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El6hang

A fogyatékossag mindig is potencialis veszélyt jelentett ismer&sen
jol elrendezett vilagunkban, ahol finom koreografia szerint moz-
gunk tarsadalmi, politikai és kulturalis tényez6k halézataban ke-
ringve. A kényelmes rendet és a szervezettséget hangstlyozé gon-
dolkodasunkban a fogyatékossaggal val6 taldlkozas zavaré és
veszedelmes, felismerhetetlen és kiszamithatatlan, mert destabili-
zalja a létez6 hierarchidkat, lerombolja a normativ szabalyokat,
s igy megbontja a tokéletesen szabalyozott vilag intimitasat.
Afogyatékossagtudomany err6l is sz6l. A mindannyiunkat konst-
rualé hatalmi viszonyok leleplezésérdl, a talalkozasok 6sszefon6do
lehet&ségeinek bizonyossagairdl, a kapcsolatteremtésekrél, a halo-
zatok Ujracsom6zasarol. Atfedésekrél, elmozdulasokrol, atalakula-
sokrél, atformalodasokrol, a kozelség és a tavolsag jelent&ségé-
nek Gjragondolasardl, a kapcsolatok sokféle médjarél, a mindeniitt
jelenvalo, belathatatlan, kolcsonosen 6sszefonddd idegenségek
osszetalalkozasarol. A kozéppont és a perem mélyen problema-
tikus jellegérél, az egyéni és a tarsadalmi Gjraértelmezésérél, az
azonossagon alapul6 stratégiak hamissagarol, az univerzalizalt
értékek vitathatésagarol, arrél, hogy mit jelent embernek lenni.




Bevezetés

A fogyatékossagtudomany az élhetébb vilagok megteremtésének reményében
valtozast stirget. Az elmélet és a gyakorlat, a tudomanyos és a mozgalmi attit(id
0sszekapcsolasat célozza meg, s kozben Uj kategéridkat teremt, amelyekkel
alapvet6 fogalmakat kérdGjelez meg, ezzel a fogyatékossag és az épség azon
komplex teriileteit jeloli ki, amelyeken elhelyezhets az emberi. Uj gondolati
kereteket teremt, amelyekkel kozelebb hoz benntinket annak megértéséhez,
hogy vajon miképpen is része énképiinknek, illetve kulturélis diskurzusainknak
a fogyatékossag. S nem utolsésorban a fogyatékossaggal él6 emberek tapaszta-
latainak, nézeteinek el6térbe helyezésével a fogyatékossag, valamint a norma-
litds hatalmi er6térben lejatsz6dé mechanizmusainak, s azok médositasi lehe-
tGségeinek feltérképezésére vallalkozik, hogy ennek segitségével érzékenyebb
etikai rendszer kialakitasara 6szton6zzon.

A kotet az ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Kar 2013. november 26-an
és 2014. november 25-én megrendezett Elsg, illetve Masodik Magyar Fogya-
tékossagtudomanyi Konferencidjan elhangzott el6adasok szerkesztett valto-
zatat tartalmazza. A tervezetten évente megrendezett fogyatékossagtudomanyi
konferencia legf6bb célja, hogy betekintést nydjtson egy, hazankban még
kevéssé ismert tudomanyteriilet magyarorszagi eredményeibe, s tudomanyos
féorumot biztositson fogyatékossaggal é16 emberek, hazai és kulfoldi szakem-
berek, illetve az érdekl6dé kornyezet képvisel6i szamara. A 2015. november
17-én esedékes Harmadik Magyar Fogyatékossagtudomanyi Konferenciara
meghivtuk Dan Goodley nemzetkozi hirl professzort is.

Az eddig megrendezett két konferencian a fogyatékossagtudomany legfris-
sebb, magas szint(i képzési és kutatasi témait, eredményeit mutattuk be. Tob-
bek kozott a masodik konferencian lehet&séget biztositottunk harom PhD-
hallgat6 szamara, hogy ismertessék 2014-ben befejezett dolgozataikat, illetve
példaul elhangzott el6adas egy Gjonnan bevezetett magyar nyelv(i — a tarsa-
dalmunk és kultdrank halallal kapcsolatos nézeteire, tevékenységeire és
mulasztasaira 6sszpontosité — kurzus tapasztalatairdl is. A tudasatadason tal



BEVEZETES

a konferenciaknak o6riasi szerepiik volt abban, hogy megtermékenyité par-
beszédek folyhattak a témaban érintettek kozott, valamint az elsé konferen-
cia keretében lezajl6 mihelybeszélgetések olyan adalékokat biztositottak
a Kutatasetikai alapvetés a fogyatékossagtudomanyhoz cimil dokumentum
tovabbgondolasahoz, amelyek elengedhetetlennek bizonyultak annak végle-
gesitéséhez. E kotetben egyebek kozott az alapvetés szovegét is olvashatjak.

A fogyatékossagtudomany mint interdiszciplinaris, transzdiszciplinaris aka-
démiai tertilet, maga is folyamatosan b6viilg elméleti korpusz, lazan 6sszeallo,
egymassal szakadatlan parbeszédet folytatd, heterogén elméletek sokasaga,
amely a fogyatékossag tarsadalmi, gazdasagi, fizikai, kulturalis, politikai, pszi-
cholégiai aspektusait is elemezve, a fogyatékossaggal él6 emberek tudasat,
tapasztalatait figyelembe véve a fogyatékossag témakorét holisztikus, allandéan
Gjraalakul6 hélézatba helyezi. A konferencidkon ezt a komplex, interdisz-
ciplinaris jelleget szandékoztuk kihangsilyozni az el6adasok tematikus és
modszertani sokszintségével, a diszciplinak keveredése, talalkozasa nyoman
|étrejove Gj szemléletek, megkozelitések felmutatasaval.

Hisziink abban, hogy ez a latszélagos rendezetlenség, a keretek felbomlasa,
az idénkénti fogalmi zlrzavar teremt§ erejével hozzajarul ahhoz, hogy uGjra-
alkossuk valaszainkat a fogyatékossag kapcsan felbukkant kérdésekre, s egy-
attal a feleletekben megbujo kérdések kozott felfedezziik vilagunk, s benne
a fogyatékossag értelmezésének Osszetettségét.
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A FOGYATEKOSSAGTUDOMANY ,, TERKEPEI”

El6hang

Mostani 6sszegzéslink célja: a fogyatékossagtudomany — azaz a disability
studies (a fogyatékossagtudomany) és a critical disability studies (a kritikai
fogyatékossagtudomany) — elméleti térképeinek folrajzolasa.

Nem titkoljuk sajat elméleti allaspontunkat, am igyeksziink lehetGséget
teremteni az Olvasénak, hogy sajat gondolati folyamaban értelmezhesse,
meghatarozhassa helyét az elmélettérkép ,domborzatai” és rétegei kozott.

Térképiink egyaltalan nem mutatkozik linearis természetlinek. Folilrl
nézvést: valtozatos, tizdelt-fércelt, eltérd alaku és szind foltokbdl all, valami-
féle foltvarrasszerd format lt. Am ,oldalrél” tekintve sem sik. Szamos kiilonféle
metszetben megmutatkozik rétegzettsége. Még dinamikaja is van: él, mozog,
s tertiletfoglaldsa nem agressziv, inkabb szelid, tintafoltszerd terjedésd. Rizo-
matikus burjanzas jellemzi. Barhol is induljunk el benne, rajta, barmiféle Gt-

vonalat valasszunk is, barhova, akarmelyik részére megérkezhetiink.

Bevezetés

Az elméleti térképkészités alazatos és reproduktiv tevékenység. Mikozben
tudomasul vessziik a valasztott m(faj hatarait, torekszlink hozza is adni a ma-
sok altal foltart osszefliggésekhez. Alabb kovetkezd példank ennek megfe-
lel6en a fogyatékossagtudomany szamara Uj, a fogyatékossaggal él6 emberek
tapasztalatan, tudasan alapul6, a nézépontjuknak ,episztémikus privilégiu-
mot” biztosité ismeretparadigma kidolgozasanak lehet&ségét kinalja. Alapjat
a tudastermelés mibenlétére és az Gjonnan sziilet§ tudas alapstruktarajara
vonatkoz¢ filozoéfiai megfontolasok adjak. Deleuze és Guattari (1987) poszt-
strukturalista rizomalatasmodja kilonosen alkalmasnak téinik a posztstruktu-
ralizmus altal radikalisan kritizalt modernista megismerésen alapulé mester-
narrativa destabilizalasara.

A mindennapi tudatra (és a bevett tudoméanyos gondolati mékodésre is)
jellemzé linearis megismerési és tudast strukturalé logikaval szemben a legen-
das szerzéparos: Deleuze és Guattari feltarta rizomatikus halét nem a rogziilt
véglegesség, hanem a latszélagos rendezetlenség mellett a kiszamithatatlan-
sag, a tobbkozpontisag, a tobbszélamusag, és ezek altal megannyi folyama-
tos valamivé valas jellemzi. Ebben a térben a tudas mozog, él, fejlédik, Gnnon-
magara reflektal. Tehat mindig a koztesség, a kapcsolédas folyamataban él, és
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sosem valik véglegesen megformaltta. Nem, s6t, a nem véglegességet részcélul
ki is tlizi a maga szamara, és a megcsontosodassal éppen ellenkezéleg: a fel-
éplilés és az 6sszeomlas é16, perpetuummobile-szer( folyamataban létezik. igy
teljesiti az értelemadas Gjra és Gjra megtalalt funkciojat.

Metszetek

Torténeti metszet — a tarsadalomtorténeti
és eszmetorténeti tér egyes elemei

ELSO KULSO METSZET:
EGYES, JELENTOSEGUKBEN KIEMELKEDO REALFOLYAMATOK
SZAMOTTEVO FOGYATEKOSSAGTUDOMANYI HATASAI

Alabb elsGsorban egyes szignifikans tarsadalomtorténeti elemeket mutatunk
be, a torténet most, a szemiink elétt villanasszerGen feltarulé szakaszait, arra
figyelve, hogy mikor, milyen hatasok kovetkeztében véltozott meg jelentésen
diszciplinank széles kontextusanak tere. Az itt megmutatkozé torténeti moti-
vumok tobbnyire ismertek, ezért elegendének tlinik csupan utalasszerten
megmutatni Sket.

* Az 1970-es években és ekkortdl szamithaté eredetileg a mozgassériilt
emberek ©nallééletvitel-mozgalmanak és az intellektudlis fogyatékos-
saggal é16 gyermekeket nevel6 sziil6k mozgalmanak térnyerése. Ezzel
mkodni kezdett a fogyatékossagtorténet egyik motorja, a fogyatékos-
mozgalom.

e A’80-as években fogantak meg, s kezd&dtek a kovetkezé hatasok: a Fo-
gyatékossaggal é16 amerikaiak torvényének (Americans with Disabilities
Act) vilagszerte hat6 el6készit6 munkalatai (az azonos céllal késziilt
kanadai jogszabaly elémunkalatai mar korabban megkezdd&dtek);
s emellett az ENSZ meghirdette a fogyatékos emberek évét és évtizedét.
Ezek alapoztdk meg a késébb kibontakozo, Gn. emberi jogi modellt.
A tudomanyteriilet lassi kiformalédasa, a tudomanyos publikaciok
aramanak berobbanasa, az egyesilt allamokbeli inditasid Fogyatékos-
sagtudomanyi Tarsasag (Society for Disability Studies) gyokerei és |étre-
jotte, s emellett az egész empowerment mozgalom a szocidlis modell-
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ben val6 gondolkodas és cselekvés elpusztithatatlan, maig hat6 életre-
val6 csirait hivtak életre.

e A ’90-es évek soran azutan a tudomanyterilet robbanasszer( fejl6dése
mutatkozott meg: labra allt a szocialis modell, de szarnyat bontott az
emberi jogi modell is, mikbzben mellettiik, és er6s hatast gyakorolva
rajuk, folttintek a kritikai tarsadalomelméletek, de mar el6tiintek a poszt-
modern, a posztstrukturalista és a szubjektiv iranyzatok szignifikans
hatasai is.

* A 2000-es évek aramaban a legnagyobb, a gyakorlatra és az elméletfej-
|6désre egyarant megtermékenyitd hatast kétségkiviil az ENSZ-egyez-
mény elkésziiltének kozel négyesztendds folyamata és a 2006 decem-
berére kész dokumentum rendkiviil progressziv tartalmai gyakoroltak.
Hatasai azé6ta évrdl évre egyre inkabb érzékelhet&ek az afrikai és az azsiai
kontinensen, meg Dél-Amerikdban is. Az angolszasz vilagban és Euro6-
paban a megugrandé léc ezzel oly magasra kertilt, hogy a korabban ko-
zel egy évtizeden at vezérszerepet vivé emberi jogi modell napja is ledl-
dozéba fordult. Szerepe nemzetkozi szinten, de szamos uUn. ,fejlett”
ENSZ-tagallamban is utélagos sepregetésre sz(kiil 6ssze (azaz: a tartal-
maikban el6reszaladt kirakat-jogszabalyoknak a jogalkalmazassal valé
osszehangolasanak monitorozasara és kikényszeritésére).

* A ’90-es és a 2000-es években bukkantak fel Gjabb, az addigiakhoz ké-
pest radikalisan Uj valaszokat kikovetel§ tarsadalmi jelenségek. A kés6
modern tarsadalmi valtozasokra adott teoretikus valaszkisérleteket alabb
kilon targyaljuk (masodik kiils6 metszet cimen), mivel ezeknek kiilo-
nosen erds hatasuk volt és van is a fogyatékossagtudomanyi koncepciok
alakulasara.

MASODIK KULSO METSZET:
A (KRITIKAI) FOGYATEKOSSAGTUDOMANY SZEMLELETERE HATO
UJ) TARSADALOMELMELETI EREDMENYEK

* Abaumani folyékony modernitas (érvelése szerint a szervezett, biztos és
rendezett szilard modernitast korunkra felvaltotta a bizonytalansag,
a fragmentalt, nehezen kontrollalhat6 folyékony modernitas).

e A Schultze-féle élménytarsadalom. (Itt a szubjektumok élmények gy(ij-
tésével hozzak létre életmodjukat, s valositjak meg 6nmagukat. E gya-
korlatok erds tarsadalomformalé erével is birnak.)
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* S a tarsadalmilag konstrualt kockazat becki koncepcidja is kiemelked6
hatasd. Ezt szokas a késé modernitas kulcsfogalma, az identitas egyik
leginkdbb meghataroz6 elemének is tekinteni. Ebben a latasmodban
a személy egyéni felelGssége a veszélyek felismerése és lekiizdése. Beck
2003-ban magyarul megjelent munkaja szerint ugyanis a modernitas
kinalta védettséget elveszitvén a reflexiv modernitas (vagy késé mo-
dernitas) f& jellemz&je a tudomanyos technikai dton elGéllitott koc-
kazatok miatti szorongas, s e szorongasok lekiizdését célzé életmodok
kialakitasa. Ebben a tarsadalomban az egyén kockazatészlelése és kocka-
zatkezelése az életstilusok mérlegelését, az identitas allandé Gjrairasat
koveteli meg, hiszen a rizikds viselkedés, mig az egyén szamara koc-
kazatot, a tarsadalom szamara adott esetben magat az ellenséget jelenti

(CsABAI-ERGS 2000).

A fogyatékossaggal dsszefiiggésben a biotechnolégia fejl6dése kapcsan adédo
problémak az el6ttiink allé évtizedben varhatéan az eddigieknél arnyaltabb
elemzéseket igényelnek. A prenatalis sz(irések elterjedtsége — egyelbre a vilag
nyugati felén — az eugenika Gjabb megnyilvanulasi formdjaként all elénk,
mivel a prenatalis sz(irések gyakorlata az Gn. genetikai hibak megsziintetését
irdnyozza el6. Mindez a fogyatékossag okozta ,tarsadalmi terhek” minimali-
zalasat, a nem kivanatos allapotok kiiktatasat, a testek normalizalasat is meg-
célozza. Nos, itt, ebben a folyamatban kapott és kap Gj erére az épség terrorja
(ableism).

A megfigyelés és a hatalmi eszkozokkel zajl6 fegyelmezés eme szigora dis-
kurzusaban — hiszen a kozhiedelem szerint: ,a tarsadalom tokéletessége,
épsége az egyén tokéletességébsl és épségébdl sarjad” — a fogyatékossag
nemcsak tragikus, hanem kockazatos is. A fennall6 tarsadalmi rendet veszé-
lyezteti, kibontakozasat korlatozza azaltal, hogy az allami forrasokat jelen-
t6sen megterheli, tehat tarsadalmilag karos. Kovetkezésképpen a fogyatékos
magzat patologizalodik. A felelGsség silya a lenézett anyat terheli, akinek
kimondott kotelessége a tarsadalmi szintl kockazatminimalizalas.

A tertlet Gjragondolasa soran szamos kérdés var tehat valaszra. Kié a fele-
|Gsség? Kié a dontés joga? Mi a szakemberek szerepe? Kinek van joga eldon-
teni, hogy mi szamit ,hibanak” és mi nem? Vagy elfogadhat6 lenne-e, ha egy
torpenovésii nG csak torpendvésl gyermeknek szeretne életet adni, s az un.
,normal” méretli magzatt6l szeretne megszabadulni?

14
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A ,BELSO”, SZEREPLOORIENTALT,
A SZELLEMTORTENETI METSZET SZEMLEJE: A KULSO RETEG
ES A BELSO RETEG MEGKULONBOZTETESE

Ezt a metszetet itt részleteiben nem fejtjik ki, am jelezziik {6 tartalmait. Annal
is inkabb nem sziikséges kifejteni, mivel a metszet kiilsé rétegét a fogyatékos-
sagtudomanyra jelentGsen hat6é elméletépit el6dok alkotjak, akiknek elem-
zései, felfedezései a mindennapi fogyatékossagtudomanyi diskurzus részét
alkotjak. Tobbiik munkassagara az aldbbiakban is hangstlyosan hivatkozunk.
Kozilik kilonosen erds hatasuak:

 a kanadai stigmaelemzé Erving Goffman (1981), aki azéta is nemzedé-
kek latasmodjat alakitja szovegével;

e Georges Canguilhem a normalitas mellett a szornyetegség teoretiku-
saként, episztemolégusként, tudomanyfilozéfusként is hatott (raadasul
Foucault egyik mestere volt);

e Jacques Lacan, aki a Freud utani pszichoanalizis egyik legnagyobb
alakja volt. Az alapvet6 freudi fogalmakbdl kiindulva a pszichoanalizist
a tudattalannak a nyelvhez és a szimbolikus rendhez (amely néla szo-
cialis, kulturdlis és torténelmi lehet) fliz6d6 viszonya alapjan értel-
mezte. O a feminista fogyatékossagtudomany kialakulaséra volt szamot-
tev hatassal, mig

e Kimberlé Williams Crenshaw az interszekcionalitas fogalmanak meg-
alkotasaval jarult hozza a tudomanyfejlédéshez.

e A hatalom rejtett mélyrétegeinek bavarja, Michel Foucault (Id. pl. 1990
és 1996) a hatalom rejtett mechanizmusainak foltarasaval segitett hoz-
za, hogy a fogyatékossaggal él6 emberek alavetésének a korabban
ismeretlen tartalmai taruljanak fel.

e Kifejezetten kiemelked6 az egészen Gj elméleti [atast kdlcsonzé Gilles
Deleuze és Félix Guattari (1987) is.

e Az elnyomasteoretikus egyesilt allamokbeli Iris Marion Young (1990)
az elnyomas arcaival gazdagitotta az elméletet;

e a jelent6s hatasu brazil oktatasfilozéfus, Paulo Freire (1970) nyoman
érthet6vé valt a szamunkra is fontos hangtalansag keletkezése és repro-
dukalédasa.

e Az indiai szdrmazasu posztkolonializmus-kutat6, Gayatri Chakravorty
Spivak (1996) pedig legalabb egy, igen szignifikans kérdést tett ol élet-
mUvével: ,Vajon széra birhaté-e az alarendelt?”.

A bels6, szereplGorientalt metszet belsé rétegét diszciplinank (jelentGsebb)
mdvel6i alkotjak. Ennek rekonstrukcidja a legnehezebb. Leirasunk — a konyv-
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tarnyi szakirodalom okan — itt csupan néhany példara szoritkozhat. Kozulik
el6szor azokat jelenitjik meg, akiknek munkassaga teljes egészében, vagy
jelents részben a disability studies id6szakara esett.

Az egyediilallo, legkorabbi alkot6 a nagy Randolph Bourne (1886-1918),
akinek teriilete a korai politikatudomany volt. Am 1911-ben a fogya-
tékossagtudomany elsg, s azutan tobb mint fél évszazadig egyetlennek
szamito esszéjét publikalta (The Handicapped).

Lényegesen késbbbi, hisz a '60-as évek kozepétsl a '90-es évek elejéig
alkotott a problémalatasaval alapozé hatasu, szintén egyesiilt allamok-
beli, de kerekes széket hasznalé szociol6gus, Irvin Kenneth Zola. Sza-
mos nagy hatast tanulmanya mellett szervezéként babaskodott a dis-
ability studies kialakulasanal.

Itt talaljuk a dél-afrikai sztiletés, s eredményeinek tobbségét késébb az
Egyeslt Kiralysagban publikalé Vic Finkelsteint, a szocialis modell fogal-
manak megalkotojat;

szamos korai, még a '90-es évekbeli, ill. az utébbi dekadban frott, szer-
kesztett miivei révén fogyatékossagtudomany-torténeti jelentéségli Gary
Albrechtet (pl. 1992, 2001, 2005);

a fogyatékossagtorténetet 6nallé diszciplinaként muvelni kezd6 torté-
nészprofesszort, Paul K. Longmore-t (2003);

a hawaii folyoiratot — a Review of Disability Studiest — is alapito, kitiing
elemzé6t, David Pfeiffert,

s az egyik korai és rovid, am a disability studies tovabbi szellemi fejl&-
dési iranyat jelentGsen befolyasolé alapmdvet papirra vet6 Gerben
DeJongot (1979) is.

Markéans tudomanyos hatasid Rosemarie Garland-Thomson (pl. 1996,
2002, 2009). Uttors testvizsgalataiban 6 a fogyatékossagot a testrdl
sz6l6, kulturalisan |étrehozott narrativaként fogja fel.

Mérfoldks volt a tudomanyfejl6édésben Susan Wendell bator kétete is
1996-ban, amelyben a legtobb, a fogyatékossagtudomanyban folvet6dé
alapvetd elméleti szemponttal igyekezett szembenézni,

mig a kifejezetten sokoldalG Lennart Davis, aki talan elséként rukkolt
el6 a normalitaskritikaval a fogyatékossagtudomany berkein belil, de
a biolégia és a kultira (azaz a természettudomany és a tarsadalomtudo-
many) 0sszekapcsolasanak sziikségességét is képviseli.

Meghatarozé jelent&ségli volt megjelenésekor, s azéta is az tudott ma-
radni a francia Henri-Jacques Stiker 1998-as fogyatékossagtorténeti ko-
tete;
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e Colin Barnes a nagy multa leedsi iskolat vezette Finkelstein utan, s adta
at a kozelmdltban Mark Priestley kezébe. (Barnes megmaradt a disability
studies emberének; gazdag kutatéi munkassaganak mindvégig kozép-
ponti eleme a szocialis modell tarsadalomalakité eszméje volt.)

ATVEZETES A CRITICAL DISABILITY STUDIES IRANYABA:

A szamos kitling és sokat vitatott szoveget jegyz6 Tom Shakespeare ma mar
sokkal inkabb a critical disability studies mvel&je, miként Dan Goodley,
de masok is az ebben a tanulmanyban emlitettek kozil — pl. Garland-
Thomson. Goodley 2011 soran komoly 6sszegzéssel jarult hozza a diszciplina
fejlédéséhez. (Barnes, Priestley, Shakespeare és Goodley az Egyestilt Kiraly-
sagban alkotnak.)

A bels6, szereplGorientalt metszet belsé rétegének masik részét a critical
disability studies mivel6i adjak. Az egyes elméletalkoté szerz6k munkassaga
tobbféle moédon csoportosithaté. Goodley (2011: 1-21) példaul kilonféle
modellekr6l beszél, ezekbe sorolvan az egyes szerzket. Az Egyesiilt Kiraly-
sagbol valo szerz6k inkabb szocialpolitikai és szociologiai szemléletet képvi-
selnek a tudomanyban, mig az Eszak-Amerikabol, Ausztraliabol, Kanadabél
valok, ill. az észak-eurépaiak talan inkabb interdiszciplinaris latasmodot
mutatnak be. Fel tudunk mutatni azonban ellenpéldat is: Brian S. Turner pél-
daul egyestlt allamokbeli, de testkritikai latdsmodja erdsen szociolégiai.

Lattuk korabban, hogy nagyjabdl a 2000-es évekkel a disability studies
mellett — annak folyamatos tovabbi jelenlétével — beszivargott, s egyre nagyobb
jelentGségre tett szert a gondolati térben a critical disability studies. Mara
e kettS adja ki a fogyatékossagtudomany teljes dimenziéjat. Az aldbbiakban
emlitendd szerz6k inkabb mar ebbe az Gj (CDS) iranyzatba tartoznak, mivel
munkassaguk teljes egészében vagy nagyobb részben ide tartozik.

Mi itt masféle konstrukciéval éltink, mint pl. Goodley. Azzal, hogy jelez-
zlik: az atfedések, az atGszasok annyira szamosak és sokfélék, hogy konkrét,
markansan letisztult iranyzatokrél igen nehéz beszélni. Ha mégis megkisér-
ltink csoportokat alkotni, akkor az emberi jogi, a kulturalis, a normalitaskritikus
és a pszichoanalitikus latasmod nyfilik meg a szemiink el6tt.

AZ EMBERI JOGI CSOPORTBA TARTOZOK PELDAUL:
e Campbell, F. K. a filozéfia és a jogtudomany keretén belil vizsgélja
a fogyatékossagot: az allampolgérsag témajaban alkot, de a normalitas-
kritikdban az ableism (= épségterror) feltardja is.
e Thomas Carol a fogyatékostertilet mellett a n6tudomanyban, az egész-
ségvédelemben, a betegjogban alkot, mig
e Anita Silvers etikat, bioetikat, politikai filozo6fiat mdvel.

17



A FOGYATEKOSSAGTUDOMANY ,, TERKEPEI”

e Gerard Quinn, az ir jogtudés szamos irasdban tisztanlatasaval és
konnyed elemzékészséggel gazdagitja az elméletet (pl. ARNARDOTTIR—
QUINN 2009).

e Michael Stein (Id. pl. 2007), a kerekes széket hasznalé harvardi pro-
fesszor az emberi jogi modell kereteiben hozakodik el& hangzatos
elméletekkel — munkassaganak sdlyat a modell aktualis statusza rajzolja
korbe.

A kulturalis elemzdk sordban:
e R. Garland-Thomson mellett

e a sokoldalt Sharon Snyder is feltinik (szamos jelentés monografikus
munka 6rokos tarsszerzGje, a kultdra, az irodalom és a filmtudomanyok
kontextusaban gondolkodik a fogyatékossag kérdésérsl, de dokumen-
tumfilm-rendezé is),

e de itt van T. Siebers is, aki az egyesult allamokbeli irodalom, kultdra-
kutatas és az esztétika kontextusaban vizsgalodik,

e s itt volt jelen haldlaig Mairian Corcker, a siketkultdra mvelgje.

e E kategorian belil emlitjuk a biografia kritikai mdfajanak teoretikusai
kozul A. Frankot és G. T. Cousert, akik a személyes narrativak politikai
jelent&ségét tartak fel.

A normalitaskritikusok:
* Overboe, J. munkassaga a bioetika és a queer tertiletein is feltlng.

e Titchkosky a normalitaskoncepcié mellett a kritikai pedagogia teriiletén
is kutat.

e Bill Hughes f& kutatasi tertletét a fogyatékossag és a test szocialis
konstrukcioi adjak, de a negativ és a pozitiv ontolégia fogyatékossag-
tudomanyi megkulonboztetésével is kimagaslot alkotott.

e McRuer, R. kovetkeztetései a queer teriilet fel6l mutatnak ergs fogya-
tékossagtudomanyi hatasokat.

A pszichoanalitikus latasmod képviseldi kozil emlitjik itt

e M. Shildricket, aki filoz6fusként feminista megkozelitésben az anoma-
lias testtel, a megtestesiilés kilonféle formaival, a szexualitassal, a vagy
kérdéseivel, a bioetikai megfontolasokkal foglalkozik;

e Olkint, aki D. Haraway kiborgkoncepciéjat alkalmazva a fogyatékos
testet kiborgtestnek tekinti, elemzi az ember—allat-gép-kapcsolatot, s aki
a fogyatékossagugyi tudast markans pszichologiai eredményekkel is
erdsiti.
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e D. Reeve-et, aki a pszichoterapia elnyomé rendszerét, a fogyatékositas
pszicho-emocionalis vetiiletét kutatja.

Tudomanytorténeti jelentéségli valtas a szocialismodell-orientalt disability
studies (ami a "80-as évektdl nagyjabol az ezredforduléig, de maig tdInydléan
is jelen van!), és a kritikai tarsadalomtudomany, ill. a ,posztok” eredményeit is
beépits critical disability studies megjelenésével allt be.

A fogyatékossagtudomany tematikus metszete.
Miként tematizal? Mik a vezérkérdései és -témai?
Fontosabb megallapitasai (modellek, narrativak stb.)

A DISABILITY STUDIES ONMAGABAN ALLASA IDEJEN

A disability studies kialakulasat megel6z6 évtized(ek) alapvets megallapitasa
a parsonsi (1951) betegszerep fogalmanak letisztitasa volt. G. Gordon, illetve
M. Siegler és H. Osmond kimutattadk, hogy a fogyatékossaggal él6 ember nem
beteg. Goffman viszont bizonyitotta, hogy stigmatizalt. Késébb elkésziltek
a gondolkodast és a cselekvést orientalé Gn. modellek (a moralis, a medikalis,
a szocialis és az emberi jogi modellek); és a ,posztmodell”. (Err&l részleteseb-
ben sz6lt KONCzE-HERNADI 2011.) A Nemzetkozi Fogyatékossagtudomanyi
Tarsasag (még csak a disability studiesra adott) definiciéja 1998-ban még
a szocialis modell bazisan nyugodott, de mar a kezdetektdl jelen volt a fogya-
tékossaggal é16 emberek tapasztalatanak, tudasa primatusanak hangsulyozasa
a tudomanyteriileten. Igy szolt: ,A fogyatékossagtudomany a tarsadalmak poli-
tikait és gyakorlatat vizsgalja, hogy jobban megértsiik a fogyatékossaggal kap-
csolatos — sokkal inkabb tarsadalmi, mint testi — tapasztalatokat. A fogyatékos-
sagtudomanyt mint diszciplinat azzal a céllal fejlesztették ki, hogy a karosodas
jelenségét kibogozza a mitoszoknak, az ideolégiaknak és a stigmanak abbdl
a haléjabol, ami raborul a szocialis interakcidkra és a tarsadalompolitikara.
E tudomanyag megkérdgjelezi azt az eszmét, amely Ggy tekint a fogyatékos-
saggal é16 emberek gazdasagi és tarsadalmi statuszara és a szamukra kijelolt
szerepekre, mintha azok a fogyatékossaggal él6 emberek allapotanak elkertil-
hetetlen kovetkezményei lennének.” Fogyatékossagtudomanyi Tarsasag, 1998
(Society for Disability Studies).

A disability studies és a critical disability studies kozoétti, nagyjabdl az
ezredforduléval kijegecesed6 hatarvonal mogott a queer- s az LMBT-proble-
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matika, a feminista elmélet és ideolégia, meg az etnikai eré robbandé erejli

.o

hatasa huzodik.

Az interszekcionalis elemzés olyan transzformativ politikai kategoériakat
takar, amelyek valamilyen médon kapcsolédnak az épségterrorhoz, az pedig
alapul szolgal a fogyatékossaggal él6 emberek kirekesztésének megerdsitésé-
hez azzal, hogy létrehozza a kés6 modern tarsadalom normal, racionalis,
autonom, fliggetlen, ,fajtaspecifikus” allampolgarat. Azt az idealis embert, aki
formalhato, kész és képes dolgozni és fogyasztani, aki a normalitassal egyen-
értékiivé emelt kotelez6 éptestliséggel a fehér, heteronormativ férfikozpontu-
saghoz kapcsolodik.

A CRITICAL DISABILITY STUDIES JELLEMZOI (A DISABILITY STUDIES
ES A CRITICAL DISABILITY STUDIES KOZOS JELENLETE IDEJEN)

Kisérletezik a definiciok elkertilésével (nem definiciés probalkozasok
a queerelmélet alapjan);

Kritikai és radikalis onreflexivitas jellemzi, a tarsadalmi viszonyok, a kul-
turalis jelenségek 6rokos valtozasaval a fokuszban: kritikai tarsadalom-
elméletként folyamatosan torekszik az ©nmegismerésre, azaz sajat
elméleti alapjainak allandé Gjragondolasara.

Az elmélet és a gyakorlat 6sszekapcsolédasa inkabb a fogyatékossaggal
€16 emberek tapasztalatanak talajan jon létre, és immar kevésbé a moz-
galom bazisan. Ahhoz a foucault-i gondolathoz kapcsolédik, miszerint
az elmélet nem egy gyakorlatot alkalmaz, hanem az elmélet maga
a gyakorlat.

Eltavolodik a binaris értelmezéstél, felszinre tor a ellentétparokra épuls
nyugati gondolkodas dekonstrualasanak igénye. Kovetkezésképpen
a fogyatékossag és a karosodas osszefonédasat, Osszetett és bonyolult
kapcsolatukat igyekszik figyelembe venni.

Eddig meg nem kérdGjelezett Gj kutatasi teriiletek nyilnak meg: hatalom
és ellenallas, mikrohatalom, test és normalitas.

Kritizalja a (hamis) univerzalizmust.

Ujradefinialja az épség és a normalitas fogalmét.

A tobbszoros kilonbozEség és a massag pozitiv tartalmai foler6sodnek.
Kiteljesedik az identitas Gjragondolasa — radikalis dekonstrukciéban
értelmeza6dik Gjra a fogyatékosidentitas.

Az identitas helyett, mellett Gjratargyaljak a szubjektivitasfogalmat (az
egymast kolcsondsen megalkoto, a vilagban masokkal valamivé valé
szubjektumma valas folyamata el6térbe kerdil).
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e Acritical disability studiesban szélesebben vizsgaljuk a csoporton beliili
eltéréseket. Ezaltal a korabbiakhoz képest letisztulnak a fogyatékossag-
gal él6 emberek csoportjan belili kor-, osztaly-, szexudlispreferencia-
beli, etnikai és gendereltérések. El6térbe keriil az interszekcionalitas. Ez
az egymasra rakodo hatranyos helyzetek problematikaja.

e Megjelenik a poszthuman perspektiva is: a humanizmus és az antropo-
centrizmus kritikajaként — visszakanyarodva a testhez — az ember fogal-
manak Ujradefinialasara is igyeksziink kisérletet tenni.

e Ujragondoljak a természettudomany és a tarsadalomtudomany viszo-
nyat, megjelenik a latétérben a biokultira téméja.

e Markanssa valik a torekvés olyan diszkurziv terek megfogalmazasara és
létrehivasara, amelyek segitségével narrativ médon is figyelembe vehe-
t6k a fogyatékossaggal é16 emberek megélt tapasztalatai, s ahol egydttal
a fogyatékossaggal él6 emberek agensként is meghatarozhatjak énma-
gukat (és sajat tarsadalmi helytket).

Diszciplinaris metszet

A TARSADALOMTUDOMANYOK ES A TERMESZETTUDOMANYOK
HATARAI FELLAZULNAK

A nem tarsadalomtudomanyok: az épitészet, a mérnoki tudomanyok hatésa
felergsodik: elhangzik részikrél a teljhatalmi torekvést tikroz6 ,megsziin-
tetjiik a fogyatékossagot!” jelsz6, amely egybecseng a kiborgproblematikaval
(HARAWAY 2005). A fogyatékossagtudomanyon belil élénk vita folyik arrél,
hogy a fogyatékossag feltarasanak lehet-e egyik hasznos eszkoze a kiborg-
elmélet?

Az utébbi évtizedekben a kritikai elméletek a kultdratudomany terrénu-
marol a természettudomanyok teriiletére tevédtek at. Ez 6nmagaban mutatja,
hogy a tarsadalomtudomanyok mvel&i legitimacios valsaggal kiizdenek, és
helylket keresik az ,episztemologikus vilagegyetemben”.

A Biokultdrak kialtvanya volt az a forras, amely nemcsak elsék kozott,
hanem igen szamottevG magyarazéerével is felhivta a figyelmet arra, hogy
napjainkban ,,...a biolégia a kulturalis nélkiil, vagy a kultdra a biolégiai nélkdl
a legjobb esetben is redukcionizmusra itéltetik, rosszabb esetben pontatlan
lesz” (DAvis—-MORRIS 2007: 411). A kidltvany a bioldgiai és a kulturalis 6ssze-
kapcsolasat siirgeti. Ezt az Gj szinergiat nevezi biokultiranak.
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A biotechnolégiai forradalom 6riasi kihivas a tarsadalomtudomanyok sza-
mara, mert nincs eszkoziik a technolégia, a tudomany eredményeinek kultu-
ralis nyelvre forditasara. Vagyis ha nem értjiik meg teljesen a politikai szubjek-
tum helyét a biotechnolégiai forradalomban, akkor feltérképezéséhez sincs
meg az eszkoziink. (BRAIDOTTI 1994).

Az elméleti gondolkodas rétegei

Ebben az alfejezetben az emberkép, az érték, az episztemoldgia, az ontolégia
és a metodolodgiai latasmod osszefliggéseit targyaljuk.

EMBERKEP, ERTEK A FOGYATEKOSSAGTUDOMANYBAN

(Részletesen Id. HERNADI-KONCZEI 2013)
Ki a fogyatékossaggal él6 ember? Milyen ez az ember? Az itteniek tobb pon-
ton — értelemszertien — a generalis emberképpel egytitt haladnak.

i) A fogyatékossaggal él6 embert alapvets, elvehetetlen, eltagadhatatlan
jellemzdként jellemzi emberi méltésaga.

i) Az emberi méltosag kozvetlen, kovetels kovetkezménye a fogyatékos-
saggal él6 ember iranti kotelezé alazat.

iii) A fogyatékossaggal él6 ember a disability studies kozépponti alakja,
hése.

iv) Azért lehet hés, mert — mikozben stigmatizalt, kitaszitott, lenézett, akin
atnéznek — kilonleges tobbletet, léttobbletet ad a tobbségi tarsadalom-
nak. A fogyatékos-létezés megkérddjelezhetetlen minusz, de megkérdd-
jelezhetetlen plusz is. A fogyatékos ember gazdagitja a tarsadalmat. Jelen-
létével, a létezésébsl és a fogyatékossag megélt tapasztalatabol eredd
tobblettel. Képes alkotasra, képes gazdagitani a kdzosséget, a kozeget,
amelyben él.

EPISZTEMOLOGIA

A fogyatékossagtudomanyra jellemz6 legszamottevébb ismeretelméleti névu-
mok az alabbiakban 6sszegezhet&ek:
e a kutatdbmunka imméar nem a bizonyossagon, a véglegességen, hanem
az instabilitdson, az esetlegességen, a bizonytalansagon alapszik;
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e a nem egy kozpontbdl indulé vagy oda érkezd, nem esszencialista és
nem is hierarchikus megismerésstratégiaval (inkabb itt is rizomaszerd-
vel) dolgozik;

e a megismerés linedris oksagi logikajanak feladasa jellemzi;

e felismeri a megismerendd teriilet patchworkszerl és tobbréteg( ter-
mészetét.

ONTOLOGIAK

Az ontolégiai elismerés hangsulyozasa: ,a legtobb ember szamara »magatél
értet6d6«, hogy emberi 1ény. A fogyatékossaggal él6 embereknek szamos tor-
téneti kontextusban ezt »meg kell mondani«” — tarja fel Hughes (2007: 677).
A negativ ontoldgia: a fogyatékossag egyenlé hibas 1ét, életre nem érdemes,
abnormalis, értékvesztett allapot, kizarélag a tagadas révén észlelhets. Meg-
oldas-e vajon az univerzalista megkozelités, amely nem ismeri el a fogyatékos
lét potencialitasat? Amely kizarja a fogyatékossag, az elnyomas megélt tapasz-
talatait, és elfedi a diszkriminaltsag és a kirekesztettség élményének jelent&sé-
gét. Lehet, hogy nem is a fogyatékosidentitas ontolégiai bizonytalansaga okoz
gondot, hanem a normativ test? Az autoném szubjektum mitoszan alapul6,
a fogyatékossagot elutasit6 dominans beallitédas a modern diskurzusban nem
valtoztathat6 meg. Ennek Gtja egyediil maganak a normalitasnak a megkérdé-
jelezésén at vezethet. A normalitast sziikséges részekre szedni, az én és a ma-
sik kozotti binaris felosztast dekonstrualni, hogy aztan azt Gjra 6sszeallitva
kozelebb keriljink a sokféleképpen megtestesiilt szubjektumok, a testek és az
ének kozotti bonyolult kapcsolatok megértéséhez.

ATRENDEZODOTT A METODOLOGIA IS...

Uj eredményei szerint

* a tarsadalmi valésag és a tudasrol alkotott tudas annyira atalakult, hogy
nem lehet tobbé exkluziv moédon és egyszerd formaban leirni a tarsa-
dalmi valésagot;

e ahangsuly az ,objektiv tudasrél” a szitualt tudasra és a dekonstrukciora
kerult;

e a nyelv, a diskurzus, a kultdra mozzanatai erGs hangsulyt kaptak;

e pszichoanalitikus eldfoltevések, tapasztalatok és eredmények éplltek
be a modszertanba;
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e a diszciplinak keveredése nyoman létrehozhat6 Gj moédszerek és elem-
zési kategoriak folytonos keresése zajlik a sokszin(iség, a kolcsonosség,
a komplexitas és a kiméletlen onreflexio jegyében;

e kialakuléban vannak a participativ és az emancipativ (nemcsak a fogya-
tékossaggal él6 ember, hanem akar szervezetiik is partner) kutatasmod-
szertanok;

* a személyes (6néletrajzi) narrativak kutatasanak fontos szerepe van
a tarsadalomtudomanyok médszertanaiban.

* Méddszertani pluralizmus. Mikozben elsGsorban a kvalitativ megkozeli-
téseket preferalja a hatalmi kérdések, a valtozé tarsadalmi és kulturalis
viszonyok leirasara, értelmezésére, nem utasitja el a kvantitativ kutatasi
modszereket sem, s atvesz moédszertani megoldasokat mas tudomany-
tertiletektSl (etnografia, pszicholégia, antropolégia, szociolégia, narra-
tiv biografikus moédszertan stb.).

Befejezés

Mit végeztiink?

Tanulmanyunkban arra tettiink kisérletet, hogy a fogyatékossagtudomanyt ho-
rizontalisan és vertikalisan is kiterjedésekkel, ill. eltér6 anyagsdrlség(i részek-
kel bir6 entitasként folfogva, metszetek szerint elemezziik.

Mindenekel6tt (els6 és masodik kiilsé metszet) a fogyatékossagtudomany
tartalmait jelentGsen befolyadsolé modern tarsadalomtorténeti és eszmetorté-
neti osszefliggéseket rekonstrualtuk. Ezt kovetGen kisérletet tettiink a ,bels6”,
szereplGorientalt, szellemtorténeti metszet rekonstrukcidjara, ezen beldl is
a kiilsé réteg és a belsd réteg megkilonboztetésére. Mar itt jeleztiink néhany
iranyzatot, s ezt a munkat folytattuk a tematikus metszet bemutatasa soran
(tematizalas, vezérkérdések, vezértémak stb.) A diszciplinaris metszet utan
a foldrajzi és a teriileti metszetet jeleztiik. Kifejezetten Gjszer(i eredményeket
hozott az itt az elméleti gondolkodas rétegeinek nevezett sszefliggések felta-
rasa, azaz a fogyatékossagtudomany tartalma az érték, az emberkép, az episz-
temoldgia, az ontologidk és a metodologia tertiletén. Még lehetGség nyilott
volna a kifejezetten nagy jelent6ségi fogyatékossagtudomanyi szellemi vallal-
kozasok bemutatasara, Gjabb metszetként (szakfolyéiratok, nagyszabasi 6ssze-
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foglal6 mdvek, koztiik lett volna néhany kifejezetten magyar vonatkozasu is),
de ett6l most eltekintetttink.

Utohang

Ugy tinik, hogy amivel kezdtiik, oda érkeztink.

Amit talaltunk nem faszer(, nincsen hierarchidja, nem vertikalis, hanem
horizontalis kiterjedése van; mindig k6zépen van. Rizéma ez inkabb. Deleuze
és Guattari 1987-ben olyan organikus egészrél beszél, ahol nincs hierarchia,
nincs rend, és nem lehet kitiintetett pontokrél beszélni, minden komponens
kolcsonhatasban van egymassal, minden pont minden ponttal érintkezik.
A kozpontositott rendszerekkel szemben a rizéma nem mas, mint variaciok,
terjeszkedés, mozgasban [évé iranyok, megannyi valamivé valas, kapcsolo-
das. A rizoma arra a térképre utal, amit létre kell hozni, meg kell alkotni, ami
mindig szétszedhetd, kapcsolhatd, megfordithaté, moédosithaté (DeLeuze—
GUATTARI 2002: 86).

Hierarchigjat nem talaltuk, van azonban benne alland6, folyamatos vala-
mivé valas, vannak széttarté vektormozgasok, tintafolt az itatéson.

Itt a repedés, a torésvonal sosem véges, mert mindig Gj kapcsolat és Gjon-
nan felbukkané hidak teremnek a nyoman.

Megjegyzés: A tanulmany a Fogyatékossagtudomanyi Doktori Miihely keretei
kozott késziilt az ELTE Gyogypedagogiai Karan. El6adasként az Els6 magyar
fogyatékossagtudomanyi konferencian adtuk elé. Hosszabb véltozata meg-
jelent: KONCZE-HERNADI 2013. A szbveget e kotet szamara erGsen roviditettiik
és Gjrairtuk.
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Kérchy Anna

Dilemmak
a tarsadalmi nemek tudomanya
és a fogyatékossagtudomany
metszéspontjain

Dolgozatom a n&iesség és az épség kulturalis konstrukcidinak problematizalasa-
bol kiindulva azt vizsgalja, hogy a gender és a fogyatékossag mint identitaskate-
goridk miképpen ttkoznek ,szikségszerien” egymassal elméletben és gyakor-
latban? Otvozetiikkel mennyiben er6sitik fel vagy oltjak ki az egyes massagot?
A feminista teéria altal felvazolt, ,kisebbségi” szubjektum-modellek (és az olyan
problémas terminusok, mint a kristevai abjekt vagy a russéi groteszk) mennyi-
ben véalhatnak a fogyatékossagtudomany javara, avagy mennyiben reprodukaljak
ugyanazokat a csapdakat (pl. esszencialista tiltestesités), amelyekkel a feminiz-
musnak is szembe kell néznie? Az Exploring the Cultural History of Continental
European Freak Shows and Enfreakment (Cambridge Scholar Press, 2012) cim{
kotet tarsszerkesztése kapcsan szamot vetek a transz-/interdiszciplinaritasbol
fakadé terminolégiai, metodolégiai, kategorizalasi nehézségekkel.
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A reprezentaciokkal mint szemiotikai jelrendszerekkel, a miivészeti és a kultu-
ralis abrazolasokkal foglalatoskodé bolcsészeti stidiumokat olykor érheti az
a vad, hogy vajmi kevés koziik van a mai, megélt valésag hisbavagoé problé-
maihoz, mindennapi téttel biré szocialpolitikai kérdéseihez. Dolgozatomban
ez ellen szeretnék érvelni, ravilagitva, hogy a human tudomanyok, az irodalom-
kutatas, illetve ezen beliil vagy ezt kiegészitve a kifejezetten a férfiassag és
a nGiesség kulturalis konstrukcidinak, élettapasztalatainak és fantaziainak meg-
jelenitéseivel foglalkozé tarsadalminem-tudomany interdiszciplinaris eszkoz-
tara feltétlentil gazdagithatja a fogyatékossagtudomany keményebb tudoma-
nyos irdnyzatait — egészségugyi, orvosi, gyogypedagogiai, de akar jogi, etikai,
politikai, gazdasagi kutatasi eredményeket Gj megvilagitasba helyezve. Amel-
lett érvelnék, hogy a mivészeti és a kulturdlis reprezentaciok azért fontosak,
mert egyrészt azonosulasi fellleteket kinalnak a befogadok szamara, masrészt
a valosagrol alkotott ismereteink, megfigyeléseink diszkurziv kivettléseit ké-
pezik, igy szimptomatikus kérképként szolgalhatnak a tarsadalmak mdkodési
mechanizmusainak megértéséhez, kollektiv félelmek és vagyalmok fikcionalis
manifesztacidiként. ElsGsorban az emberi testre vetitett kulturalis jelentések
foglalkoztatnak, az, hogy miképpen keril interakciéba a fennall6 hatalom
altal el6irt , kotelezd torténet” — amelynek mérvadoja, mint arr6l késébb béveb-
ben sz6 lesz, az ép, fiatal felnétt, fehér, kozéposztalybeli, keress férfi teste —,
illetve a testiség kimondhatatlan, preverbalis, tabut6rs, normaszeg6 tartoma-
nyai altal kitermelt ellenszovegek sokasaga, amelyek potencidlisan alternativ
kiindulépontot kinalhatnak az elhallgattatott, ,rend-ellenes” kisebbségek po-
zitiv 6nazonosulasa szamara.

A manapsag egyre gyakoribb, tarsadalmilag érzékeny irodalmi olvasatokra
jo példa az angol irodalomb6l Mary Shelley iréoné romantikus rémregényének
(1818) mara mar kultikus statuszt nyert f6/antihGse, a természet torvényeit
athago, orilten megszallott tudos krealta, s annak szimbolikus hasonmasat
képezs, szornysziilott Frankenstein alakja iranti megujult érdeklGdés. E defor-
malt teste miatt a kozosség altal kirekesztett figurat mara mar nemcsak a goti-
kus irodalom mdifaji eszkoztaranak tartozékaként olvassuk, hanem egydttal
arulkodonak véljik az eltérg, ,toredezettségében teljes” testalkat fogyatékos-
ként val6 kédolasanak, valamint marginalizalasanak folyamatat illetGen, és ta-
nulsagosnak talaljuk a tarsadalmi felelGsségvallalas sziikségességére vonatko-
zéan. A szoveg egy lehetséges etikai, politikai olvasata szerint a szérny(iség
nem is annyira a szorny szorny mivoltaban rejlik, hanem a szolidaritasra
képtelen kornyezet diszkriminativ elszornytilkodésében a massag lattan (Id.
DAvis 1997; DAvies 2004; ANoOLIK 2010). Kilonosen erételjesek azok a megko-
zelitések, példaul Mark Mossmané (2001), amelyek a fikciébeli monstruozi-
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tast sajat fogyatékos létélménytikkel, élettapasztalatukkal kotik 6ssze, a gizsba-
kotd sztereotipizaltsagban rejl6 elszigeteltséggel, magannyal, diihvel és szégyen-
nel; mikozben az instabil inkoherencia kivaltotta gyengeség voltaképp eréként
is Uj értelmet nyer, a felsejl6, a magat folyamatosan, folyamataban atrendezni
képes posztmodern szubjektum poziciétiikrében. De hasonlé megkozelitést al-
kalmaz Danny Boyle szenzaciés, 2011-es szinhazi rendezése is, amelyben a két
foszerepld felvaltva alakitja doktor Frankenstein és a nevét a kulturalis imagina-
riusban atvevd szorny figurajat, ravilagitva, hogy a szorny(iség val6jaban mind-
nyajunkban ott rejlik. Az is sokatmondé, hogy Shelley regényében a legnagyobb
veszélyforras és a legriasztobb vizié a végiil a tudoés altal félkész allapotaban
megsemmisitett nGi szorny, Frankenstein menyasszonya, aki a szorny(séges
utoédok létrehozasanak lehetséges rémképét hordozza magaban.

FRANKENSTEIN.

NICK DEAR DARABJA
MARY SHELLEY

REGENYE ALAPJAN.
RENDEZO

DANNY BOYLE.

ROYAL NATIONAL
THEATRE,

LONDON. 2011. FEBR. 5.

Ez az epizéd — akar az invaziéfantazia fantasztikus irodalmi mdifaja, ahol
a ,normalis” foldi emberek feletti uralmat mutansok veszik at, akiknek monst-
ruozitasa az abnormitast mintegy fert6z6 gocként terjeszt6 anyafiguratol ere-
deztethet§ — hosszG kultdrtorténeti hagyomanyra mutat vissza, amelyben az
utéd mindennem( elvaltozasaért elsésorban az anya testi vagy lelki diszfunk-
cioit okoljak. A kozépkorban a ,szornyszilottek” sziiletéséért a csapongd anyai
fantaziat és vagyakat tették felel&ssé, olyan extrém, ma mar nyilvanvaléan csa-
lasként és szemfényvesztésként értelmezett esetekben is, ahol az allitélagos
anyak vilagosan a szenzaci6hajhaszasra és a latvanyosan abnormis gyermek
sziiletése utan élethosszig kijaré kiralyi tamogatasra apellaltak. Kora modern
angol orvosi, jogi, egyhazi feljegyzések szerint egyforman baljoés elGjel(, termé-
szetfelettien csodas eseményének mindsiilt, amikor a macska alakban megje-
len& 6rdoggel cimboralé Agnes Bowker 1568-ban fekete macskat szilt, amikor
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Mary Toft 1726-ben egy tucat nytlnak adott életet — miutan terhességi kivanos-
saga alatt folyton-folyvast nydlhisra vagyott, megkergetett egy vadnyulat és
tobbé nem birt szabadulni annak gondolatatél — (BRAIDOTTI 1997), vagy amikor
1719-ben egy hasonl6an élénk képzeletvilagl és b&beszédl colme-i asszony
négykardG harmas ikreket hozott vilagra, akik sziiletésiik utan azonnal beszélni
kezdtek. Ugyanabban az évben egy monmouthi hazasparnak ériasnovés( leany-
gyermeke sziiletetett, akit szegénységtik ellenére vonakodtak a mutatvanyosok-
nak adni (NORTON 2004). Sokatmondd, s némi fajé aktualis relevanciaval is bir
a korabeli kozvélemény reakciéja. Mint arrél a Mists’s Weekly Journal hetilap
1726-0s sajtohiradasabol értestilhetiink, az emberek egyaltalan nem vontak
kétségbe a szornyszilottek valosagat, valodisagat, csupan ott akadt koztiik
nézeteltérés, hogy vajon csodas kiilonlegességiik okan érdemes-e ket a kiralyi
tudomanyos tarsasagnak behatébb orvostudomanyi vizsgélat alavetnie, avagy
jobb-e fatylat boritani az anyatermészet eme riaszt6 tokéletlenségére, ami, véle-
ménytk szerint, épp Ggy figyelmeztethetett eljovendd természeti katasztrofara,
mint a kbzosség blinosségére vagy az emberiség gyarl6sagara (HAsLam 31).

Az abnormisnak itélt deformitds, a massag jussa tehat a patologizalas, a kor-
képbe zartsag vagy az elrejtés révén valo eliminalas. A fogyatékossagot elSidézé
anyai fantazia hagyomanyat megtalalhatjuk a mai babonakban vagy alkalman-
ként akar véd6nsi aggodalmakban, amik a magzat épségének védelmében 6va
intik a terhes anyat a felesleges izgalmaktol és az art6, rossz gondolatoktol.
A hibéas életformék kikliszobolésére iranyul6 szandékot ugyanaz az eugenika-
val tarsithat6 ideoldgia hatja at, mint a fogyatékos magzatok abortalasat javallo,
kikényszerit6 prenatalis genetikai sz(irés, amelyet cikkében Hernadi llona és
Konczei Gyorgy az anya és a magzat teste folotti hatalomgyakorlas kemény
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eszkozeiként problematizal, mint olyan praxist, amely eldonteni latszik, ,hogy
ki érdemes az életre, hogy vilagunkat ki lakhatja, és ki nem” (2013: 22).

Az anyai test azért is tételez6dhet a leendd fogyaték elsGdleges forrasaként,
mert a ndi test patriarchalis kultdrankban eleve neme gyengesége, elégtelen-
sége, erGtlensége mentén definialédik, ami épségében is magaban hordja a se-
bezhetGség, a fligghség és a megalaztatas konnotécioit, gyakran olyan biologi-
zalo értelmezésekre tamaszkodva, amelyek a menstruaciét a havi baj nehéz
napjaival, a gyermekaldast a parazita teherrel, a terhességgel, a menopauzat
a problémas valtozoékorral, a kapuzarassal, a kintrekedéssel tarsitjak. Az ural-
kodd hegemon rend kitermelte szexizmus és az épségterror ideoldgidinak dssze-
fon6do tiikorlogikaja kovetkeztében a ndi testet természetébdl fakaddan épp
olyan teherként, fenyegetésként, idegenként allitjak be, mint barmely, fogya-
tékkal él6 testet. Ezek szerint minden normativ idealt6l eltéré testbe vetett
szubjektum (aki NEM ép, nem fiatal feln6tt, nem fehér, nem kozéposztalybeli
nem férfi test(i) alapvets esszenciajat, lényegét démonizalt biolégiai adottsaga
teszi ki, ami kulonféle szociopolitikai hatalmi machinaciok folyaman margina-
lizalodik, érvénytelen, olvashatatlanul, lathatatlanul, meghallgatatlanul, elhall-
gatottan elerétlenitett objektifikalt pozicioba szoritodik. Iris Marion Young femi-
nista filoz6fus szerint a szexista patriarchalis tarsadalmakban a n6&i mivolt
fogyatékossagot jelent a fogalom tarsadalmi konstruktivista értelmében, hiszen
a hatranyos megkilonboztetés kitermeléséért nem a biologiai determinaltsag,
deficit, hanem az a tarsadalmi praxis a felelGs, amely a ,testileg hatranyos hely-
zetl” nGiesség merev sztenderdjeinek velejar6iként értelmezi a testi képesség-
fejlesztés tagadasat, a test folyamatos targyiasitasat és a test megszallasaval val6
fenyegettetés fenntartasat, valamint azt a feltételezést, hogy a né nem lehet
tobb, mint a hatalmat és az épséget megtestesits férfi (YOUNG 2005). Ahogy
Morris (1991) felhivja ra a figyelmet, a fogyatékos n6i szubjektum pl. azért ke-
vésbé lattatott a popularis médidban mint a fogyatékos férfi, mert neme ,eleve
elrendelt gyengeség”, kioltja a fogyatékossagabol szarmazé akadalyoztatottsa-
gat, s igy sériltsége, sériilékenysége nem kellen szembetling, nem kellGen
latvanyos a kozonség szamara. Susan Wendell (2010) is a szexista, épségterro-
rista tarsadalmak jellegzetességeként mutat ra a ndi(es)ség és a fogyatékossag
furcsan tautologikus, kolcsonos kiilonbségeiket kiolté egybemosddasara.
Afogyatékossaggal é16 n6 el6fordulhat, hogy azért nem mindstil feltétlentl vagy
automatikusan hatranyos helyzetl diszfunkcionalis szubjektumnak egy-egy
kozosségben, mert ,csupan” olyan feladat ellatasaban akadalyoztatott, amely az
adott tarsadalom, csoport kollektiv mércéje szerint nem is illeszkedik az eleve
korlatozott, maganszféraba zart, masodrangl n&i/es szerepkor kritériumrend-
szerébe. (Pl. olyan kdzegben, ahol a n6k rastudatlanok, ott a vak, olvasni kép-
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telen n& nem bizonyul hatranyos helyzettinek, tarsadalmi szerepében akada-
lyoztatottnak akkor sem, ha nem biztositanak neki lehetGséget a Braille-iras
elsajatitasara, hiszen nem kilonbozik az atlagos, ,normalis,” ,nemiiknek meg-
felelGen korlatozott” nétarsaitol.)

Fpp a fogyatékossagot a feminista filozéfia eszkoztaraval feltar6 Wendell
munkassaga példazza azt a rendkiviil produktiv potenciallal biré kapcsolo-
dast, ahogy mind a tarsadalmi nem, mind az épség kategériaja hierarchizalt,
dualisztikus hatalmi viszonyrendszerekbe feszil (férfi vs. n6, egészséges vs.
beteg, ép vs. korlatozott) szigord kulturdlis szabalyozasok diktatumaként,
ugyanakkor természetesnek és objektivnek tettetett, normativizalt identitas-
tényezoként korvonalazodik , kulturélt, kulturalis testet 6ltéstink” (BARKER 1995)
jelentésmeghatarozasa soran. A teljes jogu, agilis szubjektum |étrejotte soran
a nénemd és a fogyatékkal él6 ember (csakigy, mint barmely mas rassz, val-
las, osztaly, szexualitas, kor stb. alapjan meghatarozott kisebbség) hasonl6képp
mindig a szabalyozhatatlan, érthetetlen, fajdalmas, korlatolt, fliggd, akadalyo-
76, megvetett MASIKként tételez&dik. Ugyanakkor a kiilonb6z8 ,masséagok”
Osszefliggéseinek feltarasa soran fontos odafigyelniink nemcsak a gyengéb-
bség, sériiltség, sérilékenység mint elerbtlenit6 tarsadalmi kategoriak ideolo-
giailag athatott megalkotasi folyamatara, hanem az egyes massagok valodi és
sajatsagos kiilonbozaségeire is (Id. KERcHY 2011).

A fentiekben azt probaltam érzékeltetni, hogy a patriarchalis tarsadalmak-
ban elSirtan marginalizalt nGiesség és a fogyatékossag identitaskategoriai hogyan
mosodnak 6ssze paradox moédon, egyszerre ismételve, felerGsitve és kioltva
egymast. A kovetkez6kben azt szemrevételezem, miképp kisérelnek meg életre
hivni alternativ, a kotelez6 elGirasoktol és kirekesztésekts| eltérs szubjektum-
poziciokat fogyatékkal él6k és nok, fogyatékkal él6 n6k szamara. A talalkozas
természetesen nem mindig problémamentes.

Alapvet6 dilemma lehet a szubjektum mivoltnak az ép élet erGfogalmai
mentén valé meghatarozasa, amit az egyenjoglsagért és a szabadsagjogokért
vivé humanitarius emberjogi politikai megmozdulasok aztan sorra rendre zasz-
lajukra is tliznek. Azonban a feminista mozgalom célkitlizései, az autonémia,
a financidlis fuggetlenség és a test feletti 6nrendelkezés joga, az 6nallé cse-
lekvEképesség és a dontésszabadsag nagy valdszintséggel tavol allnak a fo-
gyatékkal él6 n&k kozvetlen élettapasztalataitdl, s igy tal absztrakt, idealizalt,
életidegen szlogenekként képtelenek kellGen 6nazonos tampontokat kinalni
szamukra. Fontos felismerés rejlik Bonnie Klein szavaiban: a feminizmus csak
a leggyengébbekkel karoltve nyer igazi er6t (1993: 8). Ugyanakkor hatultitgjik
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 otvozetébdl sziiletett, s leginkdbb fogymodernként lenne
magyarithat6. Ennek értelmében a gyongeséget, a fogyatékossagot korantsem
a normahoz képest csokkent értékd, negativ referenciapontként kell értelmez-
niink, hanem manapsag mindannyiunkat ,norméalisan” jellemzg, altalanos lét-
allapotként, s6t mindenkit megilletd, alapvets emberi jogként, amely mulandé,
torékeny emberi mivoltunk természetes velejaréja. A posztmodern ,fogymo-
dern” identitaspolitika nem a normativ idealként mikodtetett dominéns szub-
jektivitds pozitiv megtapasztalasaban lat egyén- és tarsadalomjavit6 lehetGsé-
get, hanem inkabb részleges, befejezetlen, sériilékeny szubjektumpoziciét
korvonalaz, amely a totalisan autoném fliggetlenség fals individualista viv-
manya helyett a kozosségileg beismert és elismert kolcsonos tamogatas, em-
patikus érzékenység élményeire épit. A hagyomanyosan fogyatékként kezelt
,a masikra utaltsag” itt nem hatrany, hanem emberség(esség)iink tobblete;
a kolcsonos fliggdség és kiszolgaltatottsag a kolcsonos segitség és egytittérzés
képességeivel parosul (Id. KErRcHY 2013: 46-47). Kétségkivil tetszetés gondolat
a davisi atmeneti fogyatékossagokban val6 egyenl&ségtink (angolul Temporarily
Able Bodied). A posztkolonialista feminista kritikus Gayatri Chakravorty Spivak
,stratégiai esszencializmus” (1988) fogalmat idézi, amely egy testi, materidlis
|étélményt (Spivaknal a n6nem(iség, Davisnél a sériilékenység |ényegi emberi
tulajdonsagat) teszi meg a kollektiv identitas és az abb6l szarmaztathaté cse-
lekvGképesség talapzataul. Az egyformasag éltetésének és a kilonbozéségek
eltorlésének azonban szamtalan csapddja is van. Amennyiben mindnyajan fo-
gyatékosok vagyunk, a fogyatékossag kategéridja mint massagmarker érvényét,
értelmét veszti: vagy normava rogziilve koviil meg (akar mint materialista on-
toloégiara épit6 orvosi terminus), vagy sulytalanna valva elveszti a kilonbo-
zGség jelentését, és elvesztegeti ,a fogyatékos testben létezés altal létrejott
kilonleges tudas jelentGségét” (HERNADI 2013), az emberi diverzifikacié multi-
kulturalis valtozatossagat.

Kivaléan illusztralja a massag sokszinliségét és dinamikus valtozékonysagat
példaul az is, hogy mig a konvencionalisan elGirt és feltételezett torékeny,
gyonge nGi mivolt tarsadalmi nemi konstrukcidja és a fogyatékossagrol mint
sériiltségrdl, sériilékenységrol alkotott altalanos vélekedés kozott jocskan akad
atfedés, addig merében mas a helyzet a szexualitas, a nGiség és a fogyatékos-
sag kapcsolatrendszerének kozmegitélésével. A jobbara cselekvSkészséggel
tarsitott és egydttal a vonzé néiesség kritériumaként szamon tartott szexualitas
sajnos mind a kulturalis reprezentacidkban, mind a kozvéleményben gyakran
korvonalazodik a fogyatékos mivolttal 6sszeegyeztethetetlen tevékenységként.
Ezen a ponton keriilhetnek Osszetlizésbe a feminista és a fogyatékossagpoliti-
kai allaspontok. Mig a feminista n6 szexualis vagytargyként val6é azonositasa
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ellen kivan felszélalni, addig a fogyatékkal él6 n6 aszexualizalt nembe zart-
saga ellen lazad, s szexualis identitasara és autondm vagyara jogot forméalva
éppen azokat a szexista sztereotipiakat reprodukalja, amik ellen ép testl femi-
nista nétarsai harcoltak.

Ellen Stohl volt az els§, és tudomasom szerint a mai napig egyetlen fogya-
tékos ng, aki megjelent a leghiresebb erotikus magazin, a Playboy hasabjain,
= g nyilvanval6an azzal a feltett szandék-

: kal, hogy eloszlassa az aszexualis
5 fogyatékos norél elterjedt tévképzete-
k ket. Gesztusa ellentmondasos maradt:
bar a magazin kozzétette Ellennek
a laptulajdonos Hugh Hefnerhez irt,
s a fenti célkitlizését megfogalmazo le-
velét, amely olyan identitaspolitikailag
agilis szubjektumként pozicionalja,
aki verbalisan szexualizalja 6nazonos-
sagat, azonban a vizualis illusztraciok
észrevétlentl aldassdk mondandojat.
Aktképén meztelen testét félig selyem-
lepedd boritja, ami igy egyrészt latha-
tatlanna teszi fogyatékossagat (auto-
balesetben sérilt, paralizalt végtagjait),
és csak az ex-szupermodell tokéletes,
a konzervativ normativ néi szépség-
idedlnak megfelel6 arcat és felsStestét
hagyja lathatéan. Masrészt a lepel és
a csonkitd képkivagas az antik torzo
mdvészettorténeti hagyomanyat idézi,
s igy esztétikai, muzealis tekintetet
helyez az erotikus szemlél6dés f6lébe;
mig a magazin tobbi kisebb, kerekes
székes portréképe az empatikusan
szanando, sériilt ember kliséjét erdsiti
meg. A képek 1987-ben lattak napvi-
lagot, de Ellen Stohl, aki mara mar
a testképtudat professzora egy kali-
forniai egyetemen, a fotok elkésziilté-
nek negyedszazados évforduléjan,
ELLEN STOHL 2013 2011-ben még mindig aktualisnak

-

ELLEN STOHL 1987
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tartja 6ket, annak ellenére, hogy a képsorozat célja — a néi identitas tinneplése
a fogyatékossag helyett — 0sszeegyeztethetetlen ellenpélusként latszik kezelni
a két identitastényezst. Ahogy arra Rosemarie Garland-Thomson (2002: 19) is
felhivja a figyelmet, a képsorozat azért problémés, mert célja NEM annak
leleplezése, hogy a tarsadalmi nem vagy az épség mennyire kulturalisan el&irt
forgatokonyv diktalta eladas, amely csupan hasonlésagra torG ismétlGdései
révén nyer értelmet, s amely aztan akar szandékosan tiljatszhatd, elronthato,
kibillenthets. [Mindezt a feminista filozéfus-szociol6gus Judith Butler gender-
performancia mint politikai parédia
elgondolasaban is tukrozédik, amely
az identitast természetes esszencia
helyett mesterséges szerepként értel-
mezi (1990).] Itt a nemiség, az épség
(hetero)normativ szerepideéljainak el-
idegenitése és felvallalhatatlansaganak
felmutatasa helyett épp a tobbségi sze-
repbe val6 beolvadas a cél az 6nma-
gunkban rejl6 kisebbségi felaldozasa
aran. A képeken Ellen nem kerekes
székes gerincsériilt, hanem kivanatos
n6 — allitja a modell még egy 2011-es
CBS LA News-tévéinterjaban is, a két
megtestestilést egymast kizar6 ténye-
z6ként tételezve. A Playboy-képeken
a fogyatékkal él6 ndiség elleplezése
még inkabb szembetling, ha azokat
Osszevetjlik az esztétikailag és szexua-
lisan vonz6 nemiséget és a testi kiilon-
boz&séget egyarant latvanyosan fel-
vallalo képekkel: Aimée Mullins, Jes
Sachse, Riva Lehrer aktjaival, vagy akar
maganak Ellen Stohlnak 2013-ban
késziilt fotojaval.

Ugyanilyen ellentmondasos lehet,
amikor nem a sériiltnek tételezett test
igyekszik kozeliteni a konvenciondlis
szépségeszmény felé, hanem a tobb-
ségi épség kivanja magat Gjradefini-

s 2

alni a sebezhetGséghdl, a fragmentalt-
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sagbol, az inkoherenciabdl kiindulva. A feminista teéria altal felvazolt, ,kisebb-
ségi” szubjektummodellek azon normativ (sz)épségideal ellen lazadnak, amely
a patriarchalis, kapitalista, fogyasztoi ideologia érdekeit szolgélja, s igy nem-
csak ezek ellen lépnek fel, hanem a mogottik megbuavo, kirekeszts, blinbak-
képz6 és blntudatkelts, illuzérikus értékrendet is tamadjak. Mary Russo
(1994) feminista esztéta példaul a groteszk ndi testben latja a patriarchalis
épségterror testfegyelmezési gyakorlatai ellen val6 lazadas legkézenfekvébb
lehet&ségét. A torz, ijesztd, fenséges és komikus vonasok elegye a hagyo-
manyosan Osszeegyeztethetetlennek tartott jellegzetességeket 6tvozve ambi-
valensségében nehezen értelmezhetd, igy allandé Gjraértelmezésre kényszerit.
Feltting kulonbozGségével ellehetetleniti a massag elfojté lathatatlanna tételét,
ugyanakkor taszitja a targyiasit6, lekicsinyl, rendszabalyozé6 (férfi, orvosi)
tekinteteket (male, medical gaze), és visszanéz, létjogosultsagot kovetelve
maganak az altala kialakitott koztes, kategorizalhatatlan kategériakkal kisérle-
tez6 karnevali jatéktérben. Szamos kortars képzémtivészng alkalmazza 6narc-
képrajzolasa soran a groteszk meg-
testestilést, maszkot mint identitasa
valodi kivettilését.

A Julia Kristeva (1984) feminista
pszichoanalitikus altal éltetett alterna-
tiva a fegyelmezd patriarchélis disz-
kurzus mélyén megbivé, az azt fel-
forgatd, anyaiként tételezett rebellis
ellenszoveg, a nyelv preverbalis, sz6-
el6ttes ritmikussaga, zeneisége, testi
liktetése és megtestestilt szenzoridlis
élménye, amely kozvetlen kapcsolat-
ban all a kirekeszt6 szubjektumkép-
zés feliilvizsgalatanak folyamataval és
a kimondhatatlan elmondasanak igé-
nyével. A kristevai ,abjekt” (1982) arra
amassagra hivjafel a figyelmet, amely-
nek kilok&dése, elutasitasa szlikséges
feltétele az illends és az érthetS be-
széd, az ép test és a tiszta tarsadalom
fogalmainak létrejottéhez. Az abjekcio
a tarsadalmilag megalkotott szubjek-
tumbdl kivetett, helytelen, haszonta-
JENNY SAVILLE, 1990 lan, csuf, tisztatalan és nemkivanatos-
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nak tartott tulajdonsagok, folyamatok,
elsGsorban testi jelenségek kizarasa és
elutasitasa, ami leggyakrabban az étel-
iszonnyal, a bekebelezéssel és a kiok-
lendéssel, a taplalkozassal, az emész-
téssel, az uritéssel, a testvaladékokkal
és a testi melléktermékekkel, a perverz
szexudlis kilonbozGséggel, illetve
a sebezhet&séggel, a betegséggel, az
oregedéssel, az enyészettel és a holt-
testtel kapcsolatos szorongéasokat fedi.
A tabuként kodolt sériiltség kitakarasa
Kristeva szerint ramutat arra, hogy
a szubjektumkonstrukcié soran mi-
képp tételezédik negativ referencia-
pontként egy masik, amihez képest
pozitiv, normativ jelentést tulajdonit-
hat maganak a tobbségi szubjektum,
aki tulajdonképpen mindig ,6nmaga-
bol 6klendi ki” a massagot.

Sajnos ezek a feminista massag-
olvasatok mégoly empatikus megko-
zelitésuk ellenére sem problémamen-
tesek. Russo groteszkje bohokas, tét
nélkili jatéktérben a mindennapi
kiizdelmek kinjait nélkiilozg, fel- és
levethetd maskaradé, az alkotok sors-
tars mivolta atmeneti. (Ugyanakkor
kétségkiviil értelmezhet6 fGhajtasként,
tiszteletadasként a fogyatékkal él6
n6k, emberek el6tt, a mindannyiunk
massaganak felmutatasaként, a test

tarsadalmi olvasatokba zartsaganak kritikajaként.) Kristeva abjektje pedig
elsésorban a nyomaszto fesziiltséggel, aggodalommal, teherrel, nehezteléssel,
s6t viszolygassal és immoralitassal tarsul, s igy sehogy nem hagy helyet az
épségen kivili élettapasztalat pozitiv(abb) megfogalmazasanak. A rendellenes-
séget tobbnyire absztrakt, elvont metaforaként, nem konkrét Iétélményként

kezeli.
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Ezen a ponton térek at egy kozelmdltbeli szerkeszt6i élményemre: német
muzeolégus, kultirantropolégus kollégan6mmel szerkesztettiink egy tanul-
manykotetet, amely Exploring the Cultural History of Continental European
Freak Shows and Enfreakment cimmel a Cambridge Scholars Pressnél latott
napvilagot 2012 végén. A konyv azt vizsgalja, hogy Kozép-Kelet-Eurépaban
az évszazadok soran milyen jelentéseket tulajdonitottak a szornytségesnek,
furcsanak, torznak itélt testeknek. A nemzetkozi szerzégardaban kultdrtor-
ténész, irodalmar, muzeolégus, folklorista, esztéta és filozofus is kortljarja
a témat, valtozatos esettanulmanyokban. A kotet szerkesztése tobb okbdl is
tanulsagosnak bizonyult, itt csak néhanyat emlitek a dilemmak sorabdl:
1. A transznacionalis interdiszciplinaritas kétségkiviil tudomanyos elismerés-
nek orvend, ugyanakkor egy olyan kotetnél, ahol a fogyatékossagtudomany
elsGsorban kiilonféle értelmez&i modok, eszkodztarak sokasagaval megkozeli-
tett kozos tematikaként van jelen, résen kell lenni, hogy az interpretacios pers-
pektiva ne helyez&dhessen annyira a fogyatékossagtudomany folé, elé, hogy
elmossa annak legfébb célkitizéseit, etikai, politikai megfontolasait. (Igy kér-
déses lehet barmely olyan nézGpont autentikussaga, amely fogyatékos el6-
adok mivészeti megnyilvanulasait csupan az esztétikum vagy a terapia jelen-
tésmezsgyéiben olvassa, s nem szélaltja meg az el6adodkat.) 2. Ugyancsak az
interdiszciplinaritas kovetkezménye, hogy a kotet sokakat sz6lit meg, ugyan-
akkor igen nehéz elhelyezni, plane, mivel a mai magyar tudomanyos kozeg-
ben a medical humanities (az orvosi bolcsészeti kutatas) koztes, tres térbe
beszél. Sokatmondo6, hogy a konyvrél recenziot kozls folyodiratok, a kulturdlis
antropologiai kutatasokat kozI6 Néprajzi Latohatar, illetve a Prae.hu irodalmi
folyoirat, de még a Disability Studies Quarterly is torténészt kértek fel recen-
zensnek. (Ld. Makal 2013; GABORJAK 2013; DURBACH 2014) 3. A kotetben

Explering he
, Cultural History of
Confinental European
Freak Shows L]
and ‘Enfreakment’

A MASSAG MEGKEPZESENEK

KOZEP-KELET-EUROPAI KULTURTORTENETE
TANULMANYKOTET.

SZERKESZTETTE KERCHY ANNA ES ANDREA ZITTLAU.
A BORITON DAVID CAINES FESTMENYE

43



DILEMMAK A TARSADALMI NEMEK TUDOMANYA
ES A FOGYATEKOSSAGTUDOMANY METSZESPONTJAIN

megjelent tanulmanyom arra ébresztett ra, hogy a kiilonféle emberjogi, fogya-
tékossagpolitikai és feminista megfontolasok nem egyeztethet6k mindig prob-
|émamentesen Gssze az egyes életiton belil. Cikkemben magyarorszagi zsido,
torpe el6adomtivészek — Hirsch Zoli bohéc és a zenész Ovics csalad — sorsat
mutattam be onéletirasaik tiikrében, budapesti varietébeli és nemzetkozi van-
dorcirkuszi sikereiktél a haborl alatti megprobaltatasaikig, szarmazasuk és
alkatuk miatt koncentracios taborba val6 elhurcoltatasukig és kalvariajukig.
A parhuzamos életutak szamos megdobbents és megrazé felismerése mellett
elgondolkodtatéonak bizonyultak szamomra az olyan apr6, am a szexista épség-
terror interiorizalasar6l és a fogyatékosférfiassag onellentmondasossagarol
arulkodé momentumok is, mint amikor a térpe Zoli kifejti, hogy mindig csak
magas novésl primadonnaknak udvarolt, mert undorodik a torpe néktél.

A megvalaszolatlanul hagyott kér-
dések ellenére mondandémat mégis
egy pozitiv kicsengés(i esemény meg-
emlitésével zarnam, amely vélemé-
nyem szerint azt illusztralja, hogy
a feminizmus és a fogyatékossagtudo-
many a gyakorlatban is nyithat egy-
mas felé. A 2013. november 12-én
(az 1913-as budapesti nemzetkozi nGi
valasztéjogi kongresszus szazéves
évfordul6jara) a Magyar N&i Erdek-
érvényesité Szovetség szervezte no-

RoLL DANCE BUDAPEST P f T4
KEREKESSZEKES KOMBI TANCEGYUTTES kongresszust a Vanyi Tibor és Zakany

Katalin vezette Roll Dance tanccso-
port misora kezdte, ahol minden par egyik tagja kerekes székes tancos volt.
Produkciéjuk megmutatta, hogy a fogyatékkal él6 emberek integracioja akar
ilyen konny is lehet(ne) — nemcsak a tarsadalmi szféraban, hanem a tars-
emberjogi mozgalmak berkeiben is.
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Meddig kisért még a malt?

A kulturalis fogyatékossagtudomany
szerepe, perspektivai
a diverzitas megismerésében, elfogadasaban
és tiszteletében

2013 szeptemberében a liverpooli Hope University ,Avoidance in/and the
Academy” cimmel rendezett konferenciat, amely arra a kérdésre keresett valaszt,
miért talalja nehezen a helyét a kulturalis fogyatékossagtudomany a sokszind
tudomanyos palettan. A konferencia Magyarorszagrol is vart el6adast, am a rész-
vétel, tamogatok hianyaban, meghidsult. Az el6adas illusztralta volna, miért nél-
kilozhetetlen a kulturalis fogyatékossagtudomany néhany komponense, a zene,
aszépirodalom és a memodarelemzés abban a szemléletvaltast szorgalmazé folya-
matban, amelyet ma még a mult sztereotipiai, politikai ideologiai hataroznak
meg. Adodik a kérdés: a fogyatékossaggal €16 személyek aktiv jelenléte ellenére
feltlirhat-e a moralis és az orvosi modell minden Gjabb modellt? A magyaror-
szagi példa azt bizonyitja, igen. A milt jelenleg kisért, és a tagadas (avoidance)
egyik oka a tudatlansag (ignorance).

Szavakkal a méltosagért
A fogyatékossagélmény és aspektusai
El6zménye: problémafelvetés
Objektiv tények, szubjektiv visszhangok
,Hol voltatok idaig?”
Hol vagyunk most?
Fiktiv abrazolas, személyes jelenlét
Merre tovabb?
Osszegzés és zard gondolatok
Felhasznalt szakirodalom
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Hany utat kell végigjarnod, ember,
Mig a neved végiil ember lesz?

Bob Dylan

Szavakkal a méltésagért

A fogyatékossagélmény és aspektusai

A fogyatékossagot sokféleképpen éli meg és viseli el az ember. Minden egyes
élmény fuigg a kultdratol, a hagyomanytél, a sztereotipiaktol, a neveltetéstél,
az egyéni adottsagoktol és a politikai rendszertél. A helyet, amit a fogyatékos-
saggal él6 személy elfoglal a tarsadalomban, szamos tényez& hatarozza meg,
példaul a nemzet hagyomanyai, kultdraja és tarsadalmi berendezkedése. Né-
hany, fogyatékossaggal él6 személy kozonnyel tapasztalja meg, veszi tudo-
masul a tarsadalmilag el6re kodolt helyet, néhanyan megkeseredve cseleksze-
nek pontosan Ggy, ahogy a sztereotipiak sugalljak, és masok a sztereotipiak
mogé néznek azzal a szandékkal, hogy megértessék a tobbségi tarsadalommal
a sztereotipiak veszélyeit, remélvén, hogy sikeriil felhivni a figyelmet a fogya-
tékos személyek sajatos vilagérzékelésének, képességeinek elfogadasara és
tiszteletére. Ez utébbi csoport valaszt keres arra a kérdésre is, vajon folilir-e
minden modellt a moralis és medikalis modell a fogyatékossaggal él6 szemé-
lyek aktiv jelenléte ellenére? Ez az iras sajat élményre is alapozva sugall né-
hany valaszt, ugyanakkor bemutatja a tarsadalmi korlatok és lehet&ségek
jelent&ségét két |épésben. ElGszor azt, hogyan hatarozhatja meg egy-egy adott
rendszer, példaul a szocializmus, majd az azt kovets rendszervaltas a fogya-
tékossaggal él6 személyek onértékelését, helyét a tarsadalomban. A masodik
szakaszban segitséguil hivja a kulturalis fogyatékossagtudomanyt azzal a céllal,
hogy e viszonylag (j diszciplina segitségével kisérelje meg a fogyatékossaggal
él6 személyeket évezredek ota kisérté szellemek, a sztereotipidk hatalmét
a jelenleg érezhet6 gyanakvas, bizalmatlansag vagy tagadas helyett a fogya-
tékossaggal él6 személyek iranti bizalomma valtoztatni.
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El6zménye: problémafelvetés

,Hat ti hol voltatok idaig?” — kérdezte Katalin a University of California,
Berkeley egyik laboratériumaban, ahol rovid id6re vendégiil latott minket,
hogy segitse beilleszkedéstinket a campus életébe. Megdtbbentiink. Hossz
utat jartunk végig, amig ideértiink, nehéz lenne megmagyarazni, mért vagyunk
csak most itt, mint ahogy egy tengerentlli magyar tudés szamara az is ért-
hetetlen, hogy Fulbright-6sztondijat élvez6 kezd& kutatok, miként kertltink
ennyire késén a tudomanyos élet kozelébe. Talan 6 nem is vart magyarazatot,
mi azonban végiggondoltuk, mert vannak, lehetnek tanulsagai. Ezeket a tanul-
sagokat remélték Liverpoolban, és fogalmazzuk meg most — kissé felfrissitve —,
hogy valaszt adjunk Katalinnak, és mindenki masnak, aki bizonytalan, vagy
talsagosan biztos abban, hogyan is tekintsen a fogyatékossaggal él6 szemé-
lyekre.

Atanulmany mindvégig két iranybol 6sszpontosit a fogyatékossagra, illetve
a fogyatékossaggal él6 személyre. ElGszor objektiv, majd szubjektiv megyvila-
gitasban adunk valaszokat, azzal a céllal, hogy a definiciok mogott hallhato,
érezhet6 legyen a — jelenleg még — elsGsorban definiciok targyat képezd
fogyatékossaggal él6 személy. Mindezt azzal a céllal, hogy hangsuilyozzuk,
elengedhetetlen egy szemléletvalté elmozdulas a fogyatékossaggal é16, gyak-
ran targynak tekintett személytél az 6t alanynak tekint6 szemlélet iranyaba,
egy olyan valésagba, ahol a fogyatékossaggal él6 személy hangja, véleménye,
tudasa hiteles, megalapozott informaciénak min&sil. A masodik részben is
két iranybol kozelitlink a kulturalis fogyatékossagtudomany kinalta lehet&sé-
gek felé. A teljes szoveget jellemzi a mindennapokban érvényesiils, egymas-
nak gyakran ellentmondd kett&s tagoltsag: a fogyatékossaggal él6 személyek
abrazolasa és valos jelenléte.
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Objektiv tények, szubjektiv visszhangok

,Hol voltatok idaig?”

FOGYATEKOSSAG: FOGALOMERTELMEZES A KULTURA
ES A HAGYOMANYOK OBJEKTIV MEGKOZELITESEBEN

Mdltidézéssel kell kezdentink, mivel — Ggy hissziik — a visszatekintés elenged-
hetetlen, hogy megértsiik annak a kultdranak a viszonyat a fogyatékossaghoz,
amelyben felnéttiink, miutan minden bizonnyal van némi koze kései érkezé-
stinkhoz.

A fogyatékossag az élettel egyiitt jelent meg a Foldon, igy ,...A fogyatékos-
sag olyan fogalom, amellyel minden kultdra szembestl” (TitcHkOsky 2007: 4).
JA szellem, az érzékszervek és a test motoros funkcidinak sériilése egyete-
mes... a karosodas jelent&sége mindig tobb tényez6tél fligg, mint annak bio-
|6giai természete; (a fogyatékossag) valodi forméat abban az emberi kor-
nyezetben 6lt, amelyben létezik” (INGSTAD-REYNOLDS—-WHYTE 1995: ix). Stone
(2005: viii) szerint a fogyatékossag komoly kihivast jelenthet, fliggetlenil attél,
melyik orszagba sziiletik az ember.

,A fogyatékossag talan a legtobbet valtozott tarsadalomtudomanyi foga-
lom” — allitja Konczei (2011). E fogalom variaciéi kiilonb6z6 modellekbe ren-
dezddtek, és értelmezendbk mint ,gondolati konstrukciok, amelyek szerint
a fogyatékossagrol valé gondolkodas és cselekvés létrejon” (Konczer 2011).
A modellek bar tiikrozik az id6beli felfogasvaltozasokat, mégsem kizarélag
linearisan rendelhet6k egymas mellé, hiszen a valésagban gyakran parhuza-
mosan, olykor egymassal versengve léteznek (FLAMICH-HOFFMANN 20714a).
A leginkabb jellemzé& fogyatékossag-konstrukciok, legismertebb modellek az
alabbiak szerint foglalhatok 6ssze:

A MORALIS MODELL egyértelmlen negativ konstrukci6. E modell értelmében az
emberek mordlisan felelGsek fogyatékossagukért, ami rossz cselekedeteik
biintetése, vagy az Gseik, el6deik rossz cselekedetei miatt jaré biintetés. A fo-
gyatékossaggal él6 személy bline(i) miatt ,talan az életet sem érdemli meg”
(Konczer 2011). A modell kiteljesedése a kbzépkorra jellemz6 (KONCzEr uo.).
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Az ORVOSI MODELL szerint, ha az ember barmiféle fogyatékossaggal él, meg kell
Jjavitani”, hozza kell igazitani a Tokéletes Vilaghoz. A modell kialakulasanak
kezdetét Konczei (2011) a mar idézett dokumentumban a reneszansz korra
datélja. (FLAMICH—HOFFMANN 2014a).

A szOCIALIS MODELL a tarsadalom tokéletlenségére mutat ra. ElGirasai értelmé-
ben rugalmasan alkalmazkodnia kellene a fogyatékossaggal él6 személyek
sziikségleteihez, igényeihez. Filozéfidja alapjan a fogyatékossag nem az egyén
tulajdonsaga, hanem kiilonféle 6sszetevdk és feltételek halmaza. Nem a sze-
mély fogyatékos, hanem a tarsadalom, amely képtelen alkalmazkodni, tehat
kirekeszt (KONCzel 2011).

AZ EMBERI JOGI MODELL ,eredményei mara részévé lettek az egyes allamok jog-
rendszerének, alkotmanyanak, torvényi szintli szabalyozasanak [...] meg-
jelentek az allamkozi szervezetek, nemzetkozi szervezetek jogaban is”
(Koneze 2011).

A hatvanas évek fogyatékossaggal él6 személyek jogaiért kiizd6 aktivistai-
nak mozgalmaival a vilag szamos orszagaban ez az Gj gondolati konstrukcié
valt meghatarozé szemléletté (HOFFMANN-FLAMICH 2013; FLAMICH—HOFFMANN
2014a).

FOGYATEKOSSAG: FOGALOMERTELMEZES
A KULTURA ES A HAGYOMANYOK SZUBJEKTIV MEGKOZELITESEBEN

A fogyatékossag mint egyetemes fogalom azonban csupéan részben foghato fel
fogalomként, mivel valamennyi orszag, valamennyi politikai kultdra, vala-
mennyi politikai rendszer egyéneket rendel e fogalom mogé anélkiil, hogy
mérlegelné, milyen tényezékkel kell az igy sorba rendezett személyeknek
egyltt és kilon-kilon szembenéznitik. Bar egyértelm(, hogy minden rezsim
az egyszer(iség, a kezelhet6ség kedvéért véli indokoltnak ezt a 1épést, mégis
valamennyi, fogyatékossagra vonatkozo, fogyatékossaggal €16 személyt érints
dontéskor szem el6tt kell tartania az érintett csoport megitélését és abbdl fa-
kado érzékenységét. B6ven van mit mérlegelni. Példaul:

,A fogyatékossaggal él6 személyek mind a mai napig... altalaban meg-
vetés, gliny, sajnalat targyai, gyogyitando, kezelendé esetek, elhanyagolandé
vagy jogi lépéseket kierGszakol6é problémak” (PeLka 2012: ix). Mindebbdl arra
a kovetkeztetésre juthatunk, a fogyatékossaggal él6 személyek jelenléte nem
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csupan meghatarozé, de érzékenységiik is megalapozott. Riley leszogezi:
,minden 6todik ember... valamiféleképpen fogyatékos...” (RiLey 2005: 1).

A tobbségi kornyezet valahogyan reflektal a fogyatékossaggal él6 szemé-
lyekre, e reflexiok pedig jelentGs mértékben fliggnek kilonb6zé kultaraktol,
hagyomanyoktél (KALMAN-KONCZEI 2002: 29).

Megoroklott kultdrank, hagyomanyaink, beleértve a vallasi hovatartozast
jelentGs szerepet jatszanak abban a folyamatban, ahogy elsajatitjuk életmo-
dunkat, kovetends moralis értékeinket. Evszazadok 6ta veliink élnek nép- és
mlmesék kiilonos, fogyatékos hdsei. Ami e hdsoket illeti, nem nehéz észre-
venniink, hogy az esetek tilnyomé részében a kulturalis hagyomanyok kedve-
z6tlen — leggyakrabban fekete-fehér — képet festenek roluk, amelyek gyujto-
pontjaban megoroklott sztereotipiak: félelem, szanalom, valamint az elGitéletek
allnak. Bar néha valamiféle csodalat is megjelenik ezeken a képeken, a tapasz-
talatok és a mivészeti alkotasok azt mutatjak, az emberek jelentés hanyadaban
elsésorban a negativ képek raktarozédnak el.

Eletiink soran a fogyatékossaggal kapcsolatos sztereotipidk szinte mindig
megel6zik talalkozasunkat a fogyatékossaggal é16 személyekkel. Mikozben
felnoviink, elsajatitjuk az 6sszes sztereotipiat. Példaul, hogy a Grimm testvé-
rek Jancsi és Juliska torténetében a gonosz boszorkany véletlenil santa, rovid-
latd oregasszony (FRANKS 2001: 247) Vagy népdalok meghatéan mesélnek
valaha szeretett, am fogyatékossa lett, kovetkezésképpen(?) elhagyott, elfele-
dett ifjakrol. A kultdra, amelyben felnoviink, jelentés mértékben hatarozza
meg az emberekkel szemben tamasztott attitlidiinket, cselekedeteinket. Me-
sék, népdalok mint kultdrank komponensei fejlesztenek, tanitanak minket.
Ha sztereotipiakat hordoznak, akkor konnyedén sajatitjuk el valamennyit. Az
e sztereotipiakon alapulé abrazolasok mindig helyettiink, fogyatékossaggal
él6 személyek helyett beszélnek. A szépirodalom, a festészet, a zenem(ivészet
és a filozofia ugyancsak jellemez minket (FRANKS 2001: 244). Sztereotipikus
tulajdonsagokat hordoz6 h&sok szerepelnek a mitolégiaban, fogyatékos karak-
terek befolyasoljak vagy szinesitik regények cselekményeit (FRANKS 2001: 244;
FLAMICH-HOFFMANN 2011). Hosszu id6be telik, és oriasi er6feszitésre van sziik-
ség ahhoz, hogy ezek a sztereotipidk az Sket megilletS helyre kertiljenek, és
ne vessenek se negativ, se pozitiv arnyékot a fogyatékossaggal él6 szemé-
lyekre. Kivancsian varjuk, meddig tart majd meggy&zni az embereket arrél,
hogy a legtobb esetben egyikiink sem zarhat6 be abba a dobozba, amelyet
Biklen és Bogdan (1977) mutatott be el&szor, és ma is érvényesnek tekinthetd.
Vajon mennyi energiara van sziikség, hogy elhitessiik, nem vagyunk szanal-
mas, megrenditd, baljoslatd, gonosz, nevetséges, aszexudlis alakok, akik kép-
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telenek részt venni a tarsadalom életében?” (BIKLEN-BOGDAN idézi FRANKS
2001: 244-245)
Most a hagyomanyok utan a politika vagy a tarsadalmi struktira megkoze-
litésében értelmezziik a fogyatékossagot mint egyetemes fogalmat.
Magyarazhat6-e adott politikai rendszer filozéfidjaval a késsi érkezés?
Vagy csupan a fogyatékossaggal magyarazhat6?

Esetleg mindkett szerepet jatszik?

FOGYATEKOSSAG: FOGALOMERTELMEZES
ADOTT POLITIKAI STRUKTURA OBJEKTIV MEGKOZELITESEBEN

Barmennyire is egyetemesnek tekinthetd a fogyatékossag, valamint annak
emlitett, és nem emlitett sztereotipiai, a tarsadalmi struktirak jelentGs szerepet
jatszhatnak azok lathat6, érzékelhets, tarsadalmi struktaraktol fiuggd, eltér
megjelenési formaiban. Az orszagnak, amelyben mi éltink, minden bizonnyal
hosszt id6re lesz sziiksége ahhoz, hogy sikeriiljon megszabadulnia sajat
sztereotipiditdl. Ez a viszonylag hossz id&szak jelent6s mértékben tulajdonit-
hat6 annak az életszakasznak, amelyet szocializmus, kommunizmus néven
ismer a vilag. A sz6ban forg6 id6szak a huszadik szazad masodik fele, amely
Magyarorszag és valamennyi, szovjet uralom alatt all6 orszag meghatarozott
és vélhetSleg még évtizedekig meghatarozé kozelmdltja, amelyrél Poore
példaul gy ir:

A szocializmus eredeti célja az volt, hogy megsziintesse a forra-
sok egyenldtlen elosztasabol kovetkezd tarsadalmi egyenlétlensé-
geket azaltal, hogy eltorolte a magantulajdont. Abban a remény-
ben tette mindezt, hogy ha minden ember egyenld eséllyel indul,
akkor egyenlden fejlodik. De miutan a szocialista allam létrejott,
kérdéssé valt, hogyan kezeljék a szamos emberi eltérést, amely
még mindig, minden uniformizalasi torekvés ellenére létezett.
Megfogalmazodott a kérdés, hol van a helyiik a fogyatékossaggal
él6 személyeknek egy olyan tarsadalomban, amely a legmaga-
sabb értékekkel azonositja magat, hogy teljesitse a k6zdsség sza-
mara megval6sithaté jolétet, és hozzajaruljon egy szigort értékrend
szerint meghatarozott személyiség fejlédéséhez. Néhany, fogya-

tékossaggal él6 személy képes volt teljesiteni az eldirt elvarasokat,
am gyakran egyéb eltérések, kiilonbozéségek, példaul a megjele-

54



MEDDIG KISERT MEG A MULT?

Y

nés vagy a viselkedés miatt nem voltak beilleszthetok a tarsadalmi
normakba. Akadtak olyan, fogyatékossaggal él6 személyek, akik
képesek voltak bizonyos mértékben teljesiteni, mig masok alkal-
matlannak bizonyultak, hogy akar csekély részben, de teljesitse-
nek, vagy gazdasagi értelemben jaruljanak hozza a k6zosség jolé-
téhez... A gazdasagi alapokon nyugvé egyenldség, valamint
a human valtozokon alapulo szabadsag megvalositasa a fogya-
tékossagot specifikus problémanak tekinti a szocializmuson belil
(POORE 2007: 250-251).

Poore irasabol egyértelmden kidertl: a szocializmus, vagy pontosabban a tizen-
kilencedik szazadi gondolat huszadik szazadi megval6sitasa sajatsagos moralis
értékeivel képtelen volt elfogadni a sokféleséget, mivel e fogalom a szamara
ismeretlen volt.

Az emberi adottsagok és értékek minden esetben a kozosség érdekeits|
fuggtek, alarendeltségi viszonyban voltak ezekkel az érdekekkel (POORE 2007).
A szocializmus az emberi egyenl6ség megvalositasa érdekében létrehozott
,(olyan) osztalyok nélkili tarsadalom, amelyben az emberek egyenlGen osz-
toznak a termelékenységet el6mozditéd kotelességekben, és igy egyenld esélye-
ket, elegendd id6t nyernek sajat tehetségtik, képességeik fejlesztésére, tokélete-
sitésére” (POORE 2007: 231), igy erGsitve tovabb a tarsadalom jolétét.

Az ezt az egyenlGséget szorgalmazoé torekvések ritkdn Gsszpontositottak
a fogyatékossaggal é16 személyekre. A ,massag” egyszer(ien negligalando té-
nyez6nek bizonyult, és nem volt 6sszeegyeztethetS a szocialista ember klasz-
szikus képével. Joggal adodik a kérdés: milyen a klasszikus értelemben vett
szocialista ember?

Magyarorszagon, hasonléan a vasfliggony mogé rejtett orszagokhoz, min-
den allampolgart megfosztottak f6leg zsid6 és keresztény értékrendjétél. A szo-
cialista embert arra kényszeritették, hogy acéltesttel, acélszivvel, tettre készen
alljon helyt az ,élet viharaiban” a kbzosség érdekében.

Miutan a szocialista emberképbe sehogyan nem volt beilleszthets a fogya-
tékossag, a rendszer azonban mégsem zarhatta ki |étezését, valamiféle megol-
désra volt sziikség. Igy elengedhetetlenné valt egy Gjabb, sajatsdgos megkoze-
lités: specialis szerephez juthatott néhany fogyatékossaggal él6 személy. Az
aktiv, termelésre kész és képes fogyatékossaggal é16 ember tehét az erg, a ne-
hézségekkel is megktizdg, valodi, tokéletes szocialista személyiség szimbolu-
mava valt (POORE 2007).
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FOGYATEKOSSAG: FOGALOMERTELMEZES
EGY ADOTT POLITIKAI STRUKTURA SZUBJEKTIV MEGKOZELITESEBEN

A hatvanas-hetvenes években altalanos iskolas tanul6k l1évén nem sokat tud-
tunk réluk, és nem is érdekeltek a szocialista személyiség megkiilonbozteté
jegyei, mint ahogy fogalmunk sem volt az 1960-as, ‘70-es évek fogyatékos-
emberjogi mozgalmairél sem. Azt viszont pontosan tudtuk, hogy a ko6zosség
érdekeit kell szolgalnunk. Nem ismertiik sem az esélyegyenl@ség, sem a sok-
féleség fogalmakat. Honnan is tudhattunk volna réluk? igy nem is hianyoztak.
Tudtuk még azt is, hogy a kozosség, amelyhez elsGsorban tartozunk, a vakok
kozossége. Abban a pillanatban persze nem éreztiik, hogy hianyzik egy tagabb
kozeg, mert elképzelhetetlennek tint, hogy ne fogadjon be minket a tobbségi
kornyezet. Biztosak voltunk benne ugyanis, hogy hasznara lesztink. Egysze-
rlien ebben a tudatban néttiink fel. Az iskolaban tanit6 vak tanarok példat je-
lentettek. Az akkortajt egyetlen, vakok szamara fenntartott hires budapesti
altalanos iskoldba jartunk. Hamar hozza kellett szoknunk, hogy sziileink
havonta egyszer latogathatnak meg minket a tanév soran. Ez a vasfegyelem
csak akkor lazult valamelyest, amikor mar atsz(ir6dott némi fény a vasfliggo-
nyon, ugy a hetvenes évek kozepe tajan. Csak karacsonyra, hasvétra és
a nyari szlinetben tudtunk hazamenni, de ez bizonyosan igy tortént politikai
rendszertl fuggetlentl massal is a vilag szamos orszagaban amikor még
a szegregalt oktatas volt az uralkodé paradigma.

A tanév soran élveztiik vagy eltrtiik azokat a nyilvanvalé kiilénboz&sége-
ket, személyiségeket, képességeket, tulajdonsagokat, amelyeket a szocializmus
nem volt hajlandé tudomasul venni. Megtanultuk, megtapasztaltuk az 6riasi
halétermekben és a néhany f6s osztalyokban, hogy sokfélék vagyunk. Persze,
hianyoztak a sziileink, de nem volt mas lehet6ség,, hogy iskolaba jarjunk.
A sziileink azt mondtak, hogy tanulni kell, mert a tanulas az egyetlen Gt ahhoz,
hogy elfogadjon minket a tarsadalom, hogy megalljunk a [abunkon, hogy
emberek legytink. Es mi hittiink nekik.

A vakok iskolaja idedlis helynek bizonyult, hogy teljesitsiik a sztilok elva-
rasait. Az osztalyok kis létszamuak voltak, az oktatas magas szinvonalon folyt,
igy szinte minden, kozépiskolaba felvételiz6 didknak volt olyan (kedvenc)
tantargya, amiben jobb volt laté osztalytarsainal. Ez az elényos helyzet meg-
konnyithette a beilleszkedést, és mi igyekeztiink is élni ezzel az elénnyel,
megprobaltuk beilleszteni magunkat az Gj helyzet Gj kozosségébe. Tobb-
kevesebb sikerrel. Ekkor fordult el6 el&szor, hogy megtapasztaltuk a szegre-
gacio hatranyat.

56



MEDDIG KISERT MEG A MULT?

Minden pillanatban azzal kellett szembenézniink, hogy masok vagyunk.
Nagyon masok.

Lassan ahhoz is hozza kellett szoknunk, hogy a tobbségi kornyezetben nem
akarjak elfogadni a szegregalt kozosségben megbecsiilt, elismert tehetségiin-
ket. Meg kellett tanulnunk: ha azt akarjuk, hogy befogadjon a tobbségi kor-
nyezet, nekiink magunknak kell hidat épitentink. A hidépités nehéz munka.
Miért volt szitkség a hidra? Talan a hagyomanyok kozvetitette sztereotipiak
miatt, amelyek egyre mélyebb lyukat fartak a tobbségi kornyezet és a fogya-
tékossaggal é16 személyek kozé vésdott, régota |étezd szakadék sziklafalain.

A szegregaci6 soran azt is megtanultuk, hogy nem csupan tagjai vagyunk
a vakok kozosségének, hanem ez a ,tagsag” oriasi felelGsséggel jar. Tudataban
kellett lenntink, hogy viselkedésiink meghatarozza a vakok minket koveté
generacidinak megitélését, tobbségi kornyezetbe illeszthet&ségét. Nagy teher
volt ez, kilonosen, ha figyelembe vessziik, hogy minden tekintetben Gj kor-
nyezethez kellett alkalmazkodnunk, sajat helylinket 6nerébdl megalapoz-
nunk egy olyan paradigma uralkodasa idején, amely nem vesz tudomast em-
beri kiilonboz&ségekrol. A tajékozodas tanitasa ismeretlen fogalom, nem |étezé
gyakorlat volt, igy egymastdl tanultuk meg a fehér bot hasznélatat, egymast
tanitottuk kozlekedni, vagy inkabb: tajékozodni. Egymas segitségével fedez-
tik fel a vilagot...

A hetvenes évek végén sok kozépiskolas vak és gyengénlat6 tanulé lakott
a vakok intézetében, felnétt vakokkal, amolyan hibrid-integraciéban. Dél-
el6tt a tobbségi kornyezet elvarasai, délutan a szegregalt kornyezet elvarasai
szerint éltink.

Ez a kettGsség nem konnyitette meg, hogy elfogadjuk, amikor azt mondtak,
nem vagyunk alkalmasak arra, hogy énekelni tanuljunk, vagy elmondjunk egy
verset iskolai innepélyeken. Nekiink még mondhattak mindent — kovetkezmé-
nyek nélkiil. Es mondtak is. Mi pedig — taldn vigasztalasképpen — meghallgat-
tuk az el6ttlink jaré generaciok torténeteit, tanultunk belélik, és torekedtiink
ra, hogy a mi torténeteinkbdl is tanulhassanak azok, akik minket kovetnek.

Aztan 1989-ben leomlott a Nyugat- és Kelet-Berlint elvalaszté fal, elttint a vas-
fliggony, a kozosségek egyénekké toredeztek, nem volt tobbé elvaras a kozos
sors, igy lassan észrevettiik, hogy rank mar egyre kevesebben figyelnek, min-
denki a maga atjat kezdi kitaposni, azzal a meggy6z6déssel, hogy 6k jobbak,
tehetségesebbek, erGsebbek elédeiknél. Nekik mar senki nem mondja, hogy
mi mindenre nem alkalmasak.

Oket csendben zarja ki, vagy 6nmaga emberi nagysagat igazolva gy(iti
maga koré a tobbségi kornyezet.
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Hol vagyunk most?

FOGYATEKOSSAG: FOGALOMERTELMEZES
A JELENKOR OKTATASI PARADIGMAINAK OBJEKTIV MEGKOZELITESEBEN

A jelenkor meghatdroz6 szemlélete értelmében valamennyien toreksziink
a sokféleség elfogadasara. E szemlélet el6zményeit ,a XX. szdzad masodik
felére kiteljesedett polgari jogi mozgalmak” erejében véli felfedezni Kalman és
Konczei (2002: 112). Az élet szamos teriiletén tapasztalhatjuk a paradigma-
valtast. ,A kozelmdlt szakmai és tarsadalmi vitai a szegregaciordl, integracio-
rol, normalizaciorél és fogyatékossagrol [...] azt a konklaziét sejtetik, [...]
hogy a fogyatékossag fogalma pedagégiai kategériaként immar nem tarthat6”
(SCHAFFHAUSER  2004: 211). Tovabbgondolva Schaffhauser megallapitasat
leszogezhetjiik, a fogyatékossag tobbé nem szoritkozik, korlatozoédik a gyogy-
pedagogia targykorére. Nem kizarolag a gyogypedagogusok feladata, felel&s-
sége a fogyatékossaggal €16 tanulok, hallgatok oktatdsa (FLAMICH-HOFFMANN
20714a). Mindezt alatdmasztja az a tény is, hogy hazai és a nemzetkozi torvé-
nyek egyarant egyenld esélyeket biztositanak a fogyatékossaggal él6 emberek
szamara az oktatasban is, ezért élve a jogi lehet&ségekkel, fogyatékos gyer-
meke érdekében a sziil6k tobbsége szivesen valasztja az egyittnevelés lehe-
tGségét az 6vodaban és az iskolaban. Kovetkezésképpen az oktatdsi intézmé-
nyek vilagszerte egyre nagyobb nyomasnak vannak kitéve (DINGLE- FALVEY—
GIVNER—HAAGER 2004; BANFALVY 2008; FLAMICH—HOFFMANN 2011). ,A jelenkor
komplex tarsadalmai és gazdasaga sokkal nagyobb mértékben tartanak igényt
képzett fiatalokra, mint barmikor korabban a térténelem soran, igy valamennyi
pedagoégusnak meg kell tanulnia, hogyan tanitsa meg a sokszinliség megérté-
sét, elfogadasat, ezért neki is célszer( elsajatitania azt a metédust, amely se-
gitségével minden tanul6 sikeresen felelhet meg a vele szemben tamasztott,
novekvd elvarasoknak” (DARLING-HAMMOND 1999: 334).

,Becslések szerint az eurdpai népességnek mintegy 10-15%-a
valamilyen fogyatékossaggal él. Az Eurdpai Uniéban erds tar-
sadalmi elkételezettség bontakozott ki a sértiltek tarsadalmi in-
tegracioja mellett. A fogyatékosok természetes egyiittélése a nem
fogyatékosokkal azonban még nem valésult meg tarsadalmi mé-
retekben, az alapvetd emberi jogok, az egyenld esélyek napja-
inkban is sokuk szamara elérhetetlenek. 1996 ota a fogyatékkal
(fogyatékossaggal — a szerzok) élok tarsadalmi integraciéja bo-
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viilo, atfogo stratégia alapjan fejlodik. A kézoktatasrol szolo
1993-as LXXIX.[...], tobbszér médositott toérvény hazankban is
zold utat nyitott az integralt nevelésnek. Az eltelt 15 év azonban
még mindig nem hozott attéré valtozast a pedagégusok szem-
léletében, az integracio az emberek tudataban még mindig nem
valt altalanosan elfogadott gyakorlatta.

Az integralt oktatas tarsadalmi feltételeit a fogyatékosok tarsa-
dalmi elfogadasa, az integracio szemléletének kiterjesztése teremt-
heti meg (SomoRrjAlI 2008: 7). [...]

[...] Magyarorszagon az 1998. évi XXVI. térvény A fogyatékos
személyek jogairdl és esélyegyenldséglik biztositasarol magaban
foglalja az integracio szabalyozasat.

A kozoktatasrol szolo 1993. évi LXXIX. térvény 2006. januar 1-t6]
hatalyba lépett médositasa garantdlja a szabad iskolavalasztas
lehetSségét (SOMORJAI, uo.).

A sikeres integracionak tobb feltétele is van”, irja Fischer 2009-es tanulma-
nyaban. A feltételeket két nagyobb, objektiv és szubjektiv kategériaba sorolja.
Az objektiv kategoériaba sorolandoék a segédeszkozok, a specialis taneszkozok,
a segité technolégia és az akadalymentesités, idézi Fischer Csanyi 2000-ben
publikalt frasat. Fischer tgy véli, a masik kategéria, azaz a ,személyiségbeli,
személyi” (szubjektiv) tényezbk fontosabb szerepet jatszanak, mint az objek-
tiv tényezdk, ,ugyanis az eszkozok, anyagi feltételek szegényesebb volta mel-
lett is |étrejohet a sajatos nevelési igényl gyermekek befogadasa, am a részt-
vevok felkésziiltsége, szakmai kompetenciai, de legf6képp akarata, szandéka
nélkil soha” (FiscHEr 2009). Fischer szerint az integracié meghatarozé szerep-
161 kozott kiemelt statuszt élvez a (be)fogadd pedagdgus, aki ,az egyik leg-
fontosabb referenciaszemély, tehat viselkedésével, a fogyatékos gyermekhez
valé hozzaallasaval modellként szolgal a tobbi gyermek szamara” (GAAL 2000,
idézi FiscHER 2009). Fischer tovabba kijelenti, hogy ,gyogypedagdgusi tamo-
gatas, segitség nélkil a sérilt gyermekek egylittnevelése szinte megold-
hatatlan feladatot jelent a fogad6 intézmény szamdra.[...] Szerencsés, ha
(a gyogypedagogus) még a fogyatékos gyermek érkezése el6tt tajékoztatot tart
a tantestiletnek, illetve a befogad6 osztalyba jar6 gyermekek sziileinek az
érkez6 gyermekrdl [...]” (FIsCHER uo.). Ugyanitt olvashat6é az alabbi kijelentés
is: ,Minél kisebb egy gyermek, annal természetesebben éli meg, ha egy fogya-
tékos tars érkezik a kozosségbe. A bolcsGdés és 6vodas korosztaly szamara
a fogyatékossag csak egy Gjabb aspektusa a vilagnak [...]”
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Fogyatékossag:
fogalomértelmezés a jelenkor oktatasi paradigmainak
szubjektiv megkozelitésében

Ugy tiinik, szamos tényezd adott: torvények, befogadé szandéka iskolak, befo-
gadasra alkalmas fogyatékos tanul6, befogadasra nyitott pedagégusok, osztaly-
kozosség és befogadasra felkészits gyogypedagdgusok.

Mégis valami nincs rendben, és ezt nem rejthetjiik véka ala:

,Legendanak bizonyult, hogy a kisgyerekek jol toleraljak a mas-
sagot, ha megismerik. Tomi sokféle gtinyolédas céltablajava valt,
és ezt nem kénnyitette meg az a tény, hogy a kissracok végered-
ményben félnek a vaksagtol, és nem mernek belegondolni sem”
(SANDOR 2013: 101).

,Egy nap megkérdezte anyam, vajon akarok-e ismét latok kézé
jarni. Azt valaszoltam, nem, nekem ebbdl az 6voda épp elég
megprobaltatas volt” (SANDOR 2013: 143).

,Napjainkban mar nemcsak a kihivast keresd, vallalkozo szel-
lemd pedagogusok kertilnek egytittnevelési helyzetbe, hanem
barki talalkozhat az osztalyaban SNI (sajatos nevelési igényd
— a szerzok) tanuléval. [...] Az utobbi évek gyors valtozasa miatt
a hagyomanyos osztalyok tandrai elbizonytalanodtak sajat szere-
ptikben, [...] nem ismerik az inkldzié lényegét, [...] és csak dgy
feltilrol végzik.” (PETO 2011: 143)

Az els@ idézet szul6, a masodik idézet fogyatékossaggal él6 ifjd, mig a harma-
dik idézet pedagogus tollabdl szarmazik. Ezekbdl az egyértelmien kidertl,
hogy mind az integracié, mind pedig az inklGzi6 6sszetett kérdés, probléma.
Tdlsdgosan leegyszer(sitett elgondolés ,az integracio szemléletének kiterjesz-
tése” (SOMORJAI 2008: 7) tehat nem elegendd a torvényi szabalyozés és a jo-
akarat (FLAMICH-HOFFMANN 2014b). Mint ahogy nem elegendd a befogadast
szorgalmazé csalad, a befogadd szandéka iskola, a befogadasra alkalmas fo-
gyatékos tanulo, a befogadasra felkészilt pedagdgus, a nyitott osztalykozosség
és a befogadasra felkészit6 gyogypedagogus sem. Hianyzik egy nagyon fon-
tos tényezs, egy Uj megkozelités, ami egyrészt abban segit, hogy a joéakaraton,
lelkesedésen tudl, tisztazzuk sajat, évezredes sztereotipiakkal atszétt viszo-
nyunkat mindahhoz, ami mas, ami szokatlan, ami félelmetes, ami fogyatékos.
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Masrészt abban segit, hogy megismerkedjiink a vilag érzékelésének sokfélesé-
gével. Ez a tényez{ részint emberi, mert maga a fogyatékossaggal él6 személy
és az § tapasztalata, tudasa, részint gyakorlati, azaz egy teljesen Gj szemlélet,
amely érvényre juttatja a fogyatékossaggal él6 személyek diverzitasanak érté-
keit. Ez az Gj szemlélet a fogyatékossag mint kulturalis modell. Ezt a szemlé-
letet kerestiik — és talaltuk meg — Berkeley-ben.

Fiktiv abrazolas, személyes jelenlét

Merre tovabb?

Ahhoz, hogy atgondoljuk, merre tovabb, és nagyobb eséllyel valésulhasson
meg a sikeres befogadas és beilleszkedés, nézziik 4, mi mindennel rendelke-
zlink. Adott a joéakarat, a torvényi szabalyozas, a befogadé szandéku iskola,
a befogadast szorgalmazé csalad, a befogadasra alkalmas fogyatékos tanulé,
a befogadasra felkésziilt pedagdgus, a nyitott osztalykozosség és a befogadas-
ra felkészité gyogypedagogus. Es persze adottak a megoroklott sztereotipidk is.

Most tekintstik at, mi minden hianyzik:

Még nincs a birtokunkban médszer, hogy tisztazzuk magunkban, miként
viszonyulunk valéjaban az évezredes sztereotipiak tiikrében értelmezett fogya-
tékossaghoz, mint ahogy arrél is kevés informacié all a rendelkezéstinkre,
hogyan illeszti be magéat a tarsadalomba, vagy hanyféleképpen érzékeli a vila-
got a kilonféle fogyatékossaggal é16 személy, pedig célunk — vélhet6leg — az
integracio, az inklGzid, azaz a fogyatékossaggal él6 személyek sikeres beil-
leszkedésének, befogadasanak elémozditasa.

Kovetkezd |épésként mérlegeljik, milyen eszkozok johetnek még szdba,
amelyek kiegészitik a mar birtokunkban 1évé tényezgk listajat. Mindenekel6tt
a tarsadalomba beilleszkedett, fogyatékossaggal él6 személy, valamint intel-
lektudlis sokszintségének egyik bizonyitéka, a fogyatékossagtudomany, azon
belil a kozelmultban létrejott kulturalis fogyatékossagtudomany, illetve
komponensei, a fogyatékossag tobb évszazados kulturalis abrazolasainak kri-
tikus Ujragondolasa, tovabba a sokféle vilagérzékelés részleteit is bemutato
fogyatékossag-memoar. Elengedhetetlen tényez& tehat a kulturalis modell,
amelynek definialasahoz Goodley (2011) Garland-Thomson szavait idézi.
Garland-Thomson szerint a modell tgy kezeli a fogyatékossagot, mint kultu-
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ralis megjelenést és torténelmi kozosséget, amely a testtel mint anyagi valo-
saggal és mint tarsas kifejezési eszkozzel kapcsolatos kérdéseket vet fel, és tol-
macsolja a testi és az értelmi érzékelés kiilonbozdségeit (GARLAND-THOMSON,
idézi GoopLey 2011: 14.).

Rendelkeziink még egyéb, elmélettel alatamasztott eszkozzel, is, ami Gjabb
példa a fogyatékossagtudomany interdiszciplinaris természetére: a fogyatékos-
sagtudomany a neveléstudomanyban (Disability Studies in Education: DSE),
vagy inkluziv neveléstudomany, amelynek célja, hogy ,akadémiai alapokra
helyezze az inklizié kutatasat, ugyanakkor kritikus férumot biztositson a tar-
sadalmi, oktatasi érdekképviseletnek és aktivitasoknak” (CONNOR et al. 2008).

A kulturalis fogyatékossagtudomany és az inkluziv neveléstudomany mas
ponton is kapcsolddik. Ez a pont a tananyagok megtervezése. A modszer értel-
mében befogadast szorgalmazé olvasmanyok jelennek meg az oktatési gya-
korlatban. Egyre tobb tankonyv tartalmaz fogyatékossaggal él6 személyeket,
segit6 allatokat és technol6giakat bemutaté szovegeket, olvasmanyokat, pél-
daul Abbs és Freebairn (2001) Evelyn Glennie, hires siket Gt6hangszer-jatékost
bemutat6 cikke, vagy delfinekrél sz616 olvasmanya (uo.), valamint Remacha
Esteras és Marco Fabré (2007) segit6 technolégiakat is leir6, angol székincset
fejleszt6 tankonyve, ahol Stephen Hawking fényképe 6sztonzi a tanuldkat,
hogy megértsék a segité technologiadk jelentGségét. Ez a tervezett tematikus
kozelités nem csupan a felsébb tanulmanyi szinteken lehetséges. Goodly
(2011: 154) Beckett 2009-ben készitett tanulméanyara hivatkozik, amikor
elmondja, a ,fogyatékossag-tudatosité nem csupan fikcion alapulé altalanos
iskolas tanulok szamara készult konyvek, inkluziv olvasmanyok fontosak,
mert tlikrozik a tarsadalmi sokszinGséget, és pozitiv attitidot mozditanak el6
a kiilonbozs képességli kortarsak iranyaba, ugyanakkor a fogyatékossaggal
€16 gyermekek esetében ezek az olvasmanyok a pozitiv énkép kialakulasahoz
jarulnak hozza.”

A neveléstudomany, kilonosen a pedagogusképzés tehat elsGbbséget élvez
a fogyatékossaggal é16 személyeket befogad6, az emberi sokféleséget elfo-
gadod és tisztel6 szemlélet meghonosodasanak folyamataban, mivel a peda-
gogus meghatarozé szerepet jatszik a legtobb ember életében. Mindannyian
emléksziink olyan tanaregyéniségre, aki komoly hatéassal volt rank. ,A tanari
hivatas gyakorlasahoz kiilonféle személyiségvonasok meglétére és szakmai
felkésziiltségre van sziikség. A (pedagogus) kompetencidk a szakmai felké-
sziiltség komponenseit: a tudast, az attitlidoket, nézeteket és a képességeket
foglaljak magukba” — irja Falus (2006a; 2006b; 2007). E kompetenciak, a tudas
és az attitidok/nézetek fejlesztéséhez feltételezhetGen jelentGs mértékben
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jarulna hozza, amennyiben a fogyatékossaghoz és a fogyatékossaggal é16 sze-
mélyhez a kulturalis modell felSl kozelitenénk.

Ez az Gj megkozelités nem csupan az oktatas-nevelés teriiletén mozdit-
hatnd el6 a befogadast. Tobb tudomanyteriilet (orvostudomany, média, jog-
tudomany, épitészet, kornyezettervezés, kozgazdasagtudomany stb.) képvise-
16i, hallgatoi részletesebb, arnyaltabb képet kaphatnanak a fogyatékossaggal
é16 személyek sajatos vilagérzékelési formairdl, igy talan kozelebb kertilnénk
ahhoz, hogy a fogyatékossaggal él6 személy értékeinek, képességeinek meg-
felelGen talalja meg a helyét barmilyen politikai és gazdasagi alapokon nyugvé
tarsadalomban (FLAMICH—HOFFMANN 2014a).

Vajon folilir-e minden jelenlegi modellt a moralis és medikalis modell?

Vajon meddig kisért még a mult?

Osszegzés és zar6 gondolatok

[rasunk a Liverpoolban el nem hangzott elsadast alapul véve, két lépésben
mutatta be a tarsadalmi korlatok és lehetGségek jelent&ségét. Els6 1épésként
azt, hogyan hatarozhatja meg egy-egy adott rendszer, példaul a szocializmus,
majd az azt kovet6 rendszervaltas a fogyatékossaggal él6 személyek onérté-
kelését, helyét a tarsadalomban. Masodik |épésként ismertette a kulturdlis
fogyatékossagtudomany definiciojat és szemléletét azzal a céllal, hogy e vi-
szonylag Gj diszciplina segitségével kisérelje meg a fogyatékossaggal é16 sze-
mélyeket évezredek 6ta kisért6 szellemek, a sztereotipidk hatalmat a jelenleg
érezhet6 gyanakvas, bizalmatlansag vagy tagadas helyett a fogyatékossaggal
él6 személyek iranti bizalomma valtoztatni.

Szerencsére ma mar a vilag szinte minden pontjan szamos elmélet irja
folil a moralis és medikalis modell tobb évszazados jelenlétét. A gyakorlat
azonban — mint ez a fentiekbdl is kideriilt — sok tekintetben kivannivalét hagy
maga utan. Ugy tnik mint annyi minden mast, azt is meg kell tanulnunk,
hogy az ember nagyon torékeny, és kiilonféleképpen érzékeli az 6t koriilvevs
vilagot. ,Csupan a lélek az, ami k6zos benntink” (HAWKING 2013).

Mivel a fogyatékossaggal él6 ember el6relathatélag még sokaig meghata-
roz6 tényezéként lesz jelen a Foldon, tudasat, tapasztalatait semmiképpen
nem hagyhatjuk figyelmen kiviil, meg kell ismerniink sokszin{ természetét,
ezerféle arcat, értékeit, kérdezniink kell &t tiszta, jol érthets szavakkal, hogy
egyltt élhesstink — méltésagban. A fogyatékossaggal él6 személyek tudatos
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jelenléte tehat elengedhetetlen. Téliink, elkotelezett, fogyatékossaggal él6
személyektdl, pedagégusoktdl, idejében és alazattal tevékenykedS gyogy-

pedagogusoktdl ugyanis nagyon sok tekintetben fligg, hogy meddig kisért még
a malt.
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Heiszer Katalin

Participativ kutatas,
intellektualis sériilés

A szerzg, aki tobb éve dolgozik participativ kutatasi terileteken intellektualis
sértiléssel él6 emberekkel kozosen, cikkében mindenekel6tt meghatarozza
sajat helyét a fogyatékossagtudomanyi palettan, majd értelmezi a fogyatékos-
sagtudomany kritikai poziciéjat. A tanulmany sajatossaga, hogy hazankban
els6ként igyekszik a participativ kutatasok kulcsjellemzginek és feltételeinek
részletes és tételes bemutatasara intellektualisan sériilt emberekkel kapcsolat-
ban. Mindezt Ggy végzi el, hogy sajat tobb éves ilyen targyd kutat6i mikodé-
sének tapasztalatait is belefoglalja az elemzésbe.

Bevezetés

Mit értek fogyatékossagtudomanyon?

Kié a fogyatékossagtudomany?

A hagyomanyos tarsadalomtudomanyi kutatasok biralata

Uj fogyatékossagkutatasok

A hazai helyzetrdl

Az intellektudlis sértilés

Participativ kutatasok intellektualis sértiléssel él6 személyek esetében
Felhasznalt szakirodalom
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Bevezetés

A tanulmanyban bemutatom a participativ kutatas jellemzgit, kiilonos tekin-
tettel az intellektudlis sériiléssel él6 emberekkel végzett kutatasokra. El&tte
azonban bemutom, mit értek fogyatékossagtudomany alatt, mit emelek ki an-
nak jellemz&i kozil, valamint kitérek arra, hogy ki birtokolja a fogyatékossag-
tudomanyt. A hagyomanyos tarsadalomtudomanyi kutatasok biralatan keresz-
til mint megoldas jutunk el az inkluziv és azon belil a participativ kutatasok
bemutatasahoz. Végil pedig bemutatjuk az intellektualis sériiléssel €16 embe-
rekkel kdzosen végzett kutatasok jellemzdit.

Mit értek fogyatékossagtudomanyon?

Egy-egy kutatds, téma bemutatasakor fontos azoknak a fogalmaknak meghata-
rozasa, amik lehetnek akér a fokuszon kivil is, mégis alapvetéen meghataroz-
zék azt. Esetlinkben fontos a fogyatékossagtudomany meghatarozasa, ugyanis
ezzel sajat kutat6i poziciomat és a fogyatékossaggal kapcsolatos értékrende-
met is meghatarozom. Kiemelem az emberkozpontisagot is. A kutatasok az
Emberekért vannak, a fogyatékossagtudomanyi diskurzusok eszmecserék koz-
ponti szereplGje az Ember. Minden kutatas és szakmai diskurzus soran a fo-
gyatékossaggal é16 emberek érdekeit és céljait helyezziik el6térbe. A fogya-
tékossagtudomany interdiszciplinaris megkozelitése segit az ember és az 6t
kortilvevs élethelyzetek holisztikus megértésében. A fogyatékossagtudomany
legfébb célja az emancipaci6, az ellenallas, valamint az elnyomé rendszerek
és struktarak aloli felszabaditas (GoopLey 2011). Nehéz kilonvélasztani az
elméletet és a gyakorlatot, ugyanis a fogyatékossagtudomanyban a ketté eggyé
olvad, az egyik a masikat er6siti, timogatja: ,A fogyatékossagtudomany a fo-
gyatékosmozgalom elméleti fegyvereként mikods kritikai tarsadalomtudo-
many.” (SNYDER 2005: 478).

Kié a fogyatékossagtudomany?

Kilonféle nézetek vannak arrél, hogy ki birtokolja a fogyatékossagtudomany
mivelésének jogat. Egy szélsGséges nézet szerint a nem fogyatékos emberek
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— lehetnek barmennyire is empatikusak és rokonszenvezék —, mégis az elnyo-
mok kozil valék, az elnyomas benne van a kultdrajukban, és mindenképpen
felel&sek érte (BRANFIELD 1998). Ezt cafol6 az a hozzéaallas, amely szerint a rész-
vétel nem a biolégiarél szél, hanem az elkotelezettségrél: lehet sokkal elkote-
lezettebb valaki, aki nem él fogyatékossaggal, mint némely fogyatékos ember
(BARNES 2009). Ehhez hasonl6 az a hozzaallas, amely szerint a részvételhez
a megfelel§ felkésziiltség, valamint az érintett személyek, mozgalmaik és
problémaik iranti megfelels, mély és ill6 alazat sziikséges (Konczer 2009). Ha
a nem fogyatékos embereket potenciélis fogyatékosoknak, vagy ,id6legesen ép
testi” embereknek tekintjiik, ugyanis sériilékenysége miatt barki, barmikor
fogyatékossa valhat, akkor az szintén azt a nézetet tamasztja ala, hogy min-
denkit érint a fogyatékossag kérdése. Kovetkeztetésként megallapithatjuk,
hogy a fogyatékossagtudomany mtiveléséhez elengedhetetlen mind az elmé-
leti tudas, a terminoldgiai és a metodolégiai fogalmak ismerete, mind pedig
a személyes kapcsolodas (Davis 2006).

A hagyomanyos tarsadalomtudomanyi
kutatasok biralata

A huszadik szazad végén szamos fogyatékossagkutato (fliggetlendl attél, hogy
fogyatékossaggal él, vagy sem) biralta a hagyomanyos tarsadalomtudomanyi
kutatdsokat. Erveik kozott szerepelt, hogy a tarsadalomtudomanyi kutatdsok
mindig politikai megalapozottsagiak: megérzik vagy megsziintetik az elnyo-
mast (BARNES 1996). Ez alapjan a kutatdsok csak fenntartjak és meger6sitik
a status quot (OLIverR 1992). A kutatasok nem feltétlentil hasznosak a kutatott
kozosségnek, személyeknek. A kutatasok célja elsGsorban nem az 6 érdekeik
érvényesitése, s6t egyes radikalis nézetek szerint ,a tarsadalmi kutatasok
elsédleges haszonélvezsi maguk a kutatok” (BARNES 2009: 19). A biralok ma-
sik f6 érve, amivel a hagyomanyos, pozitivista kutatasokat tdmadjak, hogy azok
,ugy vizsgaljak a fogyatékossaggal él6 embereket, mint természeti jelenséget,
ahol az ember teljesen passziv” (KIERNAN 1999: 43). Tovabbi, a hagyomanyos
kutatasokat biral6 szempont, hogy a kutatds a hatalom kérdése. A kutatas
ugyanis az egyént megfigyeli, ellenérzi, uralja, hatalommal bir felette. Az em-
bert a kutatas targyava teszik, és szigorian szabalyozzak a viselkedését. Cse-
lekedetei tobbé nem 6hozza tartoznak, hanem a kutatashoz és a kutatasi terv-
hez (OLver 1992). A kutatasok egyoldaltak (az egyik fél kivancsi, informaciot
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szerez valaki masrol, mikozben 6nmagardél hallgat, aki pedig informaciét szol-
galtat, az kiadja magat a kutaténak), s ez szintén a hatalmi pozicié6 megeré-
sitését szolgalja. A ‘70-es, ‘80-as évektsl néhany kutaté azt javasolta egyes el-
nyomott csoportoknak (néknek, feketéknek és fogyatékos embereknek), hogy
ne vegyenek részt bizonyos kutatasokban, tagadjak meg a részvételiket,
hogy ne szolgaltassak ki magukat a kutatok érdekeinek (FINCH 1986; JENKINS
1971). Hasonlé gondolatoktél vezérelve jelentek meg az j fogyatékossag-
kutatasok, hogy azokkal valtozasokat érjenek el a kutatasokban a fenti hatra-
nyokkal szemben. Céljuk tehat nem a tarsadalomtudomanyi kutatasok felsza-
molasa, hanem azok fejlesztése.

Uj fogyatékossagkutatasok

Az Uj kutatasok a bizalomra, a tiszteletre és a kolcsonosségre éptilnek (OLiver
1992), ahol az érintettek is kutatoként vesznek részt a folyamatban, vagyis
ugyanugy megfigyeltetik a masik oldal is. A kutatasok f6 célja és alapelve,
hogy a fogyatékos ember mindenféleképpen jol jarjon a kutatds hatasara
és annak eredményeképpen, kedvez§ tarsadalmi valtozasok elémozdita-
sara valo torekvéssel (FRENCH-SwWAIN 2004). Ezek a kutatdsok 6sztonozhetik
a valtozast abba az iranyba is, hogy a stabil, évszazados hagyomanyu ha-
talmi struktarak felcserélédhessenek, vagy akar szokatlan médokon atalakul-
janak.

Az Uj fogyatékossagkutatasokat tagan inkluziv kutatasoknak nevezik, ami-
be beletartoznak a participativ és az emancipativ kutatasok. A participativ
kutatasok esetében nem fogyatékos kutaté kezdeményezésére és vezetésével
torténik a kutatas, amiben valtozé mértékben, szakértGként részt vesznek fo-
gyatékossaggal él6 személyek. Az emancipativ kutatasokat azonban maguk
a fogyatékossaggal él6 emberek kezdeményezik és végzik el. Inkluziv spekt-
rumnak nevezik azt a terjedelmet, ahonnan a fogyatékossaggal é16 embert,
ha minimalisan is, de bevonjak a kutatasba, de mar nem csak mint valaszadot.
Az inkluziv spektrum odaig tart, hogy a fogyatékossaggal él6 ember 6nmaga
végzi el a kutatast a tervezéstdl, a lebonyolitason at az eredmények kiértéke-
|éséig és publikaciojaig. A bevonas mértékétsl fliggetlentl beszélhetiink tehat
inkluziv kutatasrol.

Intellektudlis sériilés esetén participativ kutatasokrél beszélhetiink, ezért
a tovabbiakban erre 6sszpontositunk. A szakirodalombodl 6sszegydijtottiik
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a participativ kutatasok jellemzgit és minGségének feltételeit. Ezek a kovet-
kez&k:

* A téma szempontjabdl lényeges dsszes résztvevd kapjon lehetGséget
a kutatasokban valé részvételre, f6leg a kisebbségi csoportok képvisel6i.

e Koz0s, egylttmiikods legyen a munka a fogyatékos és a nem fogyatékos
emberek kozott.

* Az egész folyamat soran tamogassuk az érintett személyek részvételét
a tervezéstl a megvalositason at az eredmények kiértékeléséig.

e Gondoskodjunk az akadalymentességrsl és az egyenld esély(i hozza-
férésrél a kutatas egész folyamataban.

e Igyekezziink megsziintetni a szakadékot a tudomany és a kutatott sze-
mélyek kozott.

* A kutatott személyek szempontjabédl valés és Iényeges témakkal foglal-
kozzanak a participativ kutatasok.

e Valés, kézzelfoghat6 eredményekkel szolgaljanak az érintettek szamara
a participativ kutatasok.

e A kutatasban mindvégig tartsuk szem el6tt az elnyomott személyek kép-
viseletét és az 6nall6é érdekérvényesitést.

e Vegyik figyelembe a kutatas soran az egyéni és a kollektiv kilatasokat,
célokat.

e Gondoskodjunk a folyamat soran a demokratikus részvételrél, igyekez-
zlink a hatalmi viszonyok kiegyenlitésére a kutatasban.

e Fontos a participativ kutatdsok tudatos tervezése (a részvétel mértéke,
annak hatarai, az anyagi, a képzési, az id6beli stb. forrasok elérheté-
sége).

e Fontos a participativ kutatasok rugalmas megvalésitasa a résztvevok igé-
nyeinek, jellemz&inek megfelelGen.

(CHAMBER 1997; CHAPPELL 2000; WALMSLEY—JOHNSON 2003; FRENCH—-SWAIN

2004)

A hazai helyzetrdl

Katona Vanda doktori kutatasa participativan, egy mozgassériilt szakérts rész-
vételével késziilt. Az én szakdolgozati kutatdsom Williams-szindrémas fiatalok
részvételével participativ kutatas volt (Heiszer 2010). Jelenleg doktori kutata-
som szintén participativ, ebben intellektualis sériiléssel él6 emberek vesznek
részt. Az els6 hazai elméleti 6sszefoglalé publikacié a Fogyatékossag és tarsa-

72



PARTICIPATIV KUTATAS, INTELLEKTUALIS SERULES

dalom cim( folyéirat els6 szamaban jelent meg: Marton K.—Konczei Gy: Uj
kutatasi iranyzatok a fogyatékossagtudomanyban cimmel. A Neveléstudomany
2014/3 szamaban két cikk: Heiszer K.—Katona V.-Sandor A.-Schnellbach M.—
Siké D.: Az inkluziv kutatasi modszerek meta-szintl vizsgdlata, valamint
Marton K.: Participation of children and adults with disability in participatory
and emancipatory research cim( cikke jelent meg a témaban.

Az intellektualis sériilés

A nyelvnek, a megnevezéseknek nagy erejiik van a tarsadalmi sztereotipiak
megalkotasaban, meg&rzésében vagy megvaltoztatasaban. A fogyatékossaggal
kapcsolatos fogalmak alapvetSen meghatarozzak az attit(idot, amivel az érin-
tett emberek felé fordulunk. A tudomanyos diszciplinak és paradigmak mas és
mas fogalmakat hasznalnak, kilonféle aspektusait emelve ki ezzel a fogya-
tékossagnak. Ebben a tanulmanyban a fentiek tiikrében azt a fogalmat haszna-
lom, amit tapasztalatom szerint az érintettek magukénak éreznek: ,...az em-
bereknek joguk van ahhoz, hogy gy nevezzék &ket, ahogy &6k akarjak”
(WHO 2004: 243). Hogy kiket értek ez alatt, és milyen kritériumok alapjan
tartozik valaki kozéjik, azt az Intellektudlis és Fejlédési Fogyatékossagok
Amerikai Egyestilete (AAIDD) 2010-es definiciéja mutatja be. Eszerint ezt az
allapotot az intellektudlis mikodésben és az adaptiv viselkedésben jelent&s
elmaradas jellemzi, ami a mindennapi életben sziikséges szocialis és gyakor-
lati készségek teriiletén mutatkozik meg. A fogyatékossag 18 éves kor el6tt
kezdodik, ezzel elkilonithetjik mas, feln6tt vagy id6s korban kialakulo,
hasonl6 jellemzokkel jar6 jelenségektél. Az intellektualis mikodés — amit
intelligencianak is neveznek — ,altalanos mentélis képesség, amely magaba
foglalja a kovetkeztetést, a tervezést, a problémamegoldast, az absztrakt gon-
dolkodast, a komplex gondolatok megértését, a gyors tanulast és a tapaszta-
latokbo| torténd tanulas képességét (ScHALOCK és mitsai 2010). Altalaban
|Q-teszttel mérik, aminek eredménye, ha 70-75 alatti értéket mutat, akkor
intellektudlis mikodésbeli elmaradasrél beszélhetiink. Az adaptiv viselkedés
pedig fogalmi, szocialis és praktikus készségek gytjteménye, amit a minden-
napi élet soran sajatitunk el (SCHALOCK és mtsai 2010).

Hazankban Lanyiné Engelmayer Agnes intellektudlisképességzavar-
fogalma (2003) all ehhez legkozelebb, azonban pszicholégiai megvilagitas
helyett tarsadalmi kontextusba helyezve.
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Participativ kutatasok
intellektualis sériiléssel él6 személyek esetében

Walmsley és Johnson (2003) kutatastorténetileg 6sszegezte, miként jutunk el
attél a ponttél, hogy kivancsiak lettek a kutatok az intellektualis sértiléssel €16
emberek szemszogére, s megkérdezték a kornyezetiiket, addig, hogy 6k ma-
guk iranyitjdk a kutatasokat. Az biztos, hogy az intellektudlis sériiléssel é16
személyek esetében a részvétel moédszertana nem 6sszehasonlithaté az ép
értelmd, de mozgas- vagy érzékszervi fogyatékossaggal él6 személyek részvé-
telével, ami akar egyszer( akadalymentesitéssel megoldhat6. Az intellektualis
sériiléssel é16 emberek ugyanis 6nalléan, ép személy, kutaté tdmogatasanak
hianyaban nem férnek hozza a szakirodalomhoz, a palyazati pénzekhez,
a publikacios lehetGségekhez. Emiatt nincs lehetGségiik onalléan kutatni.
A részvételhez elengedhetetlen a konnyen érthet6 nyelv, elengedhetetlenek
az alternativ és augmentativ kommunikacios eszkozok, az illusztralt besza-
molok, ez pedig nem fér bele a tudoméanyos nyelvhasznélatba, és a publika-
cios kritériumoknak sem felel meg. Az intellektualis fogyatékossaggal él6
emberek a tapasztalatok alapjan maguktél nem kezdeményeznek kutatasokat.
Az intellektualis sériiléssel él6 emberekkel végzett kutatasok sikerességének
egyik meghatarozé tényezgje a kutatd és a kutatott személyek kapcsolatanak
mélysége (JOHNSON et al. 1987; O’BRIEN-JOHNSON 1988). A kérdésfeltevés szin-
tén meghatarozza a megértést és a részvételt (SIGELMAN et al. 1981). Tobb
elméleti és moédszertani iras szol az intellektualis sértiléssel él6 emberekkel
végzett inkluziv kutatasokrél. Tobb médszeradaptaciot is ismertink, amik meg-
konnyitik az intellektualis sériiléssel él6 emberek részvételét a kutatasokban.
llyenek példaul: a photovoice médszer, amivel intellektudlis sériiléssel él6
emberek fényképezéssel fejezik ki magukat a kutatas témajaval kapcsolatban.
A participativ video esetében szintén vizualis médszerekkel vonjak be a részt-
veviket. A gyongy-modszerrel az id6vonalat vagy az illetd életének f6bb ese-
ményeit kiilonb6z6 szind, formaja gyongyok jelenitik meg, ezek segitségével
kézzelfoghatéva valnak a szavak. Az énversek segitségével az intellektudlis
sériiléssel él6 személyek bevonhatok a kutatas értékelésébe, ugyanis a részt-
vevoktSl szarmazo, onmagukroél sz616 kozléseket valogatnak ki a kutatas szo-
vegébdl, s azokbdl verset formalnak. Egy angol kutatasban képregény késziilt
a kutatasban részt vevs személyekr6l, egy-egy jellemz& karaktert megfor-
mazva. Szamos, akar hagyomanyos modszer is alkalmazhaté tgy, hogy azok
tamogassak az intellektudlis sériiléssel él6 személyek részvételét a kutatasban.
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Tobb etikai kérdés és dilemma is adodik, ha intellektudlis sériléssel él6
emberekkel készil participativ kutatds. Ha azonban kovetjik a tanulmany
elején levs szempontokat, ha a munka emberkodzpontd, a fogyatékossaggal
é16 emberek érdekeit szolgalja, ha a kapcsolatok tiszteleten, bizalmon és kol-
csonosségen alapulnak, ha a résztvevéket megfelel&en, koriltekintéen, sza-
mukra érthetSen, akar segédeszkozokkel, és tobbszor is tajékoztatjuk, valamint
ha Gjra és Gjra beleegyezésiiket kérjiik, akkor az etikai elveket nem szegjiik
meg, és a sériilt emberek méltosagat nem sértjik meg.

Az inkluziv vagy participativ kutatas jol hangzik, ezért el6fordulhat, hogy
bizonyos kutatok hasznaljak a kifejezést sajat kutatdsukra, am nem kovetik az
itt bemutatott értékrendet és alapelveket. Olyan is el6fordulhat, hogy valaki-
nek a kutatasa az inkluziv spektrum elejének megfelel, de nem meri hasznalni
a kifejezést, mivel az érintetteket az alapelveket kovetve ugyan, de a kutatas-
nak csak egy részébe vonta be. Fontosabb inkluzivan, inkluziv elveket kbvetve
kutatni, mint a kutatast feltétlentl inkluziv kutatadsnak nevezni, pusztan a sz6
hangzatossaga vagy az esetleges elvarasoknak valé megfelelés miatt.
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Mikola Orsolya

Az ésszerti alkalmazkodas és
a fogyatékossag fogalmanak kapcsolata
az Eurodpai Birdsag
esetjoganak tiikrében

Az ,ésszerl alkalmazkodas” és a ,fogyatékossag” fogalma egymastol nem el-
valaszthato, hiszen az ésszer( alkalmazkodas igényléséhez ,fogyatékossaggal
él6nek kell mindsilnie” az adott személynek. A Fogyatékossaggal él6 szemé-
lyek jogairdl sz6l6 ENSZ-egyezmény kereteit kovetve az Eurépai Uni6 is ref-
lektal a ,fogyatékossag valtozé fogalmara”, és esetjoga révén értelmezi az
ésszer( alkalmazkodas kovetelményét. Az iras ennek fejlédésére, Osszefliggé-
seire és gazdasagi fontossagara kivan ramutatni.

Bevezetés

Nemzetkozi keret: az ENSZ-egyezmény

Az Eurépai Uni6 szabalyozasa és esetjoga

A fogyatékossag fogalma

Az ésszer( alkalmazkodas értelmezése

A Ring és Werge-tigyben hozott itélet és annak jelent&sége
Felhasznalt szakirodalom



AZ ESSZERU ALKALMAZKODAS ES A FOGYATEKOSSAG FOGALMANAK KAPCSOLATA
AZ EUROPAI BIROSAG ESETJOGANAK TUKREBEN

Bevezetés

A fogyatékossag fogalma valtoz6 [lasd az ENSZ-egyezmény preambulumanak
e) pontjat], ezt az Eurdpai Unié esetjoga tokéletesen tiikrozi, reflektalva
a 2010-ben altala is ratifikalt, a Fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl szol6
ENSZ-egyezményre (a tovabbiakban: ENSZ-egyezmény), és alkalmazza az
ésszer( alkalmazkodas fogalmat.

Az Eurépai Unié Birésaga (a tovabbiakban: Bir6sag) a Ring és Werge egye-
sitett igyben — meghaladva a korabbi Chacén Navas-tigy medikalis szemléle-
tét — a szocialis modellt tikrozve a munkajog terén a munkaltatét kozvetve
kotelezi a megfelel6 és sziikséges modositasra, valtoztatdsokra, amelyekkel
a munkavallalé6 a munka révén a tarsadalomban tovabbra is teljesen és haté-
konyan részt tud venni.

A kordbbi lgyet meghaladva, a fogyatékossag fogalmat cizellaltabban, az
ENSZ-egyezményre alapozva, az egyesilt allamokbeli Americans with
Disabilities Act és az Emberi Jogok Eurépai Birdsaganak esetjogat is tikrozve
a bir6sag mar a hosszabban tart6, kronikus betegséget is fogyatékossagnak
mingsiti, kotelezve a munkaltatét a ,korlatok” lebontasara. Ezek a korlatok
nemcsak a targyi korlatokat, példaul a magasabb asztal hianyat jelentik, hanem
annak a hozzaallasnak a hianyat is, ami akadalyozza az ésszer( alkalmazko-
dast.

Irdssomban a fogyatékossagnak mint valtoz6 fogalomnak eurépai uniés fej-
|6dését, valamint az ésszer(i alkalmazkodassal valé kapcsolatat és arra valé
hatasat kivanom bemutatni.

Nemzetkozi keret: az ENSZ-egyezmény

Az ENSZ-egyezmény nemzetkozi szerz6désként biztositja a fogyatékossaggal
él6 személyek szamara az altala el6irt jogokat, azokban az allamokban, ame-
lyek az ENSZ-egyezményt ratifikaltak. A 2006. december 13-an, New York-
ban elfogadott egyezményt 2007. marcius 20-an nyitottak meg alairasra, igy
a huszadik megerGsitést kovets harmincadik napon [épett hatalyba, 2008.
majus 3-an.

Az Eurépai Unidé sui generis entitasként elsG alkalommal ratifikalt jogi
kotSerével bird nemzetkodzi emberi jogi egyezményt, amelynek fogalomrend-
szere a tagallamokra is vonatkozik. Ez kiilonosen érdekes Hollandia, irorszag

79



AZ ESSZERU ALKALMAZKODAS ES A FOGYATEKOSSAG FOGALMANAK KAPCSOLATA
AZ EUROPAI BIROSAG ESETJOGANAK TUKREBEN

és Finnorszag szempontjabél, mivel azok, bar EU-tagallamok, nem csatlakoz-
tak az ENSZ-egyezményhez.

Az ésszerli alkalmazkodas és a fogyatékossag fogalma elvalaszthatatlan
egységet képez az ENSZ-egyezményben is. Az ésszer(i alkalmazkodas olyan
elengedhetetlen és megfelel6 moédositasokat és valtoztatasokat jelent, ame-
lyek nem jelentenek aranytalan és indokolatlan terhet — esetiinkben a munkal-
taté szamara —, s sziikségesek ahhoz, hogy biztositsak a fogyatékossaggal él6
személy alapvet6 emberi jogainak és szabadsagainak a mindenkit megillets,
egyenl6 mértéki élvezetét és gyakorlasat. E valamilyen fajta médositas megta-
gadasa hatranyos megkiilonboztetés (ENSZ-egyezmény 2. cikk). A moédositas
révén a fogyatékossag a kornyezet adaptalasabol eredéen csokken, teljesen
megsz(nik, tiikrozve a szocialis modell felelGsségtudatat. Ebben az emberi
jogi képben a fogyatékossaggal él6 ember fogyatékossaga nem a ,sajnalando”
(EMENS 2012) betegségére, hanem korlatokkal teli, de alakithaté kérnyezetére
osszpontosit. Ez a kornyezet egyrészt a targyi, masrészt a viszonyulasbeli aka-
dalyokat foglalja magaban. Munkaltaté esetén ezek a rugalmatlan, ,értetlen”
hozzaallasban jelennek meg.

Az Eurépai Unio szabalyozasa és esetjoga

Az Eurépai Unidban a fogyatékossag és az azzal kapcsolatos hatranyos meg-
kiilonboztetés a 2000/78/EK-iranyelv keretein beliil, a munkavéllalas, a foglal-
koztatds vonatkozasaban értelmezendd, fogalmai pedig az esetjog révén
kerlilnek pontositasra.

A fogyatékossag fogalmat 2008-ban a Coleman-itéletben kitagitva értel-
mezte a Birésag, kimondva, hogy nemcsak a széban forgé személy, hanem
példaul a fogyatékossaggal él6 gyermek édesanyja is fogyatékossaggal él6nek
mindsil a kapcsolat alapjan, s emiatt a fogyatékossaggal él6 személyekre
vonatkozé (munkajogi) védelem az édesanyat is megilleti.

A Chacon Navas-ligyben 2006-ban mar meghataroztak a fogyatékossag
fogalmat, amelyet a 2013-as Ring és Werge-uigy tiikrében médositott, ponto-
sitott a Birésag, tiikrozve az ENSZ-egyezmény szellemiségét és értelmezve az
ésszer(i alkalmazkodas fogalmat.

A Ring és Werge-tigyben a Birésag elé keriil§ kérdések alapvetGen két f6
csoportra bonthatok: egyrészt a fogyatékossag, masrészt az ésszerd alkalmaz-
kodas fogalmaval kapcsolatosan, az élet kihivasaihoz viszonyulva.
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Az egyesitett ligyek mindkét szereplGje, Ring és Werge is n6i munkavallal6
volt, titkarnéként dolgoztak Danidban mar hosszabb ideje. Ringnek betegség-
b6l fakaddan kronikusan fajt a hata, Werge pedig egy autébalesetben ostor-
csapasos sériilést szenvedett, s annak maradvanytiineteként fajt a hata. A be-
tegség vége egyikiik esetében sem volt el6re meghatarozhaté. Mindkettdjtiket
elbocsatottak a munkahelyérél. A daniai birésag el6zetes dontéshozatali elja-
ras soran a keretiranyelv egyes cikkeinek értelmezését kérte a fogyatékossag-
gal é16 személyek igényeihez val6 ésszer(i alkalmazkodas kereteinek megha-
tarozasa céljabol.

A fogyatékossag fogalma

A fogyatékossag fogalmanak meghatarozasahoz meg kell vizsgalni a keret-
iranyelv céljat (1. cikk), amely a fogyatékossagon alapuld, a foglalkoztatasi és
a munkavégzés soran alkalmazott hatranyos megkiilonboztetés elleni kiizde-
lem altalanos kereteit hatarozza meg.

A keretiranyelv maga nem definialja a fogyatékossag fogalmat. Ennek értel-
mezésére az EU esetjogaban a Chacén Navas-ligyben keriilt sor, ahol rogzi-
tették, hogy az olyan korlatozottsagként értends, amely kiilonosen valamely
testi, szellemi vagy lelki artalmon alapul, és az érintettet akadalyozza a szak-
mai életben val6 részvételben. A korlatozottsagnak ezenkiviil hosszua idejlinek
kell lennie (43. pont).

Az ENSZ-egyezménnyel 6sszhangban megallapithaté tehat, hogy ameny-
nyiben valamely, f6leg testi, szellemi vagy lelki artalmon alapulé betegség
— legyen akar gyogyithat6, akar gyogyithatatlan — olyan korlatozottsaggal jar,
amely — egyéb akadalyokkal egyiitt — akadalyozhatja az adott személyt
abban, hogy teljes, hatékony és mas munkavallalokkal egyenl6 szerepet val-
laljon a szakmai életben; illetve ez a korlatozas hosszan tart6, Ggy ez a keret-
iranyelv értelmében beletartozhat a fogyatékossag fogalma ala.

Ezenfelil meg kell hatarozni, hogy milyen korlatozast okoz6 betegségek
tartoznak e keretiranyelv hatalya ala, mivel a betegséget 5nmagaban nem lehet
olyan tovabbi oknak tekinteni, amellyel kiegészitend6k azok, amelyek alapjan
a hatranyos megktilonboztetést tiltja a keretiranyelv (57. pont). Az ugyanakkor,
hogy az adott személy csak korlatozottan képes a munkavégzésre, még nem
gatolja meg, hogy egészségi allapotat tekintve a fogyatékossag kategoriajaba
tartozzon.
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A fogyatékossag mint allapot — a munkaltatok érvelésével szemben — ugyan-
is nem jelenti sztikségszer(ien a munkara valo teljes képtelenséget. Tehat attdl,
hogy egy adott személy csak részmunkaidében képes a munkavégzésre, még
ugyanugy beletartozhat a fogyatékossaggal él6k fogalmaba.

Ez az értelmezés egyezik a keretiranyelv célkitlizésével is, amely szerint
a legfontosabb, hogy a fogyatékossaggal él6 személy hozzaférjen a munkahoz,
nem pedig az, hogy teljes munkaid6ben, a nem fogyatékossaggal élSkkel
egyenl6 mérce ala essen.

Lényeges ugyanakkor, hogy a munkaltaté altal megteendd, ésszer( alkal-
mazkodas érdekében hozott intézkedések irrelevansak a fogyatékossag meg-
allapitasa szempontjabol, ahogyan a keretiranyelvben a fogyatékossag fogal-
ma (1. cikk) is megel6zi az ésszer( alkalmazkodasrél sz616 klauzulat (5. cikk).
Ezek az intézkedések tehat kovetkezményei, de nem alkotéelemei a fogya-
tékossagnak.

A Birésag gy a keretiranyelv fogyatékossagfogalmat tehat Ggy értelmezte,
hogy az magaban foglalja az orvosilag akar gyogyithatonak, akar gyogyitha-
tatlannak mindsitett betegség altal okozott kéros allapotot, ami féleg testi,
szellemi vagy lelki artalmon alapulé olyan korlatozottsaggal jar, hogy — sza-
mos egyéb akadallyal egytitt — korlatozhatja valaki teljes, hatékony és mas
munkavallalokkal egyenlé szerepvallalasat a munkavégzésben, tgy, hogy ez
a korlatozottsag hosszan tarto.

Az ésszerl alkalmazkodas értelmezése

Az ésszer(i alkalmazkodassal kapcsolatban a Birésagnak azt sziikséges tisztaz-
nia, hogy a munkaltatok altal alkalmazott munkaid6-csokkentés megfelel& és
aranyos alkalmazkodasi intézkedésnek tekinthet6-e.

A keretiranyelv el6irja, hogy a munkaltatonak meg kell tennie a megfelel6
intézkedéseket a fogyatékossaggal él6 személy munkahoz jutasanak, munka-
végzésének megkonnyitéséért (20. preambulumbek.), azonban kifejezetten
a munkaltaték altal alkalmazott munkaidg-csokkentés, munkaid6-beosztas
nem szerepel a felsorolasban.

A munkaltatok érvelése szerint a megfelel6 intézkedések meghozatala mint
el6iras olyan elemekre vonatkozik, mint a munkaid6-beosztas, a munkatempd,
a szlinetek atszervezése, annak érdekében, hogy a fogyatékossaggal él6 mun-
kavallal6é helyzetét minél inkabb megkonnyitsék, hatranyat minél inkabb csok-
kentsék.
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Ugyanakkor a keretiranyelv egyik pontjabol sem kovetkezik sem az, hogy
amunkaid6-beosztas kizarélag az ilyen elemekre korlatozédna, sem az, hogy ki
lenne belGle zarva a munkaidd kialakitasa, kiilonos tekintettel arra a lehetd-
ségre, hogy a teljes munkaid&s munkavégzésre nem képes fogyatékossaggal
€16 személyek részmunkaidében végezhessék munkajukat.

Az ENSZ-egyezmény megfogalmazasa szerint egyértelmd, hogy célja az
alkalmazkodas fogalmanak kitagitasa. Ezért tehat a keretiranyelvet sem sz(iki-
t6en, hanem altalanossagban ugy kell értelmezni, miszerint olyan intézkedé-
seket kell tennie a munkaltatonak, amelyek célja azon akadalyok megsziinte-
tése, amelyek korlatozzak a fogyatékossaggal él6 személyt a teljes, hatékony,
mas munkavallalokkal egyenl6 szerepvallalasban.

Amennyiben tehat a ,munkaidé beosztasa” kifejezésen azt a tempot is érteni
lehet, amellyel a munkavallalé a munkat elvégzi, annyiban nem zarhaté ki,
hogy a munkaid6 csokkentése a keretiranyelv szerinti, megfelelS alkalmazko-
dasi intézkedésnek mingstilhet.

Ugyanakkor kiemelendd, hogy a keretiranyelv nem kivanja meg (17. pream-
bulumbek.) olyan személy felvételét vagy — esetlinkben — tovabbfoglalkoztata-
sat, aki nem képes az adott allas alapvetd feladatainak ellatasara a fogyatékos-
saggal él6 személyek érdekében hozott megfelel§ intézkedések megtételére
vonatkoz6 kotelezettség sérelme nélkl.

Az intézkedések ésszerlisége ezzel egyiitt magaban foglalja azt a kovetel-
ményt is, hogy azok a munkaltaté szamara nem jelenthetnek aranytalan terhet.
Figyelembe kell venni az ilyen intézkedésekkel osszefliggésben a munkaltatd
oldalan felmeril6 koltségeket, kiadasokat, a vallalkozas nagysagat, pénziigyi
erGforrasait, likviditasat és az esetlegesen — akar a fogyatékossaggal él6 személy
foglalkoztatasaval osszefliggben elérhet6vé valé — tdmogatasok, addkedvez-
mények lehetGségét is (21. preambulumbek.)

A dan kormany ezzel 6sszefliggésben az eljarasban jelezte, a dan jog sze-
rint van lehet&ség arra, hogy a vallalkozasok allami tdmogatasban részesiilje-
nek a fogyatékossaggal él6 személyek munkaerépiachoz valé hozzaférésének
megkonnyitésére iranyulé intézkedésekért.

A Bir6sag ennek fényében a keretiranyelvet Gigy értelmezte, hogy a munka-
id6 csokkentése megfelel6 alkalmazkodasi intézkedésnek mindstilhet, ugyan-
akkor a nemzeti birésag feladata megvizsgalni, hogy ennek az intézkedésnek
az alkalmazasa aranytalan teher-e a munkaltaté szamara.
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A Ring és Werge-iigyben hozott itélet
és annak jelentosége

A Bir6sag eurdpai értelemben felfrissiti a fogyatékossag fogalmat, megerd&siti
az ENSZ-egyezménnyel val6 kapcsolatat (EUMSZ 216. cikk), még kozelebb
hozva azt a tagallamokhoz. Egyértelmten kimondjak, hogy a fogyatékossag
nem vonhat6 6ssze a betegség altalanos fogalmaval.

Kiemelendd, hogy ebben az esetben nem volt nehéz elhatarolni a fogyatékos-
sagot és a betegséget, hiszen az fajdalomban és mozgasképtelenségben is meg-
nyilvanulé testi karosodast okozott. Mas esetekben azonban nem ilyen egy-
szer(i az elhatarolasuk. Az egyesiilt allamokbeli joggyakorlat soran a Bragdon
kontra Abbott-esetben kimondtak, hogy tiinetmentes HIV-fert6zés is jelenthet
fogyatékossagot; illetve az Emberi Jogok Eurépai Birésaga a Glor kontra Svéjc-
Ugyben az |. tipust diabetes mellitus betegséget is fogyatékossagnak mind&si-
tette, szemben a nemzeti bir6saggal, amely csekély jelent&séglinek itélte azt.

Ezaltal fogyatékossag korébe soroljak azt a mind az orvosilag gyoégyitha-
tonak, mind a gyoégyithatatlannak mindsitett minden betegség altal okozott
koros allapotot, ami kiilondsen valamilyen testi, szellemi vagy lelki artalmon
alapul, ami korlatozhatja a személy teljes, hatékony és masokkal egyenl6 tar-
sadalmi szerepvallalasat, ha ez a korlatozottsag hosszan tart6. Kitagitottak
a Chacén Navas-ligyben meghatarozott, sz(k értelemben vett, orvosi alapon
nyugvo szemléletet. Az ENSZ-egyezmény emberi jogi megkozelitését tiikrozve
kiemelték, hogy a fogyatékossag a tarsadalom valaszabél adédik, s hangsilyoz-
tak, hogy barmikor barki valhat fogyatékossaggal él6 személlyé. Alahuztak,
hogy az e fogyatékossag miatti korlatok lebonthatok, csokkenthetsk, bizto-
sitva a munkaerépiachoz val6, masokkal azonos alapon torténé hozzaférést.

lgy egyrészt e meghatarozas foglalkoztataspolitikai kovetkezményei messzi-
re mutatnak, hiszen megerGsitést nyert, hogy a fogyatékossaggal é16 emberek
esetében nem alkalmazhat6 ugyanaz a mérce sem a munkaidg, sem a beteg-
szabadsag tekintetében; masrészt a fogyatékossaggal él6k foglalkoztatasa ér-
dekében a munkaltatonak megfelels, aranyos intézkedéseket kell tennie, hogy
a munkavallalé6 ne szenvedjen hatranyt a munkavégzésében (vo. KONCZEI-
KOMAROMI-KESZE-VIcsEk 2002: 21-23). Ring esetében ez magasabb asztal volt,
és igy részmunkaid6ben Ujra tudott dolgozni.

A munkaidé csokkentése mint munkaltatéi intézkedés az ésszer( alkal-
mazkodas teljesitéseképpen megfelel6nek mindstilhet. Ennek és az aranytalan
teher kitételnek a vizsgalata is a nemzeti birésag feladata.
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Mindezen kivil elengedhetetlen lenne, hogy a Birésag kovetkezetesen és
még kiterjesztébben védje a fogyatékossaggal é16 embereket, azon belil is k-
lonosen a munkavallalok mint hatranyos helyzet( csoport érdekeit (MEAGER—
BATES—DENCH—HONEY-WILLIAMS 1998: 1-4). Ez k6z3s, unids érdek is lenne, hi-
szen ha a jelenleg sajnalatosan nagy aranyban munkanélkiiliségbe kényszeri-
16, fogyatékossaggal él6 emberek akar csak részmunkaid6ben, a munkaltatok
aranyos alkalmazkodasaval beléphetnének a munkaerépiacra, akkor jelent&s
gazdasagi tobbletteljesitmény keletkezhetne uniés szinten, s az csokkenthetné
a fogyatékossagbol fakadd szegénységet.

Véleményem szerint az ésszer( alkalmazkodas aléli munkaltatoi kibavas-
nak az eurdpai uniés szint pontosabb meghatarozasanak hianya még mindig
tal nagy szabadsagot ad, s széles korG diszkréciot a tagallamoknak. Ekozben
lathatéan elmosddnak a hatarok a betegek és a fogyatékossaggal él6k kozott
(is), igy a jogalkot6 (gazdasagi) érdeke is az volna, hogy a munkaerd-piaci alkal-
mazas lehetGségét a sajat és a tarsadalom érdekében is minél megfelelGbben
kordljarja.
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friss doktori disszertacioi




Hernadi llona

Problémas testek

Noiség, szexualitas és anyasag
testi fogyatékossaggal él6 magyar ndk
onreprezentacioiban

Doktori disszertaciom a n&i, illetve a fogyatékos |ét testhez kotottségébdl
kiindulva szeretné megérteni a lathato testi fogyatékossaggal él6 n6k megélt
tapasztalatait. Narrativaik segitségével arra a kérdésre keresi a valaszt, hogy
a testi fogyatékossaggal él6 n6k az elitéletes, patriarchalis, az ép testre foku-
szal6 mai magyar tarsadalmi térben hogyan fogalmazzak ujra a fogyatékossag,
a ndiség, a szexualitas, az anyasag élményét, illetve kinek, minek a hatasara
konstrualjak meg 6nmagukat.

A tanulmany a doktori disszertacié eredményeinek rovid 6sszegzése.
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A kutatasi probléma meghatarozasa
Elméleti megkozelités
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Kutatasi eredmények
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Bevezetés

Mikozben a huszadik szézad a n6k és a férfiak tarsadalmi egyenlGségéért vivott
harcéban jelentds eredményeket hozott, addig a fogyatékossaggal €16 n6k hely-
zete alig valtozott. Nem érték el a gazdasagi, a politikai, a kulturalis, a tarsa-
dalmi egyenlGségnek azt a fokat, amelyet Ggynevezett ép nétarsaik mar kivivtak
maguknak (USAID 2013; CONNELL 2009).

Magyarorszagon a fogyatékossaggal él6 n6k a jogi szabalyozasbol hianyoz-
nak (SINOsz és mtsai 2010: 197). A jogi lathatatlansag mellett n6ként a tarsa-
dalomban is lathatatlanok. Besz(kult és megbélyegzd sztereotipidk,
diszkurziv és intézményes korlatok akadalyozzak nemcsak jogaik érvényesi-
tését, hanem néi létiik kibontakozasat és kifejezését is. Dolgozatomban az
egyéni életek elmesélése soran elbeszélhetévé valik az a gyakorlat, ahogyan
a tarsadalom elutasitja a testi fogyatékossaggal é16 n6k n6i mivoltat, mikozben
megteremti az idedlis n6 egyszerGsitett, valétlan, illuzérikus képét.

A fogyatékossaggal é16 ndk tehat tobbszorosen peremre szoritott helyzet-
ben, az elnyomé rendszerek, az alig titkolt eugenisztikus tendenciak koze-
pette a kategoridk kozé szorult terekben élnek, onnan szemlélik 5nmagukat és
a vilagot.

A kutatasi probléma meghatarozasa

A disszertacié a ndi, illetve a fogyatékos lét testhez kotottségébdl kiindulva
szeretné megérteni a lathatod testi fogyatékossaggal él6 nék tapasztalatait.
A fogyatékossaggal él6 n6k szavaiban arra a kérdésre keresem a vélaszt, hogy
a testi fogyatékossaggal é16 n6k az el6itéletes, patriarchalis, az ép testre 0ssz-
pontosité mai magyarorszagi tarsadalmi térben miként tapasztaljak meg auto-
ném nGi szubjektumhelyzetiiket, s fogyatékossaguk mint fontos identitasképzé
tényez miként hatja at 5nmeghatarozasukat. Hogyan latjak, érzékelik, fogal-
mazzak Gjra a fogyatékossag, a ndiség, a szexualitas, az anyasag élményét,
illetve kinek, minek a hatasara konstrualjak meg énmagukat. Onértelmezé-
stiket milyen mértékben hatarozzak meg a kulturalis, a tarsadalmi térben d&ramlé
diskurzusok, illetve milyen terek allnak rendelkezéstikre 6nmaguk kreativ meg-
formalasahoz.
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Elméleti megkozelités

A vizsgalat két elméleti alappillére a kritikai fogyatékossagtudomany és a sze-
xudlis kilonbség posztstrukturalista, feminista elmélete, s azon beliil Rosi
Braidotti feminista filozéfus Gjmaterialista gondolati iranyzata. A fogyatékos-
sagot ebben az elméleti rendszerben gondolja el, amelyet a rugalmassag, a le-
zératlansag jellemez. Az igy korvonalazédé feminista fogyatékossagtudomany
megkérddjelezi a normalitast, tallép a dualista gondolkodason, tagadja a hu-
manista univerzalis ember fogalmat, valamint hangstlyozza a fogyatékossag
komplexitasat. Tovabba megkérdgjelezi a testetlen, egységes, rogzitett, libe-
ralis humanista identitasfelfogast, s helyette az allandé valakivé, valamivé va-
las folyamataban |évé decentralizalt, megtestestilt n&i szubjektum lehetséges
formait kutatja. A dolgozat elméleti alapjat 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 haléja adja, az altaluk kidolgozott fogalmakat olyan ér-
telmez6i paradigma kulcselemeinek tekintem, amelyek altal hozzaférhet6vé,
lathatova és kimondhatéva valik a fogyatékossag és a nGiség komplexitasa.

A disszertacié a testi fogyatékossaggal él6 nok tapasztalatainak Gjszerd
fogalmi kialakitasa révén gazdagabb, befogadébb elméleti rendszer kialakita-
sahoz szeretne hozzajarulni. A feminista filozéfia a mai napig kevésbé figyel
a testi fogyatékossaggal él6 n6k szavaira, tapasztalataira, elméleti diskurzusaba
kevéssé emeli be azokat, igy dolgozatom a nék kozotti kiilonbozéség diskur-
zusanak kitagitadsahoz jarulhat hozza. A kritikai fogyatékossagtudomanyt pedig
a személyes narrativak Gjszerd fogalmi alapokon nyugvé (deleuze-ianus) kriti-
kai megkozelitésével gazdagitja. Reményeim szerint a néi testi tapasztalatok
narrativ reprezentacioéjanak elemzése elmélyiti és arnyalja a fogyatékossag
megértését, s egyttal formalja a kialakult feminista nézeteket is. Ez a kutatas
igy a feminista fogyatékossagtudomany kereteihez igazodik, s az érintettek
tudasanak, szemléletmédjanak fontossagat hangsilyozva kivan arnyaltabb
képet adni a fogyatékossag megélt néi tapasztalatairél. Az egyént a makro-
struktdraba helyezi azaltal, hogy a személyes narrativak és a nagy kulturalis
diskurzusok talalkozasi pontjat keresi, illetve az egyéni kifejezés kreativ sza-
badsagat, s annak korlatait kutatja.
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Modszertan

Az elemzés alapjat tizenharom, testi fogyatékossaggal él6 ng életitinterjija
adja. Az interjaalanyok kivalasztasanal a rendez6 elv a lathat6 fogyatékossag
volt: a fogyatékossag tipusatol fliggetlenil olyan néket valasztottam, akik lat-
hato testi fogyatékossaggal élnek. Olyan lathato testi kiilonbségekre 6sszpon-
tositottam, amelyek nem felelnek meg a testtel kapcsolatos normativ elvara-
soknak. A megkérdezett n6k nem alkotnak homogén csoportot sem lakhelyiik,
sem iskolazottsaguk, sem életkoruk, sem csaladi allapotuk alapjan. Fontos
volt hipotézisem szempontjabol, hogy kitlinjon: a testi fogyatékossaggal él6
n6k mennyire kilonbozéek, mennyire nincs egyetlen kotelezé érvényd Gt
a névé valas folyamataban, és mégis mennyire hasonlé problémakkal kiizde-
nek a tarsadalmi normék szlik mozgasterében.

Az interjuk elemzése soran Deleuze és Guattari rizémafogalmat alkalma-
zom, amelyben a narrativ ént sokszoros, sokhangt, téredezett rizomatikus
torténetként fogom fel. A rizoma lehetGséget ad arra, hogy a dudlis, a binaris
oppoziciékon tillépve gondolkodasunkat ne hierarchizalt gondolati s szoveg-
elemekbdl épitsiik fel. Tovabba az ép és a fogyatékos emberek kolcsonkap-
csolatainak kozéppontba allitasaval az allandé leendésre, az egymassal kol-
csonhatasban torténé folyamatos valtozasra hivja fel a figyelmet. Mikdzben
a deleuze-i kanon nem beszél a fogyatékossagrol, a fogyatékossagtudomany
szubjektivitas-értelmezésének kiterjesztésében egyre jelentésebb szerepet jat-
szik Deleuze és Guattari nomad filoz6fidja, amelynek segitségével a biologiai
esszencializmus- és a tarsadalmi konstruktivizmus-vita meghaladasat igérve
Gjradefinialhatok a karosodas és a fogyatékossadg terminologiai (DEeLEuzE-
GUATTARI 2004). Ez az elméleti perspektiva abbdl indul ki, hogy nincs egy igaz
torténete az interjdalanynak, nincs egy f6 bejarata narrativ énjének, minden
narrativa a valésag tobb lehetséges formajat vazolja, amelybdl tobb elemzé
narrativa is késziilhet. Ezt a sokszorossagot szeretném megragadni. Sajat elem-
zésem mesterséges, altalam létrehozott 6sszefliggésrendszert alkot, a narrati-
vak altal képviselt inherens sokszorossagot, annak helyenként széttart6 erévo-
nalait én szervezem koherens, egységes elemzd szoveggé.

Az 6sszegy(jtott tizenharom életdt-narrativabol tizet egyenként e moédszer
szerint elemeztem. Azt mar Sermijn és szerzGtarsai (SERMN et al. 2008) is
kimutattak, hogy a narrativk rizémék. En arra jutottam, hogy a tizenharom
narrativa nem csupan kiilon-kiilén, hanem egyiitt is rizémét alkot. Eletek és
megélt tapasztalatok kozossége szavak és mondatok kozosségévé formalodik
bennik. E kézosségek nyomvonalait végigjarvan Gj, slritett minGség alkot-
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haté. Igy a tizenharom interjGalany mondataibél, mondattoredékeibdl Iétre-
hoztam egy fiktiv narrativat. A tizenharom narrativat osszes(ritett egyként,
azaz egyetlen, kvaziorganikus egészként rajzoltam meg. Erre lehetGséget az
a megfigyelésem adott, hogy az interjGalanyok élet-elbeszélései erésen hasonlo
utakon jarnak, hasonlé megkiizdési stratégidkat, hasonlé élethelyzeteket és
hasonlo narrativakat fednek fel. A kilonféle tarsadalmi, kulturalis narrativ
konvenciok, torténetmesélési moédok altal eredményezett hasonl6sagok miatt
a tizenharom torténet egymas mellé tehets, 6sszehasonlithatd, egymasba
folyathaté. Interjdalanyaim narrativai ,a megnyilatkozasok kollektiv elrende-
z6dései” (DELEUZE—GUATTARI 2002: 85).

A dolgozat nem kizéarélag a diszkurziv tartomanyra 6sszpontosit, hanem
a torténetekbe agyazott emlékeket szorosan a megélt test anyagi gyakorlataval
kapcsolja 0ssze. Igaz ugyan, hogy az elmesélt életutak nem feltétlendl tiikro-
zik pontosan a megtapasztalt val6sagot, hisz az emlékek id6vel mindig valtoz-
nak, alakulnak, atirédnak, azonban véleményem szerint megtestesiilt, testben
gyokerezd elemekbdl| taplalkoznak. Elemzésemben tehat a nyelvi-diszkurziv
tér mellett az emlékek materialis beadgyazottsagat is fontosnak tartom hang-
stilyozni.

Kutatasi eredmények

Az interjik elemzése soran egyértelmden kirajzolédnak az interjdalanyok on-
reprezentacioi kozotti hasonlésagok és eltérések. Kibomlik az egyéni szemé-
lyes narrativak tobbfélesége, illetve kibomlanak a kulturalis nagy narrativak
viszonyai, taldlkozasi pontjai, az altaluk felrajzolhat6 hatalmi er6terek minta-
zatai. A fogyatékosndi lét mindegyik narrativaban egyéni alakzatot 6lt. Az in-
terjGalanyok a néiséget, valamint a fogyatékossagot ugyan mas-mas formaban
fogalmazzak meg, azonban kifejezetten a normalis és az abnormalis kategériak
folyamatos csusztatasaval teszik ezt. Az interjGalanyok narrativai tanabizony-
sagul szolgalnak egyrészt a testi fogyatékossaggal él6 n6k nyelvi beszoritottsa-
gara, vagyis arra, hogy meglehet&sen sz(ik, meghatarozott, iranyitott a narratorok
szamara rendelkezésre all6 diszkurziv tér, amelyben 6nmagukat elhelyezhetik,
értelmezhetik, s torténetiiket elbeszélhetik. Masrészt arra, hogy a normativ ha-
talmi rendszer altal fenntartott kulturdlis narrativakat, a hozzajuk tapasztott
értékeket és korlatozott identifikacios lehetGségeket az interjlalanyok sok eset-
ben sajatosan kreativ modon irjak at, szélesitik ki. Az interjGalanyok kisebbségi
beszédmodja (DeLeuze—~GUATTARI 2009: 38) tehat folyamatos parbeszédben all
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a hegemo6n mesternarrativakkal: néha 6sszekapcsolédnak, néha szétvalnak.
Ebben a mozgasban a fogyatékossagot kiemelik helyhez kotott mozdulatlansa-
gabdl, a nGiséget azonban a férfikozpontu fallogocentrikus diskurzusban helye-
zik el, s a nGiség kotelezGen elbirt reprezentacioja segitségével alkotjak meg
nGi szubjektumukat. A normalitashoz idomulva reprodukaljdk a ndi idealt,
vagyis ebben tobbnyire konform, patriarchalis, asszimilativ narrativakat hoznak
|étre.

Az onreprezentaciok soran altalanos, a fogyatékossag kapcsan sokat vitatott
fogalmak kertilnek személyes megvilagitasba, példaul az autonémia, a norma-
litds, a nGiség, az anyasag, a szexualitas, az 4gencia. Minden interjialany hoz-
zaad ezeknek a fogalmaknak a jelentésrétegeihez, kommentalva, kritizalva az
altaluk tarsadalmilag elfogadottnak gondolt magyarazatokat. A személyes tor-
ténetek, anekdotak, interpretaciok ezeknek a fogalmaknak a konstrudltsagara,
instabilitasara hivjak fel a figyelmet, néhany esetben pedig Gjra is értelmezik
azokat.

E narrativak jelent&s politikai szerepet kapnak, ha a kulturdlis-tarsadalmi
normak feltlvizsgalatanak egy moédjaként értelmezziik Sket. Tehetjiik ezt azért
is, mert az én sokszoros konstrukcidjat létrehozva az elbeszélések egyértel-
mden Osszezavarjak, dekonstrualjak, megtorik és alakitjak a hatalom fogalmait,
s kozben a kulturalis fesziltségek olyan helyeit formaljak meg, ahol tagabb
tarsadalmi-kulturalis problémak vélnak targyalhatéva, atbeszélhetévé. gy a tor-
ténetek nemcsak a fogyatékossaggal €16, de az 5nmagukat nem fogyatékosnak
tarté embereket is hozzasegithetik ahhoz, hogy megrogziilt gondolkodasmaod-
jukbol kilépve ezeket az egységesnek, biztosnak, fixnek gondolt kategériakat
Gjradefinialjak.
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Katona Vanda

Felnotté valas és reziliencia
mozgassériilt emberek életatjaiban

A mozgassérilt emberekkel kapcsolatos tarsadalmi szerepek gyakran a fliggs-
ség, passzivitas és meghlzodas elvarasaival jellemezhetGek, amelyek a felnétté
valassal szemben hathatnak. Megfogalmazédik benntink a kérdés, hogy a tobb-
ségi szerepelvarassal szemben megjelend kivételek, vagyis az autoném, felnéit
szerep hogyan érhetd el. A reziliencia valasz lehet a kockazatokra. A rezilien-
cia Osszetevdit vizsgalva segité és hatraltatd tényezdket keresiink az élet
kiilonboz§ tertiletein. Sejtéstink szerint a szil6k mozgassérilt gyermekiikhoz
valé hozzaéllasa hatassal lehet a reziliencia megvaldsulasara. Kutatasunk
harom f6 médszertani elem — az inkluziv kutatasi médszer, a fékuszcsoportos
interjuk és az egyéni interjuk — koré épult, amelyek még kiegésziiltek tovabbi
modszertani technikak alkalmazasaval

A kutatasi probléma

Kutatasi kérdések, el6feltevések
Az elméletek patchworkje

A moédszerek patchworkje
Eredmények

Felhasznalt szakirodalom
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A kutatasi probléma

Doktori disszertaciomat a mozgassériilt emberek felnétté valasanak tarsadal-
mi kereteir6l irtam a rezilienciaval 6sszefliggésben. A fogyatékossaggal él6 sze-
mélyek jogairél sz616 ENSZ-egyezmény 19. cikke a fogyatékossaggal él6 em-
berek feln6tté valasanak tarsadalmi feltételeit fogalmazza meg (ENSZ 2006).
Viszont az emberi jogi megkozelités alapjan a fogyatékossaggal él6 emberek-
nek is tennilik, olykor kizdenitk kell a feltételek megval6sulasért (KONCzE—
HERNADI 2011).

Ebben az a fontos, hogy a fogyatékossaggal él6 emberek miként élik meg
életatjaikban a tarsadalmi feltételeket, milyen egyéni érvényesilési lehet&sé-
geik vannak.

A fogyatékossaggal él6 emberek a felndttségbe valo atmenet soran kockéaza-
tokkal, a tarsadalomban akadalyokkal talalkoznak (JaNus 2009; TRAINOR 2010).

A reziliencia véalasz lehet a kockazatokra. Segit tallendilni a korlatokon,
viszont tobb mint egyéni, pszicholégiai képesség. A rezilienciat komplexen
értelmezziik, a segit6 és a hatraltaté tényezgk vizsgalataban az egyéni jellem-
zG6k és a tarsadalmi rendszerek egyiitthatasara dsszpontositunk (HERRMAN et al.
2011).

A mozgassériilt emberek a mai magyarorszagi tarsadalom folyamatosan
novekvé csoportjat és a fogyatékos emberek legnagyobb szamua kozosségét
alkotjak (KSH 2011). A mozgassérilt emberek élethelyzete ,gydijtélencseként”
szolgdl. Sajatos tapasztalatuk olyan viszonylatokat gy(ijthet 6ssze és fedhet fel
a feln6tté valas és a reziliencia tapasztalatdban, amelyek mas csoportban nem
kertilnének el6 (WALDSCHMIDT 2012).

Hogy a mozgassériilt emberek milyen helyet foglalnak el a tarsadalomban,
az egyrészt fugg azoktdl a szerepelvarasoktol, amiket a tarsadalom kozvetit,
masrészt nem hagyhat6 figyelmen kivil az 6nmagukrél kialakult képik,
identitasuk sem. A mozgassériilt emberekkel kapcsolatos tarsadalmi szerepek
gyakran a fliggdség, a passzivitas elvarasaival jellemezhetSek, ezek a felnétté
valassal szemben hathatnak, és gyerekszerepbe, betegszerepbe vagy allandé
posztadoleszcencidba kényszerithetik Sket (KATONA 2010; KREMER 2011). Meg-
fogalmazoédik benntink a kérdés, hogy a tobbségi szerepelvarassal szembeni
kivétel, vagyis az autoném, felnétt szerep miként érhetd el.

A szerep és az identitas kozotti kapcsolat leginkabb a szocializaciés koze-
gekben érhet6 tetten, amikben a csaladnak mint elsédleges szintérnek, azon
belil a sziil6k nevelésének hatasat vizsgaljuk a feln6tté valasban és a rezilien-
ciaban.
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Kutatasi kérdések, elofeltevések

KUTATASI KERDESEINK A KOVETKEZOK:

e A tarsadalom milyen kereteket teremt a mozgassériilt emberek tarsa-
dalmi felnéttségéhez és onallo életviteléhez?

* A mozgassérllt emberek hogyan igazodnak el e keretek kozott? Milyen
szinten valésul meg a tarsadalmi felnéttség és az 6nallo életvitel az élet-
utakban?

* Mi segiti a feln6tté valast? Mi hatraltatja?

e A csaladi szocializacio és a sziil6i hozzaallas miként jarul hozza a rezi-
liencia és ennek kovetkeztében a tarsadalmi felnéttség, valamint az 6n-
allo életvitel bizonyos fokanak eléréséhez?

ELOFELTEVESEINK KOZUL ITT CSAK AZ EGYIKRE OSSZPONTOSITUNK:

A mozgassériilt emberek rezilienciaja, korlatoknak valé ellenéllasa jelentésen
flgg a sztil6knek mozgassériilt gyermekiikhoz valé hozzaallasatol, ami pedig
hatassal lehet arra, hogy a tarsadalmi feln6ttség dimenzidiban miként helyez-
kedik el a személy.

Ahol a mozgassértilt embert gyermekként kezelik a csaladban, és ahol te-
kintélyelv( sztl6i hozzaallas nyomaira bukkanunk, ott a reziliencia gyengébb,
ezaltal a tarsadalmi feln6ttség foka is alacsonyabb, jellemz6 a posztadolesz-
cens szerep.

Ahol partnerként kezelik a mozgassériilt embert, ahol demokratikus a szu-
|6i hozzaallas, ott a reziliencia er&sebb, ezaltal magasabb fokd a tarsadalmi
felnéttség is, jellemz6 az autoném, a felnétt szerep.

Az elméletek patchworkje

Kvalitativ kutatasrol 1évén sz6, kapcsolédunk Denzin és Lincoln megkozelitésé-
hez, miszerint a kvalitativ kutaté olyan, minta barkacsmester vagy a jazz-zenész,
mindig sajat kutatasi céljanak megfelelGen kell megtalalnia az alkalmazott el-
méletek és modszerek ,,improvizaciojat”, patchworkjét (DeNzIN—LINCOLN 2011).

A posztmodern vilag bizonytalansagéban a fogyatékossaggal él6 emberek ta-
pasztalatanak értelmezéséhez, a fogyatékossag holisztikus megkozelitéséhez ek-
lektikus elméleti diskurzusok és gyakorlatok sziikségesek (KONCzEI és mtsai 2014).
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Patchworkiink alapmotivuma a fogyatékossagtudomany, ami lehetGséget
kinal kiilonféle elméleti keretek, médszerek, iranyzatok 6tvozésére és a poszt-
modern val6sag leirasara (NAGY és mtsai 2009). A fogyatékossagtudomanyban
a fogyatékossaggal él6 emberek nemcsak a vizsgalatok célcsoportjaként,
hanem a kutatasok aktiv résztvevgiként jelennek meg a semmit rolunk nélkii-
liink elv alapjan (MARTON—KONCZEI 2009).

A patchworkben az interpretivizmus is meghatarozé, arra tevédik a hang-
stly, ahogyan az emberek értelmezik a valésagot, és leképezik sajat életiikre
a tarsadalmi keretet (GooDLEY 2011). Az értelmez6 paradigman beliil szamos
iranyzat jelenik meg, ezek sajatos 6tvozete rajzolédik ki kutatasunkban. Tetten
érhetd a hermeneutika, ami alapjan az interjlszovegeket értelmezzik, jelen-
téssel ruhdzzuk fol a hermeneutikai korben a résztél az egészig, az egésztsl
a részekig haladva (KvALE 2005).

Bekapcsolodik a fenomenolégia, ami szerint a Iényeget az emberek tapasz-
talatai altal ragadjuk meg (HERNADI 1984).

A szimbolikus interakcionizmus megkozelitése is megjelenik: a fogyatékos-
saggal kapcsolatos tarsadalmi szerepek és az identitas folyamatos egytitthatasa
jelenik meg a kutatas soran (NEmebr 2005).

A konstruktivizmus is meghatarozé a fogyatékossag mint tarsadalmi kons-
trukcio és a reziliencia szocialkonstruktivista értelmezésében (Runswick-COLE—
GoobLEY 2013), amiben arra 6sszpontositunk, hogy a segité és a hatraltatd
tényez6k miként jonnek létre az adott kontextusban, és ezt hogyan élik meg az
egyes életutak. Mindezt pedig 6tvozziik Cardenas és Lopez rezilienciaelméleti
analizismatrixaval, amiben a megélt tapasztalatokat rendszerbe tudjuk helyezni
(CARDENAS-LOPEZ 2010).

REZILIENCIAELMELETI ANALIZISMATRIX ES SZOCIALKONSTRUKTIVISTA MEGKOZELITES OTVOZESE,
KODRENDSZER KIALAKULASA

STRUKTURALIS KULTURALIS KAPCSOLATI EGYENI
Segitd Hatraltaté  Segit6  Hatraltato Segit6 Hatraltato Segité  Hatraltato
Rendszerszint( forrasok A tarsadalom Csaladi kornyezet Hatalom és kontroll
elérése, hozzaférés hozzaallasa
Jog, politika, gyakorlat Iskolai kornyezet Testek és elmék
Munkahelyi kornyezet Identitas
Baratok, kozvetlen Kohézio
kornyezet

Szakemberi kapcsolatok

Kozosségi részvétel
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A moédszerek patchworkje

Az elméletek patchworkje utan nézzik a moédszerek patchworkjét! Kutata-
sunk harom f6 moédszertani elem koré épult, amelyek tovabbi moédszertani
technikakkal egészultek ki.

Az inkluziv kutatas motivuma végigfut a patchwork egészén, ennek kere-
tében egy érintett személy insider szakértoként aktivan vett részt a kutatasban.

Kozrem(ikodése a fokuszcsoportos interjikban cstcsosodott ki, ahol mind
résztvevoként, mind megfigyel6ként és provokativ kérdez6ként részt vett.

A fokuszcsoportos interjuk célja a kutatasban az, hogy a mozgassérilt em-
berek feln6tté valasanak tarsadalmi kereteit feltérképezziik kiilonféle érintettek
szemszogébdl, a témarol sz6l6 eszmecsere alapjan. A harom csoportban min-
den alkalommal jelen volt mozgassériilt személy, sziils, gyégypedagogus (szo-
matopedagogus), szocialis szakember, fogyatékos emberekkel foglalkozé szer-
vezet vezetGje, fogyatékossagligyi szakmapolitikus, a mozgéssérilt szakérts,
egy-egy asszisztens, aki kozben jegyzetelt, és a vita iranyitéja, aki egyben
a kutatas vezetGje is. A fokuszcsoportos interjak csticspontjaként a résztvevék
SWOT-elemzés keretében értékelték a magyarorszagi helyzetet az ENSZ-
egyezmény 19. cikkében megjelend 6nall6 életvitel és a kozosségbe valo befo-
gadas megvalosulasat tekintve.

Az egyéni interjik célja a felnétté valas és a reziliencia tapasztalatanak
feltérképezése az érintett személyeknél a sziilok hozzaallasaval 6sszefluiggés-
ben. A félig strukturalt életvilag-interjik (KvALE 2005) 25 és 40 év kozotti élet-
kort, gyermekkoruk 6ta mozgassériilt személyekkel és szileikkel késziltek.
Osszesen 16 életutat térképeztiink fol. A csaladtagokéival egyiitt 32 interja
készilt, azok egyik fele Budapesten és kornyékén, a masik fele pedig vidéken.
Az interjuk végén idévonal is készilt, mind a fogyatékos személyekkel, mind
a szlleikkel. Az id6vonal horizontdlis vonal, amelyen a személyek az élet-
koruk mentén jelolték be a feln6tté valasukat, valamint az 6nall6 életviteltiket
segit6 és az azokat hatraltat6 kulcseseményeket. E médszerrel abrazolhatjuk az
onallo életvitel és a feln6tt-1ét [épcsdfokait, az interjdalanyok pedig beléphet-
nek az elemzés els6 fokara (ADRIANSEN 2012; PATTERSON et al. 2012).

Mindharom elemet végigkisérték a megfigyelések, reflektiv naplét, jegyz6-
konyveket vezettiink, megfigyelési szempontsorokat toltsttiink ki.

A fokuszcsoportos és az egyéni interjuk elemzése soran kvantitativ és kvali-
tativ modszereket egyarant alkalmaztunk. Ebben segitségtinkre volt az Atlas.ti
tartalomelemzd szoftver.
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Eredmények

Az eredmények koziil néhanyat emeltink ki. Atarsadalmi kereteket illetéen moz-
gassérilt interjGalanyaink tdlnyomorészt a hatraltaté tényezdsket tapasztaljak
élettikben. A mozgassériilt felnbttek és sziileik elbeszéléseiben a tarsadalmi ke-
retek leginkabb a szerencsefaktor terminusdban tematizal6dnak: tapasztalataikat
e téren a fragmentaltsag és az esetlegesség teszi kozossé. Mindez a megfogalma-
zasokban is visszakoszon, mind a fékuszcsoportos, mind az egyéni interjikban.

,Ma véletlen folytan lehet teljes 6nallo életet élnie egy kerekes
székesnek Magyarorszagon. (Szervezetvezet§ 1. csoport.)
,De hat aztan az a szerencse a szerencsétlenségben, hogy mikor én
még a jarmdjavitéban dolgoztam, akkor volt egy kolléganém, aki
folyton a szabalyokat biijta, és 6 hivta fel a figyelmem, hogy az X-et
miért nem rokkantnyugdijasitom. Az a szerencse, hogy el tudtam
intézni, hogy ott dolgozott bent a gyerek 1 hénapot, és igy el tud-
tam intezni. (mozgéassériilt személy édesanyja)

A segit6 és a hatraltaté tényezdket a strukturdlis, a kulturdlis, a kapcsolati és
az egyéni folyamatokban azonositottuk be az interjuszovegekben és az id6-
vonalakon. Ez arr6l ad informaciot, hogy az elbeszélésekben az interjdala-
nyok milyen aranyban tematizéljak az életatjukban a felnétté valasukat segit
és az azt hatraltat6 tényezdket a folyamatokban. A segit6 tényezék a kapcso-
lati és az egyéni folyamatokban vannak talsdlyban, de ezek kozott is kiemel-
kednek a kapcsolati folyamatok. A strukturalis és a kulturalis folyamatok leg-
inkabb hatraltatjak az életutakat.

1. ABRA.
AGGREGALT IDOVONAL

@Segito

m Hitraltato

Strukturalis Kulturalis Kapcsolati Egyeéni
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Az id6vonalak alapjan aggregalt id6vonalat (2. abra) készitettiink, amelyen az
életutakban felbukkand segits és hatraltat6 tényezéket osszesitettiik. Az agg-
regalt idévonal legmarkansabb eredménye a szerencsefaktor térnyerése,
a rendszerszint( forrasok fokozatos eltlinése az életkor elGrehaladtaval, els6-
sorban a feln6tté valas életszakaszatol. Tobb életttban tetten érhetd a felnétté
valas viszonylag korai kezdete elsGsorban pszicholégiai szempontbél, majd
megtorpanasa a tarsadalom fel6l halmozédé akadalyok megjelenésével. Emel-
lett meghatarozoéak az élet kihivasaival valé szembestilést lehetévé téve élet-
helyzetek, amik hatraltat6ak lehetnek a negativan megélt élmények miatt, ugyan-
akkor segit6k is lehetnek, mivel olyan helyzeteket teremthetnek, amelyek soran
felnéttként kell viselkedni.

A csaladi szocializacié folyamataban, a sziil6k hozzaallasaban meghata-
roz6, hogy mennyire engednek teret a hatraltato tényezokkel valé szembené-
zésnek, mennyire azonosulnak a tarsadalom éaltal elvart szereppel. Hogy inkabb
a sztlék veszik-e fel a kiizdelmet a nehézségekkel, vagy szembeszallnak az
elvart szereppel, és engedik, hogy gyermekiik megtapasztalja az akadalyokat.
Az elvart szerepbdl valo kilépéshez az Olson-féle csaladmodell értelmében ru-
galmassagra van sziikség a csaladok részérél (OLsoN 1989; GARAI-KOVACS
2014). Meghatarozé a felnétté valas szempontjabél, hogy kié a kiizdelem, a ha-
talom az élettorténeti elbeszélésekben (McADAMS 1988).

A 3.1-es és a 3.2-es el6feltevéseknek a feln6tté valasra utald része nyert
megerdsitést, az interjukbol pedig harom, jol elhatarolodo egyiittallas részlete-
sebb képe rajzolodik ki a sziil6k hozzaallasa, a reziliencia és a felndtté valas
Osszefliggésében. Az 1. tipusban a szil6k elgorditik az akadalyokat mozgas-
sériilt gyermekiik el6l, a rezilienciaban a kapcsolati folyamatokban megjelend
segits tényezGk a meghatarozoak, a hatalom a sziil6k kezében van, a mozgas-
sériilt személyek felnétté valasa, felel&sségteljes onrendelkezése gyengébb.
A 2. tipusban a mozgassériilt felnbttek és sziileik erds koalicioja figyelhetd
meg, ahol a tarsadalmi korlatok lektizdésében a kapcsolati folyamatokban meg-
jelens segit6 tényezSk a hangsulyosabbak, de a sziil6k partnerként kezelik
gyermekiiket, joval kiegyenstlyozottabb a hatalmi viszony kozottiik, erGsebb
az onrendelkezésben megnyilvanulé felnétté valas. A 3. tipusban, ahol a szi-
|6k tudatosan probaljak fokozatosan elengedni gyermekiik kezét, és teret en-
gedni az egyéni megtapasztalasnak, a reziliencia egyéni folyamataiban meg-
jelend segits tényezdk is fontossa valnak, ezekben az esetekben a legerGsebb
az onrendelkezést és az 6nallo életvitelt is tartalmazo felnéttség.

A tarsadalom a mozgéssériilt emberektSl fliggd, passziv szerepet var el
(szemben a nemzetkozi egyezmények szerinti autoném, aktiv szereppel).
Az érvényesiilés Gtja az egyéni kiizdelem, viszont a tarsadalom és a szocializa-
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cios tényez6k nagy része nem erre szocializal, s ez ellentmondasos helyzetet
eredményez. A tarsadalom nem biztositja a feltételeket a biztonsagos, ellata-
soktol fliggs, passziv szerephez, de nem ad lehetGséget (pl. kozosségi alapu
szolgaltatasokkal) a minél onallébb élethez sem.

Ha szocializaciéjaban a mozgassérilt felnétt a fliggd, passziv szerepre kap
megerdsitést, és ha azzal azonosul, akkor jelentGs csapdahelyzetbe kertilhet.
A mozgassériilt ember onrendelkezd, teljes értékd felnstt érvényesiiléséhez
a szocializaci6jaban lévé kulcsembereknek, elsGsorban a csaladnak le kell tér-
nie a tarsadalom altal kijelolt Gtrél. De a kiizdelemre akkor is sziikség van a szii-
|6k részérdl, ha a fliggd, passziv, posztadoleszcens szerepre torténik a szocia-
lizacio, mivel a rendszerszint( forrasokat, ellatasokat is ki kell jarni.

Osszességében, mozgéssérilt interjaalanyaink és sziileik tapasztalatai, vala-
mint a fokuszcsoportos interjikban részt vevs kulcsemberek értelmezései
ingovanyos tarsadalmi keretet rajzoltak ki, ahol a szerencsén mulik a tarsa-
dalmi szint( forrasokhoz, feltételekhez val6 hozzaférés. A mozgassériilt embe-
rek gydjtdlencséjében (WALDSCHMIDT 2012) az esetlegesség, a toredezettség
eredményez kozos tapasztalatot, amire kiilonféleképpen reagalhatnak, a rezili-
encia kilonféle forrasait vehetik igénybe, s ez nem feltétlentl jar egyiitt az
autoném felnéttséggel.
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Gurbai Sandor

A gondnoksag ala helyezett,
fogyatékossaggal él6 személyek
valasztojogi szabalyozasanak
anomaliai és egy megoldasi javaslat

Az ENSZ szintjén kett6s mércével mérik a fogyatékossaggal él6 személyek,
ideértve a gondnoksag ala helyezett személyek valasztéjoganak korlatozasara
iranyuld, részes allami szabalyozasokat. Az ENSZ Emberi Jogi Bizottsaga sze-
rint a gondnoksag ala helyezett, fogyatékossaggal é16 személyek valasztéjoga
egyéni bir6i mérlegelés alapjan megvonhaté. Ezzel szemben a fogyatékossag-
gal é16 személyek jogairél sz616 ENSZ-egyezmény nem teszi lehet6vé a fogya-
tékossaggal é16 személyek valaszt6joganak megvonasat még abban az esetben
sem, ha az érintett személyt gondnoksag al& helyezik. Ez az iras a fogyatékos-
sagtudomany principiumai felsl kozelitve elemzi a gondnoksag ala helyezett,
fogyatékossaggal é16 személyek valasztojogi szabalyozasanak anomaliait, és
felvazol egy megoldasi javaslatot.

Bevezetés

A fogyatékossagtudomany és a jog metszéspontja

A gondnoksag ala helyezett, fogyatékossaggal él6 személyek valasztéjogi
szabalyozasanak anomaliai

Megoldasi javaslat a kollizi6 feloldasara

Kovetkeztetés

Felhasznalt szakirodalom



A GONDNOKSAG ALA HELYEZETT, FOGYATEKOSSAGGAL ELO SZEMELYEK
VALASZTOJOGI SZABALYOZASANAK ANOMALIAI ES EGY MEGOLDASI JAVASLAT

,Még azon emberek szamara is nehéz megérteni a politikat, akik
nem élnek intellektualis fogyatékossaggal. Ok [a politikusok] csak
zsargonban beszélnek, és a lényeget meg sem emlitik. [...] Nem
vonnak be minket. Ha minden, fogyatékossaggal él6 személy sza-
vaz, akkor figyelnek rank. /\/Iiné/g inkabb haﬁ;tjuk a hangunkat,
annal tébb ember fog tiszteletben tartani minket.”

Lucy, intellektualis fogyatékossaggal él6 személy
az Egyestilt Kiralysagbol (UNITED RESPONSE 2010: 5)

Bevezetés

Az intellektudlis fogyatékossaggal, pszichoszocialis fogyatékossaggal és autiz-
mussal él6 személyek szamos orszagban nem gyakorolhatjak valasztéjogukat,
kiilonosen akkor nem, ha gondnoksag ala helyezték Sket.

Az ENSZ fogyatékossaggal él6 személyek jogaival foglalkozé bizottsaga-
nak (CRPD-bizottsag) értelmezésében a Fogyatékossaggal él6 személyek jogai-
rél sz616 ENSZ-egyezmény (CRPD 2006) 29. cikke nem teszi lehetévé a fogya-
tékossaggal €6 személyek valasztojoganak megvonasat még abban az eset-
ben sem, ha az érintett személyt gondnoksag ala helyezik. Ezzel szemben
a Polgari és Politikai Jogok Nemzetkozi Egyezségokmanyat interpretalé Emberi
Jogi Bizottsag allasfoglalasa értelmében ,megallapitott mentalis alkalmatlan-
sag” indokul szolgalhat a vélasztéjog megtagadasahoz. A téma aktualitasat az
adja, hogy a kozelmultban mind az ENSZ-ben, mind az Eurépai Uniéban és
az Eurépa Tanacsban a figyelem kozéppontjaba kertilt a gondnoksag alé helye-
zett személyek valasztéjoganak ligye, és tobb eurépai orszagban napirenden
volt, illetve van a rajuk vonatkozé vélasztéjogi szabalyozés Gjragondolasa.

Ez az elemzés a fogyatékossagtudomany principiumai fel6l kozelitve vizs-
galja a gondnoksag ala helyezett, fogyatékossaggal é16 személyek valaszto-
joga szabalyozasanak anomadlidit, és felvazol egy megoldasi javaslatot a sok-
szintl Osszelitkozés feloldasara.

108



A GONDNOKSAG ALA HELYEZETT, FOGYATEKOSSAGGAL ELO SZEMELYEK
VALASZTOJOGI SZABALYOZASANAK ANOMALIAI ES EGY MEGOLDASI JAVASLAT

A fogyatékossagtudomany
és a jog metszéspontja

A jogalkotés és a jogalkalmazas gyakran figyelmen kivil hagyja a fogyatékos-
saggal él6" személyek tapasztalatait, holott ez a tapasztalat és tudas nemcsak
olyan, viszonylag Gj tudomanyteriiletek tekintetében megkertlhetetlen, mint
a fogyatékossagtudomany, de kozéppontja lehet a jogtudomanynak is minden
olyan esetben, amikor az a fogyatékossaggal él6 személyek jogi viszonyait hiva-
tott szabalyozni, ideértve a valasztjogot is. A fogyatékossagtudomany — tobbek
kozott — interdiszciplinaris, tarsadalmi konstruktivista nézSpontra épulé és a fo-
gyatékossaggal él6 személyek tapasztalatait alapul vevé tudomanyag, amely
a jogtudomannyal egytttm(kodve a fogyatékossag szocialis és emberi jogi mo-
delljét kivanja latni minden, a fogyatékossaggal él6 személyeket érinté jogi
eszkoz kiindulépontjaként.

A CRPD a fogyatékossag orvosi megkozelitése — amely szerint a fogya-
tékossaggal él6 ember beteg, elesett, és ezért védeni, 6vni, gyogyitani vagy
rehabilitalni kell, a jogai gyakorlasaban pedig korlatozni sziikséges — helyett
a szocialis és emberi jogi modellt alapul véve tekint a fogyatékossaggal él6
személyre, mint olyan jogalanyra, aki jogait — a sziikséges tamogatasok és
ésszer( alkalmazkodasok igénybevételével — személyesen képes gyakorolni.
Ez a paradigmavaltas nem tagadja a karosodas tényét vagy az esetleges keze-
lések hasznossagat, azonban megkérddjelez és elvet minden olyan, a karoso-
dashoz kapcsolodo mitoszt, ideoldgiat és stigmat, amely a tarsadalmi inter-
akciokat, a jogalkotast és a jogalkalmazast befolyasolja (LITvak 1994: 24).

A fogyatékossagtudomany és a jog egylittmikodését alapjaiban kell jellemez-
nie a fogyatékossaggal él6 személyek mozgalmait meghatarozé semmit rélunk
nélkiiltink elv prioritasként val6 elismerésének. Maguk az intellektualis fogyaté-
kossaggal, pszichoszocialis fogyatékossaggal és autizmussal él65, sok esetben
gondnoksag ald helyezett személyek igy latjak a valasztéjoghoz valé viszonyukat:

,Nem szavaztam. De van véleményem a politikarél. A 2011-es va-
lasztasokon elmentem a szavazohelyiségbe szavazni. Csak néztek
ram, és azt mondtak: »Ezt a biroésag kizarta«. De tudom, hogy van-
nak olyan emberek, akik sokkal rosszabb allapotban vannak, mint
én, és akik szintén meg vannak fosztva a cselekvoképességtiktol
egy birosagi dontés altal. Ez a birosagi hatdrozat korlatoz engem.
Szeretnék szavazni, ha lenne ra lehetdségem.”

Egy cselekvoképességétol megfosztott moldovai allampolgar

(OHCHR 2013: 19)
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,Nem volt ott a nevem és ezért azt mondtak, hogy »nem jogo-

sultc. (...) Nem tudok szavazni, mert nincsen jogom, vagy éppen-
séggel ki vagyok torolve. Mert én gondnokolt vagyok.”

Onodi Géza, cselekvoképességétdl megfosztott

magyar allampolgar (TASZ 2010)

A gondnoksag ala helyezett,
fogyatékossaggal él6 személyek
valasztojogi szabalyozasanak
anomaliai

A Polgari és Politikai Jogok Nemzetkozi Egyezségokmanyat (PPJNE) az ENSZ
kozgy(ilése 1966. december 16-an fogadta el. A PPJNE 25. cikke ,minden
allampolgéar” szaméara ,altalanos és egyenld vélaszt6jogot” kivan biztositani,
ugyanakkor ésszerd korlatozasok alapjan megengedi e jogok megvonasat.
A PPJNE nem tisztazza, hogy milyen korlatozasok tekinthetSek ésszertinek és
milyenek ésszer(itlennek, ezért az alabbi kérdések adédhatnak:
e Vajon a vélasztojog fogyatékossag miatti megvonasa ésszer( korlatozas?
Ha nem minden esetben az, akkor:
e a fogyatékossaggal él6 személyek mely csoportjatél vonhaté meg a va-
laszt6jog és milyen ésszer( korlatozasok alapjan?
e A fogyatékossaggal él6 személyek valasztéjoganak a gondnoksag ald
helyezéshez kothets korlatozasa ésszer( korlatozasnak tekinthets-e?

E kérdések megvalaszolasat segitette el az ENSZ Emberi Jogi Bizottsaganak
a PPJNE-hez flizott 25. altalanos kommentarja, amelyben egyértelmdvé valt
tobbek kozott, hogy ,[példaul megallapitott mentalis alkalmatlansag
(»established mental incapacity«) indokul szolgalhat a valasztéjog vagy
a tisztségviseléshez valé jog megtagadasdhoz” (Emberi Jogi Bizottsag 1996:
4. bekezdés), tovabba hogy ésszer(itlen a valaszt6jog korlatozasa testi fogya-
tékossag (physical disability) alapjan (10. bekezdés).

Az &ltalanos kommentar nem definidlja a ,megallapitott mentalis alkal-
matlansagot”, ami a gyakorlatban lefedte és lefedi mind a megéallapitott intel-
lektualis fogyatékossagot, mind az autizmust, mind a pszichoszocialis fogyaté-
kossagot. Mindezek alapjan arra a kovetkeztetésre kell jutnunk, hogy a PPJNE
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az Emberi Jogi Bizottsag interpretacioja szerint nem kivanja biztositani a va-
lasztéjogot minden, fogyatékossaggal él6 ember szamara. A valasztéjoggal
rendelkez6k korébsl egyértelmien ki engedi zarni az intellektualis fogya-
tékossaggal, az autizmussal és a pszichoszocidlis fogyatékossaggal él6 embe-
reket. Azért kell Ggy fogalmaznunk, hogy ki engedi zarni 6ket, mert az Em-
beri Jogi Bizottsag nem azt allitja, hogy minden, mentalis fogyatékossaggal
€16 személyt meg kell fosztani a valasztoéjogatél, hanem azt, hogy a megalla-
pitott diagnoézis alapul szolgalhat a valaszt6jog megtagadasahoz.

Az &ltalanos kommentar altal képviselt szemléletmod egyértelmdien a fogya-
tékossag orvosi modelljére és a cselekvSképesség statuszelméletli megkozeli-
tésére épul (vo. DHANDA 2007). Mivel a gondnoksag intézménye az altalanos
kommentar kozzétételekor — és sok esetben még manapsag is — az orszagok
tobbségében az orvosi modellre és a statuszelméletre épiilt, illetve épdl, és
a gondnoksag ald helyezést elrendel6 itélet is elmeorvosi vélemény figye-
lembevételével késziil, ezért szinte evidenciaként érvényestilt, hogy a valaszto-
jog megvonasa — a 25. altalanos kommentarban megfogalmazott felhatalma-
zasra valo tekintettel — szorosan osszekotodik a gondnoksag ala helyezéssel.
A gondnoksag ala helyezés pedig elsésorban az intellektualis fogyatékossag-
gal, a pszichoszocidlis fogyatékossaggal és az autizmussal él6 személyeket
érinti.

Az ENSZ kozgytlése 2006. december 13-an fogadta el a Fogyatékossaggal
él6 személyek jogairdl sz6l6 egyezményt és az ahhoz kapcsolodé fakultativ
jegyz6konyvet. A CRPD 29. cikke nem tartalmazza, hogy a valaszt6jog bar-

272

mely fogyatékossag alapjan megvonhat6, azonban el6irja, hogy

LA részes allamok masokkal azonos alapon garantaljak a fogya-
tékossaggal €l személyek szamara politikai jogaik élvezetét,
és vallaljak, hogy

a) biztositjak |[...] a fogyatékossaggal él6 személyek jogat és lehe-
toségét a szavazasra és a valaszthatosagra |[...]” (29(a) cikk).

A CRPD-bizottsagnak a CRPD 29. cikkével kapcsolatos allaspontja megismer-
hetS a mar feliilvizsgalt orszagok kormanyaihoz intézett zar6 észrevételeibdl,
a Bujdoso Zsolt és ot tarsa kontra Magyarorszag-ligyben meghozott dontés-
bél, és az 1. szamu altalanos kommentarbél.

A CRPD-bizottsag els6ként Tunézia jelentését vizsgalta meg 2010-ben,
és az arra reflektalé zaré észrevételekben tobbek kozott kifejezetten felfigyelt
a gondnoksag ala helyezett személyek valasztéjoganak korlatozasara, ,stirgds
jogalkotasi intézkedések elfogadasat javasolva annak érdekében, hogy a fo-
gyatékossaggal él6 személyek, ideértve azokat, akik jelenleg kizar6 és korla-
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tozé hatalyd gondnoksag alatt allnak, masokkal azonos alapon gyakorolhas-
sak valaszto- és a kozéletben valo6 részvételi jogukat” (CRPD-bizottsag 2011:
35. bekezdés). A CRPD-bizottsag Tunézia gondnoksagi rendszerének mindkét
elemét — a cselekvképességet kizard, valamint az azt korlatozé formajat is —
kritika targyava teszi, és hangstlyozza, hogy egyik sem jarhat egyiitt a valaszt6-
jog megvonasaval. A CRPD-bizottsag ehhez hasonléan a magyar kormany
szamara megfogalmazott zaré észrevételeiben ,kiilonos aggodalmat fejezte ki
Magyarorszag uj Alaptorvényének azon rendelkezése miatt [XXIII. cikk (6) be-
kezdés|, amely lehet6Vvé teszi a birésag szamdra, hogy a »korlatozott belatasi
képességgel« rendelkez6 személyeket a valasztéjogukbdl kizarjon, valamint
azért, mert jogszabaly lehetové teszi, hogy intellektualis fogyatékossaggal és
pszichoszocialis fogyatékossaggal €16 személyeket, ha cselekvoképességtiktol
megfosztottak Oket, akkor a valasztéjogbol kizarjanak” (CRPD-bizottsag
2012: 45. bekezdés).

A fakultativ jegyzSkonyvben biztositott panaszmechanizmus keretében
a CRPD-bizottsag elé keriilt Bujdosé Zsolt és ot tarsa kontra Magyarorszag-
tgyben 2013-ban dontéttek. Mind a hat panaszos intellektualis fogyatékos-
saggal él, és cselekvBképességet korlatozé vagy azt kizaré gondnoksag alatt
allt a beadvany benyujtasakor. Mivel gondnoksag ala helyezéstikkel a valaszt6-
jogukat is elveszitették, a panaszosok 2010-ben nem vehettek részt sem az
orszaggy(lési, sem az onkormanyzati valasztasokon. A CRPD-bizottsag tob-
bek kozott megallapitotta, hogy az alaptérvény XXIII. cikk (6) bekezdése az
egyezmény 29. cikkének sérelmét jelenti (CRPD-bizottsag 2013: 9.4. bekez-
dés). A CRPD-bizottsag tovabba ,arra a kovetkeztetésre jutott, hogy a valaszto-
jog gyakorlasanak feltételeként végzett, az egyén képességeinek vizsgalatara
iranyulé eljaras természeténél fogva diszkriminativ, és nem lehet sem jogszerd,
sem aranyos a részes dllam politikai rendszere integritasanak megorzése
érdekében (9.6. bekezdés).

A CRPD-bizottsag az 1. szamu altalanos kommentar elfogadasaval a va-
lasztojoggal Osszefliggésben tobbek kozott kiemelte, hogy ,a cselekvképes-
ség megvonasa, illetve korlatozasa bizonyos, fogyatékossaggal él6 személyek
esetében alapul szolgdl a politikai részvételi lehet&ség, kiilonosen a valaszto-
jog megvonasahoz. Annak érdekében, hogy a cselekvképesség masokkal
azonos alapon torténd elismerése az élet minden tertiletén teljesen megvalo-
suljon, fontos elismerni a fogyatékossaggal é16 személyek cselekv&képességét
a politikai és a kozéletben is” (CRPD-bizottsag 2014: 48. bekezdés).

Az ENSZ-egyezmények felett 6rkodé bizottsagok szintjén alkalmazott ket-
t6s mérce leképez&dott az eurdpai regionalis jog szintjén is; példaul az Eurépa
Tanécs szervezetei kozil az Emberi Jogok Eurépai Bir6saga és a Velencei
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Bizottsag a PPJNE és az ENSZ Emberi Jogi Bizottsaganak allasfoglalasai altal
bevezetett standardot koveti, mig az Eurépa Tanacs Miniszteri Bizottsaga,
Parlamenti Kozgy(ilése és az emberi jogi biztosok a CRPD rendelkezéseire és
a CRPD-bizottsag interpretacidjara épils allaspontot képviselik.

Az Emberi Jogok Eurépai Birésaga (EJEB) a Kiss Alajos kontra Magyarorszag
tgy kapcsan foglalkozott a valasztéjog fogyatékossaggal osszefliggd korlato-
zasaval (EJEB 2010), és megallapitotta, hogy az intellektualis és pszicho-
szocialis fogyatékossaggal él6 személyek homogén csoportként kezelése nem
elfogadhato, és — a bir6sag értelmezésében — jogaik, ideértve a valasztéjogot
is, csak alapos és egyedi mérlegelés alapjan csorbithatéak (44. bekezdés).
Masképpen fogalmazva, ,a birésag lathatéan fenntartas nélkil elfogadja azt,
hogy »az egyéni esetek korilményeit figyelembe vevé bir6i dontés« adott
esetben korlatozhatja a fogyatékossaggal él6 személyek valasztojogat” (FRA
2010:9).

Ezzel szemben az Eurépa Tanacs egy masik entitasa, az emberi jogi biztos,
az EJEB allaspontjaval ellentétes allaspontot képviselve hangsilyozta, hogy
minden, fogyatékossaggal él6 személynek aktiv és passziv valasztojoggal kell
rendelkeznie, és

,hincs helye az olyan eljarasoknak, ahol birak vagy orvosok fellil-
vizsgaljak egy személy valasztasi kompetenciajat, majd lehetévé
teszik annak gyakorlasat vagy megvonjak azt. Mivel a nem fogya-
tékos emberek ezen képességeit nem vetjiik ala ilyen tesztnek,
ezért az ilyen eljaras sulyos diszkriminaciohoz vezethet”
(HAMMARBERG 2011).

Ez a kett6s mérce az Eurépai Unié intézményei szintjén is beazonosithato.
Az ENSZ Emberi Jogi Bizottsaga altal kialakitott mércét alkalmazza az Eurépai
Unioén beliil az Eurépai Tanacs és az Eurdpai Bizottsag, mig tobbnyire a CRPD-
bizottsag mércéjével mér az Eurépai Parlament és az Eurépai Unié Alapjogi
Ugynoksége.

Az Eurépa Tandcs tagallamainak tébb mint 3/4-e, és az Eurépai Uni6 tag-
allamainak tobb mint 2/3-a az ENSZ Emberi Jogi Bizottsaganak standardjat
képviseli, vagy annal még kirekeszt6bb szabalyozast alkalmaz. Ez gyakorlati-
lag azt jelenti, hogy mind az Eurépai Uni6, mind az Eurépa Tandcs tagalla-
maira érvényes az a megallapitas, hogy a legtébb tagallam a gondnoksag ala
helyezéssel automatikusan megvonja az illetd valasztéjogat. A legkevésbé
hasznaljak a gondnoksag ala helyezéshez kapcsolodo, egyéni biréi mérlege-
lésen alapulé valasztéjog-megvonast. Mindemellett a CRPD-bizottsag altal
képviselt allaspontot alkalmazza — vagyis a cselekvoképességi statusztol fligget-
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leniil minden, fogyatékossaggal él6° személy szamara biztositja a valaszto-
jogot — az Eurépa Tandcs tagallamainak kozel 1/4-e és az Eurépai Uni6 tag-
allamainak kozel 1/3-a.

A GONDNOKSAG ALATT ALLO, FOGYATEKOSSAGGAL ELO SZEMELYEK
VALASZTOJOGI SZABALYOZASA AZ EUROPAI UNIOBAN

bir6i mérlegelésen
alapul6 megvonas
18%

valaszt6jog
a cselekvoképességts|
flggetlendl 32%

automatikus
megvonas
50%

Megoldasi javaslat a kollizié feloldasara

Az ENSZ kozgy(ilése a PPJINE-t 1966-ban, mig az ENSZ Emberi Jogi Bizottsaga
a PPJNE-hez flzott 25. altalanos kommentart 30 évvel késébb, 1996-ban
fogadta el. A CRPD-t az ENSZ kozgy(ilése 2006-ban — 40 évvel a PPJNE elfo-
gadasa utan —, mig a CRPD-hez fGizott 1. altalanos kommentart a CRPD-
bizottsag 2014-ben fogadta el. Tekintettel tehat arra, hogy a CRPD késébbi
egyezmény, mint a PPJNE, és a relevans altalanos kommentarok tekintetében
is megallapithatjuk, hogy a CRPD-bizottsag kommentarja késébbi, mint az
Emberi Jogi Bizottsag kommentarja, ezért megoldast jelenthet a lex posterior
derogat legi priori (a kés6bbi torvény, jogszabaly lerontja a korabbit) elv alkal-
mazasa. Ezt a gondolatmenetet kovetve, a fogyatékossaggal él6 személyek
jogai tekintetében a CRPD specidlisabb egyezmény, mint a PPJNE, ezért
a fogyatékossaggal él6 személyek valasztéjoganak szabalyozasaval kapcsola-
tos dilemma feloldasaban segithet a lex specialis derogat legi generali (a kiilo-

nos torvény, jogszabaly lerontja az altalanost) elv alkalmazasa is.
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Hasonl6é megallapitasra jutott az ENSZ emberi jogi fébiztosanak hivatala
a 2011. december 21-én kozzétett, a fogyatékossaggal é16 személyek politikai
és kozéletben val6 részvételérsl sz6l6 tanulmanyaban (OHCHR 2011):

,A Polgari és politikai jogok nemzetkozi egyezségokmanyanak
25. cikkét a fogyatékossaggal él6 személyek emberi jogainak terdi-
letén tortént fejlemények figyelembevételével kell értelmezni és
alkalmazni. Ezen fejlemények fényében, az Emberi Jogi Bizottsag-
nak meg kell fontolnia a kéztigyekben valo részvételhez valé jogrol,
a valasztojogrol és a kozhivatali tisztség viseléséhez valo egyenld
hozzaférés jogarol szolé 25. szamu altalanos kommentarjanak
(1996) feliilvizsgalatat annak érdekében, hogy visszatiikrézze a nem-
zetkozi emberi jognak ezen a téren torténd progressziv fejlodését”
(71. bekezdés).

A PPJNE 25. cikke és a CRPD 29. cikke, valamint az azokat értelmez& ENSZ-
bizottsagok interpretacidja kozotti 6sszelitkdzés feloldasara tett eddigi probal-
kozasok nem vezettek eredményre; az ENSZ Emberi Jogi Bizottsaga mind ez
ideig nem revideédlta 25. szamu altalanos kommentarjat. Mindezen megfonto-
lasok mellett az ENSZ Emberi Jogi Bizottsaga és a CRPD-bizottsag allaspont-
jainak kozelitése és esetleg k6zos altalanos kommentar latszik sziikségesnek.
llyen kozos altalanos kommentar nem lenne precedens nélkiili, hiszen az
ENSZ Gyermekjogi Bizottsaga és az ENSZ Nk Elleni Diszkriminaciéval Fog-
lalkoz6 Bizottsaga mar tobb éve dolgozik kozos altalanos kommentéaron az
artalmas jelenségek (harmful practices) terén.

A Kiss Alajos kontra Magyarorszag-tigyben az EJEB 2010. mdjus 20-an
dontott. Figyelembe vette tobbek kozott a CRPD 12. és 29. cikkét is, azonban
ekkor még nem tamaszkodhatott a CRPD-bizottsag értelmezést segité zaro
észrevételeire és altalanos kommentarjaira, hiszen az els6 altalanos kommen-
tart 2014. aprilis 11-én, mig az interpretaciot segité els6 zard észrevételt 2011.
aprilis 15-én fogadta el a CRPD-bizottsag. Az els6, a valasztéjoggal kapcso-
latos dontését — a Bujdosé és masok kontra Magyarorszag-tigyben —a CRPD-
bizottsag 2013. oktéber 16-an hozta nyilvanossagra.

Mindezek alapjan feltételezhets, hogy ha olyan tigy keriilne az EJEB elé,
amely a fogyatékossaggal é16 személyek valasztoéjoganak egyéni biréi donté-
sen alapulé megvonasara iranyulé jogi szabalyozast, illetve az arra épilé jog-
gyakorlatot kérdGjelezné meg, akkor az EJEB — véleményiink szerint — eltérne
a Kiss Alajos-tigyben tett korabbi megallapitasaitol, és tekintettel a CRPD-
bizottsag interpretacidjara és esetjogara, valamint az esetlegesen az ENSZ Em-
beri Jogi Bizottsagaval egyiitt elfogadand6, a valaszt6jogrol sz6l6 kozos alta-
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lanos kommentarra, akként foglalna allast, hogy az ilyen jellegli valasztéjog-
megvonas ellentétes az Emberi Jogok Eurépai Egyezménye els6 kiegészité
jegyz6konyvének a szabad valasztasokhoz valé jogot szabalyozé 3. cikkével.

Meglatasunk szerint egy ilyen jellegli elmozdulas a nemzetkozi jog és az
eurépai regiondlis jog tertiletén, valamint a fogyatékossaggal él6 személyek és
szervezeteik aktiv bevonasa a fogyatékossaggal él6 személyeket érint6 kérdé-
sekkel kapcsolatos jogalkotasi, végrehajtasi és mas dontéshozatali eljarasokba
(vb. CRPD 4(3) cikk) maga utan vonna a gondnoksag ala helyezett, fogya-
tékossaggal él6 személyek vélasztoéjogara vonatkozé nemzeti szintl jogsza-
balyok CRPD-szemlélet( revizidjat is.

Kovetkeztetés

Még nem kovetkezett be, azonban egyértelmtien folyamatban van az a para-
digmavaltas, amely a fogyatékossag orvosi modelljétsl a szocialis és emberi
jogi modell felé torténé elmozdulasban, a helyettes dontéshozatali rendsze-
reknek — példaul a gondnoksag jogintézményének — tamogatott dontéshoza-
tali rendszerekkel val6 felvaltasaban, valamint — tébbek kézott — a valasztéjog
masokkal azonos alapon torténé és hatékony gyakorolhatésaganak biztosita-
saban lenne tetten érhet6. Errél tantGskodik az a fogyatékossaggal é16 és gond-
noksag ala helyezett horvatorszagi valasztépolgar is, aki 2012 decemberében
nyerte vissza valasztéjogat a minden horvatorszagi, fogyatékossaggal él6
személy szamara valaszt6jogot biztosité jogreform kovetkeztében:

,65 éves vagyok, és ortilok, hogy még egyszer szavazhatok.”
Egy korabban valasztojogatol megfosztott, fogyatékossaggal €l6,
és gondnoksag alatt allo horvat allampolgar
(Udruga Samozastupanje 2013)
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Lovanyi Eszter

Segit6kutyas
tarsadalmi szemléletformalo program
hatasainak elemzése
— egy Uj kutatas tiikrében

A személyes élményeken alapulé cikkben (jomagam is rendelkezem hangjelz6
kutyaval) bemutatom azt az ép gyermekek és felnéttek szamara tartott tarsa-
dalmi szemléletformal6 programot, amelyet NEO Magyar SegitSkutya Egyestilet
tagjaival és négylabi munkatarsaink bevonasaval valésitunk meg. A kutatas
soran a foglalkozasok el6tti és utani kikérdezés 6sszehasonlité elemzése képezte
a kiértékelés alapjat. Kidolgoztunk egy — nyitott és zart, direkt és indirekt kérdése-
ket egyarant tartalmazoé — kérdGivet, amely a tarsadalom egyes rétegeinek a fo-
gyatékossaggal €16 személyekkel szembeni attitGdjét vizsgalja. Osszesen 253
kérdaivet dolgoztunk fel, melyek elemzésével probaltunk kovetkeztetéseket le-
vonni a ,rendhagyo osztalyfénoki 6rak” eredményességére vonatkozoan.

Bevezetés
A NEO Magyar Segit6kutya Egyestilet
Erzékenyit6 programunk bemutatasa
A tevékenységek egymasra épuilése
Kutatasi tapasztalatok
l. Hipotézisek
Il. A vizsgalati minta kialakitasa
. A vizsgalati modszer
IV. Az eredmények elemzése
V. A hipotézis ellenrzése
Osszegzés
Felhasznalt szakirodalom



SEGITOKUTYAS TARSADALMI SZEMLELETFORMALO PROGRAM HATASAINAK ELEMZESE
— EGY UJ KUTATAS TUKREBEN

Bevezetés

Sajat példambdl kiindulva vélasztottam az el6addsomban bemutatott kutatas
témajat. Salyos hallassériiléssel sziilettem. Szabadidémben — 6nkéntesként —
a segit6kutyak képzésével foglalkoz6 NEO Magyar Segit6kutya Egyestlet-
ben dolgozom, és nekem is van hangjelz& kutyam (LOVANYI-MANYIK 2011;
LOVANYI-MANYIK 2012). Hazankban is sikerrel alkalmazzak a segit6kutyakat,
amelyek a fogyatékossaggal é16 személyt az egyenl esély(i hozzaféréshez
fliz6d6 joga gyakorlasaban, 6nallo életvitelében segitik. Ezenkivil a négy-
labldak veszélyhelyzet elharitasaban is jol teljesitenek, valamint (re)habilita-
ci6s feladatokat oldhatnak meg. E célok megval6sitasdhoz a jogszabalyok
kilonféle jogositvanyokkal ruhazzak fol gazdajukat tarsadalmi beilleszkedé-
stik megkonnyitéséhez: példaul a fogyatékos személyek segitékutyajukat be-
vihetik a kozszolgaltatast nyujté szervek, intézmények, szolgaltatok mindenki
szamara nyitva allo tertiletére [1998. évi XXVI. torvény; 27/2009. (XII. 3.) ren-
delet].

A tapasztalatok is azt mutatjak, hogy a terapias kutydknak koszonhetGen
olyanok is kénnyebben teremtenek kapcsolatot, akik valamilyen probléma
(pl. trauma, viselkedészavar, fogyatékossag) miatt nehezebben |épnek kontak-
tusba masokkal (pl. gyogypedagogussal, fejleszt6pedagogussal). Autista gyer-
mekeknél is megfigyelték, hogy kutydknak adtak olyan egytittm(ikodésre utalé
jeleket (pl. mosolyt), amit embernek szinte soha (TopPAL 2004).

Tudoméanyos ismeretterjeszté tanulmanyok és kézos munkank tapaszta-
latai, személyes élményeink is alatamasztjak, hogy az ilyen segit&tarsak ren-
geteget jelenthetnek a fogyatékos személyeknek: nemcsak fizikai segitséget
adnak (pl. jelzik a hangokat, cipelik a kosarat), hanem szomatikus, kognitiv,
pszichés illetve, szocidlis hatasuk is jelentGs (TOPAL—HERNADI 2011; GRANDIN
et al. 2010; KLuMKE 2003; KovAcs és mtsai 2003; KOBOL-TOPAL 2012; SATORI
2007). llyen értelemben tehat a segit6kutyak — a fizikai és a lelki segitségen
tal — hozzajarulnak a fogyatékossaggal él6 emberek tarsadalmi beilleszkedé-
séhez (BANFALVY 2002).

A NEO MAGYAR SEGITOKUTYA EGYESULET

2011 elején alakult egyesiletiink (www.segitokutya.net, www.facebook.hu/
segitokutya) egyik f& célja olyan specialisan képzett négylabu segit6 tarsak
meghonositasa, amelyek eddig nem voltak Magyarorszagon elérhetGek a ra-
szorulok szamara. Az egyesiilet profiljaba tartozé segitékutya-tipusok: hazank-
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ban még kevésbé ismert hallassérilt-segits (hangjelz6) kutya, személyi segitd
kutya (példaul latassériilt-segitd kutya, autizmussal é16 személyt segit6 kutya),
mozgassériilt-segité kutya, terapias kutya, rohamjelz6 kutya.

A NEO MSKE masik kildetése a széles kord tarsadalmi szemléletformalas
bemutatokon és érzékenyitd tréningeken: a fogyatékossaggal é16 személyek
mindennapjainak megismertetése az érdeklédékkel — segitékutyak bevona-
saval.

ERZEKENYITO PROGRAMUNK BEMUTATASA
,Feszengés és zavart sugdolozas helyett szivbol jové kacagassal

ismerkednek egymassal az iskolasok és a NEO Segitokutya Egye-
stilet tagjai. A négylabiak és az 6nkéntes gazdik komoly tizenetet
hoztak a gyerekeknek, amit jatékosan adnak at.”

(NSk Lapja Egészség)

Dienes Angéla Gjsagir6 ebben a néhany mondatban tokéletesen ratapintott
a lényegre (DiENES 2012): tarsadalmi szemléletformalé programunk & célja,
hogy hallas-, latas- és mozgassériiléssel €16 elGadoink, illetve terapiaskutya-
felvezetSink kozos ismeretterjesztd foglalkozassal hozzajaruljanak a fogyaté-
kossaggal é16 emberek elfogadtatasdhoz.

A terapiaskutya-felvezetSk kutyajukkal egyditt segitik a szakemberek (pl.
a gyogypedagogus, a pszicholégus, a konduktor) munkajat. Szamos intéz-
ményben tartanak allatasszisztalt foglalkozasokat valamilyen problémaval él6
(pl. hiperaktiv, tanulasban akadalyozott, autizmussal é16) gyermekeknek, vagy
akar szocialis otthonban laké id&seknek (ToPAL—HERNADI 2011). Igy érzéke-
nyitd tréningjeinken a terapias kutyak felvezetsi hitelesen be tudjak mutatni
ezeket a fogyatékossagi tipusokat is.

A kiilonlegesen képzett segitSkutyakkal a fogyatékossaggal é16 gazdak ne-
hezebb élethelyzete pozitiv élményként jelenitheté meg, ami azért is fontos,
mert ezt a témat sokszor tabuként kezeli a tarsadalom. SegitSkutyat alkalma-
z6k gyakran szamolnak be arrél, hogy elényos megkilonboztetésben része-
stilnek. Fogyatékossagukrol elterelédik a figyelem: az emberek batrabban ko-
zelednek hozzajuk, érdeklédnek, beszélgetést kezdeményeznek (a téma adott:
,Milyen aranyos a kutya! Miben segit?”). EbbSl mindkét partner ,profital”,
a fogyatékossaggal él6 személyek kozelebb kertilnek a tobbi emberhez (tarsa-
dalmi beilleszkedés), az utébbiak pedig szamukra addig tavolinak és talan
ijesztének tind vilaggal ismerkedhetnek meg (LovANYl 2015).
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Erzékenyitd tréningiink célja nemcsak a fogyatékossaggal é16 emberek beil-
leszkedésének elGsegitése, hanem az ép gyermekek és felnéttek szocialis kész-
ségének fejlesztése is (pl. elfogadas, segit6készség, empatia), személyiség-, ko-
zosségfejlesztés. Sajat élményeink révén mutatjuk be, hogy

e mit jelent az akadalymentesités mozgas-, hallas- vagy latassériiléssel,

illetve autizmussal, értelmi vagy halmozott fogyatékossaggal é16 szemé-
lyek szamara,

e milyen segédeszkozoket hasznalnak a kiilonb6z6 fogyatékossaggal él6

emberek,

* hogyan tudnak masok segiteni nekik,

e miben kilonboznek, illetve miben egyeznek a fogyatékossagtipusok,

e segitGkutyak miként konnyitik meg az életiinket,

e végil a legfontosabb tanulsag: a fogyatékossagok ellenére a tobbiekkel

egyltt kozos vilagban, tarsadalomban élink.

Toreksziink a valtozatossagra és a kulonféle igények figyelembevételére:
negyvendt-hatvan perces specidlis foglalkozasaink médszerei kozott vannak
interaktiv és helyzetjatékok, kiscsoportos megbeszélések, kozos csapatépitd
jatékok egy-egy négylabui ,jatékvezetvel”. Emellett a hagyomanyos segéd-
eszkozoket (pl. fehér bot, kerekes szék) is ki lehet probalni, valamint egy rovid
segitGkutya-bemutatét és videdfilmet is lathatnak a résztvevok.

Az Gj szemléletl tréningek tematikajat a segit6kutya-gazdak és szakembe-
rek (pl. gyégypedagogus-szociologus, pszichologus-tréner, habilitaciés kutya-
kiképz6) bevonasaval dolgoztuk ki 2011-ben, eleinte a legnyitottabb korosz-
talyok, az 6vodas és az iskolas gyermekek szamara. Késébb foglalkozasainkat
felnsttek szamara is alkalmassa tettiik, annak érdekében, hogy munkahelyekre
is eljuthassunk programsorozatunkkal. Célunk az volt, hogy csupan néhany
segitGkutyaval és gazdaval minél tobb nem fogyatékos személyt érjlink el.
Minddssze néhany év alatt 95 tréninget (2274 {6) és 116 bemutatét tartottunk
(2015. aprilisi adatok).

A TEVEKENYSEGEK EGYMASRA EPULESE

Egyestletiink igyekszik kiaknazni a segitGkutyakban rejlé minden lehetGséget,
hiszen a segitSkutya hatasa sokfunkciés lehet. Mint ahogy az alabbiakban
lathat6, a gazdak és a terapias kutyak felvezetSinek bevonasaval tobbféle
,szolgéltatast” kinalunk, egymasra épuilé elemekkel (7. abra):
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1. ABRA.
A SZOLGALTATASI ELEMEK EGYMASRA EPULESE

terapias
foglalkozasok

sorstarsak
szamara

A

Y

tarsadalmi
segitGkutyak gazdak szemléletfor[nélés felmérések,
képzése aktivizalasa (’ber,nutat(fk,: kutatasok

érzékenyits

\ / tréningek)

,kutyas”
programok
. ./

1. SegitSkutyaink specialis képzésével és levizsgaztatasaval
gazdaik és ezzel egyiitt azok csaladjaiban az életmingség javitasa,
majd veliik tovabbi tevékenységek
Ahallas-, a latas- és a mozgassérilt-segit6 kutyak elsésorban gazdaik onallo-
sagat és életmingségét tudjak javitani fizikai, illetve lelki segitség atjan.
Ezenkivil a kutyatulajdonosok nagy része tovabbi kozosségi programokon
kamatoztatja 6nmaga és segitékutyaja tudasat.

2. Kutyas parasportok

A kutyakkal egyiitt Gizhet6 sportokkal (pl. agility, frizbi, labda- és birkatere-
lés) 6sztondzni tudjuk az esetleg bezark6z6, maganyos, fogyatékossaggal
él6 gazdakat. Tobb egyesileti tagunk rendszeresen egylitt sportol a se-
git6kutyajaval, hazai és nemzetkozi versenyen vesz részt, s6t tobbszoros
paragility vilagbajnok is van kozottiink. (Kiegészitd informacio: Az agility
kutyatigyességi sport, ennek a fogyatékossaggal él& sportolék szamara to-
vabbfejlesztett valtozata a paragility. Magyar talalmany, 2002-ben rendez-
ték meg Gyulan az elsé vilagkupat, ezzel felkeriilt a nemzetkozileg jegy-
zett kutyas sportagak k6zé. A sértilés tipusa és sulyossaga szerint tobbféle
kategoriaban versenyeznek a résztvevok.)
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3. Segit6kutyaink tovabbképzése és levizsgaztatasa terapias kutyanak

Tobb segit6kutyankat az alapvégzettségén (pl. hangjelzé kutya) tal terapias
kutyanak is levizsgaztattuk (pl. hangjelzé és terapias kutya, mozgassérult-
segitd és terapias kutya). Ez még nem elterjedt megoldas, de mi két okbol
tartjuk fontosnak: egyrészt az érintett gazdak terapias foglalkozasokkal sze-
rettek volna sorstarsaiknak segiteni, masrészt igy még alaposabban felké-
szithetjik a kutya—gazda parosokat az érzékenyit6 tréningekre, a nagyobb
létszam( csoportokban és zavar6 kortlmények kozotti k6zos munkara
(pl. iskolakban, rendezvényeken).

4. Segitdkutyaink és gazdaik részvételével G4j megkozelitési
tarsadalmi szemléletformalas 6vodakban, iskolakban, munkahelyeken
és rendezvényeken (bemutatdk, érzékenyitd tréningek)
Tapasztalataink és a visszajelzések szerint a hallas-, latas- és mozgassérilt
onkéntes el6adok, illetve segitGkutyaik a kozos ismeretterjeszts foglalkoza-
sokkal, bemutatokkal is hozzajarulnak a fogyatékossaggal él6 személyek
egyenrangl tarsadalmi életéhez, az onrendelkezd, fliggetlen életvitel és
a tolerancia fontossaganak megismertetéséhez, elfogadtatasahoz, illetve
elterjesztéséhez.

5. Felmérések, visszacsatolasi lehetGségek tevékenységiink hatasairél

Kulonféle modszerekkel vizsgaljuk programjaink hatasait. Az iskolas ép
gyermekek korében végzett, az érzékenyits tréninglinkkel kapcsolatos pszi-
cholégiai felmérésiink eredményeinek megismertetését az elGadas egyik
legfontosabb céljanak tekintettem. A pszicholégus szakérté bevonasaval
végzett kutatasrél tanulmany is készilt (LOvANYI-Piczk6 2013).

Kutatasi tapasztalatok

s s

A felmérés soran tiz — korosztaly, iskolatipus és a lakhely tekintetében is eltérs
— osztalyban teszteltik tudatformalé tevékenységiinket. Ezek a rendhagyo
osztalyfénoki 6rdk a 2011-2012-es tanévben voltak, egy-egy foglalkozast tar-
tottunk a kutatdsba bevont osztalyoknak. Az intézményeket az el6re meg-
hatarozott mintavételi szempontok alapjan kerestiik fol (Id. késébb), nagy
orominkre a kivalasztott iskoladk egytttmdkodtek és érdekl&dtek. (A projekt
a Nemzeti Eréforras Minisztérium tamogatasaval és a Fogyatékos Személyek
Esélyegyenldségéért Kozalapitvany kézremikodésével valosult meg.)
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I. HIPOTEZISEK

Kutatdsunk soran azt a feltételezést szandékoztuk igazolni, hogy a segit6-
kutyak — gazdajuknak lelki, illetve fizikai segitésén til — kozvetve és kozvetle-
nil hozzdjarulnak a fogyatékossaggal él6 emberek tarsadalmi beilleszkedésé-
nek sikerességéhez. F& hipotézisiink szerint az iskolai érzékenyitd, tarsadalmi
szemléletformald programunkban részt vevé tanulok attitlidje és fogyatékos-
saggal él6 személyekhez valé hozzaallasa kedvezGen valtozik.

1. A VIZSGALATI MINTA KIALAKITASA

A kutatdsunkban részt vevé tanintézményeket a kdvetkezd szempontok alap-
jan valasztottuk ki:

e az iskolak elhelyezkedésiik (f6varos, vidék), fenntartéjuk (alapitvanyi,
allami), tipusuk (altalanos iskola, kozépiskola) és a sajatos nevelési
igény( tanulok oktatasaval kapcsolatos tapasztalatok szempontjabdl
eltéréek legyenek;

e az altalanos iskolakban legalabb 6. évfolyamos gyermekek vegyenek
részt a felmérésben (fontosnak tartottuk, hogy a vizsgalati személyek élet-
kora alapjan valészinGsithets legyen, hogy mar 6nallé véleményiik és
hatarozott elképzelésiik van a kérd6iviink témakorével kapcsolatban),
a kozépiskolakban egyaltalan nem hatéroztunk meg ilyen kritériumot.

A kérd6ivekhez csatolt kisérélevélben kértiik a pedagogusok segitségét, hogy
a bazismintdbol az alabbi paraméterek alapjan keriljenek be tanulék:
* 6 fii és 6 lany (6sszesen 12 személy);
e a szlkitett csoport a tanulmanyi teljesitmény alapjan is vegyes képet
mutasson.

Ennek ellenére a vizsgalati minta torzithat amiatt, hogy a pedagogusok kit
valasztanak ki, hiszen akaratlanul arra torekedtek, hogy olyan gyermekek
vegyenek részt a kutatasban, akikben nem fognak csalédni. Mivel a vizsgalati
személyek kivalasztasa sokszor nem véletlenszer( volt, a minta val6szin(leg
nem képviseli pontosan a tagabb népességet, vagyis nem mindig azonos
eséllyel keriilhetett be barmely tanulé. Igy kutatasunk eredményei csak 6va-
tosan és kell& mértéktartassal altalanosithatok.

Avizsgalati személyeket két blokkban kerestiik meg és kérdeztiik ki. Az erre
a célra kialakitott kérd6ivet minden résztvevé a program elétt par nappal, illetve
utana egy héten belil toltotte ki (fontos volt, hogy még friss legyen az élmény).

222

Az adatvédelmi és a személyiségi jogok miatt a kérdGiveket a tanintézmény
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altal kijelolt munkatarsuk révén juttattuk el a tanulékhoz, és ez a személy
valogatta a mintavételi szempontoknak megfelelGen, illetve postazta nektink

P

a megvalaszolt kérdéssorokat. Osszesen 253 kérd6ivet dolgoztunk fol.

1. A VIZSGALATI MODSZER

Az éltalanos és a kozépiskolas tanulék korében hasznalt, nyitott és zart, illetve
direkt és indirekt kérdéseket egyarant tartalmazo kérdGivet a szakirodalmi for-
rasok alapjan dolgoztuk ki (BABBIE 2003; SzokoLszky 2004). A kérdéscsopor-
tokban sok szubjektiv jellegl kérdés szerepel, amelyek esetén csak a valaszt
adok érzéseire, személyes véleményeire hagyatkozhatunk.

IV. AZ EREDMENYEK ELEMZESE

A vizsgalati médszeriink kérdéscsoportjait meghataroz6 szempontok szerint
elemeztiik a valaszokat, igy probaltunk relevans kovetkeztetéseket levonni azok-
bol. Az eredményeket az alabbi f6bb szempontok mentén értékelttik ki:
1. Kozvetlen tapasztalat és kapcsolat fogyatékossaggal él6 embertarsakkal
(1. kérdés)
2. Fogyatékossaggal él6 személyekhez valé viszonyulas
2.1. Tisztason val6 elhelyezkedés (2. kérdés)
2.2. Pozitiv és negativ tartalmu jelz6k megjelenése (3. kérdés)
2.3. Kozelség, tavolsag érzetének megjelolése egy skalan (4. kérdés)
3. Altaldnos vélemény a fogyatékossaggal él6 emberekrs| (5. kérdés)
4. A fogyatékossaggal é16 személyek helyzetének megitélése
4.1. Fogyatékossaggal él6 emberek jellemzése (6. kérdés)
4.2. A fogyatékossaggal él6 emberek gondolatai — a gyermekek szerint
(7. kérdés)
Kilonféle életesemények stlyossaganak osztalyozasa (8. kérdés)
6. Kellemes és kellemetlen tapasztalatok a fogyatékossaggal él6 emberek
életében (9. kérdés)

Ul

A 9 kérdéssorbol allo kérdGiv tobbféle feladattipust tartalmazott (pl. rajzos
feladatot, rangsorolast, értékels skalat, valaszmatrixot, nyitott szoveges kér-
dést).

A tovabbiakban néhany példaval alatdmasztva mutatom be a kutatas eredmé-
nyeit.
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A fogyatékossaggal él6 személyekhez valo viszonyulas

TISZTASON VALO ELHELYEZKEDES (2. KERDES)

Ebben a részben — tekintettel a mintdra jellemzd atlagos életkorra — rajzos fel-
adattal vizsgaltuk a fogyatékossaggal él6 személyekhez valo viszonyulast.
A gyermekek a 2. abran lathato sematikus erddben jelslhették be, hogy hol
taboroznanak le szivesen. Az ,a” tisztas kozvetleniil a fogyatékossaggal él6
emberek mellett van, a ,b” tisztds a nem fogyatékos emberekhez van egészen
kozel, a ,c” tisztas pedig koriilbeliil azonos tavolsagban van mindkét cso-
porttol. Az ilyen kézvetlen megkozelités sok szempontbél tobbet tarhat fel,
mint a konkrét kérdésre adott valasz. Az utobbibol csak azt tudjuk meg,
mennyire szandékozik az illet6 a vélt elvarasoknak megftelelni, de nem biztos,
hogy az illetd a sajat valodi allaspontjat arulja el.

2. ABRA.
PELDA A GYERMEKEK FOGYATEKOSSAGGAL ELO SZEMELYEKHEZ VALO VISZONYULASAT
FELMERO FELADATRA

b. tisztas
fogyatékossaggal élé

nem fogyatékos -
emberek

emberek

A a. tisztas A

c. tisztas |

nem fogyatékos
emberek
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Ahogy a 3. dbrabdl kiolvashato, a valaszok szerint ebben lényeges valtozast
sikertlt elérni az érzékenyit6 tréningtinkkel: a foglalkozasok utan a tanulék
hozzaallasa kedvezébb lett, 18,5%-kal nétt azok aranya, akik szivesen tele-
pednének le a fogyatékossaggal él6k kozelében, mikozben 8,7%-kal keveseb-
ben voltak azok, akik egyaltalan nem satoroznanak veliik.

3. ABRA.
Ti1SZTASON VALO ELHELYEZKEDES A FOGYATEKOS SZEMELYEKHEZ VISZONYITVA

szivesen taborozna vellik

m a foglalkozas elétt

télik kicsit tavolabb taborozna L
# a foglalkozas utan

nem taborozna vellk

0 20 40 60

A FOGYATEKOSSAGGAL ELO SZEMELYEK HELYZETENEK MEGITELESE (6—7. KERDES)
Kérddiviinkben a 6. pontban a fogyatékossaggal él6 személyek jellemzésére
kértiik a fiatalokat. A 7. részben pedig arrdl is kérdeztiik a gyerekeket, hogy
véleménytik szerint a fogyatékossaggal él6° emberek miként gondolkodnak
sajat helyzetiikrol. Itt tehat a helyiikbe kellett képzelni magukat. Ezekhez
a kérdéscsoportokhoz négy valaszlehetdség tartozott. Az elsd kifejezetten ne-
gativ, a ,b” és a ,,c” valasz tartalmaz igazsagot, a ,c” mar k6zé6mbos, mikoz-
ben a ,b” inkabb negativ, a ,d” valasz pedig kifejezetten pozitiv.

A grafikonrél (4. abra) leolvashato, hogy a 6. és a 7. kérdésekre adott véla-
szokat Osszesitve a kedvezd hozzaallast tikr6zé véalaszok szama jelentGsen

nétt, a negativ tartalmaaké pedig csokkent.
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4. ABRA.
A FOGYATEKOSSAGGAL ELO SZEMELYEK MEGITELESENEK ALAKULASA
AZ ERZEKENYITO TRENING HATASARA (6—7. KERDES)

. i W 275
kifejezetten pozitiv ok
valaszok ////WZ@ 374
semleges valaszok A\\\‘ 307 u a foglalkozés elStt

% a foglalkozds utan
67
negativ valaszok A 39
48

kifejezetten negativ
vélaszok N7

0 100 200 300 400

KELLEMES ES KELLEMETLEN ELMENYEK A FOGYATEKOS EMBEREK ELETEBEN (9. KERDES)
Az utolsé feladatban 3-3 olyan jellemzét kellett leirni, amit a valaszadok véle-
ménye szerint megtapasztal a fogyatékossaggal él6" ember.

A gyermekek leggyakrabban a kovetkez$ tapasztalatokat hangsulyoztak:
sokan segitenek nekik; tobb figyelmet és szeretetet kapnak; megtapasztalnak
olyasmit, amit masok nem; megbizhatébb, 6sszetartobb kozosségtik van; sok-
kal kitartébbak, nagyobb az akaraterejiik; sokkal jobban értékelnek, becstil-
nek dolgokat; mas szemmel latjak a vilagot; kedvesebbek; beleérzébbek;
lelkileg erGsebbek. Tobben emlitették a kutyat mint segité tarsat.

Példak mas véleményeket tikr6z6 magyarazatokra: a didkok elsGsorban
fogyatékossagbol eredd fizikai korlatokat emeltek ki (pl. az onellatassal, a koz-
lekedéssel kapcsolatos akadalyokat); nehezebb munkat szereznitk, csaladot
alapitaniuk; az emberek talan megvetik, lenézik, cstfoljak 6ket; a tarsadalom
esetleg kirekeszti Gket.

A megkérdezettek hozzaallasat mutaté valaszok attekintése soran is felfe-
dezhettiink arnyalatnyi kiilonbségeket a szemléletformalé tréning utan. A fog-
lalkozasok el6tti valaszaikat pontositottak, konkretizaltak és részletezték
(pl. ,nehezen kozlekedik”, ,nem tud felvenni dolgokat a foldrél”, ,nem éri el
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a magasban lévé targyakat”, ,akadalymentes mellékhelyiség keresése”). Ebbd|
azt a kovetkeztetést vonhatjuk le, hogy a tanuléknak az érzékenyitésen tdl az
esélyegyenlGséggel és a fogyatékossaggal kapcsolatos ismereteket is at tud-
tunk adni jatékos formaban. Reményeink szerint azzal, hogy — az erGsségek
kiemelése mellett — ravilagitottunk a fogyatékossaggal jar6 néhany sajatossag-
ra, kicsit hozz4ajarulhattunk ahhoz, hogy elfogadébb, odafigyel&bb és segits-
készebb nemzedék ngjon fel.

Frdekes tapasztalat, hogy a kutatasban részt vevd, integralt és differencialt
oktatas alapelve szerint miikodé intézményben is sikerilt valtozast elérntink.
Ez azért is megleps, mert ebben az egyéni kiilonbségekre sikeresen reagalo,
befogadd iskoldban a tanulék nap mint nap talalkoznak sajatos nevelési igényd
osztalytarsaikkal (LOovANYI-Piczk6 2013).

V. A HIPOTEZIS ELLENORZESE

A kérdéivek feldolgozasa alapjan az iskolai érzékenyitd, tarsadalmi szemlélet-
formalé programunkban részt vevs, nem fogyatékos gyermekek hozzaallasa,
elfogadokészsége és fogyatékossaggal él6 személyekhez valé viszonyulasa
kedvezGen valtozott, vagyis a kutatasunk elején megfogalmazott feltételezé-
stink teljes mértékben igazolédott.

Osszegzés

Az ismertetett felmérés adatai szerint tarsadalmi szemléletformalé program-
sorozatunk latvanyosan kedvez§ valtozasokat eredményezett. Ezt igazoljak
a tanintézményektsl érkezett késébbi visszajelzések is (pl. személyes meg-
keresések, levelek, Gjabb meghivasok, élménybeszamolék honlapokon). Mind-
0ssze néhany onkéntes el6adoval és segitGkutyaval sokakat tudtunk elérni:
példaul a kutatasban részt vevé 10 rendhagy6 osztalyf6noki éra soran tobb
mint 250 fiatalhoz jutottunk el. Nagy oromiinkre, munkankat — a segitékutyak
képzésén tal — ebben az iranyban is tudtuk folytatni: a kutatast kovet&en
tovabbi terveket dolgoztuk ki a tanulmanyban ismertetett program, felmérés
és az eredményekbdl levont kovetkeztetések finomitasaval (6vodai és munka-
helyi tréningek szamara).

Tobb iskolai el6adason, esélyegyenl&ségi napon vettlink részt, esetenként
kutyak nélkul is. Tapasztalataink alapjan elmondhatjuk, hogy az allat mindig

nagyban segitett oldott légkort kialakitani. S6t, a tematikus, részvételre épiil6
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foglalkozasok is érezhetéen tobb eredményt hoztak, mint az egyszer( segit6-
kutya-bemutato, ahol a gyermekek inkabb passziv nézsként figyelték a kutyak
és a gazdaik ,produkciéit”. A szemléletformal6 programokon mi, az egyesiilet
munkatarsai, valamint segit6kutya-gazdak is rengeteg kedvezS élménnyel
gazdagodunk, nagyon sokat kapunk az érdekl6ds gyermekektsl és felnét-
tektdl.
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Halal, haldoklas
a fogyatékossagtudomany és a gyogypedagogia
kontextusaban

A tanulmany fogyatékossagtudomanyi keretben kozelit a halal, az asszisztalt
ongyilkossag, a halallal kapcsolatos oktatas témaihoz. ElsGsorban kérdésekkel
és etikai dilemmak felvillantasaval iranyitja a figyelmet a fogyatékossag-
tudomany emberképe révén korunk, tarsadalmunk és kultdrank halallal kap-
csolatos nézeteire, tevékenységeire és mulasztasaira. A halallal kapcsolatos
oktatas lehetGségeit bemutatva iranyitja a figyelmet a témaval kapcsolatos esz-
mecsere beinditasanak egyik modjara, és ismerteti egy Gj magyar nyelvd kurzus
els6 tapasztalatait.

Bevezetés
Fogyatékossaggal €16 emberek asszisztalt ongyilkossaga
Hattér és torténeti kontextus
Eutanazia vagy asszisztalt ongyilkossag?
Right to Die (Jog a meghalashoz) vagy Not Dead Yet (Még nem haltunk meg)?
Death Education (Tanitas, oktatas a halal témajaval kapcsolatban)
Hattér és torténeti kontextus
A szeminarium
Befejezés
Felhasznalt szakirodalom
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A halal megvaltoztathatatlan, de viszonyunk hozza megvaltoztathato,
s ebben lehet és sziikséges az embereknek segitenick egymast”

(KuNT 1987: 9)

LA kutatasok figyelemre mélto kulturalis elditéleteket bizonyitottak,

s

és azt az altalanosan elfogadott meggy6zddést, ami szerint jobb

halottnak lenni, mint fogyatékosnak.”
(SHAKESPEARE 2006 123)

Bevezetés

Atanulmany fogyatékossagtudomanyi keretben kozelit a halal, az asszisztalt 6n-
gyilkossag, a death education (halallal kapcsolatos oktatas) témaihoz. A szem-
léleti és tevékenységbeli pozicionalashoz elengedhetetlen kérdés, hogy ,mi
teszi a tanulmanyt fogyatékossagtudomanyiva”? Egyrészt témavalasztasa, re-
levancidja a fogyatékos emberek életében, masrészt szemlélete: a fokuszalt
figyelem az érintett személyek hangjaira, emberi méltésagara, tudasara, on-
rendelkezési jogara, hatalmanak elismerésére és tiszteletben tartasara. Onma-
gat folyamatosan Gjrairé kritikai megkozelitésmaédia.

Ez a fajta fogyatékossagtudomanyi érdekl&dés a halal témajara szegez&dik
a tanulmanyban, hiszen az elmulas univerzalitdsa tagadhatatlan az emberi
|étezésben, egyszerre kérdés és valasz az életiinkben. Jelen van mindennap-
jainkban; mesékben, regényekben, hiradékban, filmekben, zenékben, versek-
ben és személyes életiinkben egyarant — onreflektivitasunk, életutunk, dilem-
maink és hiteink mégis mindannyiunk szamara kiilonb6z6 tapasztalatokat és
érzéseket formalnak vele kapcsolatban.

A tanulmany nem kisérli meg a lehetetlent, nem torekszik a halallal kap-
csolatos témak és viszonyok Osszetettségének bemutatasara, nem terjed ki az
eutandzia és az asszisztalt ongyilkossag jogi szabalyozasanak hatterére sem,
hanem a téma egy szeletére 0sszpontosit. Feloldani torekszik a halalrél valé
tudomanyos és hétkoznapi kommunikacié mell6zését — tiszteletben tartva
annak nehézségét és salyat —, hangstlyozva az onrendelkezés, a jelenlét,
a figyelem, a kommunikacio és az egyittm(kodés alapvets értékeit.

A masodik bekezdésben emlitett alapelveknek megfelelGen a tanulmany
az asszisztalt ongyilkossag témakorére koncentral, a death education keretébe
agyazva, a szerz6k hasonlé témaju szeminariumanak rovid bemutatasaval.
Nem célja, hogy a valasztott halal mellett vagy ellen érveket vonultasson fel,
sem az, hogy allast foglaljon barmelyik nézet mellett. Arra szeretne ravila-
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gitani, hogy a halalukat kivan6 fogyatékos emberek legtobbszor szamtalan
olyan nehézséggel kiizdenek, amiket nem fogyatékossaguk, hanem az elég-
telen tamogat6 szolgaltatasok okoznak.

Fogyatékossaggal él6 emberek
asszisztalt ongyilkossaga

Ez a fejezet elsGsorban kérdésekkel és etikai dilemmak felvillantasaval iranyit-
ja a figyelmet a fogyatékossagtudomany emberképe révén korunk, tarsadal-
munk és kultdrank haléllal kapcsolatos nézeteire, tevékenységeire és mulasz-
tasaira.

Hattér és torténeti kontextus

JJelentkezéseket elfogadunk. Végzetes betegségben, silyos
fogyatékossagban, kriplivé tevd deformitasban szenved? Irjon
a Write Box 261, Royal Oak, Mich. 48068-0261-re. Mutassa
fel a stirgds orvosi bizonyitékot arra, hogy meg kell halnia,
és Dr. Jack Kevorkian segiteni fog Onnek az éngyilkossagban,
ingyenesen.”

(Detroit Free Press Magazine 1990)

Nagy port kavart a XX. szazad masodik felében Jack Kevorkian avagy
,Dr. Halal”, aki minimum 130 olyan ember meghalasaban asszisztalt, akiknek
feltehetSleg a fele valamilyen fogyatékossaggal élt. Néz6pont kérdése, hogy
aldozatairél, pacienseirél, esetleg Ugyfeleir6l beszéliink-e. Tevékenysége
nemcsak haldokl6, hanem krénikus betegekre is iranyult, és mindezért a biro-
sag nyolc év bortonre itélte. Annak ellenére, hogy tervei kozott szerepeltek
fogyatékossaggal él6 csecsemdkon és id6s embereken végzett kutatasok is,
2000-ben megkapta a Gleitsman Alapitvany polgari aktivizmusért jar6 dijat
(TAYLOR 2000).

A Disability Community (fogyatékossaggal él6 emberek kozossége) heve-

sen biralta 6t, mert véleményik szerint a fogyatékos emberek eutanaziajara
emlékeztetd Il. vilaghdboribeli gyakorlatot valésitott meg, amely gyakorlat
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nem az egyén érdekeirsl, hanem sokkal inkabb a tarsadalom haszonelvi
mikodésérsl szol. A parhuzam a fogalmak hasznalatdban és Kevorkian gon-
dolatmenetében is felfedezhetd: az orvosnak van joga donteni arrél, hogy az
értéktelen, terhet jelents életet megszakitsak-e (LONGMORE 1996). A nyilva-
nossagra kerilt esetekkel kapcsolatos médiamegjelenések is hasonlé képet
mutatnak: a hirek ,bortonszer”, ,emberhez nem mélté életrSl” (LONGMORE
1991), ,létezésr6l” beszélnek élet helyett (BEYETTE 1992), és napjainkban is

,béna aldozatokrél” szamolnak be (GHose 2010).

Eutanazia vagy asszisztalt ongyilkossag?

Tisztazni kell, hogy a tanulmany miért az asszisztalt ongyilkossagrél és nem az
ismertebb és elterjedtebb jelenségrél: az eutanaziarél gondolkodik. Eutanazia-
rol olyan esetekben beszélhetiink, amikor valaki halalba segit egy masik sze-
mélyt, valamilyen, annak az életét meghosszabbité eljaras megsziintetésével
vagy az illeté halalanak aktiv beinditasaval. Az eutanazia altalaban terminalis
allapot esetén kertil sz6ba, amikor az érintett személy akaratara csak kovetkez-
tetni lehet — ismertek azonban olyan esetek, amelyek kérdésessé teszik, hogy
valéban a haldoklas fazisaban szakitjdk-e meg az életet. llyen pl. a hiressé valt
Terri Schiavo torténete, aki hosszl évekig komaban volt, és aki szamara férje
szerint megvaltas volt a halal. Sziilei és testvére ugyanakkor meg voltak arrol
gy6z6dve, hogy Terri akaratlagos reakciokat mutatott, annak ellenére, hogy
komaban van, és senkinek nem all jogaban 6t megolni. Végiil hosszas bir6sagi
vitdkat kovet&en 2005-ben eltavolitottak a mesterséges taplalast szolgalé szon-
dat, és Terri tizenharom nappal késébb éhen halt (Id. SHEPHERD 2009; ALTERS
2008; PeNCE 2010; CLARK 2006). Bar nem elemezziik részletesen a kérdést, de
felvetjik, vajon miért dont bir6sag tgy, hogy valaki halalra éheztetése ,kegyes”
halalnak mindsiil és legalis, azonban valamilyen gyorsan haté méreganyagnak
a szervezetébe befecskendezése biintetendd.

A targyalt esetekben azonban, az asszisztalt 6ngyilkossagrél szélva, nem
terminalis allapotban lév6, azaz még nem haldokl6 személy kifejezett akara-
tara tamogatjdk a meghaldsat. Asszisztenciara azért van sziikség ezekben
a helyzetekben, mert bizonyos személyeknél fizikai akadalyokba utkozik az
ongyilkossag kivitelezése. Ezért tartja a legtobb szakember helyesnek euta-
nazia helyett az asszisztalt ongyilkossag fogalmanak hasznalatat. A helyzet
természetesen ennél Osszetettebb: sokan élnek olyan, terminalisként diag-
nosztizalt allapottal, ami hosszi évekig nem vezet halalukhoz, és nem is okoz
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stlyos fogyatékossagot. Ezeknek lefolyasa gyakran epizodikus, a személyek
néha jobb, maskor rosszabb allapotban vannak, de csupan az életiik végén
lehet megmondani, hogy mikor kezd6dott halalos betegségiik valéban termi-
nalis szakasza (SHAKESPEARE 2006). Az eutanazia és az asszisztalt ongyilkossag
fogalmat a jog is megkiilonbozteti, és mas szabalyozast rendel az egyikhez,
mint a masikhoz.

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

,Elizabeth Bouvia tobb tamogatast talalt ahhoz, hogy megprébaljon véget vetni
az életének, mint a mélt6 élet elérésére iranyulé bator torekvéseihez”, irja
1986-0s Ujsagcikkében Paul Longmore.

Vajon valéban a tarsadalom felelGssége, ha fogyatékossaggal é16 emberek
inkabb a halalt valasztanak az élet helyett? Esetleg van olyan helyzet, amikor
az egyéni dimenziok az elsédlegesek, és nem lehet pusztan a tarsadalom mu-
lasztasaval magyarazni a személy halalvagyat?

A haléllal 6sszefliggé etikai kérdések a fogyatékos emberek életét kozvet-
lentil érintik. Ezek talan a prenatélis és a preimplantacios diagnosztika vagy az
abortusz kortli vitdknal is jobban megkérdgjelezhetik a fogyatékossaggal é16
emberek létjogosultsagat, a mar ilyen allapottal él6 emberek Iétezését. Ugyan-
akkor a szenvedésre val6 hivatkozas a tarsadalomnak azt a képét er&siti, amely
szerint fogyatékos emberként nem érdemes élni, hiszen az nem ,teljes” élet,
nem egyenértékl a nem fogyatékos életformaval. Mindez befolyasolhatja
a fogyatékos emberekkel val6 kommunikacioét, a szamukra biztositott tamogaté
szolgaltatasok minGségét. A testre, az annak korlataira és az azzal jar6 szenve-
désre val6 fokuszalas tovabba ismét hattérbe szoritja az akadalyozottsag
tarsadalmi aspektusait (SHAKESPEARE 2006).

A meghalashoz val6 jog mozgalma a XX. szazad elején kezd6dott, amikor
az USA Ohio allama els6ként fontoléra vette az eutanaziatorvény hatalyba
helyezését, am ez akkoriban nem jart sikerrel. A vita egy 1975-0s eset kapcsan
valt Gjra hangossa, amikor Karen Ann Quinlan kémaba esett, és gépi |élegez-
tetésre volt szliksége. Sziilei bir6saghoz fordultak, hogy felfliggeszthessék
a mesterségesnek tartott koriilményeket, amelyeket 6k nem tartottak Ossze-
egyeztethetSnek a lelkiismeretiikkel. Ekkor valt egyre siirgetébbé az orvosi
etikai bizottsagok létrehozasa és a biréi gyakorlatok elemzése (CLARK 2006).
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Alljon itt néhany élettorténet-részlet, amelyek szerepl6i a meghalashoz valé
jogukat kovetelték!

David Rivlin balesetet kovet&en kvadriplégias lett, |élegeztetégépet hasz-
nalt. Amikor kérte a birésagon a szedalasat és lélegeztetSjének ledllitasat,
akkor elutasitottak, arra hivatkozva, hogy nem jarulhatnak hozza az ellatas
megtagadasahoz. Rivlin hiaba jart egyetemre és kiizdott azért, hogy tamoga-
tassal sajat lakasaban élhessen, a pénziigyi hattér hianya miatt csak apolo-
otthoni ,ellatast” vehetett igénybe. Szerelmes lett egy nem fogyatékos holgybe,
akivel azonban egy év utan szakitottak. 1989-ben a birésag jovahagyta kéré-
sét, és orvosok segitették Davidet ongyilkossag végrehajtasaban (LONGMORE
1996). David Rivlin meghalt.

Elizabeth Bouvia szintén kvadriplégias volt. O is orvosi segitséget kért az
ongyilkossaghoz. Nyolc évig kiizdott, hogy onrendelkezé életet élhessen,
de annak ellenére, hogy fogyatékossaga az elérhet6 maximalis pénziigyi tamo-
gatasra jogositotta volna fel, joval kevesebb pénz allt rendelkezésére. A nehéz
helyzet ellenére Bouvia elvégezte a kozépiskolat és tovabbtanult, mert szocia-
lis munkas szeretett volna lenni. Ujra diszkriminaciéval kellett szembenéznie:
munkaadoéi nem értették, miért nem szeretne kizarélag fogyatékos kliensekkel
dolgozni. Késébb Bouvia férjhez ment, majd varandoés lett, de elvesztette
a babdjat. Férje elhagyta, majd a csaladi tragédiak folytatédtak: a testvére
megfulladt, édesanyja rakos lett. Ezt kovetGen 1983-ban vonult kérhazba,
azzal a kéréssel, hogy éhenhaldsanak folyamataban fajdalomcsillapitassal és
egészségligyi ellatassal kisérjék. Mivel megtagadta a taplalkozast és a folyadék-
potlast, kényszerrel szondat helyeztek el benne. Bouvia birésaghoz fordult
(O’DELL 1991; Pence 2010). A fentiekben felsorolt életesemények barmelyike
onmagaban elegendé lehet ahhoz, hogy valakinek ongyilkossagi gondolatai
tamadjanak, a jogaszok azonban ezt nem igy lattdk. Meg voltak gy6z6dve arrél,
hogy a n& kérését pusztan fogyatékossaga indokolja (LONGMORE 1986). EIGszor
elutasitottdk a kérését, majd 1986-ban megnyerte a pert. Erdekes, hogy ezt
kovetGen nem folytatta az éhezést, és masként sem vetett véget életének. Még
1992-ben is meg szeretett volna halni, de tgy latta, hogy az nagyon fajdalmas
folyamat, aminek nincs itt se az ideje, se a helye. ,Soha nem szerettem volna
meghalni, de nem is szeretnék igy éIni.” (BEYETTE 1992). Vajon miért valasztotta
inkabb az életet? Lehetséges, hogy az els6 alkalommal, amikor valédi dontés-
hozatalt tettek szamara lehet6vé, olyan kontrollt kapott az élete felett, ami
végre élhet6vé, élhetSbbé tette azt? Elizabeth Bouvia feltehetdleg ma is él.

Dan Crews, ,a béna aldozat kiizd a halalhoz val6 jogaért” 2010-ben. ,,Ugy
érzem magam, mint az egyetlen ember az orszagban, akinek nincs lehetGsége
az ongyilkossagra.” Ritkan hagyta el a hazat, mert eltort az elektromos kerekes
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széke. Abba is beleegyezett, hogy antidepresszansokat szedjen, de elmondasa
szerint azok sem valtoztattdk meg se a kilatasait se a kivansagait (GHOSE 2010).
Dan Crews 2011-ben igy nyilatkozott: ,inkdbb meghalok, mint hogy apolé-
otthonban kelljen élnem” (FARR 2011).

A meghalashoz valé jog kovetelésével szemben a nyilvanossagra kertilt
esetek, kulonosen Jack Kevorkian munkassaganak hatasara 1996-ban meg-
alakult az alulrél szervez&d6 Not Dead Yet mozgalom is. (Terjedelmi korlatok
miatt nem emlitjik Larry McAfee vagy Kenneth Bergstedt esetét. Beleértjiik
azonban &ket és mindazokat, akiknek neve nem kertilt nyilvanossagra, de
hasonl6 élethelyzetben voltak vagy vannak jelenleg, kiilfoldon vagy hazank-
ban.) Tagjai a fogyatékos emberek kozosségéhez tartoznak, aktivan hirdetik,
hogy az eutanazia és az asszisztalt ongyilkossag tdmogatasa nem megoldas,
mert a valédi problémat nem a fogyatékossagban, hanem a fogyatékossa tevé
tarsadalomban kell keresntink. Véleményuk szerint a személyeket erésen
befolyasolja a kozvetlen és a kozvetett tarsadalmi nyomas, annak sokféle
megjelenésével (SHAKESPEARE 2006).

A mozgalom tagjai mar a szervezetté alakulas el6tt tobb tiintetést szervez-
tek, felvonultak a bir6sagok el6tt, és a halalba segités megtagadasat a fogya-
tékos emberek gy&zelmeként értékelték. Ezzel erGs ellenallast valtottak ki
a halalukat kér6 személyekbdl, példaul Elizabeth Bouviabél, akinek ,nincs
tiirelme azokhoz, akik azt javasoljak, hogy hozzon ki tobbet az életébsl. Ok
nem értik, mondja; 6k nem szenvednek a fajdalomtol és a gyégyszerek okozta
tehetetlenségt6l” (BEVETTE 1992). Bouvia érvelése 6sszecseng a fogyatékossag-
tudomany napjainkban képviselt emberképével, amely szerint nem elegend6
a tarsadalom hatasat vizsgalni, hiszen nem kizarélag az okozza a fogyatékos-
sagot. A test, amely fajdalmat, szenvedést él meg, ugyanolyan fontos, és ezen
az élményen a tarsadalom nem mindig tud valtoztatni.

Egyes szerz6k a fogyatékossag szocialis modelljében gondolkodva azt
a kovetkeztetést vonjak le, hogy a rehabilitacios torekvések nem érik el cél-
jukat, ha a rendszerbdl valé kikertilést kovetGen semmiféle kontrollja nincs
a személynek a sajat élete felett. Ebbdl kiindulva félrevezet6 lehet, ha a szak-
emberek a halalvagyat a fogyatékossag tényébdl vezetik le, és kizarélag az
allapottal magyarazzak azt. Ebbél az allaspontbdl kiindulva kézenfekvd lehet
amellett érvelni, hogy amig nincs lehetGség az onrendelkez életre, addig
nem szabad tdmogatni a fogyatékos emberek Ongyilkossagat (LONGMORE
1991).

Longmore allitasai ma is (hazankban is) megalljak a helytiket. Hiszen lat-
hat6, hogy a XXI. szazadban is vannak személyek, akik segitséget kérnek
a meghalashoz, hasonlé okokbdl, mint el6deik két évtizeddel korabban.
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Nincs elegendd anyagi tdmogatasuk, és nem elérhetSk szamukra az 6nrendel-
kez§ élethez sziikséges feltételek. Ezek az esetek még ma is azt sugalljak,
hogy ,...gyakran harom borzalmas valasztasi lehet&ség elé allitjuk a sdlyosan
fogyatékos embereket: hogy teherré valjanak a csaladjuk szamara, hogy szor-
ny( korilmények kozott éljenek nagy intézetekben, vagy hogy megoljék ma-
gukat” (PENCE 2010: 36). Megfigyelhets, hogy pl. Hollandiaban, ahol legalis
alternativa az asszisztalt ongyilkossag, ott a palliativ ellatas és a hospice moz-
galom kevésbé elterjedt, mint az Egyesilt Kiralysagban (SHAKESPEARE 2006).
Ennek alapjan arra kovetkeztethetiink, hogy ezekben az orszagokban a sze-
mélyek valéban csak a fenti harom lehetGséggel szembesiilnek, és szamos
alternativat nem tapasztalhatnak meg.

Fel kell hivnunk azonban a figyelmet arra, hogy egyoldald, ellentmondasos
és inkonzisztens megkozelitéshez juthatunk, ha az élet minden teriletén
koveteljik az d6nrendelkezési jogot, azonban bizonyos kérdésekben, példaul
a fogyatékos ember halalhoz valé jogaban annak megtagadasa mellett érve-
ltink. A vitaban, igy a fogyatékos emberek kozosségének vitajaban is, a részt-
vevok valaszait minden esetben athatja sajat kulturélis és vallasi hovatartoza-
suk, kordbbi élettapasztalatuk. A valaszkeresés minden esetben dinamikus
folyamat, amit talalkozasok, élmények, élethelyzetek erésen befolyasolnak.
Ahogyan Shakespeare megjegyzi, az érintettek érvelése gyakran érzelmekkel
telitett és kevésbé racionalis, kevésbé analitikus, mint az 6ngyilkossagot tamo-
gato csoporté. Az erGs utalasok a Il. vilaghabord retorikajara nem veszik figye-
lembe, hogy a targyalt esetekben nem egy harmadik személy akarata, hanem
az érintett ember kivansaga érvényesiil. Bizonyos szempontb6l az 6ngyilkos-
sag tamogatasaval esélyegyenl&ség teremthetd, hiszen ahogyan az élet mas
tertiletein, itt is olyasmiben nyujtunk tamogatast a fogyatékos ember szamara,
ami mindenki mas szamara, allapotatdl fiiggetlenil elérhetd lehetGség, az
6 szamara azonban 6nall6an nem kivitelezhet6 (SHAKESPEARE 2006).

Fontos tehat megvizsgalni, milyen okok allnak az egyén valasztott halala-
nak kovetelése mogott, és mindent meg kell tenni annak érdekében, hogy
senki ne érezze sajat életét életre nem méltonak. A szerz6k egyetértenek
abban, hogy nem lehet életr6l és halalrél olyan kontextusban donteni, amely-
ben alapveté emberi jogok sériilnek amiatt, mert nem érhet6ek el tamogaté
szolgaltatasok és a sziikséges egészségligyi ellatas a testi fajdalmak enyhité-
sére. Paternalisztikussa valhat az az érvelés, amely kizarélag a tarsadalom
felelGsségét hangstlyozza, és nem ismeri el az egyén altal megélt, szubjektiv
fajdalmat, veszteséget, ezért nem szabad altalanossagban, az egyéni élet-
helyzetekre tekintet nélkil beszélni az asszisztalt ongyilkossagrol.

142



,BOLCSOTOL A SiRIG”

Death Education
(Tanitas, oktatas a halal témajaval
kapcsolatban)

A fejezet a death education alkalmazasanak lehetGségeit bemutatva iranyitja
a figyelmet a témaval kapcsolatos diskurzus generalasanak egyik modjara, és
ismerteti egy Uj magyar nyelv( kurzus elsé tapasztalatait.

Hattér és torténeti kontextus

,Miért nem tanitott meg engem senki arra, hogyan lehet
meghalni? Az anyank szoknyajanal mindannyian meg-
tanuljuk, miként éljiink, de azt nem, miként haljunk meg.”

(Corr—CORR 2003: 98)

Mit tanitanak a fentiek, és mit tudunk mindezzel kapcsolatban tanitani?

Halandok kozott ritkan esik sz6 a halalrél. Ritkan, noha tudjuk; meg

fogunk halni. S mar kopotta valik a témat tabuként emlegetni — mégis teli
vagyunk kérdésekkel ezzel kapcsolatban:

e Megtaldljuk-e a nyelvet, a szavakat, hogy kifejezziik érzéseinket és gon-
dolatainkat a halallal kapcsolatban?

e Van-e férumunk minderr6l beszélni?

e S van-e, aki meghallgat benntinket, anélkil, hogy gy éreznénk, kelle-
metlen helyzetet generalunk a ,téma” megemlitésével? Egyaltalan, van-e
igényuink err6l beszélni? Vagy talan csupan a halalhoz kozel allé embe-
reknek van ilyen sziikségletiik? Vajon nem all-e kozel a halalhoz min-
denki, aki él?

e Val6jaban tabu-e még err6l beszélni — s ha beszéltink réla; eljutunk-e az
onreflexioig?

* Vajon a fogyatékossag vagy mas tényezdSk hatasara fogalmazodik meg
a halalvagy?

e Milyen hatdssal van a tobbi fogyatékos ember tarsadalmi megitélésére,
ha egy hozza hasonl6 allapott személy megkapja a torvényes segitséget
ahhoz, hogy véget vessen életének?
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* A haldlhoz val6 jog atfordulhat-e ,meghalasi kotelezettségbe”?

e Beszélhetlink-e onrendelkezésr6l olyan helyzetekben, amikor nincse-
nek valodi valasztasi lehetGségek?

e Egyaltalan etikai dilemmarél van-e sz6, vagy valamilyen tarsadalmi
problémarol, aminek megoldasat mashol talaljuk?

Ezeket a kérdéseket a szerz6k el6szor sajat életik, majd a gyégypedagogia
és a fogyatékossagtudomany kontextusaban forgatva és érlelve jutottak az
elhatarozasra, hogy szeminariumot inditanak az err6l val6 fokuszalt egyitt-
gondolkodas céljaval. A kurzus 2014 szeptemberében indult az ELTE Béarczi
Gusztav Gyogypedagogiai Karan, s a tervek szerint meghirdetik majd a kovet-
kez6 tanévek Gszi féléveiben is. A kovetkez§ fejezet a kurzus részletes temati-
kajat mutatja be.

Angolszasz nyelvteriileten elterjedt kifejezés a death education, vagyis a ta-
nitas, oktatas a halal témajahoz kapcsolédéan. Barmilyen, halallal, haldok-
lassal, halalkiséréssel, gyasszal osszefliggd témardl sz616 tapasztalatcserét,
ismeretszerzést, Onismeretet, onreflexiot célzo tevékenység e fogalom korébe
sorolhaté (CORR—CORR 2003). Hazankban is vannak szeminariumok, gyasz-
feldolgozé csoportok (pl. a Napfogyatkozas Egyesiilet szervezésében), hos-
pice tanfolyamok, ismeretterjeszt6 kiadvanyok és szakirodalmak érdekl&dd,
gyaszol6 vagy haldokl6 emberek szamara ezekben a témakban.

A death education tevékenysége nem alakulhatott volna ki a XX. szazad
elején |étrejott, a halal kortli bioldgiai, orvosi és szocialis, kulturélis jelensé-
geket vizsgal6 tudomany, a tanatoldgia nélkil (BRYANT 2003). A halal témaja-
rol tudatosan, fokuszaltan, gyakran pedagogiai céli szervezett beszélgetések,
tanorak elterjedésének masik elméleti és tartalmi bazisaként a halaltudatossag,
angolul a death awareness mozgalom kialakulasa és meger6sodése emlithetd.
Ez a mozgalom a XX. szdzad masodik felének kozepe tajan azzal a céllal jott
létre, hogy attorje a halalrél valé beszélgetés és gondolkodas tarsadalmi és
egyéni gatjait, s személyre szabottan elGsegitse a tabuk feloldasat. A mozga-
lom résztvevéi kozott kutatok, tanacsadok, pedagoégusok, hospice-dolgozok,
érintettek, gyaszfeldolgozé és onsegité csoportok tagjai, kutatéi csapatok és
intézmények, szervezetek (pl. az USA-ban az 1976-ban alakult Association
for Death Education and Counseling — Egyesiilet a Halallal Kapcsolatos Okta-
tasért és Tanacsadasért) és temetkezési vallalatok is vannak.

Az egyetemi szeminariumokon tdl tudomanyos folyéiratok (az USA-ban pl.
Az Omega — Journal of Death and Dying; Loss, Grief and Care, Magyarorsza-
gon a Kharén) és hirlevelek (Journeys, Thanatos és The Forum) is vannak.
A halal, a haldoklas, a gyasz témakorében, konferenciakat, tréningeket, mu-

144



,BOLCSOTOL A SiRIG”

helyeket is szerveznek (Doka 2003). A halallal kapcsolatos tudomanyos,
angol nyelvi cikkek talan egyik legatfogébb szakirodalmi bazisa az 1985-ben
megalakult Death Studies folyorat. El6djének az 1977-t6l tanulmanyokat meg-
jelenteté Death Education periodika tekinthets. A halal kortli szakmai és tar-
sadalmi diskurzus egy részletének tekinthetGek a fentebb emlitett esetek az
asszisztalt ongyilkossag lehetGségeivel kapcsolatban, vagy dr. Kevorkian tevé-
kenységének visszhangja is.

A death education témakorében az Amerikai Egyesiilt Allamokban kinalt
lehet&ségeket atnézve kiilonféle korcsoportokat (a kisgyermekektsl az id6s-
kortakig) megcélzo és eltér6 miifaja, mélységd, stilusi konyveket, ismeret-
terjesztd, felkészits, motivalo flizeteket, prospektusokat, egyetemi kurzusokat
talalhat az érdekl6dé. Minden kiadvany vagy szeminarium célja a tudatossag
fokozasa, 6nmagunk pozicionalasa és az informacidadas a haldoklas, a gyasz,
a halalkisérés témakorében (COrr-CORR 2003).

A szerz6k allaspontja szerint minden, emberrel foglalkozé diszciplindban
kikertilhetetlen — s mégis sokszor elhanyagolt — a halalrél val6 gondolkozas és
beszélgetés, az, hogy a szakemberek tudatosan és 6nreflexiven szembenézze-
nek sajat hittikkel, tapasztalataikkal és tudasukkal a haléllal kapcsolatban.
Fogyatékossaggal él6 emberekkel valé munkaban pedig talan még fontosabb
err6l beszélni, és ezzel kapcsolatban cselekedni.

A halalrél val6é gondolkodas és kommunikacié felhivja a figyelmet tobbek
kozott ezekre a kérdésekre:

e Kit tekintink embernek?

e Kit tekinttiink élének, kit halottnak?

* Mi az emberképe valamely diszciplinanak, a szakembernek vagy az

érintettnek?

e Kinek itéliink a torvényhozasban és gondolatainkban életet, s kinek

halalt? S mik a torvényes modszerek minderre?

e A szakemberek képzésének része-e a death education?

* Milyen tdmogatasi formak léteznek, és az érintettek melyeket érhetik el

kozuliik?

A kurzus soran kiilondsen hangstlyos az etikai kérdések és dilemmak meg-
vitatasa, illetve a sajat ember- és életkép reflektiv megismerése és formalasa,
hiszen ezeket tekintjiik munkank alapjanak.
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A szeminarium

A Boélcsotdl a sirig — Halal, haldoklas, halalkisérés, gydsz elnevezés(i szemi-
nariumot 2014 szeptemberében hirdette meg el&szor a cikk két szerzGje. Az
elss, bevezets 6ran a félév kereteinek, céljainak, kovetelményeinek megbe-
szélése, a kozos szabalyok lefektetése, illetve a tanegység témainak bemuta-
tasa torténik. Cél, hogy a kurzus résztvevsi megismerhessék egymast, a félévre
vonatkoz6 csoportszabalyokat kbzosen alkossak meg, és hogy megprobaljak
a témat, annak szubjektiv jelentését felfejteni, a maguk szamara megfogal-
mazni.

Ezekre az alapokra épitve a kdvetkezd 6ran a kulturalis antropolégia szem-
léletmodjaval és kutatasi eredményei révén kerdil sor a téma megkozelitésére.
A résztvevbk végiggondoljak, mit tanulhatunk az elmdlassal kapcsolatos glo-
balis és lokalis narrativak, illetve a halalhoz kapcsolédoé eltér6 ritusok megis-
merésébdl, s milyen szokasrendszereket ismernek és gyakorolnak 6k maguk,
ha sajat kulturdlis kozegiikben talalkoznak a halal jelenségével.

Néhany dominans vallds (a judaizmus, a kereszténység, a hinduizmus,
a buddhizmus) halalképének, illetve a halal létkontextusként val6 értelmezé-
sének megismerése el6tt a fogyatékossag és a halal kapcsolatat jarjuk kortil
a zenében és a szépirodalomban. A kulturalis fogyatékossagtudomany forra-
saival dolgoz6 6ran méltésagrol, felelGsségrél, dontéskényszerrsl, manipulal-
hat6sagrol és mindezekkel kapcsolatos sztereotipiakrél beszélgetnek a részt-
vevok.

Az otodik alkalom a (fogyatékossaggal él6) emberek méltd életéhez és
halalahoz kapcsolédé etikai kérdéseket feszegeti a torténeti kontextus figye-
lembevételével. A {6bb témak: a magzati diagnosztika, az eutanazia (Il. vilag-
haborabeli és modern kori értelmezésében), valamint az onrendelkezéshez és
az emberhez mélté élethez valé jogok alapelveinek megval6sulasi lehe-
tGségei.

A haldoklo emberek kisérése a gyogypedagogiai gyakorlatban tematikaja
6ra a halallal kapcsolatos kérdések megvitatasanak lehet&ségeit és kovetkez-
tetéseit jarja korbe, intellektudlis fogyatékossaggal él6 emberek esetén. Az
idGskori veszteségekre felkészit6 id6sképzés gyakorlata mellett szoba kertil-
nek a gyaszmunka tamogatasanak és a sajat halalra val6 felkészités modsze-
reinek, valamint a haldokl6 ember kisérésének lehetGségei is.

Az utolso talalkozas alkalmaval pedig a hallgatéi és az oktatéi visszajel-
zések el6tt bemutatjuk a hospice intézményének céljat, szemléletét és rovid
torténetét. A résztvevék megismerik a gyermek-, valamint a babahospice (peri-

146



,BOLCSOTOL A SiRIG”

natalis hospice) intézményét, kozosen feltérképezik a magyarorszagi tamo-
gatoi rendszer jellemzdit és elérhetGségeit, illetve kitérnek a fogyatékossagtigy
és a hospice lehetséges kapcsolédasi pontjaira, az egyuttm(kodésikkel kap-
csolatos els6 kutatasok eredményeire.

A féléves munka értékelése projektfeladat bemutatasa keretében torténik:
a projekt kdzos bemutatasat kovetSen a hallgatok értékelik sajat teljesitményii-
ket, majd minden, a projektfeladatban részt vevé hallgaté széban véleményezi
csoporttarsai teljesitményét. Ezt kovetSen az oktatok is értékelik a munkat az
alabbi szempontok alapjan: a bemutatott tudas szakszer(isége, a tudas és a pro-
duktum (pl. animacios film, képinstallacio, fotésorozat, interji) rendszerezett-
sége, a csoportmunkaban valé részvétel és a kreativitas.

A kurzus célja a kolcsonos ismeret- és tapasztalatatadas mellett elsédlege-
sen az Onismeret és a szakmai kompetenciak fejlesztése, illetve a sajat szerep-
re valo reflexios készség fejlesztése. Az elsédleges munkamoédszer a blended
learning és kooperativ tanulasi technikadk hasznalata egy konstruktiv pedagoé-
giai légkorben, ahol egyéni és csoportos gondolkozast facilitalé paros, egyéni,
ill. csoportos tanulasi helyzetek hallgatokkal valé kozos létrehozasa a cél.

Befejezés

A halalhoz val6 hozzaallasunk tiikrozi az élethez val6 viszonyunkat, és for-
malja életutunkat. Egy személy halalahoz val6 hozzaallasunk ugyanigy
tikrozi az adott ember életéhez val6 relacidinkat. Eltéréek a tarsadalmi és az
egyéni technikaink a haléllal val6é szembenézéssel-félrenézéssel, a tudatos-
saggal-ignoralassal, a felkésziilés lehetGségeit és lehetetlenségeit illet6 néze-
tekkel kapcsolatban. Ahogyan a halalt, a haldoklét, a halottat, a gyaszolot ko-
rilvevé lelki és viselkedésbeli hagyomanyokat, ritusokat illetGen is. S mindig,
amikor a halalrél gondolkozunk, az életrél is gondolkozunk. A halal korili kép-
zetek, szokasok el6hozzak a legjellemzébb kulturdlis értékeket, amelyek sze-
rint éljuk az életiinket és értékeljiik a tapasztalatainkat (HUNTINGTON—METCALF
1979). A haldl tudata kultdraformalé er6, része van az emberiség fejl6désében
(KuNT 1981). S habar eltér6ek a valaszaink, abban hasonlitunk, hogy vannak
kérdéseink a halallal kapcsolatban. Jelen esetben a k6z6s gondolkodas, a kér-
dezés, a figyelem, sajat magunk pozicionalasa és az atgondolt, felkésziilt cse-
lekvésre val6 sarkallas a cél.

Mindezek keretében, a fogyatékossagtudomany szemlélet- és gondolkozas-
modjat alkalmazva a tanulmany egyrészt felhivja a figyelmet a halalrél sz616
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tarsadalmi diskurzus kezdeményezésének és folytatasanak fontossagara, s be-
mutatja ennek egy konkrét lehet&ségét, egy egyetemi szeminarium tapaszta-
latait. Masrészt ravilagit a fogyatékossaggal él6 emberek asszisztalt 6ngyilkos-
sagaval kapcsolatos nézetekre, lehetGségekre és dilemmakra, kihangsalyozva
a tarsadalom felelGsségét az egyén onrendelkezésének tamogatasat illetGen az
életével kapcsolatos dontések meghozatalaban.

A szerz6k természetesen tisztdban vannak azzal, hogy szamos tovabbi etikai
dilemma vethetS fel a halallal kapcsolatban. Zarszé helyett alljon itt egy
példa:

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

Eziton is szeretnénk megkdoszonni oktatotarsainknak a kurzusban valo
egylttmikodést!
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Kutatasetikai alapvetés
a fogyatékossagtudomanyhoz

A kontextusrdl, alapvet6 szabalyokrél
és levezetett szabalyokrol

A kutatasetikai alapvetés jelen valtozata a Fogyatékossagtudomanyi Doktori
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KUTATASETIKAI ALAPVETES A FOGYATEKOSSSAGTUDOMANYHOZ

1. Mit és miért?

A jelen dokumentum célja, hogy a kutat6 altal betarthat6 és a témavezetd, az
intézményvezetd, a kutatasetikai bizottsag, az opponens vagy az érintettek altal
szamon kérhet6 kutatasetikai keretet és szabalyokat fogalmazzon meg a fogya-
tékossagtudomany mvel6i szamara. Bar szemlélete és szabalyai a maguk tel-
jességében csak onmagara nézve egyetemesek, nyujthat stabil Gtmutatast
a tarstudomanyok fogyatékossagkutatast végzé mdvel&i szamara is.

2. A kutatasetika hatterében

2.1. Elvi alapok

i) Altaldnos kutatasetika nem lehetséges. (Altalanos kutatasetikai elvek ter-
mészetesen lehetségesek, és léteznek is. Ilyen példaul a plagium tilalma.)

A kutatasetika csak konkrét tudomanyag kontextusaban érvényes.

i) A fogyatékossagtudomany mélyen rejls, de folfejthets, azaz reprodukal-
hat6, kovetkezésképpen kritizalhato legalapvetSbb el6foltevése sajat em-
berképe és fogyatékosember-képe. Az ezt kovets értelmezési szint a fo-
gyatékossag-ontologia. A fogyatékossagtudomany kutatasetikdja ezeken
nyugszik.

iii) A kutatasetika — miként maga a fogyatékossag-etika is — a fogyatékos-
ember-képbdl és a fogyatékossag-ontologiabol vezethets le, és két tertiletet
fed. Altalanos, elméleti szint(i keretet nyiijt, és az empirikus munka soran
kovetendd elemi modszertani normakat, kutatéi viselkedési szabalyokat
tartalmaz.

2.2. Az emberkép és a fogyatékosember-kép

A két alabbi, egytittesen folmeruls vezérkérdés, kitagitvan az etika latasmod-
jat, azt tevékenységként, a masokkal val6 talalkozas generativ erején alapul6
gyakorlatként értelmezi. Ebben a megkozelitésben az etika referenciapontja
nem az egyén moralis szandéka, hanem a viszonyulasi képesség, a kolcsonos
egymasra utaltsag pozitivitasanak felismerése és a kolcsonos formalodasra
valé nyitottsag. A kutaté e gyakorlatok, tevékenységek soran valik etikussa.
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ii)

Kik a fogyatékossaggal é16 emberek, kik a masok?
Kolcsonkapcsolatukban, kolcsonos egymastol fliggésiikben kikké, mivé
valhatnak ok egyaiitt?

2.2.1. A fogyatékossagtudomany (altalanos) emberképének dominans elemei

i)

ii)

iii)

Az ember a tarsadalmi struktirédknak alavetett, sériilékeny, torékeny, toké-
letlen Iény. EsendS, konnyen zuhané. Valéjaban sem j6 hallassal, sem
megfelel6 latassal vagy gyorsasaggal stb. nem bir. Rendelkezik azonban
védérendszerként mikods kultdraval.

Az ember csak atmenetileg ép testd.

Mikozben azt allitjuk, hogy a sebezhet&ség, a torékenység az ember Iényegi
tulajdonsaga, nem hagyjuk figyelmen kivil azt a tényt, hogy ez a megko-
zelités megsziinteti a fogyatékos identitas lehet&ségét, s elrejti a kiilonboz6
mértékben megtapasztalt diszkriminaciot és kirekesztést.

2.2.2. A fogyatékossagtudomany fogyatékosember-képének dominans elemei

i)

A fogyatékossaggal él6 embert 6vezd kultira lehet tamogaté (rampa,
érzékenyités, konnyen érthetd kiadvany, indukciés hurok stb.). Am lehet
elnyom¢ is: a fogyatékossaggal él6 ember ember-mivoltat veszélyeztets.
(Mivel pl. alavet, elnyom, sztereotipidkba zar, cirkuszian mutogat, meg-
bélyegez, bamul, lenéz, abortal, meddévé tesz, intézetbe kényszerit, disz-
kriminal a munkaerdSpiacon, kizaré gondnoksag ala vet.) A fogyatékossag-
gal él6 ember e kétarcu kultira kettds kotésében él.

A fogyatékossaggal él6 embert, mint minden embert, t6le elidegenithetet-
len ismérvként jellemzi kdlcsonkapcsolataiban emberi méltésaga és annak
kozvetlen kovetkezményeként a megbecstilés és az alazat.

A fogyatékossaggal él6 ember a tarsadalmi mikodésben gyakran stigma-
tizalt, kitaszitott, lenézett, akin atnéznek, de a fogyatékossagtudomany-
nak nem passziv targya, hanem kozépponti személye, aktiv alanya.
Fogyatékossaggal éIni gyakran kilonos nehézségekkel jar. A fogyatékos-
saggal él6 ember érték: jelenlétével, a létezésébdl és a fogyatékossag meg-
élt tapasztalatabol ered6 tobblettel gazdagitja a tarsadalmat. Nem kép-
telen. Képes alkotasra, és képes altala hozzaadott tartalmakkal felruhazni

a kozosséget, a kozeget, amelyben él.

154



KUTATASETIKAI ALAPVETES A FOGYATEKOSSSAGTUDOMANYHOZ

2.3. A fogyatékossag-ontologia

A fogyatékossag-ontologia lehetGségi foltételét a fogyatékosember-kép egyes
markans elemei adjak, mindenekelétt iv) és v). A fogyatékosember-kép Janus-
arca maga utan vonja a fogyatékossag-ontolégia negativ és pozitiv formaban
megmutatkozé kétarcisagat is.

2.3.1. NEGATIV ONTOLOGIA

Az emberi érték a kozfelfogasban normalitasfliggs.

A negativ ontolégidban a fogyatékossaggal él6 ember ontologiai elismeré-
sének teljes hianya mutatkozik meg. Altalaban az ember szamara teljességgel
magatol értet6ds, hogy normalis, hogy emberi lény. A fogyatékossaggal él6
embereknek, akik a normalitason kivil rekedtek, a posztmodern korban ezt
vilagossa kell tenni: tudomasukra kell hozni. A negativ ontolégia szerint a ka-
rosodas vagy a sértilés hibas létet, szemétre val6 életeket implikal. E normali-
tason kivili |étezés életre nem érdemes, kiiktatandd, és mint olyan preventa-
lando is (eugenikak). A negativ ontolégia a maga egészében a negligalason,
a tagadason alapszik.

2.3.2. POZITIV ONTOLOGIA

A fogyatékos-létezés léttobbletként valo értelmezése feltételezi a normalitas
fogalmanak Gjraértelmezését. A kulturdlis megértés e folyamaban az emberi
érték és az értékes élet sokszintiségének elismerése altal értelmezhetévé valik
a fogyatékos-létezés. E felfogas egészében tekintve az igenlésen, a pozitiv latas-
modon nyugszik. A pozitiv ontolégia voltaképpen kivételes allapotot jelol.

E kivételes allapot kiilonleges referenciapontot testesit meg, amihez képest
a kilonbség egyaltalaban meghatarozédhat. igy a pozitiv ontolégia miikod-
tetni is képes a rossz kett6sség meghaladasat eredményez& sokszintiséget,
a diverzitast.

A fogyatékossagtudomany a pozitiv ontolégia talajan all.

3. Szabalyok

Az alabbiakban foglalt szabalyok részben ajanlasszertiek, sztochasztikusak,
részben kotelezéek, elGirasszerdek.

155



KUTATASETIKAI ALAPVETES A FOGYATEKOSSSAGTUDOMANYHOZ

3.1. Ajanlasok

3.1.1. A fogyatékossaggal él6 ember a mindennapi tarsadalmi mikodésben
hatalmilag tipikusan alarendelt. Kovetkezésképpen az alapozé vizsgalatok
soran tanacsos feltarni a konkrét kutatasi teriilet hatalmi dsszeftiggéseit.

3.1.2. Az alapozé vizsgalatok soran érdemes kortiltekinté el6zetes elemzést
végezni, azaz: érték, ha a sajat kutatasi tertleten kisérletet tesziink a f6bb
fogalmaknak az elnyomé konnotaciok béklyo6ibol valo kiszabaditasara (de-
konstrukci6s elemzés). Ugyanakkor az uralkodé diskurzus elvein és miikodési
modjan alapulé érvelési, interpretaciés modok biralata is progressziv kutatoi
tett. Miként a hattérben hizoédoé érdekosszefliggések, szovegszerl kritikai,
torténeti, kulturalis kontextusok, tartalmak feltarasa, értelmezése (azaz a her-
meneutikai elemzés) is az.

3.1.3. Fontos, hogy a kutaté sajat vilaglatasat ne tekintse univerzalisnak, s6t,
szitudlt tudasként tekintse; mivel nem csupan atmeneti és torténetileg meg-
hatarozott, hanem — egyebek mellett — genderfliggd is a tudas. Helyes tehat,
ha a kutaté sajat magat kritikusan pozicionalja (reflektal 6nnon sztereotipiaira,
el6itéletes gondolkodasmodijaira, elnyomé fogalomhasznalataira, vagy akar
an. kulturalis narrativaira).

3.1.4. A fogyatékossagtudomanyban kiilondsen célravezets a fogyatékossag-
gal él6 személyekkel kozos, inkluziv (participativ és/vagy emancipativ) mo-
don megvaldsitott kutatas. Magas tamogatasi sziikséglettel él6 személyek

esetében az egyittm(ikods partnerek 6k maguk. A kutatasi egytttmdkodés
sziikség esetén kiegészithetd referenciaszemélyekkel is.

3.2. Eloirasok

A fogyatékossagtudomanyi kutatds maga is hatalmi viszony, ahol a kutaté van
hatalmi poziciéban. Erre a helyzetre a kutaténak a kutatasi design kialakitasa,
a kutatas folyamata, valamint az eredmények értelmezése, kozzététele és ter-
jesztése soran egyarant tekintettel kell lennie.

Legyen az akar elméleti, akar empirikus kutatds, a fogyatékossaggal él6
ember soha nem lehet a kutatés targya. Mindig alanya. Ez a fogyatékossag-
tudomanyi kutatasetika arkhimédészi pontja.
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3.2.1. A kutato koteles sajat hazaja és a kutatott orszag tudomanyos kozossé-
gének, pl. tudomanyos akadémiajanak (pl. a Magyar Tudomanyos Akadémia)
és legkozelebbi konkrét tudomanyteriiletének kutatasetikai kodexeit betartani.

3.2.2. Amennyiben az empirikus fogyatékossagtudomanyi kutatas intézményi
keretek kozott zajlik, az az itt jelzett alapvetd kutatasetikai elvekben foglalt
szabalyok betartasaval végezhetd.

Alapfeltételei, sziikség esetén alternativ, ill. akar augmentativ kommunika-
ci6s modokon:

i) Az adott intézmény kutatasetikai bizottsaganak (vagy egyetemi hallgatok
esetében a témavezet§ tanarnak) az irasbeli engedélye;

i) érvényes és a kutatds céljét és modszereit bemutaté megbizolevél;

iii) a kutatasban részt vevs, fogyatékossaggal él6 felnétt vagy gyermek, sziik-
ség esetén referenC|aszeme|ye|k tajékozott beleegyezésen nyugvé szo6-
beli, irasos vagy nonverbalis jelzésekkel kifejezett elfogadé nyilatkozata;

iv) a kutato titoktartasi nyilatkozata.

3.2.3. A fogyatékossagtudomanyi kutaté koteles a vizsgalatba bevont szemé-

lyek: fogyatékossaggal é16 felnéttek, gyermekek, esetleg referenciaszemélyeik

i) mentalis, fizikai, érzelmi jollétét maximalisan tiszteletben tartani, a kuta-
tasbol eredd kockazatait minimalizalni;

i) a kutatasi helyzetbe val6 belépésen til az abbol valé kilépés lehet&ségét
is garantalni;

iii) érzékeny és intim adataikat titokban tartani;

iv) az eredményekrél Sket utélagosan tajékoztatni.

157



Utohang

A félelemrol

Nem egy kutatas eredményeir6l szeretnék beszamolni, hanem egy tertilet fon-
tossagara szeretném felhivni a figyelmet. Err6l a tertletr6l vannak kutatas-
toredékek, ijeszté eredményekkel. Minderr6l rengeteget kellene még kutatni,
mikdzben a teriilet nagyon nehezen kutathaté. Szeretnék kedvet csinalni a té-
mamhoz, és oriilnék, ha néhany almatlan éjszakat tudnék okozni, mert akkor
lehet, hogy valaki raharapna erre a kérdéskorre.

Az el6adas el6zménye harom megrazé élmény: egy paradoxon, egy vers
és egy hir. A paradoxon egy minisztertsl érkezett. Gyermekkorom 6ta szere-
tem a paradoxonokat, és szamomra megoldhatatlan, s6t megkozelithetetlen
intellektudlis problémak gyakran azaltal vilagosodtak meg, hogy talalkoztam
egy j6 paradoxonnal. A miniszter — még valamikor a nyaron egy szovegében
— a szeretetteljes szegregacio fogalmat vezette be. Felcsillant a szemem,
azonnal raéreztem, hogy ez zsenialis paradoxon, és elkezdtek jarni a fogas-
kerekek az agyamban.

Aztan megakadtak. Iszonydan furcsa zajt adtak, de ez nem hir, hiszen min-
denki tudja, hogy elmebeteg vagyok. Pontosabban pszichoszocialis fogya-
tékos. Kozben eljutottam egy vershez, Szilagyi Domokos Kényszerleszallas
cim( verséhez. Nemcsak elolvastam, meghallgattam, hanem meghallgattat-
tam az Un. &riiletszeminarium résztvevdivel. (Ez itt a nonprofit reklam helye:
Az 6riiletszeminarium mar tobb mint egy hénapja, négyhetente miikodik egy
maganlakasban). Jelenleg még a haldokl6 OTKA tamogatasaval mikodik ez
a szeminarium, amit angolul, hogy tudomanyosabban hangozzék, Madness-
study szeminariumnak is lehetne nevezni. Mar ilyen is van, a fogalom meg-
szliletett. De ezt nem kell am tal komolyan venni, mert a szerzg, Szilagyi
Domonkos szintén bolo... izé 6riilt, vagy micsoda, pszichoszocialis fogya-
tékos volt. A hir pedig egy gyilkossag hire volt, a combinés gyilkossagé. Nem
tudom, emlékeznek-e még ra: egy, a pszichiatriarél nemrég elbocsatott ember
a villamos ala 16kott egy oreg holgyet, a holgy ebbe belehalt, és ennek a mé-
didban is nagy visszhangja keletkezett.
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Félelem. Mi a félelem? Bennem a szeretetteljes szegregacio intellektudlis
boncolgatasa egy id6 utan félelmet ébresztett. Valami ellentmondast éreztem
a jelz6 és a jelzett sz6 kozott: miként lehet szeretetteljesen szegregalni?
Es milyen a nem szeretetteljes szegregalas? Valamint mi a kiilonbség a ketts
kozott?

,A zsidok undoritéak, elszerzik a mas tulajdonat.” Szandékosan meg aka-
runk t6lik szabadulni, ezért aztan jol szegregaljuk Gket, aztan még egyéb
beavatkozasokat is eszkozliink velik szemben. Ez nem szeretetteljes. Az elme-
betegeket gdzkamraban — rajtuk prébaltak ki el6szor annak idején — megsem-
misitjiik, de nem azért, mert utaljuk Gket! A, nem. Belatjuk, hogy szenvednek.
Emberhez annyira nem mélt6 életet kénytelenek élni, hogy fajdalommentes
halallal (eutanaziaval) megszabaditjuk 6ket. Ez mar joval szeretetteljesebb
megkozelités. A végeredmény ugyanaz. Lehet tehat vizsgalni, hogy a cél szen-
tesiti-e az eszkozoket, vagy az eszkozok képesek vajon feliilirni a célt. Ebbe
most részletesebben nem megyek bele.

Félreérthettem valamit, hiszen a miniszter nyilvan nem ezt akarta mon-
dani. En nem végeztem teoldgiat, nem értek ehhez. Eljutottam hét Szilagyi
Domokoshoz, aki szintén nem végzett teol6giat, és — mint mar mondtam —
szintén bolond volt, § a Kényszerleszallas cim( versében — néhany sort idézek
csak bel6le — ezt mondja:

,énnekem ne mondjatok, hogy »szeresd felebaratodat,

mint tenmagadatx,

csak ennyit mondjatok:

»szeresd felebaratodat hasba I6ni, mint tenmagadat;

szeresd felebaratodat gazkamraba ktildeni, mint tenmagadat;
szeresd felebaratodat villamosszékbe (iltetni, mint tenmagadat;
szeresd felebaratodat arcul képni, mint tenmagadat;

szeress felebaratodra atombombat dobni, mint tenmagadra;
szeress felebaratod hidsan hizni, mint tenmagadén« — :

csak ennyit mondijatok, és akkor, bizony mondom, hiszek néktek,
én, az ordogocske, aki zuhantam, kényszerleszallast végeztem itt,
kozottetek, ezen a rogos, sziklas, godros, ismeretlen terepen,
kényszerleszallast végeztem, és tudom, hogy bele fogok halni.”

A dolog mélyén valami elborzaszté rejlik. Egyrészt ismert a CRPD, az ENSZ

fogyatékossaguigyi egyezménye, amely mar preambuluméban elismeri, hogy
a fogyatékos emberek értéket képviselnek, az emberiség szerves részeként,
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és hogy a diverzitas, az emberi diverzitas érték. Nagyon jol hangzik. Ez igy
azutan torvénybe is van foglalva.

Nézziik meg, hogy a kiilonféle orszagok koltségvetésében a fogyatékossag-
gal kapcsolatos kiadasok mibél allnak 6ssze, milyen tételekbdl, és ezek mi-
ként viszonyulnak egymashoz. Azt fogjuk talalni, hogy a legtobb orszagban
egy tétel vezet messze kiugroéan a kiadasban: a fogyatékossag megeldzése.
Ha valami érték, akkor miért akarjuk megel6zni? Miért koltiink annyit a meg-
el6zésére, hogy az onmagaban tobb, mint a mar él6 értékemberek életének
értékesebbé tételét célzo lehetGség? Miért?

De most nem mutogatok kifelé. Amikor feleségemmel, aki szintén bolond
volt, szerettiink volna gyerekeket 6rokbe fogadni, és jelentkeztiink, akkor meg
kellett valaszolni néhany, hat cikis kérdést. Példaul: roma gyereket 6rokbe
fogadnank-e? Nyilvan nem az a gondolat hiizédik meg a kérdés mogott, hogy
a roma gyerek érték. Abszolut érték. Aztan jott a kovetkezé kérdés: fogyatékos
gyereket orokbe fogadnank-e? Aztan kicsit belegondoltam valami masba:
Jonak gondolnam-e, ha sziiletne sajat gyerekem, és fogyatékos lenne? Nem
tudom j6 szivvel és Gszintén mondani, hogy boldog lettem volna! Most vala-
mi gubanc itt akkor van, nem? Intellektualisan, mint tanar, mint kutato, azt hir-
detem, hogy teljesen igaza van az ENSZ-egyezménynek, és a fogyatékosember-
lét érték. Aztan meg azt mondom, gondolom, vagy mondja bennem valami,
hogy a fogyatékossag, hat, nem j6 dolog. Ha mar van, prébaljunk mosolyogni,
prébaljunk szépen, szemérmesen beszélni réla: érték, igen-igen, de azért kolt-
stk el a pénziink nagy részét arra, hogy megel6zziik. Van tehat itt egy bor-
zaszt6 ellentmondas. Ha végeznénk egy kutatast arrél, hogy emberek rossz-
nak vagy jonak tartjak-e a fogyatékossagot, akkor messze nagy tobbségiik azt
mondana, ha Gszinte, hogy rossznak tartja. Ha valamit rossznak tartunk, attol
félunk. Akkor féltink téle, ha az a rossz, lehet&ségként, szamunkra is ott all az
aton. Es bar igyeksziink minden tudatos perciinket tgy éIni, hat legalabbis
amig megtehetjiik, hogy nem lesziink fogyatékosok, mint ahogy nem lesziink
mi hajléktalanok sem. Cigdny meg nem leszek, mert nem annak szilettem,
meg n6 sem leszek, mert nem annak sziilettem, gyerek meg mar voltam, még
egyszer nem leszek. De ez nem mkaodik. Valahol mindenki vilagosan tudja,
hogy barki valhat fogyatékos emberré. Baleset, id6sodés, betegség okan.

Mit csindlunk azzal, amitél féltink? Tobbféle stratégiat ki lehet dolgozni,
de a tudomanyos megkozelités nagyjabol egyetért abban, hogy ilyenkor a fight,
or flight, vagyis a kiizdj vagy menekdilj reakcié 1ép miikodésbe: vagy le tudjuk
gy6zni a félelmiink targyat, vagy ha nem, akkor elmenekiliink, elreptiltink.
Na most: ha a félelmiink targya objektiven gyenge, akkor van egy harmadik

160



A FELELEMROL

lehet&ség is, az, hogy nem mi repiiliink el, hanem elreptetjik &t, elzarjuk
eldugjuk, ha nem kell latnunk, nem fog zavarni.

Ebbe aztan belejon mindenféle forméja a szegregaciénak. Akar a szeretet-
teljes is. Mert itt nem arrél van sz6, hogy utaljuk, gyloljik Sket, nem, egy-
altalan nem. Szeretjik &ket, csak hat mit lehet kezdeni velik, hiszen nem
tudjuk Sket meggyogyitani. Evszazadok éta probalkozik ezzel az orvos-
tudomanyunk, mégsem megy. Nagy 6sszeget koltiink a koltségvetésbdl erre
a célra, és adomanyozunk, de nem elég, hat valamit csinalni kell, persze
mindenki érdekében. Még valamire fogunk innentél kezdve sokat kolteni:
a fogyatékossag olyanfajta megel6zésére, hogy kisz(rjik idejében a magzat
esetleges karosodasat, a jogszabalyi kornyezetet Ggy alakitjuk, hogy elényos
legyen az abortuszt valasztani, és akkor kevesebb probléma és tobb szeretet
lesz. Ez is hibas.

Akkor mit lehet ezek utan mondani? Ha &szinték vagyunk, ezt: a hazugsa-
got tegytik félre! Sz6 sincs itt szeretetteljes szegregaciordl, itt gy(loletr6l van
576, a félelembd| eredd gydiloletrsl. Es ennek az egyik legjobb példaja, én azt
gondolom, az a bizonyos hir, amit emlitettem harmadik megraz6 élményként
a combinés gyilkossagrol. Mi volt a hangos vélasz? Ujra kell nyitni Lip6t-
mez6t! El kell zarni az elmebetegeket! Meg kell védeni a normalisokat az
oriltektsl!

Aztan jott a baltas gyilkos. Aztan jottek a hirek, hogy a pomaziak rettegnek,
és nem mernek kimenni az utcara, mert a kozeli pszichiatriai intézetbdl
kiszoknek az apoltak, még akar a baltas gyilkos is. Mindez rettegésben tartja
a kozséget vagy a varost!

Tessék mondani, hany gyilkossag tortént ebben a naptari évben Magyaror-
szagon? Nekem fogalmam sincs, nem tudom. Nem kettd, ugye? Nem is négy.
Valészintleg tobb.

llyenkor mit szoktak kovetelni? Hat, hogy a rendérség talalja meg az elko-
vetdt, és zarjak el. Rendben. Kovetelik-e azt, hogy zarjanak el sok ezer artat-
lan embert is, csak azért, nehogy véletleniil az az egy meglssza? Hat ritkan.
Mondjuk, ha az illet6 bérszine nem annyira fehér, akkor val6szinG, lesznek
olyan valaszok, hogy minden ciganyt zarjunk el.

Szeretetteljes szegregaci6. Mi lehet erre a valasz? Nem tudom. Annyit tu-
dok, hogy kutatasok nagyon kevés szamban, de elérhet&ek. Példaul a pszichi-
atriai diagnozissal é16k esetében vannak adatok arrél, hogy minimalis, margi-
nalis mértékben jarulnak hozza er6szakos cselekményekhez a tarsadalomban.
Viszont négytdl tizennégyszer nagyobb eséllyel valnak erészakos cselekmény
dldozatava, mint az atlagnépesség. Ez kevésbé hangsilyos mértékben igaz
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mindenféle, fogyatékossaggal él6 emberre, mint ahogy az 6sszes tobbi jelen-
ség is, amit emlitettem.

Nagyon kevés adat van, és nagyon nehezen kutathat6 a téma, hiszen
— gondoljak el — megjelenik egy elmebeteg a rend&rségen, és arra panaszko-
dik, hogy ellene er&szakot kovettek el. Hat ki fog neki hinni? Hiszen & bolond!
Biztosan beképzeli a dolgot maganak! Csak gondoljanak arra, hogy nem bo-
lond n& esetében, ha megerdszakoljak, akkor a rend6rség hivatalos allasfogla-
lasai mik is? Onok ezt jol ismerik: & is tehet réla. Ot fogjuk vadolni és okolni
az ellene elkovetett erGszakért.

Kovetkezésképpen sziikség van kutatasra a fogyatékossag-jelenség kapcsan
meglevé nem kellemes 6sszefliggésekrdl is. Nemcsak akadalymentesitésre van
sziikség! Bar az szép gondolat, am amikor direkt elnyomasrol, gytloletrdl és
gy(iloletbeszédrdl van sz6, akkor nem szabad szemet hunynunk! Es ezt nem
azért javaslom, mert szeretek szembenézni a gy(lolettel, hanem éppen azért,
mert szeretném, ha tobb szeretet venne korul.

Befejezésiil Carl Gustav Jungot idézem: ,a megvilagosodas nem Ggy jon ben-
nem, hogy lampacskak gyulnak ki az agyamban, hanem hogy szembenézek

a bennem lev§ sotétséggel”.

Koszonom a figyelmiiket!

Gombos Gabor
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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.

HERNADI, 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.

KERCHY, 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. | 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) | tackle the terminological, methodological,
typological difficulties arising from trans-/interdisciplinarity.

KoNezel, Gy.—HERNADI, .
A Cartography of Disability Studies

The paper draws the theoretical landscapes of Disability Studies and Critical
Disability Studies.

165



ABSTRACTS

KoNczel, Gy.—HEIszerR K.—HERNADI, |.—

KATONA, V.—KUNT, ZS.—SANDOR, A.

Ethical research foundations for disability studies
and for critical disability studies treatise

on context, basic rules and deduced rules

KUNT, Z5S.—SANDOR, 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.

LovANYi1, 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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Szerzok

FLAMICH MARIA° MAGDOLNA nyelvtanar, fordité. Kutatasi teriilete: kulturalis
fogyatékossagtudomany, a fogyatékossag zenei abrazolasai és fogyatékossag-
memoar a zenében, valamint e teriiletek perspektivai az inkluziv nevelés-
tudomanyban.

Gomsos GABOR fogyatékosjogi, pszichiatriai és emberi jogi szakért.

GURBAI SANDOR jogasz. Kutatasi tertilete: fogyatékossaggal él6 személyek jogai,
teoldgia és a fogyatékossagtudomany kapcsolata, szabadsaguktol megfosztott,
fogyatékossaggal él6 személyeket érints rossz banasmod megel6zése.

Heiszer KATALIN gydgypedagogus, Magyar Williams Szindroma Tarsasag. drs
ELTE-PPK-NDI. Kutatasi terilete: inkluziv, participativ kutatas, intellektudlis
fogyatékossag, onérvényesités.

HERNADI ILONA PhD-hallgat6, Pécsi Tudomanyegyetem Kultdratudomanyi Dok-
tori Iskola, ELTE BGGYK, tanarsegéd. Kutatasi teriilete: feminizmus, fogyatékos
nok helyzete, nGiség, test, normalitas.

HOFFMANN MARIA RITA nyelvtanar, fordité. Kutatasi tertlete: kulturalis fogya-
tékossagtudomany, a fogyatékossag irodalmi dbrazolasai, valamint fogyatékos-
sagmemodr, illetve e tudomanyteriletek relevanciaja és lehetGségei a felsé-
oktatasban, kiilonos tekintettel a pedagégusképzésre.

HORVATH PETER LASzLO szaktanar, PhD-hallgat6, ELTE-PPK-NDI Gyé6gypedagogia

Program. Kutatasi tertlete: kozosségi alapu szolgaltatasok, komplex rehabilita-
cio, fogyatékossagtigyi politikak.
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KATONA VANDA tanarsegéd, ELTE BGGYK, Altalanos Gyégypedagogiai Intézet.
Kutatasi terilete: fogyatékossagtudomany, fogyatékossaggal él6 emberek élet-
Gtjai, tarsadalmi inklazié.

KERCHY ANNA irodalmar, adjunktus, Szegedi Tudomanyegyetem Angol-
Amerikai Intézetének. A Tarsadalmi Nemek Tudomanya Kutatécsoport tagja.
Kutatasi terllete: a test elméletei, a feminista és posztstrukturalista irodalom- és
szubjektumelmélet, a 19. szazadi és a posztmodern fantazia/fantasztikum kul-
turalis reprezentacidinak intermedialis aspektusai.

KoNczer GYORGY egyetemi tandr, intézetvezetS, ELTE BGGYK. Kutatasi tertilete:
fogyatékossagtudomany, fogyatékossagtudomany elmélettorténet illetve fogya-
tékossagtorténet.

KUNT ZsuzsanNA kulturélis antropolégus, gyogypedagogus. PhD-hallgat6, ELTE
PPK. Kutatasi teriilete: fogyatékossagtudomany és kulturalis antropologia.

LOVANYI EszTer gydgypedagogus, szociologus, tanarsegéd, ELTE BGGYK,
GYMRI; programvezets, NEO Magyar SegitSkutya Egyesilet. Kutatasi tertilete:
fogyatékossaggal él6 személyek integracioja, rehabilitacidja, a segitSkutyak
bevonasaval tartott érzékenyité programok hatékonysaga, a kései cochlearis
implantacio sikerességét befolyasol6 tényezék.

MikOLA ORSOLYA IREN jogasz, kutat, PhD- és LL.M-hallgat6. Kutatasi teriilete:
fogyatékossaggal él6 személyek joga, munkaerGpiaci (re)integracidja és annak
gazdasagi hatasai.

SANDOR ANIKO gyogypedagogus, Phd-hallgatd, tanarsegéd, ELTE BGGYK FOTRI.

Kutatasi teriilete: fogyatékossagtudomany, magas tamogatasi sziikséglet és on-
rendelkezés, idGskor és intellektudlis fogyatékossag, halalkisérés.
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