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Elõhang

A fogyatékosság mindig is potenciális veszélyt jelentett ismerõsen
jól elrendezett világunkban, ahol finom koreográfia szerint moz-
gunk társadalmi, politikai és kulturális tényezõk hálózatában ke-
ringve. A kényelmes rendet és a szervezettséget hangsúlyozó gon-
dolkodásunkban a fogyatékossággal való találkozás zavaró és
veszedelmes, felismerhetetlen és kiszámíthatatlan, mert destabili-
zálja a létezõ hierarchiákat, lerombolja a normatív szabályokat, 
s így megbontja a tökéletesen szabályozott világ intimitását.

A fogyatékosságtudomány errõl is szól. A mindannyiunkat konst-
ruáló hatalmi viszonyok leleplezésérõl, a találkozások összefonódó
lehetõségeinek bizonyosságairól, a kapcsolatteremtésekrõl, a háló-
zatok újracsomózásáról. Átfedésekrõl, elmozdulásokról, átalakulá-
sokról, átformálódásokról, a közelség és a távolság jelentõségé-
nek újragondolásáról, a kapcsolatok sokféle módjáról, a mindenütt
jelenvaló, beláthatatlan, kölcsönösen összefonódó idegenségek
összetalálkozásáról. A középpont és a perem mélyen problema-
tikus jellegérõl, az egyéni és a társadalmi újraértelmezésérõl, az
azonosságon alapuló stratégiák hamisságáról, az univerzalizált
értékek vitathatóságáról, arról, hogy mit jelent embernek lenni.



Bevezetés

A fogyatékosságtudomány az élhetõbb világok megteremtésének reményében
változást sürget. Az elmélet és a gyakorlat, a tudományos és a mozgalmi attitûd
összekapcsolását célozza meg, s közben új kategóriákat teremt, amelyekkel
alapvetõ fogalmakat kérdõjelez meg, ezzel a fogyatékosság és az épség azon
komplex területeit jelöli ki, amelyeken elhelyezhetõ az emberi. Új gondolati
kereteket teremt, amelyekkel közelebb hoz bennünket annak megértéséhez,
hogy vajon miképpen is része énképünknek, illetve kulturális diskurzusainknak
a fogyatékosság. S nem utolsósorban a fogyatékossággal élõ emberek tapaszta-
latainak, nézeteinek elõtérbe helyezésével a fogyatékosság, valamint a norma-
litás hatalmi erõtérben lejátszódó mechanizmusainak, s azok módosítási lehe-
tõségeinek feltérképezésére vállalkozik, hogy ennek segítségével érzékenyebb
etikai rendszer kialakítására ösztönözzön. 

A kötet az ELTE Bárczi Gusztáv Gyógypedagógiai Kar 2013. november 26-án
és 2014. november 25-én megrendezett Elsõ, illetve Második Magyar Fogya-
tékosságtudományi Konferenciáján elhangzott elõadások szerkesztett válto-
zatát tartalmazza. A tervezetten évente megrendezett fogyatékosságtudományi
konferencia legfõbb célja, hogy betekintést nyújtson egy, hazánkban még
kevéssé ismert tudományterület magyarországi eredményeibe, s tudományos
fórumot biztosítson fogyatékossággal élõ emberek, hazai és külföldi szakem-
berek, illetve az érdeklõdõ környezet képviselõi számára. A 2015. november
17-én esedékes Harmadik Magyar Fogyatékosságtudományi Konferenciára
meghívtuk Dan Goodley nemzetközi hírû professzort is.

Az eddig megrendezett két konferencián a fogyatékosságtudomány legfris-
sebb, magas szintû képzési és kutatási témáit, eredményeit mutattuk be.  Töb-
bek között a második konferencián lehetõséget biztosítottunk három PhD-
hallgató számára, hogy ismertessék 2014-ben befejezett dolgozataikat, illetve
például elhangzott elõadás egy újonnan bevezetett magyar nyelvû – a társa-
dalmunk és kultúránk halállal kapcsolatos nézeteire, tevékenységeire és
mulasztásaira összpontosító – kurzus tapasztalatairól is. A tudásátadáson túl 
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a konferenciáknak óriási szerepük volt abban, hogy megtermékenyítõ pár-
beszédek folyhattak a témában érintettek között, valamint az elsõ konferen-
cia keretében lezajló mûhelybeszélgetések olyan adalékokat biztosítottak 
a Kutatásetikai alapvetés a fogyatékosságtudományhoz címû dokumentum
továbbgondolásához, amelyek elengedhetetlennek bizonyultak annak végle-
gesítéséhez. E kötetben egyebek között az alapvetés szövegét is olvashatják. 

A fogyatékosságtudomány mint interdiszciplináris, transzdiszciplináris aka-
démiai terület, maga is folyamatosan bõvülõ elméleti korpusz, lazán összeálló,
egymással szakadatlan párbeszédet folytató, heterogén elméletek sokasága,
amely a fogyatékosság társadalmi, gazdasági, fizikai, kulturális, politikai, pszi-
chológiai aspektusait is elemezve, a fogyatékossággal élõ emberek tudását,
tapasztalatait figyelembe véve a fogyatékosság témakörét holisztikus, állandóan
újraalakuló hálózatba helyezi. A konferenciákon ezt a komplex, interdisz-
ciplináris jelleget szándékoztuk kihangsúlyozni az elõadások tematikus és
módszertani sokszínûségével, a diszciplínák keveredése, találkozása nyomán
létrejövõ új szemléletek, megközelítések felmutatásával.

Hiszünk abban, hogy ez a látszólagos rendezetlenség, a keretek felbomlása,
az idõnkénti fogalmi zûrzavar teremtõ erejével hozzájárul ahhoz, hogy újra-
alkossuk válaszainkat a fogyatékosság kapcsán felbukkant kérdésekre, s egy-
úttal a feleletekben megbújó kérdések között felfedezzük világunk, s benne 
a fogyatékosság értelmezésének összetettségét.

BEVEZETÉS
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Elõhang

Mostani összegzésünk célja: a fogyatékosságtudomány – azaz a disability
studies (a fogyatékosságtudomány) és a critical disability studies (a kritikai
fogyatékosságtudomány) – elméleti térképeinek fölrajzolása. 

Nem titkoljuk saját elméleti álláspontunkat, ám igyekszünk lehetõséget
teremteni az Olvasónak, hogy saját gondolati folyamában értelmezhesse,
meghatározhassa helyét az elmélettérkép „domborzatai” és rétegei között.

Térképünk egyáltalán nem mutatkozik lineáris természetûnek. Fölülrõl
nézvést: változatos, tûzdelt-fércelt, eltérõ alakú és színû foltokból áll, valami-
féle foltvarrásszerû formát ölt. Ám „oldalról” tekintve sem sík. Számos különféle
metszetben megmutatkozik rétegzettsége. Még dinamikája is van: él, mozog,
s területfoglalása nem agresszív, inkább szelíd, tintafoltszerû terjedésû. Rizo-
matikus burjánzás jellemzi. Bárhol is induljunk el benne, rajta, bármiféle út-
vonalat válasszunk is, bárhová, akármelyik részére megérkezhetünk.

Bevezetés 

Az elméleti térképkészítés alázatos és reproduktív tevékenység. Miközben
tudomásul vesszük a választott mûfaj határait, törekszünk hozzá is adni a má-
sok által föltárt összefüggésekhez. Alább következõ példánk ennek megfe-
lelõen a fogyatékosságtudomány számára új, a fogyatékossággal élõ emberek
tapasztalatán, tudásán alapuló, a nézõpontjuknak „episztémikus privilégiu-
mot” biztosító ismeretparadigma kidolgozásának lehetõségét kínálja. Alapját
a tudástermelés mibenlétére és az újonnan születõ tudás alapstruktúrájára
vonatkozó filozófiai megfontolások adják. Deleuze és Guattari (1987) poszt-
strukturalista rizómalátásmódja különösen alkalmasnak tûnik a posztstruktu-
ralizmus által radikálisan kritizált modernista megismerésen alapuló mester-
narratíva destabilizálására. 

A mindennapi tudatra (és a bevett tudományos gondolati mûködésre is)
jellemzõ lineáris megismerési és tudást strukturáló logikával szemben a legen-
dás szerzõpáros: Deleuze és Guattari feltárta rizomatikus hálót nem a rögzült
véglegesség, hanem a látszólagos rendezetlenség mellett a kiszámíthatatlan-
ság, a többközpontúság, a többszólamúság, és ezek által megannyi folyama-
tos valamivé válás jellemzi. Ebben a térben a tudás mozog, él, fejlõdik, önnön-
magára reflektál. Tehát mindig a köztesség, a kapcsolódás folyamatában él, és
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sosem válik véglegesen megformálttá. Nem, sõt, a nem véglegességet részcélul
ki is tûzi a maga számára, és a megcsontosodással éppen ellenkezõleg: a fel-
épülés és az összeomlás élõ, perpetuummobile-szerû folyamatában létezik. Így
teljesíti az értelemadás újra és újra megtalált funkcióját. 

Metszetek 

Történeti metszet – a társadalomtörténeti 
és eszmetörténeti tér egyes elemei

ELSÕ KÜLSÕ METSZET: 
EGYES, JELENTÕSÉGÜKBEN KIEMELKEDÕ REÁLFOLYAMATOK
SZÁMOTTEVÕ FOGYATÉKOSSÁGTUDOMÁNYI HATÁSAI 

Alább elsõsorban egyes szignifikáns társadalomtörténeti elemeket mutatunk
be, a történet most, a szemünk elõtt villanásszerûen feltáruló szakaszait, arra
figyelve, hogy mikor, milyen hatások következtében változott meg jelentõsen
diszciplínánk széles kontextusának tere. Az itt megmutatkozó történeti motí-
vumok többnyire ismertek, ezért elegendõnek tûnik csupán utalásszerûen
megmutatni õket.

• Az 1970-es években és ekkortól számítható eredetileg a mozgássérült
emberek önállóéletvitel-mozgalmának és az intellektuális fogyatékos-
sággal élõ gyermekeket nevelõ szülõk mozgalmának térnyerése. Ezzel
mûködni kezdett a fogyatékosságtörténet egyik motorja, a fogyatékos-
mozgalom.

• A ’80-as években fogantak meg, s kezdõdtek a következõ hatások: a Fo-
gyatékossággal élõ amerikaiak törvényének (Americans with Disabilities
Act) világszerte ható elõkészítõ munkálatai (az azonos céllal készült
kanadai jogszabály elõmunkálatai már korábban megkezdõdtek); 
s emellett az ENSZ meghirdette a fogyatékos emberek évét és évtizedét.
Ezek alapozták meg a késõbb kibontakozó, ún. emberi jogi modellt. 
A tudományterület lassú kiformálódása, a tudományos publikációk
áramának berobbanása, az egyesült államokbeli indítású Fogyatékos-
ságtudományi Társaság (Society for Disability Studies) gyökerei és létre-
jötte, s emellett az egész empowerment mozgalom a szociális modell-
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ben való gondolkodás és cselekvés elpusztíthatatlan, máig ható életre-
való csíráit hívták életre.

• A ’90-es évek során azután a tudományterület robbanásszerû fejlõdése
mutatkozott meg: lábra állt a szociális modell, de szárnyat bontott az
emberi jogi modell is, miközben mellettük, és erõs hatást gyakorolva
rájuk, föltûntek a kritikai társadalomelméletek, de már elõtûntek a poszt-
modern, a posztstrukturalista és a szubjektív irányzatok szignifikáns
hatásai is.

• A 2000-es évek áramában a legnagyobb, a gyakorlatra és az elméletfej-
lõdésre egyaránt megtermékenyítõ hatást kétségkívül az ENSZ-egyez-
mény elkészültének közel négyesztendõs folyamata és a 2006 decem-
berére kész dokumentum rendkívül progresszív tartalmai gyakorolták.
Hatásai azóta évrõl évre egyre inkább érzékelhetõek az afrikai és az ázsiai
kontinensen, meg Dél-Amerikában is. Az angolszász világban és Euró-
pában a megugrandó léc ezzel oly magasra került, hogy a korábban kö-
zel egy évtizeden át vezérszerepet vivõ emberi jogi modell napja is leál-
dozóba fordult. Szerepe nemzetközi szinten, de számos ún. „fejlett”
ENSZ-tagállamban is utólagos sepregetésre szûkül össze (azaz: a tartal-
maikban elõreszaladt kirakat-jogszabályoknak a jogalkalmazással való
összehangolásának monitorozására és kikényszerítésére). 

• A ‘90-es és a 2000-es években bukkantak fel újabb, az addigiakhoz ké-
pest radikálisan új válaszokat kikövetelõ társadalmi jelenségek. A késõ
modern társadalmi változásokra adott teoretikus válaszkísérleteket alább
külön tárgyaljuk (második külsõ metszet címen), mivel ezeknek külö-
nösen erõs hatásuk volt és van is a fogyatékosságtudományi koncepciók
alakulására. 

MÁSODIK KÜLSÕ METSZET: 
A (KRITIKAI) FOGYATÉKOSSÁGTUDOMÁNY SZEMLÉLETÉRE HATÓ 
ÚJ TÁRSADALOMELMÉLETI EREDMÉNYEK

• A baumani folyékony modernitás (érvelése szerint a szervezett, biztos és
rendezett szilárd modernitást korunkra felváltotta a bizonytalanság, 
a fragmentált, nehezen kontrollálható folyékony modernitás).

• A Schultze-féle élménytársadalom. (Itt a szubjektumok élmények gyûj-
tésével hozzák létre életmódjukat, s valósítják meg önmagukat. E gya-
korlatok erõs társadalomformáló erõvel is bírnak.)

A FOGYATÉKOSSÁGTUDOMÁNY „TÉRKÉPEI”
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• S a társadalmilag konstruált kockázat becki koncepciója is kiemelkedõ
hatású. Ezt szokás a késõ modernitás kulcsfogalma, az identitás egyik
leginkább meghatározó elemének is tekinteni. Ebben a látásmódban 
a személy egyéni felelõssége a veszélyek felismerése és leküzdése. Beck
2003-ban magyarul megjelent munkája szerint ugyanis a modernitás
kínálta védettséget elveszítvén a reflexív modernitás (vagy késõ mo-
dernitás) fõ jellemzõje a tudományos technikai úton elõállított koc-
kázatok miatti szorongás, s e szorongások leküzdését célzó életmódok
kialakítása. Ebben a társadalomban az egyén kockázatészlelése és kocká-
zatkezelése az életstílusok mérlegelését, az identitás állandó újraírását
követeli meg, hiszen a rizikós viselkedés, míg az egyén számára koc-
kázatot, a társadalom számára adott esetben magát az ellenséget jelenti
(CSABAI–ERÕS 2000). 

A fogyatékossággal összefüggésben a biotechnológia fejlõdése kapcsán adódó
problémák az elõttünk álló évtizedben várhatóan az eddigieknél árnyaltabb
elemzéseket igényelnek. A prenatális szûrések elterjedtsége – egyelõre a világ
nyugati felén – az eugenika újabb megnyilvánulási formájaként áll elénk,
mivel a prenatális szûrések gyakorlata az ún. genetikai hibák megszüntetését
irányozza elõ. Mindez a fogyatékosság okozta „társadalmi terhek” minimali-
zálását, a nem kívánatos állapotok kiiktatását, a testek normalizálását is meg-
célozza. Nos, itt, ebben a folyamatban kapott és kap új erõre az épség terrorja
(ableism). 

A megfigyelés és a hatalmi eszközökkel zajló fegyelmezés eme szigorú dis-
kurzusában – hiszen a közhiedelem szerint: „a társadalom tökéletessége,
épsége az egyén tökéletességébõl és épségébõl sarjad” – a fogyatékosság
nemcsak tragikus, hanem kockázatos is. A fennálló társadalmi rendet veszé-
lyezteti, kibontakozását korlátozza azáltal, hogy az állami forrásokat jelen-
tõsen megterheli, tehát társadalmilag káros. Következésképpen a fogyatékos
magzat patologizálódik. A felelõsség súlya a lenézett anyát terheli, akinek
kimondott kötelessége a társadalmi szintû kockázatminimalizálás. 

A terület újragondolása során számos kérdés vár tehát válaszra. Kié a fele-
lõsség? Kié a döntés joga? Mi a szakemberek szerepe? Kinek van joga eldön-
teni, hogy mi számít „hibának” és mi nem? Vagy elfogadható lenne-e, ha egy
törpenövésû nõ csak törpenövésû gyermeknek szeretne életet adni, s az ún.
„normál” méretû magzattól szeretne megszabadulni?
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A „BELSÕ”, SZEREPLÕORIENTÁLT, 
A SZELLEMTÖRTÉNETI METSZET SZEMLÉJE: A KÜLSÕ RÉTEG 
ÉS A BELSÕ RÉTEG MEGKÜLÖNBÖZTETÉSE

Ezt a metszetet itt részleteiben nem fejtjük ki, ám jelezzük fõ tartalmait. Annál
is inkább nem szükséges kifejteni, mivel a metszet külsõ rétegét a fogyatékos-
ságtudományra jelentõsen ható elméletépítõ elõdök alkotják, akiknek elem-
zései, felfedezései a mindennapi fogyatékosságtudományi diskurzus részét
alkotják. Többük munkásságára az alábbiakban is hangsúlyosan hivatkozunk.
Közülük különösen erõs hatásúak:

• a kanadai stigmaelemzõ Erving Goffman (1981), aki azóta is nemzedé-
kek látásmódját alakítja szövegével;

• Georges Canguilhem a normalitás mellett a szörnyetegség teoretiku-
saként, episztemológusként, tudományfilozófusként is hatott (ráadásul
Foucault egyik mestere volt);

• Jacques Lacan, aki a Freud utáni pszichoanalízis egyik legnagyobb
alakja volt. Az alapvetõ freudi fogalmakból kiindulva a pszichoanalízist
a tudattalannak a nyelvhez és a szimbolikus rendhez (amely nála szo-
ciális, kulturális és történelmi lehet) fûzõdõ viszonya alapján értel-
mezte. Õ a feminista fogyatékosságtudomány kialakulására volt számot-
tevõ hatással, míg

• Kimberlé Williams Crenshaw az interszekcionalitás fogalmának meg-
alkotásával járult hozzá a tudományfejlõdéshez.

• A hatalom rejtett mélyrétegeinek búvárja, Michel Foucault (ld. pl. 1990
és 1996) a hatalom rejtett mechanizmusainak föltárásával segített hoz-
zá, hogy a fogyatékossággal élõ emberek alávetésének a korábban
ismeretlen tartalmai táruljanak fel. 

• Kifejezetten kiemelkedõ az egészen új elméleti látást kölcsönzõ Gilles
Deleuze és Félix Guattari (1987) is. 

• Az elnyomásteoretikus egyesült államokbeli Iris Marion Young (1990)
az elnyomás arcaival gazdagította az elméletet;

• a jelentõs hatású brazil oktatásfilozófus, Paulo Freire (1970)  nyomán
érthetõvé vált a számunkra is fontos hangtalanság keletkezése és repro-
dukálódása. 

• Az indiai származású posztkolonializmus-kutató, Gayatri Chakravorty
Spivak (1996) pedig legalább egy, igen szignifikáns kérdést tett föl élet-
mûvével: „Vajon szóra bírható-e az alárendelt?”.

A belsõ, szereplõorientált metszet belsõ rétegét diszciplínánk (jelentõsebb)
mûvelõi alkotják. Ennek rekonstrukciója a legnehezebb. Leírásunk – a könyv-
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tárnyi szakirodalom okán – itt csupán néhány példára szorítkozhat. Közülük
elõször azokat jelenítjük meg, akiknek munkássága teljes egészében, vagy
jelentõs részben a disability studies idõszakára esett.

• Az egyedülálló, legkorábbi alkotó a nagy Randolph Bourne (1886–1918),
akinek területe a korai politikatudomány volt. Ám 1911-ben a fogya-
tékosságtudomány elsõ, s azután több mint fél évszázadig egyetlennek
számító esszéjét publikálta (The Handicapped).

• Lényegesen késõbbi, hisz a ’60-as évek közepétõl a ’90-es évek elejéig
alkotott a problémalátásával alapozó hatású, szintén egyesült államok-
beli, de kerekes széket használó szociológus, Irvin Kenneth Zola. Szá-
mos nagy hatású tanulmánya mellett szervezõként bábáskodott a dis-
ability studies kialakulásánál. 

• Itt találjuk a dél-afrikai születésû, s eredményeinek többségét késõbb az
Egyesült Királyságban publikáló Vic Finkelsteint, a szociális modell fogal-
mának megalkotóját; 

• számos korai, még a ’90-es évekbeli, ill. az utóbbi dekádban írott, szer-
kesztett mûvei révén fogyatékosságtudomány-történeti jelentõségû Gary
Albrechtet (pl. 1992, 2001, 2005);

• a fogyatékosságtörténetet önálló diszciplínaként mûvelni kezdõ törté-
nészprofesszort, Paul K. Longmore-t (2003); 

• a hawaii folyóiratot – a Review of Disability Studiest – is alapító, kitûnõ
elemzõt, David Pfeiffert,

• s az egyik korai és rövid, ám a disability studies további szellemi fejlõ-
dési irányát jelentõsen befolyásoló alapmûvet papírra vetõ Gerben
DeJongot (1979) is.

• Markáns tudományos hatású Rosemarie Garland-Thomson (pl. 1996,
2002, 2009). Úttörõ testvizsgálataiban õ a fogyatékosságot a testrõl
szóló, kulturálisan létrehozott narratívaként fogja fel.

• Mérföldkõ volt a tudományfejlõdésben Susan Wendell bátor kötete is
1996-ban, amelyben a legtöbb, a fogyatékosságtudományban fölvetõdõ
alapvetõ elméleti szemponttal igyekezett szembenézni, 

• míg a kifejezetten sokoldalú Lennart Davis, aki talán elsõként rukkolt
elõ a normalitáskritikával a fogyatékosságtudomány berkein belül, de 
a biológia és a kultúra (azaz a természettudomány és a társadalomtudo-
mány) összekapcsolásának szükségességét is képviseli.

• Meghatározó jelentõségû volt megjelenésekor, s azóta is az tudott ma-
radni a francia Henri-Jacques Stiker 1998-as fogyatékosságtörténeti kö-
tete;
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• Colin Barnes a nagy múltú leedsi iskolát vezette Finkelstein után, s adta
át a közelmúltban Mark Priestley kezébe. (Barnes megmaradt a disability
studies emberének; gazdag kutatói munkásságának mindvégig közép-
ponti eleme a szociális modell társadalomalakító eszméje volt.)

ÁTVEZETÉS A CRITICAL DISABILITY STUDIES IRÁNYÁBA:
A számos kitûnõ és sokat vitatott szöveget jegyzõ Tom Shakespeare ma már
sokkal inkább a critical disability studies mûvelõje, miként Dan Goodley, 
de mások is az ebben a tanulmányban említettek közül – pl. Garland-
Thomson. Goodley 2011 során komoly összegzéssel járult hozzá a diszciplína
fejlõdéséhez. (Barnes, Priestley, Shakespeare és Goodley az Egyesült Király-
ságban alkotnak.)

A belsõ, szereplõorientált metszet belsõ rétegének másik részét a critical
disability studies mûvelõi adják. Az egyes elméletalkotó szerzõk munkássága
többféle módon csoportosítható. Goodley (2011: 1–21) például különféle
modellekrõl beszél, ezekbe sorolván az egyes szerzõket. Az Egyesült Király-
ságból való szerzõk inkább szociálpolitikai és szociológiai szemléletet képvi-
selnek a tudományban, míg az Észak-Amerikából, Ausztráliából, Kanadából
valók, ill. az észak-európaiak talán inkább interdiszciplináris látásmódot
mutatnak be. Fel tudunk mutatni azonban ellenpéldát is: Brian S. Turner pél-
dául egyesült államokbeli, de testkritikai látásmódja erõsen szociológiai.

Láttuk korábban, hogy nagyjából a 2000-es évekkel a disability studies
mellett – annak folyamatos további jelenlétével – beszivárgott, s egyre nagyobb
jelentõségre tett szert a gondolati térben a critical disability studies. Mára 
e kettõ adja ki a fogyatékosságtudomány teljes dimenzióját. Az alábbiakban
említendõ szerzõk inkább már ebbe az új (CDS) irányzatba tartoznak, mivel
munkásságuk teljes egészében vagy nagyobb részben ide tartozik.

Mi itt másféle konstrukcióval élünk, mint pl. Goodley. Azzal, hogy jelez-
zük: az átfedések, az átúszások annyira számosak és sokfélék, hogy konkrét,
markánsan letisztult irányzatokról igen nehéz beszélni. Ha mégis megkísér-
lünk csoportokat alkotni, akkor az emberi jogi, a kulturális, a normalitáskritikus
és a pszichoanalitikus látásmód nyílik meg a szemünk elõtt.

AZ EMBERI JOGI CSOPORTBA TARTOZÓK PÉLDÁUL:
• Campbell, F. K. a filozófia és a jogtudomány keretén belül vizsgálja 

a fogyatékosságot: az állampolgárság témájában alkot, de a normalitás-
kritikában az ableism (= épségterror) feltárója is. 

• Thomas Carol a fogyatékosterület mellett a nõtudományban, az egész-
ségvédelemben, a betegjogban alkot, míg

• Anita Silvers etikát, bioetikát, politikai filozófiát mûvel.
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• Gerard Quinn, az ír jogtudós számos írásában tisztánlátásával és
könnyed elemzõkészséggel gazdagítja az elméletet (pl. ARNARDÓTTIR–
QUINN 2009).

• Michael Stein (ld. pl. 2007), a kerekes széket használó harvardi pro-
fesszor az emberi jogi modell kereteiben hozakodik elõ hangzatos
elméletekkel – munkásságának súlyát a modell aktuális státusza rajzolja
körbe.

A kulturális elemzõk sorában:
• R. Garland-Thomson mellett
• a sokoldalú Sharon Snyder is feltûnik (számos jelentõs monografikus

munka örökös társszerzõje, a kultúra, az irodalom és a filmtudományok
kontextusában gondolkodik a fogyatékosság kérdésérõl, de dokumen-
tumfilm-rendezõ is),

• de itt van T. Siebers is, aki az egyesült államokbeli irodalom, kultúra-
kutatás és az esztétika kontextusában vizsgálódik,

• s itt volt jelen haláláig Mairian Corcker, a siketkultúra mûvelõje.
• E kategórián belül említjük a biográfia kritikai mûfajának teoretikusai

közül A. Frankot és G. T. Cousert, akik a személyes narratívák politikai
jelentõségét tárták fel.

A normalitáskritikusok:
• Overboe, J. munkássága a bioetika és a queer területein is feltûnõ.
• Titchkosky  a normalitáskoncepció mellett a kritikai pedagógia területén

is kutat.
• Bill Hughes fõ kutatási területét a fogyatékosság és a test szociális

konstrukciói adják, de a negatív és a pozitív ontológia fogyatékosság-
tudományi megkülönböztetésével is kimagaslót alkotott. 

• McRuer, R. következtetései a queer terület felõl mutatnak erõs fogya-
tékosságtudományi hatásokat.

A pszichoanalitikus látásmód képviselõi közül említjük itt
• M. Shildricket, aki filozófusként feminista megközelítésben az anomá-

liás testtel, a megtestesülés különféle formáival, a szexualitással, a vágy
kérdéseivel, a bioetikai megfontolásokkal foglalkozik;

• Olkint, aki D. Haraway kiborgkoncepcióját alkalmazva a fogyatékos
testet kiborgtestnek tekinti, elemzi az ember–állat–gép-kapcsolatot, s aki
a fogyatékosságügyi tudást markáns pszichológiai eredményekkel is
erõsíti. 
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• D. Reeve-et, aki a pszichoterápia elnyomó rendszerét, a fogyatékosítás
pszicho-emocionális vetületét kutatja.

Tudománytörténeti jelentõségû váltás a szociálismodell-orientált disability
studies (ami a ’80-as évektõl nagyjából az ezredfordulóig, de máig túlnyúlóan
is jelen van!), és a kritikai társadalomtudomány, ill. a „posztok” eredményeit is
beépítõ critical disability studies megjelenésével állt be.

A fogyatékosságtudomány tematikus metszete.
Miként tematizál? Mik a vezérkérdései és -témái? 
Fontosabb megállapításai (modellek, narratívák stb.)

A DISABILITY STUDIES ÖNMAGÁBAN ÁLLÁSA IDEJÉN

A disability studies kialakulását megelõzõ évtized(ek) alapvetõ megállapítása
a parsonsi (1951) betegszerep fogalmának letisztítása volt. G. Gordon, illetve
M. Siegler és H. Osmond kimutatták, hogy a fogyatékossággal élõ ember nem
beteg. Goffman viszont bizonyította, hogy stigmatizált. Késõbb elkészültek 
a gondolkodást és a cselekvést orientáló ún. modellek (a morális, a medikális,
a szociális és az emberi jogi modellek); és a „posztmodell”. (Errõl részleteseb-
ben szólt KÖNCZEI–HERNÁDI 2011.)  A Nemzetközi Fogyatékosságtudományi
Társaság (még csak a disability studiesra adott) definíciója 1998-ban még 
a szociális modell bázisán nyugodott, de már a kezdetektõl jelen volt a fogya-
tékossággal élõ emberek tapasztalatának, tudása primátusának hangsúlyozása
a tudományterületen. Így szólt: „A fogyatékosságtudomány a társadalmak poli-
tikáit és gyakorlatát vizsgálja, hogy jobban megértsük a fogyatékossággal kap-
csolatos – sokkal inkább társadalmi, mint testi – tapasztalatokat. A fogyatékos-
ságtudományt mint diszciplínát azzal a céllal fejlesztették ki, hogy a károsodás
jelenségét kibogozza a mítoszoknak, az ideológiáknak és a stigmának abból
a hálójából, ami ráborul a szociális interakciókra és a társadalompolitikára. 
E tudományág megkérdõjelezi azt az eszmét, amely úgy tekint a fogyatékos-
sággal élõ emberek gazdasági és társadalmi státuszára és a számukra kijelölt
szerepekre, mintha azok a fogyatékossággal élõ emberek állapotának elkerül-
hetetlen következményei lennének.” Fogyatékosságtudományi Társaság, 1998
(Society for Disability Studies).

A disability studies és a critical disability studies közötti, nagyjából az
ezredfordulóval kijegecesedõ határvonal mögött a queer- s az LMBT-proble-
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matika, a feminista elmélet és ideológia, meg az etnikai erõ robbanó erejû
hatása húzódik.

Az interszekcionális elemzés olyan transzformatív politikai kategóriákat
takar, amelyek valamilyen módon kapcsolódnak az épségterrorhoz, az pedig
alapul szolgál a fogyatékossággal élõ emberek kirekesztésének megerõsítésé-
hez azzal, hogy létrehozza a késõ modern társadalom normál, racionális,
autonóm, független, „fajtaspecifikus” állampolgárát. Azt az ideális embert, aki
formálható, kész és képes dolgozni és fogyasztani, aki a normalitással egyen-
értékûvé emelt kötelezõ éptestûséggel a fehér, heteronormatív férfiközpontú-
sághoz kapcsolódik.

A CRITICAL DISABILITY STUDIES JELLEMZÕI (A DISABILITY STUDIES 
ÉS A CRITICAL DISABILITY STUDIES KÖZÖS JELENLÉTE IDEJÉN)

• Kísérletezik a definíciók elkerülésével (nem definíciós próbálkozások 
a queerelmélet alapján);

• Kritikai és radikális önreflexivitás jellemzi, a társadalmi viszonyok, a kul-
turális jelenségek örökös változásával a fókuszban: kritikai társadalom-
elméletként folyamatosan törekszik az önmegismerésre, azaz saját
elméleti alapjainak állandó újragondolására. 

• Az elmélet és a gyakorlat összekapcsolódása inkább a fogyatékossággal
élõ emberek tapasztalatának talaján jön létre, és immár kevésbé a moz-
galom bázisán. Ahhoz a foucault-i gondolathoz kapcsolódik, miszerint
az elmélet nem egy gyakorlatot alkalmaz, hanem az elmélet maga 
a gyakorlat.

• Eltávolodik a bináris értelmezéstõl, felszínre tör a ellentétpárokra épülõ
nyugati gondolkodás dekonstruálásának igénye. Következésképpen 
a fogyatékosság és a károsodás összefonódását,  összetett és bonyolult
kapcsolatukat igyekszik figyelembe venni. 

• Eddig meg nem kérdõjelezett új kutatási területek nyílnak meg: hatalom
és ellenállás, mikrohatalom, test és normalitás. 

• Kritizálja a (hamis) univerzalizmust.
• Újradefiniálja az épség és a normalitás fogalmát.
• A többszörös különbözõség és a másság pozitív tartalmai fölerõsödnek.
• Kiteljesedik az identitás újragondolása – radikális dekonstrukcióban

értelmezõdik újra a fogyatékosidentitás.
• Az identitás helyett, mellett újratárgyalják a szubjektivitásfogalmat (az

egymást kölcsönösen megalkotó, a világban másokkal valamivé váló
szubjektummá válás folyamata elõtérbe kerül).
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• A critical disability studiesban szélesebben vizsgáljuk a csoporton belüli
eltéréseket. Ezáltal a korábbiakhoz képest letisztulnak a fogyatékosság-
gal élõ emberek csoportján belüli kor-, osztály-, szexuálispreferencia-
beli, etnikai és gendereltérések. Elõtérbe kerül az interszekcionalitás. Ez
az egymásra rakódó hátrányos helyzetek problematikája. 

• Megjelenik a poszthumán perspektíva is: a humanizmus és az antropo-
centrizmus kritikájaként – visszakanyarodva a testhez – az ember fogal-
mának újradefiniálására is igyekszünk kísérletet tenni.

• Újragondolják a természettudomány és a társadalomtudomány viszo-
nyát, megjelenik a látótérben a biokultúra témája.

• Markánssá válik a törekvés olyan diszkurzív terek megfogalmazására és
létrehívására, amelyek segítségével narratív módon is figyelembe vehe-
tõk a fogyatékossággal élõ emberek megélt tapasztalatai, s ahol egyúttal
a fogyatékossággal élõ emberek ágensként is meghatározhatják önma-
gukat (és saját társadalmi helyüket).

Diszciplináris metszet 

A TÁRSADALOMTUDOMÁNYOK ÉS A TERMÉSZETTUDOMÁNYOK
HATÁRAI FELLAZULNAK

A nem társadalomtudományok: az építészet, a mérnöki tudományok hatása
felerõsödik: elhangzik részükrõl a teljhatalmi törekvést tükrözõ „megszün-
tetjük a fogyatékosságot!” jelszó, amely egybecseng a kiborgproblematikával
(HARAWAY 2005). A fogyatékosságtudományon belül élénk vita folyik arról,
hogy a fogyatékosság feltárásának lehet-e egyik hasznos eszköze a kiborg-
elmélet?

Az utóbbi évtizedekben a kritikai elméletek a kultúratudomány terrénu-
máról a természettudományok területére tevõdtek át. Ez önmagában mutatja,
hogy a társadalomtudományok mûvelõi legitimációs válsággal küzdenek, és
helyüket keresik az „episztemologikus világegyetemben”.

A Biokultúrák kiáltványa volt az a forrás, amely nemcsak elsõk között,
hanem igen számottevõ magyarázóerõvel is felhívta a figyelmet arra, hogy
napjainkban „…a biológia a kulturális nélkül, vagy a kultúra a biológiai nélkül
a legjobb esetben is redukcionizmusra ítéltetik, rosszabb esetben pontatlan
lesz” (DAVIS–MORRIS 2007: 411). A kiáltvány a biológiai és a kulturális össze-
kapcsolását sürgeti. Ezt az új szinergiát nevezi biokultúrának. 
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A biotechnológiai forradalom óriási kihívás a társadalomtudományok szá-
mára, mert nincs eszközük a technológia, a tudomány eredményeinek kultu-
rális nyelvre fordítására. Vagyis ha nem értjük meg teljesen a politikai szubjek-
tum helyét a biotechnológiai forradalomban, akkor feltérképezéséhez sincs
meg az eszközünk. (BRAIDOTTI 1994).

Az elméleti gondolkodás rétegei 

Ebben az alfejezetben az emberkép, az érték, az episztemológia, az ontológia
és a metodológiai látásmód összefüggéseit tárgyaljuk.

EMBERKÉP, ÉRTÉK A FOGYATÉKOSSÁGTUDOMÁNYBAN 

(Részletesen ld. HERNÁDI–KÖNCZEI 2013)
Ki a fogyatékossággal élõ ember? Milyen ez az ember? Az itteniek több pon-
ton – értelemszerûen – a generális emberképpel együtt haladnak.

i) A fogyatékossággal élõ embert alapvetõ, elvehetetlen, eltagadhatatlan
jellemzõként jellemzi emberi méltósága.

ii) Az emberi méltóság közvetlen, követelõ következménye a fogyatékos-
sággal élõ ember iránti kötelezõ alázat.

iii) A fogyatékossággal élõ ember a disability studies középponti alakja,
hõse.

iv) Azért lehet hõs, mert – miközben stigmatizált, kitaszított, lenézett, akin
átnéznek – különleges többletet, léttöbbletet ad a többségi társadalom-
nak. A fogyatékos-létezés megkérdõjelezhetetlen mínusz, de megkérdõ-
jelezhetetlen plusz is. A fogyatékos ember gazdagítja a társadalmat. Jelen-
létével, a létezésébõl és a fogyatékosság megélt tapasztalatából eredõ
többlettel. Képes alkotásra, képes gazdagítani a közösséget, a közeget,
amelyben él. 

EPISZTEMOLÓGIA

A fogyatékosságtudományra jellemzõ legszámottevõbb ismeretelméleti nóvu-
mok az alábbiakban összegezhetõek:

• a kutatómunka immár nem a bizonyosságon, a véglegességen, hanem
az instabilitáson, az esetlegességen, a bizonytalanságon alapszik; 
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• a nem egy központból induló vagy oda érkezõ, nem esszencialista és
nem is hierarchikus megismerésstratégiával (inkább itt is rizómaszerû-
vel) dolgozik;

• a megismerés lineáris oksági logikájának feladása jellemzi;
• felismeri a megismerendõ terület patchworkszerû és többrétegû ter-

mészetét.

ONTOLÓGIÁK 

Az ontológiai elismerés hangsúlyozása: „a legtöbb ember számára »magától
értetõdõ«, hogy emberi lény. A fogyatékossággal élõ embereknek számos tör-
téneti kontextusban ezt »meg kell mondani«” – tárja fel Hughes (2007: 677). 
A negatív ontológia: a fogyatékosság egyenlõ hibás lét, életre nem érdemes,
abnormális, értékvesztett állapot, kizárólag a tagadás révén észlelhetõ. Meg-
oldás-e vajon az univerzalista megközelítés, amely nem ismeri el a fogyatékos
lét potencialitását? Amely kizárja a fogyatékosság, az elnyomás megélt tapasz-
talatait, és elfedi a diszkrimináltság és a kirekesztettség élményének jelentõsé-
gét. Lehet, hogy nem is a fogyatékosidentitás ontológiai bizonytalansága okoz
gondot, hanem a normatív test? Az autonóm szubjektum mítoszán alapuló, 
a fogyatékosságot elutasító domináns beállítódás a modern diskurzusban nem
változtatható meg. Ennek útja egyedül magának a normalitásnak a megkérdõ-
jelezésén át vezethet. A normalitást szükséges részekre szedni, az én és a má-
sik közötti bináris felosztást dekonstruálni, hogy aztán azt újra összeállítva
közelebb kerüljünk a sokféleképpen megtestesült szubjektumok, a testek és az
ének közötti bonyolult kapcsolatok megértéséhez. 

ÁTRENDEZÕDÖTT A METODOLÓGIA IS…

Új eredményei szerint 
• a társadalmi valóság és a tudásról alkotott tudás annyira átalakult, hogy

nem lehet többé exkluzív módon és egyszerû formában leírni a társa-
dalmi valóságot;

• a hangsúly az „objektív tudásról” a szituált tudásra és a dekonstrukcióra
került;

• a nyelv, a diskurzus, a kultúra mozzanatai erõs hangsúlyt kaptak;
• pszichoanalitikus elõföltevések, tapasztalatok és eredmények épültek

be a módszertanba;
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• a diszciplínák keveredése nyomán létrehozható új módszerek és elem-
zési kategóriák folytonos keresése zajlik a sokszínûség, a kölcsönösség,
a komplexitás és a kíméletlen önreflexió jegyében;

• kialakulóban vannak a participatív és az emancipatív (nemcsak a fogya-
tékossággal élõ ember, hanem akár szervezetük is partner) kutatásmód-
szertanok;

• a személyes (önéletrajzi) narratívák kutatásának fontos szerepe van 
a társadalomtudományok módszertanaiban. 

• Módszertani pluralizmus. Miközben elsõsorban a kvalitatív megközelí-
téseket preferálja a hatalmi kérdések, a változó társadalmi és kulturális
viszonyok leírására, értelmezésére, nem utasítja el a kvantitatív kutatási
módszereket sem, s átvesz módszertani megoldásokat más tudomány-
területektõl (etnográfia, pszichológia, antropológia, szociológia, narra-
tív biografikus módszertan stb.).

Befejezés

Mit végeztünk?

Tanulmányunkban arra tettünk kísérletet, hogy a fogyatékosságtudományt ho-
rizontálisan és vertikálisan is kiterjedésekkel, ill. eltérõ anyagsûrûségû részek-
kel bíró entitásként fölfogva, metszetek szerint elemezzük. 

Mindenekelõtt (elsõ és második külsõ metszet) a fogyatékosságtudomány
tartalmait jelentõsen befolyásoló modern társadalomtörténeti és eszmetörté-
neti összefüggéseket rekonstruáltuk. Ezt követõen kísérletet tettünk a „belsõ”,
szereplõorientált, szellemtörténeti metszet rekonstrukciójára, ezen belül is 
a külsõ réteg és a belsõ réteg megkülönböztetésére. Már itt jeleztünk néhány
irányzatot, s ezt a munkát folytattuk a tematikus metszet bemutatása során
(tematizálás, vezérkérdések, vezértémák stb.) A diszciplináris metszet után 
a földrajzi és a területi metszetet jeleztük. Kifejezetten újszerû eredményeket
hozott az itt az elméleti gondolkodás rétegeinek nevezett összefüggések feltá-
rása, azaz a fogyatékosságtudomány tartalma az érték, az emberkép, az episz-
temológia, az ontológiák és a metodológia területén. Még lehetõség nyílott
volna a kifejezetten nagy jelentõségû fogyatékosságtudományi szellemi vállal-
kozások bemutatására, újabb metszetként (szakfolyóiratok, nagyszabású össze-

A FOGYATÉKOSSÁGTUDOMÁNY „TÉRKÉPEI”

24



foglaló mûvek, köztük lett volna néhány kifejezetten magyar vonatkozású is),
de ettõl most eltekintettünk.

Utóhang

Úgy tûnik, hogy amivel kezdtük, oda érkeztünk. 
Amit találtunk nem faszerû, nincsen hierarchiája, nem vertikális, hanem

horizontális kiterjedése van; mindig középen van. Rizóma ez inkább. Deleuze
és Guattari 1987-ben olyan organikus egészrõl beszél, ahol nincs hierarchia,
nincs rend, és nem lehet kitüntetett pontokról beszélni, minden komponens
kölcsönhatásban van egymással, minden pont minden ponttal érintkezik. 
A központosított rendszerekkel szemben a rizóma nem más, mint variációk,
terjeszkedés, mozgásban lévõ irányok, megannyi valamivé válás, kapcsoló-
dás. A rizóma arra a térképre utal, amit létre kell hozni, meg kell alkotni, ami
mindig szétszedhetõ, kapcsolható, megfordítható, módosítható (DELEUZE–
GUATTARI 2002: 86).

Hierarchiáját nem találtuk, van azonban benne állandó, folyamatos vala-
mivé válás, vannak széttartó vektormozgások, tintafolt az itatóson.

Itt a repedés, a törésvonal sosem véges, mert mindig új kapcsolat és újon-
nan felbukkanó hidak teremnek a nyomán.

Megjegyzés: A tanulmány a Fogyatékosságtudományi Doktori Mûhely keretei
között készült az ELTE Gyógypedagógiai Karán. Elõadásként az Elsõ magyar
fogyatékosságtudományi konferencián adtuk elõ. Hosszabb változata meg-
jelent: KÖNCZEI–HERNÁDI 2013. A szöveget e kötet számára erõsen rövidítettük
és újraírtuk.
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Kérchy Anna

Dilemmák 
a társadalmi nemek tudománya 

és a fogyatékosságtudomány
metszéspontjain

Dolgozatom a nõiesség és az épség kulturális konstrukcióinak problematizálásá-
ból kiindulva azt vizsgálja, hogy a gender és a fogyatékosság mint identitáskate-
góriák miképpen ütköznek „szükségszerûen” egymással elméletben és gyakor-
latban? Ötvözetükkel mennyiben erõsítik fel vagy oltják ki az egyes másságot?
A feminista teória által felvázolt, „kisebbségi” szubjektum-modellek (és az olyan
problémás terminusok, mint a kristevai abjekt vagy a russói groteszk) mennyi-
ben válhatnak a fogyatékosságtudomány javára, avagy mennyiben reprodukálják
ugyanazokat a csapdákat (pl. esszencialista túltestesítés), amelyekkel a feminiz-
musnak is szembe kell néznie? Az Exploring the Cultural History of Continental
European Freak Shows and Enfreakment (Cambridge Scholar Press, 2012) címû
kötet társszerkesztése kapcsán számot vetek a transz-/interdiszciplinaritásból
fakadó terminológiai, metodológiai, kategorizálási nehézségekkel.



A reprezentációkkal mint szemiotikai jelrendszerekkel, a mûvészeti és a kultu-
rális ábrázolásokkal foglalatoskodó bölcsészeti stúdiumokat olykor érheti az 
a vád, hogy vajmi kevés közük van a mai, megélt valóság húsbavágó problé-
máihoz, mindennapi téttel bíró szociálpolitikai kérdéseihez. Dolgozatomban
ez ellen szeretnék érvelni, rávilágítva, hogy a humán tudományok, az irodalom-
kutatás, illetve ezen belül vagy ezt kiegészítve a kifejezetten a férfiasság és 
a nõiesség kulturális konstrukcióinak, élettapasztalatainak és fantáziáinak meg-
jelenítéseivel foglalkozó társadalminem-tudomány interdiszciplináris eszköz-
tára feltétlenül gazdagíthatja a fogyatékosságtudomány keményebb tudomá-
nyos irányzatait – egészségügyi, orvosi, gyógypedagógiai, de akár jogi, etikai,
politikai, gazdasági kutatási eredményeket új megvilágításba helyezve. Amel-
lett érvelnék, hogy a mûvészeti és a kulturális reprezentációk azért fontosak,
mert egyrészt azonosulási felületeket kínálnak a befogadók számára, másrészt
a valóságról alkotott ismereteink, megfigyeléseink diszkurzív kivetüléseit ké-
pezik, így szimptomatikus kórképként szolgálhatnak a társadalmak mûködési
mechanizmusainak megértéséhez, kollektív félelmek és vágyálmok fikcionális
manifesztációiként. Elsõsorban az emberi testre vetített kulturális jelentések
foglalkoztatnak, az, hogy miképpen kerül interakcióba a fennálló hatalom
által elõírt „kötelezõ történet” – amelynek mérvadója, mint arról késõbb bõveb-
ben szó lesz, az ép, fiatal felnõtt, fehér, középosztálybeli, keresõ férfi teste –,
illetve a testiség kimondhatatlan, preverbális, tabutörõ, normaszegõ tartomá-
nyai által kitermelt ellenszövegek sokasága, amelyek potenciálisan alternatív
kiindulópontot kínálhatnak az elhallgattatott, „rend-ellenes” kisebbségek po-
zitív önazonosulása számára. 

A manapság egyre gyakoribb, társadalmilag érzékeny irodalmi olvasatokra
jó példa az angol irodalomból Mary Shelley írónõ romantikus rémregényének
(1818) mára már kultikus státuszt nyert fõ/antihõse, a természet törvényeit
áthágó, õrülten megszállott tudós kreálta, s annak szimbolikus hasonmását
képezõ, szörnyszülött Frankenstein alakja iránti megújult érdeklõdés. E defor-
mált teste miatt a közösség által kirekesztett figurát mára már nemcsak a góti-
kus irodalom mûfaji eszköztárának tartozékaként olvassuk, hanem egyúttal
árulkodónak véljük az eltérõ, „töredezettségében teljes” testalkat fogyatékos-
ként való kódolásának, valamint marginalizálásának folyamatát illetõen, és ta-
nulságosnak találjuk a társadalmi felelõsségvállalás szükségességére vonatko-
zóan. A szöveg egy lehetséges etikai, politikai olvasata szerint a szörnyûség
nem is annyira a szörny szörny mivoltában rejlik, hanem a szolidaritásra
képtelen környezet diszkriminatív elszörnyülködésében a másság láttán (ld.
DAVIS 1997; DAVIES 2004; ANOLIK 2010). Különösen erõteljesek azok a megkö-
zelítések, például Mark Mossmané (2001), amelyek a fikcióbeli monstruozi-
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tást saját fogyatékos létélményükkel, élettapasztalatukkal kötik össze, a gúzsba-
kötõ sztereotipizáltságban rejlõ elszigeteltséggel, magánnyal, dühvel és szégyen-
nel; miközben az instabil inkoherencia kiváltotta gyengeség voltaképp erõként
is új értelmet nyer, a felsejlõ, a magát folyamatosan, folyamatában átrendezni
képes posztmodern szubjektum pozíciótükrében. De hasonló megközelítést al-
kalmaz Danny Boyle szenzációs, 2011-es színházi rendezése is, amelyben a két
fõszereplõ felváltva alakítja doktor Frankenstein és a nevét a kulturális imaginá-
riusban átvevõ szörny figuráját, rávilágítva, hogy a szörnyûség valójában mind-
nyájunkban ott rejlik. Az is sokatmondó, hogy Shelley regényében a legnagyobb
veszélyforrás és a legriasztóbb vízió a végül a tudós által félkész állapotában
megsemmisített nõi szörny, Frankenstein menyasszonya, aki a szörnyûséges
utódok létrehozásának lehetséges rémképét hordozza magában.
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Ez az epizód – akár az inváziófantázia fantasztikus irodalmi mûfaja, ahol 
a „normális” földi emberek feletti uralmat mutánsok veszik át, akiknek monst-
ruozitása az abnormitást mintegy fertõzõ gócként terjesztõ anyafigurától ere-
deztethetõ – hosszú kultúrtörténeti hagyományra mutat vissza, amelyben az
utód mindennemû elváltozásáért elsõsorban az anya testi vagy lelki diszfunk-
cióit okolják. A középkorban a „szörnyszülöttek” születéséért a csapongó anyai
fantáziát és vágyakat tették felelõssé, olyan extrém, ma már nyilvánvalóan csa-
lásként és szemfényvesztésként értelmezett esetekben is, ahol az állítólagos
anyák világosan a szenzációhajhászásra és a látványosan abnormis gyermek
születése után élethosszig kijáró királyi támogatásra apelláltak. Kora modern
angol orvosi, jogi, egyházi feljegyzések szerint egyformán baljós elõjelû, termé-
szetfelettien csodás eseményének minõsült, amikor a macska alakban megje-
lenõ ördöggel cimboráló Agnes Bowker 1568-ban fekete macskát szült, amikor



Mary Toft 1726-ben egy tucat nyúlnak adott életet – miután terhességi kívánós-
sága alatt folyton-folyvást nyúlhúsra vágyott, megkergetett egy vadnyulat és
többé nem bírt szabadulni annak gondolatától – (BRAIDOTTI 1997), vagy amikor
1719-ben egy hasonlóan élénk képzeletvilágú és bõbeszédû colme-i asszony
négykarú hármas ikreket hozott világra, akik születésük után azonnal beszélni
kezdtek. Ugyanabban az évben egy monmouthi házaspárnak óriásnövésû leány-
gyermeke születetett, akit szegénységük ellenére vonakodtak a mutatványosok-
nak adni (NORTON 2004). Sokatmondó, s némi fájó aktuális relevanciával is bír
a korabeli közvélemény reakciója. Mint arról a Mists’s Weekly Journal hetilap
1726-os sajtóhíradásából értesülhetünk, az emberek egyáltalán nem vonták
kétségbe a szörnyszülöttek valóságát, valódiságát, csupán ott akadt köztük
nézeteltérés, hogy vajon csodás különlegességük okán érdemes-e õket a királyi
tudományos társaságnak behatóbb orvostudományi vizsgálat alávetnie, avagy
jobb-e fátylat borítani az anyatermészet eme riasztó tökéletlenségére, ami, véle-
ményük szerint, épp úgy figyelmeztethetett eljövendõ természeti katasztrófára,
mint a közösség bûnösségére vagy az emberiség gyarlóságára (HASLAM 31).

Az abnormisnak ítélt deformitás, a másság jussa tehát a patologizálás, a kór-
képbe zártság vagy az elrejtés révén való eliminálás. A fogyatékosságot elõidézõ
anyai fantázia hagyományát megtalálhatjuk a mai babonákban vagy alkalman-
ként akár védõnõi aggodalmakban, amik a magzat épségének védelmében óva
intik a terhes anyát a felesleges izgalmaktól és az ártó, rossz gondolatoktól. 
A hibás életformák kiküszöbölésére irányuló szándékot ugyanaz az eugeniká-
val társítható ideológia hatja át, mint a fogyatékos magzatok abortálását javalló,
kikényszerítõ prenatális genetikai szûrés, amelyet cikkében Hernádi Ilona és
Könczei György az anya és a magzat teste fölötti hatalomgyakorlás kemény

DILEMMÁK A TÁRSADALMI NEMEK TUDOMÁNYA
ÉS A FOGYATÉKOSSÁGTUDOMÁNY METSZÉSPONTJAIN

35

SZÖRNYETEG GYERMEK

SZÜLETÉSÉT ÁBRÁZOLÓ

MINIATÚRA RÉSZLETE, 
LA VRAYE HYSTOIRE

DU BON ROY

ALEXANDRE, 
ROYAL 20 B. XX, F. 86V. 
BRITISH LIBRARY. 



eszközeiként problematizál, mint olyan praxist, amely eldönteni látszik, „hogy
ki érdemes az életre, hogy világunkat ki lakhatja, és ki nem” (2013: 22).

Az anyai test azért is tételezõdhet a leendõ fogyaték elsõdleges forrásaként,
mert a nõi test patriarchális kultúránkban eleve neme gyengesége, elégtelen-
sége, erõtlensége mentén definiálódik, ami épségében is magában hordja a se-
bezhetõség, a függõség és a megaláztatás konnotációit, gyakran olyan biologi-
záló értelmezésekre támaszkodva, amelyek a menstruációt a havi baj nehéz
napjaival, a gyermekáldást a parazita teherrel, a terhességgel, a menopauzát 
a problémás változókorral, a kapuzárással, a kintrekedéssel társítják. Az ural-
kodó hegemón rend kitermelte szexizmus és az épségterror ideológiáinak össze-
fonódó tükörlogikája következtében a nõi testet természetébõl fakadóan épp
olyan teherként, fenyegetésként, idegenként állítják be, mint bármely, fogya-
tékkal élõ testet. Ezek szerint minden normatív ideáltól eltérõ testbe vetett
szubjektum (aki NEM ép, nem fiatal felnõtt, nem fehér, nem középosztálybeli
nem férfi testû) alapvetõ esszenciáját, lényegét démonizált biológiai adottsága
teszi ki, ami különféle szociopolitikai hatalmi machinációk folyamán margina-
lizálódik, érvénytelen, olvashatatlanul, láthatatlanul, meghallgatatlanul, elhall-
gatottan elerõtlenített objektifikált pozícióba szorítódik. Iris Marion Young femi-
nista filozófus szerint a szexista patriarchális társadalmakban a nõi mivolt
fogyatékosságot jelent a fogalom társadalmi konstruktivista értelmében, hiszen 
a hátrányos megkülönböztetés kitermeléséért nem a biológiai determináltság,
deficit, hanem az a társadalmi praxis a felelõs, amely a „testileg hátrányos hely-
zetû” nõiesség merev sztenderdjeinek velejáróiként értelmezi a testi képesség-
fejlesztés tagadását, a test folyamatos tárgyiasítását és a test megszállásával való
fenyegettetés fenntartását, valamint azt a feltételezést, hogy a nõ nem lehet
több, mint a hatalmat és az épséget megtestesítõ férfi (YOUNG 2005). Ahogy
Morris (1991) felhívja rá a figyelmet, a fogyatékos nõi szubjektum pl. azért ke-
vésbé láttatott a populáris médiában mint a fogyatékos férfi, mert neme „eleve
elrendelt gyengeség”, kioltja a fogyatékosságából származó akadályoztatottsá-
gát, s így sérültsége, sérülékenysége nem kellõen szembetûnõ, nem kellõen
látványos a közönség számára. Susan Wendell (2010) is a szexista, épségterro-
rista társadalmak jellegzetességeként mutat rá a nõi(es)ség és a fogyatékosság
furcsán tautologikus, kölcsönös különbségeiket kioltó egybemosódására. 
A fogyatékossággal élõ nõ elõfordulhat, hogy azért nem minõsül feltétlenül vagy
automatikusan hátrányos helyzetû diszfunkcionális szubjektumnak egy-egy
közösségben, mert „csupán” olyan feladat ellátásában akadályoztatott, amely az
adott társadalom, csoport kollektív mércéje szerint nem is illeszkedik az eleve
korlátozott, magánszférába zárt, másodrangú nõi/es szerepkör kritériumrend-
szerébe. (Pl. olyan közegben, ahol a nõk írástudatlanok, ott a vak, olvasni kép-
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telen nõ nem bizonyul hátrányos helyzetûnek, társadalmi szerepében akadá-
lyoztatottnak akkor sem, ha nem biztosítanak neki lehetõséget a Braille-írás
elsajátítására, hiszen nem különbözik az átlagos, „normális,” „nemüknek meg-
felelõen korlátozott” nõtársaitól.) 

Épp a fogyatékosságot a feminista filozófia eszköztárával feltáró Wendell
munkássága példázza azt a rendkívül produktív potenciállal bíró kapcsoló-
dást, ahogy mind a társadalmi nem, mind az épség kategóriája hierarchizált,
dualisztikus hatalmi viszonyrendszerekbe feszül (férfi vs. nõ, egészséges vs.
beteg, ép vs. korlátozott) szigorú kulturális szabályozások diktátumaként,
ugyanakkor természetesnek és objektívnek tettetett, normativizált identitás-
tényezõként körvonalazódik „kulturált, kulturális testet öltésünk” (BARKER 1995)
jelentésmeghatározása során. A teljes jogú, agilis szubjektum létrejötte során
a nõnemû és a fogyatékkal élõ ember (csakúgy, mint bármely más rassz, val-
lás, osztály, szexualitás, kor stb. alapján meghatározott kisebbség) hasonlóképp
mindig a szabályozhatatlan, érthetetlen, fájdalmas, korlátolt, függõ, akadályo-
zó, megvetett MÁSIKként tételezõdik. Ugyanakkor a különbözõ „másságok”
összefüggéseinek feltárása során fontos odafigyelnünk nemcsak a gyengéb-
bség, sérültség, sérülékenység mint elerõtlenítõ társadalmi kategóriák ideoló-
giailag áthatott megalkotási folyamatára, hanem az egyes másságok valódi és
sajátságos különbözõségeire is (ld. KÉRCHY 2011).

A fentiekben azt próbáltam érzékeltetni, hogy a patriarchális társadalmak-
ban elõírtan marginalizált nõiesség és a fogyatékosság identitáskategóriái hogyan
mosódnak össze paradox módon, egyszerre ismételve, felerõsítve és kioltva
egymást. A következõkben azt szemrevételezem, miképp kísérelnek meg életre
hívni alternatív, a kötelezõ elõírásoktól és kirekesztésektõl eltérõ szubjektum-
pozíciókat fogyatékkal élõk és nõk, fogyatékkal élõ nõk számára. A találkozás
természetesen nem mindig problémamentes. 

Alapvetõ dilemma lehet a szubjektum mivoltnak az ép élet erõfogalmai
mentén való meghatározása, amit az egyenjogúságért és a szabadságjogokért
vívó humanitárius emberjogi politikai megmozdulások aztán sorra rendre zász-
lajukra is tûznek. Azonban a feminista mozgalom célkitûzései, az autonómia, 
a financiális függetlenség és a test feletti önrendelkezés joga, az önálló cse-
lekvõképesség és a döntésszabadság nagy valószínûséggel távol állnak a fo-
gyatékkal élõ nõk közvetlen élettapasztalataitól, s így túl absztrakt, idealizált,
életidegen szlogenekként képtelenek kellõen önazonos támpontokat kínálni
számukra. Fontos felismerés rejlik Bonnie Klein szavaiban: a feminizmus csak 
a leggyengébbekkel karöltve nyer igazi erõt (1993: 8). Ugyanakkor hátulütõjük
van a még oly empatikus felvetéseknek is, mint amilyen Lennard Davis dis-
modern terminusa (2002), amely a postmodern (posztmodern) és a disabled
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(fogyatékos) szavak ötvözetébõl született, s leginkább fogymodernként lenne
magyarítható. Ennek értelmében a gyöngeséget, a fogyatékosságot korántsem 
a normához képest csökkent értékû, negatív referenciapontként kell értelmez-
nünk, hanem manapság mindannyiunkat „normálisan” jellemzõ, általános lét-
állapotként, sõt mindenkit megilletõ, alapvetõ emberi jogként, amely mulandó,
törékeny emberi mivoltunk természetes velejárója. A posztmodern „fogymo-
dern” identitáspolitika nem a normatív ideálként mûködtetett domináns szub-
jektivitás pozitív megtapasztalásában lát egyén- és társadalomjavító lehetõsé-
get, hanem inkább részleges, befejezetlen, sérülékeny szubjektumpozíciót
körvonalaz, amely a totálisan autonóm függetlenség fals individualista vív-
mánya helyett a közösségileg beismert és elismert kölcsönös támogatás, em-
patikus érzékenység élményeire épít. A hagyományosan fogyatékként kezelt 
„a másikra utaltság” itt nem hátrány, hanem emberség(esség)ünk többlete; 
a kölcsönös függõség és kiszolgáltatottság a kölcsönös segítség és együttérzés
képességeivel párosul (ld. KÉRCHY 2013: 46–47). Kétségkívül tetszetõs gondolat
a davisi átmeneti fogyatékosságokban való egyenlõségünk (angolul Temporarily
Able Bodied). A posztkolonialista feminista kritikus Gayatri Chakravorty Spivak
„stratégiai esszencializmus” (1988) fogalmát idézi, amely egy testi, materiális
létélményt (Spivaknál a nõnemûség, Davisnél a sérülékenység lényegi emberi
tulajdonságát) teszi meg a kollektív identitás és az abból származtatható cse-
lekvõképesség talapzatául. Az egyformaság éltetésének és a különbözõségek
eltörlésének azonban számtalan csapdája is van. Amennyiben mindnyájan fo-
gyatékosok vagyunk, a fogyatékosság kategóriája mint másságmarker érvényét,
értelmét veszti: vagy normává rögzülve kövül meg (akár mint materialista on-
tológiára építõ orvosi terminus), vagy súlytalanná válva elveszti a különbö-
zõség jelentését, és elvesztegeti „a fogyatékos testben létezés által létrejött
különleges tudás jelentõségét” (HERNÁDI 2013), az emberi diverzifikáció multi-
kulturális változatosságát.

Kiválóan illusztrálja a másság sokszínûségét és dinamikus változékonyságát
például az is, hogy míg a konvencionálisan elõírt és feltételezett törékeny,
gyönge nõi mivolt társadalmi nemi konstrukciója és a fogyatékosságról mint
sérültségrõl, sérülékenységrõl alkotott általános vélekedés között jócskán akad
átfedés, addig merõben más a helyzet a szexualitás, a nõiség és a fogyatékos-
ság kapcsolatrendszerének közmegítélésével. A jobbára cselekvõkészséggel
társított és egyúttal a vonzó nõiesség kritériumaként számon tartott szexualitás
sajnos mind a kulturális reprezentációkban, mind a közvéleményben gyakran
körvonalazódik a fogyatékos mivolttal összeegyeztethetetlen tevékenységként.
Ezen a ponton kerülhetnek összetûzésbe a feminista és a fogyatékosságpoliti-
kai álláspontok. Míg a feminista nõ szexuális vágytárgyként való azonosítása
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ellen kíván felszólalni, addig a fogyatékkal élõ nõ aszexualizált nembe zárt-
sága ellen lázad, s szexuális identitására és autonóm vágyára jogot formálva
éppen azokat a szexista sztereotípiákat reprodukálja, amik ellen ép testû femi-
nista nõtársai harcoltak. 

Ellen Stohl volt az elsõ, és tudomásom szerint a mai napig egyetlen fogya-
tékos nõ, aki megjelent a leghíresebb erotikus magazin, a Playboy hasábjain,

nyilvánvalóan azzal a feltett szándék-
kal, hogy eloszlassa az aszexuális
fogyatékos nõrõl elterjedt tévképzete-
ket. Gesztusa ellentmondásos maradt:
bár a magazin közzétette Ellennek 
a laptulajdonos Hugh Hefnerhez írt, 
s a fenti célkitûzését megfogalmazó le-
velét, amely olyan identitáspolitikailag
agilis szubjektumként pozicionálja,
aki verbálisan szexualizálja önazonos-
ságát, azonban a vizuális illusztrációk
észrevétlenül aláássák mondandóját.
Aktképén meztelen testét félig selyem-
lepedõ borítja, ami így egyrészt látha-
tatlanná teszi fogyatékosságát (autó-
balesetben sérült, paralizált végtagjait),
és csak az ex-szupermodell tökéletes,
a konzervatív normatív nõi szépség-
ideálnak megfelelõ arcát és felsõtestét
hagyja láthatóan. Másrészt a lepel és 
a csonkító képkivágás az antik torzó
mûvészettörténeti hagyományát idézi,
s így esztétikai, muzeális tekintetet
helyez az erotikus szemlélõdés fölébe;
míg a magazin többi kisebb, kerekes
székes portréképe az empatikusan
szánandó, sérült ember kliséjét erõsíti
meg. A képek 1987-ben láttak napvi-
lágot, de Ellen Stohl, aki mára már 
a testképtudat professzora egy kali-
forniai egyetemen, a fotók elkészülté-
nek negyedszázados évfordulóján,
2011-ben még mindig aktuálisnak
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tartja õket, annak ellenére, hogy a képsorozat célja – a nõi identitás ünneplése
a fogyatékosság helyett – összeegyeztethetetlen ellenpólusként látszik kezelni
a két identitástényezõt. Ahogy arra Rosemarie Garland-Thomson (2002: 19) is
felhívja a figyelmet, a képsorozat azért problémás, mert célja NEM annak
leleplezése, hogy a társadalmi nem vagy az épség mennyire kulturálisan elõírt
forgatókönyv diktálta elõadás, amely csupán hasonlóságra törõ ismétlõdései
révén nyer értelmet, s amely aztán akár szándékosan túljátszható, elrontható,
kibillenthetõ. [Mindezt a feminista filozófus-szociológus Judith Butler gender-

performancia mint politikai paródia
elgondolásában is tükrözõdik, amely
az identitást természetes esszencia
helyett mesterséges szerepként értel-
mezi (1990).] Itt a nemiség, az épség
(hetero)normatív szerepideáljainak el-
idegenítése és felvállalhatatlanságának
felmutatása helyett épp a többségi sze-
repbe való beolvadás a cél az önma-
gunkban rejlõ kisebbségi feláldozása
árán. A képeken Ellen nem kerekes
székes gerincsérült, hanem kívánatos
nõ – állítja a modell még egy 2011-es
CBS LA News-tévéinterjúban is, a két
megtestesülést egymást kizáró ténye-
zõként tételezve. A Playboy-képeken
a fogyatékkal élõ nõiség elleplezése
még inkább szembetûnõ, ha azokat
összevetjük az esztétikailag és szexuá-
lisan vonzó nemiséget és a testi külön-
bözõséget egyaránt látványosan fel-
vállaló képekkel: Aimée Mullins, Jes
Sachse, Riva Lehrer aktjaival, vagy akár
magának Ellen Stohlnak 2013-ban
készült fotójával.
Ugyanilyen ellentmondásos lehet,
amikor nem a sérültnek tételezett test
igyekszik közelíteni a konvencionális
szépségeszmény felé, hanem a több-
ségi épség kívánja magát újradefini-
álni a sebezhetõségbõl, a fragmentált-
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ságból, az inkoherenciából kiindulva. A feminista teória által felvázolt, „kisebb-
ségi” szubjektummodellek azon normatív (sz)épségideál ellen lázadnak, amely
a patriarchális, kapitalista, fogyasztói ideológia érdekeit szolgálja, s így nem-
csak ezek ellen lépnek fel, hanem a mögöttük megbúvó, kirekesztõ, bûnbak-
képzõ és bûntudatkeltõ, illuzórikus értékrendet is támadják. Mary Russo
(1994) feminista esztéta például a groteszk nõi testben látja a patriarchális
épségterror testfegyelmezési gyakorlatai ellen való lázadás legkézenfekvõbb
lehetõségét. A torz, ijesztõ, fenséges és komikus vonások elegye a hagyo-
mányosan összeegyeztethetetlennek tartott jellegzetességeket ötvözve ambi-
valensségében nehezen értelmezhetõ, így állandó újraértelmezésre kényszerít.
Feltûnõ különbözõségével ellehetetleníti a másság elfojtó láthatatlanná tételét,
ugyanakkor taszítja a tárgyiasító, lekicsinylõ, rendszabályozó (férfi, orvosi)
tekinteteket (male, medical gaze), és visszanéz, létjogosultságot követelve
magának az általa kialakított köztes, kategorizálhatatlan kategóriákkal kísérle-
tezõ karneváli játéktérben. Számos kortárs képzõmûvésznõ alkalmazza önarc-

képrajzolása során a groteszk meg-
testesülést, maszkot mint identitása
valódi kivetülését. 

A Julia Kristeva (1984) feminista
pszichoanalitikus által éltetett alterna-
tíva a fegyelmezõ patriarchális disz-
kurzus mélyén megbúvó, az azt fel-
forgató, anyaiként tételezett rebellis
ellenszöveg, a nyelv preverbális, szó-
elõttes ritmikussága, zeneisége, testi
lüktetése és megtestesült szenzoriális
élménye, amely közvetlen kapcsolat-
ban áll a kirekesztõ szubjektumkép-
zés felülvizsgálatának folyamatával és 
a kimondhatatlan elmondásának igé-
nyével. A kristevai „abjekt” (1982) arra
a másságra hívja fel a figyelmet, amely-
nek kilökõdése, elutasítása szükséges
feltétele az illendõ és az érthetõ be-
széd, az ép test és a tiszta társadalom
fogalmainak létrejöttéhez. Az abjekció
a társadalmilag megalkotott szubjek-
tumból kivetett, helytelen, haszonta-
lan, csúf, tisztátalan és nemkívánatos-
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nak tartott tulajdonságok, folyamatok,
elsõsorban testi jelenségek kizárása és
elutasítása, ami leggyakrabban az étel-
iszonnyal, a bekebelezéssel és a kiök-
lendéssel, a táplálkozással, az  emész-
téssel, az ürítéssel, a testváladékokkal
és a testi melléktermékekkel, a perverz
szexuális különbözõséggel, illetve 
a sebezhetõséggel, a betegséggel, az
öregedéssel, az enyészettel és a holt-
testtel kapcsolatos szorongásokat fedi.
A tabuként kódolt sérültség kitakarása
Kristeva szerint rámutat arra, hogy
a szubjektumkonstrukció során mi-
képp tételezõdik negatív referencia-
pontként egy másik, amihez képest
pozitív, normatív jelentést tulajdonít-
hat magának a többségi szubjektum,
aki tulajdonképpen mindig „önmagá-
ból öklendi ki” a másságot. 

Sajnos ezek a feminista másság-
olvasatok mégoly empatikus megkö-
zelítésük ellenére sem problémamen-
tesek. Russo groteszkje bohókás, tét
nélküli játéktérben a mindennapi
küzdelmek kínjait nélkülözõ, fel- és
levethetõ maskarádé, az alkotók sors-
társ mivolta átmeneti. (Ugyanakkor
kétségkívül értelmezhetõ fõhajtásként,
tiszteletadásként a fogyatékkal élõ
nõk, emberek elõtt, a mindannyiunk
másságának felmutatásaként, a test

társadalmi olvasatokba zártságának kritikájaként.) Kristeva abjektje pedig
elsõsorban a nyomasztó feszültséggel, aggodalommal, teherrel, nehezteléssel,
sõt viszolygással és immoralitással társul, s így sehogy nem hagy helyet az
épségen kívüli élettapasztalat pozitív(abb) megfogalmazásának. A rendellenes-
séget többnyire absztrakt, elvont metaforaként, nem konkrét létélményként
kezeli.
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Ezen a ponton térek át egy közelmúltbeli szerkesztõi élményemre: német
muzeológus, kultúrantropológus kolléganõmmel szerkesztettünk egy tanul-
mánykötetet, amely Exploring the Cultural History of Continental European
Freak Shows and Enfreakment címmel a Cambridge Scholars Pressnél látott
napvilágot 2012 végén. A könyv azt vizsgálja, hogy Közép-Kelet-Európában
az évszázadok során milyen jelentéseket tulajdonítottak a szörnyûségesnek,
furcsának, torznak ítélt testeknek. A nemzetközi szerzõgárdában kultúrtör-
ténész, irodalmár, muzeológus, folklorista, esztéta és filozófus is körüljárja 
a témát, változatos esettanulmányokban. A kötet szerkesztése több okból is
tanulságosnak bizonyult, itt csak néhányat említek a dilemmák sorából: 
1. A transznacionális interdiszciplinaritás kétségkívül tudományos elismerés-
nek örvend, ugyanakkor egy olyan kötetnél, ahol a fogyatékosságtudomány
elsõsorban különféle értelmezõi módok, eszköztárak sokaságával megközelí-
tett közös tematikaként van jelen, résen kell lenni, hogy az interpretációs pers-
pektíva ne helyezõdhessen annyira a fogyatékosságtudomány fölé, elé, hogy
elmossa annak legfõbb célkitûzéseit, etikai, politikai megfontolásait. (Így kér-
déses lehet bármely olyan nézõpont autentikussága, amely fogyatékos elõ-
adók mûvészeti megnyilvánulásait csupán az esztétikum vagy a terápia jelen-
tésmezsgyéiben olvassa, s nem szólaltja meg az elõadókat.) 2. Ugyancsak az
interdiszciplinaritás következménye, hogy a kötet sokakat szólít meg, ugyan-
akkor igen nehéz elhelyezni, pláne, mivel a mai magyar tudományos közeg-
ben a medical humanities (az orvosi bölcsészeti kutatás) köztes, üres térbe
beszél. Sokatmondó, hogy a könyvrõl recenziót közlõ folyóiratok, a kulturális
antropológiai kutatásokat közlõ Néprajzi Látóhatár, illetve a Prae.hu irodalmi
folyóirat, de még a Disability Studies Quarterly is történészt kértek fel recen-
zensnek. (Ld. MAKAI 2013; GABORJÁK 2013; DURBACH 2014) 3. A kötetben
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megjelent tanulmányom arra ébresztett rá, hogy a különféle emberjogi, fogya-
tékosságpolitikai és feminista megfontolások nem egyeztethetõk mindig prob-
lémamentesen össze az egyes életúton belül. Cikkemben magyarországi zsidó,
törpe elõadómûvészek – Hirsch Zoli bohóc és a zenész Ovics család – sorsát
mutattam be önéletírásaik tükrében, budapesti varietébeli és nemzetközi ván-
dorcirkuszi sikereiktõl a háború alatti megpróbáltatásaikig, származásuk és
alkatuk miatt koncentrációs táborba való elhurcoltatásukig és kálváriájukig. 
A párhuzamos életutak számos megdöbbentõ és megrázó felismerése mellett
elgondolkodtatónak bizonyultak számomra az olyan apró, ám a szexista épség-
terror interiorizálásáról és a fogyatékosférfiasság önellentmondásosságáról
árulkodó momentumok is, mint amikor a törpe Zoli kifejti, hogy mindig csak
magas növésû primadonnáknak udvarolt, mert undorodik a törpe nõktõl.

A megválaszolatlanul hagyott kér-
dések ellenére mondandómat mégis
egy pozitív kicsengésû esemény meg-
említésével zárnám, amely vélemé-
nyem szerint azt illusztrálja, hogy 
a feminizmus és a fogyatékosságtudo-
mány a gyakorlatban is nyithat egy-
más felé. A 2013. november 12-én
(az 1913-as budapesti nemzetközi nõi
választójogi kongresszus százéves
évfordulójára) a Magyar Nõi Érdek-
érvényesítõ Szövetség szervezte nõ-
kongresszust a Ványi Tibor és Zákány
Katalin vezette Roll Dance tánccso-

port mûsora kezdte, ahol minden pár egyik tagja kerekes székes táncos volt.
Produkciójuk megmutatta, hogy a fogyatékkal élõ emberek integrációja akár
ilyen könnyû is lehet(ne) – nemcsak a társadalmi szférában, hanem a társ-
emberjogi mozgalmak berkeiben is. 
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Flamich Mária–Hoffmann Rita

Meddig kísért még a múlt?

A kulturális fogyatékosságtudomány 
szerepe, perspektívái 

a diverzitás megismerésében, elfogadásában 
és tiszteletében

Szavakkal a méltóságért
A fogyatékosságélmény és aspektusai
Elõzménye: problémafelvetés

Objektív tények, szubjektív visszhangok 
„Hol voltatok idáig?”
Hol vagyunk most?

Fiktív ábrázolás, személyes jelenlét
Merre tovább?

Összegzés és záró gondolatok
Felhasznált szakirodalom

2013 szeptemberében a liverpooli Hope University „Avoidance in/and the
Academy” címmel rendezett konferenciát, amely arra a kérdésre keresett választ,
miért találja nehezen a helyét a kulturális fogyatékosságtudomány a sokszínû
tudományos palettán. A konferencia Magyarországról is várt elõadást, ám a rész-
vétel, támogatók hiányában, meghiúsult. Az elõadás illusztrálta volna, miért nél-
külözhetetlen a kulturális fogyatékosságtudomány néhány komponense, a zene,
a szépirodalom és a memoárelemzés abban a szemléletváltást szorgalmazó folya-
matban, amelyet ma még a múlt sztereotípiái, politikai ideológiái határoznak
meg. Adódik a kérdés: a fogyatékossággal élõ személyek aktív jelenléte ellenére
felülírhat-e a morális és az orvosi modell minden újabb modellt? A magyaror-
szági példa azt bizonyítja, igen. A múlt jelenleg kísért, és a tagadás  (avoidance)
egyik oka a tudatlanság (ignorance). 



Szavakkal a méltóságért

A fogyatékosságélmény és aspektusai

A fogyatékosságot sokféleképpen éli meg és viseli el az ember. Minden egyes
élmény függ a kultúrától, a hagyománytól, a sztereotípiáktól, a neveltetéstõl,
az egyéni adottságoktól és a politikai rendszertõl. A helyet, amit a fogyatékos-
sággal élõ személy elfoglal a társadalomban, számos tényezõ határozza meg,
például a nemzet hagyományai, kultúrája és társadalmi berendezkedése. Né-
hány, fogyatékossággal élõ személy közönnyel tapasztalja meg, veszi tudo-
másul a társadalmilag elõre kódolt helyet, néhányan megkeseredve cseleksze-
nek pontosan úgy, ahogy a sztereotípiák sugallják, és mások a sztereotípiák
mögé néznek azzal a szándékkal, hogy megértessék a többségi társadalommal
a sztereotípiák veszélyeit, remélvén, hogy sikerül felhívni a figyelmet a fogya-
tékos személyek sajátos világérzékelésének, képességeinek elfogadására és
tiszteletére. Ez utóbbi csoport választ keres arra a kérdésre is, vajon fölülír-e
minden modellt a morális és medikális modell a fogyatékossággal élõ szemé-
lyek aktív jelenléte ellenére? Ez az írás saját élményre is alapozva sugall né-
hány választ, ugyanakkor bemutatja a társadalmi korlátok és lehetõségek
jelentõségét két lépésben. Elõször azt, hogyan határozhatja meg egy-egy adott
rendszer, például a szocializmus, majd az azt követõ rendszerváltás a fogya-
tékossággal élõ személyek önértékelését, helyét a társadalomban. A második
szakaszban segítségül hívja a kulturális fogyatékosságtudományt azzal a céllal,
hogy e viszonylag új diszciplína segítségével kísérelje meg a fogyatékossággal
élõ személyeket évezredek óta kísértõ szellemek, a sztereotípiák hatalmát 
a jelenleg érezhetõ gyanakvás, bizalmatlanság vagy tagadás helyett a fogya-
tékossággal élõ személyek iránti bizalommá változtatni.
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Hány utat kell végigjárnod, ember,
Míg a neved végül ember lesz?

Bob Dylan



Elõzménye: problémafelvetés

„Hát ti hol voltatok idáig?” – kérdezte Katalin a University of California,
Berkeley egyik laboratóriumában, ahol rövid idõre vendégül látott minket,
hogy segítse beilleszkedésünket a campus életébe. Megdöbbentünk. Hosszú
utat jártunk végig, amíg ideértünk, nehéz lenne megmagyarázni, mért vagyunk
csak most itt, mint ahogy egy tengerentúli magyar tudós számára az is ért-
hetetlen, hogy Fulbright-ösztöndíjat élvezõ kezdõ kutatók, miként kerültünk
ennyire késõn a tudományos élet közelébe. Talán õ nem is várt magyarázatot,
mi azonban végiggondoltuk, mert vannak, lehetnek tanulságai. Ezeket a tanul-
ságokat remélték Liverpoolban, és fogalmazzuk meg most – kissé felfrissítve –,
hogy választ adjunk Katalinnak, és mindenki másnak, aki bizonytalan, vagy
túlságosan biztos abban, hogyan is tekintsen a fogyatékossággal élõ szemé-
lyekre. 

A tanulmány mindvégig két irányból összpontosít a fogyatékosságra, illetve
a fogyatékossággal élõ személyre. Elõször objektív, majd szubjektív megvilá-
gításban adunk válaszokat, azzal a céllal, hogy a definíciók mögött hallható,
érezhetõ legyen a – jelenleg még – elsõsorban definíciók tárgyát képezõ
fogyatékossággal élõ személy. Mindezt azzal a céllal, hogy hangsúlyozzuk,
elengedhetetlen egy szemléletváltó elmozdulás a fogyatékossággal élõ, gyak-
ran tárgynak tekintett személytõl az õt alanynak tekintõ szemlélet irányába,
egy olyan valóságba, ahol a fogyatékossággal élõ személy hangja, véleménye,
tudása hiteles, megalapozott információnak minõsül. A második részben is
két irányból közelítünk a kulturális fogyatékosságtudomány kínálta lehetõsé-
gek felé. A teljes szöveget jellemzi a mindennapokban érvényesülõ, egymás-
nak gyakran ellentmondó kettõs tagoltság: a fogyatékossággal élõ személyek
ábrázolása és valós jelenléte. 
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Objektív tények, szubjektív visszhangok 

„Hol voltatok idáig?”

FOGYATÉKOSSÁG: FOGALOMÉRTELMEZÉS A KULTÚRA
ÉS A HAGYOMÁNYOK OBJEKTÍV MEGKÖZELÍTÉSÉBEN

Múltidézéssel kell kezdenünk, mivel – úgy hisszük – a visszatekintés elenged-
hetetlen, hogy megértsük annak a kultúrának a viszonyát a fogyatékossághoz,
amelyben felnõttünk, miután minden bizonnyal van némi köze kései érkezé-
sünkhöz.

A fogyatékosság az élettel együtt jelent meg a Földön, így „…A fogyatékos-
ság olyan fogalom, amellyel minden kultúra szembesül” (TITCHKOSKY 2007: 4).
„A szellem, az érzékszervek és a test motoros funkcióinak sérülése egyete-
mes… a károsodás jelentõsége mindig több tényezõtõl függ, mint annak bio-
lógiai természete; (a fogyatékosság) valódi formát abban az emberi kör-
nyezetben ölt, amelyben létezik” (INGSTAD–REYNOLDS–WHYTE 1995: ix). Stone
(2005: viii) szerint a fogyatékosság komoly kihívást jelenthet, függetlenül attól,
melyik országba születik az ember. 

„A fogyatékosság talán a legtöbbet változott társadalomtudományi foga-
lom” – állítja Könczei (2011). E fogalom variációi különbözõ modellekbe ren-
dezõdtek, és értelmezendõk mint „gondolati konstrukciók, amelyek szerint 
a fogyatékosságról való gondolkodás és cselekvés létrejön” (KÖNCZEI 2011). 
A modellek bár tükrözik az idõbeli felfogásváltozásokat, mégsem kizárólag
lineárisan rendelhetõk egymás mellé, hiszen a valóságban gyakran párhuza-
mosan, olykor egymással versengve léteznek (FLAMICH–HOFFMANN 2014a). 
A leginkább jellemzõ fogyatékosság-konstrukciók, legismertebb modellek az
alábbiak szerint foglalhatók össze:

A MORÁLIS MODELL egyértelmûen negatív konstrukció. E modell értelmében az
emberek morálisan felelõsek fogyatékosságukért, ami rossz cselekedeteik
büntetése, vagy az õseik, elõdeik rossz cselekedetei miatt járó büntetés. A fo-
gyatékossággal élõ személy bûne(i) miatt „talán az életet sem érdemli meg”
(KÖNCZEI 2011). A modell kiteljesedése a középkorra jellemzõ (KÖNCZEI uo.).
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AZ ORVOSI MODELL szerint, ha az ember bármiféle fogyatékossággal él, meg kell
„javítani”, hozzá kell igazítani a Tökéletes Világhoz. A modell kialakulásának
kezdetét Könczei (2011) a már idézett dokumentumban a reneszánsz korra
datálja. (FLAMICH–HOFFMANN 2014a).

A SZOCIÁLIS MODELL a társadalom tökéletlenségére mutat rá. Elõírásai értelmé-
ben rugalmasan alkalmazkodnia kellene a fogyatékossággal élõ személyek
szükségleteihez, igényeihez. Filozófiája alapján a fogyatékosság nem az egyén
tulajdonsága, hanem különféle összetevõk és feltételek halmaza. Nem a sze-
mély fogyatékos, hanem a társadalom, amely képtelen alkalmazkodni, tehát
kirekeszt (KÖNCZEI 2011). 

AZ EMBERI JOGI MODELL „eredményei mára részévé lettek az egyes államok jog-
rendszerének, alkotmányának, törvényi szintû szabályozásának […] meg-
jelentek az államközi szervezetek, nemzetközi szervezetek jogában is”
(KÖNCZEI 2011). 

A hatvanas évek fogyatékossággal élõ személyek jogaiért küzdõ aktivistái-
nak mozgalmaival a világ számos országában ez az új gondolati konstrukció
vált meghatározó szemléletté (HOFFMANN–FLAMICH 2013; FLAMICH–HOFFMANN

2014a). 

FOGYATÉKOSSÁG: FOGALOMÉRTELMEZÉS 
A KULTÚRA ÉS A HAGYOMÁNYOK SZUBJEKTÍV MEGKÖZELÍTÉSÉBEN

A fogyatékosság mint egyetemes fogalom azonban csupán részben fogható fel
fogalomként, mivel valamennyi ország, valamennyi politikai kultúra, vala-
mennyi politikai rendszer egyéneket rendel e fogalom mögé anélkül, hogy
mérlegelné, milyen tényezõkkel kell az így sorba rendezett személyeknek
együtt és külön-külön szembenézniük. Bár egyértelmû, hogy minden rezsim
az egyszerûség, a kezelhetõség kedvéért véli indokoltnak ezt a lépést, mégis
valamennyi, fogyatékosságra vonatkozó, fogyatékossággal élõ személyt érintõ
döntéskor szem elõtt kell tartania az érintett csoport megítélését és abból fa-
kadó érzékenységét. Bõven van mit mérlegelni. Például:

„A fogyatékossággal élõ személyek mind a mai napig… általában meg-
vetés, gúny, sajnálat tárgyai, gyógyítandó, kezelendõ esetek, elhanyagolandó
vagy jogi lépéseket kierõszakoló problémák” (PELKA 2012: ix). Mindebbõl arra
a következtetésre juthatunk, a fogyatékossággal élõ személyek jelenléte nem
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csupán meghatározó, de érzékenységük is megalapozott. Riley leszögezi:
„minden ötödik ember… valamiféleképpen fogyatékos…” (RILEY 2005: 1). 

A többségi környezet valahogyan reflektál a fogyatékossággal élõ szemé-
lyekre, e reflexiók pedig jelentõs mértékben függnek különbözõ kultúráktól,
hagyományoktól (KÁLMÁN–KÖNCZEI 2002: 29). 

Megöröklött kultúránk, hagyományaink, beleértve a vallási hovatartozást
jelentõs szerepet játszanak abban a folyamatban, ahogy elsajátítjuk életmó-
dunkat, követendõ morális értékeinket. Évszázadok óta velünk élnek nép- és
mûmesék különös, fogyatékos hõsei. Ami e hõsöket illeti, nem nehéz észre-
vennünk, hogy az esetek túlnyomó részében a kulturális hagyományok kedve-
zõtlen – leggyakrabban fekete-fehér – képet festenek róluk, amelyek gyújtó-
pontjában megöröklött sztereotípiák: félelem, szánalom, valamint az elõítéletek
állnak. Bár néha valamiféle csodálat is megjelenik ezeken a képeken, a tapasz-
talatok és a mûvészeti alkotások azt mutatják, az emberek jelentõs hányadában
elsõsorban a negatív képek raktározódnak el. 

Életünk során a fogyatékossággal kapcsolatos sztereotípiák szinte mindig
megelõzik találkozásunkat a fogyatékossággal élõ személyekkel. Miközben
felnövünk, elsajátítjuk az összes sztereotípiát. Például, hogy a Grimm testvé-
rek Jancsi és Juliska történetében a gonosz boszorkány véletlenül sánta, rövid-
látó öregasszony (FRANKS 2001: 247) Vagy népdalok meghatóan mesélnek
valaha szeretett, ám fogyatékossá lett, következésképpen(?) elhagyott, elfele-
dett ifjakról. A kultúra, amelyben felnövünk, jelentõs mértékben határozza
meg az emberekkel szemben támasztott attitûdünket, cselekedeteinket. Me-
sék, népdalok mint kultúránk komponensei fejlesztenek, tanítanak minket. 
Ha sztereotípiákat hordoznak, akkor könnyedén sajátítjuk el valamennyit. Az 
e sztereotípiákon alapuló ábrázolások mindig helyettünk, fogyatékossággal
élõ személyek helyett beszélnek. A szépirodalom, a festészet, a zenemûvészet
és a filozófia ugyancsak jellemez minket (FRANKS 2001: 244). Sztereotipikus
tulajdonságokat hordozó hõsök szerepelnek a mitológiában, fogyatékos karak-
terek befolyásolják vagy színesítik regények cselekményeit (FRANKS 2001: 244;
FLAMICH–HOFFMANN 2011). Hosszú idõbe telik, és óriási erõfeszítésre van szük-
ség ahhoz, hogy ezek a sztereotípiák az õket megilletõ helyre kerüljenek, és
ne vessenek se negatív, se pozitív árnyékot a fogyatékossággal élõ szemé-
lyekre. Kíváncsian várjuk, meddig tart majd meggyõzni az embereket arról,
hogy a legtöbb esetben egyikünk sem zárható be abba a dobozba, amelyet
Biklen és Bogdan (1977) mutatott be elõször, és ma is érvényesnek tekinthetõ.
Vajon mennyi energiára van szükség, hogy elhitessük, nem vagyunk szánal-
mas, megrendítõ, baljóslatú, gonosz, nevetséges, aszexuális alakok, akik kép-
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telenek részt venni a társadalom életében?” (BIKLEN–BOGDAN idézi FRANKS

2001: 244–245)
Most a hagyományok után a politika vagy a társadalmi struktúra megköze-

lítésében értelmezzük a fogyatékosságot mint egyetemes fogalmat.
Magyarázható-e adott politikai rendszer filozófiájával a késõi érkezés? 
Vagy csupán a fogyatékossággal magyarázható?
Esetleg mindkettõ szerepet játszik?

FOGYATÉKOSSÁG: FOGALOMÉRTELMEZÉS 
ADOTT POLITIKAI STRUKTÚRA OBJEKTÍV MEGKÖZELÍTÉSÉBEN 

Bármennyire is egyetemesnek tekinthetõ a fogyatékosság, valamint annak
említett, és nem említett sztereotípiái, a társadalmi struktúrák jelentõs szerepet
játszhatnak azok látható, érzékelhetõ, társadalmi struktúráktól függõ, eltérõ
megjelenési formáiban. Az országnak, amelyben mi élünk, minden bizonnyal
hosszú idõre lesz szüksége ahhoz, hogy sikerüljön megszabadulnia saját
sztereotípiáitól. Ez a viszonylag hosszú idõszak jelentõs mértékben tulajdonít-
ható annak az életszakasznak, amelyet szocializmus, kommunizmus néven
ismer a világ. A szóban forgó idõszak a huszadik század második fele, amely
Magyarország és valamennyi, szovjet uralom alatt álló ország meghatározott
és vélhetõleg még évtizedekig meghatározó közelmúltja, amelyrõl Poore
például így ír:

A szocializmus eredeti célja az volt, hogy megszüntesse a forrá-
sok egyenlõtlen elosztásából következõ társadalmi egyenlõtlensé-
geket azáltal, hogy eltörölte a magántulajdont. Abban a remény-
ben tette mindezt, hogy ha minden ember egyenlõ eséllyel indul,
akkor egyenlõen fejlõdik. De miután a szocialista állam létrejött,
kérdéssé vált, hogyan kezeljék a számos emberi eltérést, amely
még mindig, minden uniformizálási törekvés ellenére létezett.
Megfogalmazódott a kérdés, hol van a helyük a fogyatékossággal
élõ személyeknek egy olyan társadalomban, amely a legmaga-
sabb értékekkel azonosítja magát, hogy teljesítse a közösség szá-
mára megvalósítható jólétet, és hozzájáruljon egy szigorú értékrend
szerint meghatározott személyiség fejlõdéséhez. Néhány, fogya-
tékossággal élõ személy képes volt teljesíteni az elõírt elvárásokat,
ám gyakran egyéb eltérések, különbözõségek, például a megjele-
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nés vagy a viselkedés miatt nem voltak beilleszthetõk a társadalmi
normákba. Akadtak olyan, fogyatékossággal élõ személyek, akik
képesek voltak bizonyos mértékben teljesíteni, míg mások alkal-
matlannak bizonyultak, hogy akár csekély részben, de teljesítse-
nek, vagy gazdasági értelemben járuljanak hozzá a közösség jólé-
téhez… A gazdasági alapokon nyugvó egyenlõség, valamint 
a humán változókon alapuló szabadság megvalósítása a fogya-
tékosságot specifikus problémának tekinti a szocializmuson belül
(POORE 2007: 250–251).

Poore írásából egyértelmûen kiderül: a szocializmus, vagy pontosabban a tizen-
kilencedik századi gondolat huszadik századi megvalósítása sajátságos morális
értékeivel képtelen volt elfogadni a sokféleséget, mivel e fogalom a számára
ismeretlen volt. 

Az emberi adottságok és értékek minden esetben a közösség érdekeitõl
függtek, alárendeltségi viszonyban voltak ezekkel az érdekekkel (POORE 2007).
A szocializmus az emberi egyenlõség megvalósítása érdekében létrehozott
„(olyan) osztályok nélküli társadalom, amelyben az emberek egyenlõen osz-
toznak a termelékenységet elõmozdító kötelességekben, és így egyenlõ esélye-
ket, elegendõ idõt nyernek saját tehetségük, képességeik fejlesztésére, tökélete-
sítésére” (POORE 2007: 231), így erõsítve tovább a társadalom jólétét.

Az ezt az egyenlõséget szorgalmazó törekvések ritkán összpontosítottak 
a fogyatékossággal élõ személyekre. A „másság” egyszerûen negligálandó té-
nyezõnek bizonyult, és nem volt összeegyeztethetõ a szocialista ember klasz-
szikus képével. Joggal adódik a kérdés: milyen a klasszikus értelemben vett
szocialista ember?

Magyarországon, hasonlóan a vasfüggöny mögé rejtett országokhoz, min-
den állampolgárt megfosztottak fõleg zsidó és keresztény értékrendjétõl. A szo-
cialista embert arra kényszerítették, hogy acéltesttel, acélszívvel, tettre készen
álljon helyt az „élet viharaiban” a közösség érdekében.

Miután a szocialista emberképbe sehogyan nem volt beilleszthetõ a fogya-
tékosság, a rendszer azonban mégsem zárhatta ki létezését, valamiféle megol-
dásra volt szükség. Így elengedhetetlenné vált egy újabb, sajátságos megköze-
lítés: speciális szerephez juthatott néhány fogyatékossággal élõ személy. Az
aktív, termelésre kész és képes fogyatékossággal élõ ember tehát az erõ, a ne-
hézségekkel is megküzdõ, valódi, tökéletes szocialista személyiség szimbólu-
mává vált (POORE 2007).
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FOGYATÉKOSSÁG: FOGALOMÉRTELMEZÉS 
EGY ADOTT POLITIKAI STRUKTÚRA SZUBJEKTÍV MEGKÖZELÍTÉSÉBEN 

A hatvanas-hetvenes években általános iskolás tanulók lévén nem sokat tud-
tunk róluk, és nem is érdekeltek a szocialista személyiség megkülönböztetõ
jegyei, mint ahogy fogalmunk sem volt az 1960-as, ‘70-es évek fogyatékos-
emberjogi mozgalmairól sem. Azt viszont pontosan tudtuk, hogy a közösség
érdekeit kell szolgálnunk. Nem ismertük sem az esélyegyenlõség, sem a sok-
féleség fogalmakat. Honnan is tudhattunk volna róluk? Így nem is hiányoztak.
Tudtuk még azt is, hogy a közösség, amelyhez elsõsorban tartozunk, a vakok
közössége. Abban a pillanatban persze nem éreztük, hogy hiányzik egy tágabb
közeg, mert elképzelhetetlennek tûnt, hogy ne fogadjon be minket a többségi
környezet. Biztosak voltunk benne ugyanis, hogy hasznára leszünk. Egysze-
rûen ebben a tudatban nõttünk fel. Az iskolában tanító vak tanárok példát je-
lentettek. Az akkortájt egyetlen, vakok számára fenntartott híres budapesti
általános iskolába jártunk. Hamar hozzá kellett szoknunk, hogy szüleink
havonta egyszer látogathatnak meg minket a tanév során. Ez a vasfegyelem
csak akkor lazult valamelyest, amikor már átszûrõdött némi fény a vasfüggö-
nyön, úgy a hetvenes évek közepe táján. Csak karácsonyra, húsvétra és 
a nyári szünetben tudtunk hazamenni, de ez bizonyosan így történt politikai
rendszertõl függetlenül mással is a világ számos országában amikor még 
a szegregált oktatás volt az uralkodó paradigma.

A tanév során élveztük vagy eltûrtük azokat a nyilvánvaló különbözõsége-
ket, személyiségeket, képességeket, tulajdonságokat, amelyeket a szocializmus
nem volt hajlandó tudomásul venni. Megtanultuk, megtapasztaltuk az óriási
hálótermekben és a néhány fõs osztályokban, hogy sokfélék vagyunk. Persze,
hiányoztak a szüleink, de nem volt más lehetõség,, hogy iskolába járjunk. 
A szüleink azt mondták, hogy tanulni kell, mert a tanulás az egyetlen út ahhoz,
hogy elfogadjon minket a társadalom, hogy megálljunk a lábunkon, hogy
emberek legyünk. És mi hittünk nekik. 

A vakok iskolája ideális helynek bizonyult, hogy teljesítsük a szülõk elvá-
rásait. Az osztályok kis létszámúak voltak, az oktatás magas színvonalon folyt,
így szinte minden, középiskolába felvételizõ diáknak volt olyan (kedvenc)
tantárgya, amiben jobb volt látó osztálytársainál. Ez az elõnyös helyzet meg-
könnyíthette a beilleszkedést, és mi igyekeztünk is élni ezzel az elõnnyel,
megpróbáltuk beilleszteni magunkat az új helyzet új közösségébe. Több-
kevesebb sikerrel. Ekkor fordult elõ elõször, hogy megtapasztaltuk a szegre-
gáció hátrányát.
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Minden pillanatban azzal kellett szembenéznünk, hogy mások vagyunk.
Nagyon mások.

Lassan ahhoz is hozzá kellett szoknunk, hogy a többségi környezetben nem
akarják elfogadni a szegregált közösségben megbecsült, elismert tehetségün-
ket. Meg kellett tanulnunk: ha azt akarjuk, hogy befogadjon a többségi kör-
nyezet, nekünk magunknak kell hidat építenünk. A hídépítés nehéz munka.
Miért volt szükség a hídra? Talán a hagyományok közvetítette sztereotípiák
miatt, amelyek egyre mélyebb lyukat fúrtak a többségi környezet és a fogya-
tékossággal élõ személyek közé vésõdött, régóta létezõ szakadék sziklafalain.

A szegregáció során azt is megtanultuk, hogy nem csupán tagjai vagyunk
a vakok közösségének, hanem ez a „tagság” óriási felelõsséggel jár. Tudatában
kellett lennünk, hogy viselkedésünk meghatározza a vakok minket követõ
generációinak megítélését, többségi környezetbe illeszthetõségét. Nagy teher
volt ez, különösen, ha figyelembe vesszük, hogy minden tekintetben új kör-
nyezethez kellett alkalmazkodnunk, saját helyünket önerõbõl megalapoz-
nunk egy olyan paradigma uralkodása idején, amely nem vesz tudomást em-
beri különbözõségekrõl. A tájékozódás tanítása ismeretlen fogalom, nem létezõ
gyakorlat volt, így egymástól tanultuk meg a fehér bot használatát, egymást
tanítottuk közlekedni, vagy inkább: tájékozódni. Egymás segítségével fedez-
tük fel a világot…

A hetvenes évek végén sok középiskolás vak és gyengénlátó tanuló lakott
a vakok intézetében, felnõtt vakokkal, amolyan hibrid-integrációban. Dél-
elõtt a többségi környezet elvárásai, délután a szegregált környezet elvárásai
szerint éltünk. 

Ez a kettõsség nem könnyítette meg, hogy elfogadjuk, amikor azt mondták,
nem vagyunk alkalmasak arra, hogy énekelni tanuljunk, vagy elmondjunk egy
verset iskolai ünnepélyeken. Nekünk még mondhattak mindent – következmé-
nyek nélkül. És mondtak is. Mi pedig – talán vigasztalásképpen – meghallgat-
tuk az elõttünk járó generációk történeteit, tanultunk belõlük, és törekedtünk
rá, hogy a mi történeteinkbõl is tanulhassanak azok, akik minket követnek.

Aztán 1989-ben leomlott a Nyugat- és Kelet-Berlint elválasztó fal, eltûnt a vas-
függöny, a közösségek egyénekké töredeztek, nem volt többé elvárás a közös
sors, így lassan észrevettük, hogy ránk már egyre kevesebben figyelnek, min-
denki a maga útját kezdi kitaposni, azzal a meggyõzõdéssel, hogy õk jobbak,
tehetségesebbek, erõsebbek elõdeiknél. Nekik már senki nem mondja, hogy
mi mindenre nem alkalmasak. 

Õket csendben zárja ki, vagy önmaga emberi nagyságát igazolva gyûjti
maga köré a többségi környezet.
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Hol vagyunk most?

FOGYATÉKOSSÁG: FOGALOMÉRTELMEZÉS 
A JELENKOR OKTATÁSI PARADIGMÁINAK OBJEKTÍV MEGKÖZELÍTÉSÉBEN 

A jelenkor meghatározó szemlélete értelmében valamennyien törekszünk 
a sokféleség elfogadására. E szemlélet elõzményeit „a XX. század második
felére kiteljesedett polgári jogi mozgalmak” erejében véli felfedezni Kálmán és
Könczei (2002: 112). Az élet számos területén tapasztalhatjuk a paradigma-
váltást. „A közelmúlt szakmai és társadalmi vitái a szegregációról, integráció-
ról, normalizációról és fogyatékosságról […] azt a konklúziót sejtetik, […]
hogy a fogyatékosság fogalma pedagógiai kategóriaként immár nem tartható”
(SCHAFFHAUSER 2004: 211). Továbbgondolva Schaffhauser megállapítását
leszögezhetjük, a fogyatékosság többé nem szorítkozik, korlátozódik a gyógy-
pedagógia tárgykörére. Nem kizárólag a gyógypedagógusok feladata, felelõs-
sége a fogyatékossággal élõ tanulók, hallgatók oktatása (FLAMICH–HOFFMANN

2014a). Mindezt alátámasztja az a tény is, hogy hazai és a nemzetközi törvé-
nyek egyaránt egyenlõ esélyeket biztosítanak a fogyatékossággal élõ emberek
számára az oktatásban is, ezért élve a jogi lehetõségekkel, fogyatékos gyer-
meke érdekében a szülõk többsége szívesen választja az együttnevelés lehe-
tõségét az óvodában és az iskolában. Következésképpen az oktatási intézmé-
nyek világszerte egyre nagyobb nyomásnak vannak kitéve (DINGLE– FALVEY–
GIVNER–HAAGER 2004; BÁNFALVY 2008; FLAMICH–HOFFMANN 2011). „A jelenkor
komplex társadalmai és gazdasága sokkal nagyobb mértékben tartanak igényt
képzett fiatalokra, mint bármikor korábban a történelem során, így valamennyi
pedagógusnak meg kell tanulnia, hogyan tanítsa meg a sokszínûség megérté-
sét, elfogadását, ezért neki is célszerû elsajátítania azt a metódust, amely se-
gítségével minden tanuló sikeresen felelhet meg a vele szemben támasztott,
növekvõ elvárásoknak” (DARLING-HAMMOND 1999: 334). 

„Becslések szerint az európai népességnek mintegy 10-15%-a
valamilyen fogyatékossággal él. Az Európai Unióban erõs tár-
sadalmi elkötelezettség bontakozott ki a sérültek társadalmi in-
tegrációja mellett. A fogyatékosok természetes együttélése a nem
fogyatékosokkal azonban még nem valósult meg társadalmi mé-
retekben, az alapvetõ emberi jogok, az egyenlõ esélyek napja-
inkban is sokuk számára elérhetetlenek. 1996 óta a fogyatékkal
(fogyatékossággal – a szerzõk) élõk társadalmi integrációja bõ-
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vülõ, átfogó stratégia alapján fejlõdik. A közoktatásról szóló
1993-as LXXIX.[…], többször módosított törvény hazánkban is
zöld utat nyitott az integrált nevelésnek. Az eltelt 15 év azonban
még mindig nem hozott áttörõ változást a pedagógusok szem-
léletében, az integráció az emberek tudatában még mindig nem
vált általánosan elfogadott gyakorlattá.
Az integrált oktatás társadalmi feltételeit a fogyatékosok társa-
dalmi elfogadása, az integráció szemléletének kiterjesztése teremt-
heti meg (SOMORJAI 2008: 7). […]
[…] Magyarországon az 1998. évi XXVI. törvény A fogyatékos
személyek jogairól és esélyegyenlõségük biztosításáról magában
foglalja az integráció szabályozását.
A közoktatásról szóló 1993. évi LXXIX. törvény 2006. január 1-tõl
hatályba lépett módosítása garantálja a szabad iskolaválasztás
lehetõségét (SOMORJAI, uo.).

„A sikeres integrációnak több feltétele is van”, írja Fischer 2009-es tanulmá-
nyában. A feltételeket két nagyobb, objektív és szubjektív kategóriába sorolja.
Az objektív kategóriába sorolandók a segédeszközök, a speciális taneszközök,
a segítõ technológia és az akadálymentesítés, idézi Fischer Csányi 2000-ben
publikált írását. Fischer úgy véli, a másik kategória, azaz a „személyiségbeli,
személyi” (szubjektív) tényezõk fontosabb szerepet játszanak, mint az objek-
tív tényezõk, „ugyanis az eszközök, anyagi feltételek szegényesebb volta mel-
lett is létrejöhet a sajátos nevelési igényû gyermekek befogadása, ám a részt-
vevõk felkészültsége, szakmai kompetenciái, de legfõképp akarata, szándéka
nélkül soha” (FISCHER 2009). Fischer szerint az integráció meghatározó szerep-
lõi között kiemelt státuszt élvez a (be)fogadó pedagógus, aki „az egyik leg-
fontosabb referenciaszemély, tehát viselkedésével, a fogyatékos gyermekhez
való hozzáállásával modellként szolgál a többi gyermek számára” (GAÁL 2000,
idézi FISCHER 2009). Fischer továbbá kijelenti, hogy „gyógypedagógusi támo-
gatás, segítség nélkül a sérült gyermekek együttnevelése szinte megold-
hatatlan feladatot jelent a fogadó intézmény számára.[…] Szerencsés, ha 
(a gyógypedagógus) még a fogyatékos gyermek érkezése elõtt tájékoztatót tart
a tantestületnek, illetve a befogadó osztályba járó gyermekek szüleinek az
érkezõ gyermekrõl […]” (FISCHER uo.). Ugyanitt olvasható az alábbi kijelentés
is: „Minél kisebb egy gyermek, annál természetesebben éli meg, ha egy fogya-
tékos társ érkezik a közösségbe. A bölcsõdés és óvodás korosztály számára 
a fogyatékosság csak egy újabb aspektusa a világnak […]”
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Fogyatékosság: 
fogalomértelmezés a jelenkor oktatási paradigmáinak
szubjektív megközelítésében 

Úgy tûnik, számos tényezõ adott: törvények, befogadó szándékú iskolák, befo-
gadásra alkalmas fogyatékos tanuló, befogadásra nyitott pedagógusok, osztály-
közösség és befogadásra felkészítõ gyógypedagógusok. 

Mégis valami nincs rendben, és ezt nem rejthetjük véka alá:

„Legendának bizonyult, hogy a kisgyerekek jól tolerálják a más-
ságot, ha megismerik. Tomi sokféle gúnyolódás céltáblájává vált,
és ezt nem könnyítette meg az a tény, hogy a kissrácok végered-
ményben félnek a vakságtól, és nem mernek belegondolni sem”
(SÁNDOR 2013: 101).

„Egy nap megkérdezte anyám, vajon akarok-e ismét látók közé
járni. Azt válaszoltam, nem, nekem ebbõl az óvoda épp elég
megpróbáltatás volt” (SÁNDOR 2013: 143). 

„Napjainkban már nemcsak a kihívást keresõ, vállalkozó szel-
lemû pedagógusok kerülnek együttnevelési helyzetbe, hanem
bárki találkozhat az osztályában SNI (sajátos nevelési igényû 
– a szerzõk) tanulóval. […] Az utóbbi évek gyors változása miatt
a hagyományos osztályok tanárai elbizonytalanodtak saját szere-
pükben, […] nem ismerik az inklúzió lényegét, […] és csak úgy
felülrõl végzik.” (PETÕ 2011: 143)

Az elsõ idézet szülõ, a második idézet fogyatékossággal élõ ifjú, míg a harma-
dik idézet pedagógus tollából származik. Ezekbõl az egyértelmûen kiderül,
hogy mind az integráció, mind pedig az inklúzió összetett kérdés, probléma.
Túlságosan leegyszerûsített elgondolás „az integráció szemléletének kiterjesz-
tése” (SOMORJAI 2008: 7) tehát nem elegendõ a törvényi szabályozás és a jó-
akarat (FLAMICH–HOFFMANN 2014b). Mint ahogy nem elegendõ a befogadást
szorgalmazó család, a befogadó szándékú iskola, a befogadásra alkalmas fo-
gyatékos tanuló, a befogadásra felkészült pedagógus, a nyitott osztályközösség
és a befogadásra felkészítõ gyógypedagógus sem. Hiányzik egy nagyon fon-
tos tényezõ, egy új megközelítés, ami egyrészt abban segít, hogy a jóakaraton,
lelkesedésen túl, tisztázzuk saját, évezredes sztereotípiákkal átszõtt viszo-
nyunkat mindahhoz, ami más, ami szokatlan, ami félelmetes, ami fogyatékos.
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Másrészt abban segít, hogy megismerkedjünk a világ érzékelésének sokfélesé-
gével. Ez a tényezõ részint emberi, mert maga a fogyatékossággal élõ személy
és az õ tapasztalata, tudása, részint gyakorlati, azaz egy teljesen új szemlélet,
amely érvényre juttatja a fogyatékossággal élõ személyek diverzitásának érté-
keit. Ez az új szemlélet a fogyatékosság mint kulturális modell. Ezt a szemlé-
letet kerestük – és találtuk meg – Berkeley-ben. 

Fiktív ábrázolás, személyes jelenlét

Merre tovább?

Ahhoz, hogy átgondoljuk, merre tovább, és nagyobb eséllyel valósulhasson
meg a sikeres befogadás és beilleszkedés, nézzük át, mi mindennel rendelke-
zünk. Adott a jóakarat, a törvényi szabályozás, a befogadó szándékú iskola, 
a befogadást szorgalmazó család, a befogadásra alkalmas fogyatékos tanuló, 
a befogadásra felkészült pedagógus, a nyitott osztályközösség és a befogadás-
ra felkészítõ gyógypedagógus. És persze adottak a megöröklött sztereotípiák is. 

Most tekintsük át, mi minden hiányzik: 
Még nincs a birtokunkban módszer, hogy tisztázzuk magunkban, miként

viszonyulunk valójában az évezredes sztereotípiák tükrében értelmezett fogya-
tékossághoz, mint ahogy arról is kevés információ áll a rendelkezésünkre,
hogyan illeszti be magát a társadalomba, vagy hányféleképpen érzékeli a vilá-
got a különféle fogyatékossággal élõ személy, pedig célunk – vélhetõleg – az
integráció, az inklúzió, azaz a fogyatékossággal élõ személyek sikeres beil-
leszkedésének, befogadásának elõmozdítása. 

Következõ lépésként mérlegeljük, milyen eszközök jöhetnek még szóba,
amelyek kiegészítik a már birtokunkban lévõ tényezõk listáját. Mindenekelõtt
a társadalomba beilleszkedett, fogyatékossággal élõ személy, valamint intel-
lektuális sokszínûségének egyik bizonyítéka, a fogyatékosságtudomány, azon
belül a közelmúltban létrejött kulturális fogyatékosságtudomány, illetve
komponensei, a fogyatékosság több évszázados kulturális ábrázolásainak kri-
tikus újragondolása, továbbá a sokféle világérzékelés részleteit is bemutató
fogyatékosság-memoár. Elengedhetetlen tényezõ tehát a kulturális modell,
amelynek definiálásához Goodley (2011) Garland-Thomson szavait idézi.
Garland-Thomson szerint a modell úgy kezeli a fogyatékosságot, mint kultu-
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rális megjelenést és történelmi közösséget, amely a testtel mint anyagi való-
sággal és mint társas kifejezési eszközzel kapcsolatos kérdéseket vet fel, és tol-
mácsolja a testi és az értelmi érzékelés különbözõségeit (GARLAND-THOMSON,
idézi GOODLEY 2011: 14.). 

Rendelkezünk még egyéb, elmélettel alátámasztott eszközzel, is, ami újabb
példa a fogyatékosságtudomány interdiszciplináris természetére: a fogyatékos-
ságtudomány a neveléstudományban (Disability Studies in Education: DSE),
vagy inkluzív neveléstudomány, amelynek célja, hogy „akadémiai alapokra
helyezze az inklúzió kutatását, ugyanakkor kritikus fórumot biztosítson a tár-
sadalmi, oktatási érdekképviseletnek és aktivitásoknak” (CONNOR et al. 2008). 

A kulturális fogyatékosságtudomány és az inkluzív neveléstudomány más
ponton is kapcsolódik. Ez a pont a tananyagok megtervezése. A módszer értel-
mében befogadást szorgalmazó olvasmányok jelennek meg az oktatási gya-
korlatban. Egyre több tankönyv tartalmaz fogyatékossággal élõ személyeket,
segítõ állatokat és technológiákat bemutató szövegeket, olvasmányokat, pél-
dául Abbs és Freebairn (2001) Evelyn Glennie, híres siket ütõhangszer-játékost
bemutató cikke, vagy delfinekrõl szóló olvasmánya (uo.), valamint Remacha
Esteras és Marco Fabré (2007) segítõ technológiákat is leíró, angol szókincset
fejlesztõ tankönyve, ahol Stephen Hawking fényképe ösztönzi a tanulókat,
hogy megértsék a segítõ technológiák jelentõségét. Ez a tervezett tematikus
közelítés nem csupán a felsõbb tanulmányi szinteken lehetséges. Goodly
(2011: 154) Beckett 2009-ben készített tanulmányára hivatkozik, amikor
elmondja, a „fogyatékosság-tudatosító nem csupán fikción alapuló általános
iskolás tanulók számára készült könyvek, inkluzív olvasmányok fontosak,
mert tükrözik a társadalmi sokszínûséget, és pozitív attitûdöt mozdítanak elõ
a különbözõ képességû kortársak irányába, ugyanakkor a fogyatékossággal
élõ gyermekek esetében ezek az olvasmányok a pozitív énkép kialakulásához
járulnak hozzá.”

A neveléstudomány, különösen a pedagógusképzés tehát elsõbbséget élvez
a fogyatékossággal élõ személyeket befogadó, az emberi sokféleséget elfo-
gadó és tisztelõ szemlélet meghonosodásának folyamatában, mivel a peda-
gógus meghatározó szerepet játszik a legtöbb ember életében. Mindannyian
emlékszünk olyan tanáregyéniségre, aki komoly hatással volt ránk. „A tanári
hivatás gyakorlásához különféle személyiségvonások meglétére és szakmai
felkészültségre van szükség. A (pedagógus) kompetenciák a szakmai felké-
szültség komponenseit: a tudást, az attitûdöket, nézeteket és a képességeket
foglalják magukba” – írja Falus (2006a; 2006b; 2007). E kompetenciák, a tudás
és az attitûdök/nézetek fejlesztéséhez feltételezhetõen jelentõs mértékben
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járulna hozzá, amennyiben a fogyatékossághoz és a fogyatékossággal élõ sze-
mélyhez a kulturális modell felõl közelítenénk. 

Ez az új megközelítés nem csupán az oktatás-nevelés területén mozdít-
hatná elõ a befogadást. Több tudományterület (orvostudomány, média, jog-
tudomány, építészet, környezettervezés, közgazdaságtudomány stb.) képvise-
lõi, hallgatói részletesebb, árnyaltabb képet kaphatnának a fogyatékossággal
élõ személyek sajátos világérzékelési formáiról, így talán közelebb kerülnénk
ahhoz, hogy a fogyatékossággal élõ személy értékeinek, képességeinek meg-
felelõen találja meg a helyét bármilyen politikai és gazdasági alapokon nyugvó
társadalomban (FLAMICH–HOFFMANN 2014a). 

Vajon fölülír-e minden jelenlegi modellt a morális és medikális modell? 
Vajon meddig kísért még a múlt?

Összegzés és záró gondolatok

Írásunk a Liverpoolban el nem hangzott elõadást alapul véve, két lépésben
mutatta be a társadalmi korlátok és lehetõségek jelentõségét. Elsõ lépésként
azt, hogyan határozhatja meg egy-egy adott rendszer, például a szocializmus,
majd az azt követõ rendszerváltás a fogyatékossággal élõ személyek önérté-
kelését, helyét a társadalomban. Második lépésként ismertette a kulturális
fogyatékosságtudomány definícióját és szemléletét azzal a céllal, hogy e vi-
szonylag új diszciplína segítségével kísérelje meg a fogyatékossággal élõ sze-
mélyeket évezredek óta kísértõ szellemek, a sztereotípiák hatalmát a jelenleg
érezhetõ gyanakvás, bizalmatlanság vagy tagadás helyett a fogyatékossággal
élõ személyek iránti bizalommá változtatni.

Szerencsére ma már a világ szinte minden pontján számos elmélet írja
fölül a morális és medikális modell több évszázados jelenlétét. A gyakorlat
azonban – mint ez a fentiekbõl is kiderült – sok tekintetben kívánnivalót hagy
maga után. Úgy tûnik mint annyi minden mást, azt is meg kell tanulnunk,
hogy az ember nagyon törékeny, és különféleképpen érzékeli az õt körülvevõ
világot. „Csupán a lélek az, ami közös bennünk” (HAWKING 2013). 

Mivel a fogyatékossággal élõ ember elõreláthatólag még sokáig meghatá-
rozó tényezõként lesz jelen a Földön, tudását, tapasztalatait semmiképpen
nem hagyhatjuk figyelmen kívül, meg kell ismernünk sokszínû természetét,
ezerféle arcát, értékeit, kérdeznünk kell õt tiszta, jól érthetõ szavakkal, hogy
együtt élhessünk – méltóságban. A fogyatékossággal élõ személyek tudatos
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jelenléte tehát elengedhetetlen. Tõlünk, elkötelezett, fogyatékossággal élõ
személyektõl, pedagógusoktól, idejében és alázattal tevékenykedõ gyógy-
pedagógusoktól ugyanis nagyon sok tekintetben függ, hogy meddig kísért még
a múlt. 
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Heiszer Katalin

Participatív kutatás, 
intellektuális sérülés

Bevezetés
Mit értek fogyatékosságtudományon?
Kié a fogyatékosságtudomány?
A hagyományos társadalomtudományi kutatások bírálata
Új fogyatékosságkutatások
A hazai helyzetrõl
Az intellektuális sérülés
Participatív kutatások intellektuális sérüléssel élõ személyek esetében
Felhasznált szakirodalom

A szerzõ, aki több éve dolgozik participatív kutatási területeken intellektuális
sérüléssel élõ emberekkel közösen, cikkében mindenekelõtt meghatározza
saját helyét a fogyatékosságtudományi palettán, majd értelmezi a fogyatékos-
ságtudomány kritikai pozícióját. A tanulmány sajátossága, hogy hazánkban
elsõként igyekszik a participatív kutatások kulcsjellemzõinek és feltételeinek
részletes és tételes bemutatására intellektuálisan sérült emberekkel kapcsolat-
ban. Mindezt úgy végzi el, hogy saját több éves ilyen tárgyú kutatói mûködé-
sének tapasztalatait is belefoglalja az elemzésbe. 



Bevezetés 

A tanulmányban bemutatom a participatív kutatás jellemzõit, különös tekin-
tettel az intellektuális sérüléssel élõ emberekkel végzett kutatásokra. Elõtte
azonban bemutom, mit értek fogyatékosságtudomány alatt, mit emelek ki an-
nak jellemzõi közül, valamint kitérek arra, hogy ki birtokolja a fogyatékosság-
tudományt. A hagyományos társadalomtudományi kutatások bírálatán keresz-
tül mint megoldás jutunk el az inkluzív és azon belül a participatív kutatások
bemutatásához. Végül pedig bemutatjuk az intellektuális sérüléssel élõ embe-
rekkel közösen végzett kutatások jellemzõit. 

Mit értek fogyatékosságtudományon?

Egy-egy kutatás, téma bemutatásakor fontos azoknak a fogalmaknak meghatá-
rozása, amik lehetnek akár a fókuszon kívül is, mégis alapvetõen meghatároz-
zák azt. Esetünkben fontos a fogyatékosságtudomány meghatározása, ugyanis
ezzel saját kutatói pozíciómat és a fogyatékossággal kapcsolatos értékrende-
met is meghatározom. Kiemelem az emberközpontúságot is. A kutatások az
Emberekért vannak, a fogyatékosságtudományi diskurzusok eszmecserék köz-
ponti szereplõje az Ember. Minden kutatás és szakmai diskurzus során a fo-
gyatékossággal élõ emberek érdekeit és céljait helyezzük elõtérbe. A fogya-
tékosságtudomány interdiszciplináris megközelítése segít az ember és az õt
körülvevõ élethelyzetek holisztikus megértésében. A fogyatékosságtudomány
legfõbb célja az emancipáció, az ellenállás, valamint az elnyomó rendszerek
és struktúrák alóli felszabadítás (GOODLEY 2011). Nehéz különválasztani az
elméletet és a gyakorlatot, ugyanis a fogyatékosságtudományban a kettõ eggyé
olvad, az egyik a másikat erõsíti, támogatja: „A fogyatékosságtudomány a fo-
gyatékosmozgalom elméleti fegyvereként mûködõ kritikai társadalomtudo-
mány.” (SNYDER 2005: 478). 

Kié a fogyatékosságtudomány?

Különféle nézetek vannak arról, hogy ki birtokolja a fogyatékosságtudomány
mûvelésének jogát. Egy szélsõséges nézet szerint a nem fogyatékos emberek
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– lehetnek bármennyire is empatikusak és rokonszenvezõk –, mégis az elnyo-
mók közül valók, az elnyomás benne van a kultúrájukban, és mindenképpen
felelõsek érte (BRANFIELD 1998). Ezt cáfoló az a hozzáállás, amely szerint a rész-
vétel nem a biológiáról szól, hanem az elkötelezettségrõl: lehet sokkal elköte-
lezettebb valaki, aki nem él fogyatékossággal, mint némely fogyatékos ember
(BARNES 2009). Ehhez hasonló az a hozzáállás, amely szerint a részvételhez 
a megfelelõ felkészültség, valamint az érintett személyek, mozgalmaik és
problémáik iránti megfelelõ, mély és illõ alázat szükséges (KÖNCZEI 2009). Ha
a nem fogyatékos embereket potenciális fogyatékosoknak, vagy „idõlegesen ép
testû” embereknek tekintjük, ugyanis sérülékenysége miatt bárki, bármikor
fogyatékossá válhat, akkor az szintén azt a nézetet támasztja alá, hogy min-
denkit érint a fogyatékosság kérdése. Következtetésként megállapíthatjuk,
hogy a fogyatékosságtudomány mûveléséhez elengedhetetlen mind az elmé-
leti tudás, a terminológiai és a metodológiai fogalmak ismerete, mind pedig 
a személyes kapcsolódás (DAVIS 2006). 

A hagyományos társadalomtudományi
kutatások bírálata

A huszadik század végén számos fogyatékosságkutató (függetlenül attól, hogy
fogyatékossággal él, vagy sem) bírálta a hagyományos társadalomtudományi
kutatásokat. Érveik között szerepelt, hogy a társadalomtudományi kutatások
mindig politikai megalapozottságúak: megõrzik vagy megszüntetik az elnyo-
mást (BARNES 1996). Ez alapján a kutatások csak fenntartják és megerõsítik 
a status quót (OLIVER 1992). A kutatások nem feltétlenül hasznosak a kutatott
közösségnek, személyeknek. A kutatások célja elsõsorban nem az õ érdekeik
érvényesítése, sõt egyes radikális nézetek szerint „a társadalmi kutatások
elsõdleges haszonélvezõi maguk a kutatók” (BARNES 2009: 19). A bírálók má-
sik fõ érve, amivel a hagyományos, pozitivista kutatásokat támadják, hogy azok
„úgy vizsgálják a fogyatékossággal élõ embereket, mint természeti jelenséget,
ahol az ember teljesen passzív” (KIERNAN 1999: 43). További, a hagyományos
kutatásokat bíráló szempont, hogy a kutatás a hatalom kérdése. A kutatás
ugyanis az egyént megfigyeli, ellenõrzi, uralja, hatalommal bír felette. Az em-
bert a kutatás tárgyává teszik, és szigorúan szabályozzák a viselkedését. Cse-
lekedetei többé nem õhozzá tartoznak, hanem a kutatáshoz és a kutatási terv-
hez (OLIVER 1992). A kutatások egyoldalúak (az egyik fél kíváncsi, információt
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szerez valaki másról, miközben önmagáról hallgat, aki pedig információt szol-
gáltat, az kiadja magát a kutatónak), s ez szintén a hatalmi pozíció megerõ-
sítését szolgálja. A ‘70-es, ‘80-as évektõl néhány kutató azt javasolta egyes el-
nyomott csoportoknak (nõknek, feketéknek és fogyatékos embereknek), hogy
ne vegyenek részt bizonyos kutatásokban, tagadják meg a részvételüket, 
hogy ne szolgáltassák ki magukat a kutatók érdekeinek (FINCH 1986; JENKINS

1971). Hasonló gondolatoktól vezérelve jelentek meg az új fogyatékosság-
kutatások, hogy azokkal változásokat érjenek el a kutatásokban a fenti hátrá-
nyokkal szemben. Céljuk tehát nem a társadalomtudományi kutatások felszá-
molása, hanem azok fejlesztése. 

Új fogyatékosságkutatások

Az új kutatások a bizalomra, a tiszteletre és a kölcsönösségre épülnek (OLIVER

1992), ahol az érintettek is kutatóként vesznek részt a folyamatban, vagyis
ugyanúgy megfigyeltetik a másik oldal is. A kutatások fõ célja és alapelve,
hogy a fogyatékos ember mindenféleképpen jól járjon a kutatás hatására 
és annak eredményeképpen, kedvezõ társadalmi változások elõmozdítá-
sára való törekvéssel (FRENCH–SWAIN 2004). Ezek a kutatások ösztönözhetik 
a változást abba az irányba is, hogy a stabil, évszázados hagyományú ha-
talmi struktúrák felcserélõdhessenek, vagy akár szokatlan módokon átalakul-
janak. 

Az új fogyatékosságkutatásokat tágan inkluzív kutatásoknak nevezik, ami-
be beletartoznak a participatív és az emancipatív kutatások. A participatív
kutatások esetében nem fogyatékos kutató kezdeményezésére és vezetésével
történik a kutatás, amiben változó mértékben, szakértõként részt vesznek fo-
gyatékossággal élõ személyek. Az emancipatív kutatásokat azonban maguk 
a fogyatékossággal élõ emberek kezdeményezik és végzik el. Inkluzív spekt-
rumnak nevezik azt a terjedelmet, ahonnan a fogyatékossággal élõ embert, 
ha minimálisan is, de bevonják a kutatásba, de már nem csak mint válaszadót.
Az inkluzív spektrum odáig tart, hogy a fogyatékossággal élõ ember önmaga
végzi el a kutatást a tervezéstõl, a lebonyolításon át az eredmények kiértéke-
léséig és publikációjáig. A bevonás mértékétõl függetlenül beszélhetünk tehát
inkluzív kutatásról. 

Intellektuális sérülés esetén participatív kutatásokról beszélhetünk, ezért 
a továbbiakban erre összpontosítunk. A szakirodalomból összegyûjtöttük 
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a participatív kutatások jellemzõit és minõségének feltételeit. Ezek a követ-
kezõk:

• A téma szempontjából lényeges összes résztvevõ kapjon lehetõséget 
a kutatásokban való részvételre, fõleg a kisebbségi csoportok képviselõi.

• Közös, együttmûködõ legyen a munka a fogyatékos és a nem fogyatékos
emberek között. 

• Az egész folyamat során támogassuk az érintett személyek részvételét 
a tervezéstõl a megvalósításon át az eredmények kiértékeléséig.

• Gondoskodjunk az akadálymentességrõl és az egyenlõ esélyû hozzá-
férésrõl a kutatás egész folyamatában.

• Igyekezzünk megszüntetni a szakadékot a tudomány és a kutatott sze-
mélyek között.

• A kutatott személyek szempontjából valós és lényeges témákkal foglal-
kozzanak a participatív kutatások.

• Valós, kézzelfogható eredményekkel szolgáljanak az érintettek számára
a participatív kutatások. 

• A kutatásban mindvégig tartsuk szem elõtt az elnyomott személyek kép-
viseletét és az önálló érdekérvényesítést. 

• Vegyük figyelembe a kutatás során az egyéni és a kollektív kilátásokat,
célokat. 

• Gondoskodjunk a folyamat során a demokratikus részvételrõl, igyekez-
zünk a hatalmi viszonyok kiegyenlítésére a kutatásban. 

• Fontos a participatív kutatások tudatos tervezése (a részvétel mértéke,
annak határai, az anyagi, a képzési, az idõbeli stb. források elérhetõ-
sége).

• Fontos a participatív kutatások rugalmas megvalósítása a résztvevõk igé-
nyeinek, jellemzõinek megfelelõen.

(CHAMBER 1997; CHAPPELL 2000; WALMSLEY–JOHNSON 2003; FRENCH–SWAIN

2004)

A hazai helyzetrõl

Katona Vanda doktori kutatása participatívan, egy mozgássérült szakértõ rész-
vételével készült. Az én szakdolgozati kutatásom Williams-szindrómás fiatalok
részvételével participatív kutatás volt (HEISZER 2010). Jelenleg doktori kutatá-
som szintén participatív, ebben intellektuális sérüléssel élõ emberek vesznek
részt. Az elsõ hazai elméleti összefoglaló publikáció a Fogyatékosság és társa-
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dalom címû folyóirat elsõ számában jelent meg: Marton K.–Könczei Gy: Új
kutatási irányzatok a fogyatékosságtudományban címmel. A Neveléstudomány
2014/3 számában két cikk: Heiszer K.–Katona V.–Sándor A.–Schnellbach M.–
Sikó D.: Az inkluzív kutatási módszerek meta-szintû vizsgálata, valamint
Marton K.: Participation of children and adults with disability in participatory
and emancipatory research címû cikke jelent meg a témában. 

Az intellektuális sérülés

A nyelvnek, a megnevezéseknek nagy erejük van a társadalmi sztereotípiák
megalkotásában, megõrzésében vagy megváltoztatásában. A fogyatékossággal
kapcsolatos fogalmak alapvetõen meghatározzák az attitûdöt, amivel az érin-
tett emberek felé fordulunk. A tudományos diszciplínák és paradigmák más és
más fogalmakat használnak, különféle aspektusait emelve ki ezzel a fogya-
tékosságnak. Ebben a tanulmányban a fentiek tükrében azt a fogalmat haszná-
lom, amit tapasztalatom szerint az érintettek magukénak éreznek: „…az em-
bereknek joguk van ahhoz, hogy úgy nevezzék õket, ahogy õk akarják”
(WHO 2004: 243). Hogy kiket értek ez alatt, és milyen kritériumok alapján
tartozik valaki közéjük, azt az Intellektuális és Fejlõdési Fogyatékosságok
Amerikai Egyesülete (AAIDD) 2010-es definíciója mutatja be. Eszerint ezt az
állapotot az intellektuális mûködésben és az adaptív viselkedésben jelentõs
elmaradás jellemzi, ami a mindennapi életben szükséges szociális és gyakor-
lati készségek területén mutatkozik meg. A fogyatékosság 18 éves kor elõtt
kezdõdik, ezzel elkülöníthetjük más, felnõtt vagy idõs korban kialakuló,
hasonló jellemzõkkel járó jelenségektõl. Az intellektuális mûködés – amit
intelligenciának is neveznek – „általános mentális képesség, amely magába
foglalja a következtetést, a tervezést, a problémamegoldást, az absztrakt gon-
dolkodást, a komplex gondolatok megértését, a gyors tanulást és a tapaszta-
latokból történõ tanulás képességét (SCHALOCK és mtsai 2010). Általában 
IQ-teszttel mérik, aminek eredménye, ha 70-75 alatti értéket mutat, akkor
intellektuális mûködésbeli elmaradásról beszélhetünk. Az adaptív viselkedés
pedig fogalmi, szociális és praktikus készségek gyûjteménye, amit a minden-
napi élet során sajátítunk el (SCHALOCK és mtsai 2010).

Hazánkban Lányiné Engelmayer Ágnes intellektuálisképességzavar-
fogalma (2003) áll ehhez legközelebb, azonban pszichológiai megvilágítás
helyett társadalmi kontextusba helyezve. 
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Participatív kutatások 
intellektuális sérüléssel élõ személyek esetében

Walmsley és Johnson (2003) kutatástörténetileg összegezte, miként jutunk el
attól a ponttól, hogy kíváncsiak lettek a kutatók az intellektuális sérüléssel élõ
emberek szemszögére, s megkérdezték a környezetüket, addig, hogy õk ma-
guk irányítják a kutatásokat. Az biztos, hogy az intellektuális sérüléssel élõ
személyek esetében a részvétel módszertana nem összehasonlítható az ép
értelmû, de mozgás- vagy érzékszervi fogyatékossággal élõ személyek részvé-
telével, ami akár egyszerû akadálymentesítéssel megoldható. Az intellektuális
sérüléssel élõ emberek ugyanis önállóan, ép személy, kutató támogatásának
hiányában nem férnek hozzá a szakirodalomhoz, a pályázati pénzekhez, 
a publikációs lehetõségekhez. Emiatt nincs lehetõségük önállóan kutatni. 
A részvételhez elengedhetetlen a könnyen érthetõ nyelv, elengedhetetlenek
az alternatív és augmentatív kommunikációs eszközök, az illusztrált beszá-
molók, ez pedig nem fér bele a tudományos nyelvhasználatba, és a publiká-
ciós kritériumoknak sem felel meg. Az intellektuális fogyatékossággal élõ
emberek a tapasztalatok alapján maguktól nem kezdeményeznek kutatásokat.
Az intellektuális sérüléssel élõ emberekkel végzett kutatások sikerességének
egyik meghatározó tényezõje a kutató és a kutatott személyek kapcsolatának
mélysége (JOHNSON et al. 1987; O’BRIEN–JOHNSON 1988). A kérdésfeltevés szin-
tén meghatározza a megértést és a részvételt (SIGELMAN et al. 1981). Több
elméleti és módszertani írás szól az intellektuális sérüléssel élõ emberekkel
végzett inkluzív kutatásokról. Több módszeradaptációt is ismerünk, amik meg-
könnyítik az intellektuális sérüléssel élõ emberek részvételét a kutatásokban.
Ilyenek például: a photovoice módszer, amivel intellektuális sérüléssel élõ
emberek fényképezéssel fejezik ki magukat a kutatás témájával kapcsolatban.
A participatív video esetében szintén vizuális módszerekkel vonják be a részt-
vevõket. A gyöngy-módszerrel az idõvonalat vagy az illetõ életének fõbb ese-
ményeit különbözõ színû, formájú gyöngyök jelenítik meg, ezek segítségével
kézzelfoghatóvá válnak a szavak. Az énversek segítségével az intellektuális
sérüléssel élõ személyek bevonhatók a kutatás értékelésébe, ugyanis a részt-
vevõktõl származó, önmagukról szóló közléseket válogatnak ki a kutatás szö-
vegébõl, s azokból verset formálnak. Egy angol kutatásban képregény készült
a kutatásban részt vevõ személyekrõl, egy-egy jellemzõ karaktert megfor-
mázva. Számos, akár hagyományos módszer is alkalmazható úgy, hogy azok
támogassák az intellektuális sérüléssel élõ személyek részvételét a kutatásban. 
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Több etikai kérdés és dilemma is adódik, ha intellektuális sérüléssel élõ
emberekkel készül participatív kutatás. Ha azonban követjük a tanulmány
elején levõ szempontokat, ha a munka emberközpontú, a fogyatékossággal
élõ emberek érdekeit szolgálja, ha a kapcsolatok tiszteleten, bizalmon és köl-
csönösségen alapulnak, ha a résztvevõket megfelelõen, körültekintõen, szá-
mukra érthetõen, akár segédeszközökkel, és többször is tájékoztatjuk, valamint
ha újra és újra beleegyezésüket kérjük, akkor az etikai elveket nem szegjük
meg, és a sérült emberek méltóságát nem sértjük meg. 

Az inkluzív vagy participatív kutatás jól hangzik, ezért elõfordulhat, hogy
bizonyos kutatók használják a kifejezést saját kutatásukra, ám nem követik az
itt bemutatott értékrendet és alapelveket. Olyan is elõfordulhat, hogy valaki-
nek a kutatása az inkluzív spektrum elejének megfelel, de nem meri használni
a kifejezést, mivel az érintetteket az alapelveket követve ugyan, de a kutatás-
nak csak egy részébe vonta be. Fontosabb inkluzívan, inkluzív elveket követve
kutatni, mint a kutatást feltétlenül inkluzív kutatásnak nevezni, pusztán a szó
hangzatossága vagy az esetleges elvárásoknak való megfelelés miatt.
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Mikola Orsolya

Az ésszerû alkalmazkodás és 
a fogyatékosság fogalmának kapcsolata

az Európai Bíróság 
esetjogának tükrében

Bevezetés
Nemzetközi keret: az ENSZ-egyezmény
Az Európai Unió szabályozása és esetjoga
A fogyatékosság fogalma
Az ésszerû alkalmazkodás értelmezése
A Ring és Werge-ügyben hozott ítélet és annak jelentõsége
Felhasznált szakirodalom

Az „ésszerû alkalmazkodás” és a „fogyatékosság” fogalma egymástól nem el-
választható, hiszen az ésszerû alkalmazkodás igényléséhez „fogyatékossággal
élõnek kell minõsülnie” az adott személynek. A Fogyatékossággal élõ szemé-
lyek jogairól szóló ENSZ-egyezmény kereteit követve az Európai Unió is ref-
lektál a „fogyatékosság változó fogalmára”, és esetjoga révén értelmezi az
ésszerû alkalmazkodás követelményét. Az írás ennek fejlõdésére, összefüggé-
seire és gazdasági fontosságára kíván rámutatni.



Bevezetés

A fogyatékosság fogalma változó [lásd az ENSZ-egyezmény preambulumának
e) pontját], ezt az Európai Unió esetjoga tökéletesen tükrözi, reflektálva 
a 2010-ben általa is ratifikált, a Fogyatékossággal élõ személyek jogairól szóló
ENSZ-egyezményre (a továbbiakban: ENSZ-egyezmény), és alkalmazza az
ésszerû alkalmazkodás fogalmát. 

Az Európai Unió Bírósága (a továbbiakban: Bíróság) a Ring és Werge egye-
sített ügyben – meghaladva a korábbi Chacón Navas-ügy medikális szemléle-
tét – a szociális modellt tükrözve a munkajog terén a munkáltatót közvetve
kötelezi a megfelelõ és szükséges módosításra, változtatásokra, amelyekkel
a munkavállaló a munka révén a társadalomban továbbra is teljesen és haté-
konyan részt tud venni. 

A korábbi ügyet meghaladva, a fogyatékosság fogalmát cizelláltabban, az
ENSZ-egyezményre alapozva, az egyesült államokbeli Americans with
Disabilities Act és az Emberi Jogok Európai Bíróságának esetjogát is tükrözve
a bíróság már a hosszabban tartó, krónikus betegséget is fogyatékosságnak
minõsíti, kötelezve a munkáltatót a „korlátok” lebontására. Ezek a korlátok
nemcsak a tárgyi korlátokat, például a magasabb asztal hiányát jelentik, hanem
annak a hozzáállásnak a hiányát is, ami akadályozza az ésszerû alkalmazko-
dást. 

Írásomban a fogyatékosságnak mint változó fogalomnak európai uniós fej-
lõdését, valamint az ésszerû alkalmazkodással való kapcsolatát és arra való
hatását kívánom bemutatni. 

Nemzetközi keret: az ENSZ-egyezmény 

Az ENSZ-egyezmény nemzetközi szerzõdésként biztosítja a fogyatékossággal
élõ személyek számára az általa elõírt jogokat, azokban az államokban, ame-
lyek az ENSZ-egyezményt ratifikálták. A 2006. december 13-án, New York-
ban elfogadott egyezményt 2007. március 20-án nyitották meg aláírásra, így
a huszadik megerõsítést követõ harmincadik napon lépett hatályba, 2008.
május 3-án. 

Az Európai Unió sui generis entitásként elsõ alkalommal ratifikált jogi
kötõerõvel bíró nemzetközi emberi jogi egyezményt, amelynek fogalomrend-
szere a tagállamokra is vonatkozik. Ez különösen érdekes Hollandia, Írország
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és Finnország szempontjából, mivel azok, bár EU-tagállamok, nem csatlakoz-
tak az ENSZ-egyezményhez.

Az ésszerû alkalmazkodás és a fogyatékosság fogalma elválaszthatatlan
egységet képez az ENSZ-egyezményben is. Az ésszerû alkalmazkodás olyan
elengedhetetlen és megfelelõ módosításokat és változtatásokat jelent, ame-
lyek nem jelentenek aránytalan és indokolatlan terhet – esetünkben a munkál-
tató számára –, s szükségesek ahhoz, hogy biztosítsák a fogyatékossággal élõ
személy alapvetõ emberi jogainak és szabadságainak a mindenkit megilletõ,
egyenlõ mértékû élvezetét és gyakorlását. E valamilyen fajta módosítás megta-
gadása hátrányos megkülönböztetés (ENSZ-egyezmény 2. cikk). A módosítás
révén a fogyatékosság a környezet adaptálásából eredõen csökken, teljesen
megszûnik, tükrözve a szociális modell felelõsségtudatát. Ebben az emberi
jogi képben a fogyatékossággal élõ ember fogyatékossága nem a „sajnálandó”
(EMENS 2012) betegségére, hanem korlátokkal teli, de alakítható környezetére
összpontosít. Ez a környezet egyrészt a tárgyi, másrészt a viszonyulásbeli aka-
dályokat foglalja magában. Munkáltató esetén ezek a rugalmatlan, „értetlen”
hozzáállásban jelennek meg.

Az Európai Unió szabályozása és esetjoga

Az Európai Unióban a fogyatékosság és az azzal kapcsolatos hátrányos meg-
különböztetés a 2000/78/EK-irányelv keretein belül, a munkavállalás, a foglal-
koztatás vonatkozásában értelmezendõ, fogalmai pedig az esetjog révén
kerülnek pontosításra.

A fogyatékosság fogalmát 2008-ban a Coleman-ítéletben kitágítva értel-
mezte a Bíróság, kimondva, hogy nemcsak a szóban forgó személy, hanem
például a fogyatékossággal élõ gyermek édesanyja is fogyatékossággal élõnek
minõsül a kapcsolat alapján, s emiatt a fogyatékossággal élõ személyekre
vonatkozó (munkajogi) védelem az édesanyát is megilleti. 

A Chacón Navas-ügyben 2006-ban már meghatározták a fogyatékosság
fogalmát, amelyet a 2013-as Ring és Werge-ügy tükrében módosított, ponto-
sított a Bíróság, tükrözve az ENSZ-egyezmény szellemiségét és értelmezve az
ésszerû alkalmazkodás fogalmát. 

A Ring és Werge-ügyben a Bíróság elé kerülõ kérdések alapvetõen két fõ
csoportra bonthatók: egyrészt a fogyatékosság, másrészt az ésszerû alkalmaz-
kodás fogalmával kapcsolatosan, az élet kihívásaihoz viszonyulva.
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Az egyesített ügyek mindkét szereplõje, Ring és Werge is nõi munkavállaló
volt, titkárnõként dolgoztak Dániában már hosszabb ideje. Ringnek betegség-
bõl fakadóan krónikusan fájt a háta, Werge pedig egy autóbalesetben ostor-
csapásos sérülést szenvedett, s annak maradványtüneteként fájt a háta. A be-
tegség vége egyikük esetében sem volt elõre meghatározható. Mindkettõjüket
elbocsátották a munkahelyérõl. A dániai bíróság elõzetes döntéshozatali eljá-
rás során a keretirányelv egyes cikkeinek értelmezését kérte a fogyatékosság-
gal élõ személyek igényeihez való ésszerû alkalmazkodás kereteinek megha-
tározása céljából.

A fogyatékosság fogalma

A fogyatékosság fogalmának meghatározásához meg kell vizsgálni a keret-
irányelv célját (1. cikk), amely a fogyatékosságon alapuló, a foglalkoztatási és
a munkavégzés során alkalmazott hátrányos megkülönböztetés elleni küzde-
lem általános kereteit határozza meg. 

A keretirányelv maga nem definiálja a fogyatékosság fogalmát. Ennek értel-
mezésére az EU esetjogában a Chacón Navas-ügyben került sor, ahol rögzí-
tették, hogy az olyan korlátozottságként értendõ, amely különösen valamely
testi, szellemi vagy lelki ártalmon alapul, és az érintettet akadályozza a szak-
mai életben való részvételben. A korlátozottságnak ezenkívül hosszú idejûnek
kell lennie (43. pont).

Az ENSZ-egyezménnyel összhangban megállapítható tehát, hogy ameny-
nyiben valamely, fõleg testi, szellemi vagy lelki ártalmon alapuló betegség 
– legyen akár gyógyítható, akár gyógyíthatatlan – olyan korlátozottsággal jár,
amely – egyéb akadályokkal együtt – akadályozhatja az adott személyt
abban, hogy teljes, hatékony és más munkavállalókkal egyenlõ szerepet vál-
laljon a szakmai életben; illetve ez a korlátozás hosszan tartó, úgy ez a keret-
irányelv értelmében beletartozhat a fogyatékosság fogalma alá.

Ezenfelül meg kell határozni, hogy milyen korlátozást okozó betegségek
tartoznak e keretirányelv hatálya alá, mivel a betegséget önmagában nem lehet
olyan további oknak tekinteni, amellyel kiegészítendõk azok, amelyek alapján
a hátrányos megkülönböztetést tiltja a keretirányelv (57. pont). Az ugyanakkor,
hogy az adott személy csak korlátozottan képes a munkavégzésre, még nem
gátolja meg, hogy egészségi állapotát tekintve a fogyatékosság kategóriájába
tartozzon. 

AZ ÉSSZERÛ ALKALMAZKODÁS ÉS A FOGYATÉKOSSÁG FOGALMÁNAK KAPCSOLATA
AZ EURÓPAI BÍRÓSÁG ESETJOGÁNAK TÜKRÉBEN

81



A fogyatékosság mint állapot – a munkáltatók érvelésével szemben – ugyan-
is nem jelenti szükségszerûen a munkára való teljes képtelenséget. Tehát attól,
hogy egy adott személy csak részmunkaidõben képes a munkavégzésre, még
ugyanúgy beletartozhat a fogyatékossággal élõk fogalmába.

Ez az értelmezés egyezik a keretirányelv célkitûzésével is, amely szerint 
a legfontosabb, hogy a fogyatékossággal élõ személy hozzáférjen a munkához,
nem pedig az, hogy teljes munkaidõben, a nem fogyatékossággal élõkkel
egyenlõ mérce alá essen.

Lényeges ugyanakkor, hogy a munkáltató által megteendõ, ésszerû alkal-
mazkodás érdekében hozott intézkedések irrelevánsak a fogyatékosság meg-
állapítása szempontjából, ahogyan a keretirányelvben a fogyatékosság fogal-
ma (1. cikk) is megelõzi az ésszerû alkalmazkodásról szóló klauzulát (5. cikk).
Ezek az intézkedések tehát következményei, de nem alkotóelemei a fogya-
tékosságnak.

A Bíróság így a keretirányelv fogyatékosságfogalmát tehát úgy értelmezte,
hogy az magában foglalja az orvosilag akár gyógyíthatónak, akár gyógyítha-
tatlannak minõsített betegség által okozott kóros állapotot, ami fõleg testi,
szellemi vagy lelki ártalmon alapuló olyan korlátozottsággal jár, hogy – szá-
mos egyéb akadállyal együtt – korlátozhatja valaki teljes, hatékony és más
munkavállalókkal egyenlõ szerepvállalását a munkavégzésben, úgy, hogy ez
a korlátozottság hosszan tartó.

Az ésszerû alkalmazkodás értelmezése

Az ésszerû alkalmazkodással kapcsolatban a Bíróságnak azt szükséges tisztáz-
nia, hogy a munkáltatók által alkalmazott munkaidõ-csökkentés megfelelõ és
arányos alkalmazkodási intézkedésnek tekinthetõ-e.

A keretirányelv elõírja, hogy a munkáltatónak meg kell tennie a megfelelõ
intézkedéseket a fogyatékossággal élõ személy munkához jutásának, munka-
végzésének megkönnyítéséért (20. preambulumbek.), azonban kifejezetten 
a munkáltatók által alkalmazott munkaidõ-csökkentés, munkaidõ-beosztás
nem szerepel a felsorolásban.

A munkáltatók érvelése szerint a megfelelõ intézkedések meghozatala mint
elõírás olyan elemekre vonatkozik, mint a munkaidõ-beosztás, a munkatempó,
a szünetek átszervezése, annak érdekében, hogy a fogyatékossággal élõ mun-
kavállaló helyzetét minél inkább megkönnyítsék, hátrányát minél inkább csök-
kentsék.
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Ugyanakkor a keretirányelv egyik pontjából sem következik sem az, hogy
a munkaidõ-beosztás kizárólag az ilyen elemekre korlátozódna, sem az, hogy ki
lenne belõle zárva a munkaidõ kialakítása, különös tekintettel arra a lehetõ-
ségre, hogy a teljes munkaidõs munkavégzésre nem képes fogyatékossággal
élõ személyek részmunkaidõben végezhessék munkájukat.

Az ENSZ-egyezmény megfogalmazása szerint egyértelmû, hogy célja az
alkalmazkodás fogalmának kitágítása. Ezért tehát a keretirányelvet sem szûkí-
tõen, hanem általánosságban úgy kell értelmezni, miszerint olyan intézkedé-
seket kell tennie a munkáltatónak, amelyek célja azon akadályok megszünte-
tése, amelyek korlátozzák a fogyatékossággal élõ személyt a teljes, hatékony,
más munkavállalókkal egyenlõ szerepvállalásban.

Amennyiben tehát a „munkaidõ beosztása” kifejezésen azt a tempót is érteni
lehet, amellyel a munkavállaló a munkát elvégzi, annyiban nem zárható ki,
hogy a munkaidõ csökkentése a keretirányelv szerinti, megfelelõ alkalmazko-
dási intézkedésnek minõsülhet. 

Ugyanakkor kiemelendõ, hogy a keretirányelv nem kívánja meg (17. pream-
bulumbek.) olyan személy felvételét vagy – esetünkben – továbbfoglalkoztatá-
sát, aki nem képes az adott állás alapvetõ feladatainak ellátására a fogyatékos-
sággal élõ személyek érdekében hozott megfelelõ intézkedések megtételére
vonatkozó kötelezettség sérelme nélkül.

Az intézkedések ésszerûsége ezzel együtt magában foglalja azt a követel-
ményt is, hogy azok a munkáltató számára nem jelenthetnek aránytalan terhet.
Figyelembe kell venni az ilyen intézkedésekkel összefüggésben a munkáltató
oldalán felmerülõ költségeket, kiadásokat, a vállalkozás nagyságát, pénzügyi
erõforrásait, likviditását és az esetlegesen – akár a fogyatékossággal élõ személy
foglalkoztatásával összefüggõen elérhetõvé váló – támogatások, adókedvez-
mények lehetõségét is (21. preambulumbek.)

A dán kormány ezzel összefüggésben az eljárásban jelezte, a dán jog sze-
rint van lehetõség arra, hogy a vállalkozások állami támogatásban részesülje-
nek a fogyatékossággal élõ személyek munkaerõpiachoz való hozzáférésének
megkönnyítésére irányuló intézkedésekért.

A Bíróság ennek fényében a keretirányelvet úgy értelmezte, hogy a munka-
idõ csökkentése megfelelõ alkalmazkodási intézkedésnek minõsülhet, ugyan-
akkor a nemzeti bíróság feladata megvizsgálni, hogy ennek az intézkedésnek
az alkalmazása aránytalan teher-e a munkáltató számára.
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A Ring és Werge-ügyben hozott ítélet 
és annak jelentõsége 

A Bíróság európai értelemben felfrissíti a fogyatékosság fogalmát, megerõsíti
az ENSZ-egyezménnyel való kapcsolatát (EUMSZ 216. cikk), még közelebb
hozva azt a tagállamokhoz. Egyértelmûen kimondják, hogy a fogyatékosság
nem vonható össze a betegség általános fogalmával. 

Kiemelendõ, hogy ebben az esetben nem volt nehéz elhatárolni a fogyatékos-
ságot és a betegséget, hiszen az fájdalomban és mozgásképtelenségben is meg-
nyilvánuló testi károsodást okozott. Más esetekben azonban nem ilyen egy-
szerû az elhatárolásuk. Az egyesült államokbeli joggyakorlat során a Bragdon
kontra Abbott-esetben kimondták, hogy tünetmentes HIV-fertõzés is jelenthet
fogyatékosságot; illetve az Emberi Jogok Európai Bírósága a Glor kontra Svájc-
ügyben az I. típusú diabetes mellitus betegséget is fogyatékosságnak minõsí-
tette, szemben a nemzeti bírósággal, amely csekély jelentõségûnek ítélte azt.  

Ezáltal fogyatékosság körébe sorolják azt a mind az orvosilag gyógyítha-
tónak, mind a gyógyíthatatlannak minõsített minden betegség által okozott
kóros állapotot, ami különösen valamilyen testi, szellemi vagy lelki ártalmon
alapul, ami korlátozhatja a személy teljes, hatékony és másokkal egyenlõ tár-
sadalmi szerepvállalását, ha ez a korlátozottság hosszan tartó. Kitágították 
a Chacón Navas-ügyben meghatározott, szûk értelemben vett, orvosi alapon
nyugvó szemléletet. Az ENSZ-egyezmény emberi jogi megközelítését tükrözve
kiemelték, hogy a fogyatékosság a társadalom válaszából adódik, s hangsúlyoz-
ták, hogy bármikor bárki válhat fogyatékossággal élõ személlyé. Aláhúzták,
hogy az e fogyatékosság miatti korlátok lebonthatók, csökkenthetõk, bizto-
sítva a munkaerõpiachoz való, másokkal azonos alapon történõ hozzáférést. 

Így egyrészt e meghatározás foglalkoztatáspolitikai következményei messzi-
re mutatnak, hiszen megerõsítést nyert, hogy a fogyatékossággal élõ emberek
esetében nem alkalmazható ugyanaz a mérce sem a munkaidõ, sem a beteg-
szabadság tekintetében; másrészt a fogyatékossággal élõk foglalkoztatása ér-
dekében a munkáltatónak megfelelõ, arányos intézkedéseket kell tennie, hogy
a munkavállaló ne szenvedjen hátrányt a munkavégzésében (vö. KÖNCZEI–
KOMÁROMI–KESZEI–VICSEK 2002: 21–23). Ring esetében ez magasabb asztal volt,
és így részmunkaidõben újra tudott dolgozni. 

A munkaidõ csökkentése mint munkáltatói intézkedés az ésszerû alkal-
mazkodás teljesítéseképpen megfelelõnek minõsülhet. Ennek és az aránytalan
teher kitételnek a vizsgálata is a nemzeti bíróság feladata.
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Mindezen kívül elengedhetetlen lenne, hogy a Bíróság következetesen és
még kiterjesztõbben védje a fogyatékossággal élõ embereket, azon belül is kü-
lönösen a munkavállalók mint hátrányos helyzetû csoport érdekeit (MEAGER–
BATES–DENCH–HONEY–WILLIAMS 1998: 1–4). Ez közös, uniós érdek is lenne, hi-
szen ha a jelenleg sajnálatosan nagy arányban munkanélküliségbe kényszerü-
lõ, fogyatékossággal élõ emberek akár csak részmunkaidõben, a munkáltatók
arányos alkalmazkodásával beléphetnének a munkaerõpiacra, akkor jelentõs
gazdasági többletteljesítmény keletkezhetne uniós szinten, s az csökkenthetné
a fogyatékosságból fakadó szegénységet. 

Véleményem szerint az ésszerû alkalmazkodás alóli munkáltatói kibúvás-
nak az európai uniós szint pontosabb meghatározásának hiánya még mindig
túl nagy szabadságot ad, s széles körû diszkréciót a tagállamoknak. Eközben
láthatóan elmosódnak a határok a betegek és a fogyatékossággal élõk között
(is), így a jogalkotó (gazdasági) érdeke is az volna, hogy a munkaerõ-piaci alkal-
mazás lehetõségét a saját és a társadalom érdekében is minél megfelelõbben
körüljárja.
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A tudományterület védés elõtt álló
friss doktori disszertációi



Hernádi Ilona

Problémás testek

Nõiség, szexualitás és anyaság 
testi fogyatékossággal élõ magyar nõk

önreprezentációiban

Bevezetés
A kutatási probléma meghatározása
Elméleti megközelítés
Módszertan
Kutatási eredmények
Felhasznált szakirodalom 

Doktori disszertációm a nõi, illetve a fogyatékos lét testhez kötöttségébõl
kiindulva szeretné megérteni a látható testi fogyatékossággal élõ nõk megélt
tapasztalatait. Narratíváik segítségével arra a kérdésre keresi a választ, hogy 
a testi fogyatékossággal élõ nõk az elõítéletes, patriarchális, az ép testre fóku-
száló mai magyar társadalmi térben hogyan fogalmazzák újra a fogyatékosság,
a nõiség, a szexualitás, az anyaság élményét, illetve kinek, minek a hatására
konstruálják meg önmagukat.
A tanulmány a doktori disszertáció eredményeinek rövid összegzése.



Bevezetés

Miközben a huszadik század a nõk és a férfiak társadalmi egyenlõségéért vívott
harcában jelentõs eredményeket hozott, addig a fogyatékossággal élõ nõk hely-
zete alig változott. Nem érték el a gazdasági, a politikai, a kulturális, a társa-
dalmi egyenlõségnek azt a fokát, amelyet úgynevezett ép nõtársaik már kivívtak
maguknak (USAID 2013; CONNELL 2009).

Magyarországon a fogyatékossággal élõ nõk a jogi szabályozásból hiányoz-
nak (SINOSZ és mtsai 2010: 197). A jogi láthatatlanság mellett nõként a társa-
dalomban is láthatatlanok. Beszûkült és megbélyegzõ sztereotípiák,
diszkurzív és intézményes korlátok akadályozzák nemcsak jogaik érvényesí-
tését, hanem nõi létük kibontakozását és kifejezését is. Dolgozatomban az
egyéni életek elmesélése során elbeszélhetõvé válik az a gyakorlat, ahogyan
a társadalom elutasítja a testi fogyatékossággal élõ nõk nõi mivoltát, miközben
megteremti az ideális nõ egyszerûsített, valótlan, illuzórikus képét. 

A fogyatékossággal élõ nõk tehát többszörösen peremre szorított helyzet-
ben, az elnyomó rendszerek, az alig titkolt eugenisztikus tendenciák köze-
pette a kategóriák közé szorult terekben élnek, onnan szemlélik önmagukat és
a világot. 

A kutatási probléma meghatározása

A disszertáció a nõi, illetve a fogyatékos lét testhez kötöttségébõl kiindulva
szeretné megérteni a látható testi fogyatékossággal élõ nõk tapasztalatait. 
A fogyatékossággal élõ nõk szavaiban arra a kérdésre keresem a választ, hogy
a testi fogyatékossággal élõ nõk az elõítéletes, patriarchális, az ép testre össz-
pontosító mai magyarországi társadalmi térben miként tapasztalják meg auto-
nóm nõi szubjektumhelyzetüket, s fogyatékosságuk mint fontos identitásképzõ
tényezõ miként hatja át önmeghatározásukat. Hogyan látják, érzékelik, fogal-
mazzák újra a fogyatékosság, a nõiség, a szexualitás, az anyaság élményét,
illetve kinek, minek a hatására konstruálják meg önmagukat. Önértelmezé-
süket milyen mértékben határozzák meg a kulturális, a társadalmi térben áramló
diskurzusok, illetve milyen terek állnak rendelkezésükre önmaguk kreatív meg-
formálásához. 
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Elméleti megközelítés

A vizsgálat két elméleti alappillére a kritikai fogyatékosságtudomány és a sze-
xuális különbség posztstrukturalista, feminista elmélete, s azon belül Rosi
Braidotti feminista filozófus újmaterialista gondolati irányzata. A fogyatékos-
ságot ebben az elméleti rendszerben gondolja el, amelyet a rugalmasság, a le-
záratlanság jellemez. Az így körvonalazódó feminista fogyatékosságtudomány
megkérdõjelezi a normalitást, túllép a dualista gondolkodáson, tagadja a hu-
manista univerzális ember fogalmát, valamint hangsúlyozza a fogyatékosság
komplexitását. Továbbá megkérdõjelezi a testetlen, egységes, rögzített, libe-
rális humanista identitásfelfogást, s helyette az állandó valakivé, valamivé vá-
lás folyamatában lévõ decentralizált, megtestesült nõi szubjektum lehetséges
formáit kutatja. A dolgozat elméleti alapját Michel Foucault, (FOUCAULT 1990,
1996, 1997, 1999, 2000, 2004), Rosi Braidotti (BRAIDOTTI 2002, 2006, 2007,
2007a, 2007b, 2011, 2013) és Gilles Deleuze (DELEUZE–GUATTARI 2002, 2004,
2009, 2013) fogalmi hálója adja, az általuk kidolgozott fogalmakat olyan ér-
telmezõi paradigma kulcselemeinek tekintem, amelyek által hozzáférhetõvé,
láthatóvá és kimondhatóvá válik a fogyatékosság és a nõiség komplexitása.

A disszertáció a testi fogyatékossággal élõ nõk tapasztalatainak újszerû
fogalmi kialakítása révén gazdagabb, befogadóbb elméleti rendszer kialakítá-
sához szeretne hozzájárulni. A feminista filozófia a mai napig kevésbé figyel
a testi fogyatékossággal élõ nõk szavaira, tapasztalataira, elméleti diskurzusába
kevéssé emeli be azokat, így dolgozatom a nõk közötti különbözõség diskur-
zusának kitágításához járulhat hozzá. A kritikai fogyatékosságtudományt pedig
a személyes narratívák újszerû fogalmi alapokon nyugvó (deleuze-iánus) kriti-
kai megközelítésével gazdagítja. Reményeim szerint a nõi testi tapasztalatok
narratív reprezentációjának elemzése elmélyíti és árnyalja a fogyatékosság
megértését, s egyúttal formálja a kialakult feminista nézeteket is. Ez a kutatás
így a feminista fogyatékosságtudomány kereteihez igazodik, s az érintettek
tudásának, szemléletmódjának fontosságát hangsúlyozva kíván árnyaltabb
képet adni a fogyatékosság megélt nõi tapasztalatairól. Az egyént a makro-
struktúrába helyezi azáltal, hogy a személyes narratívák és a nagy kulturális
diskurzusok találkozási pontját keresi, illetve az egyéni kifejezés kreatív sza-
badságát, s annak korlátait kutatja. 
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Módszertan 

Az elemzés alapját tizenhárom, testi fogyatékossággal élõ nõ életútinterjúja
adja. Az interjúalanyok kiválasztásánál a rendezõ elv a látható fogyatékosság
volt: a fogyatékosság típusától függetlenül olyan nõket választottam, akik lát-
ható testi fogyatékossággal élnek. Olyan látható testi különbségekre összpon-
tosítottam, amelyek nem felelnek meg a testtel kapcsolatos normatív elvárá-
soknak. A megkérdezett nõk nem alkotnak homogén csoportot sem lakhelyük,
sem iskolázottságuk, sem életkoruk, sem családi állapotuk alapján. Fontos
volt hipotézisem szempontjából, hogy kitûnjön: a testi fogyatékossággal élõ
nõk mennyire különbözõek, mennyire nincs egyetlen kötelezõ érvényû út 
a nõvé válás folyamatában, és mégis mennyire hasonló problémákkal küzde-
nek a társadalmi normák szûk mozgásterében. 

Az interjúk elemzése során Deleuze és Guattari rizómafogalmát alkalma-
zom, amelyben a narratív ént sokszoros, sokhangú, töredezett rizomatikus
történetként fogom fel. A rizóma lehetõséget ad arra, hogy a duális, a bináris
oppozíciókon túllépve gondolkodásunkat ne hierarchizált gondolati s szöveg-
elemekbõl építsük fel. Továbbá az ép és a fogyatékos emberek kölcsönkap-
csolatainak középpontba állításával az állandó leendésre, az egymással köl-
csönhatásban történõ folyamatos változásra hívja fel a figyelmet. Miközben 
a deleuze-i kánon nem beszél a fogyatékosságról, a fogyatékosságtudomány
szubjektivitás-értelmezésének kiterjesztésében egyre jelentõsebb szerepet ját-
szik Deleuze és Guattari nomád filozófiája, amelynek segítségével a biológiai
esszencializmus- és a társadalmi konstruktivizmus-vita meghaladását ígérve
újradefiniálhatók a károsodás és a fogyatékosság terminológiái (DELEUZE–
GUATTARI 2004). Ez az elméleti perspektíva abból indul ki, hogy nincs egy igaz
története az interjúalanynak, nincs egy fõ bejárata narratív énjének, minden
narratíva a valóság több lehetséges formáját vázolja, amelybõl több elemzõ
narratíva is készülhet. Ezt a sokszorosságot szeretném megragadni. Saját elem-
zésem mesterséges, általam létrehozott összefüggésrendszert alkot, a narratí-
vák által képviselt inherens sokszorosságot, annak helyenként széttartó erõvo-
nalait én szervezem koherens, egységes elemzõ szöveggé. 

Az összegyûjtött tizenhárom életút-narratívából tízet egyenként e módszer
szerint elemeztem. Azt már Sermijn és szerzõtársai (SERMIJN et al. 2008) is
kimutatták, hogy a narratívák rizómák. Én arra jutottam, hogy a tizenhárom
narratíva nem csupán külön-külön, hanem együtt is rizómát alkot. Életek és
megélt tapasztalatok közössége szavak és mondatok közösségévé formálódik
bennük. E közösségek nyomvonalait végigjárván új, sûrített minõség alkot-
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ható. Így a tizenhárom interjúalany mondataiból, mondattöredékeibõl létre-
hoztam egy fiktív narratívát. A tizenhárom narratívát összesûrített egyként,
azaz egyetlen, kváziorganikus egészként rajzoltam meg. Erre lehetõséget az 
a megfigyelésem adott, hogy az interjúalanyok élet-elbeszélései erõsen hasonló
utakon járnak, hasonló megküzdési stratégiákat, hasonló élethelyzeteket és
hasonló narratívákat fednek fel. A különféle társadalmi, kulturális narratív
konvenciók, történetmesélési módok által eredményezett hasonlóságok miatt
a tizenhárom történet egymás mellé tehetõ, összehasonlítható, egymásba
folyatható. Interjúalanyaim narratívái „a megnyilatkozások kollektív elrende-
zõdései” (DELEUZE–GUATTARI 2002: 85).

A dolgozat nem kizárólag a diszkurzív tartományra összpontosít, hanem 
a történetekbe ágyazott emlékeket szorosan a megélt test anyagi gyakorlatával
kapcsolja össze. Igaz ugyan, hogy az elmesélt életutak nem feltétlenül tükrö-
zik pontosan a megtapasztalt valóságot, hisz az emlékek idõvel mindig változ-
nak, alakulnak, átíródnak, azonban véleményem szerint megtestesült, testben
gyökerezõ elemekbõl táplálkoznak. Elemzésemben tehát a nyelvi-diszkurzív
tér mellett az emlékek materiális beágyazottságát is fontosnak tartom hang-
súlyozni.  

Kutatási eredmények

Az interjúk elemzése során egyértelmûen kirajzolódnak az interjúalanyok ön-
reprezentációi közötti hasonlóságok és eltérések. Kibomlik az egyéni szemé-
lyes narratívák többfélesége, illetve kibomlanak a kulturális nagy narratívák
viszonyai, találkozási pontjai, az általuk felrajzolható hatalmi erõterek mintá-
zatai. A fogyatékosnõi lét mindegyik narratívában egyéni alakzatot ölt. Az in-
terjúalanyok a nõiséget, valamint a fogyatékosságot ugyan más-más formában
fogalmazzák meg, azonban kifejezetten a normális és az abnormális kategóriák
folyamatos csúsztatásával teszik ezt. Az interjúalanyok narratívái tanúbizony-
ságul szolgálnak egyrészt a testi fogyatékossággal élõ nõk nyelvi beszorítottsá-
gára, vagyis arra, hogy meglehetõsen szûk, meghatározott, irányított a narrátorok
számára rendelkezésre álló diszkurzív tér, amelyben önmagukat elhelyezhetik,
értelmezhetik, s történetüket elbeszélhetik. Másrészt arra, hogy a normatív ha-
talmi rendszer által fenntartott kulturális narratívákat, a hozzájuk tapasztott
értékeket és korlátozott identifikációs lehetõségeket az interjúalanyok sok eset-
ben sajátosan kreatív módon írják át, szélesítik ki. Az interjúalanyok kisebbségi
beszédmódja (DELEUZE–GUATTARI 2009: 38) tehát folyamatos párbeszédben áll
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a hegemón mesternarratívákkal: néha összekapcsolódnak, néha szétválnak.
Ebben a mozgásban a fogyatékosságot kiemelik helyhez kötött mozdulatlansá-
gából, a nõiséget azonban a férfiközpontú fallogocentrikus diskurzusban helye-
zik el, s a nõiség kötelezõen elõírt reprezentációja segítségével alkotják meg
nõi szubjektumukat. A normalitáshoz idomulva reprodukálják a nõi ideált,
vagyis ebben többnyire konform, patriarchális, asszimilatív narratívákat hoznak
létre. 

Az önreprezentációk során általános, a fogyatékosság kapcsán sokat vitatott
fogalmak kerülnek személyes megvilágításba, például az autonómia, a norma-
litás, a nõiség, az anyaság, a szexualitás, az ágencia. Minden interjúalany hoz-
záad ezeknek a fogalmaknak a jelentésrétegeihez, kommentálva, kritizálva az
általuk társadalmilag elfogadottnak gondolt magyarázatokat. A személyes tör-
ténetek, anekdoták, interpretációk ezeknek a fogalmaknak a konstruáltságára,
instabilitására hívják fel a figyelmet, néhány esetben pedig újra is értelmezik
azokat. 

E narratívák jelentõs politikai szerepet kapnak, ha a kulturális-társadalmi
normák felülvizsgálatának egy módjaként értelmezzük õket. Tehetjük ezt azért
is, mert az én sokszoros konstrukcióját létrehozva az elbeszélések egyértel-
mûen összezavarják, dekonstruálják, megtörik és alakítják a hatalom fogalmait,
s közben a kulturális feszültségek olyan helyeit formálják meg, ahol tágabb
társadalmi-kulturális problémák válnak tárgyalhatóvá, átbeszélhetõvé. Így a tör-
ténetek nemcsak a fogyatékossággal élõ, de az önmagukat nem fogyatékosnak
tartó embereket is hozzásegíthetik ahhoz, hogy megrögzült gondolkodásmód-
jukból kilépve ezeket az egységesnek, biztosnak, fixnek gondolt kategóriákat
újradefiniálják.
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A módszerek patchworkje
Eredmények
Felhasznált szakirodalom

A mozgássérült emberekkel kapcsolatos társadalmi szerepek gyakran a függõ-
ség, passzivitás és meghúzódás elvárásaival jellemezhetõek, amelyek a felnõtté
válással szemben hathatnak. Megfogalmazódik bennünk a kérdés, hogy a több-
ségi szerepelvárással szemben megjelenõ kivételek, vagyis az autonóm, felnõtt
szerep hogyan érhetõ el. A reziliencia válasz lehet a kockázatokra. A rezilien-
cia összetevõit vizsgálva segítõ és hátráltató tényezõket keresünk az élet
különbözõ területein. Sejtésünk szerint a szülõk mozgássérült gyermekükhöz
való hozzáállása hatással lehet a reziliencia megvalósulására. Kutatásunk
három fõ módszertani elem – az inkluzív kutatási módszer, a fókuszcsoportos
interjúk és az egyéni interjúk – köré épült, amelyek még kiegészültek további
módszertani technikák alkalmazásával



A kutatási probléma

Doktori disszertációmat a mozgássérült emberek felnõtté válásának társadal-
mi kereteirõl írtam a rezilienciával összefüggésben. A fogyatékossággal élõ sze-
mélyek jogairól szóló ENSZ-egyezmény 19. cikke a fogyatékossággal élõ em-
berek felnõtté válásának társadalmi feltételeit fogalmazza meg (ENSZ 2006).
Viszont az emberi jogi megközelítés alapján a fogyatékossággal élõ emberek-
nek is tenniük, olykor küzdeniük kell a feltételek megvalósulásért (KÖNCZEI–
HERNÁDI 2011).

Ebben az a fontos, hogy a fogyatékossággal élõ emberek miként élik meg
életútjaikban a társadalmi feltételeket, milyen egyéni érvényesülési lehetõsé-
geik vannak. 

A fogyatékossággal élõ emberek a felnõttségbe való átmenet során kockáza-
tokkal, a társadalomban akadályokkal találkoznak (JANUS 2009; TRAINOR 2010). 

A reziliencia válasz lehet a kockázatokra. Segít túllendülni a korlátokon,
viszont több mint egyéni, pszichológiai képesség. A rezilienciát komplexen
értelmezzük, a segítõ és a hátráltató tényezõk vizsgálatában az egyéni jellem-
zõk és a társadalmi rendszerek együtthatására összpontosítunk (HERRMAN et al.
2011).

A mozgássérült emberek a mai magyarországi társadalom folyamatosan
növekvõ csoportját és a fogyatékos emberek legnagyobb számú közösségét
alkotják (KSH 2011). A mozgássérült emberek élethelyzete „gyûjtõlencseként”
szolgál. Sajátos tapasztalatuk olyan viszonylatokat gyûjthet össze és fedhet fel
a felnõtté válás és a reziliencia tapasztalatában, amelyek más csoportban nem
kerülnének elõ (WALDSCHMIDT 2012).

Hogy a mozgássérült emberek milyen helyet foglalnak el a társadalomban,
az egyrészt függ azoktól a szerepelvárásoktól, amiket a társadalom közvetít,
másrészt nem hagyható figyelmen kívül az önmagukról kialakult képük,
identitásuk sem. A mozgássérült emberekkel kapcsolatos társadalmi szerepek
gyakran a függõség, a passzivitás elvárásaival jellemezhetõek, ezek a felnõtté
válással szemben hathatnak, és gyerekszerepbe, betegszerepbe vagy állandó
posztadoleszcenciába kényszeríthetik õket (KATONA 2010; KRÉMER 2011). Meg-
fogalmazódik bennünk a kérdés, hogy a többségi szerepelvárással szembeni
kivétel, vagyis az autonóm, felnõtt szerep miként érhetõ el. 

A szerep és az identitás közötti kapcsolat leginkább a szocializációs köze-
gekben érhetõ tetten, amikben a családnak mint elsõdleges színtérnek, azon
belül a szülõk nevelésének hatását vizsgáljuk a felnõtté válásban és a rezilien-
ciában. 
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Kutatási kérdések, elõfeltevések

KUTATÁSI KÉRDÉSEINK A KÖVETKEZÕK:

• A társadalom milyen kereteket teremt a mozgássérült emberek társa-
dalmi felnõttségéhez és önálló életviteléhez?

• A mozgássérült emberek hogyan igazodnak el e keretek között? Milyen
szinten valósul meg a társadalmi felnõttség és az önálló életvitel az élet-
utakban?

• Mi segíti a felnõtté válást? Mi hátráltatja?
• A családi szocializáció és a szülõi hozzáállás miként járul hozzá a rezi-

liencia és ennek következtében a társadalmi felnõttség, valamint az ön-
álló életvitel bizonyos fokának eléréséhez?

ELÕFELTEVÉSEINK KÖZÜL ITT CSAK AZ EGYIKRE ÖSSZPONTOSÍTUNK:

A mozgássérült emberek rezilienciája, korlátoknak való ellenállása jelentõsen
függ a szülõknek mozgássérült gyermekükhöz való hozzáállásától, ami pedig
hatással lehet arra, hogy a társadalmi felnõttség dimenzióiban miként helyez-
kedik el a személy. 

Ahol a mozgássérült embert gyermekként kezelik a családban, és ahol te-
kintélyelvû szülõi hozzáállás nyomaira bukkanunk, ott a reziliencia gyengébb,
ezáltal a társadalmi felnõttség foka is alacsonyabb, jellemzõ a posztadolesz-
cens szerep.

Ahol partnerként kezelik a mozgássérült embert, ahol demokratikus a szü-
lõi hozzáállás, ott a reziliencia erõsebb, ezáltal magasabb fokú a társadalmi
felnõttség is, jellemzõ az autonóm, a felnõtt szerep.

Az elméletek patchworkje 

Kvalitatív kutatásról lévén szó, kapcsolódunk Denzin és Lincoln megközelítésé-
hez, miszerint a kvalitatív kutató olyan, mint a barkácsmester vagy a jazz-zenész,
mindig saját kutatási céljának megfelelõen kell megtalálnia az alkalmazott el-
méletek és módszerek „improvizációját”, patchworkjét (DENZIN–LINCOLN 2011). 

A posztmodern világ bizonytalanságában a fogyatékossággal élõ emberek ta-
pasztalatának értelmezéséhez, a fogyatékosság holisztikus megközelítéséhez ek-
lektikus elméleti diskurzusok és gyakorlatok szükségesek (KÖNCZEI és mtsai 2014).
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Patchworkünk alapmotívuma a fogyatékosságtudomány, ami lehetõséget
kínál különféle elméleti keretek, módszerek, irányzatok ötvözésére és a poszt-
modern valóság leírására (NAGY és mtsai 2009). A fogyatékosságtudományban 
a fogyatékossággal élõ emberek nemcsak a vizsgálatok célcsoportjaként,
hanem a kutatások aktív résztvevõiként jelennek meg a semmit rólunk nélkü-
lünk elv alapján (MARTON–KÖNCZEI 2009).

A patchworkben az interpretivizmus is meghatározó, arra tevõdik a hang-
súly, ahogyan az emberek értelmezik a valóságot, és leképezik saját életükre 
a társadalmi keretet (GOODLEY 2011).  Az értelmezõ paradigmán belül számos
irányzat jelenik meg, ezek sajátos ötvözete rajzolódik ki kutatásunkban. Tetten
érhetõ a hermeneutika, ami alapján az interjúszövegeket értelmezzük, jelen-
téssel ruházzuk föl a hermeneutikai körben a résztõl az egészig, az egésztõl 
a részekig haladva (KVALE 2005). 

Bekapcsolódik a fenomenológia, ami szerint a lényeget az emberek tapasz-
talatai által ragadjuk meg (HERNÁDI 1984). 

A szimbolikus interakcionizmus megközelítése is megjelenik: a fogyatékos-
sággal kapcsolatos társadalmi szerepek és az identitás folyamatos együtthatása
jelenik meg a kutatás során (NÉMEDI 2005). 

A konstruktivizmus is meghatározó a fogyatékosság mint társadalmi kons-
trukció és a reziliencia szociálkonstruktivista értelmezésében (RUNSWICK-COLE–
GOODLEY 2013), amiben arra összpontosítunk, hogy a segítõ és a hátráltató
tényezõk miként jönnek létre az adott kontextusban, és ezt hogyan élik meg az
egyes életutak. Mindezt pedig ötvözzük Cardenas és Lopez rezilienciaelméleti
analízismátrixával, amiben a megélt tapasztalatokat rendszerbe tudjuk helyezni
(CARDENAS–LOPEZ 2010).
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KÓDRENDSZER KIALAKULÁSA

STRUKTURÁLIS KULTURÁLIS KAPCSOLATI EGYÉNI

Segítõ Hátráltató Segítõ Hátráltató Segítõ Hátráltató Segítõ Hátráltató

Rendszerszintû források A társadalom Családi környezet Hatalom és kontroll
elérése, hozzáférés hozzáállása

Jog, politika, gyakorlat Iskolai környezet Testek és elmék

Munkahelyi környezet Identitás

Barátok, közvetlen Kohézió
környezet

Szakemberi kapcsolatok

Közösségi részvétel



A módszerek patchworkje

Az elméletek patchworkje után nézzük a módszerek patchworkjét! Kutatá-
sunk három fõ módszertani elem köré épült, amelyek további módszertani
technikákkal egészültek ki.  

Az inkluzív kutatás motívuma végigfut a patchwork egészén, ennek kere-
tében egy érintett személy insider szakértõként aktívan vett részt a kutatásban.

Közremûködése a fókuszcsoportos interjúkban csúcsosodott ki, ahol mind
résztvevõként, mind megfigyelõként és provokatív kérdezõként részt vett. 

A fókuszcsoportos interjúk célja a kutatásban az, hogy a mozgássérült em-
berek felnõtté válásának társadalmi kereteit feltérképezzük különféle érintettek
szemszögébõl, a témáról szóló eszmecsere alapján. A három csoportban min-
den alkalommal jelen volt mozgássérült személy, szülõ, gyógypedagógus (szo-
matopedagógus), szociális szakember, fogyatékos emberekkel foglalkozó szer-
vezet vezetõje, fogyatékosságügyi szakmapolitikus, a mozgássérült szakértõ,
egy-egy asszisztens, aki közben jegyzetelt, és a vita irányítója, aki egyben 
a kutatás vezetõje is. A fókuszcsoportos interjúk csúcspontjaként a résztvevõk
SWOT-elemzés keretében értékelték a magyarországi helyzetet az ENSZ-
egyezmény 19. cikkében megjelenõ önálló életvitel és a közösségbe való befo-
gadás megvalósulását tekintve.

Az egyéni interjúk célja a felnõtté válás és a reziliencia tapasztalatának
feltérképezése az érintett személyeknél a szülõk hozzáállásával összefüggés-
ben. A félig strukturált életvilág-interjúk (KVALE 2005) 25 és 40 év közötti élet-
korú, gyermekkoruk óta mozgássérült személyekkel és szüleikkel készültek.
Összesen 16 életutat térképeztünk föl. A családtagokéival együtt 32 interjú
készült, azok egyik fele Budapesten és környékén, a másik fele pedig vidéken.
Az interjúk végén idõvonal is készült, mind a fogyatékos személyekkel, mind
a szüleikkel. Az idõvonal horizontális vonal, amelyen a személyek az élet-
koruk mentén jelölték be a felnõtté válásukat, valamint az önálló életvitelüket
segítõ és az azokat hátráltató kulcseseményeket. E módszerrel ábrázolhatjuk az
önálló életvitel és a felnõtt-lét lépcsõfokait, az interjúalanyok pedig beléphet-
nek az elemzés elsõ fokára (ADRIANSEN 2012; PATTERSON et al. 2012).

Mindhárom elemet végigkísérték a megfigyelések, reflektív naplót, jegyzõ-
könyveket vezettünk, megfigyelési szempontsorokat töltöttünk ki.

A fókuszcsoportos és az egyéni interjúk elemzése során kvantitatív és kvali-
tatív módszereket egyaránt alkalmaztunk. Ebben segítségünkre volt az Atlas.ti
tartalomelemzõ szoftver. 
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Eredmények

Az eredmények közül néhányat emelünk ki. A társadalmi kereteket illetõen moz-
gássérült interjúalanyaink túlnyomórészt a hátráltató tényezõket tapasztalják
életükben. A mozgássérült felnõttek és szüleik elbeszéléseiben a társadalmi ke-
retek leginkább a szerencsefaktor terminusában tematizálódnak: tapasztalataikat
e téren a fragmentáltság és az esetlegesség teszi közössé. Mindez a megfogalma-
zásokban is visszaköszön, mind a fókuszcsoportos, mind az egyéni interjúkban.

„Ma véletlen folytán lehet teljes önálló életet élnie egy kerekes
székesnek Magyarországon.” (Szervezetvezetõ 1. csoport.)

„De hát aztán az a szerencse a szerencsétlenségben, hogy mikor én
még a jármûjavítóban dolgoztam, akkor volt egy kolléganõm, aki
folyton a szabályokat bújta, és õ hívta fel a figyelmem, hogy az X-et
miért nem rokkantnyugdíjasítom. Az a szerencse, hogy el tudtam
intézni, hogy ott dolgozott bent a gyerek 1 hónapot, és így el tud-
tam intézni.” (mozgássérült személy édesanyja)

A segítõ és a hátráltató tényezõket a strukturális, a kulturális, a kapcsolati és
az egyéni folyamatokban azonosítottuk be az interjúszövegekben és az idõ-
vonalakon. Ez arról ad információt, hogy az elbeszélésekben az interjúala-
nyok milyen arányban tematizálják az életútjukban a felnõtté válásukat segítõ
és az azt hátráltató tényezõket a folyamatokban. A segítõ tényezõk a kapcso-
lati és az egyéni folyamatokban vannak túlsúlyban, de ezek között is kiemel-
kednek a kapcsolati folyamatok. A strukturális és a kulturális folyamatok leg-
inkább hátráltatják az életutakat.
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1. ÁBRA.
AGGREGÁLT IDÕVONAL
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2. ÁBRA.
AGGREGÁLT IDÕVONAL

SEGÍTÕ HÁTRÁLTATÓ



Az idõvonalak alapján aggregált idõvonalat (2. ábra) készítettünk, amelyen az
életutakban felbukkanó segítõ és hátráltató tényezõket összesítettük. Az agg-
regált idõvonal legmarkánsabb eredménye a szerencsefaktor térnyerése, 
a rendszerszintû források fokozatos eltûnése az életkor elõrehaladtával, elsõ-
sorban a felnõtté válás életszakaszától. Több életútban tetten érhetõ a felnõtté
válás viszonylag korai kezdete elsõsorban pszichológiai szempontból, majd
megtorpanása a társadalom felõl halmozódó akadályok megjelenésével. Emel-
lett meghatározóak az élet kihívásaival való szembesülést lehetõvé tévõ élet-
helyzetek, amik hátráltatóak lehetnek a negatívan megélt élmények miatt, ugyan-
akkor segítõk is lehetnek, mivel olyan helyzeteket teremthetnek, amelyek során
felnõttként kell viselkedni.

A családi szocializáció folyamatában, a szülõk hozzáállásában meghatá-
rozó, hogy mennyire engednek teret a hátráltató tényezõkkel való szembené-
zésnek, mennyire azonosulnak a társadalom által elvárt szereppel. Hogy inkább
a szülõk veszik-e fel a küzdelmet a nehézségekkel, vagy szembeszállnak az
elvárt szereppel, és engedik, hogy gyermekük megtapasztalja az akadályokat.
Az elvárt szerepbõl való kilépéshez az Olson-féle családmodell értelmében ru-
galmasságra van szükség a családok részérõl (OLSON 1989; GARAI–KOVÁCS

2014). Meghatározó a felnõtté válás szempontjából, hogy kié a küzdelem, a ha-
talom az élettörténeti elbeszélésekben (MCADAMS 1988).

A 3.1-es és a 3.2-es elõfeltevéseknek a felnõtté válásra utaló része nyert
megerõsítést, az interjúkból pedig három, jól elhatárolódó együttállás részlete-
sebb képe rajzolódik ki a szülõk hozzáállása, a reziliencia és a felnõtté válás
összefüggésében. Az 1. típusban a szülõk elgördítik az akadályokat mozgás-
sérült gyermekük elõl, a rezilienciában a kapcsolati folyamatokban megjelenõ
segítõ tényezõk a meghatározóak, a hatalom a szülõk kezében van, a mozgás-
sérült személyek felnõtté válása, felelõsségteljes önrendelkezése gyengébb. 
A 2. típusban a mozgássérült felnõttek és szüleik erõs koalíciója figyelhetõ
meg, ahol a társadalmi korlátok leküzdésében a kapcsolati folyamatokban meg-
jelenõ segítõ tényezõk a hangsúlyosabbak, de a szülõk partnerként kezelik
gyermeküket, jóval kiegyensúlyozottabb a hatalmi viszony közöttük, erõsebb
az önrendelkezésben megnyilvánuló felnõtté válás. A 3. típusban, ahol a szü-
lõk tudatosan próbálják fokozatosan elengedni gyermekük kezét, és teret en-
gedni az egyéni megtapasztalásnak, a reziliencia egyéni folyamataiban meg-
jelenõ segítõ tényezõk is fontossá válnak, ezekben az esetekben a legerõsebb
az önrendelkezést és az önálló életvitelt is tartalmazó felnõttség.

A társadalom a mozgássérült emberektõl függõ, passzív szerepet vár el
(szemben a nemzetközi egyezmények szerinti autonóm, aktív szereppel). 
Az érvényesülés útja az egyéni küzdelem, viszont a társadalom és a szocializá-
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ciós tényezõk nagy része nem erre szocializál, s ez ellentmondásos helyzetet
eredményez. A társadalom nem biztosítja a feltételeket a biztonságos, ellátá-
soktól függõ, passzív szerephez, de nem ad lehetõséget (pl. közösségi alapú
szolgáltatásokkal) a minél önállóbb élethez sem.

Ha szocializációjában a mozgássérült felnõtt a függõ, passzív szerepre kap
megerõsítést, és ha azzal azonosul, akkor jelentõs csapdahelyzetbe kerülhet. 
A mozgássérült ember önrendelkezõ, teljes értékû felnõtt érvényesüléséhez 
a szocializációjában lévõ kulcsembereknek, elsõsorban a családnak le kell tér-
nie a társadalom által kijelölt útról. De a küzdelemre akkor is szükség van a szü-
lõk részérõl, ha a függõ, passzív, posztadoleszcens szerepre történik a szocia-
lizáció, mivel a rendszerszintû forrásokat, ellátásokat is ki kell járni.

Összességében, mozgássérült interjúalanyaink és szüleik tapasztalatai, vala-
mint a fókuszcsoportos interjúkban részt vevõ kulcsemberek értelmezései
ingoványos társadalmi keretet rajzoltak ki, ahol a szerencsén múlik a társa-
dalmi szintû forrásokhoz, feltételekhez való hozzáférés. A mozgássérült embe-
rek gyûjtõlencséjében (WALDSCHMIDT 2012) az esetlegesség, a töredezettség
eredményez közös tapasztalatot, amire különféleképpen reagálhatnak, a rezili-
encia különféle forrásait vehetik igénybe, s ez nem feltétlenül jár együtt az
autonóm felnõttséggel. 
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Gurbai Sándor

A gondnokság alá helyezett,
fogyatékossággal élõ személyek
választójogi szabályozásának

anomáliái és egy megoldási javaslat

Bevezetés
A fogyatékosságtudomány és a jog metszéspontja
A gondnokság alá helyezett, fogyatékossággal élõ személyek választójogi
szabályozásának anomáliái
Megoldási javaslat a kollízió feloldására
Következtetés
Felhasznált szakirodalom

Az ENSZ szintjén kettõs mércével mérik a fogyatékossággal élõ személyek,
ideértve a gondnokság alá helyezett személyek választójogának korlátozására
irányuló, részes állami szabályozásokat. Az ENSZ Emberi Jogi Bizottsága sze-
rint a gondnokság alá helyezett, fogyatékossággal élõ személyek választójoga
egyéni bírói mérlegelés alapján megvonható. Ezzel szemben a fogyatékosság-
gal élõ személyek jogairól szóló ENSZ-egyezmény nem teszi lehetõvé a fogya-
tékossággal élõ személyek választójogának megvonását még abban az esetben
sem, ha az érintett személyt gondnokság alá helyezik. Ez az írás a fogyatékos-
ságtudomány princípiumai felõl közelítve elemzi a gondnokság alá helyezett,
fogyatékossággal élõ személyek választójogi szabályozásának anomáliáit, és
felvázol egy megoldási javaslatot.



Bevezetés

Az intellektuális fogyatékossággal, pszichoszociális fogyatékossággal és autiz-
mussal élõ személyek számos országban nem gyakorolhatják választójogukat,
különösen akkor nem, ha gondnokság alá helyezték õket.

Az ENSZ fogyatékossággal élõ személyek jogaival foglalkozó bizottságá-
nak (CRPD-bizottság) értelmezésében a Fogyatékossággal élõ személyek jogai-
ról szóló ENSZ-egyezmény (CRPD 2006) 29. cikke nem teszi lehetõvé a fogya-
tékossággal élõ személyek választójogának megvonását még abban az eset-
ben sem, ha az érintett személyt gondnokság alá helyezik. Ezzel szemben 
a Polgári és Politikai Jogok Nemzetközi Egyezségokmányát interpretáló Emberi
Jogi Bizottság állásfoglalása értelmében „megállapított mentális alkalmatlan-
ság” indokul szolgálhat a választójog megtagadásához. A téma aktualitását az
adja, hogy a közelmúltban mind az ENSZ-ben, mind az Európai Unióban és 
az Európa Tanácsban a figyelem középpontjába került a gondnokság alá helye-
zett személyek választójogának ügye, és több európai országban napirenden
volt, illetve van a rájuk vonatkozó választójogi szabályozás újragondolása.

Ez az elemzés a fogyatékosságtudomány princípiumai felõl közelítve vizs-
gálja a gondnokság alá helyezett, fogyatékossággal élõ személyek választó-
joga szabályozásának anomáliáit, és felvázol egy megoldási javaslatot a sok-
szintû összeütközés feloldására.
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„Még azon emberek számára is nehéz megérteni a politikát, akik
nem élnek intellektuális fogyatékossággal. Õk [a politikusok] csak
zsargonban beszélnek, és a lényeget meg sem említik. […] Nem
vonnak be minket. Ha minden, fogyatékossággal élõ személy sza-
vaz, akkor figyelnek ránk. Minél inkább hallatjuk a hangunkat,
annál több ember fog tiszteletben tartani minket.”

Lucy, intellektuális fogyatékossággal élõ személy 
az Egyesült Királyságból (UNITED RESPONSE 2010: 5)



A fogyatékosságtudomány 
és a jog metszéspontja

A jogalkotás és a jogalkalmazás gyakran figyelmen kívül hagyja a fogyatékos-
sággal élõ személyek tapasztalatait, holott ez a tapasztalat és tudás nemcsak
olyan, viszonylag új tudományterületek tekintetében megkerülhetetlen, mint 
a fogyatékosságtudomány, de középpontja lehet a jogtudománynak is minden
olyan esetben, amikor az a fogyatékossággal élõ személyek jogi viszonyait hiva-
tott szabályozni, ideértve a választójogot is. A fogyatékosságtudomány – többek
között – interdiszciplináris, társadalmi konstruktivista nézõpontra épülõ és a fo-
gyatékossággal élõ személyek tapasztalatait alapul vevõ tudományág, amely 
a jogtudománnyal együttmûködve a fogyatékosság szociális és emberi jogi mo-
delljét kívánja látni minden, a fogyatékossággal élõ személyeket érintõ jogi
eszköz kiindulópontjaként.

A CRPD a fogyatékosság orvosi megközelítése – amely szerint a fogya-
tékossággal élõ ember beteg, elesett, és ezért védeni, óvni, gyógyítani vagy
rehabilitálni kell, a jogai gyakorlásában pedig korlátozni szükséges – helyett 
a szociális és emberi jogi modellt alapul véve tekint a fogyatékossággal élõ
személyre, mint olyan jogalanyra, aki jogait – a szükséges támogatások és
ésszerû alkalmazkodások igénybevételével – személyesen képes gyakorolni.
Ez a paradigmaváltás nem tagadja a károsodás tényét vagy az esetleges keze-
lések hasznosságát, azonban megkérdõjelez és elvet minden olyan, a károso-
dáshoz kapcsolódó mítoszt, ideológiát és stigmát, amely a társadalmi inter-
akciókat, a jogalkotást és a jogalkalmazást befolyásolja (LITVAK 1994: 24).

A fogyatékosságtudomány és a jog együttmûködését alapjaiban kell jellemez-
nie a fogyatékossággal élõ személyek mozgalmait meghatározó semmit rólunk
nélkülünk elv prioritásként való elismerésének. Maguk az intellektuális fogyaté-
kossággal, pszichoszociális fogyatékossággal és autizmussal élõ, sok esetben
gondnokság alá helyezett személyek így látják a választójoghoz való viszonyukat:

„Nem szavaztam. De van véleményem a politikáról. A 2011-es vá-
lasztásokon elmentem a szavazóhelyiségbe szavazni. Csak néztek
rám, és azt mondták: »Ezt a bíróság kizárta«. De tudom, hogy van-
nak olyan emberek, akik sokkal rosszabb állapotban vannak, mint
én, és akik szintén meg vannak fosztva a cselekvõképességüktõl
egy bírósági döntés által. Ez a bírósági határozat korlátoz engem.
Szeretnék szavazni, ha lenne rá lehetõségem.”

Egy cselekvõképességétõl megfosztott moldovai állampolgár
(OHCHR 2013: 19)
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„Nem volt ott a nevem és ezért azt mondták, hogy »nem jogo-
sult«. (…) Nem tudok szavazni, mert nincsen jogom, vagy éppen-
séggel ki vagyok törölve. Mert én gondnokolt vagyok.”

Onodi Géza, cselekvõképességétõl megfosztott 
magyar állampolgár (TASZ 2010)

A gondnokság alá helyezett, 
fogyatékossággal élõ személyek 
választójogi szabályozásának 
anomáliái

A Polgári és Politikai Jogok Nemzetközi Egyezségokmányát (PPJNE) az ENSZ
közgyûlése 1966. december 16-án fogadta el. A PPJNE 25. cikke „minden
állampolgár” számára „általános és egyenlõ választójogot” kíván biztosítani,
ugyanakkor ésszerû korlátozások alapján megengedi e jogok megvonását. 
A PPJNE nem tisztázza, hogy milyen korlátozások tekinthetõek ésszerûnek és
milyenek ésszerûtlennek, ezért az alábbi kérdések adódhatnak:

• Vajon a választójog fogyatékosság miatti megvonása ésszerû korlátozás?
Ha nem minden esetben az, akkor:

• a fogyatékossággal élõ személyek mely csoportjától vonható meg a vá-
lasztójog és milyen ésszerû korlátozások alapján?

• A fogyatékossággal élõ személyek választójogának a gondnokság alá
helyezéshez köthetõ korlátozása ésszerû korlátozásnak tekinthetõ-e?

E kérdések megválaszolását segítette elõ az ENSZ Emberi Jogi Bizottságának
a PPJNE-hez fûzött 25. általános kommentárja, amelyben egyértelmûvé vált
többek között, hogy „[például megállapított mentális alkalmatlanság
(»established mental incapacity«) indokul szolgálhat a választójog vagy 
a tisztségviseléshez való jog megtagadásához” (Emberi Jogi Bizottság 1996:
4. bekezdés), továbbá hogy ésszerûtlen a választójog korlátozása testi fogya-
tékosság (physical disability) alapján (10. bekezdés).

Az általános kommentár nem definiálja a „megállapított mentális alkal-
matlanságot”, ami a gyakorlatban lefedte és lefedi mind a megállapított intel-
lektuális fogyatékosságot, mind az autizmust, mind a pszichoszociális fogyaté-
kosságot. Mindezek alapján arra a következtetésre kell jutnunk, hogy a PPJNE
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az Emberi Jogi Bizottság interpretációja szerint nem kívánja biztosítani a vá-
lasztójogot minden, fogyatékossággal élõ ember számára. A választójoggal
rendelkezõk körébõl egyértelmûen ki engedi zárni az intellektuális fogya-
tékossággal, az autizmussal és a pszichoszociális fogyatékossággal élõ embe-
reket. Azért kell úgy fogalmaznunk, hogy ki engedi zárni õket, mert az Em-
beri Jogi Bizottság nem azt állítja, hogy minden, mentális fogyatékossággal
élõ személyt meg kell fosztani a választójogától, hanem azt, hogy a megálla-
pított diagnózis alapul szolgálhat a választójog megtagadásához.

Az általános kommentár által képviselt szemléletmód egyértelmûen a fogya-
tékosság orvosi modelljére és a cselekvõképesség státuszelméletû megközelí-
tésére épül (vö. DHANDA 2007). Mivel a gondnokság intézménye az általános
kommentár közzétételekor – és sok esetben még manapság is – az országok
többségében az orvosi modellre és a státuszelméletre épült, illetve épül, és 
a gondnokság alá helyezést elrendelõ ítélet is elmeorvosi vélemény figye-
lembevételével készül, ezért szinte evidenciaként érvényesült, hogy a választó-
jog megvonása – a 25. általános kommentárban megfogalmazott felhatalma-
zásra való tekintettel – szorosan összekötõdik a gondnokság alá helyezéssel.
A gondnokság alá helyezés pedig elsõsorban az intellektuális fogyatékosság-
gal, a pszichoszociális fogyatékossággal és az autizmussal élõ személyeket
érinti.

Az ENSZ közgyûlése 2006. december 13-án fogadta el a Fogyatékossággal
élõ személyek jogairól szóló egyezményt és az ahhoz kapcsolódó fakultatív
jegyzõkönyvet. A CRPD 29. cikke nem tartalmazza, hogy a választójog bár-
mely fogyatékosság alapján megvonható, azonban elõírja, hogy 

„A részes államok másokkal azonos alapon garantálják a fogya-
tékossággal élõ személyek számára politikai jogaik élvezetét, 
és vállalják, hogy
a) biztosítják […] a fogyatékossággal élõ személyek jogát és lehe-
tõségét a szavazásra és a választhatóságra […]” (29(a) cikk).

A CRPD-bizottságnak a CRPD 29. cikkével kapcsolatos álláspontja megismer-
hetõ a már felülvizsgált országok kormányaihoz intézett záró észrevételeibõl,
a Bujdosó Zsolt és öt társa kontra Magyarország-ügyben meghozott döntés-
bõl, és az 1. számú általános kommentárból.

A CRPD-bizottság elsõként Tunézia jelentését vizsgálta meg 2010-ben, 
és az arra reflektáló záró észrevételekben többek között kifejezetten felfigyelt
a gondnokság alá helyezett személyek választójogának korlátozására, „sürgõs
jogalkotási intézkedések elfogadását javasolva annak érdekében, hogy a fo-
gyatékossággal élõ személyek, ideértve azokat, akik jelenleg kizáró és korlá-
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tozó hatályú gondnokság alatt állnak, másokkal azonos alapon gyakorolhas-
sák választó- és a közéletben való részvételi jogukat” (CRPD-bizottság 2011:
35. bekezdés). A CRPD-bizottság Tunézia gondnoksági rendszerének mindkét
elemét – a cselekvõképességet kizáró, valamint az azt korlátozó formáját is –
kritika tárgyává teszi, és hangsúlyozza, hogy egyik sem járhat együtt a választó-
jog megvonásával. A CRPD-bizottság ehhez hasonlóan a magyar kormány
számára megfogalmazott záró észrevételeiben „különös aggodalmát fejezte ki
Magyarország új Alaptörvényének azon rendelkezése miatt [XXIII. cikk (6) be-
kezdés], amely lehetõvé teszi a bíróság számára, hogy a »korlátozott belátási
képességgel« rendelkezõ személyeket a választójogukból kizárjon, valamint
azért, mert jogszabály lehetõvé teszi, hogy intellektuális fogyatékossággal és
pszichoszociális fogyatékossággal élõ személyeket, ha cselekvõképességüktõl
megfosztották õket, akkor a választójogból kizárjanak” (CRPD-bizottság
2012: 45. bekezdés). 

A fakultatív jegyzõkönyvben biztosított panaszmechanizmus keretében 
a CRPD-bizottság elé került Bujdosó Zsolt és öt társa kontra Magyarország-
ügyben 2013-ban döntöttek. Mind a hat panaszos intellektuális fogyatékos-
sággal él, és cselekvõképességet korlátozó vagy azt kizáró gondnokság alatt
állt a beadvány benyújtásakor. Mivel gondnokság alá helyezésükkel a választó-
jogukat is elveszítették, a panaszosok 2010-ben nem vehettek részt sem az
országgyûlési, sem az önkormányzati választásokon. A CRPD-bizottság töb-
bek között megállapította, hogy az alaptörvény XXIII. cikk (6) bekezdése az
egyezmény 29. cikkének sérelmét jelenti (CRPD-bizottság 2013: 9.4. bekez-
dés). A CRPD-bizottság továbbá „arra a következtetésre jutott, hogy a választó-
jog gyakorlásának feltételeként végzett, az egyén képességeinek vizsgálatára
irányuló eljárás természeténél fogva diszkriminatív, és nem lehet sem jogszerû,
sem arányos a részes állam politikai rendszere integritásának megõrzése
érdekében (9.6. bekezdés).

A CRPD-bizottság az 1. számú általános kommentár elfogadásával a vá-
lasztójoggal összefüggésben többek között kiemelte, hogy „a cselekvõképes-
ség megvonása, illetve korlátozása bizonyos, fogyatékossággal élõ személyek
esetében alapul szolgál a politikai részvételi lehetõség, különösen a választó-
jog megvonásához. Annak érdekében, hogy a cselekvõképesség másokkal
azonos alapon történõ elismerése az élet minden területén teljesen megvaló-
suljon, fontos elismerni a fogyatékossággal élõ személyek cselekvõképességét
a politikai és a közéletben is” (CRPD-bizottság 2014: 48. bekezdés).

Az ENSZ-egyezmények felett õrködõ bizottságok szintjén alkalmazott ket-
tõs mérce leképezõdött az európai regionális jog szintjén is; például az Európa
Tanács szervezetei  közül az Emberi Jogok Európai Bírósága és a Velencei
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Bizottság a PPJNE és az ENSZ Emberi Jogi Bizottságának állásfoglalásai által
bevezetett standardot követi, míg az Európa Tanács Miniszteri Bizottsága,
Parlamenti Közgyûlése és az emberi jogi biztosok a CRPD rendelkezéseire és
a CRPD-bizottság interpretációjára épülõ álláspontot képviselik.

Az Emberi Jogok Európai Bírósága (EJEB) a Kiss Alajos kontra Magyarország
ügy kapcsán foglalkozott a választójog fogyatékossággal összefüggõ korláto-
zásával (EJEB 2010), és megállapította, hogy az intellektuális és pszicho-
szociális fogyatékossággal élõ személyek homogén csoportként kezelése nem
elfogadható, és – a bíróság értelmezésében – jogaik, ideértve a választójogot
is, csak alapos és egyedi mérlegelés alapján csorbíthatóak (44. bekezdés).
Másképpen fogalmazva, „a bíróság láthatóan fenntartás nélkül elfogadja azt,
hogy »az egyéni esetek körülményeit figyelembe vevõ bírói döntés« adott
esetben korlátozhatja a fogyatékossággal élõ személyek választójogát” (FRA
2010: 9).

Ezzel szemben az Európa Tanács egy másik entitása, az emberi jogi biztos,
az EJEB álláspontjával ellentétes álláspontot képviselve hangsúlyozta, hogy
minden, fogyatékossággal élõ személynek aktív és passzív választójoggal kell
rendelkeznie, és

„nincs helye az olyan eljárásoknak, ahol bírák vagy orvosok felül-
vizsgálják egy személy választási kompetenciáját, majd lehetõvé
teszik annak gyakorlását vagy megvonják azt. Mivel a nem fogya-
tékos emberek ezen képességeit nem vetjük alá ilyen tesztnek,
ezért az ilyen eljárás súlyos diszkriminációhoz vezethet”

(HAMMARBERG 2011).

Ez a kettõs mérce az Európai Unió intézményei szintjén is beazonosítható. 
Az ENSZ Emberi Jogi Bizottsága által kialakított mércét alkalmazza az Európai
Unión belül az Európai Tanács és az Európai Bizottság, míg többnyire a CRPD-
bizottság mércéjével mér az Európai Parlament és az Európai Unió Alapjogi
Ügynöksége.

Az Európa Tanács tagállamainak több mint 3/4-e, és az Európai Unió tag-
államainak több mint 2/3-a az ENSZ Emberi Jogi Bizottságának standardját
képviseli, vagy annál még kirekesztõbb szabályozást alkalmaz. Ez gyakorlati-
lag azt jelenti, hogy mind az Európai Unió, mind az Európa Tanács tagálla-
maira érvényes az a megállapítás, hogy a legtöbb tagállam a gondnokság alá
helyezéssel automatikusan megvonja az illetõ választójogát. A legkevésbé
használják a gondnokság alá helyezéshez kapcsolódó, egyéni bírói mérlege-
lésen alapuló választójog-megvonást. Mindemellett a CRPD-bizottság által
képviselt álláspontot alkalmazza – vagyis a cselekvõképességi státusztól függet-
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lenül minden, fogyatékossággal élõ személy számára biztosítja a választó-
jogot – az Európa Tanács tagállamainak közel 1/4-e és az Európai Unió tag-
államainak közel 1/3-a.
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A GONDNOKSÁG ALATT ÁLLÓ, FOGYATÉKOSSÁGGAL ÉLÕ SZEMÉLYEK

VÁLASZTÓJOGI SZABÁLYOZÁSA AZ EURÓPAI UNIÓBAN

bírói mérlegelésen 
alapuló megvonás 

18%

választójog 
a cselekvõképességtõl

függetlenül 32%

automatikus 
megvonás 

50%

Megoldási javaslat a kollízió feloldására

Az ENSZ közgyûlése a PPJNE-t 1966-ban, míg az ENSZ Emberi Jogi Bizottsága
a PPJNE-hez fûzött 25. általános kommentárt 30 évvel késõbb, 1996-ban
fogadta el. A CRPD-t az ENSZ közgyûlése 2006-ban – 40 évvel a PPJNE elfo-
gadása után –, míg a CRPD-hez fûzött 1. általános kommentárt a CRPD-
bizottság 2014-ben fogadta el. Tekintettel tehát arra, hogy a CRPD késõbbi
egyezmény, mint a PPJNE, és a releváns általános kommentárok tekintetében
is megállapíthatjuk, hogy a CRPD-bizottság kommentárja késõbbi, mint az
Emberi Jogi Bizottság kommentárja, ezért megoldást jelenthet a lex posterior
derogat legi priori (a késõbbi törvény, jogszabály lerontja a korábbit) elv alkal-
mazása. Ezt a gondolatmenetet követve, a fogyatékossággal élõ személyek
jogai tekintetében a CRPD speciálisabb egyezmény, mint a PPJNE, ezért 
a fogyatékossággal élõ személyek választójogának szabályozásával kapcsola-
tos dilemma feloldásában segíthet a lex specialis derogat legi generali (a külö-
nös törvény, jogszabály lerontja az általánost) elv alkalmazása is.



Hasonló megállapításra jutott az ENSZ emberi jogi fõbiztosának hivatala 
a 2011. december 21-én közzétett, a fogyatékossággal élõ személyek politikai
és közéletben való részvételérõl szóló tanulmányában (OHCHR 2011):

„A Polgári és politikai jogok nemzetközi egyezségokmányának
25. cikkét a fogyatékossággal élõ személyek emberi jogainak terü-
letén történt fejlemények figyelembevételével kell értelmezni és
alkalmazni. Ezen fejlemények fényében, az Emberi Jogi Bizottság-
nak meg kell fontolnia a közügyekben való részvételhez való jogról,
a választójogról és a közhivatali tisztség viseléséhez való egyenlõ
hozzáférés jogáról szóló 25. számú általános kommentárjának
(1996) felülvizsgálatát annak érdekében, hogy visszatükrözze a nem-
zetközi emberi jognak ezen a téren történõ progresszív fejlõdését”
(71. bekezdés).

A PPJNE 25. cikke és a CRPD 29. cikke, valamint az azokat értelmezõ ENSZ-
bizottságok interpretációja közötti összeütközés feloldására tett eddigi próbál-
kozások nem vezettek eredményre; az ENSZ Emberi Jogi Bizottsága mind ez
ideig nem revideálta 25. számú általános kommentárját. Mindezen megfonto-
lások mellett az ENSZ Emberi Jogi Bizottsága és a CRPD-bizottság álláspont-
jainak közelítése és esetleg közös általános kommentár látszik szükségesnek.
Ilyen közös általános kommentár nem lenne precedens nélküli, hiszen az
ENSZ Gyermekjogi Bizottsága és az ENSZ Nõk Elleni Diszkriminációval Fog-
lalkozó Bizottsága már több éve dolgozik közös általános kommentáron az
ártalmas jelenségek (harmful practices) terén.

A Kiss Alajos kontra Magyarország-ügyben az EJEB 2010. május 20-án
döntött. Figyelembe vette többek között a CRPD 12. és 29. cikkét is, azonban
ekkor még nem támaszkodhatott a CRPD-bizottság értelmezést segítõ záró
észrevételeire és általános kommentárjaira, hiszen az elsõ általános kommen-
tárt 2014. április 11-én, míg az interpretációt segítõ elsõ záró észrevételt 2011.
április 15-én fogadta el a CRPD-bizottság. Az elsõ, a választójoggal kapcso-
latos döntését – a Bujdosó és mások kontra Magyarország-ügyben – a CRPD-
bizottság 2013. október 16-án hozta nyilvánosságra.

Mindezek alapján feltételezhetõ, hogy ha olyan ügy kerülne az EJEB elé,
amely a fogyatékossággal élõ személyek választójogának egyéni bírói dönté-
sen alapuló megvonására irányuló jogi szabályozást, illetve az arra épülõ jog-
gyakorlatot kérdõjelezné meg, akkor az EJEB – véleményünk szerint – eltérne
a Kiss Alajos-ügyben tett korábbi megállapításaitól, és tekintettel a CRPD-
bizottság interpretációjára és esetjogára, valamint az esetlegesen az ENSZ Em-
beri Jogi Bizottságával együtt elfogadandó, a választójogról szóló közös álta-
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lános kommentárra, akként foglalna állást, hogy az ilyen jellegû választójog-
megvonás ellentétes az Emberi Jogok Európai Egyezménye elsõ kiegészítõ
jegyzõkönyvének a szabad választásokhoz való jogot szabályozó 3. cikkével.

Meglátásunk szerint egy ilyen jellegû elmozdulás a nemzetközi jog és az
európai regionális jog területén, valamint a fogyatékossággal élõ személyek és
szervezeteik aktív bevonása a fogyatékossággal élõ személyeket érintõ kérdé-
sekkel kapcsolatos jogalkotási, végrehajtási és más döntéshozatali eljárásokba
(vö. CRPD 4(3) cikk) maga után vonná a gondnokság alá helyezett, fogya-
tékossággal élõ személyek választójogára vonatkozó nemzeti szintû jogsza-
bályok CRPD-szemléletû revízióját is.

Következtetés

Még nem következett be, azonban egyértelmûen folyamatban van az a para-
digmaváltás, amely a fogyatékosság orvosi modelljétõl a szociális és emberi
jogi modell felé történõ elmozdulásban, a helyettes döntéshozatali rendsze-
reknek – például a gondnokság jogintézményének – támogatott döntéshoza-
tali rendszerekkel való felváltásában, valamint – többek között – a választójog
másokkal azonos alapon történõ és hatékony gyakorolhatóságának biztosítá-
sában lenne tetten érhetõ. Errõl tanúskodik az a fogyatékossággal élõ és gond-
nokság alá helyezett horvátországi választópolgár is, aki 2012 decemberében
nyerte vissza választójogát a minden horvátországi, fogyatékossággal élõ
személy számára választójogot biztosító jogreform következtében:

„65 éves vagyok, és örülök, hogy még egyszer szavazhatok.”
Egy korábban választójogától megfosztott, fogyatékossággal élõ,

és gondnokság alatt álló horvát állampolgár
(Udruga Samozastupanje 2013)
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Értékes gyakorlatok



Loványi Eszter

Segítõkutyás 
társadalmi szemléletformáló program

hatásainak elemzése 
– egy új kutatás tükrében

Bevezetés
A NEO Magyar Segítõkutya Egyesület
Érzékenyítõ programunk bemutatása
A tevékenységek egymásra épülése

Kutatási tapasztalatok
I. Hipotézisek
II. A vizsgálati minta kialakítása
III. A vizsgálati módszer
IV. Az eredmények elemzése
V. A hipotézis ellenõrzése

Összegzés
Felhasznált szakirodalom

A személyes élményeken alapuló cikkben (jómagam is rendelkezem hangjelzõ
kutyával) bemutatom azt az ép gyermekek és felnõttek számára tartott társa-
dalmi szemléletformáló programot, amelyet NEO Magyar Segítõkutya Egyesület
tagjaival és négylábú munkatársaink bevonásával valósítunk meg. A kutatás
során a foglalkozások elõtti és utáni kikérdezés összehasonlító elemzése képezte
a kiértékelés alapját. Kidolgoztunk egy – nyitott és zárt, direkt és indirekt kérdése-
ket egyaránt tartalmazó – kérdõívet, amely a társadalom egyes rétegeinek a fo-
gyatékossággal élõ személyekkel szembeni attitûdjét vizsgálja. Összesen 253
kérdõívet dolgoztunk fel, melyek elemzésével próbáltunk következtetéseket le-
vonni a „rendhagyó osztályfõnöki órák” eredményességére vonatkozóan. 



Bevezetés

Saját példámból kiindulva választottam az elõadásomban bemutatott kutatás
témáját. Súlyos hallássérüléssel születtem. Szabadidõmben – önkéntesként –
a segítõkutyák képzésével foglalkozó NEO Magyar Segítõkutya Egyesület-
ben dolgozom, és nekem is van hangjelzõ kutyám (LOVÁNYI–MÁNYIK 2011;
LOVÁNYI–MÁNYIK 2012). Hazánkban is sikerrel alkalmazzák a segítõkutyákat,
amelyek a fogyatékossággal élõ személyt az egyenlõ esélyû hozzáféréshez
fûzõdõ joga gyakorlásában, önálló életvitelében segítik. Ezenkívül a négy-
lábúak veszélyhelyzet elhárításában is jól teljesítenek, valamint (re)habilitá-
ciós feladatokat oldhatnak meg. E célok megvalósításához a jogszabályok
különféle jogosítványokkal ruházzák föl gazdájukat társadalmi beilleszkedé-
sük megkönnyítéséhez: például a fogyatékos személyek segítõkutyájukat be-
vihetik a közszolgáltatást nyújtó szervek, intézmények, szolgáltatók mindenki
számára nyitva álló területére [1998. évi XXVI. törvény; 27/2009. (XII. 3.) ren-
delet]. 

A tapasztalatok is azt mutatják, hogy a terápiás kutyáknak köszönhetõen
olyanok is könnyebben teremtenek kapcsolatot, akik valamilyen probléma
(pl. trauma, viselkedészavar, fogyatékosság) miatt nehezebben lépnek kontak-
tusba másokkal (pl. gyógypedagógussal, fejlesztõpedagógussal). Autista gyer-
mekeknél is megfigyelték, hogy kutyáknak adtak olyan együttmûködésre utaló
jeleket (pl. mosolyt), amit embernek szinte soha (TOPÁL 2004). 

Tudományos ismeretterjesztõ tanulmányok és közös munkánk tapaszta-
latai, személyes élményeink is alátámasztják, hogy az ilyen segítõtársak ren-
geteget jelenthetnek a fogyatékos személyeknek: nemcsak fizikai segítséget
adnak (pl. jelzik a hangokat, cipelik a kosarat), hanem szomatikus, kognitív,
pszichés illetve, szociális hatásuk is jelentõs (TOPÁL–HERNÁDI 2011; GRANDIN

et al. 2010; KLIMKE 2003; KOVÁCS és mtsai 2003; KÖBÖL–TOPÁL 2012; SÁTORI

2007). Ilyen értelemben tehát a segítõkutyák – a fizikai és a lelki segítségen 
túl – hozzájárulnak a fogyatékossággal élõ emberek társadalmi beilleszkedé-
séhez (BÁNFALVY 2002).

A NEO MAGYAR SEGÍTÕKUTYA EGYESÜLET

2011 elején alakult egyesületünk (www.segitokutya.net, www.facebook.hu/
segitokutya) egyik fõ célja olyan speciálisan képzett négylábú segítõ társak
meghonosítása, amelyek eddig nem voltak Magyarországon elérhetõek a rá-
szorulók számára. Az egyesület profiljába tartozó segítõkutya-típusok: hazánk-

SEGÍTÕKUTYÁS TÁRSADALMI SZEMLÉLETFORMÁLÓ PROGRAM HATÁSAINAK ELEMZÉSE
– EGY ÚJ KUTATÁS TÜKRÉBEN
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ban még kevésbé ismert hallássérült-segítõ (hangjelzõ) kutya, személyi segítõ
kutya (például látássérült-segítõ kutya, autizmussal élõ személyt segítõ kutya),
mozgássérült-segítõ kutya, terápiás kutya, rohamjelzõ kutya.

A NEO MSKE másik küldetése a széles körû társadalmi szemléletformálás
bemutatókon és érzékenyítõ tréningeken: a fogyatékossággal élõ személyek
mindennapjainak megismertetése az érdeklõdõkkel – segítõkutyák bevoná-
sával. 

ÉRZÉKENYÍTÕ PROGRAMUNK BEMUTATÁSA

„Feszengés és zavart sugdolózás helyett szívbõl jövõ kacagással
ismerkednek egymással az iskolások és a NEO Segítõkutya Egye-
sület tagjai. A négylábúak és az önkéntes gazdik komoly üzenetet
hoztak a gyerekeknek, amit játékosan adnak át.” 

(Nõk Lapja Egészség)

Dienes Angéla újságíró ebben a néhány mondatban tökéletesen rátapintott 
a lényegre (DIENES 2012): társadalmi szemléletformáló programunk fõ célja,
hogy hallás-, látás- és mozgássérüléssel élõ elõadóink, illetve terápiáskutya-
felvezetõink közös ismeretterjesztõ foglalkozással hozzájáruljanak a fogyaté-
kossággal élõ emberek elfogadtatásához. 

A terápiáskutya-felvezetõk kutyájukkal együtt segítik a szakemberek (pl. 
a gyógypedagógus, a pszichológus, a konduktor) munkáját. Számos intéz-
ményben tartanak állatasszisztált foglalkozásokat valamilyen problémával élõ
(pl. hiperaktív, tanulásban akadályozott, autizmussal élõ) gyermekeknek, vagy
akár szociális otthonban lakó idõseknek (TOPÁL–HERNÁDI 2011). Így érzéke-
nyítõ tréningjeinken a terápiás kutyák felvezetõi hitelesen be tudják mutatni
ezeket a fogyatékossági típusokat is. 

A különlegesen képzett segítõkutyákkal a fogyatékossággal élõ gazdák ne-
hezebb élethelyzete pozitív élményként jeleníthetõ meg, ami azért is fontos,
mert ezt a témát sokszor tabuként kezeli a társadalom. Segítõkutyát alkalma-
zók gyakran számolnak be arról, hogy elõnyös megkülönböztetésben része-
sülnek. Fogyatékosságukról elterelõdik a figyelem: az emberek bátrabban kö-
zelednek hozzájuk, érdeklõdnek, beszélgetést kezdeményeznek (a téma adott:
„Milyen aranyos a kutya! Miben segít?”). Ebbõl mindkét partner „profitál”, 
a fogyatékossággal élõ személyek közelebb kerülnek a többi emberhez (társa-
dalmi beilleszkedés), az utóbbiak pedig számukra addig távolinak és talán
ijesztõnek tûnõ világgal ismerkedhetnek meg (LOVÁNYI 2015). 
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Érzékenyítõ tréningünk célja nemcsak a fogyatékossággal élõ emberek beil-
leszkedésének elõsegítése, hanem az ép gyermekek és felnõttek szociális kész-
ségének fejlesztése is (pl. elfogadás, segítõkészség, empátia), személyiség-, kö-
zösségfejlesztés. Saját élményeink révén mutatjuk be, hogy

• mit jelent az akadálymentesítés mozgás-, hallás- vagy látássérüléssel,
illetve autizmussal, értelmi vagy halmozott fogyatékossággal élõ szemé-
lyek számára,

• milyen segédeszközöket használnak a különbözõ fogyatékossággal élõ
emberek,

• hogyan tudnak mások segíteni nekik,
• miben különböznek, illetve miben egyeznek a fogyatékosságtípusok,
• segítõkutyák miként könnyítik meg az életünket,
• végül a legfontosabb tanulság: a fogyatékosságok ellenére a többiekkel

együtt közös világban, társadalomban élünk.

Törekszünk a változatosságra és a különféle igények figyelembevételére:
negyvenöt-hatvan perces speciális foglalkozásaink módszerei között vannak
interaktív és helyzetjátékok, kiscsoportos megbeszélések, közös csapatépítõ
játékok egy-egy négylábú „játékvezetõvel”. Emellett a hagyományos segéd-
eszközöket (pl. fehér bot, kerekes szék) is ki lehet próbálni, valamint egy rövid
segítõkutya-bemutatót és videófilmet is láthatnak a résztvevõk. 

Az új szemléletû tréningek tematikáját a segítõkutya-gazdák és szakembe-
rek (pl. gyógypedagógus-szociológus, pszichológus-tréner, habilitációs kutya-
kiképzõ) bevonásával dolgoztuk ki 2011-ben, eleinte a legnyitottabb korosz-
tályok, az óvodás és az iskolás gyermekek számára. Késõbb foglalkozásainkat
felnõttek számára is alkalmassá tettük, annak érdekében, hogy munkahelyekre
is eljuthassunk programsorozatunkkal. Célunk az volt, hogy csupán néhány
segítõkutyával és gazdával minél több nem fogyatékos személyt érjünk el.
Mindössze néhány év alatt 95 tréninget (2274 fõ) és 116 bemutatót tartottunk
(2015. áprilisi adatok).    

A TEVÉKENYSÉGEK EGYMÁSRA ÉPÜLÉSE

Egyesületünk igyekszik kiaknázni a segítõkutyákban rejlõ minden lehetõséget,
hiszen a segítõkutya hatása sokfunkciós lehet. Mint ahogy az alábbiakban
látható, a gazdák és a terápiás kutyák felvezetõinek bevonásával többféle
„szolgáltatást” kínálunk, egymásra épülõ elemekkel (1. ábra):
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1. Segítõkutyáink speciális képzésével és levizsgáztatásával 
gazdáik és ezzel együtt azok családjaiban az életminõség javítása, 
majd velük további tevékenységek 
A hallás-, a látás- és a mozgássérült-segítõ kutyák elsõsorban gazdáik önálló-
ságát és életminõségét tudják javítani fizikai, illetve lelki segítség útján.
Ezenkívül a kutyatulajdonosok nagy része további közösségi programokon
kamatoztatja önmaga és segítõkutyája tudását. 

2. Kutyás parasportok
A kutyákkal együtt ûzhetõ sportokkal (pl. agility, frizbi, labda- és birkatere-
lés) ösztönözni tudjuk az esetleg bezárkózó, magányos, fogyatékossággal
élõ gazdákat. Több egyesületi tagunk rendszeresen együtt sportol a se-
gítõkutyájával, hazai és nemzetközi versenyen vesz részt, sõt többszörös
paragility világbajnok is van közöttünk. (Kiegészítõ információ: Az agility
kutyaügyességi sport, ennek a fogyatékossággal élõ sportolók számára to-
vábbfejlesztett változata a paragility. Magyar találmány, 2002-ben rendez-
ték meg Gyulán az elsõ világkupát, ezzel felkerült a nemzetközileg jegy-
zett kutyás sportágak közé. A sérülés típusa és súlyossága szerint többféle
kategóriában versenyeznek a résztvevõk.)
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1. ÁBRA.
A SZOLGÁLTATÁSI ELEMEK EGYMÁSRA ÉPÜLÉSE
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3. Segítõkutyáink továbbképzése és levizsgáztatása terápiás kutyának
Több segítõkutyánkat az alapvégzettségén (pl. hangjelzõ kutya) túl terápiás
kutyának is levizsgáztattuk (pl. hangjelzõ és terápiás kutya, mozgássérült-
segítõ és terápiás kutya). Ez még nem elterjedt megoldás, de mi két okból
tartjuk fontosnak: egyrészt az érintett gazdák terápiás foglalkozásokkal sze-
rettek volna sorstársaiknak segíteni, másrészt így még alaposabban felké-
szíthetjük a kutya–gazda párosokat az érzékenyítõ tréningekre, a nagyobb
létszámú csoportokban és zavaró körülmények közötti közös munkára 
(pl. iskolákban, rendezvényeken).

4. Segítõkutyáink és gazdáik részvételével új megközelítésû 
társadalmi szemléletformálás óvodákban, iskolákban, munkahelyeken 
és rendezvényeken (bemutatók, érzékenyítõ tréningek)
Tapasztalataink és a visszajelzések szerint a hallás-, látás- és mozgássérült
önkéntes elõadók, illetve segítõkutyáik a közös ismeretterjesztõ foglalkozá-
sokkal, bemutatókkal is hozzájárulnak a fogyatékossággal élõ személyek
egyenrangú társadalmi életéhez, az önrendelkezõ, független életvitel és 
a tolerancia fontosságának megismertetéséhez, elfogadtatásához, illetve
elterjesztéséhez. 

5. Felmérések, visszacsatolási lehetõségek tevékenységünk hatásairól
Különféle módszerekkel vizsgáljuk programjaink hatásait. Az iskolás ép
gyermekek körében végzett, az érzékenyítõ tréningünkkel kapcsolatos pszi-
chológiai felmérésünk eredményeinek megismertetését az elõadás egyik
legfontosabb céljának tekintettem. A pszichológus szakértõ bevonásával
végzett kutatásról tanulmány is készült (LOVÁNYI–PICZKÓ 2013).

Kutatási tapasztalatok 

A felmérés során tíz – korosztály, iskolatípus és a lakhely tekintetében is eltérõ
– osztályban teszteltük tudatformáló tevékenységünket. Ezek a rendhagyó
osztályfõnöki órák a 2011–2012-es tanévben voltak, egy-egy foglalkozást tar-
tottunk a kutatásba bevont osztályoknak. Az intézményeket az elõre meg-
határozott mintavételi szempontok alapján kerestük föl (ld. késõbb), nagy
örömünkre a kiválasztott iskolák együttmûködtek és érdeklõdtek. (A projekt 
a Nemzeti Erõforrás Minisztérium támogatásával és a Fogyatékos Személyek
Esélyegyenlõségéért Közalapítvány közremûködésével valósult meg.)
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I. HIPOTÉZISEK

Kutatásunk során azt a feltételezést szándékoztuk igazolni, hogy a segítõ-
kutyák – gazdájuknak lelki, illetve fizikai segítésén túl – közvetve és közvetle-
nül hozzájárulnak a fogyatékossággal élõ emberek társadalmi beilleszkedésé-
nek sikerességéhez. Fõ hipotézisünk szerint az iskolai érzékenyítõ, társadalmi
szemléletformáló programunkban részt vevõ tanulók attitûdje és fogyatékos-
sággal élõ személyekhez való hozzáállása kedvezõen változik.

II. A VIZSGÁLATI MINTA KIALAKÍTÁSA

A kutatásunkban részt vevõ tanintézményeket a következõ szempontok alap-
ján választottuk ki:

• az iskolák elhelyezkedésük (fõváros, vidék), fenntartójuk (alapítványi,
állami), típusuk (általános iskola, középiskola) és a sajátos nevelési
igényû tanulók oktatásával kapcsolatos tapasztalatok szempontjából
eltérõek legyenek;

• az általános iskolákban legalább 6. évfolyamos gyermekek vegyenek
részt a felmérésben (fontosnak tartottuk, hogy a vizsgálati személyek élet-
kora alapján valószínûsíthetõ legyen, hogy már önálló véleményük és
határozott elképzelésük van a kérdõívünk témakörével kapcsolatban), 
a középiskolákban egyáltalán nem határoztunk meg ilyen kritériumot.

A kérdõívekhez csatolt kísérõlevélben kértük a pedagógusok segítségét, hogy
a bázismintából az alábbi paraméterek alapján kerüljenek be tanulók:

• 6 fiú és 6 lány (összesen 12 személy);
• a szûkített csoport a tanulmányi teljesítmény alapján is vegyes képet

mutasson. 

Ennek ellenére a vizsgálati minta torzíthat amiatt, hogy a pedagógusok kit
választanak ki, hiszen akaratlanul arra törekedtek, hogy olyan gyermekek
vegyenek részt a kutatásban, akikben nem fognak csalódni. Mivel a vizsgálati
személyek kiválasztása sokszor nem véletlenszerû volt, a minta valószínûleg
nem képviseli pontosan a tágabb népességet, vagyis nem mindig azonos
eséllyel kerülhetett be bármely tanuló. Így kutatásunk eredményei csak óva-
tosan és kellõ mértéktartással általánosíthatók. 

A vizsgálati személyeket két blokkban kerestük meg és kérdeztük ki. Az erre
a célra kialakított kérdõívet minden résztvevõ a program elõtt pár nappal, illetve
utána egy héten belül töltötte ki (fontos volt, hogy még friss legyen az élmény).
Az adatvédelmi és a személyiségi jogok miatt a kérdõíveket a tanintézmény
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által kijelölt munkatársuk révén juttattuk el a tanulókhoz, és ez a személy
válogatta a mintavételi szempontoknak megfelelõen, illetve postázta nekünk 
a megválaszolt kérdéssorokat. Összesen 253 kérdõívet dolgoztunk föl.  

III. A VIZSGÁLATI MÓDSZER

Az általános és a középiskolás tanulók körében használt, nyitott és zárt, illetve
direkt és indirekt kérdéseket egyaránt tartalmazó kérdõívet a szakirodalmi for-
rások alapján dolgoztuk ki (BABBIE 2003; SZOKOLSZKY 2004). A kérdéscsopor-
tokban sok szubjektív jellegû kérdés szerepel, amelyek esetén csak a választ
adók érzéseire, személyes véleményeire hagyatkozhatunk. 

IV. AZ EREDMÉNYEK ELEMZÉSE

A vizsgálati módszerünk kérdéscsoportjait meghatározó szempontok szerint
elemeztük a válaszokat, így próbáltunk releváns következtetéseket levonni azok-
ból. Az eredményeket az alábbi fõbb szempontok mentén értékeltük ki: 

1. Közvetlen tapasztalat és kapcsolat fogyatékossággal élõ embertársakkal
(1. kérdés)

2. Fogyatékossággal élõ személyekhez való viszonyulás
2.1. Tisztáson való elhelyezkedés (2. kérdés)
2.2. Pozitív és negatív tartalmú jelzõk megjelenése (3. kérdés)
2.3. Közelség, távolság érzetének megjelölése egy skálán (4. kérdés)

3. Általános vélemény a fogyatékossággal élõ emberekrõl (5. kérdés)
4. A fogyatékossággal élõ személyek helyzetének megítélése

4.1. Fogyatékossággal élõ emberek jellemzése (6. kérdés)
4.2. A fogyatékossággal élõ emberek gondolatai – a gyermekek szerint

(7. kérdés)
5. Különféle életesemények súlyosságának osztályozása (8. kérdés)
6. Kellemes és kellemetlen tapasztalatok a fogyatékossággal élõ emberek

életében (9. kérdés)

A 9 kérdéssorból álló kérdõív többféle feladattípust tartalmazott (pl. rajzos
feladatot, rangsorolást, értékelõ skálát, válaszmátrixot, nyitott szöveges kér-
dést).

A továbbiakban néhány példával alátámasztva mutatom be a kutatás eredmé-
nyeit.
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A fogyatékossággal élõ személyekhez való viszonyulás

TISZTÁSON VALÓ ELHELYEZKEDÉS (2. KÉRDÉS)
Ebben a részben – tekintettel a mintára jellemzõ átlagos életkorra – rajzos fel-
adattal vizsgáltuk a fogyatékossággal élõ személyekhez való viszonyulást. 
A gyermekek a 2. ábrán látható sematikus erdõben jelölhették be, hogy hol
táboroznának le szívesen. Az „a” tisztás közvetlenül a fogyatékossággal élõ
emberek mellett van, a „b” tisztás a nem fogyatékos emberekhez van egészen
közel, a „c” tisztás pedig körülbelül azonos távolságban van mindkét cso-
porttól. Az ilyen közvetlen megközelítés sok szempontból többet tárhat fel,
mint a konkrét kérdésre adott válasz. Az utóbbiból csak azt tudjuk meg,
mennyire szándékozik az illetõ a vélt elvárásoknak megfelelni, de nem biztos,
hogy az illetõ a saját valódi álláspontját árulja el.

SEGÍTÕKUTYÁS TÁRSADALMI SZEMLÉLETFORMÁLÓ PROGRAM HATÁSAINAK ELEMZÉSE
– EGY ÚJ KUTATÁS TÜKRÉBEN

128

2. ÁBRA.
PÉLDA A GYERMEKEK FOGYATÉKOSSÁGGAL ÉLÕ SZEMÉLYEKHEZ VALÓ VISZONYULÁSÁT
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emberek

nem fogyatékos
emberek
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a. tisztás

c. tisztás

b. tisztás



Ahogy a 3. ábrából kiolvasható, a válaszok szerint ebben lényeges változást
sikerült elérni az érzékenyítõ tréningünkkel: a foglalkozások után a tanulók
hozzáállása kedvezõbb lett, 18,5%-kal nõtt azok aránya, akik szívesen tele-
pednének le a fogyatékossággal élõk közelében, miközben 8,7%-kal keveseb-
ben voltak azok, akik egyáltalán nem sátoroznának velük.
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3. ÁBRA.
TISZTÁSON VALÓ ELHELYEZKEDÉS A FOGYATÉKOS SZEMÉLYEKHEZ VISZONYÍTVA

A FOGYATÉKOSSÁGGAL ÉLÕ SZEMÉLYEK HELYZETÉNEK MEGÍTÉLÉSE (6–7. KÉRDÉS)
Kérdõívünkben a 6. pontban a fogyatékossággal élõ személyek jellemzésére
kértük a fiatalokat. A 7. részben pedig arról is kérdeztük a gyerekeket, hogy
véleményük szerint a fogyatékossággal élõ emberek miként gondolkodnak
saját helyzetükrõl. Itt tehát a helyükbe kellett képzelni magukat. Ezekhez 
a kérdéscsoportokhoz négy válaszlehetõség tartozott. Az elsõ kifejezetten ne-
gatív, a „b” és a „c” válasz tartalmaz igazságot, a „c” már közömbös, miköz-
ben a „b” inkább negatív, a „d” válasz pedig kifejezetten pozitív. 

A grafikonról (4. ábra) leolvasható, hogy a 6. és a 7. kérdésekre adott vála-
szokat összesítve a kedvezõ hozzáállást tükrözõ válaszok száma jelentõsen
nõtt, a negatív tartalmúaké pedig csökkent.



KELLEMES ÉS KELLEMETLEN ÉLMÉNYEK A FOGYATÉKOS EMBEREK ÉLETÉBEN (9. KÉRDÉS)
Az utolsó feladatban 3-3 olyan jellemzõt kellett leírni, amit a válaszadók véle-
ménye szerint megtapasztal a fogyatékossággal élõ ember.

A gyermekek leggyakrabban a következõ tapasztalatokat hangsúlyozták:
sokan segítenek nekik; több figyelmet és szeretetet kapnak; megtapasztalnak
olyasmit, amit mások nem; megbízhatóbb, összetartóbb közösségük van; sok-
kal kitartóbbak, nagyobb az akaraterejük; sokkal jobban értékelnek, becsül-
nek dolgokat; más szemmel látják a világot; kedvesebbek; beleérzõbbek;
lelkileg erõsebbek. Többen említették a kutyát mint segítõ társat. 

Példák más véleményeket tükrözõ magyarázatokra: a diákok elsõsorban
fogyatékosságból eredõ fizikai korlátokat emeltek ki (pl. az önellátással, a köz-
lekedéssel kapcsolatos akadályokat); nehezebb munkát szerezniük, családot
alapítaniuk; az emberek talán megvetik, lenézik, csúfolják õket; a társadalom
esetleg kirekeszti õket.

A megkérdezettek hozzáállását mutató válaszok áttekintése során is felfe-
dezhettünk árnyalatnyi különbségeket a szemléletformáló tréning után. A fog-
lalkozások elõtti válaszaikat pontosították, konkretizálták és részletezték 
(pl. „nehezen közlekedik”, „nem tud felvenni dolgokat a földrõl”, „nem éri el
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4. ÁBRA.
A FOGYATÉKOSSÁGGAL ÉLÕ SZEMÉLYEK MEGÍTÉLÉSÉNEK ALAKULÁSA

AZ ÉRZÉKENYÍTÕ TRÉNING HATÁSÁRA (6–7. KÉRDÉS)



a magasban lévõ tárgyakat”, „akadálymentes mellékhelyiség keresése”). Ebbõl
azt a következtetést vonhatjuk le, hogy a tanulóknak az érzékenyítésen túl az
esélyegyenlõséggel és a fogyatékossággal kapcsolatos ismereteket is át tud-
tunk adni játékos formában. Reményeink szerint azzal, hogy – az erõsségek
kiemelése mellett – rávilágítottunk a fogyatékossággal járó néhány sajátosság-
ra, kicsit hozzájárulhattunk ahhoz, hogy elfogadóbb, odafigyelõbb és segítõ-
készebb nemzedék nõjön fel.

Érdekes tapasztalat, hogy a kutatásban részt vevõ, integrált és differenciált
oktatás alapelve szerint mûködõ intézményben is sikerült változást elérnünk.
Ez azért is meglepõ, mert ebben az egyéni különbségekre sikeresen reagáló,
befogadó iskolában a tanulók nap mint nap találkoznak sajátos nevelési igényû
osztálytársaikkal (LOVÁNYI–PICZKÓ 2013). 

V. A HIPOTÉZIS ELLENÕRZÉSE

A kérdõívek feldolgozása alapján az iskolai érzékenyítõ, társadalmi szemlélet-
formáló programunkban részt vevõ, nem fogyatékos gyermekek hozzáállása,
elfogadókészsége és fogyatékossággal élõ személyekhez való viszonyulása
kedvezõen változott, vagyis a kutatásunk elején megfogalmazott feltételezé-
sünk teljes mértékben igazolódott.

Összegzés

Az ismertetett felmérés adatai szerint társadalmi szemléletformáló program-
sorozatunk látványosan kedvezõ változásokat eredményezett. Ezt igazolják 
a tanintézményektõl érkezett késõbbi visszajelzések is (pl. személyes meg-
keresések, levelek, újabb meghívások, élménybeszámolók honlapokon). Mind-
össze néhány önkéntes elõadóval és segítõkutyával sokakat tudtunk elérni:
például a kutatásban részt vevõ 10 rendhagyó osztályfõnöki óra során több
mint 250 fiatalhoz jutottunk el. Nagy örömünkre, munkánkat – a segítõkutyák
képzésén túl – ebben az irányban is tudtuk folytatni: a kutatást követõen
további terveket dolgoztuk ki a tanulmányban ismertetett program, felmérés
és az eredményekbõl levont következtetések finomításával (óvodai és munka-
helyi tréningek számára). 

Több iskolai elõadáson, esélyegyenlõségi napon vettünk részt, esetenként
kutyák nélkül is. Tapasztalataink alapján elmondhatjuk, hogy az állat mindig
nagyban segített oldott légkört kialakítani. Sõt, a tematikus, részvételre épülõ
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foglalkozások is érezhetõen több eredményt hoztak, mint az egyszerû segítõ-
kutya-bemutató, ahol a gyermekek inkább passzív nézõként figyelték a kutyák
és a gazdáik „produkcióit”. A szemléletformáló programokon mi, az egyesület
munkatársai, valamint segítõkutya-gazdák is rengeteg kedvezõ élménnyel
gazdagodunk, nagyon sokat kapunk az érdeklõdõ gyermekektõl és felnõt-
tektõl.
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Kunt Zsuzsanna–Sándor Anikó

„Bölcsõtõl a sírig”

Halál, haldoklás 
a fogyatékosságtudomány és a gyógypedagógia

kontextusában

Bevezetés
Fogyatékossággal élõ emberek asszisztált öngyilkossága

Háttér és történeti kontextus
Eutanázia vagy asszisztált öngyilkosság?
Right to Die (Jog a meghaláshoz) vagy Not Dead Yet (Még nem haltunk meg)?

Death Education (Tanítás, oktatás a halál témájával kapcsolatban)
Háttér és történeti kontextus
A szeminárium

Befejezés
Felhasznált szakirodalom

A tanulmány fogyatékosságtudományi keretben közelít a halál, az asszisztált
öngyilkosság, a halállal kapcsolatos oktatás témáihoz. Elsõsorban kérdésekkel
és etikai dilemmák felvillantásával irányítja a figyelmet a fogyatékosság-
tudomány emberképe révén korunk, társadalmunk és kultúránk halállal kap-
csolatos nézeteire, tevékenységeire és mulasztásaira. A halállal kapcsolatos
oktatás lehetõségeit bemutatva irányítja a figyelmet a témával kapcsolatos esz-
mecsere beindításának egyik módjára, és ismerteti egy új magyar nyelvû kurzus
elsõ tapasztalatait. 



Bevezetés 

A tanulmány fogyatékosságtudományi keretben közelít a halál, az asszisztált ön-
gyilkosság, a death education (halállal kapcsolatos oktatás) témáihoz. A szem-
léleti és tevékenységbeli pozicionáláshoz elengedhetetlen kérdés, hogy „mi
teszi a tanulmányt fogyatékosságtudományivá”? Egyrészt témaválasztása, re-
levanciája a fogyatékos emberek életében, másrészt szemlélete: a fókuszált
figyelem az érintett személyek hangjaira, emberi méltóságára, tudására, ön-
rendelkezési jogára, hatalmának elismerésére és tiszteletben tartására. Önma-
gát folyamatosan újraíró kritikai megközelítésmódja. 

Ez a fajta fogyatékosságtudományi érdeklõdés a halál témájára szegezõdik
a tanulmányban, hiszen az elmúlás univerzalitása tagadhatatlan az emberi
létezésben, egyszerre kérdés és válasz az életünkben. Jelen van mindennap-
jainkban; mesékben, regényekben, híradókban, filmekben, zenékben, versek-
ben és személyes életünkben egyaránt – önreflektivitásunk, életutunk, dilem-
máink és hiteink mégis mindannyiunk számára különbözõ tapasztalatokat és
érzéseket formálnak vele kapcsolatban.

A tanulmány nem kísérli meg a lehetetlent, nem törekszik a halállal kap-
csolatos témák és viszonyok összetettségének bemutatására, nem terjed ki az
eutanázia és az asszisztált öngyilkosság jogi szabályozásának hátterére sem,
hanem a téma egy szeletére összpontosít. Feloldani törekszik a halálról való
tudományos és hétköznapi kommunikáció mellõzését – tiszteletben tartva
annak nehézségét és súlyát –, hangsúlyozva az önrendelkezés, a jelenlét, 
a figyelem, a kommunikáció és az együttmûködés alapvetõ értékeit.

A második bekezdésben említett alapelveknek megfelelõen a tanulmány
az asszisztált öngyilkosság témakörére koncentrál, a death education keretébe
ágyazva, a szerzõk hasonló témájú szemináriumának rövid bemutatásával.
Nem célja, hogy a választott halál mellett vagy ellen érveket vonultasson fel,
sem az, hogy állást foglaljon bármelyik nézet mellett. Arra szeretne rávilá-
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„Ahalál megváltoztathatatlan, de viszonyunk hozzá megváltoztatható,
s ebben lehet és szükséges az embereknek segíteniök egymást”

(KUNT 1987: 9)

„A kutatások figyelemre méltó kulturális elõítéleteket bizonyítottak,
és azt az általánosan elfogadott meggyõzõdést, ami szerint jobb
halottnak lenni, mint fogyatékosnak.”

(SHAKESPEARE 2006 123)



gítani, hogy a halálukat kívánó fogyatékos emberek legtöbbször számtalan
olyan nehézséggel küzdenek, amiket nem fogyatékosságuk, hanem az elég-
telen támogató szolgáltatások okoznak.

Fogyatékossággal élõ emberek 
asszisztált öngyilkossága

Ez a fejezet elsõsorban kérdésekkel és etikai dilemmák felvillantásával irányít-
ja a figyelmet a fogyatékosságtudomány emberképe révén korunk, társadal-
munk és kultúránk halállal kapcsolatos nézeteire, tevékenységeire és mulasz-
tásaira.

Háttér és történeti kontextus

„Jelentkezéseket elfogadunk. Végzetes betegségben, súlyos
fogyatékosságban, kriplivé tevõ deformitásban szenved? Írjon
a Write Box 261, Royal Oak, Mich. 48068-0261-re. Mutassa
fel a sürgõs orvosi bizonyítékot arra, hogy meg kell halnia, 
és Dr. Jack Kevorkian segíteni fog Önnek az öngyilkosságban,
ingyenesen.”

(Detroit Free Press Magazine 1990)

Nagy port kavart a XX. század második felében Jack Kevorkian avagy 
„Dr. Halál”, aki minimum 130 olyan ember meghalásában asszisztált, akiknek
feltehetõleg a fele valamilyen fogyatékossággal élt. Nézõpont kérdése, hogy
áldozatairól, pácienseirõl, esetleg ügyfeleirõl beszélünk-e. Tevékenysége
nemcsak haldokló, hanem krónikus betegekre is irányult, és mindezért a bíró-
ság nyolc év börtönre ítélte. Annak ellenére, hogy tervei között szerepeltek
fogyatékossággal élõ csecsemõkön és idõs embereken végzett kutatások is,
2000-ben megkapta a Gleitsman Alapítvány polgári aktivizmusért járó díját
(TAYLOR 2000).

A Disability Community (fogyatékossággal élõ emberek közössége) heve-
sen bírálta õt, mert véleményük szerint a fogyatékos emberek eutanáziájára
emlékeztetõ II. világháborúbeli gyakorlatot valósított meg, amely gyakorlat
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nem az egyén érdekeirõl, hanem sokkal inkább a társadalom haszonelvû
mûködésérõl szól. A párhuzam a fogalmak használatában és Kevorkian gon-
dolatmenetében is felfedezhetõ: az orvosnak van joga dönteni arról, hogy az
értéktelen, terhet jelentõ életet megszakítsák-e (LONGMORE 1996). A nyilvá-
nosságra került esetekkel kapcsolatos médiamegjelenések is hasonló képet
mutatnak: a hírek „börtönszerû”, „emberhez nem méltó életrõl” (LONGMORE

1991), „létezésrõl” beszélnek élet helyett (BEYETTE 1992), és napjainkban is
„béna áldozatokról” számolnak be (GHOSE 2010).

Eutanázia vagy asszisztált öngyilkosság?

Tisztázni kell, hogy a tanulmány miért az asszisztált öngyilkosságról és nem az
ismertebb és elterjedtebb jelenségrõl: az eutanáziáról gondolkodik. Eutanáziá-
ról olyan esetekben beszélhetünk, amikor valaki halálba segít egy másik sze-
mélyt, valamilyen, annak az életét meghosszabbító eljárás megszüntetésével
vagy az illetõ halálának aktív beindításával. Az eutanázia általában terminális
állapot esetén kerül szóba, amikor az érintett személy akaratára csak következ-
tetni lehet – ismertek azonban olyan esetek, amelyek kérdésessé teszik, hogy
valóban a haldoklás fázisában szakítják-e meg az életet. Ilyen pl. a híressé vált
Terri Schiavo története, aki hosszú évekig kómában volt, és aki számára férje
szerint megváltás volt a halál. Szülei és testvére ugyanakkor meg voltak arról
gyõzõdve, hogy Terri akaratlagos reakciókat mutatott, annak ellenére, hogy
kómában van, és senkinek nem áll jogában õt megölni. Végül hosszas bírósági
vitákat követõen 2005-ben eltávolították a mesterséges táplálást szolgáló szon-
dát, és Terri tizenhárom nappal késõbb éhen halt (ld. SHEPHERD 2009; ALTERS

2008; PENCE 2010; CLARK 2006). Bár nem elemezzük részletesen a kérdést, de
felvetjük, vajon miért dönt bíróság úgy, hogy valaki halálra éheztetése „kegyes”
halálnak minõsül és legális, azonban valamilyen gyorsan ható méreganyagnak
a szervezetébe befecskendezése büntetendõ.

A tárgyalt esetekben azonban, az asszisztált öngyilkosságról szólva, nem
terminális állapotban lévõ, azaz még nem haldokló személy kifejezett akara-
tára támogatják a meghalását. Asszisztenciára azért van szükség ezekben 
a helyzetekben, mert bizonyos személyeknél fizikai akadályokba ütközik az
öngyilkosság kivitelezése. Ezért tartja a legtöbb szakember helyesnek euta-
názia helyett az asszisztált öngyilkosság fogalmának használatát. A helyzet
természetesen ennél összetettebb: sokan élnek olyan, terminálisként diag-
nosztizált állapottal, ami hosszú évekig nem vezet halálukhoz, és nem is okoz
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súlyos fogyatékosságot. Ezeknek lefolyása gyakran epizodikus, a személyek
néha jobb, máskor rosszabb állapotban vannak, de csupán az életük végén
lehet megmondani, hogy mikor kezdõdött halálos betegségük valóban termi-
nális szakasza (SHAKESPEARE 2006). Az eutanázia és az asszisztált öngyilkosság
fogalmát a jog is megkülönbözteti, és más szabályozást rendel az egyikhez,
mint a másikhoz.

Right to Die (Jog a meghaláshoz) 
vagy Not Dead Yet (Még nem haltunk meg)?

„Elizabeth Bouvia több támogatást talált ahhoz, hogy megpróbáljon véget vetni
az életének, mint a méltó élet elérésére irányuló bátor törekvéseihez”, írja
1986-os újságcikkében Paul Longmore. 

Vajon valóban a társadalom felelõssége, ha fogyatékossággal élõ emberek
inkább a halált választanák az élet helyett? Esetleg van olyan helyzet, amikor
az egyéni dimenziók az elsõdlegesek, és nem lehet pusztán a társadalom mu-
lasztásával magyarázni a személy halálvágyát? 

A halállal összefüggõ etikai kérdések a fogyatékos emberek életét közvet-
lenül érintik. Ezek talán a prenatális és a preimplantációs diagnosztika vagy az
abortusz körüli vitáknál is jobban megkérdõjelezhetik a fogyatékossággal élõ
emberek létjogosultságát, a már ilyen állapottal élõ emberek létezését. Ugyan-
akkor a szenvedésre való hivatkozás a társadalomnak azt a képét erõsíti, amely
szerint fogyatékos emberként nem érdemes élni, hiszen az nem „teljes” élet,
nem egyenértékû a nem fogyatékos életformával. Mindez befolyásolhatja 
a fogyatékos emberekkel való kommunikációt, a számukra biztosított támogató
szolgáltatások minõségét. A testre, az annak korlátaira és az azzal járó szenve-
désre való fókuszálás továbbá ismét háttérbe szorítja az akadályozottság
társadalmi aspektusait (SHAKESPEARE 2006). 

A meghaláshoz való jog mozgalma a XX. század elején kezdõdött, amikor
az USA Ohio állama elsõként fontolóra vette az eutanáziatörvény hatályba
helyezését, ám ez akkoriban nem járt sikerrel. A vita egy 1975-ös eset kapcsán
vált újra hangossá, amikor Karen Ann Quinlan kómába esett, és gépi lélegez-
tetésre volt szüksége. Szülei bírósághoz fordultak, hogy felfüggeszthessék 
a mesterségesnek tartott körülményeket, amelyeket õk nem tartottak össze-
egyeztethetõnek a lelkiismeretükkel. Ekkor vált egyre sürgetõbbé az orvosi
etikai bizottságok létrehozása és a bírói gyakorlatok elemzése (CLARK 2006).
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Álljon itt néhány élettörténet-részlet, amelyek szereplõi a meghaláshoz való
jogukat követelték!

David Rivlin balesetet követõen kvadriplégiás lett, lélegeztetõgépet hasz-
nált. Amikor kérte a bíróságon a szedálását és lélegeztetõjének leállítását,
akkor elutasították, arra hivatkozva, hogy nem járulhatnak hozzá az ellátás
megtagadásához. Rivlin hiába járt egyetemre és küzdött azért, hogy támoga-
tással saját lakásában élhessen, a pénzügyi háttér hiánya miatt csak ápoló-
otthoni „ellátást” vehetett igénybe. Szerelmes lett egy nem fogyatékos hölgybe,
akivel azonban egy év után szakítottak. 1989-ben a bíróság jóváhagyta kéré-
sét, és orvosok segítették Davidet öngyilkosság végrehajtásában (LONGMORE

1996). David Rivlin meghalt.
Elizabeth Bouvia szintén kvadriplégiás volt. Õ is orvosi segítséget kért az

öngyilkossághoz. Nyolc évig küzdött, hogy önrendelkezõ életet élhessen, 
de annak ellenére, hogy fogyatékossága az elérhetõ maximális pénzügyi támo-
gatásra jogosította volna fel, jóval kevesebb pénz állt rendelkezésére. A nehéz
helyzet ellenére Bouvia elvégezte a középiskolát és továbbtanult, mert szociá-
lis munkás szeretett volna lenni. Újra diszkriminációval kellett szembenéznie:
munkaadói nem értették, miért nem szeretne kizárólag fogyatékos kliensekkel
dolgozni. Késõbb Bouvia férjhez ment, majd várandós lett, de elvesztette 
a babáját. Férje elhagyta, majd a családi tragédiák folytatódtak: a testvére
megfulladt, édesanyja rákos lett. Ezt követõen 1983-ban vonult kórházba,
azzal a kéréssel, hogy éhenhalásának folyamatában fájdalomcsillapítással és
egészségügyi ellátással kísérjék. Mivel megtagadta a táplálkozást és a folyadék-
pótlást, kényszerrel szondát helyeztek el benne. Bouvia bírósághoz fordult
(O’DELL 1991; PENCE 2010). A fentiekben felsorolt életesemények bármelyike
önmagában elegendõ lehet ahhoz, hogy valakinek öngyilkossági gondolatai
támadjanak, a jogászok azonban ezt nem így látták. Meg voltak gyõzõdve arról,
hogy a nõ kérését pusztán fogyatékossága indokolja (LONGMORE 1986). Elõször
elutasították a kérését, majd 1986-ban megnyerte a pert. Érdekes, hogy ezt
követõen nem folytatta az éhezést, és másként sem vetett véget életének. Még
1992-ben is meg szeretett volna halni, de úgy látta, hogy az nagyon fájdalmas
folyamat, aminek nincs itt se az ideje, se a helye. „Soha nem szerettem volna
meghalni, de nem is szeretnék így élni.” (BEYETTE 1992). Vajon miért választotta
inkább az életet? Lehetséges, hogy az elsõ alkalommal, amikor valódi döntés-
hozatalt tettek számára lehetõvé, olyan kontrollt kapott az élete felett, ami
végre élhetõvé, élhetõbbé tette azt? Elizabeth Bouvia feltehetõleg ma is él.

Dan Crews, „a béna áldozat küzd a halálhoz való jogáért” 2010-ben. „Úgy
érzem magam, mint az egyetlen ember az országban, akinek nincs lehetõsége
az öngyilkosságra.” Ritkán hagyta el a házát, mert eltört az elektromos kerekes
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széke. Abba is beleegyezett, hogy antidepresszánsokat szedjen, de elmondása
szerint azok sem változtatták meg se a kilátásait se a kívánságait (GHOSE 2010).
Dan Crews 2011-ben így nyilatkozott: „inkább meghalok, mint hogy ápoló-
otthonban kelljen élnem” (FARR 2011).

A meghaláshoz való jog követelésével szemben a nyilvánosságra került
esetek, különösen Jack Kevorkian munkásságának hatására 1996-ban meg-
alakult az alulról szervezõdõ Not Dead Yet mozgalom is. (Terjedelmi korlátok
miatt nem említjük Larry McAfee vagy Kenneth Bergstedt esetét. Beleértjük
azonban õket és mindazokat, akiknek neve nem került nyilvánosságra, de
hasonló élethelyzetben voltak vagy vannak jelenleg, külföldön vagy hazánk-
ban.) Tagjai a fogyatékos emberek közösségéhez tartoznak, aktívan hirdetik,
hogy az eutanázia és az asszisztált öngyilkosság támogatása nem megoldás,
mert a valódi problémát nem a fogyatékosságban, hanem a fogyatékossá tevõ
társadalomban kell keresnünk. Véleményük szerint a személyeket erõsen
befolyásolja a közvetlen és a közvetett társadalmi nyomás, annak sokféle
megjelenésével (SHAKESPEARE 2006).

A mozgalom tagjai már a szervezetté alakulás elõtt több tüntetést szervez-
tek, felvonultak a bíróságok elõtt, és a halálba segítés megtagadását a fogya-
tékos emberek gyõzelmeként értékelték. Ezzel erõs ellenállást váltottak ki 
a halálukat kérõ személyekbõl, például Elizabeth Bouviából, akinek „nincs
türelme azokhoz, akik azt javasolják, hogy hozzon ki többet az életébõl. Õk
nem értik, mondja; õk nem szenvednek a fájdalomtól és a gyógyszerek okozta
tehetetlenségtõl” (BEYETTE 1992).  Bouvia érvelése összecseng a fogyatékosság-
tudomány napjainkban képviselt emberképével, amely szerint nem elegendõ
a társadalom hatását vizsgálni, hiszen nem kizárólag az okozza a fogyatékos-
ságot. A test, amely fájdalmat, szenvedést él meg, ugyanolyan fontos, és ezen
az élményen a társadalom nem mindig tud változtatni. 

Egyes szerzõk a fogyatékosság szociális modelljében gondolkodva azt 
a következtetést vonják le, hogy a rehabilitációs törekvések nem érik el cél-
jukat, ha a rendszerbõl való kikerülést követõen semmiféle kontrollja nincs 
a személynek a saját élete felett. Ebbõl kiindulva félrevezetõ lehet, ha a szak-
emberek a halálvágyat a fogyatékosság tényébõl vezetik le, és kizárólag az
állapottal magyarázzák azt. Ebbõl az álláspontból kiindulva kézenfekvõ lehet
amellett érvelni, hogy amíg nincs lehetõség az önrendelkezõ életre, addig
nem szabad támogatni a fogyatékos emberek öngyilkosságát (LONGMORE

1991).
Longmore állításai ma is (hazánkban is) megállják a helyüket. Hiszen lát-

ható, hogy a XXI. században is vannak személyek, akik segítséget kérnek 
a meghaláshoz, hasonló okokból, mint elõdeik két évtizeddel korábban.
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Nincs elegendõ anyagi támogatásuk, és nem elérhetõk számukra az önrendel-
kezõ élethez szükséges feltételek. Ezek az esetek még ma is azt sugallják,
hogy „...gyakran három borzalmas választási lehetõség elé állítjuk a súlyosan
fogyatékos embereket: hogy teherré váljanak a családjuk számára, hogy ször-
nyû körülmények között éljenek nagy intézetekben, vagy hogy megöljék ma-
gukat” (PENCE 2010: 36). Megfigyelhetõ, hogy pl. Hollandiában, ahol legális
alternatíva az asszisztált öngyilkosság, ott a palliatív ellátás és a hospice moz-
galom kevésbé elterjedt, mint az Egyesült Királyságban (SHAKESPEARE 2006).
Ennek alapján arra következtethetünk, hogy ezekben az országokban a sze-
mélyek valóban csak a fenti három lehetõséggel szembesülnek, és számos
alternatívát nem tapasztalhatnak meg.

Fel kell hívnunk azonban a figyelmet arra, hogy egyoldalú, ellentmondásos
és inkonzisztens megközelítéshez juthatunk, ha az élet minden területén
követeljük az önrendelkezési jogot, azonban bizonyos kérdésekben, például
a fogyatékos ember halálhoz való jogában annak megtagadása mellett érve-
lünk. A vitában, így a fogyatékos emberek közösségének vitájában is, a részt-
vevõk válaszait minden esetben áthatja saját kulturális és vallási hovatartozá-
suk, korábbi élettapasztalatuk. A válaszkeresés minden esetben dinamikus
folyamat, amit találkozások, élmények, élethelyzetek erõsen befolyásolnak.
Ahogyan Shakespeare megjegyzi, az érintettek érvelése gyakran érzelmekkel
telített és kevésbé racionális, kevésbé analitikus, mint az öngyilkosságot támo-
gató csoporté. Az erõs utalások a II. világháború retorikájára nem veszik figye-
lembe, hogy a tárgyalt esetekben nem egy harmadik személy akarata, hanem
az érintett ember kívánsága érvényesül. Bizonyos szempontból az öngyilkos-
ság támogatásával esélyegyenlõség teremthetõ, hiszen ahogyan az élet más
területein, itt is olyasmiben nyújtunk támogatást a fogyatékos ember számára,
ami mindenki más számára, állapotától függetlenül elérhetõ lehetõség, az 
õ számára azonban önállóan nem kivitelezhetõ (SHAKESPEARE 2006). 

Fontos tehát megvizsgálni, milyen okok állnak az egyén választott halálá-
nak követelése mögött, és mindent meg kell tenni annak érdekében, hogy
senki ne érezze saját életét életre nem méltónak. A szerzõk egyetértenek
abban, hogy nem lehet életrõl és halálról olyan kontextusban dönteni, amely-
ben alapvetõ emberi jogok sérülnek amiatt, mert nem érhetõek el támogató
szolgáltatások és a szükséges egészségügyi ellátás a testi fájdalmak enyhíté-
sére. Paternalisztikussá válhat az az érvelés, amely kizárólag a társadalom
felelõsségét hangsúlyozza, és nem ismeri el az egyén által megélt, szubjektív
fájdalmat, veszteséget, ezért nem szabad általánosságban, az egyéni élet-
helyzetekre tekintet nélkül beszélni az asszisztált öngyilkosságról.  

„BÖLCSÕTÕL A SÍRIG” 

142



Death Education 
(Tanítás, oktatás a halál témájával
kapcsolatban)

A fejezet a death education alkalmazásának lehetõségeit bemutatva irányítja
a figyelmet a témával kapcsolatos diskurzus generálásának egyik módjára, és
ismerteti egy új magyar nyelvû kurzus elsõ tapasztalatait.

Háttér és történeti kontextus

„Miért nem tanított meg engem senki arra, hogyan lehet
meghalni? Az anyánk szoknyájánál mindannyian meg-
tanuljuk, miként éljünk, de azt nem, miként haljunk meg.” 

(CORR–CORR 2003: 98)

Mit tanítanak a fentiek, és mit tudunk mindezzel kapcsolatban tanítani?
Halandók között ritkán esik szó a halálról. Ritkán, noha tudjuk; meg

fogunk halni. S már kopottá válik a témát tabuként emlegetni – mégis teli
vagyunk kérdésekkel ezzel kapcsolatban:

• Megtaláljuk-e a nyelvet, a szavakat, hogy kifejezzük érzéseinket és gon-
dolatainkat a halállal kapcsolatban? 

• Van-e fórumunk minderrõl beszélni? 
• S van-e, aki meghallgat bennünket, anélkül, hogy úgy éreznénk, kelle-

metlen helyzetet generálunk a „téma” megemlítésével? Egyáltalán, van-e
igényünk errõl beszélni? Vagy talán csupán a halálhoz közel álló embe-
reknek van ilyen szükségletük? Vajon nem áll-e közel a halálhoz min-
denki, aki él? 

• Valójában tabu-e még errõl beszélni – s ha beszélünk róla; eljutunk-e az
önreflexióig?

• Vajon a fogyatékosság vagy más tényezõk hatására fogalmazódik meg 
a halálvágy?

• Milyen hatással van a többi fogyatékos ember társadalmi megítélésére,
ha egy hozzá hasonló állapotú személy megkapja a törvényes segítséget
ahhoz, hogy véget vessen életének?
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• A halálhoz való jog átfordulhat-e „meghalási kötelezettségbe”?
• Beszélhetünk-e önrendelkezésrõl olyan helyzetekben, amikor nincse-

nek valódi választási lehetõségek? 
• Egyáltalán etikai dilemmáról van-e szó, vagy valamilyen társadalmi

problémáról, aminek megoldását máshol találjuk?

Ezeket a kérdéseket a szerzõk elõször saját életük, majd a gyógypedagógia 
és a fogyatékosságtudomány kontextusában forgatva és érlelve jutottak az
elhatározásra, hogy szemináriumot indítanak az errõl való fókuszált együtt-
gondolkodás céljával. A kurzus 2014 szeptemberében indult az ELTE  Bárczi
Gusztáv Gyógypedagógiai Karán, s a tervek szerint meghirdetik majd a követ-
kezõ tanévek õszi féléveiben is. A következõ fejezet a kurzus részletes temati-
káját mutatja be. 

Angolszász nyelvterületen elterjedt kifejezés a death education, vagyis a ta-
nítás, oktatás a halál témájához kapcsolódóan. Bármilyen, halállal, haldok-
lással, halálkíséréssel, gyásszal összefüggõ témáról szóló tapasztalatcserét,
ismeretszerzést, önismeretet, önreflexiót célzó tevékenység e fogalom körébe
sorolható (CORR–CORR 2003). Hazánkban is vannak szemináriumok, gyász-
feldolgozó csoportok (pl. a Napfogyatkozás Egyesület szervezésében), hos-
pice tanfolyamok, ismeretterjesztõ kiadványok és szakirodalmak érdeklõdõ,
gyászoló vagy haldokló emberek számára ezekben a témákban. 

A death education tevékenysége nem alakulhatott volna ki a  XX. század
elején létrejött, a halál körüli biológiai, orvosi és szociális, kulturális jelensé-
geket vizsgáló tudomány, a tanatológia nélkül (BRYANT 2003). A halál témájá-
ról tudatosan, fókuszáltan, gyakran pedagógiai célú szervezett beszélgetések,
tanórák elterjedésének másik elméleti és tartalmi bázisaként a haláltudatosság,
angolul a death awareness mozgalom kialakulása és megerõsödése említhetõ.
Ez a mozgalom a XX. század második felének közepe táján azzal a céllal jött
létre, hogy áttörje a halálról való beszélgetés és gondolkodás társadalmi és
egyéni gátjait, s személyre szabottan elõsegítse a tabuk feloldását. A mozga-
lom résztvevõi között kutatók, tanácsadók, pedagógusok, hospice-dolgozók,
érintettek, gyászfeldolgozó és önsegítõ csoportok tagjai, kutatói csapatok és
intézmények, szervezetek (pl. az USA-ban az 1976-ban alakult Association
for Death Education and Counseling – Egyesület a Halállal Kapcsolatos Okta-
tásért és Tanácsadásért) és temetkezési vállalatok is vannak. 

Az egyetemi szemináriumokon túl tudományos folyóiratok (az USA-ban pl.
Az Omega – Journal of Death and Dying; Loss, Grief and Care, Magyarorszá-
gon a Kharón) és hírlevelek (Journeys, Thanatos és The Forum) is vannak. 
A halál, a haldoklás, a gyász témakörében, konferenciákat, tréningeket, mû-
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helyeket is szerveznek (DOKA 2003). A halállal kapcsolatos tudományos,
angol nyelvû cikkek talán egyik legátfogóbb szakirodalmi bázisa az 1985-ben
megalakult Death Studies folyórat. Elõdjének az 1977-tõl tanulmányokat meg-
jelentetõ Death Education periodika tekinthetõ. A halál körüli szakmai és tár-
sadalmi diskurzus egy részletének tekinthetõek a fentebb említett esetek az
asszisztált öngyilkosság lehetõségeivel kapcsolatban, vagy dr. Kevorkian tevé-
kenységének visszhangja is. 

A death education témakörében az Amerikai Egyesült Államokban kínált
lehetõségeket átnézve különféle korcsoportokat (a kisgyermekektõl az idõs-
korúakig) megcélzó és eltérõ mûfajú, mélységû, stílusú könyveket, ismeret-
terjesztõ, felkészítõ, motiváló füzeteket, prospektusokat, egyetemi kurzusokat
találhat az érdeklõdõ. Minden kiadvány vagy szeminárium célja a tudatosság
fokozása, önmagunk pozicionálása és az információadás a haldoklás, a gyász,
a halálkísérés témakörében (CORR-CORR 2003). 

A szerzõk álláspontja szerint minden, emberrel foglalkozó diszciplínában
kikerülhetetlen – s mégis sokszor elhanyagolt – a halálról való gondolkozás és
beszélgetés, az, hogy a szakemberek tudatosan és önreflexíven szembenézze-
nek saját hitükkel, tapasztalataikkal és tudásukkal a halállal kapcsolatban.
Fogyatékossággal élõ emberekkel való munkában pedig talán még fontosabb
errõl beszélni, és ezzel kapcsolatban cselekedni.

A halálról való gondolkodás és kommunikáció felhívja a figyelmet többek
között ezekre a kérdésekre:

• Kit tekintünk embernek?
• Kit tekintünk élõnek, kit halottnak?
• Mi az emberképe valamely diszciplínának, a szakembernek vagy az

érintettnek?
• Kinek ítélünk a törvényhozásban és gondolatainkban életet, s kinek

halált? S mik a törvényes módszerek minderre?
• A szakemberek képzésének része-e a death education?
• Milyen támogatási formák léteznek, és az érintettek melyeket érhetik el

közülük?

A kurzus során különösen hangsúlyos az etikai kérdések és dilemmák meg-
vitatása, illetve a saját ember- és életkép reflektív megismerése és formálása,
hiszen ezeket tekintjük munkánk alapjának.
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A szeminárium

A Bölcsõtõl a sírig – Halál, haldoklás, halálkísérés, gyász elnevezésû szemi-
náriumot 2014 szeptemberében hirdette meg elõször a cikk két szerzõje. Az
elsõ, bevezetõ órán a félév kereteinek, céljainak, követelményeinek megbe-
szélése, a közös szabályok lefektetése, illetve a tanegység témáinak bemuta-
tása történik. Cél, hogy a kurzus résztvevõi megismerhessék egymást, a félévre
vonatkozó csoportszabályokat közösen alkossák meg, és hogy megpróbálják
a témát, annak szubjektív jelentését felfejteni, a maguk számára megfogal-
mazni.

Ezekre az alapokra építve a következõ órán a kulturális antropológia szem-
léletmódjával és kutatási eredményei révén kerül sor a téma megközelítésére.
A résztvevõk végiggondolják, mit tanulhatunk az elmúlással kapcsolatos glo-
bális és lokális narratívák, illetve a halálhoz kapcsolódó eltérõ rítusok megis-
merésébõl, s milyen szokásrendszereket ismernek és gyakorolnak õk maguk,
ha saját kulturális közegükben találkoznak a halál jelenségével.

Néhány domináns vallás (a judaizmus, a kereszténység, a hinduizmus, 
a buddhizmus) halálképének, illetve a halál létkontextusként való értelmezé-
sének megismerése elõtt a fogyatékosság és a halál kapcsolatát járjuk körül 
a zenében és a szépirodalomban. A kulturális fogyatékosságtudomány forrá-
saival dolgozó órán méltóságról, felelõsségrõl, döntéskényszerrõl, manipulál-
hatóságról és mindezekkel kapcsolatos sztereotípiákról beszélgetnek a részt-
vevõk.

Az ötödik alkalom a (fogyatékossággal élõ) emberek méltó életéhez és
halálához kapcsolódó etikai kérdéseket feszegeti a történeti kontextus figye-
lembevételével. A fõbb témák: a magzati diagnosztika, az eutanázia (II. világ-
háborúbeli és modern kori értelmezésében), valamint az önrendelkezéshez és
az emberhez méltó élethez való jogok alapelveinek megvalósulási lehe-
tõségei.

A haldokló emberek kísérése a gyógypedagógiai gyakorlatban tematikájú
óra a  halállal kapcsolatos kérdések megvitatásának lehetõségeit és következ-
tetéseit járja körbe, intellektuális fogyatékossággal élõ emberek esetén. Az
idõskori veszteségekre felkészítõ idõsképzés gyakorlata mellett szóba kerül-
nek a gyászmunka támogatásának és a saját halálra való felkészítés módsze-
reinek, valamint a haldokló ember kísérésének lehetõségei is.

Az utolsó találkozás alkalmával pedig a hallgatói és az oktatói visszajel-
zések elõtt bemutatjuk a hospice intézményének célját, szemléletét és rövid
történetét. A résztvevõk megismerik a gyermek-, valamint a babahospice (peri-
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natális hospice) intézményét, közösen feltérképezik a magyarországi támo-
gatói rendszer jellemzõit és elérhetõségeit, illetve kitérnek a fogyatékosságügy
és a hospice lehetséges kapcsolódási pontjaira, az együttmûködésükkel kap-
csolatos elsõ kutatások eredményeire. 

A féléves munka értékelése projektfeladat bemutatása keretében történik: 
a projekt közös bemutatását követõen a hallgatók értékelik saját teljesítményü-
ket, majd minden, a projektfeladatban részt vevõ hallgató szóban véleményezi
csoporttársai teljesítményét. Ezt követõen az oktatók is értékelik a munkát az
alábbi szempontok alapján: a bemutatott tudás szakszerûsége, a tudás és a pro-
duktum (pl. animációs film, képinstalláció, fotósorozat, interjú) rendszerezett-
sége, a csoportmunkában való részvétel és a kreativitás.

A kurzus célja a kölcsönös ismeret- és tapasztalatátadás mellett elsõdlege-
sen az önismeret és a szakmai kompetenciák fejlesztése, illetve a saját szerep-
re való reflexiós készség fejlesztése. Az elsõdleges munkamódszer a blended
learning és kooperatív tanulási technikák használata egy konstruktív pedagó-
giai légkörben, ahol egyéni és csoportos gondolkozást facilitáló páros, egyéni,
ill. csoportos tanulási helyzetek hallgatókkal való közös létrehozása a cél. 

Befejezés

A halálhoz való hozzáállásunk tükrözi az élethez való viszonyunkat, és for-
málja életutunkat. Egy személy halálához való hozzáállásunk ugyanígy
tükrözi az adott ember életéhez való relációinkat. Eltérõek a társadalmi és az
egyéni technikáink a halállal való szembenézéssel-félrenézéssel, a tudatos-
sággal-ignorálással, a felkészülés lehetõségeit és lehetetlenségeit illetõ néze-
tekkel kapcsolatban. Ahogyan a halált, a haldoklót, a halottat, a gyászolót kö-
rülvevõ lelki és viselkedésbeli hagyományokat, rítusokat illetõen is. S mindig,
amikor a halálról gondolkozunk, az életrõl is gondolkozunk. A halál körüli kép-
zetek, szokások elõhozzák a legjellemzõbb kulturális értékeket, amelyek sze-
rint éljük az életünket és értékeljük a tapasztalatainkat (HUNTINGTON–METCALF

1979). A halál tudata kultúraformáló erõ, része van az emberiség fejlõdésében
(KUNT 1981). S habár eltérõek a válaszaink, abban hasonlítunk, hogy vannak
kérdéseink a halállal kapcsolatban. Jelen esetben a közös gondolkodás, a kér-
dezés, a figyelem, saját magunk pozicionálása és az átgondolt, felkészült cse-
lekvésre való sarkallás a cél.

Mindezek keretében, a fogyatékosságtudomány szemlélet- és gondolkozás-
módját alkalmazva a tanulmány egyrészt felhívja a figyelmet a halálról szóló
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társadalmi diskurzus kezdeményezésének és folytatásának fontosságára, s be-
mutatja ennek egy konkrét lehetõségét, egy egyetemi szeminárium tapaszta-
latait. Másrészt rávilágít a fogyatékossággal élõ emberek asszisztált öngyilkos-
ságával kapcsolatos nézetekre, lehetõségekre és dilemmákra, kihangsúlyozva 
a társadalom felelõsségét az egyén önrendelkezésének támogatását illetõen az
életével kapcsolatos döntések meghozatalában.

A szerzõk természetesen tisztában vannak azzal, hogy számos további etikai
dilemma vethetõ fel a halállal kapcsolatban. Zárszó helyett álljon itt egy
példa:

https://www.youtube.com/watch?v=VDdZPFn_yxk

Ezúton is szeretnénk megköszönni oktatótársainknak a kurzusban való
együttmûködést!
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a fogyatékosságtudományhoz

A kontextusról, alapvetõ szabályokról 
és levezetett szabályokról

A kutatásetikai alapvetés jelen változata a Fogyatékosságtudományi Doktori
Mûhelyben (FDM) készült. A szövege elsõ változatát az FDM 2013. október
22-én készítette elõ. Megvitatták az Elsõ Magyar Fogyatékosságtudományi
konferencia résztvevõi 2013. november 26-án, az ELTE-BGGYK-n. 2015-re az
FDM munkacsoporti keretben véglegesítette a dokumentumot.



1. Mit és miért?

A jelen dokumentum célja, hogy a kutató által betartható és a témavezetõ, az
intézményvezetõ, a kutatásetikai bizottság, az opponens vagy az érintettek által
számon kérhetõ kutatásetikai keretet és szabályokat fogalmazzon meg a fogya-
tékosságtudomány mûvelõi számára. Bár szemlélete és szabályai a maguk tel-
jességében csak önmagára nézve egyetemesek, nyújthat stabil útmutatást 
a társtudományok fogyatékosságkutatást végzõ mûvelõi számára is. 

2. A kutatásetika hátterében 

2.1. Elvi alapok
i) Általános kutatásetika nem lehetséges. (Általános kutatásetikai elvek ter-

mészetesen lehetségesek, és léteznek is. Ilyen például a plágium tilalma.)
A kutatásetika csak konkrét tudományág kontextusában érvényes.
ii) A fogyatékosságtudomány mélyen rejlõ, de fölfejthetõ, azaz reprodukál-

ható, következésképpen kritizálható legalapvetõbb elõföltevése saját em-
berképe és fogyatékosember-képe. Az ezt követõ értelmezési szint a fo-
gyatékosság-ontológia. A fogyatékosságtudomány kutatásetikája ezeken
nyugszik.

iii) A kutatásetika – miként maga a fogyatékosság-etika is – a fogyatékos-
ember-képbõl és a fogyatékosság-ontológiából vezethetõ le, és két területet
fed. Általános, elméleti szintû keretet nyújt, és az empirikus munka során
követendõ elemi módszertani normákat, kutatói viselkedési szabályokat
tartalmaz. 

2.2. Az emberkép és a fogyatékosember-kép
A két alábbi, együttesen fölmerülõ vezérkérdés, kitágítván az etika látásmód-
ját, azt tevékenységként, a másokkal való találkozás generatív erején alapuló
gyakorlatként értelmezi. Ebben a megközelítésben az etika referenciapontja
nem az egyén morális szándéka, hanem a viszonyulási képesség, a kölcsönös
egymásra utaltság pozitivitásának felismerése és a kölcsönös formálódásra
való nyitottság. A kutató e gyakorlatok, tevékenységek során válik etikussá.
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i) Kik a fogyatékossággal élõ emberek, kik a mások? 
ii) Kölcsönkapcsolatukban, kölcsönös egymástól függésükben kikké, mivé

válhatnak õk együtt?

2.2.1. A fogyatékosságtudomány (általános) emberképének domináns elemei
i) Az ember a társadalmi struktúráknak alávetett, sérülékeny, törékeny, töké-

letlen lény. Esendõ, könnyen zuhanó. Valójában sem jó hallással, sem
megfelelõ látással vagy gyorsasággal stb. nem bír. Rendelkezik azonban
védõrendszerként mûködõ kultúrával.

ii) Az ember csak átmenetileg ép testû.
iii) Miközben azt állítjuk, hogy a sebezhetõség, a törékenység az ember lényegi

tulajdonsága, nem hagyjuk figyelmen kívül azt a tényt, hogy ez a megkö-
zelítés megszünteti a fogyatékos identitás lehetõségét, s elrejti a különbözõ
mértékben megtapasztalt diszkriminációt és kirekesztést. 

2.2.2. A fogyatékosságtudomány fogyatékosember-képének domináns elemei
i) A fogyatékossággal élõ embert övezõ kultúra lehet támogató (rámpa,

érzékenyítés, könnyen érthetõ kiadvány, indukciós hurok stb.). Ám lehet
elnyomó is: a fogyatékossággal élõ ember ember-mivoltát veszélyeztetõ.
(Mivel pl. alávet, elnyom, sztereotípiákba zár, cirkuszian mutogat, meg-
bélyegez, bámul, lenéz, abortál, meddõvé tesz, intézetbe kényszerít, disz-
kriminál a munkaerõpiacon, kizáró gondnokság alá vet.) A fogyatékosság-
gal élõ ember e kétarcú kultúra kettõs kötésében él.

ii) A fogyatékossággal élõ embert, mint minden embert, tõle elidegeníthetet-
len ismérvként jellemzi kölcsönkapcsolataiban emberi méltósága és annak
közvetlen következményeként a megbecsülés és az alázat.

iii) A fogyatékossággal élõ ember a társadalmi mûködésben gyakran stigma-
tizált, kitaszított, lenézett, akin átnéznek, de a fogyatékosságtudomány-
nak nem passzív tárgya, hanem középponti személye, aktív alanya.

iv) Fogyatékossággal élni gyakran különös nehézségekkel jár. A fogyatékos-
sággal élõ ember érték: jelenlétével, a létezésébõl és a fogyatékosság meg-
élt tapasztalatából eredõ többlettel gazdagítja a társadalmat. Nem kép-
telen. Képes alkotásra, és képes általa hozzáadott tartalmakkal felruházni
a közösséget, a közeget, amelyben él. 
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2.3. A fogyatékosság-ontológia 
A fogyatékosság-ontológia lehetõségi föltételét a fogyatékosember-kép egyes
markáns elemei adják, mindenekelõtt iv) és v). A fogyatékosember-kép Janus-
arca maga után vonja a fogyatékosság-ontológia negatív és pozitív formában
megmutatkozó kétarcúságát is.

2.3.1. NEGATÍV ONTOLÓGIA

Az emberi érték a közfelfogásban normalitásfüggõ. 
A negatív ontológiában a fogyatékossággal élõ ember ontológiai elismeré-

sének teljes hiánya mutatkozik meg. Általában az ember számára teljességgel
magától értetõdõ, hogy normális, hogy emberi lény. A fogyatékossággal élõ
embereknek, akik a normalitáson kívül rekedtek, a posztmodern korban ezt
világossá kell tenni: tudomásukra kell hozni. A negatív ontológia szerint a ká-
rosodás vagy a sérülés hibás létet, szemétre való életeket implikál. E normali-
táson kívüli létezés életre nem érdemes, kiiktatandó, és mint olyan preventá-
landó is (eugenikák). A negatív ontológia a maga egészében a negligáláson, 
a tagadáson alapszik.

2.3.2. POZITÍV ONTOLÓGIA

A fogyatékos-létezés léttöbbletként való értelmezése feltételezi a normalitás
fogalmának újraértelmezését. A kulturális megértés e folyamában az emberi
érték és az értékes élet sokszínûségének elismerése által értelmezhetõvé válik
a fogyatékos-létezés. E felfogás egészében tekintve az igenlésen, a pozitív látás-
módon nyugszik. A pozitív ontológia voltaképpen kivételes állapotot jelöl. 

E kivételes állapot különleges referenciapontot testesít meg, amihez képest
a különbség egyáltalában meghatározódhat. Így a pozitív ontológia mûköd-
tetni is képes a rossz kettõsség meghaladását eredményezõ sokszínûséget, 
a diverzitást.

A fogyatékosságtudomány a pozitív ontológia talaján áll.

3. Szabályok

Az alábbiakban foglalt szabályok részben ajánlásszerûek, sztochasztikusak,
részben kötelezõek, elõírásszerûek. 
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3.1. Ajánlások

3.1.1. A fogyatékossággal élõ ember a mindennapi társadalmi mûködésben
hatalmilag tipikusan alárendelt. Következésképpen az alapozó vizsgálatok
során tanácsos feltárni a konkrét kutatási terület hatalmi összefüggéseit.

3.1.2. Az alapozó vizsgálatok során érdemes körültekintõ elõzetes elemzést
végezni, azaz: érték, ha a saját kutatási területen kísérletet teszünk a fõbb
fogalmaknak az elnyomó konnotációk béklyóiból való kiszabadítására (de-
konstrukciós elemzés). Ugyanakkor az uralkodó diskurzus elvein és mûködési
módján alapuló érvelési, interpretációs módok bírálata is progresszív kutatói
tett. Miként a háttérben húzódó érdekösszefüggések, szövegszerû kritikai,
történeti, kulturális kontextusok, tartalmak feltárása, értelmezése (azaz a her-
meneutikai elemzés) is az.

3.1.3. Fontos, hogy a kutató saját világlátását ne tekintse univerzálisnak, sõt,
szituált tudásként tekintse; mivel nem csupán átmeneti és történetileg meg-
határozott, hanem – egyebek mellett – genderfüggõ is a tudás. Helyes tehát,
ha a kutató saját magát kritikusan pozicionálja (reflektál önnön sztereotípiáira,
elõítéletes gondolkodásmódjaira, elnyomó fogalomhasználataira, vagy akár
ún. kulturális narratíváira).

3.1.4. A fogyatékosságtudományban különösen célravezetõ a fogyatékosság-
gal élõ személyekkel közös, inkluzív (participatív és/vagy emancipatív) mó-
don megvalósított kutatás. Magas támogatási szükséglettel élõ személyek
esetében az együttmûködõ partnerek õk maguk. A kutatási együttmûködés
szükség esetén kiegészíthetõ referenciaszemélyekkel is.  

3.2. Elõírások
A fogyatékosságtudományi kutatás maga is hatalmi viszony, ahol a kutató van
hatalmi pozícióban. Erre a helyzetre a kutatónak a kutatási design kialakítása, 
a kutatás folyamata, valamint az eredmények értelmezése, közzététele és ter-
jesztése során egyaránt tekintettel kell lennie.

Legyen az akár elméleti, akár empirikus kutatás, a fogyatékossággal élõ
ember soha nem lehet a kutatás tárgya. Mindig alanya. Ez a fogyatékosság-
tudományi kutatásetika arkhimédészi pontja.
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3.2.1. A kutató köteles saját hazája és a kutatott ország tudományos közössé-
gének, pl. tudományos akadémiájának (pl. a Magyar Tudományos Akadémia)
és legközelebbi konkrét tudományterületének kutatásetikai kódexeit betartani.

3.2.2. Amennyiben az empirikus fogyatékosságtudományi kutatás intézményi
keretek között zajlik, az az itt jelzett alapvetõ kutatásetikai elvekben foglalt
szabályok betartásával végezhetõ. 

Alapfeltételei, szükség esetén alternatív, ill. akár augmentatív kommuniká-
ciós módokon:
i) Az adott intézmény kutatásetikai bizottságának (vagy egyetemi hallgatók

esetében a témavezetõ tanárnak) az írásbeli engedélye;
ii) érvényes és a kutatás célját és módszereit bemutató megbízólevél;
iii) a kutatásban részt vevõ,  fogyatékossággal élõ felnõtt vagy gyermek, szük-

ség esetén referenciaszemélyeik tájékozott beleegyezésen nyugvó szó-
beli, írásos vagy nonverbális jelzésekkel kifejezett elfogadó nyilatkozata;

iv) a kutató titoktartási nyilatkozata.

3.2.3. A fogyatékosságtudományi kutató köteles a vizsgálatba bevont szemé-
lyek: fogyatékossággal élõ felnõttek, gyermekek, esetleg referenciaszemélyeik
i) mentális, fizikai, érzelmi jóllétét maximálisan tiszteletben tartani, a kuta-

tásból eredõ kockázatait minimalizálni;
ii) a kutatási helyzetbe való belépésen túl az abból való kilépés lehetõségét

is garantálni;
iii) érzékeny és intim adataikat titokban tartani;
iv) az eredményekrõl õket utólagosan tájékoztatni.
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Utóhang

Nem egy kutatás eredményeirõl szeretnék beszámolni, hanem egy terület fon-
tosságára szeretném felhívni a figyelmet. Errõl a területrõl vannak kutatás-
töredékek, ijesztõ eredményekkel. Minderrõl rengeteget kellene még kutatni,
miközben a terület nagyon nehezen kutatható. Szeretnék kedvet csinálni a té-
mámhoz, és örülnék, ha néhány álmatlan éjszakát tudnék okozni, mert akkor
lehet, hogy valaki ráharapna erre a kérdéskörre. 

Az elõadás elõzménye három megrázó élmény: egy paradoxon, egy vers
és egy hír. A paradoxon egy minisztertõl érkezett. Gyermekkorom óta szere-
tem a paradoxonokat, és számomra megoldhatatlan, sõt megközelíthetetlen
intellektuális problémák gyakran azáltal világosodtak meg, hogy találkoztam
egy jó paradoxonnal. A miniszter – még valamikor a nyáron egy szövegében
– a szeretetteljes szegregáció fogalmát vezette be. Felcsillant a szemem,
azonnal ráéreztem, hogy ez zseniális paradoxon, és elkezdtek járni a fogas-
kerekek az agyamban. 

Aztán megakadtak. Iszonyúan furcsa zajt adtak, de ez nem hír, hiszen min-
denki tudja, hogy elmebeteg vagyok. Pontosabban pszichoszociális fogya-
tékos. Közben eljutottam egy vershez, Szilágyi Domokos Kényszerleszállás
címû verséhez. Nemcsak elolvastam, meghallgattam, hanem meghallgattat-
tam az ún. õrületszeminárium résztvevõivel. (Ez itt a nonprofit reklám helye:
Az õrületszeminárium már több mint egy hónapja, négyhetente mûködik egy
magánlakásban). Jelenleg még a haldokló OTKA támogatásával mûködik ez 
a szeminárium, amit angolul, hogy tudományosabban hangozzék, Madness-
study szemináriumnak is lehetne nevezni. Már ilyen is van, a fogalom meg-
született. De ezt nem kell ám túl komolyan venni, mert a szerzõ, Szilágyi
Domonkos szintén bolo… izé õrült, vagy micsoda, pszichoszociális fogya-
tékos volt. A hír pedig egy gyilkosság híre volt, a combinós gyilkosságé. Nem
tudom, emlékeznek-e még rá: egy, a pszichiátriáról nemrég elbocsátott ember
a villamos alá lökött egy öreg hölgyet, a hölgy ebbe belehalt, és ennek a mé-
diában is nagy visszhangja keletkezett. 
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Félelem. Mi a félelem? Bennem a szeretetteljes szegregáció intellektuális
boncolgatása egy idõ után félelmet ébresztett. Valami ellentmondást éreztem
a jelzõ és a jelzett szó között: miként lehet szeretetteljesen szegregálni? 
És milyen a nem szeretetteljes szegregálás? Valamint mi a különbség a kettõ
között? 

„A zsidók undorítóak, elszerzik a más tulajdonát.” Szándékosan meg aka-
runk tõlük szabadulni, ezért aztán jól szegregáljuk õket, aztán még egyéb
beavatkozásokat is eszközlünk velük szemben. Ez nem szeretetteljes. Az elme-
betegeket gázkamrában – rajtuk próbálták ki elõször annak idején – megsem-
misítjük, de nem azért, mert utáljuk õket! Á, nem. Belátjuk, hogy szenvednek.
Emberhez annyira nem méltó életet kénytelenek élni, hogy fájdalommentes
halállal (eutanáziával) megszabadítjuk õket. Ez már jóval szeretetteljesebb
megközelítés. A végeredmény ugyanaz. Lehet tehát vizsgálni, hogy a cél szen-
tesíti-e az eszközöket, vagy az eszközök képesek vajon felülírni a célt. Ebbe
most részletesebben nem megyek bele. 

Félreérthettem valamit, hiszen a miniszter nyilván nem ezt akarta mon-
dani. Én nem végeztem teológiát, nem értek ehhez. Eljutottam hát Szilágyi
Domokoshoz, aki szintén nem végzett teológiát, és – mint már mondtam –
szintén bolond volt, õ a Kényszerleszállás címû versében – néhány sort idézek
csak belõle – ezt mondja:

„énnekem ne mondjátok, hogy »szeresd felebarátodat, 
mint tenmagadat«, 
csak ennyit mondjatok:
»szeresd felebarátodat hasba lõni, mint tenmagadat; 
szeresd felebarátodat gázkamrába küldeni, mint tenmagadat;
szeresd felebarátodat villamosszékbe ültetni, mint tenmagadat;
szeresd felebarátodat arcul köpni, mint tenmagadat; 
szeress felebarátodra atombombát dobni, mint tenmagadra;
szeress felebarátod húsán hízni, mint tenmagadén« – :
csak ennyit mondjatok, és akkor, bizony mondom, hiszek néktek,
én, az ördögöcske, aki zuhantam, kényszerleszállást végeztem itt,
közöttetek, ezen a rögös, sziklás, gödrös, ismeretlen terepen,
kényszerleszállást végeztem, és tudom, hogy bele fogok halni.”

A dolog mélyén valami elborzasztó rejlik. Egyrészt ismert a CRPD, az ENSZ
fogyatékosságügyi egyezménye, amely már preambulumában elismeri, hogy
a fogyatékos emberek értéket képviselnek, az emberiség szerves részeként, 
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és hogy a diverzitás, az emberi diverzitás érték. Nagyon jól hangzik. Ez így
azután törvénybe is van foglalva.

Nézzük meg, hogy a különféle országok költségvetésében a fogyatékosság-
gal kapcsolatos kiadások mibõl állnak össze, milyen tételekbõl, és ezek mi-
ként viszonyulnak egymáshoz. Azt fogjuk találni, hogy a legtöbb országban
egy tétel vezet messze kiugróan a kiadásban: a fogyatékosság megelõzése. 
Ha valami érték, akkor miért akarjuk megelõzni? Miért költünk annyit a meg-
elõzésére, hogy az önmagában több, mint a már élõ értékemberek életének
értékesebbé tételét célzó lehetõség? Miért?

De most nem mutogatok kifelé. Amikor feleségemmel, aki szintén bolond
volt, szerettünk volna gyerekeket örökbe fogadni, és jelentkeztünk, akkor meg
kellett válaszolni néhány, hát cikis kérdést. Például: roma gyereket örökbe
fogadnánk-e? Nyilván nem az a gondolat húzódik meg a kérdés mögött, hogy
a roma gyerek érték. Abszolút érték. Aztán jött a következõ kérdés: fogyatékos
gyereket örökbe fogadnánk-e? Aztán kicsit belegondoltam valami másba:
Jónak gondolnám-e, ha születne saját gyerekem, és fogyatékos lenne? Nem
tudom jó szívvel és õszintén mondani, hogy boldog lettem volna! Most vala-
mi gubanc itt akkor van, nem? Intellektuálisan, mint tanár, mint kutató, azt hir-
detem, hogy teljesen igaza van az ENSZ-egyezménynek, és a fogyatékosember-
lét érték. Aztán meg azt mondom, gondolom, vagy mondja bennem valami,
hogy a fogyatékosság, hát, nem jó dolog. Ha már van, próbáljunk mosolyogni,
próbáljunk szépen, szemérmesen beszélni róla: érték, igen-igen, de azért költ-
sük el a pénzünk nagy részét arra, hogy megelõzzük. Van tehát itt egy bor-
zasztó ellentmondás. Ha végeznénk egy kutatást arról, hogy emberek rossz-
nak vagy jónak tartják-e a fogyatékosságot, akkor messze nagy többségük azt
mondaná, ha õszinte, hogy rossznak tartja. Ha valamit rossznak tartunk, attól
félünk. Akkor félünk tõle, ha az a rossz, lehetõségként, számunkra is ott áll az
úton. És bár igyekszünk minden tudatos percünket úgy élni, hát legalábbis
amíg megtehetjük, hogy nem leszünk fogyatékosok, mint ahogy nem leszünk
mi hajléktalanok sem. Cigány meg nem leszek, mert nem annak születtem,
meg nõ sem leszek, mert nem annak születtem, gyerek meg már voltam, még
egyszer nem leszek. De ez nem mûködik. Valahol mindenki világosan tudja,
hogy bárki válhat fogyatékos emberré. Baleset, idõsödés, betegség okán. 

Mit csinálunk azzal, amitõl félünk? Többféle stratégiát ki lehet dolgozni, 
de a tudományos megközelítés nagyjából egyetért abban, hogy ilyenkor a fight,
or flight, vagyis a küzdj vagy menekülj reakció lép mûködésbe: vagy le tudjuk
gyõzni a félelmünk tárgyát, vagy ha nem, akkor elmenekülünk, elrepülünk.
Na most: ha a félelmünk tárgya objektíven gyenge, akkor van egy harmadik
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lehetõség is, az, hogy nem mi repülünk el, hanem elreptetjük õt, elzárjuk
eldugjuk, ha nem kell látnunk, nem fog zavarni.

Ebbe aztán belejön mindenféle formája a szegregációnak. Akár a szeretet-
teljes is.  Mert itt nem arról van szó, hogy utáljuk, gyûlöljük õket, nem, egy-
általán nem. Szeretjük õket, csak hát mit lehet kezdeni velük, hiszen nem
tudjuk õket meggyógyítani. Évszázadok óta próbálkozik ezzel az orvos-
tudományunk, mégsem megy. Nagy összeget költünk a költségvetésbõl erre 
a célra, és adományozunk, de nem elég, hát valamit csinálni kell, persze
mindenki érdekében. Még valamire fogunk innentõl kezdve sokat költeni: 
a fogyatékosság olyanfajta megelõzésére, hogy kiszûrjük idejében a magzat
esetleges károsodását, a jogszabályi környezetet úgy alakítjuk, hogy elõnyös
legyen az abortuszt választani, és akkor kevesebb probléma és több szeretet
lesz. Ez is hibás. 

Akkor mit lehet ezek után mondani? Ha õszinték vagyunk, ezt: a hazugsá-
got tegyük félre! Szó sincs itt szeretetteljes szegregációról, itt gyûlöletrõl van
szó, a félelembõl eredõ gyûlöletrõl. És ennek az egyik legjobb példája, én azt
gondolom, az a bizonyos hír, amit említettem harmadik megrázó élményként
a combinós gyilkosságról. Mi volt a hangos válasz? Újra kell nyitni Lipót-
mezõt! El kell zárni az elmebetegeket! Meg kell védeni a normálisokat az
õrültektõl!

Aztán jött a baltás gyilkos. Aztán jöttek a hírek, hogy a pomáziak rettegnek,
és nem mernek kimenni az utcára, mert a közeli pszichiátriai intézetbõl
kiszöknek az ápoltak, még akár a baltás gyilkos is. Mindez rettegésben tartja
a községet vagy a várost! 

Tessék mondani, hány gyilkosság történt ebben a naptári évben Magyaror-
szágon? Nekem fogalmam sincs, nem tudom. Nem kettõ, ugye? Nem is négy.
Valószínûleg több. 

Ilyenkor mit szoktak követelni? Hát, hogy a rendõrség találja meg az elkö-
vetõt, és zárják el. Rendben. Követelik-e azt, hogy zárjanak el sok ezer ártat-
lan embert is, csak azért, nehogy véletlenül az az egy megússza? Hát ritkán.
Mondjuk, ha az illetõ bõrszíne nem annyira fehér, akkor valószínû, lesznek
olyan válaszok, hogy minden cigányt zárjunk el. 

Szeretetteljes szegregáció. Mi lehet erre a válasz? Nem tudom. Annyit tu-
dok, hogy kutatások nagyon kevés számban, de elérhetõek. Például a pszichi-
átriai diagnózissal élõk esetében vannak adatok arról, hogy minimális, margi-
nális mértékben járulnak hozzá erõszakos cselekményekhez a társadalomban.
Viszont négytõl tizennégyszer nagyobb eséllyel válnak erõszakos cselekmény
áldozatává, mint az átlagnépesség. Ez kevésbé hangsúlyos mértékben igaz
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mindenféle, fogyatékossággal élõ emberre, mint ahogy az összes többi jelen-
ség is, amit említettem. 

Nagyon kevés adat van, és nagyon nehezen kutatható a téma, hiszen 
– gondolják el – megjelenik egy elmebeteg a rendõrségen, és arra panaszko-
dik, hogy ellene erõszakot követtek el. Hát ki fog neki hinni? Hiszen õ bolond!
Biztosan beképzeli a dolgot magának! Csak gondoljanak arra, hogy nem bo-
lond nõ esetében, ha megerõszakolják, akkor a rendõrség hivatalos állásfogla-
lásai mik is? Önök ezt jól ismerik: õ is tehet róla. Õt fogjuk vádolni és okolni
az ellene elkövetett erõszakért. 

Következésképpen szükség van kutatásra a fogyatékosság-jelenség kapcsán
meglevõ nem kellemes összefüggésekrõl is. Nemcsak akadálymentesítésre van
szükség! Bár az szép gondolat, ám amikor direkt elnyomásról, gyûlöletrõl és
gyûlöletbeszédrõl van szó, akkor nem szabad szemet hunynunk! És ezt nem
azért javaslom, mert szeretek szembenézni a gyûlölettel, hanem éppen azért,
mert szeretném, ha több szeretet venne körül. 

Befejezésül Carl Gustav Jungot idézem: „a megvilágosodás nem úgy jön ben-
nem, hogy lámpácskák gyúlnak ki az agyamban, hanem hogy szembenézek 
a bennem levõ sötétséggel”.

Köszönöm a figyelmüket!

Gombos Gábor
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Abstracts

FLAMICH, M.–HOFFMANN, R.
Perspectives of Cultural Disability Studies 
In Promoting Respect for Diversity
Avoidance in/and the Academy was the title of the conference the Liverpool
Hope University hosted  in September 2013. The event aimed to answer the
question, what makes it difficult for Disability Studies to establish its place in
the colorful, many-sided scientific arena. The organisers expected a presentation
from Hungary as well. The presentation, wich there failed to be held due to
lack of sponsors, was to illustrate why several components of Cultural Dis-
ability Studies, such as fiction, music and disability memoir are indispensable
in the paradigm shift promoting process. As ways of thinking are still strongly
determined by the stereotypes and political ideologies of the past, there is an
obvious question: Do Moral and Medical Models overwrite all presently
existing models? The Hungarian example suggests: the stereotypes of the past
are still haunting. Therefore, we suppose, one of the reasons for avoidance
seems to be due to the power of stereotypes and its consequences such as
ignorance, misunderstanding, misinterpreting disability.

GURBAI, S.
Anomalies of legal regulations governing 
the right to vote of persons with disabilities under
guardianship and a proposal for solution
There is a double standard at the level of the United Nations when it comes
to formulating positions on the legal regulations of the States parties in
connection with restrictions of the right to vote of adults with disabilities,
including those placed under guardianship. According to the UN Human
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Rights Committee the right to vote of persons with disabilities may be
deprived on the basis of individual decision of a court of law. However, the
UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities does not allow for
deprivation of adults with disabilities of their right to vote, even if the person
concerned is placed under guardianship. Relying on the principles of Disability
Studies, this essay analyses the anomalies of legal regulations governing the
right to vote of persons with disabilities under guardianship and proposes 
a solution.

HEISZER, K.
Participatory research with people 
with intellectual disabilities
Having worked for several years in various areas of participatory research
involving persons living with intellectual disabilities, in her article the author
first defines her own place in the palette of disability studies then interprets
the critical position of disability studies. The article attempts to present the key
characteristics and conditions of participatory research related to persons with
intellectual disabilities in a detailed and itemized manner for the first time in
Hungary integrating the author’s own research experience of many years on
the subject into the analysis. 

HERNÁDI, I.
Body Trouble.  
Femininity, Sexuality and Mothering in Life 
Narratives of Hungarian Women 
with Physical Disabilities
This paper is a brief summary of my PhD dissertation. The dissertation’s
intention is to understand the lived experiences of women living with visible
physical disabilities from the perspective of the body-bound nature of their
disability. Through the use of their narratives the dissertation searches for
answers to the questions of how women living with physical disabilities
manage to rewrite the experiences of disability, femininity, sexuality and
mothering and who or what influences them in constructing themselves in the
patriarchal, prejudiced and ableist Hungarian social arena.  
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KATONA, V.
Transition to adulthood and resilience in the life courses 
of people with physical disabilities
The social roles of people with physical disabilities are often described
according to the requirements of dependency, passivity which have a negative
influence on the transition to adulthood. The paper raises the question how
people with physical disabilities may adopt an autonomous, adult role,
contrary to social expectations. Acquiring resilience could provide a solution
to meeting these barriers in society. Our aim is to identify supporting and
restrictive factors in all areas of life as elements of resilience. We suspect that
parents‘ attitude to their children with physical disability may have an influence
on their acquiring resilience. The present research was conducted using three
main types of namely inclusive research methods, focus group interviews and
individual interviews, supplemented with various methodological techniques.  

KÉRCHY, A.
Dilemmas at the crossroad of two disciplines: 
gender studies meets disability studies
My essay problematizes the cultural constructions of femininity and ability
with the aim to explore how the identity categories of gender and disability
relate to each other in theory and practice, and what shapes other(ed)ness can
take throughout their interaction. I examine whether minority subjectivity
models and ambiguous concepts (e.g. Kristeva’s abject, Russo’s grotesque)
introduced by feminism can enrich disability studies or on the contrary will
necessarily reproduce the pitfalls both disciplines must face (e.g. essentialist
overembodiment). Reflecting on the co-editorial experience of Exploring the
Cultural History of Continental European Freak Shows and Enfreakment
(Cambridge Scholar Press 2012) I tackle the terminological, methodological,
typological difficulties arising from trans-/interdisciplinarity. 

KÖNCZEI, GY.–HERNÁDI, I.
A Cartography of Disability Studies
The paper draws the theoretical landscapes of Disability Studies and Critical
Disability Studies. 
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KÖNCZEI, GY.–HEISZER K.–HERNÁDI, I.–
KATONA, V.–KUNT, ZS.–SÁNDOR, A.
Ethical research foundations for disability studies 
and for critical disability studies treatise 
on context, basic rules and deduced rules

KUNT, ZS.–SÁNDOR, A.
“From cradle to grave ” 
– death and dying in the context of (critical) disability studies
and special education
The paper focuses on the issues of death, assisted suicide and death education
in the  context of disability studies. The concept of human being in disability
studies draws the attention to our society’s and culture’s attitudes, activities
and negligence concerning death. In the context of death education, the paper
introduces a new university seminar. 

LOVÁNYI, E.
Impact Measurement of a Service Dog 
– Based on a Social Awareness Raising Program – 
Through the Reflections of a New Research
The essay introduces a social awareness raising program for non-disabled
children and adults including my personal aspects being the owner of 
a service dog. The ongoing program is realized by the NEO Hungarian
Service Dog Association – involving all the members and their “four-footed”
companions. The impact of the program is measured by a comparative
analysis of pre- and post-event queries. The questionnaire, containing direct
and indirect, open and closed questions, tested the attitude of different social
groups toward persons with disabilities. The analysis of the 253 question-
naire revealed and justified considerable positive impact of our untypical
lessons held invarious schools.  
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MIKOLA, O.
The connection of the concept 
of 'reasonable accommodation' and 'disability'
in the frame of the EU case law 
The concept of “reasonable accommodation” and “disability” are inseparable:
to claim reasonable accommodation one must be “qualified as disabled”.
Following the frames of the UN Convention on the Rights of Persons with
Disabilities, the European Union reflects to the “evolving concept of disability”
and interprets the duty of reasonable accommodation through its case-law.
This essay aims to depict its evolution, connection and economic relevance. 
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Szerzõk

FLAMICH MÁRIA MAGDOLNA nyelvtanár, fordító. Kutatási területe: kulturális
fogyatékosságtudomány, a fogyatékosság zenei ábrázolásai és fogyatékosság-
memoár a zenében, valamint e területek perspektívái az inkluzív nevelés-
tudományban.

GOMBOS GÁBOR fogyatékosjogi, pszichiátriai és emberi jogi szakértõ.

GURBAI SÁNDOR jogász. Kutatási területe: fogyatékossággal élõ személyek jogai,
teológia és a fogyatékosságtudomány kapcsolata, szabadságuktól megfosztott,
fogyatékossággal élõ személyeket érintõ rossz bánásmód megelõzése.

HEISZER KATALIN gyógypedagógus, Magyar Williams Szindróma Társaság. drs
ELTE–PPK–NDI. Kutatási területe: inkluzív, participatív kutatás, intellektuális
fogyatékosság, önérvényesítés.

HERNÁDI ILONA PhD-hallgató, Pécsi Tudományegyetem Kultúratudományi Dok-
tori Iskola, ELTE BGGYK, tanársegéd. Kutatási területe: feminizmus, fogyatékos
nõk helyzete, nõiség, test, normalitás.

HOFFMANN MÁRIA RITA nyelvtanár, fordító. Kutatási területe: kulturális fogya-
tékosságtudomány, a fogyatékosság irodalmi ábrázolásai, valamint fogyatékos-
ságmemoár, illetve e tudományterületek relevanciája és lehetõségei a felsõ-
oktatásban, különös tekintettel a pedagógusképzésre.

HORVÁTH PÉTER LÁSZLÓ szaktanár, PhD-hallgató, ELTE-PPK-NDI Gyógypedagógia
Program. Kutatási területe: közösségi alapú szolgáltatások, komplex rehabilitá-
ció, fogyatékosságügyi politikák.
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KATONA VANDA tanársegéd, ELTE BGGYK, Általános Gyógypedagógiai Intézet.
Kutatási területe: fogyatékosságtudomány, fogyatékossággal élõ emberek élet-
útjai, társadalmi inklúzió.

KÉRCHY ANNA irodalmár, adjunktus, Szegedi Tudományegyetem Angol-
Amerikai Intézetének. A Társadalmi Nemek Tudománya Kutatócsoport tagja.
Kutatási területe: a test elméletei, a feminista és posztstrukturalista irodalom- és
szubjektumelmélet, a 19. századi és a posztmodern fantázia/fantasztikum kul-
turális reprezentációinak intermediális aspektusai.

KÖNCZEI GYÖRGY egyetemi tanár, intézetvezetõ, ELTE BGGYK. Kutatási területe:
fogyatékosságtudomány, fogyatékosságtudomány elmélettörténet illetve fogya-
tékosságtörténet.

KUNT ZSUZSANNA kulturális antropológus, gyógypedagógus. PhD-hallgató, ELTE
PPK. Kutatási területe: fogyatékosságtudomány és kulturális antropológia.

LOVÁNYI ESZTER gyógypedagógus, szociológus, tanársegéd, ELTE BGGYK,
GYMRI; programvezetõ, NEO Magyar Segítõkutya Egyesület. Kutatási területe:
fogyatékossággal élõ személyek integrációja, rehabilitációja, a segítõkutyák
bevonásával tartott érzékenyítõ programok hatékonysága, a kései cochleáris
implantáció sikerességét befolyásoló tényezõk.

MIKOLA ORSOLYA IRÉN jogász, kutató, PhD- és LL.M-hallgató. Kutatási területe:
fogyatékossággal élõ személyek joga, munkaerõpiaci (re)integrációja és annak
gazdasági hatásai.

SÁNDOR ANIKÓ gyógypedagógus, Phd-hallgató, tanársegéd, ELTE BGGYK FOTRI.
Kutatási területe: fogyatékosságtudomány, magas támogatási szükséglet és ön-
rendelkezés, idõskor és intellektuális fogyatékosság, halálkísérés.

SZERZÕK
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