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KOSZONETNYILVANITASOK

Szamos segitd partneriink koziil elsésorban az Orszagos Tudomanyos Kutatasi Alapot
illeti kdszonet, mivel megteremtette a kutatés lehetdségi foltételét.

De rogton utana, a veliink egyiittmiikodo szakembereknek, s ,kiilsés” participativ ku-
tatotarsakon tul azoknak a fogyatékossaggal ¢él6 személyeknek és anyaknak, illetve
sziiloknek tartozunk koszonettel, akik arra méltattak benniinket, hogy megosztottak
veliink narrativaikat, tapasztalataikat, gondolataikat.

Lektoraink kritikus €s dldozatos munkéjaért is e helylitt mondunk kdszonetet.
Am e felsorolas nem volna teljes, ha nem emlitenénk anyaintézményiink, az ELTE

Barczi Gusztav Gyogypedagodgiai Kardanak vizsgalddasaink harom esztendeje alatt
mindvégig megtapasztalt, Onzetlen tamogatasat.

A kutatécsoport nevében,
a kutatas vezetdje



ELOSZO

A gondolat, hogy megvizsgaljuk: vezetnek-e a Taigetosz felé is utak a mai, posztmo-
dern magyar tarsadalom szovedékeiben, 2013-ban fogant az ELTE BGGYK Fogyaté-
kossagtudomanyi Doktori Miihelyében.

Ha 14 fés kutatocsoportunk' kozel harom esztendén at végzett kutatomunkajanak
mottdszeriien tOmor Osszegzeését kellene megadni, az két mondatba lenne siirithetd. A
Taigetosz felé vezetd utakat kerestiik — és helyette a normalizald hata-
lom tobbnyire rejtett, helyenként manifeszt, de mindenképpen markans
jelenlétét és mikodési modjait taldltuk.

S éppen ezek altal lettek meg a keresett utak.

A tobb éves elokésziilet — haromszor palyaztunk — €s a kutatas kivitelezése, s eredmé-
nyeinek disszeminacidja megmozgatta a kapcsolodd hazai szakmai kdézvéleményt.
Disszeminacids rendezvényeinken tobb alkalommal 100 f6 folotti érdeklddot fogad-
tunk. Sajat, kiilonféle szintli publikacidink: konferencia-eldadasok, irdsos szovegek
szolgaltattak alapot e rendezvényekhez. De kiilfoldon is gyakoroltunk hatést (részlete-
sen 1d. hatul: Publikacios és disszeminacids lista). Lancasterben példaul két eldadast
is tartottunk egy nemzetkdzi Disability Studies konferencian 2016. nyaran, s itt a
szekcidelnok keresetlen szoval foldrengetonek (groundbreaking-nek) nevezte a mun-
kankat Ezt elismerésnek vettiik, hiszen immar nemzetk6zi porondon is észlelték, ami-
vel itthoni reldcidban magunk is tisztaban voltunk.

A gondolkod6 ember, s a tarsadalomkutatdé munkéssaga olyan, mint a levego: tevé-
kenységét ritkan éri elismerés, még, ha tudja is, hogy hat. Es, valoban: megesik, hogy
a Tarsadalomkutaté mintha a hitét vesztené: , Erdemes-e egyaltalan...?”, s akkor ér-
kezik egy levél a KSH elnokhelyettesétdl, amely a legutdbbi cenzus kapcsan a fogya-
tekossagtudomany allaspontjat firtatjia néhany kérdésben. Vagy (illetve inkabb sot):
az egyik disszemindcios konferencian az egyik érintett, aki maga is fogyatékossaggal
¢lonek bélyegzett ember — odalép egyik eldadonkhoz, kutatasunk résztvevdéjéhez és
igy sz6l: ,,Aha, megértettem amit csinaltok. De aztan jol csindljatok am! Mert a mi
boriinkre megy a jaték™.

Kutatdcsoportunk munkalkodésa zérta le sikerrel a fogyatékossagtudomadny — mintegy
35 esztendeje kezdett, s vagyl0 esztendeje erdsen intenzifikalt — hazai akadémiai be-
dgyazasi kisérletét. Immar tehat nem csupan szamos korai és még szamosabb utolsod
dekadbeli publikacioval (egy 6 esztendeig miikdodott) disszemindcids internetes por-
tallal (www.disabilityknowledge.org), és a 2000-res évek derekdn elvégzett interdisz-
ciplinaris pilot kutatdssal — a tamogatott dontéshozatalrol (Konczei 2008 et. al.) —
rendelkeziink. Mindezeken tul, egyebek mellett, immar 6t6dik éve megrendezendd
orszagos fogyatékossagtudomanyi konferencidval, egy eldkészitett mesterképzéssel,
publikaciokkal, periodikaval, Fogyatékossagtudomanyi Doktori Miihellyel, meg tobb

! Antal Zsuzsanna, Heiszer Katalin, Hernadi Ilona, Hoffman Istvan, Horvath Péter, Jakab Néra, Katona
Vanda, Kolonics Krisztian, Konczei Gyorgy, Kunt Zsuzsanna (korabban kutatasi asszisztensként is
mikodott), Sandor Aniko, Steinbach Eva, Sziics Marianna, és az ELTE BGGYK jovoltabdl az utolsod
egy esztenddre kutatési asszisztensként veliink dolgozott: Mikola Orsolya.


http://www.disabilityknowledge.org/

summa cum laude védett doktori értekezéssel, és egy sereg sikeres projekttel (a 2005,
2006. és 2007. évi Fogyatékossagtudomanyi Szabadegyetemek, a Fogyatékossagtor-
téneti Vandorkiallitas, szakkonyve magyarra forditasa, kiaddsa), s a Magyar Szocio-
logiai Tarsasag keretén beliill miikodd szakmai forummal: Fogyatékossagtudomanyi
Szakosztallyal, az ELTE BGGYK-n beliil pedig a Fogyatékossag ¢és Tarsadalmi
Részvétel Intézettel.

A koronat tehat az elmult legkevesebb 10 esztendd kemény munkaval elvégzett fej-
lesztéseire egy nemzetkdzileg is szamon tartott, csapatmunkaban létrehozott fogyaté-
kossagtudomanyi kutatas tette fol. (A kutatdshoz a kutatasetikai engedélyt kifejezetten
szélesen dokumentalt beadvanyunkat® kovetéen az ELTE BGGYK Tudoményos és
Kutatasetikai Bizottsaga adta ki).

S, hogy lesz-e tovabb?
Igen, mert nem lehet masként.
Bar a keretek nem ismertek még, a logikai opcidk pedig az alabbiak:
a kutatdcsoport egyiitt folytatja és palyazik;
a kutatdcsoport belsd részei kiilon-kiilon folytatjak €s palyaznak, vagy
ujabb kutatok kapcsolodnak be ,a széleken” — és bomlik szét, osztodik tovabb
a kozos munka, éppen gy, ahogyan a sporak ,,sziiletnek” és ahogyan az ujab-
bak elindulnak tovabb a szélben.
Annyi bizonyos csupan, hogy — amint ebben a harom esztenddben is megtettiik, nem
is egyszer — a fogyatékossdgtudomany, valasztott diszciplindnk és sajat szellemi-
gondolkodoi pozicionk ujra €s Gjra atgondolasra keriil majd.

A fejezetben felhasznalt szakirodalom

Konczei Gy. — Marton K. — Farkas L. — Biré E. — Hoffman I. — Keszi R. 2008.
Pszichoszocialis fogyatékossaggal €16 személyek jog-, illetve cselekvoképessége, va-
lamint a tAmogatott dontéshozatal az evidencian alapulod gyakorlat és iranyelvek fé-
nyében. Kutatasi zarétanulmany. Kézirat, Budapest, ELTE BGGYFK

> N.B.: a kutatasetikai dokumentéci6 a jelen Zarétanulmanynak nem képezi részét. Erdeklédés esetén
rendelkezésre bocsatjuk.



1. RESZ:
ELMELETI ALAPOZAS



HERNADI ILONA — KONCZEI GYORGY — SANDOR ANIKO —
KUNT ZSUZSANNA:

A Kutatécsoport szellemi horizontja’

»--.a tudomany vitathato széveg és hatalmi erdter: a tartalom pedig maga a forma....
... ahagyomanyos filozofiai kategoriak értelmében a kérdés tehat sokkal inkabb eti-
kai és politikai jellegli, mintsem ismeretelméleti.” (Haraway 1994, 123, 124)

A tudomanyfejlédés szamos utja koziil az egyik jellemzd ut az, ha bevett, szinte mar
sztereotipiaként elfogadott tudomanyos tételek kritikai feliilvizsgalata azok megddlé-
s€¢hez vezet. Kutatdcsoportunk arra szovetkezett, hogy egy Magyarorszagon publikalt
fogyatékossagtudomanyi tézis valosagtartalmat elméleti eszkozokkel és empirikus
terepeken is megvizsgaljuk. A tézis maga pedig ekképpen szol: ,,a fogyatékossagiigy
fejlodése a Taigetosztol az esélyegyenloségig” vezet; Kalman — Konczei 2002.

1.1 A fogyatékossagtudomany karaktere és szerepe (elozetes)

Diszciplinank elso koriilhataroldsara itt, az 1.1. alfejezetben tesziink kisérletet. Ez
kiinduldsnak itt elegendd. Az itt irtak megmutatjadk, hogy mi volt 6nértelmezésiink
kiindulopontja. Ugyanakkor, a kovetkezd fejezetben : ,,A fogyatékossagtudomany —
részletes meghatarozas” ezt, a kezdeti gondolati poziciot kiegészitjiilk majd mindazzal,
amire a kutatdcsoport a munka 3 esztendeje alatt, kemény reflektativ, fejlesztomun-
kaval jutott.

Elsédleges tudomanyteriiletiink a (kritikai) fogyatékossagtudomany, mintegy fél év-
szdzados multra visszatekinté multidiszciplindris megismerési — €s cselekvési — rend-
szer, amely a fogyatékossag komplexitasanak megértését, a hatranyos helyzet okainak
leleplezését, a kirekesztés tarsadalmi, kulturalis okainak feltérképezését, hatalomkoz-
pontu kritikai elemzését vallalja magara. A fogyatékossagtudomanyt koncentralt és
szandékkal vallalt elméleti és empirikus On-monitorozés, érzékeny, permanens On-
kritika €s megallapitasai, tételei, kdnonjai formalasanak, folyamatos jrairdsanak igé-
nye jellemzi. Eréssége ezen éber figyelem mellett a tudomanyos aldzatanak vallalasa-
ban is megmutatkozik.

Eddig nem, vagy alig kutatott teriiletekre is bemerészkedik, a fogyatékossag-
gal ¢l6 ember élet-tapasztalatat és sajat narrativait allitva figyelmének és iizenetének
kozéppontjaba. Erdeklddéssel fordul a hatalmi (makro-, és mikro-hatalmi) viszony-
rendszerek feltardsa és milkddési mechanizmusaik megértése felé. Felhivja a figyel-
met a tarsadalmi kolcsonds fliggdség nehezen felfejthetd szdlaira, az Gn. ,,massag”
tobbdimenzios értelmezéseire, a sokszinliség értékeire és értékteremtd erejére

Tudoményagunk tehat a tarsadalmi, kulturalis meggydzddésekre, értékitéletekre, don-
tésekre és valaszokra is kivancsi a fogyatékossaggal €16 emberekkel kapcsolatban.
Mert mit is gondolnak a mindennapi emberek, szakemberek a fogyatékossagrol? A
tarsadalom mélyére ivodott az a meggydzddés, hogy a fogyatékossag ,,magatol érte-

? Ez a fejezet nagyjabol azonos tartalommal publikalasra keriilt az tn. L’Harmattan-kotetben: Konczei
Gy. — Hernadi I. 2016.



tddéen” mindig valami ami kevesebb, valami, ami gyengébb. Egy probléma, amit
meg kell oldani, egy jelenség, amit normalizalni kell, s6t gyakran: élet, ami életre nem
érdemes.

Konkrét példaval élve: mi egyik alapkérdésiink az, hogy milyen hatdsa és milyen erds
hatasa van ennek a tarsadalmi diskurzusnak abban a dontésben, amely egy fogyaté-
kosnak diagnosztizalt magzat tovabbélését, életét vagy abortalasat eredményezi.

1.1.1 A fogyatékossagtudomany meghatarozasa
Gondolkodasunk szemléleti keretét tehat a (kritikai) fogyatékossagtudomany adja.
Hogy mi magunk miként értelmezziik sajat diszciplinankat, az részletesen kifejtésre
keriil a kovetkezd fejezetben. Addig is, a minimaldefinicioként legyen elég az alabbi.
Meghatarozasanak sziikséges €s elégséges Osszegzését adjak az alabbiakban felsorol-
tak:

1) kritikai tarsadalomtudomdany, amely

i1) a fogyatékossaggal €16 embereket elnyomod, mindennapi, rejtett (nem part-
politikai!) hatalmi mechanizmusok és struktarak feltarasat végzi el.

1i1) Ezt Gigy teszi, hogy ekdozben — mindeniitt, ahol ez egyaltalan megvalositha-
td — er0sen tdmaszkodik az érintett személyek sajat hangjara, és ekdzben

1v) 6ket mindig alanyként €s sosem targyként tekinti, hozzajuk megbecsiilés-
sel, sOt, aldzattal viszonyul.

1.1.2 Magyarazat a fogyatékossagtudomany meghatarozasahoz
Részletezdbben kifejtve a fonti tomor meghatarozast, az alabbiak tiinnek eld:

1) a kritikai tarsadalomtudomdny mindenekel6tt annyit tesz, hogy figyeli,
vizsgalja mindazon tarsadalmi jelenségeket, folyamatokat, amelyek a fogyatékossag-
gal €16 személyek elnyomasat, alavetését eloidézik; legyenek azok akér sztereotipidk,
elditéletek, vagy mitkddési mechanizmusok.

A neves francia filoz6fus, Michel Foucault (pl.: 1990, 1996, 2014) munkassa-
ga nyoman

il) a hatalmi mechanizmusok és strukturdak mogott meghuzodo, rejtézkodo,
mindennapi hatalom érdekel benniinket. Kdvetkezésképpen a rejtett — azaz nem foltét-
leniil a jol lathatdé — elnyomo struktarak folfejtése a feladat. Ezek leirdsa, megértése
mindenekel6tt. Ezaltal kiformalodhat a tarsadalomban, vagy akéar a fogyatékos-
mozgalmak szintjén az ezekkel valdo szembefordulas.

Kutatasaink soran tehat fogyatékossaggal ¢16 emberek — és az ¢ oldalukon fel-
1épd ,,Masok” — olyan miikodési mddjait is keressiik, ahol szembefordulnak a zart,
monolit hatalmi konstrukciokkal (pl. figyelem! nem partpolitikai formaikkal, hanem
olyan tarsadalmi intézményekkel, mint akdr a bortdn, az iskola, vagy a birdsag, stb.).
Ugyanis az mindig tarsadalmi valtozashoz vezet, ha a keletkezd hajszalrepedések
mentén, és ha a domindns diskurzussal, vagy akar mas tarsadalmi erével szemben
megalkotjak a sajat ellendllasuk (szubverziv) tereit.

Konkrét hazai példat keresvén emlékeztetjiikk az Olvasot az 1998. évi XXVI.
szamu torvény elfogaddsanak torténetére. Mikozben a fogyatékossaggal €16 szemé-
lyek jogair6l sz616 torvény megalkotédsa az érintetteknek és szervezeteiknek mar tobb
évtizedes deklaralt igénye és vagya volt, 1997-1998. fordulojara az akkori Kormany
kihatralt a sajat hivatalnokai és szakértdi altal az 6 megrendelésére elkésziilt torvény-
szoveg mogil. Ellene szavazott az orszaggyiilési bizottsagi vitak soran. Réadasul az
akkori Kormanyzat ,,domindns diskurzust” is teremtett: szdmos interjin, sajtohiren,



kormanyzati allasfoglaldson tul: a legnagyobb példanyszdmu napilapban, egész olda-
las hirdetésben tette kdzz¢é és bocsatotta Gn. tarsadalmi vitara sajat tartalmilag kitiresi-
tett valtozatat. Vita nem keletkezett, hiszen a vita lefolyt mar kordbban, és eredmény-
nyel jart. Am a fogyatékos-szervezetek vezetdjeként akkor follépett Mozgaskorlato-
zottak Orszagos Szovetsége (a MEOSZ), szdmos érintett személy és ,,szOvetségese-
ik”: allampolgarok megtalaltak a hajszalrepedést az — ez esetben kivételesen — politi-
kai hatalom bastydin és megalkottdk az ellendllas terét. E tér pedig, ami ellen-
diskurzus kiépitésére is modot adott, s az ellenallas tereként is miikodott, egy sikeres
népszavazasi kezdeményezés volt.

Figyeljiink fel ra, hogy teljesen mindegy, hogy éppen milyen szinii kormanyzat allt
ellen a torvény megalkotasanak, hiszen az azt kovetd kormany maga rohamléptekkel
latott neki a térvényben foglalt szdmos modern és tarsadalomalakitd intézkedés — 1d. a
kovetkezd fejezetben részletesen: szocidlis modell! — és 4llami kotelezettség lebonta-
sanak (pl. a fogyatékossagi jaradék esetében), a hataridok nem teljesitésének (pl.: az
akadalymentesités megvaldsitdsa). Majd, hogy teljes legyen a kép: az akadalymentesi-
tés sok évnyi csuszasat egy kormanyra kovetkezd kormanyzat legitimalta, alkudta le
azutan.

111) Az érintett személyek sajdt hangjara torténd megfeszitett odafigyelés ku-
tatasainkban szamos modon megvaldsul: mindennapi személyes kapcsolatokban, be-
sz€lgetésekben; a kutatds szamara késziild kérddivekben €s interjukban; abban, hogy
kozosen kutatunk és kozosen értelmezziik az eredményeket €rintett, hozzaértd szakér-
tokkel participativ kutatas forméjaban, €s igy tovabb.

1v) Az alanyként és nem targyként tekintés az emlitetteken tul a partnerséget is
¢€s az egymas maximalis, kdlcsonos tiszteletét is jelenti.

1.2 A dominans diskurzus fogalma

Forditsunk most egy csepp figyelmet a dominans diskurzus fogalmanak értelmezésé-
re! Foucault-nal a fogalom — egyszertien szolva — diszkurziv elemek valamiféle kom-
binacidjat jelenti.

Magyarorszagon, 2015 nyaran a Magyar Paralimpiai Szévetségen beliil visz-
szaéléseket fedeztek fel. Az errdl szolo hireket az irott és az elektronikus sajto, a mé-
dia is felkapta. Am — és latni fogjuk, hogy ez is az uralkodé diskurzus része! — az
egyes szamu visszaélés egyaltalan nem a pénzek eltiintetése volt. Nem. Az egyes
szamu visszaélés az (volt), hogy a Szovetséget nem érintettek, hanem éptestd, ,két
labon jaré emberek” vezetik. Nekik, az érintetteknek, a paralimpiai sportoloknak kel-
lett, vesztes helyzetbdl indulva, az Gn. éptestli vezetOkkel szemben érvelniiik. Miért?
Azért, mert a fogyatékossaggal él6 személyekhez kapcsolodo uralkodo diskurzus rész-
elemei szerint ok:

személylikben, 1étiikben problémat jelentenek,

terhei a tarsadalomnak,

masoktol sziikségképpen fiiggdk,

tehetetlenek,

elesettek, gondozasra, ellatasra szorulnak,

gyengek,

nem képviselnek értéket,

a tobbiekkel sszehasonlitva kevésbé értékesek.



Ugye, hogy innen tekintve teljesen érthetd, hogy 6k, akik nemzetkozi szinvonald,
naprol napra kékemény munkéval kiemelked6 teljesitményeket eléré sportolok, 6k
nem vezethetik sajat sportszovetségiiket.

Most mar csak egy 1épés van hatra. A Magyar Paralimpiai Szdvetség elndke,
nem fogyatékossaggal ¢10 politikus 2015 juliusaban azt nyilatkozta, hogy — mivel ok
kevesebbek, teljesitményeik kevesebbet érnek — nem kaphatnak az Gn. ép sportolokkal
azonos jutalmat kiemelkedd sportsikereik esetén. Allitasa szerint 2015-ben a nem
paralimpiai sportolokénak éppen 50%-a volt a jutalmuk, de jobb lenne, ha 70% lenne.
Es, ahogyan az mar szokas, elhangzottak a kritikik ezutén, amelyek Deutsch Tamast
¢€s partjat karhoztattdk, mondvan, hogy ilyen skandalumot masik parthoz tartozé poli-
tikus bizonyosan nem idézett volna el6.

Nos, ha jol figyeliink, latni fogjuk, hogy sem a part, sem az elnok nem felelds a konk-
rét torténésekért szdz szézalékban. Raadasul ugyszolvan barmiféle mas politikus is
eléidézhette volna ugyanezt a botranyt. Amiért feleldsek, az 6sszesen annyi, ameny-
nyivel a dominans diskurzus kialakuldsdhoz és fennmaradasahoz hozzajarultak.

Felelosség persze van az elndokon, hiszen — bar idonként megtessziik, mi, em-
berek, valamennyien — nem helyes butasagokat beszélni. Butasag ez az 4llitds mar
onmagaban. Miként is lehetne szédzalékoloan oridsi emberi teljesitményeket egymas-
sal 6sszehasonlitani? De amiatt is az, hogy legalabb 12 olyan atléta volt a sporttorté-
nelemben, aki fogyatékossaggal ¢16 ember 1étére érmeket nyert a ,,f0aramu” olimpiai
jatékokon. E 12-bdl ketté volt magyar (Halasy Olivér vizilabdazd, aki tobb aranyér-
met is szerzett, és Reijté 1ldiko térvivo?). Az elndk nem allithatta volna az idézett alli-
tast akkor, ha nem éppen az a fogyatékossaggal €16 emberekkel kapcsolatos dominans
diskurzus Magyarorszagon a politika, a szakpolitikdk és a mindennapi gondolkodas
terén, ami.

A dominans diskurzus meghatarozo szerepe persze nem abban all, hogy altala fol-
menthetiink elnokoket. Am annak meghatarozo szerepével szembenézni részben azért
érdemes, mert altala tobbet értliink meg a korilottiink zajlé folyamatokbol. Masodsor-
ban pedig azért, mert megvilagitja, hogy az un. ,,szemléletvaltas” elérése az micsoda
hihetetlen nehézségekkel jar.

1.3 A kutatas és a zarotanulmany ive

Kutatasunk, mikdzben tobb kiilonallod kutatasi egységbdl all, felfoghatd egy 0sszeflig-
g6 ¢letiv egészének a leirdsaként, elemzéseként is. (Ezt a szemléleti elvet mutatjuk
meg majd a Konkluzidkban is).

Az egész téma kontextusat folfestd elméleti hattér (I. rész: a szellemi horizont, a fo-
gyatékossagtudomany értelmezései; alkalmazott modszertanunk ¢€s a kvalitativ kutatas
helye a tudomanyos palettan ill. a torténetkutatds Gjabb eredményei) utan a II. részben
immar az empirikus vizsgalatok és eredmények kovetkeznek. A ndiség, az anyasag
keretezésében a fogyatékossag tarsadalmi konstrukcidja tarul fel. Itt a né gyermekval-
lalasanak, kiilonosképpen a magzati diagnosztika kozegében hozott dontéseinek tar-
sadalmi-kulturalis hatterét vizsgaljuk. Ebben a fejezetben egyértelmiien a tobbségi

* http://www.wired.com/2012/08/11-disabled-olympians/ ; az oldal Michael Phelps-rél megfeledkezett.



csoporthoz tartozo ugynevezett ép ndk helyzetérdl gondolkodunk. Arra vagyunk ki-
vancsiak, hogy a Foucault altal leirt fegyelmezé hatalom miként fon halot a noi test
illetve a varandos ndi test koré. A hatalmi halézat részeként: a magzati test medikalis
feliigyeletével 6sszefliggésben, arra a kérdésre is keressiik a valaszt, hogy az atvilagi-
to technikak egyre szélesebbé €s cizellaltabba valasa milyen lehetdségeket nyit és zar
el, illetdleg mit tesz kotelezévé a varandds nd szamara.

Azt kutatjuk tehat, hogy amennyiben a diagnozis fogyatékosnak bélyegzi a magzatot,
milyenek az 6 életben maradasi esélyei? Arra is kivancsiak vagyunk, hogy a nék au-
tondm dontéshozatalat mely tarsadalmi szereplok, és miféle diskurzusok korlatozzak,
s mifélék befolyasoljak? Mely er0k, mely intézmények és mely személyek hatnak a
varand6s ndkre a magzat megtartasaban, vagy elvetetésében?

A kutatasnak nem csupan ezen a részén, hanem egész harom esztendényi ku-
tatdmunkankon is végigvonul a nd megélt tapasztalatanak megértésére €s megismeré-
sére iranyulo torekvésiink. E torekveés feltételezésiink szerint alkalmassé tesz benniin-

crcr

feltarjuk annak konstrualtsagat, ramutassunk komplexitasara.

Az anyasag jelensége is végigvonul a kutatas egészén. Ez az egyik teriilet, ahol a fe-
minizmus ¢és a fogyatékossdgtudomany hatardan még ma is formalédnak kézdsen ku-
tathato 0sszefliggések. A feminista 1atasmod koran, mar az 1980-as, 1990-es években
elmozdult attél az elgondolastdl, hogy az anyasag intézménye a patriarchatus legfobb
tamasza. Az elmozdulas irdnya annak az elméletnek a kimunkalasa volt, hogy adott
esetben az anyasdg a ndi kiteljesedés egyik formaja is lehet. A jelzett elmozdulas
egyik terminologiai kiséréjelensége, hogy angol nyelvteriileten a fogalomhasznalat is
megvaltozott: ,,motherhood”-bdl ,,mothering” lett. Az elébbi egy fix identitast tiikroz,
s a férfiak altal definialt és kontrollalt elnyomo anyasdg intézményére utal. Az utobbi
a ndi tapasztalat artikuldlasaval cselekvést, erét és folyamatot is sugall (O’Really,
2004: 2).

Am a feminista diskurzus maig foglya maradt a normativ testiséget alatamaszto keret-
nek, amelyben az anyava valo nok képesek, cselekvok, onalloak, asszertivak, fligget-
lenek. Ebben — az egyébként progressziven ujradefinialt keretben — sokaig nem is ta-
laltak helytiket a fogyatékossaggal €16 ndk. Ahhoz ugyanis, hogy illeszkedjenek az
anyasag feminista koncepcidjahoz, az anyasaghoz rendelt fenti kvalitasok fogalmi
tartalma modositasra szorult. Eva Feder Kittay nevéhez fiizddik példaul az
interdependencia fogalmanak kitagitdsa, amely a fiiggdséget komplex és pozitiv foga-
lomként, a gondoskodassal Osszefliggésben targyalja. S az ép tarsadalmi tobbségre
éppen Uigy vonatkoztatva, egymadsra utaltsdgunkat a tdrsadalmi 1ét alapelemeként haté-
rozza meg (Kittay, 1999).

A fogyatékossdgtudomany maga is hosszu ideje keres valaszokat arra az alapkérdésre,
hogy vajon mik a megfeleld anyasag ismérvei, vagyis mi az, amitdl j6 anyava valik
valaki. A fizikai képesség tilhangstlyozasat karosnak tartja, az anyasadgot ennél joval
komplexebb perspektivaban lattatja.

Masodjara a fogyatékossaggal sziiletett gyermekre koncentralunk. Az ¢ drokbeadasa-
nak, illetve orokbefogaddsdnak motivacioit, a sziilok elhatarozasanak kulturalis, tar-
sadalmi hatterét igyeksziink foltarni — hazai terepen elsdként. Arra koncentralunk,
hogy milyen hatasok érik az 6rokbefogadé és az 6rokbeadod csalddokat dontésiik meg-
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hozatala sordn az 6ket koriiloleld tdgabb csaladi kornyezetben, és az egészségiigyi,
szocialis, gyermekvédelmi, koznevelési haloban.

M¢ég a harom vizsgalt teriiletet koriilfogo, és azokat tavlatosan szolgald jogi kontextus
kifejtése elott kovetkezik a harmadik empirikusan is megvizsgalt részteriilet. Ez a sé-
riilten sziiletett gyermekek — férfiak és nok — felndtté, illetve sziilové valasanak fo-
lyamatat, az arra hat6 tényezOk komplex egylitthatasat vizsgalja, amelyben az anyasag
kérdése ismét fontos szerephez jut. A felnotté valas szerteagazd nehézségeinek felta-
rdsa soran kutatomunkank és jelen zarotanulmanyunk eljut a fogyatékossaggal €16
nok autonémidjanak tobbrétli megsértéséhez. Itt ismét szembetaldljuk magunkat a
(fogyatékos) noi testet elnyomo hatalmi technikak halozatanak jelenlétével. Ebben a
hatalmi er6térben kitlinik, hogy azok a ndk, akik a tarsadalmi eloitéletekkel, egyéni €s
kollektiv félelmekkel dacolva mégis vallalkoznak a pozitiv 6nazonossaguk megterem-
tését segitd anyasagra, a tarsadalom potencialis normaszegdivé valnak.

Ezt kovetik a részletes empirikus és jogelméleti elemzések, s a végkonklaziok.

1.4 Tudasunk relativ és szituacioba agyazott tudas - ismeretelméleti osszefiiggések

A feminizmus egyfeldl elméleti paradigma, masfeldl aktivista gyakorlat. A feminista
elméleti és modszertani megkdzelités maig is indulatokat kavar, mert hatalmi viszo-
nyokat érint. Mint elméleti paradigma irdnyzatok, dramlatok, dgazatok valtozatossaga
jellemzi, s igy megosztott a tekintetben, hogy miben latja a nemek kozotti egyenldt-
lenség forrasat, s az ebbdl a helyzetbdl valo kijutas lehetdségeit. Az elméleti megko-
zelitések kiindulopontja azonban egységesen az a feltételezés, hogy a ndket pusztan
azért mert nok, hatranyos megkiilonbdztetés éri a tarsadalomban. Vagyis azt vallja,
hogy az elnyom¢é hatalmi gyakorlatok és viszonyok, a tarsadalmi intézmények, s az
egymast kizar6 nemi szerepek meghatarozottsaga a bioldgiai kiilonbségeket tarsadal-
mi hatranyokka alakitja, s ez biztositja a nOk feletti férfiuralom legitimacidjat. A fe-
minista perspektiva lehetdveé teszi, hogy uj kérdéseket tegyiink fel és ezeknek a segit-
ségével meglassuk, hogy a hatalom strukturalis stratégidi miként épiilnek be minden-
napjainkba, hogy a korabban fel nem ismerhetd kifinomult formai hogyan fonddnak
bele kultarankba, s épiilnek be hétkoznapjainkba. Ez a megkozelités a ndk és a férfiak
velesziiletett biologiai kiilonbozoségének hangsulyozasa helyett a ndk eltérd tarsa-
dalmi tapasztalatanak megértésére, a nok életét alakitdé és elnyomasukat strukturalod
tarsadalmi és kulturalis meghatarozottsagok, elditéletek és sztereotipiak, hatalmi gya-
korlatok felmutatasara helyezi a hangsulyt.

Rosi Braidotti a feminizmust olyan tevékenységnek gondolja, amelynek ,.célja az
egyéni, megtestesiilt nemi identitas kérdéseinek artikuldlésa a politikai szubjektivitas-
hoz kapcsolodo témakban, 6sszekotve 6ket mind a tudas, mind az ismeretelméleti le-
gitimécié problémaival” (Braidotti, 1994: 30). Kovetkezésképpen a feminista megkd-
zelités kisérletet tesz arra, hogy az egyéni, tarsadalmi nemi identitds kérdéseit artiku-
lalja, s hogy a tarsadalmi nem, illetve a hatalmi viszonyok elemzése segitségével
alapvetd ismeretelméleti (episztemologiai) kategoridkat kérddjelezzen meg.

Sajat kutatoi pozicionk elméleti és szemléleti keretének felvazolasdhoz a feminizmus
és a fogyatékossagtudomany meghatarozasan kiviil tudomanyértelmezésiinket is defi-
nialjuk. Nem latjuk valoszinlinek, hogy létezik valahol egy tdliink fliggetlen objektiv
valosag, aminek a megismerésére, leirdsara objektiv, megbizhatd, univerzalis tudast
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hozhatunk létre. Nem fogadjuk el tehat, hogy a tudomany tudomanyos elméletekre
redukalhato, tovabba, hogy a tudas érdekektdl és elbitéletektdl fiiggetlen. Ezzel szem-
ben Donna Haraway-jel egyetértve uigy gondoljuk, hogy mindenfajta tudas részrehaj-
16, a tudoményt nem lehet fliggetleniteni annak miiveldjétél, mivel a tarsadalom egé-
szében jelen 1évo egyenldtlenségek, hatalmi viszonyok a kutatasban is érvényesiilnek.
A tudomany tarsadalmi, politikai kérnyezetbe dgyazott, a tudas tehat mindig szituaci-
ohoz kotott, torténelmileg, tarsadalmilag meghatarozott, azaz a kutato tudasa helyhez
kotott, megtestesiilt és részleges. A feminista — és hozzafiizhetjiik: a fogyatékossagtu-
domanyi — objektivitas tehat nem mas, mint szituacidba agyazott tudas. Olyan kritikai
tudas, amely lehetové teszi a feleldosségvallalast a latdsmodunkért. Minden nézépont a
beagyazott, megtestesiilt valésagbol ered. Nincs objektiv, sehonnani nézépont, ahon-
nan vildgunkat s azok szereploit szemléljik, megitéljiikk. (Haraway, 1994: 128). A
részleges nézOpont ,,helyhez kothetd kritikai tudas, amely fenntartja a szolidaritast — a
politikaban — €s a parbeszédet (az ismeretelméletben)” (Haraway, 1994: 132).

A szituacioba agyazott tudas elméletét az un. standpoint feminizmussal (Harding
1986) kiegészitve azt tapasztaljuk, hogy ez megfelelden erds kiindulépont a ndk ¢és a
fogyatékossaggal €16 emberek tapasztalatan, tuddsan alapuld ismeretparadigma kidol-
gozasahoz. A feminizmus standpoint irdnyzata a massagot, a kiilonbozdséget pozitiv
értéknek tartja és a megismerésben elsobbséget (episztemikus privilégiumot) biztosit a
margora szorult csoportok nézépontjanak; azt vallvan, hogy a tarsadalmi valosag eb-
bdl a perspektivabdl lathato a legteljesebben, a legtisztabban, s igy ezen csoportok
tudasa az adott teriileten a tudomanyos megismerés egyik kiemelkedéen fontos forra-
sa.

Az itt jelzett megkozelités, és a nemek kozotti tarsadalmi kiilonbségek érintettek altali
artikuldlasa Magyarorszagon még hianyzik akar a tudomany, akar a kozélet altal fel-
szinre hozott kérdések kapcsan. Az életiinket meghatarozo tarsadalmi és kozéleti kér-
déseket még mindig a hatalomban 1évo férfiak teszik fel férfiakrol, férfiaknak; a fo-
gyatékos személyekrdl éptestli emberek éptestii embereknek.

1.5 A fogalomhasznalat nehézségeirol

Személyiikben érintett szerzok: Georg Paulmichl, Cheryl Marie Wade és masok nyo-
man

A Georg, az én vagyok, a férfi a ferde szemiiveggel az arcan. Nem az Istenek talaltak
fel engem, engedély nélkiil fekiidtem a bolcs6hintaban. Diakként és fiatalként a he-
gyek mogott néttem fel, a lecstuszo Stilfser hagon. A vinschgaui felfold a paradicso-
mom a morzsafogyasztaskor. Homlokranc nélkiil jelentem meg a vilagban. Egészsé-
ges vagyok a hajam alatt is, a tarkoponyatetomon. A Parkinsonbacilusok felkerestek.
Alkonyatkor a faradttagok eltunyulnak. A Parkinsonnyilalas iranyitja a labbénulast.
Fiatalabb mar nem tudok lenni, de a sirdalokat még nem gyakoroltatom. Az élette-
hetségem a kedvességben van. A bennsziilott nyelvkultiranak megvaltasi fazis va-

gyok.
A Georg.Georg Paulmichl verse, onéletrajz

1.5.1 Miért fogos kérdés a megfeleld szohasznalat megvalasztasa?

A ,,minek nevezzelek” terminologiai kérdése (Kalman-Konczei, 2002 p. 22) végigki-
séri gondolkodasunkat és kutatomunkankat. A kérdés, azon tll, hogy egyéni érzé-
kenységeket érint, azért is nehezen megfogalmazhatd, mert éppen a megfogalmazasra
figyel. Még, ha fésiiletlennek tiinik is, igy megfoghatd: hogyan nevezziik a fogyate-
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kossaggal élo embereket? Ezt az fésiiletlenséget a kérdés — elsd ranézésre — rejtett ré-
tegei fokozzak is. Ezek a mogottes tartalmak azt sugallhatjak, hogy:

- nekiink, a kutatéknak hatalmunkban all megnevezést adni vagy a bevettet
megvaltoztatni

- mi pontosan tudjuk, hogy kik az emlitett emberek

- mi tudjuk azt is, hogy létezik ,,jobb” elnevezés

- rdadasul, hogy gy gondoljuk, hogy vagyunk MI és vannak OK.

A kutato esetleges ,,jogai” és a hatalom helyett itt a figyelemrol fogunk beszélni. Fi-
gyelemrdl azzal kapcsolatban, hogy mit jelent, mit {izen, mit teremt, mit sugall, mit
ad, mit vesz el, mit kdvetel, mit kovet el (kiviil és beliil) a ,,fogyatékos”, ,,fogyatékkal
¢lo”, ,,fogyatékossaggal €167, ,,fogyatékossaggal €16 ember”, vagy akar az ,,ember, aki
fogyatékossaggal €é1” megnevezes.

Végleges, lezart tudas helyett itt inkdbb a kérdezésrol sz6lunk. Nem a megnevezést
kérdezziik, hogy az mit jelent. Hanem az érintett embereket kérdezziik, hogy milyen
legyen a megnevezeés, ¢s mit jelentsen. Valami mindségileg jobbat (értsd: nem
stigmatizalot, nem korlatozdt, nem pejorativat — vagyis az értékességet, emberséget,
méltosagot, erdt, hatalmat, onrendelkezést elismerdt, az azt éltetdt) keressiik, kere-
stink, de nem biztos, hogy egy 1j fogalmat kergetiink. Egyaltalain nem biztos, hogy
egy Uj megnevezés a megoldas. Lehetséges, hogy a jovében éppen egy bizonyos foga-
lom, vagy a fogalom-igény eltorlése lesz a kitt.

Nem bagatellizalni akarunk, se nem misztifikdlni — nem erdszakosan elkiiloniteni,
sem Osszezarni. Nem kiviilrél identitast adni, sem belsO identitast elvenni. Végigte-
kintve a torténelem mélységein, magaslatain, s a mozgalom harcain, egyre konkrétab-
ban latjuk és érezziik — s egyben tanuljuk —, hogy mit nem szeretnénk allitani, ¢s mer-
re nem szeretnénk az elméletben haladni. Erezziikk (gondolatban és tapasztalatban
egyarant) a megnevezeés (vagy nem-megnevezeés) nehézségeit, ezek némelyikére fel is
hivjuk a figyelmet az alabbiakban.

Kiilonbozé vélemények megszolaltatasa mellett ebben a szovegben — a sokszintiség
elvét kovetve — tobb megnevezést hasznalunk. Ezzel mutatjuk és vallaljuk azt, hogy
uton vagyunk még, de tartjuk az iranyt. Nem allitjuk, hogy talaltunk ,,megoldast”. Azt
allitjuk, hogy keresiink, folyamatosan keresiink. Ezzel nem vagyunk egyediil. Ha néha
kitekintiink a fogyatékossag jelenségén tuli vilagra, latjuk, hogy masok is kiizdenek a
szavakkal, az érintett ember érdekében. Am, nemritkan nélkiile.

Ha nem is talalunk egyetlen valaszt, azt hatarozottan képviseljiik, hogy milyen meg-
nevezéseket nem hasznalunk, mert nem felelnek meg szemléletiinknek: passziv, in-
kompetens, gyamolitdsara szoruld lényként irjak le a masik személyt, ezért lealacso-
nyitonak tartjuk ezeket. Ilyen megnevezések pl. a kovetkezok: siiket, siiketnéma, szel-
lemi fogyatékos, fogyatékkal élo, ,,a fogyatékos ™, sériilt, ellatott, gondozott — kiilono-
sen akkor, ha ezek nem jelz6ként, hanem fonévként jelennek meg. Bar az emlitettek
kozott van olyan fogalom, amit a kdznyelv eldszeretettel hasznal, ezek mindegyike
negativ asszocidciokat hiv eld. A legelterjedtebb, a fogyaték kifejezésen alapul6 ,,fo-
gyatékkal ¢€16” kifejezés pl. 6sszecseng a magyar nyelvben negativ szinezetli -ék végii
szavakkal, mint a képedék, hanyadék, sopredék (errdl részletesebben 1. Horvath 2013
elemzését). A ,siiket” vagy ,.szellemi fogyatékos™ kifejezések szakmai szempontbol
sem helytallok és az érintettek részérdl is elutasitott fordulatok.
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Hasznaljuk azonban (jobb hijan) a fogyatékos ember/személy, fogyatékossaggal élo
ember/személy, seriilt ember/személy és az intellektudlis fogyatékossaggal élo em-
ber/személy kifejezéseket. Bar tudjuk, hogy ezek tartalma nem teljesen feleltethetd
meg egymasnak, erre nem minden esetben hivjuk fel a figyelmet. Szovegeinkben sok
esetben egyszeriien azért hasznaljuk valtakozva ezeket a fogalmakat, hogy a megfo-
galmazas szabatos, gordiilékeny és az Olvas6 szdmara egyszeriibben kovethetd lehes-
sen.

Az akadémiai vildg terminoldgiai vitdiban az érintett személyek gyakorlatilag soha
nem vesznek részt, igy nem alakul ki parbeszéd a résztvevok kozott. Habar ebben a
fejezetben tobb érintett ember hangja is megszolal, kivald példa erre, az értelmi fo-
gyatékossag, értelmi akaddlyozottsag, tanuldsban akadadlyozottsag kifejezések helyett
altalunk preferalt intellektualis fogyatékossag terminus, melynek hasznalata kiilf61don
is elterjedt. Ez sokkal inkabb tudomanyelméleti gondolkodas terméke, mint gyakorlati
tapasztalatok eredménye. Német ¢és angol nyelvteriileten egyarant megfigyelhetd,
hogy az érintett emberek szervezetei nem kdvetik a hasznalatat, hanem inkabb a ,.ta-
nulasi nehézségek™ fogalmat részesitik elényben (Theunissen 2009). Hazankban az
Hertelmi sériilt” elnevezés terjedt el inkdbb. Fontosnak tartjuk, hogy ezeket, az Un.
empowerment — hatalommal felruhdzas — értelmében tiszteletben tartsuk, és a kom-
munikacidnkban, beleértve publikdcidinkat is, az altalunk korrektnek tartott megne-
vezésekkel egyenértékli médon alkalmazzuk. Abban az esetben is, ha nem feltétleniil
értiink egyet tartalmukkal, ¢és gondolati-fogalmi kapcsolodéasaikkal, azaz:
konnotacidjukkal.

Jelen alfejezetiinket Gigy szerkesztettiik meg, hogy abban hangok szélalnak meg. Erin-
tett €s nem érintett emberek hangjai levelekbdl, beszélgetésekbdl, versekbdl, tudoma-
nyos ¢€s publicisztikai kdzleményekbdl. Mivel a témankrol valo kozos gondolkodas
gyakran az interneten, blogokon, féorumokon vagy éppen koriilottiink zajlik, vannak
hangok, amelyek nem tudomanyos kozleményekben megszokott forrasokbol szar-
maznak — ezért egy-egy idézethez nem is minden esetben lehet pontos forrast vagy
oldalszamot megadni. Am e hangok megismerését és megismertetését feladatunknak
tartjuk ¢és megtiszteltetetésnek tekintjiik. Hiszen ez is lételeme a fogyatékossagtudo-
manynak: ,,megéld gyakorlat, sokunk mindennapi élete” (Antal 2015). Egyszerre
hangoznak el tehat kiilonboz6 iranybol €s eltérd forrasbol ezek a hangok. Egyszerre,
szimfonidban — egymassal parhuzamosan, egymasbol kovetkezve, vagy éppen egy-
masnak ellentmondva. Megférnek egymas mellett jol.

1.5.2 Els6 hangok: ,.legyen személy, €s a személy legyen el61”
Az érintett emberek (figyeljiink jol: itt egy ujabb megnevezés!) kozott sincsen egyér-
telmti konszenzus arrdl, hogy melyik megfogalmazas a ,,j6” és milyen a ,rossz”.
Egymassal szogesen ellentétes véleményekkel van teli a mozgalmi, tudoményos, ill.
mindennapi élet. Erre j6 példa a ,,people first” szabdly, illetve annak kritik4ja, amelyet
itt, alabb, illetve a kovetkezd alfejezetben mutatunk be.

A ,,people first” (mindenek el6tt ember, vagy ember/személy el6szér) moz-
galmi jelmondat térnyerése és lizenetének tarsadalmi meggyokereztetése eldtt voltak a
»~fogyatékosok™; azaz: ,,a fogyatékos” sz6 fonévként hasznalva. A mozgalom azonban
felhivta a figyelmet arra, hogy nélkiilozhetetlen annak a kihangsulyozéasa, hogy min-
denek elStt emberekrdl beszéliink. Es nem csak beszéliink, de mindenek eltt emberek
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azok, akikkel taldlkozunk, dolgozunk, egyiitt éliink. Ezt alapul véve a mozgalom lét-
rehozta és elterjesztette a ,,person with disability” megnevezést. Hazankban a mozga-
lom hatasara a ,,fogyatékossaggal ¢16 ember” megnevezés sziiletett meg, arra hivat-
kozva, hogy a magyar nyelv nem birja el, hogy az ember legyen a forditas elsé he-
lyén.

Egyfel6]l nem lehet tul sokszor hangsulyozni: a személyt kell latni, nem a fo-
gyatékossagat. Az embert a kerekesszék, fehér bot, hallokésziilek, kommunikacios
tabla mogott. A személyt a mozgaskorlatozottsag, vaksag, siketség, intellektualis fo-
gyatékossag mogott. A legjobb, ha az embereket a neviikon nevezziik®. miként az
alabbi kép is illusztralja.

Hattal allo személy: ,,Mit szeretne, hogyan nevezzék? Sériiltnek? Fo-
gyatékosnak? Fogyatékossaggal élonek?”

Kerekesszékben il személy: “A *Jozsef” megfelel.”

S a kép alatti kovetkeztetés: Az embereket legjobb gy hivni, ahogy a
sziileik elnevezték dket.

Mit szeretne,

hogyan nevezzék? n
Sériiitnek? Fogyatékosnak? en
Fogyatékossaggal élonek? 2

Az embereket legjobb gy hivni,
ahogy a szilleik elnevezték dket.

A fogyatékossagiigyi mozgalmak sokat tettek azért, hogy az un. people first vagy
person first szemlélet elterjedhessen. Az érintett embereknek hosszu ideig nem volt
hangjuk, nem voltak jelen a fogyatékossag jelenségérdl szold diskurzusban, ezért ki
kellett vivniuk a helyiiket ebben és hangosan jelezni: ,, Mi nem fogyatékossagok va-
gyunk, hanem emberek. Elsosorban emberek.”

1.5.3 Ujabb hangok: ,,legyen a fogyatékossag els12”

Miért hangstlyozza a fogyatékos emberek kozdsségének egy része mégis a fenti
szemléletnek a veszélyét? Miért hasznalja tobb szerzd az angol people/persons with
disabilities (fogyatékossaggal €16 emberek/személyek) helyett a disabled person (fo-
gyatékos személy) kifejezést? Mert a sajat tapasztalataik révén felismerték, hogy nem
minden esetben jo az, ha a nemfogyatékos emberek nem latjak vagy nem merik meg-
latni a fogyatékossagot. Rachel Cohen-Rottenberg (2014) vildgosan megfogalmazza

> A kép forréasa:
http://arokkantisember.blog.hu/2013/02/28/szegyen_a_mozgasserultek_szovetsege_nem_tudja_mi_a_k
ulonbseg_a_rokkant_es_a_fogyatekos_szavak_jelent. Letoltve: 2015.10.06.
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ennek a hatranyat: miként is lehetne Gigy tenni, mintha nem latnank a fogyatékossagot,
ha egyszer mar ott van a szemiink el6tt? Mas esetben, ezt (le)tagaddsnak neveznénk.

A személystatusz odaitélésérdl, az individuumma valas lehetdségérdl az éptesti, a
nemfogyatékos szakemberek, azaz a ,,Mdsok” dontenek (Goodley 2011). Az un.
person first fogalomhasznalat és szemlélet impliciten magaban rejti az ableism jelen-
ségét, mert ha nem vehetjiik figyelembe a fogyatékossagot, ezért kihuizzuk azt az em-
ber melldl, mi marad? Az egyébként is megkérddjelezett ,,személy” statusz meginog,
holott eldtte sem allt biztos labakon. 4 fogyatékossag nem valaszthato el ember-
mivoltunktol, mindannyiunk létének alapvetd aspektusa. Ezt lizenik maguk az érintet-
tek is, amikor arrdl beszélnek, hogy az ember csak ,,atmenetileg ép testli” (az angol-
ban ez a TAB: temporarily able bodied). De a fogyatékossaggal €16 személyek akkor
is ezt az alapélményt jelzik, amikor azt kérik, hogy ne vélasszuk le roluk a fogyaté-
kossagukat: ,,Ha tehat a személyt szeretnéd latni a maga teljességében, nézd meg ko-
zelrdl a fogyatékossagot, mert abban rejlik az emberiségiink jellegének magja” (Co-
hen-Rottenberg 2014). Cheryl Marie Wade is azt hangsulyozza, hogy nem feltétlentil
sértd, ha nem a ,,személy” kertil elére, mert az embernek mas tulajdonsagai is vannak
a fogyatékossagan kiviil. Ezekrdl szintén nem gy beszél, hogy ,.ember vagyok, aki
fehér borrel €1” vagy ,,ember vagyok, aki nénemi” (Wade 2009 alapjan).

Kutatomunkankban nem kapott kiillondsebb hangsulyt az autista emberek ¢élethelyzete
Itt mégis fontosnak tartjuk megszolaltatni hangjukat a terminologiardl szolvan. Onér-
vényesité mozgalmuk az utdbbi években folyamatosan erdsodik, és hazankban is egy-
re inkabb lathatova valik. Am az alabbi idézet felhivja figyelmiinket a malt jelenben
is itt 6lalkodo hatasara, egy-egy fogalom jelentésének terheltségére, az érintett ember
hatalmara, valamint székimondo, lényegre toré megfogalmazasaval tiikkr6t mutat a
szakembereknek. Tartalmai hangsulyozzak, hogy az elefantcsonttorony nem palya: a
fontos kérdésekrdl, és roluk csak veliik egylitt, az érintett emberekkel kozosen kell
gondolkodnunk-

,Erdekes kérdés, hogy vajon melyik a helyesebb? Valaki autista vagy autizmussal
él6 személy? Mindkét forma mellett és ellen szolnak érvek. Onmagaban igazabol
egyik sem helytelen. Ha személyesen ugy tenném fel a kérdést, hogy én melyiket ér-
zem inkabb magaménak, akkor az autistat valasztanaim. Szamomra az autizmussal
€16 személy olyan magyarazkodo. Tavolsagtartd és rideg. Persze az autista egyik
nagy probléméaja, marmint a kifejezés egyik nagy problémaja, hogy van egyfajta
multja. Mara az orvosi jelentése mellett egyarant hasznaljak pejorativ értelemben
is...Ha ugy gondolok magamra, mint aki autizmussal él, akkor el6szor az jut eszem-
be, hogy igazabdl az autizmus nem is része a személyiségemnek, csupan amolyan ki-
sérdje, amivel egyiitt élek. Mintha nem is én lennék az autista, hanem vele élnék. Azt
is sugallja szamomra ez a kifejezés, hogy én élek az autizmussal és nem 6 énvelem.
Tehat, mintha én valasztottam volna, tudatosan...” (Fekete Gy. Viktor 2015)

1.5.4 Utéhangok

A mozgalom és vele kardltve a fogyatékossdgtudomany tehat, angol nyelvteriileten a
»people first” jelszavaval sikeres kiizdelemben elterjesztette a ,,person/people with
disability” megnevezést a ,,disabled person” helyett. Aztan megélt tapasztalatokra hi-
vatkozva kritika fogalmozodott meg ezen ) kifejezéssel szemben, mondvan, hogy a
rejtegetés alcdjat felhasznalva nem Oszinte, esetleg hazug iizenetet kozvetithet. Rdada-
sul nem hangstlyozza a tarsadalom fogyatékossa tevé (fogyatékositd) hatasat, hiszen
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a ,,disabled” magaban foglalja, hogy valami kiils6 tényez6 altal eldidézett (pl.: tarsa-
dalom, Iépcs6) fogyatékositottsagrol beszeliink.

Georg Feuser Ertelmi fogyatékosok nincsenek cimii eldadasaban ugy érvel, hogy
megnevezéseket ugyan hasznalhatunk értékitélettdl mentesen, vagy tudomanyos célra,
azonban amint kiilonbséget tesziink ,,nemfogyatékos” és ,.értelmi fogyatékos” kozott,
lehetetlenné valik egyidejlileg az érintett személy egyenrangtisiganak és egyenértékii-
ségének elismerése. Csupan meghatarozott, altalaban az ép testli (szak)ember szlirdjén
keresztiil  észlelt jegyek kiillonboztetik meg ezeket a személyeket a
nemfogyatékosoktol. A legnagyobb nehézséget talan az okozza, hogy ezek a jegyek a
klasszifikacios folyamat sordn atlényegiilnek az egyén tulajdonsdgaiva, ami egyben
barmilyen megnevezés hasznalatanak csapdajava is valik. Amint valakiben olyan kii-
lonbségeket vesziink észre és irunk le, melyek megkiilonboztetik fajanak mas egyede-
itél, megvan annak a veszélye, hogy a kozdsséghez — esetiinkben: az emberekhez —
valé hozzatartozasat negligaljuk (Feuser 1996).

A politikai korrektségre iranyulo talzott torekvés ahhoz vezethet, hogy senki nem mer
megszolalni és nem meri megszolitani a masikat, mert fél, hogy bantot, sértét mond-
hat (Wade 2009). A fogalomhasznalatrél beszélniink kell, de a miikodésmddunk
rossz, ha annak eredménye az elnémulds, hiszen lételemiink, hogy kommunikaljunk,
diskurzust folytassunk és érveljiink.

A megnevezés egyrészt kardinalis jelentdségli, masrészt teljességgel jelenték-
telen. Kardinalis jelentdségii, mert gondolatformald és teremtd ereje van. Azonban
tapasztalhatjuk a mindennapokban ¢és olvashatjuk is (Wade 2009), hogy az érintett
embereket valojdban nem érdekli a fogalomhasznalat, amig a cselekvéseik szintjén
tisztelettel és emberként bannak veliik. Nem tamogatjak a fogyatékossagukat elfedd
HKiillonleges”, ,,masképpen képes” vagy ,kihivasokkal kiizd6” kifejezéseket, mert
ezek hasznalataval hajlamosak vagyunk szem eldl téveszteni azt, hogy mirdl is van
sz0. Néha nem art, ha a dolgokat neviikon nevezziik: ,,Igen, ha kis kripli lanynak, sze-
gény kis kriplinek hivnak, bizony megsemmisité €rzés lehet, de nem mindegy, hogy
ki mondja.” (Wade 2009, 216) Ha a kozeg, amelyik a fogalmat hasznalja — fiiggetle-
nill attol, hogy azt fogyatékos vagy nemfogyatékos emberek alkotjak — meghatarozott
alapelveket tiszteletben tart, akkor a megnevezés masodrangu kérdéssé valik.

Georg Paulmichl, dél-tiroli koltd onéletrajzi ihletésii verse vezette be jelen alfejeze-
tiinket, és egy masik zarja.

Georg Paulmichl versei mellett, melyek tobb kotetben jelentek meg, képzémiivészeti
alkotasai is ismertek.

Georg Paulmichl egy mithelyben dolgozik. A miihelyben fogyatékos emberek, fogya-
tékossaggal €16 személyek, de valdsziniileg sériilt emberek is dolgoznak.

Georg Paulmichl egy koziiliik. Volt, amikor azt mondtak réla, hogy ,.értelmi fogyaté-
kos”.

Georg Paulmichl talan intellektudlis fogyatékossaggal ¢l vagy értelmi sériilt, de azt az
egyet biztosra vehetjiik, hogy err6l megoszlanak a vélemények.

A vilagnak nem kellenek fogyatékos emberek. De mégis vannak. Sziiletési rendelle-
nességgel hozta dket Jézus a vildgra. A fogyatékosmiihelyben kosarakat fonnak. A
falu lakoi oriilnek, ha nem keriilnek fogyatékosok a szemiik elé. Az aldozati misén
rossz hangskalat énekelnek. A fogyatékosmiihely 1) épiiletében begyakoroljak az éle-
tet. A gondozok szigoruak és tele vannak tiirelmetlenséggel. A mozgassériilteket a
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kerekesszék iilésébe integraljak. Hogy a mennyekbe bebocsatast nyernek-e, csak a
Joisten tudja.
Georg Paulmichl: Fogyatékosok
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A fogyatékossagtudomany —
részletes meghatarozas

Ebben a fejezetben arra vallalkozunk, hogy harom alapvetd kérdés megvalaszolasa
kapcsan roviden ismertessiik mi a (kritikai) fogyatékossagtudomany. Elméleti térké-
pet rajzolunk fel, amely térkép grafikai megjelenitésére is kisérletet tesziink. Az abra
(1d. alabb) az itteni szoveg félkovér, illetve dolt betlivel irt fogalmait tartalmazza. Ki-
indulasi pontunk, hogy posztmodern paradigmaban mozgd kritikai tarsadalomtudo-
manyként képzeljiik el a diszciplinat. A grafikan érzékeltetjiik, hogy az etika, és a
poszthuman emberkép atjarja a kritikai fogyatékossagtudomanyt alkoté6 mindig valto-
70 ¢s allandoan ujraalakuld elméleteket és gyakorlatokat. Az alland6 valtozast jelez-
ziik azzal, hogy az elméleteket és a gyakorlatokat tartalmazé szovegbuborékokat nyi-
tott korokkeént, nem lezart egységekként abrazoljuk.

Kulcsszavak: fogyatékossagtudomany, kritikai fogyatékossagtudomany, diszciplinaris
meghatarozas

1. Bevezetés

Dan Goodley igy fogalmaz: ,,A fogyatékossagtudomany mindazokat a fogyatékos-
saggal foglalkozo elméleteket, kutatdsokat, tevékenységeket, cselekvokészségeket,
aktivitasokat és gyakorlatokat magaba foglalja, amelyek szemben allnak azzal az el-
terjedt nézettel, hogy a fogyatékossdg egyenld az emberi bukas-
sal/sikertelenséggel/csdddel.” Azaz a fogyatékossagot tarsadalmi, gazdasagi, kultura-
lis, relacios, politikai entitasként kezeli, s a ,,fogyatékossaggal szembeni elditéletek
tarsadalmi patologiajaként vizsgalja” (Goodley, 2017, xi.). Hangsulyoznunk sziiksé-
ges, hogy noha tisztdban vagyunk a nemzetkozi fogyatékossagtudomany szakirodal-
maval, eredményeivel, a szitualt tudasunkra reflektalva 1ényegesnek érezziikk megje-
gyezni, hogy ez az 0sszegzd elméleti térkép Kelet-Eurdpa kdzepén sziiletett, kutato-
csoportunk tagjainak egyiittgondolkodasa eredményeképp.

2. Mi ez?

Az elmult évtizedekben 1j kritikai episztemologiak, tigynevezett studies —ok (media-,
postcolonial-, feminist-, race-, animal-, stb.) alternativ jelentések megfogalmazasaval
probaltak a vilag és benne az ember értelmezésének ujradefinialasat. Ezek a kritikus
ellen-diskurzusok (studies-ok) létrehoztak egy 0j multi-(tobb tudoményteriilet tudasa-
bol merit), inter-(a tudomanyteriiletek hatarait atlépve, a tudasokat Otvozi) és
transzdiszciplinaris (tudoményteriileteket ativelden 0j tudast, keretet hoz 1étre) meg-
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ismerési €s cselekvési rendszert kritikai diszciplinat, a kritikai tarsadalomtudomanyt,
ahol a tudomany és a cselekvé szandék egyszerre van jelen. Ennek egyik fontos rész-
teriilete a fogyatékossdgtudomany, amely a fogyatékossag és az épség dinamikus
egymasra hatasanak, illetve a fogyatékossag-elutasitds feltarasanak komplex fogalmi
megertésére torekszik.

A Studies-oknak, s igy a fogyatékossagtudomanynak is jelentds szerepiik van abban,
hogy a nyugati tudomany alapvetd episztemologiai, megismerést célzo kategoriai
megrendiiltek, hiszen folyamatosan megkérddjelezi, destabilizdlja a hagyomanyos
kozponti fogalmakat (pl.: tudéas, ember, hatalom, igazsag), s ezaltal a felvilagosodas
racionalista hagyomanyan nyugvé modernizmus kritikajat fogalmazza meg (Braidotti,
2007).

A fogyatékossdgtudomany, mint kritikai tdrsadalomtudomany a posztmodern és
posztstrukturalista elmélethald episztemikus teréhez illeszkedik, s mindig a megelt
tapasztalatokhoz kapcsolodik €s az elnyomast is 4téld emberek ismeretét, tudasat ki-
vanja elméleti keretbe illeszteni.

A posztmodern (Lyotard, 1993, Rorty, 1994) szakit azzal a pozitivista ismeretelméleti
hagyomannyal, amely szerint a valésadg egy ¢€s megismerhetd. Azaz e szerint az el-
gondolas szerint nincs egyetlen igazsag, nem tudjuk biztonsaggal megmagyarazni a
vilagot, s ezzel a korabbi tudomanyossag elfogadott kereteit, fogalmait, referencia-
pontjait képlékennyé teszi. A soksziniiség, az alternativ diskurzusok altal jellemezhetd
posztmodern, (mint felfogas/filozéfiai iranyzat/ gondolkoddsmod) 10j értékek megal-
kotasaval, allandoan valtozo, sokféle értelmezést megengedd, polifon, tobbszolamu
tudasokat kapcsol 6ssze. A posztmodernnel szembeni kritikdk kereszttiizében éppen
ez az egységesitd gesztus all, amely a relativizmus problematikajat veti fel. (Butler,
1997)

A kritikdkban ugy tlinik, mintha az univerzalis, egyszolamu tudas egyediili alternati-
vaja a relativizmus lenne. Haraway meggy6zden érvel ezen feltevés ellen a szitualt
tudas megformalasaval. A fogyatékossagtudomany messzemendkig illeszkedik ehhez
az allasponthoz és azt hirdeti, hogy a kritikai tudas részleges, helyhez kotott — ennek
megfeleldoen parbeszédre kész €s felelosségtudatos.

»[a] relativizmus valddi alternativaja a részleges, helyhez koéthet6 kritikai tudas, mely fenntart-
ja a kapcsolatok haloszeriiségének lehetGségét, azaz a politikdban a szolidaritast, az
episztemologiaban a parbeszédet. A relativizmus biztositja, hogy sehol se legylink, mikdzben
arra is igényt tart, hogy mindenhol legyiink. Ha minden pozicidt ,.egyenlének” tekintiink, ki-
zarjuk a feleldsségvallalast és a kritikai vizsgalodast. A relativizmus tokéletes tiikorképe az
objektivitas totalizalo ideologiainak. Mindkett6 tagadja a helymeghatarozas, a megtestesités
és a részleges nézdépont jelentéségét: mindkettd lehetetlenné teszi, hogy jol lassunk. A relati-
vizmus €s a totalizalas egyarant ,isteni mutatvany”, amennyiben a Tudomanyt 6vezd bevett
retorikai mitoszoknak megfeleléen mindkettd azt igéri, hogy mindenhonnan és sehonnan egy-
szerre €s tokéletesen 14t.” (Haraway, 1994:129.)

A fogyatékossagtudomany radikalis kritikat fogalmaz meg a humanizmus ,,absztrakt
mitikus normativ ember-konstrukcioja“ (Davis, 2012) és az antropocentrizmus, em-
berkdzpontusag ellen, s a gyors technologiai fejlddés messze hato tarsadalmi kovet-
kezményeinek vizsgalataval, Gjragondolja a szubjektum megtestesiilt strukturajat.
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Ezen elméleti halohoz kapcsolodva a fogyatékossagtudomany feliillvizsgélja a norma-
litast, tullép a dualista gondolkodédson, tagadja a humanista univerzalis ember fogal-
mat, hangstlyozza a fogyatékossag komplexitasat, megkérddjelezi a testetlen, egysé-
ges, rogzitett, liberalis humanista identitas-felfogast, helyette az allando valakivé, va-
lamivé valas folyamataban 1évé decentralizalt, megtestesiilt szubjektum koncepcioval
dolgozik.

Ebbdl a nézoépontbol a test bio-tarsadalmi entitdsként mechanikai, diszkurziv és fizi-
kai is egyszerre.

A fogyatékossagtudomanynak fontos alapvetése, hogy az emberkép hagyoma-
nyos €s normativ értelmezésének megkérddjelezésében, az 1j, kollektiv poszthuman
alternativak létrehozasdban a fogyatékossagnak oridsi szerepe van. Lehetoveé teszi,
hogy ne binaritasokban (természet/technoldgia, ember/gép, én/masik, norma-
lis/abnormalis) gondolkozzunk.

»..-a fogyatékossdg a posztmodern fogalom kvintesszencidja, mert annyira 9sszetett,
olyan valtozatos, annyira kontingens és annyira szituativ. A biologia €s a tarsadalom,
az agens ¢€s a struktura hataran foglal helyet. A fogyatékossagot nem lehet egyetlen
identitasra lesziikiteni, sokszoros és pluralis.” (Shakespeare-Watson, 2002. 23.)

A fogyatékossagtudomany megkdveteli tehat a poszthuman kritikai elemzését. A kor-
nyezettel, a gépekkel, a nem emberrel valo kapcsolat vizsgéalata kdzben olyan fontos
kérdéseket tesz fel, mint hogy: mit jelent a genetikai manipulécio, a sejtcsere, az
Ossejtkutatas idején megsziiletni, mit jelent reprodukélni, mit jelent maga a sziiletés, a
halal? Mit jelent embernek lenni?

A folyamatosan keringd hatalmi viszonyok 1étezésérdl tudosit, Foucault (1990, 1996,
1997) felfogasahoz illeszkedve az intenziv megfigyelésre és normalizalasra épiild ha-
rak szarmazasat, azokat a gyakorlatokat, amelyek soran a jelentések egyes rétegei 1ét-
rejottek, egymasra rakodtak.

Figyelembe veszi, hogy minden egyén egyszerre targya és alanya is a hatalom
mikropolitikai megnyilvanulasainak, s a szubjektivitast a hatalom és a szubjektumma
valas egyiittlétezésében képzeli el. Ertelmezi az interszekcionalitdst, vagyis a kiilon-
b6z0 tarsadalmi egyenldtlenségek, hierarchidk és hatalmi relaciok — pl. osztély, etni-
ka, nem — kozotti tobbszordzodést, dinamikus kdlcsonhatast. (Crenshaw 1991)
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Hogyan miikodik?

- multi- (to0bb tudomanyteriilet tudasabol
merit), inter- (a tudomanyteriiletek
hatarait atlépve, a tudasok 6tvozése) és

transzdiszciplinaris (tudomanyteriileteket
ativelden uj tudas, keret létrehozasa)

- modszertani pluralizmus
participativitas, emancipativitas
,semmit rélunk, nélkiiliink”
kolesonds tisztelet
(6n) kritikus szemlélet
(6n) reflexivitas

Mi a célja?

tarsadalmi valtozas

inkluziv, befogadoé tdrsadalom
esé¢lyegyenldség

tarsadalmi emancipacio

hozzaférhetdség

onrendelkezés, onmegvalositas
érdekérvényesités

empowerment, hatalommal vald felruhazas
jollét

onérvenyesités

elmélet és gyakorlat 6sszekapcsolasa
nyelvi dekonstrukcio

egyéni tapasztalat megosztasa, fontossaga
relevancia az érintett emberek szamara
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Az etikat kapcsolédasokon alapuld gyakorlatként értelmezi, vagyis nem az
egyén moralis szandékara fokuszal, hanem a kolcsondsen egymasra hatd pozitiv nyi-
tottsagra, fliggésre és formalodasra (Braidotti, 2007, Konczei és mtsai. 2016).

A fogyatékossagtudomany a fogyatékossagot ebben az elméleti keretben képzeli el,
amelyet a rugalmassag, lezaratlansag jellemez, amelynek segitségével feltarhato a tar-
sadalomban miikodo, a tdrsadalomra kényszeritett hatalmi viszonyok €s mechanizmu-
sok dinamikdja.

A fogyatékossagot sokkal inkdbb tarsadalmi elutasitdsként, elnyomasként
(diszkriminacioként), semmint személyes meg nem felelésként definialja.

3. Hogyan mikodik?

Kérdezés, latas és kutatasmodja multi-, inter- és transzdiszciplinaris. Egyrészt nélkii-
16zhetetlennek tartja, hogy kiilonb6z0 diszciplindk tudasbazisat, modszertanat és
szemléletmodjat valdban 6tvozze munkdjaban (interdiszciplinaritas), masrészt hirdeti,
hogy az 1) ismeretek j megkozelitési modokat igényelnek, ezért a tudomanyok hata-
rainak Ujrarajzolasara és innovativ megkozelitések és tartalmak integraciojanak fon-
tossagara hivja fel a figyelmet a kolcsonds €s komplex megismerés eléréséhez
(transzdiszciplinaritas). Transzdiszciplinaritasdt ~ bizonyitja, hogy egyik
aldiszciplingja a feminista fogyatékossdgtudomany oOnallo kutatdsi teriiletté valt.
(Garland-Thomson, 2005)

Kutatasaiban az 6tvozott kutatasi metodologidk, a modszertani pluralizmus hasznélata
mellett teszi le voksat. Ismeretszerzésében els6 sorban kvalitativ €s participativ,
emancipativ, inkluziv kutatasi technikakat alkalmaz. Kutatasaiban és elméletalkotasa-
ban egyarant, a ,,semmit rolunk, nélkiiliink” elv premisszajaval azonosulva nélkiiloz-
hetetlennek tartja a fogyatékossag létélményét megtapasztalo emberekkel valo egyiit-
tes, kolcsonosen reflektiv munkat, amely egyiittmiikodés kiilonb6zo szinteken, akar a
kutatadsi design megtervezésétél a kutatdsi eredmények elemzéséig és
disszemindldsaig is tarthat. Az egyéni megélések, életnarrativdk kvalitativ technikak-
kal torténd megismerésén tul a kvantitativ adatszerzési modszerek alkalmazasat is re-
levansnak tartja, a folyamatok komplex megismerésére iranyulod tevékenysége része-
ként vizsgalodasainak szerves elemeként kezeli. Munkaja minden 1épésében és terve-
zésében egyenrangi, de nem azonos szerepll résztvevok egylittmiikodését célozza,
amely alapkovének tekinti a kolcsonos tisztelet folyamatos meglétét. (Barnes 2009,
Marton — Konczei 2009, Heiszer €s mtsai. 2014).

Kritikus és onkritikus gondolkozasmodja szétvalaszthatatlanul 6sszefonodik allando
reflexiv és onreflexiv, elemzd tekintetével. Reflexivitasa elsd sorban sajat tevékenysé-
gére iranyul: ez altal torekszik a ,,Sajat” és a ,,Mdasik” mélyebb, pontosabb megisme-
résére, Onmaga fejlesztésére, eredményei érvényességének legitimalasara. Kritikussa-
ga nem a ,,valodi valasz’-ra taldlas lehetetlenségének hirdetését, hanem a kérdezés
fontossagat eredményezi, és a tettek aktualizalasat hangstlyozza. (Hughes, 2007)
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4. Mi a célja?

A fogyatékossagtudomany tevékenységében nem elégszik meg a megismeréssel,
elemzéssel és leirassal, az eredmények publikalasaval, kozzétételével. Valtoztatni,
hatni akar. Munkéja ezért elkeriilhetetlentil értékek mentén pozicionalt, ezért politikai.
Célja olyan fogalmi rendszer kidolgozéasa, amelynek a segitségével lehetdvé valik a
tarsadalmi folyamatok, hatalmi dinamikak és kulturalis jelentések elemzése, progresz-
sziv tarsadalmi valtozas elérése: inkluzivitas, esélyegyenloség, emancipacio, hozza-
ferhetoség. Egyéni szinten pedig célja az onrendelkezés, onérvényesités, onmegvalosi-
tas, érdekeérvényesités, empowerment és jollét.

Onrendelkezésen (angolul: ‘self-determination’) azt a szocio-kulturalis meghataro-
zottsagli konstruktumot értjiik, ami az ember-mivolt velejaroja, attol elvalaszthatatlan
sziikséglet €s emberi jog. Kizarolag szocialis kontextusban, a masik emberrel valo
dinamikus egymasra hatas révén értelmezhetd. Reflektal arra, hogy az egyén elsddle-
ges okozoja €s fOszerepldje lehet-e sajat életeseményeinek €és Gsszefliggésben all az
¢letmindség jelenségével (Wehmeyer 2005, Theunissen 2009, Weingirtner 2009). Az
onrendelkezés az ember-mivolt velejardja, az embert meghataroz6 alapvetd momen-
tum. Az onérvenyesitées vagy onképviselet (angolul: ‘self-advocacy’) az onrendelke-
zés ¢és az empowerment egyik fontos épitokove. Alapgondolatat az adja, hogy
az ¢rintett személyek a sajat ¢letiiket érinté kérdésekben nem helyettesek utjan, ha-
nem a maguk nevében kivannak megszolalni és dontéseket hozni (Theunissen 2001,
Hatos 2012). Az énérvényesitéo mozgalom lényege, hogy a fogyatékossaggal ¢16 em-
berek tanulnak a jogaikrdl és aktivan kidllnak azok érvényesiiléséért, ami erds tarsa-
dalmi szerepvallalassal jar.

Az elméletek ¢és a gyakorlat sszekapcsoldasa soréan a gondolkodas és nyelvhasznalat
dekonstrukciojat, az egyéni tapasztalat megosztasat tartja nélkiilozhetetlennek. Pre-
misszaja, hogy kizardlag az érintett emberek szamara relevans teriileteken dolgozik.
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Kvalitativ kutatasunk elmélete és gyakorlata

Jelen fejezet arra vallalkozik, hogy attekintse a kvalitativ kutatasi paradigma kutata-
sunk szempontjabol relevans kérdéseit. Betekintést nyljt a kvalitativ kutatasok elmé-
leti és modszertani jellemzdibe, majd bemutatja a fogyatékossagtudomany legfonto-
sabb megkdzelitését, az inkluziv (participativ) kutatéoi mitkodést. Kitér az inkluziv
kutatadsok kapcsan felmeriild modszertani €s kutatasetikai kérdésekre. Ezt kdvetden
részletezi, hogy a kutatas fo hipotézisének vizsgdlata — miszerint a modern Taigetosz
nem csupan létezik, hanem a mindennapi ¢€let rejtett hatalmi struktirainak vizsgalata-
val tetten is érhetd — az empirikus terepmunka soran milyen konkrét, valtozatos mod-
szerek segitségével zajlott. Sz4l a narrativ, a félig strukturalt és a fokuszcsoportos in-
terjuk technikdjarol és a kérdoivrol. Végiil, az egyes modszerek ismertetése soran ro-
viden arra is kitér fejezetlink, hogy a gytijtott anyagokat milyen eljardsokkal elemezte
kutatécsoportunk €s bemutatja a kiillonbozdé kvalitativ tartalomelemzési és narrativ
elemzési technikak o6tvozésével 1étrejott elemzési algoritmust.

Kulcsszavak: kvalitativ kutatés, interji, kérddiv, inkluziv kutatas, participativ kutatas,
kutatasmodszertan

Az alabbiakban a kutatds egészének modszertani Gsszefliggéseit mutatjuk meg. Két
vizsgalodasi terliletre azonban nem fogunk utalni. Ezek a torténeti és a jogi elemzések
sajatos modszertani tartalmai.

A fogyatékossagtorténeti elemzésekhez sajat, kiilon, nemzetkozileg is 1) eszkoztarat
épitettlink fel. (Részletesen Id. az I. rész negyedik tanulmanya 1.2.4-es alfejezetében).
Ennek tengelypontjdban az a felismerés all, hogy — bar szeretnénk, és bar torténelemkdnyvek
¢s ilyen targyl elemzések szazezrei tettek, tesznek ra kisérletet — a torténelem nem feltarhato
¢és nem is megismerhetd. Ennek és egyéb Osszefiiggéseknek a kdvetkeztéében itt pl. az idéelvi
(kronologikus), vagy a torténelmi alak-rekonstrukciés megoldasok helyett arckozponti meg-
kozelitésre tettiink kisérletet.

A jogi kérdések elemzése soran az altalanos jogtudomanyi modszereket alkalmaztuk.
A vonatkoz6 jogszabalyok, torténeti, rendszertani és nyelvi értelmezését, a felsd biro-
sagi joggyakorlat vizsgéalatat végeztiik el. A jogtudomanyi elemzésen beliil kiilonds
sulyt fektettliink az Osszehasonlité moddszer alkalmazésara. A hazai jogszabalyokat,
bir6i gyakorlatot, joggyakorlatot nemzetkdzi kontextusban, az ENSZ fogyatékosjogi
egyezménye, a 2006-os Egyezmény a fogyatékossaggal élé személyek jogairol
(CRPD) tartalmaibdl és gyakorlatabol kiindulva végeztiik. Ennyiben valamelyest mar
eltértiink a mainstream vizsgalédasoktol. Minimalis modszertani tobbletnek tekinthe-
t0 az az elemz0 attitlidiink is, hogy — a kritikai fogyatékossagtudomany szellemének
megfeleléen — minden jogi Osszefliggést €s terminust és szabalyt az érintett személyek
szemszogebol is, és kritikailag is szemléltiink.
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1. A kvalitativ kutatasok elmélete és modszertani jellemzoi

Ha kutatasi paradigmakbol indulunk ki, a kvalitativ kutatdsokat gyakran kapcsoljak
0ssze az interpretivista szociologiai tradiciokba tartozé iskolakkal, ezen beliil is a fe-
nomenolégiaval, az etnometodoldgiaval €s a szimbolikus interakcionizmussal, de a
posztmodern megkozelitésben is jellemzé a kvalitativ médszerek hasznélata (Mason
2005).

Kutatasunk sordn az adott tarsadalmi jelenséget a mindennapos, megélt tapasztalat
szintjén, az érintett emberek értelmezéseinek tiikkrében vizsgaljuk, éppen ezért az
etnografikus, naturalisztikus, értelmezo paradigma €érvényesiil, szemben a pozitivista
megkdzelitéssel (Falus 2004).

Ha kvalitativ kutatasokrol van szo, egyuttal beszéliink a kvantitativ paradigmarol is,
hiszen annak limitacidi jelentésen meghataroztdk a multban a kvalitativ paradigma
feler6sodését. Bar a kvalitativ €s a kvantitativ szemlélet mogott kiillonbozd valosagér-
telmezések allnak, ma mar ezek nem feloldhatatlan ellentétek, hanem a vilag, jelensé-
geinek a tudomany eszkozével torténd, de egy masfajta megkozelitéseit alkalmazzak.
Alapvetden mindig a kutatasi kérdés donti el, hogy melyik megkozelitést célszerli al-
kalmazni (Denzin-Lincoln 2011). Mindezt figyelembe véve mutatjuk be a kvantitativ
¢s kvalitativ paradigmak jellemzdit.

A kvantitativ megkozelités mérni és szamszeriisiteni probalja a jelenségeket, izolalni
kivanja az ok-okozati 0sszefliggéseket, majd célja, hogy altalanositsa eredményeit. A
vizsgalat lehetdség szerint kontrollalja az életben természetesen fellépd ,,zavarod™ té-
nyezOket, hogy minél objektivebb lehessen az adatgyiijtési és elemzési folyamat. En-
nek a megkozelitésnek az egyik legnagyobb kritikdja volt, hogy eredményei nem val-
tak a hétkoznapi gyakorlat részéve, aminek oka tobbek kozott, hogy éppen a kontrol-
lalt valtozok, mint a kultara és tarsadalmi tényezok azok, amelyek a hétkoznapi élet-
ben leginkabb befolyasolnak benniinket (Flick 2009). A kvalitativ kutatas erdssége
ezzel szemben, hogy természetesebb, életkdzelibb, rugalmasabb, és holisztikusabb
megismerést, megértést tesz lehetové. Nagyobb teret ad a rugalmassagnak, a kutatas
folyamatosan alakul, idokozben formalodhatnak 1) kérdések, vetddhetnek fel uj
szempontok, illetve a kutatds gyakorlatara reflektalva a modszerek is valtozason me-
hetnek keresztiil. A kutatas alanyaval pedig szimmetrikusabb viszony alakulhat ki
(Szokolszky 2004), amelyet jelen kutatas partcipativ eleme tovabb erdsit.

A kvalitativ kutatasok gyakorlatanak jellegzetessége, hogy egyetlen iidvozité modszer
helyett, modszerek széles spektrumat alkalmazza, az altalanosit6 feliiletes vizsgalodas
helyett az egyedi, részletekbe mend kutatést preferalja. Meghatarozé tudasként érté-
keli a hétkoznapi tudist és az érintett személyek perspektivajat. Osszhangban a
posztmodern értékekkel, nem mindenre érvényes, altaldnos, hanem lokalis, atmeneti
és szituativ narrativakat vizsgal (Denzin — Lincoln 2011, Flick 2009).

A kvalitativ kutatdsokban jellemz6 az abdukcio, amely egy vélekedésen, feltételezé-
sen alapuld kovetkeztetés. Mig az indukcioban az egyestdl haladunk, ,,belevezetiink”
az altalanos felé, a dedukcidban az altalanosbol ,vezetjiik le” az egyest, addig az
abdukcioban az ,elvezetés” az egyestdl, vagy akar az altalanostdl sokféle iranyba tor-
ténhet. Ez lehetdséget ad a felfedezésre, de bizonytalansagot is eredményezhet. A ko-
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vetkeztetések nem bizonyossagon alapulnak, hanem benniik rejlik egy kreativ gondo-
lati ugras, amiben a kutatonak jelentds szerepe van. A kutaté nem tudja figyelmen ki-
viil hagyni el6zetes tudasait, szubjektiv megfigyeléseit, amelyeknek a sajatos 6tvoze-
tébol alakulnak ki a kovetkeztetések (Santha 2011). Kutatocsoportunk vallalja ezt a
szubjektivitast, amelyet reflektiv modon igyeksziink tudatositani.

A kutatas soran tobbféle elmélet, modell, modszer, elemzési eljaras keriilt 6t-

vozésre, amely jol illeszkedik a kvalitativ kutatasok patchwork szemléletéhez. A kva-
litativ kutaté a kutatdsi célnak megfelelden szerkeszti, ,barkacsolja” (angolul:
bricoleur) 6ssze a kiillonbozd perspektivakat, amelybdl sajatos értelmezéssel Uj egész,
Gestalt jon létre. Kutatasi kérdésiink, hipotézisiink vizsgalatdhoz, a komplex részté-
mak elemzéséhez sziikség volt a mddszertani repertoar szinesitésére is. A kvalitativ
vizsgalat kdzponti képét a kristalyhoz hasonlithatjuk, amiben t6bbszords lencsén ke-
resztiil szemléljiik a tarsas vilagot (Denzin — Lincoln, 2011).
A kvalitativ kutatdsoknak vannak korlatai is, amelyek szamba vétele soran azonban
lényeges, hogy azokat a sajat paradigman beliil maradva értelmezziik, hiszen nem le-
het célja a kvalitativ vizsgalatoknak a kvantitativ kritériumoknak valé megfelelés. A
kvalitativ irdnyzat gyengeségének tekintik a megbizhatosag biztositdasat. A kritikusok
szerint a kutatod pl. az interjuszovegekbdl hajlamos azokat a részeket kiemelni és el-
méleteinek illusztralasara hasznalni, amelyek aldtdmasztjadk azokat. A proceduralis
reliabilitas erdsitését szolgalja a terepen készitett jegyzetek €s reflexiok egységes al-
kalmazasa (Flick 2009, Santha 2009), valamint a részletes, dokumentalt kozzététel
(Szabolcs 2001), amely sajat kutatdsunkban is megjelenik a kutatasi naplok, megfi-
gyelési szempontok, interjuk utan készitett reflexiok, a kutatasi megbeszéléséken ké-
szamara hozzéaférheté dinamikus adatbédzisban taroljuk, a kutatas soran kozzétett
eredményeinket pedig nyilvanos feliileten kdvethetik az érdekl6dok.

Noveli a megbizhatdsagot az egységesen hasznalt interjuvazlatok, kérdezéstechnikak
¢s kodolasi folyamatok betartasa is (Flick 2009). Ezt esetiinkben megkdnnyiti, hogy
nem klasszikus értelemben vett ,.kérdezObiztosokkal” vagy ,,betanitott interjierekkel”
dolgoztunk, hanem minden interjihelyzetben magunk voltunk jelen és az elemzést is
kozdsen végezziik, csapatban. Minden interjiszituacid lezarasat kovetden, a kutatok
hangfelvételen rogzitik az interjival kapcsolatos személyes €és szakmai reflexioikat,
melyek késobb legépelésre keriilnek és részét képezik az elemzési folyamatnak.

Tobb modszer alkalmazasaval, triangulacidjaval az érvényesség fokozasara to-
rekedtiink. A mddszertriangulacio (Szokolszky 2004 Flick 2011, Lincoln — Guba
2013, Santha 2009) alapvetden arra szolgél, hogy ugyanazon kérdést egyszerre tobb
modszerrel valaszoljuk meg ¢és mivel f6 kutatdsi kérdésiinket lebontottuk részteriile-
tekre, igy a modszerek terén is igazitottuk a médszereket az adott kérdéshez. A kvali-
tativ paradigma folyamatosan dolgozik azon, hogy sajat érvényességi kritériumait ki-
dolgozza (1. Lather 1993, Lincoln — Guba 1985, Lincoln — Guba 2013, Santha 2009),
amelyeknek gyakorlati megvalosulasara alkutatdsaink leirasadban tériink ki. Az alabbi-
akban ismertetjiik a fogyatékossagtudomany értékei szerint legfontosabb érvényességi
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2. Az inkluziv (participativ) kutatasok modszertani és etikai kérdései
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2.1 Az inkluziv (participativ) kutatds elmélete és gyakorlata

Az inkluziv kutatasok a hatranyos helyzetli csoportok vizsgalata soran 0j utakat nyit-
nak meg. A ,,Semmit rolunk, nélkiiliink!” elv alapjan a vizsgalt személyek a kutatasok
aktiv résztvevoivé valnak, a hagyomanyos kutatdsokban jellemz6 alarendelt, passziv,
kutatott szerepbdl kilépve a kutatasok egyenrangu, aktiv résztvevoi lesznek. Ezek a
kutatasok, a klasszikus tarsadalomtudoményi kutatasokkal szemben vallaljak, hogy
feladatuk a tarsadalmi jelenségek rogzitése mellett, azok pozitiv iranyba torténd meg-
valtoztatasa is. Az elnyomas vizsgalataban nem létezik arany kozéput. A kutatok nem
lehetnek fliggetleneck. Munkajukkal vagy az elnyomok vagy az elnyomottak eréfeszi-
téseit tamogathatjak (Barnes 1996).

Az emlitettekbdl kovetkezik, hogy az érintett személyek mindig a kutatasok alanyai
€s nem targyai az ilyen tipusu kutatasokban, ahol a részvétel kiilonboz6 szintjei vald-
sulnak meg. Az inkluziv kutatds egy spektrum a teljes részvétel és a bizonyos foku
részvétel kozott. A tradiciondlis fogyatékossaggal kapcsolatos kutatasokban a kutatas
roluk sz6lt (de nélkiiliik!), aztan egyre inkabb értiik folytattak a kutatast, vagyis az
érdekiikben, majd a részvétel egy jabb mindségi szintjére 1épett a tudomany, amikor
veliik kezdtek el kutatni (Clements et al. 1999, Nind 2008, Bjornsdottir 2008). Ez
alapjan az inkluziv kutatdsok két tipusat kiilonboztethetjiik meg. Mig az emancipativ
kutatasokat teljes egészében az adott hatranyos helyzetli csoport tagjai végzik, a
participativ kutatasokban kiilonb6z6 mértékben vonddnak be, kiegészitik egymast
azokkal a kutatokkal, akik nem érintettek (Barnes 2009, Marton — Konczei 2009).

A participativ kutatas segit az érintett személyek hangjainak érvényre juttata-
saban, az igynevezett ,helyi tudas” beépitésében. A f6 kutatdé nagyobb hatalma a ku-
tatasi folyamatban sokszor elkeriilhetetlen, viszont az érintett személy részvétele se-
githet az aranyok nagyobb szintii kiegyenlitésében (van der Riet — Boettiger 2009).

Az insider perspektiva, vagyis a belsO, helyi tudas és megélt tapasztalat len-
cséjének kutatasba vald beépitése soran fontossa valik, hogy mar a kezdeti, tervezési
szakaszban részt vegyenek olyan személyek, akik sajat maguk is érintettek az adott
kutatasi teriileten. Személyes tapasztalataik, a vizsgalt kérdések testkdzelbdl valo
megtapasztaldsa hozzasegithet a kutatasi kérdések és vizsgalati médszerek letisztaza-
sahoz, ami a tarsadalmi ,,valésag” megismerésnek egy magas szintje lehet. A szubjek-
tiv értelmezések kdzelebb vihetnek minket annak a megismeréséhez, hogy az ember
hol talalhaté meg a tarsadalmi kategoriak és bonyolult folyamatok mogott, amely az
Onmagaban is bélyeget hordozd cimkék vilagabol valo kilépést is eldsegitheti
(Goodley 1996).

A hangok érvényre jutasa viszont tilmutathat a kutatasi folyamaton és az érin-
tett személyek befolyast gyakorolhatnak a dontéshozdkra, a szakmai kozéletre, vagy a
gyakorlatra (French — Swain 1997).

A participativ kutatdsok az altalanos kvalitativ metodologiaban alakultak ki,
elsdsorban a kutatdsmetodologia feljesztése céljabol. Nem fogyatékos kutatok fej-
lesztették ki, akik meg akartdk torni a hagyomanyos kutatasi hierarchiat a kutat6 ¢és a
kutatott viszonyéaban, és kelldképp nyitottak kivancsiak voltak az érintett személyek-
kel valo egyiittmiikodésre. Az interpretativ paradigmaban az érintettek értelmezései
kozelebb vittek a megismeréshez (French — Swain 2004).

Kurt Lewin csoportdinamikaval kapcsolatos irasaiban taldlunk olyan jegyeket,
amelyek az érintett személyek bevonasat szorgalmazzak. Megfogalmazasban a kutatod
¢és a vizsgalt csoport kozott tal nagy generdcios, kulturalis, tarsadalmi tavolsagok le-
hetnek, és e tavolsag athidaldsaban az adott csoporthoz tartoz6 emberek kozremiiko-
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dése segithet (Lewin 1975). Fogyatékossaggal és nem fogyatékossaggal ¢él6 emberek
kozott is észlelhetd ilyen tavolsag, ami leginkabb abbdl fakad, hogy egy kiviilallo a
fogyatékossag tapasztalatat még a legnagyobb empatidval sem tudja teljes mértékben
atélni, azon tul, hogy kapcsolodasi pontokat keresnek egymashoz (Diprose 2002).

Az inkluziv kutatasokkal kapcsolatban sok kérdés, sot akar kétely is megjelenik a tu-
domany bevett modjai szerint mikodo képviselok feldl. Egy az inkluziv kutatds méd-
szertandval kapcsolatban késziilt els6 hazai metakutatds azt vizsgalta Delphi-
modszerrel — Heiszer és mtsai. 2014 —, hogy az érintett (fogyatékossaggal €10 és mas
marginalizalt csoporthoz tartozd) személyek és a személyiikkben nem érintett szakem-
berek hogyan viszonyulnak ehhez a kutatasi teriilethez. A kutatd szakemberek koré-
nek egy része tud azonosulni ezzel a kutatasi irdnnyal a valaszok szerint, viszont tob-
ben problematikusnak tartjak az érdekvédelmi tevékenység €s a kutatas 6sszekapcso-
lasat. Az inkluziv kutatasok sziikségességét €s sikerességét is tobben abban lattak, ha
az érintett résztvevd nem pusztan kiakndzandé ,,informacidéforras”, hanem valdéban
egylittmikodo partnerként tekintenek ra. Mindemellett, mivel gyakran nem ,,hivatasos
kutatokrol” van szo az érintett partnert tekintve, igy elengedhetetlen az eldzetes felkeé-
szités. Azonban az, hogy valaki nem képzett kutat6, nem rendelkezik doktori fokozot-
tal, nem jelenthet kizaré okot a kutatasbol, mivel egyrészt az €rintett résztvevok belsd
tudasa, megélt tapasztalata kap hangsulyt, amely kiegésziti a nem érintett kutatok
szerzett, modszertani tudasat. Masrészt, ha csak olyan képzett fogyatékossaggal €16
kutatoknak adndnk esélyt a részvételre, akik az akadémiai elvarasoknak is megfelel-
nek, akkor azzal egy széles réteget diszkriminalnank, akiknek a hangja tovabbra is
rejtve maradna (itt kiemelten gondolhatunk az intellektualis fogyatékossaggal €16
személyekre, akik a felsGoktatasbol a vilagon szinte mindenhol kiszorulnak). A
participativ kutatdsok emellett azonban eldsegithetik azt, hogy a jovében tobb fogya-
tékossaggal €10 személy valhasson képzett kutatova, mert segit kimunkalni az akadé-
miai vilaghoz valo hatékonyabb hozzaféréstiket.

Az inkluziv kutatasokban az érintett és nem érintett kutatoknak kiilonb6zo, de egyen-
rangu szerepeit kell biztositani (Heiszer és mtsai. 2014). Jelen kutatés jo példa arra is,
hogy a kutatasban valo részvétel boviti a participativ kutatotarsak tudasat a tudomany-
rol, kutatasmédszertanrdl, ahogyan forditva, az 6 tudasuk is hozzadad a munkéhoz: az
akadémiai vilagban dolgoz6 kutatok bepillantast nyerhetnek a fogyatékos személyek
¢lettapasztalataiba. Ezzel mindenki gazdagszik €s némileg elmosodnak a tudéasaink
egyértelmiinek tind hatarai. Az inkluziv kutatasok résztvevdinek kiilonbozo, de
egyenrangu szerepeit illusztralja a torta-metafora. Ha egy tortat készitiink, kiilonféle
fontos hozzéavalokat tesziink bele (pl. liszt, tojas, cukor, diszités) amelyek bar mas
funkciot latnak el, de dsszességében mind hozzdjarulnak ahhoz, hogy egy jo tortat
kapjunk végeredményként. A kutatdsmodszertan olyan, mint egy receptkdnyv: van-
nak olyan alapvetd hozzéavalok, ami nélkiil nehéz elérni a sikert, de vannak helyette-
sithetd 0Osszetevok is, amelyek valtoztatdsdval sokszinli eredményekhez juthatunk
(Nind 2016, Nind-Vinha 2012). A fogyatékossagtudomanyi kutatdsok tortdjaban a
kutatasmodszertani tudds és az élettapasztalat egyarant elengedhetetlen hozzavalok. A
k6zos munka hatékonyabba tétele érdekében vannak kezdeményezések a participativ
kutatok eldzetes felkészitésére (pl. képzés biztositasa alapvetd fogyatékossagiigyi,
modszertani ismeretekbdl) (Wilhelm 2012). Ezeket a tudaselemeket participativ kuta-
totarsaink most a gyakorlat soran sajatithattak el, azonban gy véljiik, hogy a jovében
fontos lenne a képzést mar a kutatdas megkezdése el6tt biztositani. Terveink szerint
egy ilyen tipusu képzés is inkluziv modon, fogyatékossaggal €16 és nem fogyatékos-
saggal €16, hivatasos kutatok egylittmiikodésében valosulna meg.
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Jelen kutatasban két {0 participativ kutatd vesz részt elsésorban a kutatasrol vald ple-
naris gondolkodas terében, emellett a részkutatdsokban is megjelennek a konkrét té-
mahoz kapcsolodd kutatotarsak. A participativ kutatok munkaja az alabbi feladatok
koré csoportosul kutatasunkban. Atadjak az érintettségiikb6l szarmazo tapasztalatokat
a témaban szerzett tudassal bird kutatoknak, amely egy egyiittgondolkodasi folyamat-
ban bontakozik ki, kiemelt figyelmet forditva a masképpen-latas okainak feltarasara
¢s az allaspontok kiilonbozoségének vizsgalatara. Feladatuk kozé tartozik a személyes
megélésen tul az adott csoport, jelen esetben a fogyatékossaggal ¢16 emberek csoport-
janak kozos tapasztalati elemeinek feltarasa, atadasa és tovabbgondolasa (Konczei és
mtsai. 2016). Kritikusan vizsgéljak a disszeminacio6 soran létrejovo anyagokat €s segi-
tenek ,.leforditani” azokat. Ez nemcsak nyelvi szinten valosul meg, hanem a gyakorla-
ti alkalmazhatésagra is vonatkozik. Osszekotik az elméletet a gyakorlattal és eljuttat-
jék a kutatas soran létrehozott eredményeket az érintett emberekhez.

2.2 Kutatasetikai megfontolasok

Minden kutatasban meg kell felelni alapvetd kutatasetikai kritériumoknak, mint az
adatvédelem, anonimitds, onkéntes részvétel és a kutatasi alanyok biztonsaganak, tes-
ti-lelki integritasinak védelme (Babbie 2003, Flick 2009, Santha 2009). Mindezeket
az etikai szempontokat kutatasunk teljeskoriien figyelembe vette, ahogyan azt az alku-
tatasok leirasdban és a kutatasetikai engedélyezés folyamataban is atlathatova tettiik.
Kutatocsoportunk alapvetd etikai iranyelveit a Kutatasetikai alapvetés a fogyatékos-
sagtudomanyhoz c. dokumentumban fogalmazta meg (Kdnczei és mtsai. 2015). Az
ebben foglaltakat a jelen kutatas is kotelezo érvénytinek tekintette. Figyelembe vettiik
a tarstudomanyok kutatasetikai kédexeit is, irdnyelveit (pl. ELTE Barczi Gusztav
Gyodgypedagogiai Kar Tudomanyos és Kutatasetikai Bizottsaganak Kutatasetikai El-
vei, A Neveléstudomanyi Intézet és a Neveléstudomanyi Doktori Iskola kutatasetikai
kodexe).

Az inkluziv kutatasok felvetnek tobb olyan etikai dilemmat, ami nem feltétlentil jele-
nik meg a klasszikus, ,,for”, azaz értiik végzett kutatasok esetében, mert a részvételi és
onrendelkezési paradigma, azaz a ,,with”, velliik végzett kutatas, olyan kihivasok elé
allithatja a kutatdcsoportot, melyeket nehéz 6sszeegyeztetni a kutatasetikai elvarasok-
kal. Nem ritka, hogy az inkluziv kutatasokban ezeket az elvarasokat at kell értelmez-
niink. Példa erre, hogy a participativ kutatotarsak ugyan fogyatékossaggal €16 szemé-
lyek, &m ennek a vizsgalatnak nem az alanyai, hiszen nem késziil veliik interju és nem
toltenek ki kérddivet. Ennek kovetkeztében, 0k nem anonim modon jelennek meg a
munkank soran, mert az anonimitas biztositasa csak a klasszikus értelemben vett kuta-
tasi alanyokra, és nem a kutatécsoport tagjaira érvényes. Elettorténetiikkel kapcso-
latban nem vallal a csoport titoktartasi kotelezettséget sem, hiszen éppen az a cél,
hogy a személyes narrativajuk megmutatdsan keresztiil erdsitsék a kutatast.

Kiemelt szempont tovabba, hogy a kutatashoz valdé hozzaférhetdség és aka-
dalymentesség biztositott legyen, hiszen gyakori, hogy a folyamathoz és annak ered-
ményeihez éppen azok nem férhetnek hozza, akik abban leginkabb érintettek (Barnes
2008). A forrasok beszamolnak réla, hogy a tajékozott beleegyezés folyamata is ne-
hezitett lehet (Stalker 1998). Ahogyan arrol korabbi publikacidink is részletesen be-
szamolnak, kutatocsoportunk is tapasztalta ezeket a nehézségeket. Eléfordult tobbek
kozott, hogy egy disszeminacids anyagunk, Antal Zsuzsanna participativ kutatotar-
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sunk szerint, igényelte volna, hogy a tudomanyos szdveget még inkabb kozérthetd
nyelvre ,,leforditsuk” (Konczei és mtsai. 2016). Megesett, hogy egy szerzdi beleegye-
z0 nyilatkozat alairdsanak nehézségeibe iitkoztiink, mert participativ kutatdtarsunk
nem tud kézirassal dnalloan alairni. Ilyen helyzetekben, az elméleti megfontolasokat
is figyelembe véve kozdsen reflektaltunk, a modszer gyakorlati alkalmazhatosaganak
fejlesztése érdekében. Kutatasunk figyelmet fordit a konnyen értheté nyelven torténd
disszemindciora, igy a kutatasunk elméleti eredményeit bemutatd kotetének (Kénczei
— Hernadi 2016). A kutatas id0szaka alatt tovabba publikdltuk munkankat kozérthetd
formaban is, a Carissimi cimil, onmeghatarozasa szerint ,,egészségkarosodott” embe-
reknek sz616 lap hasabjain (pl. Kunt — Hernadi 2016, Katona — Sziics 2016, Horvath —
Sandor 2016).

Ezeknek a kutatasoknak etikai vonatkozasa az is, hogy a résztvevok, kiilono-
sen intellektualis fogyatékossag esetén, a munkakapcsolat mellett barati kapcsolatokat
is kialakitanak és azokat a kutatast kovetden is apolni kivanjak (Stalker 1998). Ezt a
szempontot éppen annyira tekinthetjiik valos veszélynek, mint barmely kvalitativ ku-
tatasunk esetén, hiszen a “hivatasos” kutatok kozott is kialakulhatnak ehhez hasonlo
barati jellegli kapcsolatok, kiilonos tekintettel arra, hogy hossza orakat toltiink egytitt
a terepmunka ¢€s elemzés soran.

Végil, etikai feleldsségnek tekinthetjiik, mint minden fogyatékossagtudoma-
nyl munkaban, hogy a kutatas kritikusan feltdrja a hatalmi viszonyokat és elnyomo
mechanizmusokat, amelyek a fogyatékos emberek diszkriminaciojdhoz vezetnek, va-
lamint hozzéjaruljon az empowerment folyamatdhoz (Barnes 2008, Kdnczei €s mtsai.
2015). Zarb (1992:128) munkéja nyoman Colin Barnes még azt is javasolja, hogy az
inkluziv kutatasok az alabbi kérdésekre helyezzék a hangsilyt:

Ki kontrollalja a kutatast?

Milyen szinten vesznek részt a fogyatékos személyek a kutatasban?

Hogyan biztositjuk a fogyatékos személyek szdmara, hogy kritizalhassak a ku-

tatast és befolyasolhatjak-e a jovobeli irdnyokat?

Mi torténik a kutatas eredményeivel, termékeivel? (Barnes 2009)

3. A feminista perspektiva

Ugy gondoljuk, hogy a n6k a mai napig a mindennapi élet normél folyamatainak ko-
vetkezményeként hatranyokat, igazsagtalansdgokat szenvednek el nemi hovatartoza-
suk miatt. Nem véletlen tehat, hogy a feminista kritikai gondolkodés, a feminista
perspektiva athatja kutatasunkat, s ennek segitségével vizsgaljuk a tarsadalmi nem, a
hatalom ¢és a fogyatékossdg Osszefonddasat. A feminizmus a tudéas termelésében és
terjesztésében rejld hatalmi viszonyok feltarasaval a tudomanyos megismerés egy ra-
dikalis form4jat kindlja. Kutatasunk egyes részeit atszovi a gender-szempontu elem-
z¢s. Kiemelt figyelmet forditunk azokra a ndkre, akik fogyatékosnak diagnosztizalt
magzatukkal dontéshelyzetbe keriiltek, az 6rokbefogad6 sziilok vonatkozasaban foku-
szalunk a dontési folyamatban az anyak és apak szerepére, az intellektudlis fogyaté-
kossaggal €10 személyek esetén a sziildvé valasuk kapcsan a benniik kirajzolodd ndi
és férfi szerepre, illetve a megfogalmazott anya és apa szerepekre koncentralunk.

A feminista elméletalkotok tobb szaz éve kutatjdk a ndk tarsadalomban betol-
tott hatranyos helyzetének eredetét, a férfiak nék feletti dominancidjat fenntarto és az
azt gjratermeld tarsadalmi mechanizmusok mibenlétét, s a valtozasok elérésének lehe-
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toségeit.

A feminizmusra egyfel6l, mint elméleti paradigmara, masfeldl, mint aktivista
gyakorlatra tekintiink. Mint elméleti paradigma irdnyzatok, aramlatok, dgazatok val-
tozatossaga jellemzi, s igy megosztott a tekintetben, hogy miben latja a nemek kozotti
egyenlOtlenség forrasat, s az ebbdl a helyzetbdl vald kijutas lehetdségeit. Az elméleti
megkdzelitések kiinduldopontja azonban egységesen az a feltételezés, hogy a ndket
pusztan azért mert nok, hatranyos megkiilonboztetés éri a tarsadalomban. A feminista
episztemologidk klasszifikacidjat Sandra Harding végezte el (Harding, 1986, 1991).

Nem létezik egyetlen, felkent feminista metodolégia. Onmagaban egyik mod-
szer sem nevezhetd feministanak, a modszerek hasznalatanak modja donti el a kutatas
jellegét. A feminista kutatds a n6ét helyezi az elemzés kdzéppontjaba, s az alarendelt
szemszO0gebodl ragadja meg a hatalmi viszonyokat, az egyének helyzetét strukturald
uralkodo tarsadalmi és kulturdlis rendet. Vagyis a n0k megélt tapasztalatait altalanos,
a tarsadalmat szervezd jelenségnek, gyakorlatnak tekinti. Célja, hogy ne csak a tarsa-
dalmi problémak feltarasara koncentraljon, de lehetséges megoldasokat is felmutas-
son, s ezzel biztositsa a létrehozott tudas tarsadalmi hasznossagat.

4. A kutatasban alkalmazott empirikus modszerek

4.1 Interjuk

4.1.1 Narrativ interji

A narrativ interju az egyének ¢élettorténetét vagy annak egy-egy epizodjat feldolgozod
technika. A narrativ elemzés gytijtéfogalom, amely tudomanyos megismerési modo-
kat, médszertanok sokasagat foglalja magaba. Az 1980-as évek elején kezdddo narra-
tiv fordulat hatasara valt olyan multidiszciplinaris metodussa, amely a legkiilonfélébb
tudomanyteriileteken felbukkand narrativak elemzésére képes.

A narrativ fordulat jelentds hatdsat bizonyitja a témardl folyamatosan megjele-
né konyvek, tanulmanyok sokasaga, amelyek arra hivjak fel a figyelmet, hogy az el-
mult évtizedekben a tarsadalom- és humantudomanyok szamos teriiletén a kutatok
egyre inkabb a kutatas hangstlyos forrasanak tekintik az elmesélt élettorténeteket.
Andrews ¢és munkatarsai szerint a kortars narrativakutatasnak két f6 elméleti hagyo-
manyat kiillonboztethetjiilk meg: az egyik a pozitivista empiricizmus meghaladdséara
torekvé humanista, holisztikus, személykdzpontu, az egyéni esettanulmanyokat fo-
kuszba allitd6 megkozelités (pl. a pszichologia hasznalja). A masik a
posztstrukturalista, posztmodern, dekonstruktivista alapokon nyugvé iranyzat, (pl. a
feminizmus, a kultiratudomany, a fogyatékossagtudomany alkalmazza), amely a nar-
rativ fluiditas és ellentmondédsossag megmutatasaval, a torténetstruktura, a tartalom, a
szoveg elemzésére Osszpontositva tarja fel azokat a hatalmi viszonyokat és gyakorla-
tokat, amelyekben a narrativak megsziiletnek (Andrews et al. 2013). Az elméleti kii-
16nbségek ellenére elmondhatd azonban, hogy a biografiai kutatasok zomére egyszer-
re hat mindkét koncepcid, ami nem azt jelenti, hogy elmosddnak az ellentmondasok,
sokkal inkabb azt mutatja, hogy ezen ellentmondésok meghaladasa 4ltal jonnek létre
innovativ, hasznos kutatasok. Mark Curie szavaival ez a tendencia olyan valtozas,
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amely a ,,felfedezéstdl az ujitasig”, a ,.koherenciatdl a komplexitasig”, a ,,poétikatol a
politikdig” végbemend mozgassal irhat6 le (Currie, 1998:3).

,»A paradigmatikus gondolkoddsmédddal szemben a narrativaban nincs igaz és
hamis — a narrativa a valdsag egy valtozata, melynek az elfogadhatosaga fligg a kon-
vencioktol, kulturatdl, de logikai médon nem verifikalhato” — meséli Fehér 2010: 67.
Fehér gondolatabdl kiindulva, els6sorban azért alkalmaztuk a narrativ modszertant,
mert nem igazsagokra voltunk kivancsiak, hanem arra, hogy adott témaban milyen
¢lettorténeteket mesélnek el nekiink azok az emberek, akik a kutatds alanyai. Ez a
modszer szabadsagot ad az alanynak, mert azt k6zolheti, amit adott pillanatban gon-
dol, érez. A fogyatékossagtudomany szempontjabdl relevans, hogy a legkevésbé di-
rektiv az ismert interjitechnikdk kozil, hiszen nem irdnyitja a beszélgetést kérdések-
kel, és ezaltal a hatalmat az alany kezébe helyezi, aki olyan mélységben beszélhet a
témarol, amennyire adott pillanatban szeretne.

A narrativ interji egy vagy tobb alkalommal felvett beszélgetés, amit altalaban
diktafonnal és/vagy videofelvétellel rogzitiink. Az elsé szakaszban egyetlen kérdés
hangzik el, ami lehet altaldnos (,,Kérem, mesélje el az életét!” vagy ,,Kérem, meséljen
az életérdl!”) vagy a kutatasi témara fokuszalo (,,Kérem, mesélje el, hogyan lett 6rok-
befogad6 sziild!”). Innentdl kezdve az interjuer kivérja, amig az alany, monologszerii-
en elmeséli €lettorténetét €s nem reagdl az elmondottakra, csupan jegyzeteket készit.
Nonverbalis és rovid verbalis, figyelmet tiikr6z6 jelzésekkel fenntartja azonban a
kommunikacidt. Amikor ez a szakasz, az Un. fonarrativa érezhetOen lezarult, a maso-
dik szakaszban a kutat6 visszakérdez az elmesélt életesemények sorrendjében az el-
hangzottakra. A jegyzetek készitése egyfel6l a sorrendiség miatt 1ényeges, masfeldl
segit tovabbra is minimalis befolyast gyakorolni azaltal, hogy az alany altal hasznalt
megfogalmazasok keriilnek visszaismétlésre. A harmadik szakasz nem minden eset-
ben része a folyamatnak, csupan akkor meriil fel, ha a legépelt szoveg ¢és a jegyzetek
elolvasasat kovetden a kutatd ugy véli, hogy maradt a torténetnek olyan eleme, ami
tovabbi kibontast, magyarazatot igényel (Fehér 2010).

A narrativ interjuzést és elemzést a megalapozott elméletb6l (Grounded Theory, to-
vabbiakban GT) kiindulva végeztiik. A Glaser és Strauss nevéhez fiiz0do, eredetileg
1967-ben publikalt mii célja, hogy szakitson az addig megszokott tarsadalomtudoma-
nyi kutatdsok modszertanaval, amelyek az empirikus adatokat kizardlag az elméletek
ellenérzésére hasznaltak. Ehelyett a GT egyik alapvet6 elve, hogy az adatokbol szisz-
tematikus adatelemz6 folyamatok soran konstrualjuk elméleteinket €s magyarazatain-
kat (Glaser — Strauss 2006)

A GT a szerzOk szerint alkalmas arra is, hogy alapvetd keretként funkcional-
jon, de az adott kutatas sajatossagaihoz alakitsuk (Glaser — Strauss 2006, Charmaz
2006). Egyetértiink Charmaz felvetésével, aki az eredeti koncepciot tovabbgondolva,
ugy véli, hogy a kutatds soran nem hozunk Iétre adatokat és elméleteket. Részei va-
gyunk annak a vilagnak, amelyet feltérképeziink és részei vagyunk az adathalmaznak
is, amelyet 0sszegyljtottiink. ,,Megalapozott elméleteinket elmult és jelenbeli, embe-
rekkel, perspektivakkal és kutatasi gyakorlatokkal megélt bevonddasainkon és inter-
akcioinkon keresztiil konstrudljuk.” (Charmaz 2006: 10) Ezt az 4llitast a narrativ in-
terjuk el6készitésére, felvételére és elemzésére vonatkozoan is alkalmazhatonak taldl-
tuk.

Munkank sordn attekintettiik a klasszikus narrativ iranyzatokat és azok talajan létre-
jott megkozelitéseket mint az objektiv hermeneutikat (Oevermann 2002), a narrativ
biografiai elemzést (Schiitze 1983, Rosenthal 1993) és a dokumentarista interpretacio
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moédszerét (Bohnsack — Marotzki 1998, Bohnsack et al. 2013, Mannheim 1964). Ku-
tatdsunk szemléletéhez azonban kdzelebb allnak a posztmodern narratologiai iranyza-
tok elvei, amelyek integraljak a klasszikus elméletek elemeit, azokat 0 kontextusba is
helyezik. Ezek nem torekszenek egyetlen helyes elemzési technika leirdsara. Tagan
értelmezik a narrativakat: szinte barmilyen szoveg valhat narrativava és ezzel narrativ
elemzés targyava, amit soha nem dnmagaban, hanem mindig kontextusba agyazva
vizsgalunk. S belatjuk, hogy a kontextus része maga a kutato6 is! (Herman — Vervaeck
2005, Currie 1998). A kutatd része tObbek kozott azért, mert bar a modszer non-
direktiv, nem iranyitja célzott kérdésekkel a torténetmesélést, az adott interjuhelyzet-
ben ugyanakkor folyamatosan interakci6 zajlik a szereplok kozott, ami alakitja a nar-
rativat. Ennek egy nyilvanvald eleme, hogy a megkérdezett személy feltételez bizo-
nyos kutatoi elvarasokat, amelyeknek megprobalhat megfelelni vagy éppen azokkal
ellentétesen mesélni. Nem cél azonban miérteket keresniink. A folyamat egy tobbira-
nyu értelmezés, amelynek soran a beszEld értelmezi sajat €letét, az elemzod pedig sajat
interpretaciot ad az elmondottaknak. A hanganyag alapjan legépelt szoveg egy ij mi-
ndség, ami az elemzd altal, az elemzd szlrdjén keresztiil tjabb narrativava alakul
(Fehér 2010, Kovacs 2007). Kovéacs Eva a narrativ biografia harom kulcsfogalmaként
az élményt, a megélést és az elbeszélést emeli ki. A mesélés kdzben az alany ujra atéli
azokat a megélt élményeket, melyeket elbeszél nekiink. A legtobb elemzési technika
megkiilonbozteti a megélt és elbeszélt élettorténetet, mert az €lettdrténet elmesélése-
kor az emlékezet modosithat, masképp lattathat bizonyos tényeket. Klasszikus elem-
z¢si1 technikdknak fontos technikdja e két torténet 6sszevetése, a biografia rekonstruk-
cidja és megértése celjabol (Kovacs 2007).

Kutatasunkban a narrativ modszertant rugalmasan alkalmazva, 0jszeri technika-
val dolgoztunk, pl. parban készitettiink interjukat. Ennek kovetkeztében a szdvegek
feldolgozasat is kozosen végeztiik, fenti elméleti megkozelitésekbdl kiemelve, az
alabbi k6zos motivumok mentén:

Az ¢lettorténeteket a kutatoparok kézos algoritmus, azonos kodolasi paradigma
mentén, egyiitt elemzik.

Minden esetet elemziink, kiilonds tekintettel azokra a torténetekre, melyek nem
tamasztjak ala addigi elméleteinket, elképzeléseinket.

Induktiv megkozelitéssel dolgozunk, a kategoridkat, tartalmi egységeket a szove-
gekbdl dolgozzuk, korkdrosen mindig visszatérve az addigi elméletekhez és sajat
elméleti koncepcidinkhoz.

Felhasznaljuk az interjireflexiok soran mar rogton megjelent elméletalkotési, 6sz-
szehasonlité elemzési motivumokat.

Az egyes szovegrészek elemzésénél figyelembe vessziik a teljes interji kontextu-
sat ¢és a tobbi alany szovegébdl szarmazd informaciokat

Elemzésiinket a kutatési kérdéseink és nem az adott biografia megértése vezérli.
Ennek ellenére kigylijtjiik és sorba rendezziik a szovegekbdl a legfontosabb bio-
gréfiai adatokat, a jobb attekinthetdség érdekében.

A fOnarrativa mellett a tovabbi szovegrészeket (pl. nem életeseményeket) is ki-
gytijtjiik és a kontextus részeként elemezziik.

A kontextus részeként elemezziik a szoveg nyelvi megformaltsagat és a meta-
kommunikaciot is.

A szovegek konkrét elemzési 1épéseit az alkutatasok leirasanal ismertetjiik.
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4.1.2 Félig strukturalt szociologiai interja

Az interju a hétkoznapi tarsalgassal hozhat6 parhuzamba, de mégis rejlik benne bizo-
nyos szintli szabalyozottsag. A kutatas intellektualis fogyatékossaggal €16 személyek
sziillové valasa c. résztémdjaban félig strukturalt életvilag interjukat készitettiink,
amely bizonyos szempontbdl irdnyitott, mégis szabad beszélgetést tett lehetdvé. A
moddszer Iényege a kovetkezd: ,Egy interju, melynek célja, hogy hozzajussunk a
megkérdezett életvilaganak leirasahoz, figyelembe véve a leirt jelenség jelentésének
interpretaciojat.” (Kvale 2005: 20). A félig strukturalt életvilag interji képes megra-
gadni az alanyok nézeteinek és az Osszetett emberi vilagnak a sokszintiségét (Kvale
2005).

Az interjuk soran szem eldtt kell tartani a szereptisztazast (Heltai — Tarjanyi
1999), vagyis a kiilonbozd, de egyenrangl szerepeket az interjukészitd és interjuala-
nyok kozott. A kérdezési stilus és az esetleges sugalmazas megkérddjelezi a kutatas
megbizhatosagat (Lewis, 2003). Az interjuk soran az interjukészitOknek tudatosan
figyelni kell, hogy elkeriiljék a sugallas és az ellentmondas kérdezd1 hibajat. A kérde-
z0 nem értékel, nem mond ellen az interjlialanyok szavainak. Probalja taglejtésével,
mimikajaval a megértését tolmacsolni, és terelni a beszélgetést az interjivazlat alap-
jan.

A paros interji modszere kevésbé elterjedt a kvalitativ kutatasokban, pedig
szamos szakirodalmi munka mutat ra az eldnyeire. A modszer soran alapvetden arrdl
van sz0, hogy nyilt végi kérdésekre két résztvevd valaszol egymassal interakcioban,
amiben a két ember kapcsolodasa alakitja a valaszadas dinamikajat. A fokuszcsopor-
tos interjukkal 6sszehasonlitva a paros interjuk megdrizhetik a fokuszcsoportos inter-
juban Iévé interakcids lehetdségeket, ugyanakkor minimalizélhatja azokat a nehézsé-
geket, amelyek a résztvevok megemelkedett Iétszamabol addédnak (Morgan et al.
2016).

A parok interakciojanak megfigyelése kiilonosen sokat adhat olyan kutatasi

témak vizsgalataban, ahol a hatalmi viszonyokra és az empowerment sikerességére
vagyunk kivancsiak kiilonféle elnyomott csoportokkal kapcsolatban. (Paradiso de
Sayu — Chanmugam 2016)
Kutatasunk soran az érintett személy és a hozza kapcsolodd kulcsemberrel késziiltek
paros interjuk, amelyek lehetdséget nyujtottak az interakciok megfigyelésére, igy 0sz-
szességében a kutatds modszere ebben az esetben a félig strukturalt paros életvilag
interju.

4.1.3 Fokuszcsoportos interju

A fokuszcsoportos interji egy olyan kvalitativ kutatdsi modszer, amikor az interjuzas
céljabol kredlunk egy csoportot egy adott téma kdzds megvitatdsdra dsszpontositva
(Vicsek 20006).

A fokuszcesoportos interjuban megjelenithetdvé valik az idedk és otletek cirku-
ldlasa a tarsadalomban, amely sordn a személyes vélemények felfedezésre keriilnek,
¢s interakcioba keriilnek egymassal. Teret ad a reflexionak, akér nyilt vita keretében
(Starke 2011).

A modszer a participativ kutatasokban is kozkedvelt, alkalmazdsa sordn a
megélt szubjektivitds csoportos kinyilvanitasa torténhet meg. A f6 kutatd hattérben
marad, lehetdség nyilik arra, hogy az érintettek egymas eldtt nyilatkozzanak meg, és
egy koz0s tudast konstrudljanak a témaban. Az érintettek vezetik a kutatot, bevonjak a
., helyi” tapasztalatok vilagaba (van der Riet — Boettiger 2009).
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A fékuszcsoport a demokratikus részvétel egyik médiuma a tudomanyos kuta-
tason beliil, mivel az alkalmazésa lehetdséget teremt a vélemények kibontakoztatdsa-
ra, ¢és akar kollektiv nézépontok megfogalmazasara. De a fokuszcsoport tobb annal,
saban is részt vesz. SOt még a nézetek formalasanal is magasabb szinten all, ugyanis
kezd6pontja, kezdd 16kése lehet egy valtozast eredményezd kollektiv cselekvésnek
(Bloor et al. 2001, Bloor et al. 2013).

Kamberelis és Dimitriadis a fokuszcsoportos interjiuk alkalmazasanak és célja-
nak harom teriiletét emelik ki: a pedagogiat, a politikat és a kutatast. A pedagogiai
funkcié olyan értelemben jelenik meg, mint egy csoport ,,nevelése”, fejlodése, a cso-
porttagok egymastol tanuldsa. A politikai cél pedig a csoportbeszélgetés eredményé-
nek felhasznalasara utal akar érdekvédelmi tevékenységre. A fokuszcsoport harmadik
lehetséges iranya pedig a kutatas, amikor a kutatd a csoportos beszélgetésbdl, interak-
ciokbol jut informacidkhoz kutatasi kérdései megvalaszolasa érdekében. A fokusz-
csoportot a prizmdhoz hasonlitjdk, amelyben a harom teriilet multifunkcionalisan je-
len van. Ez a harom szoglet mindig egyszerre lathatd a prizman, viszont egy-egy
szoglet idonként teljesen, kozvetleniil lathatd, mig a masik ketté kevésbé. A harom
funkcid szoros interakcioban 4ll egymadssal, €s szimultan jelen vannak (Kamberelis —
Dimitriadis 2011), ami ebben a kutatasban is nyomon kdvethetd. A témaban érdekelt
személyek interakcidja nem csak a kutatds szempontjabol érdekes szamunkra, hanem
az érintett résztvevok, akik egyszerre szinte sohasem talalkoznak, rengeteget tanul-
hatnak egymastol a dialogusokbol, €és akar egy kdzos megoldasi javaslatot hozhatnak
létre, amellyel az aktivitas felé is megtehetik az elsd 1épést.

Az egyéni interjuval dsszehasonlitva a fokuszcsoport eldnye az interakciok megfigye-
Iésének lehetdsége, és hogy ezen interakcidok tobbsége a részvevok és nem csak az
interjukészitd és interjialany kozott folyik. Az adatszerzés gyorsabb, bar kevesebb
informacid mennyiséget, és mas tipust informéciot jelent egy alanyr6l, mintha
egyenkeént készitenénk az interjukat. Viszont mindig a kutatas célja donti el, hogy mi-
re van sziikségiink (Siklaki 2006). Jelen esetben az egyéni interjuk helyett a fokusz-
csoport azért eldnydsebb, mivel ez a modszer lehetdséget ad arra, hogy a ,,rendszer”
szerepldi interakcidba kertiljenek, €s egymasra reflektalva, akar vitatkozva elokeriil-
hetnek a probléma sarkpontjai. A csoportdinamika a téma olyan aspektusait hozhatja
felszinre, amelyek ugyanazokkal a személyekkel késziilt interjukban nem jéttek volna
elé (Babbie 2003).

A félig strukturalt egyéni interjuk és a fokuszcsoportos interjuk elemzése so-
ran a tematikus elemzés technikdjanak (Hiise — Kiss 2008), a Mayring-féle kvalitativ
tartalomelemzésnek (Mayring 2015) és a GT kddoldsi paradigmdjanak elveit felhasz-
nalva dolgoztunk (Bohm 2004, Glaser — Strauss 2006, Feischmidt 2007). Az analizis
soran az interjuvazlatban megfogalmazott f6 dimenziok dsszehasonlitaséara keriilt sor,
a hasonlosagok, kiilonbségek Osszegyljtésével, kiilondsen koncentralva az elézetesen
megfogalmazott kutatasi kérdésekre. Hiszen a tartalomelemzés sordn nem a technikai
lépésekre fokuszalunk, hanem adott témara €s kutatasi kérdésre adaptaljuk az eljarast.
Az interjukbdl kirajzolodo Osszefliggd elemek alapjan tipusalkotdasra, kategoridk lét-
rehozadsara torekedtiink. A tarsadalmi szintre vonatkozo6 informaciomorzsakat is gytij-
tottiik és az egyes interjukbodl mozaikinformadciok illesztésével igyekeztiink feltarni a
témaval kapcsolatos tipikus, jellegzetes tendencidkat, gyakorlatokat, hozzaallasokat.
A szoveg megismerését tamogattak a GT-szerinti, adott interjira vonatkozo nyilt ko-
dolasi kérdésekre, pl. ,,Mely jelenség?”, ,,Milyen szereplok?”, ,,Hogyan és mikor?”
»Miért, mi okbo6l?” adhatd vélaszok, értelmezések aprolékos feltdrasa. A szovegek
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aprolékos attekintése szolgalja, hogy az empirikus adatok kozelében maradva dolgoz-
hassunk az elméleti keretek megrajzolasan. A szovegeket mindig abban a kommuni-
kacios kontextusban értelmeztiik, amelyben létrejottek, amihez fontos tdmpontot nyuj-
tottak reflexidoink. Az elméleti orientaltsag biztositotta, hogy a l1étrejovo kategoriakat
korkorosen Osszehasonlithassuk a mar meglévé tudomanyos ismeretrendszerrel és
sajat elméleteinkre €s azokat a kutatas teljes folyamata soran arnyaljuk, bovitsiik.

4.2. Kerdoiv

A kérdéiv leird, magyarazo és felderitd célokra hasznalt alapvetd tarsadalomtudoma-
nyi modszertani eszkdz. A kérdodivet leggyakrabban kvantitativ kutatasokban szoktak
alkalmazni, amikor nagy, lehetdleg reprezentativ minta véalaszaira kivancsiak a kuta-
tok. Adekvat mintavételi eljarasokkal alkalmas arra, hogy nagy alapsokasagok attitiid-
Jét, szociologiai jellemzdit, motivacioit, személyiségjellemzdit mérje, amelyek koz-
vetleniil nem figyelhetok meg, ezért kiemelten alkalmas pl. kozvélemény-kutatasra
vagy (szocial)pszichologiai osszefliggések felmérésére. A kérddiv esszencidja a meg-
feleld kérdések Gsszeallitasa, melyek lehetnek nyitott és zart kérdések, feleletvalasztds
kérdések, skalak és allitasok, melyekrdl véleményt kell formalni. A kérdések megfo-
galmazasaban torekedni kell az egyértelmii, a célcsoport szdmara jol érthetd, rovid és
relevans kérdések megfogalmazasara, valamint a tagadé €s sugalmazé kérdések kerii-
lIésére. A kérddiv nem teszt, ezért nem teszi probara a valaszadot, hanem olyan téma-
ban kéri ki véleményét, amelyben van mondanivaldja és be tud szdmolni gondolatai-
rol. A kérdéssor megszerkeszthetd és forgalmazhato papir alapon vagy a forgalomban
1évé online feliiletek segitségével. Annak érdekében, hogy a valaszolok kitartdan
megvalaszoljak az 6sszes kérdést, fel kell mérni, hogy meddig vehetjiik igénybe ide-
jiket, ¢s tigyelni kell arra, hogy az instrukcidkban pontosan meghatarozzuk, hogy a
valaszadas varhatdan hany percig tart. Ennek eldzetes felmérésére alkalmas a probaki-
toltés (Babbie 2003, Szokolszky 2004).

Jelen kutatasban e célok koziil a felderitd jelleg dominalt. Az 6rokbefogadas-
sal kapcsolatos alkutatasban a megszokott alkalmazastol eltérden, nem nagy minta
feltérképezésére hasznaltunk kérddivet, hanem a minta jobb megismerésére, megko-
zelitésére és tovabbi kvalitativ mddszerek elOkészitésére. Mivel nem volt sziikség
nagy adathalmaz feldolgozésara, ezért nem alkalmaztunk Gsszetett statisztikai elemzé-
seket. A kérdodives vizsgalat pontos hatterét az drokbefogadasrol szold fejezetben is-
mertetjiik.

5. Osszegzés

Tanulmdnyunkban azzal a céllal foglaltuk Ossze kutatdsunk modszertani kereteit,
hogy attekintést adjunk a kvalitativ, azon beliil inkluziv kutatasok relevans elemeirdl,
ezzel megalapozva az egyes alkutatasok eredményeinek bemutatasat. Lathattuk, hogy
a kvalitativ kutatasok jellegzetessége, hogy az egyetlen iidvozitd modszer helyett,
modszerek széles spektrumat alkalmazza. Az altalanosito feliiletes vizsgalodas he-
lyett, pedig az egyedi, részletekbe mend kutatast preferalja. A rétegzett és sokszinii
adatgylijtés érdekében modszertani triangulaciot alkalmaztunk: dolgoztunk haromféle
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interjaval (félig strukturalt, narrativ és fokuszcsoportos interju) €s kérddives felmérés-
sel is.

Participativ kutatast végeztiink és ezzel nemcsak vizsgéltuk a tarsadalmi elnyomast,
elméletben mutatva meg a ,,.Semmit rélunk, nélkiiliink!” elvet, hanem utat nyitottunk
sajat kutatdsunkban a hatalmi helyzet kiegyenlitésének. Kutatotarsaink egyenrangu,
aktiv résztvevdi, szakértdi voltak csoportunknak.
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KONCZEI GYORGY:

Adalékok a fogyatékossagelutasitas torténetéhez és a
fogyatékossagtorténet-iras modszertanahoz®

»(...) az emberi méltoésag egy mara elfelejtett definicidja (...): ember az, aki-
nek torténete van (...). Ebben a vilagban a torténet allitja helyre mindazt, ami
jovatehetetleniil tonkrement (...)” Miklos T. 1999, 7.

... Foucault a jelent ugy tekintette..., mint amit keresztiilmetsz a torténe-
lembdl hazott atld”. (Ewald — Fontana 1999, 11.)

1. Bevezeto: avagy a keretezés

1.1. Kik irjak a torténelmet?

A gondolattorténet 20. szazadi folyamaban nem Churchill, de nem is Nehru — hanem
Walter Benjamin allapitja meg elsoként, éspedig mindkeét ,rivalisa” eldtt, 1940-ben
(Benjamin 1940, 965.), hogy a torténelmet a gydztesek irjak. Am mintha kivételt ké-
pezne ezen maxima alol a fogyatékossagtorténet. A fogyatékossagtorténetet a veszte-
sek irjak a vesztesekrdl. Hogy miért a vesztesekr6l? Ezt latjuk majd alabb. S veszte-
sek, részben mert maguk irjak a maguk torténetét, részben pedig azért, mert maga a
kutaté sem ,,viszi sokra”: pozicidja kétségkiviil szolgalat, amely az alkotas 6romteli
lehetdségét ugyan az egész palyan végig magaban rejti, am kutatasa alanyaihoz, kuta-
tasban tarsaihoz kot6dé megismerd-feltard tevékenysége a tudomany hatalmas csar-
nokaiban marginalis marad. Ez nem baj, nem negativum, hanem maga a vallalt fel-
adat, s annak kovetkezménye.

Elovételezve itt vizsgalodasunk egyes eredményeit: a két sommas ,,a Taigetosztdl az
es¢lyegyenloségig”, illetve. ,,az esélyegyenldségtdl a Taigetoszig” formulak egyike
sem alkalmas sem az alapvetd miikodési modok, sem a fejlodésmenet leirasara. (An-
nal is inkabb nem, mivel a torténeti vizsgalddasban a mindent 4tfogo fejlodési sémak
nem szoktak stabil eredményre vezetni — de ezt 1d. késObb). Tehat nem ezek nyoman,
hanem mds modokon bomlanak majd ki a fogyatékos gyermek sziilése-sziiletésének,
az 0rokbefogadasnak, és a fogyatékossaggal €16 személyek gyermekvallalasanak tor-
téneti aspektusai.

A tovéabbiakban Hernadi (2014) alapjan fogyatékossagelutasitasnak nevezziik 0ssze-
foglal6 magyar szdval azt, amit az angol nyelv a disablism terminusaval jelol. Tartal-
mai pedig 0sszegzden ezek mind: kizarés, kirekesztés, fogyatékossdgon alapulod hat-
ranyos megkiilonboztetés, lenézés, negligalas. A fogyatékossagelutasitas a posztmo-
dern tarsadalmak mindennapjainak is jellemzdje, de egyaltalan nem példa nélkiili a
tarsadalomtorténetben sem. Mindazon emberek, akik fogyatékossaggal élnek (ez a

® Jelen fejezet els6 véltozata a Konczei — Hernadi 2017 kétetben latott napvilagot.
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fogalmazas a fogyatékossag in. medikalis modelljét idézi), és mindazok a személyek,
akik érintettként a fogyatékossag miatt kirekesztd tarsadalmi mikddések elszenveddi
(ez meg a fogyatékossag un. szocialis modelljét — Id. mindkettdt késébb), de azok is,
akik ismerik a fogyatékossagtudomany nemzetkozi szakirodalmat — tisztaban vannak
e markans tarsadalmi tény tartalmaval és stulyaval.

Zardtanulmanyunk jelen fejezetében a fejlodés — vagy inkabb haladas? vagy még in-
kabb valtozas? — iranyara és tendenciaira is tekintettel lesziink, de nem idézziik vissza
korabbi fogyatékossagtorténeti munkassagunk (pl: Konczei, 1987;, Kéalman -
Konczei, 2002;, Konczei, 2014) eredményeit.

1.2 Szemétre vetve, vagy felmagasztalva? A fogyatékossagtorténeti szempont helye a
kutatdsban

Vannak kérdések, amelyeket sosem tesziink fol. S vannak olyanok, amelyeket elég
egyetlen egyszer foltenniink. Am léteznek olyan kérdések is, amelyeket tobbszor, Gjra
¢és ujra fol kell tenniink, ismételten meg kell vizsgalnunk ahhoz, hogy a kritikai tarsa-
dalomtudomany mércéje szerint elfogadhatdak legyenek a kutatomunka eredményei.

Jelen, fogyatékossagtorténeti vizsgalodasunk kutatasi kérdése, azaz réviden a
fogyatékossaggal élo emberek befogadasanak és kirekesztésének mintazatai tehat az
utobbi csoportba tartoznak. A témateriilet Gjra és Gjra foltett kutatasi kérdések szerinti,
val6jaban szakadatlan Ujralatogatasat a tarsadalomfejlodés valtozo tartalmai €s a tu-
domanyfejlédés valtozd eredményei teszik megkeriilhetetlenné.

1.2.1 A kutatasunk hatterében hizddo tarsadalmi probléma

A fogyatékossagtorténeti latdsmodot sziikségessé tevd — és az egész kutatas hatteré-
ben motozo — tarsadalmi probléma a fogyatékossaggal ¢l személyek elnyomasanak
létezése €s annak folyamatos valtozésa a tarsadalomtorténet €és a kultartorténet egyes
korszakaiban. Ez a markans jelenség igazolja az egész vizsgalodas sziikségességét,
adja meg mindennapi relevanciajat.

1.2.2 Kutatasi kérdésiink

Az, amire kivancsiak vagyunk, az, amit szeretnénk megtudni, diohéjban a kovetkezo:
a fogyatékossaggal ¢él6 emberek befogaddsdanak erosodése felé mutat-e a tarsadalom-
fejlodés (amint azt Kalman — Kdnczei, 2002 sugallja), vagy forditva? Ebben a vonat-
kozéasban egyaltaladban érvényes terminus-e a tarsadalomfejlodés? Vagy talan inkébb
haladasrol beszélhetiink (Ernst Bloch, 1965)? Esetleg egyikrdl sem? Valtozas? Ala-
kulds? Kutatési kérdésiink nem altalanos tarsadalomfilozoéfiai jellegii, hanem a fogya-
tékossaggal €16 emberek életeinek, szenvedéseinek mindennapi tényei altal empiriku-
san meghatarozott.

1.2.3 A torténeti kutatas soran felallitott hipotézisiink

A koradbbi fogyatékossagtorténeti munkassdg (Konczei, 1987;, Kalman — Kdnczei,
2002;, Konczei, 2014) és a vonatkozo szakirodalom (pl.: Stiker, 2007, Rose, 2006,
Adelson, 2006, Dasen, 1993, Braddock — Parish, 2001, Longmore — Umanski, 2001,
Foucault, 1996; és 2004, ill. DHE, 2007, stb.) alapjan megfogalmazott hipotézisiink
az, hogy nem létezik linearis ,,fejlodés”, amely egy egyre pozitivabb végkifejlet felé
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vinne. De nem létezik a fogyatékossagtorténetben spiralitds sem. Az érintettek életét
meghataroz6 torténeti mozgas sokféle, szertedgazo, amely a befogadds és a kirekesz-
tés eltérd, folytonosan valtozd mintazatait tarja elénk. A mintdzatok torténeti korok
szerint eltéré formaju liktetést mutatnak, az un. modellek (I1d. ebben a fejezetben ké-
s6bb) kiilonféle aranyu keveredésének eredményeként.

Miként a fogyatékossagtudomanyi vizsgalodasoknak altalaban, a fogyatékossagtorté-
neti kutatasnak is van kdze a mindennapi élethez. Amennyiben a fonti hipotézis érvé-
nyes, azaz igazolodik, az szignifikans gyakorlati haszonnal is jar. Ha ugyanis nincsen
egyértelmii fejlodés a kirekesztéstdl a befogadas felé, akkor nincsen ,,megnyugtatd”
végpont sem. Ha pedig ez nincsen, akkor mind az érintettek €s akar a szakemberek,
mind a komplex fogyatékos-mozgalom, mind a részteriiletek mozgalmai folismerhe-
tik, hogy az Un. modellek jelenléte, rejtett €s manifeszt egyiittélése, illetdleg a tarsa-
dalmi mitkddésre gyakorolt hatasaik szdmos megkeriilhetetlen, még akar a koteles
tarsadalomalakitast ceélzo konzekvenciat is hordozhatnak szamukra.

1.2.4 A vizsgalodas modszerei és a fogalmi bazis

A valasztott mddszertan

erejétdl fligg, hogy jutunk-e egyaltalan eredményekre, és azok mennyire felelnek meg
a tényeknek. Az aldbbiakban erdsen rétegzett, kotelesen gazdag metodologiai eszkoz-
tarat mutatunk be, annak érdekében, hogy képessé tegyen a problématér dobbenetes
sz¢€lességeinek ¢és mélységeinek megragadasara. Ennek alapvetd elemei pedig a ko-
vetkezok.

1.) A fogyatékossagtorténetet leird-elemzo, de mindekdzben vallaltan tarsada-
lomkritikai motivumoktol és értéktartalmaktol is terhes, tobb tudomanytertiletet at-
metsz6 diszciplinaként értelmezziik.

2.) A vizsgalodasok alapelve, hogy a fogyatékossagtorténet elsésorban fogya-
tékossaggal €16 emberek torténete. Mindenekeldtt azért, mert az, €s csak az az ember,
akinek torténete van. E torténet lérezik. Ha pedig Iétezik, akkor a kutatds feladata
,»mindossze” ennek rekonstrukcidja. (A rekonstrukcid szdmos médon végbevihetd.
Ennek itteni valtozata az egyik lehetséges koziiliikk). Rekonstrukcionk a jelen fejezet-
ben kezdeti eredményeket hoz €s vallaltan toredékes. A rekonstrukcio altal azonban
nem a torténetet fogjuk megismerni, hanem a jelenben meghataroz6 viszonyokat ért-
jik meg valamivel jobban.

3.) Ha egykor ¢lt emberek torténetének a rekonstrudlasa a feladat, akkor nem
megkeriilhetd, hogy a torténeti munka alakok, arcok, sorsok megmutatasara €piiljon.
Ezzel az arckézpontu — azaz valdjaban torténetkozpontu — kifejtési moddal Lyotard
(1993) megoldasat kovetjiik itt. O a torténelem fogalma és megszokott, kronologikus,
torténelmi alak-rekonstrukcios stb. felfogasa helyébe, a posztmodern torténetfolfogas
nyoman, a hermeneutika és a posztstrukturalizmus eredményei alapjan forténeteket
helyez. Ezeket a Lyotard-i torténeteket nevezziik itt arcok-nak. Példaul, ha tudjuk,
hogy az elnyomottaknak nincsen hangjuk, azaz hangtalanok — amint Gayatri Spivak
leirta: Chakravorty (2006) — akkor a hangtalanok hangja életiikbdl, sorsukbol, azaz
,arcukbol” lesz rekonstrudlhato (Id. pl. e fejezetben késobb pl. a Hottentotta Vénuszt).

4.) Az egyes személyek, ,,arcok” torténetének megirdsa — mindeniitt, ahol le-
hetdség nyilik erre —, a Hermann Gunkel-féle életbe-agyazas (Sitz im Leben) alapel-
vén alapszik (Kalméan — Konczei 2002).
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5.) Marc Bloch tanitasat kovetve, munka soran mindvégig, ,,a levéltarak pora-
ban és a mazeumok csendjében mindig az é16 embert keressiik.”’

6.) A torténeti vizsgalodas soran az eredményeknek a mindent atfogoé fejlodési
sémakba vald beszoritasa keriilendé (Kaman — Konczei, 2002).

7.) Szemléletink nem esszencialista. Ugy tekintiink a torténelemre, mint
amelyben nincsen 1ényeg, amit meg kellene keresniink vagy fol kellene fejteniink. Vi-
szonyok vannak, hatalmi viszonyok 1éteznek, amelyek talajan és kovetkeztében fogal-
mi, gondolati diszkurziv konstrukciok keletkeznek.

A fonti hét pontban irottak mindvégig a munka voros fonalat alkottak. A mddszertan
koteles része a szakirodalom irdasztali kutatas modjan torténd feldolgozasa (ezt neve-
zi az angol desk research-nek). A feldolgozott szakirodalom né¢hany példajat 1d. az
irodalomjegyzékben.

A fogalmi bazis

alapvetd elemei kozott legelsdként all eldttiink a fogyatékossagelutasitas (Hernadi,
2014) terminusa. Mivel a magyar nyelvben az elmult esztendOk fogalmi utkeresései
nyoman nem sikeriilt az angol disablism fogalmanak megfeleldjét megtalalni, sziiksé-
gess¢ valt egy 1) fogalom megalkotdsa. Ez magaban foglal minden olyan jelenséget,
mint a kizaras, a kirekesztés, a fogyatékossagon alapuld hatranyos megkiilonboztetés,
negligalas, abjekt, abjektalds (azaz: kétértemi, undoritd, szorongast keltd valami) stb.
Jelzi az érintett személy vétlenségét, s egyértelmiien utal a szocidlis kozeg szerepére.

Masodik alapfogalomként a modellek emlitendok. A fogyatékossag modelljei
mindenekel6tt a moralis modell, a medikalis modell, az emberi jogi modell, a szocia-
lis modell — €s a posztmodell. Konczei — Hernadi (2012) alapjan ezeket olyan gondo-
lati konstrukciokként fogjuk fel, amelyek szerint targyunk, azaz a fogyatékossag je-
lensége, ¢s a fogyatékossaggal €16 személyek kapcsan a torténelem soran gondolkod-
nak ¢és cselekszenek. (Ld. ebben a fejezetben bévebben késobb).

Ha az itteni els6 eredmények kozott még nem is mutatkozik gyakran, harma-
dik alapfogalmunk is van, a német Weltanschauung (vilaglatas, vilagszemlélet). Ese-
tiinkben a torténeti vizsgalodas hatterében huzodik. A karakteres jelenségek, a karak-
teres részfolyamatok és az arcok, illetdleg az elemzés egy esetleges késdbbi szakasza-
ban az id6vonal-elemek torténeti beagyazddasanak eszkdze lesz majd.

Az itt, ebben a fejezetben, s ebben a kutatasban alkalmazott modszertan — bar vezetett
1j kutatési eredményekhez — semmiképpen sem kizarolagos. Remélhetd, hogy az itte-
ni eredmények ¢és azok kritikdja ujabb, mas moddszerek, modszertanok alkalmazasat
tamogatjak majd.

"« (..)I’homme vivant qu’il fallait chercher, sous la poussiére des archives et dans le silence des
musées». Duby, 1971, 1.)
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2. Arcok és tipusok

2.1 A kis ember (a torpe jelenség)

2.1.1 A szerep valtozasai
»(...)atorpe, (...) az nem ember”
(Lontay Laszlo, 1967., 339.)
»(...) Adelson megadta a torpéknek, hogy visszaszerezziik,
ami jog szerint a miénk — Iényegi emberséghez fliz6d6
jogot; és a jogot egyszerlien csak a léthez.”
(Julie Rotta, 2005., xiii.)

A torpendvésti ember (mai érvényes szohasznalattal: kis ember, ritkabban: kisnovésii
ember) valosziniileg a leghasznaltabb, leginkabb kizsakmanyolt alakja a tarsadalom-
torténetnek. A vele kapcsolatos sztereotipidk olyan mélyek és annyira reprodukalodo
természetiiek, hogy hosszl torténelmi idészakokon at lényegében valtozatlan forma-
ban élnek tovabb. A szerepek és a szerepvaltozasok mogott iff — mint annyiszor — a
test all; egy kiilonds emberi testnek €s a tarsadalmi mitkddésnek a kolcsonhatasai.

A torpendvésu emberek tipikus szerepei a torténelemben:

cirkuszi nevettetd, mulattatd, bohoc (gyakori, szdmos torténelmi korszakon végight-
z0do szerep);

targy (pl. értékes tulajdon, szexualis targy, sporteszk6z az un. torpedobdsban, még a
21. szazadban is — ez utobbit 1d. késdbb);

banyasz — a kicsiny testméret miatt;

kovécs, kézmiives — kiilondsen az €szaki mitologidban;

gonosz démon, de akar az ellentéte is: démoniiz6 (akar amulett);

szolga, rabszolga;

mitoszi alak;

mesehds (pl. Hiivelyk Matyi, a hét torpe, vagy Tom Thumb);

a képzodmuivészet abrazoltja pl. Van Dyck, Velasquez, Toulouse-Lautrec, Pablo Picas-
so képein;

vagy akar a szépirodalom kiilonféle alkotasai altal megformalt alak (Jonathan Swift,
Walter Scott, Edgar A. Poe, Charles Dickens, Par Fabian Lagerkvist, Hermann Hesse,
Giinther Grass, J. R. R. Tolkien és masok miiveiben);

s alkalmanként filmek hdse, tobbnyire negativ statuszu szerepléje: Oz a csodak csoda-
ja, Hofehérke és a hét torpe, A hobbit, Twin Peaks, Szornysziilottek (Freaks), Az al-
lomasfénok, Badogdob, Hupikék torpikék, stb. Kivételek is vannak: A Hobbit torpjei
sem egysikuak mar, s6t, esetenként pozitiv alakok, s A tronok harca fdalakja is komp-
lex, s nem sztereotip.

2.1.2 A kis emberek diszkriminécidja és a torténelmi hatas bevésddése

Az okori Egyiptomban

az olyan emberek szdmara, mint Seneb a torpe (Id. részletesebben: Kalméan — Kdnczei,
2002., 35-37.), a kor és a kultara torpe-istenei nyujtanak presztizst. Mivel isteneik ko-
ziil tobben (mint pl. Ptah-Pataikosz, vagy Ptah-Sokar), ugyanannak a Ptah istennek
kiilonféle abrazolasai, eltérd kultirakbol, korokbol. Mindezen abrazolasok az isten
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hatalmat, erejét szimbolizaljak azzal is, hogy van, ahol fején szkarabeusszal, maskor
két krokodilfejen allva abrazoljak (Dasen, 1993).

Ugyanezt a hatast kelti ugyanitt Bész-isten is, aki torpendvésti alakként az
anyak, a sziilés és a sziiletés védé istene. Igy mar érthetd, hogy Senebnek kis embert
formazo teste ellenére, vagy talan sokkal inkabb azért husz kiilonféle cime volt
(Dasen, 1993., 127.). Udvari alkalmazottként szdmos hivatalt viselt, s rdadasul papi
szerepeli is voltak. A kis emberek az dkori Egyiptomban nem szamitanak fogyatékos-
saggal é16 személyeknek. Ujabb tiszta bizonyitéka ez a modellek (koztiik elsésorban a
szocialis modell) mikddésének.

Egy Senebhez kapcsolodo feltételezést publikalt egy masik torpe-szobor megtalaloja,
az archeologus Zahi Hawass, aki megtalalta a kirdlyi mulattato, Perniankhu szobrat.
A szobor az 6birodalombél, a negyedik dinasztia korabél (2575-2467) szarmazik. igy
irtak rola: ,,a kiraly torpéje, a Nagy Palota Perniankhuja az, aki minden nap készen
allt Ura gyonyorkodtetésére” (Hawass, 2010., 26.). A kor és a temetkezéhelyek egy-
mashoz vald kozelsége miatt azt feltételezi a kutatd, hogy Perniankhu Seneb apja le-
hetett (Hawass, 2010., 88.).

Szintén az 0kori Egyiptombodl szarmaz6 forras, az i.e. 1100 t4jan élt Amenemope-nek,
Kanaht fianak intelmei. Itt a 24. fejezet (01-03) az aldbbiakat rogziti:

,,01 Ne nevess a vak emberen

02 Ne ingereld a torpét

03 Ne okozz nehézséget a bénanak™.

A régi zsid6 tarsadalomban

a papok kotelességei kozott ezt talaljuk: ,,Senki (...) akin hiba van, ne kézeledjék be-
mutatni Isten kenyerét (...) vak ember vagy santa, vagy csonka, vagy hosszu tagu,
vagy az, akinek laba torott, vagy keze torott, vagy pupos, vagy torpe (...)” (Leviticus,
21., 17-20.).

Kalman — Konczei (2002) erre, a sajat maganak foltett kérdésre: ,,Vajon diszkrimi-
nalnak-e a nagy human kultirdk?” azt a valaszt, azt a hipotézist fogalmazta meg —
kultiurantropolégiai szemmel —, hogy nem diszkriminalnak. Es valoban,: ez az allitas
mintha meg is allna, hiszen a jelzett kultarkorben, ahol igen stlyos Osszefliggések,:
egy kis nép idegen milidben torténd létben maradasa mellett egyistenhitének Orzése is
szerepet jatszott a Mozes harmadik konyvében megfogalmazott, fonti tilalom betarta-
tasaban.

Igen 4m, de a talan a legfontosabb tarsadalmi szereptdl tiltjak el a fogyatékos-
saggal ¢l6 embereket a jelzett kulturaban, korban. Ha tehat most,
zar6tanulmanyunkban nem kultirantropologiai szemmel tekintiink e jelenségekre,
hanem a fogyatékossagtudomany szemszogébdl, akkor nehéz lenne bizonyitani ennek
a tiltdsnak a nem-diszkriminativ voltat. E tilalom szemmel lathatdan egy korabeli ,,ép-
ségterror”, vagy ,.épségizmus” (az angolban ableism — az épség diktatlraja; részlete-
sebben 1d. egy masik fejezetben) all a hatterében. Van azonban e tilalomnak egy
rendkiviil stulyos kdvetkezménye. Ez pedig a torténelmi hatds. Az ugyanis nem felté-
telezhetd, hogy ha egy konyvre azutan évezredek egymas vallan folkapaszkodo kulta-
rdi, civilizacioi (az eurdpai eredetii, Un. zsido-keresztény kultira) mint fundamentum-
ra tdmaszkodnak, akkor annak egyik alapvetd megallapitdsa minden kovetkezmény
nélkiil marad.

Nem. A torténelmi hatas itt meglehetds szigorusaggal és veszedelmes para-
digmakent mikodik: azt vesi bele a torténelembe, azt vési bele a tovabbi, kiilonféle
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nyelvill és ujabb és tijabb korokban mitkodé mas és mas eurdpai kultirakba is, kdvet-
kezésképpen az egész eurdpai eredetl civilizacidba, hogy ezt meg lehet, sot, meg is
kell csinalni. Itt, ezen a ponton mutatjuk meg kutatasunk torténeti targyt részének ta-
lan legfontosabb eredményét. Ez pedig a kovetkezd: egy kor uralkodo diskurzusa so-
sem elozmeny nélkiili, és csak rendkiviili nehézségek dltal formalhato, mivel a korabbi
korok dltal bevésett, sot egymasra-vésett torténelmi hatasmechanizmusokban gyoke-
rezik. Ez a gondolkodasmod és elemzési mod rokonithatd a Foucault-éval, hiszen nem
allitjuk, hogy a mult megismerhetd, de azt igen, hogy megmutathaté. Es lam: a mult-
béli mikodési moédok megmutatdsa révén a jelen hatalmi viszonyainak
leszarmazastorténetét itt is — miként fejezetiink mas részeiben is igy lesz — sikeriilt
megmutatni.

Mikozben kozismert az a torténeti sztereotipia, hogy torpendvésii emberek — €s mel-
lettiik az Un. ,,bolondok™ — mulattatoként szerepeltek példaul a kézépkori udvarokban.
Ezt az éllitast Irina Metzler kutatdsai szerint a 16. szdzad el6tti forrasok nem, vagy
alig erGsitik meg (Metzler, 2013., 10., 85-86.). Bar nem azonos a kor, azt biztosan
tudjuk Cassius Dio Cocceianus Az dkori Roma torténeté-bol, 1. sz. 91-bdl szarmazo
leirasa nyoman (Hist. Rom.; 67, 8, 4)°, de még korabeli mozaikképekbdl is, hogy az
arénakban térpenovésu emberek is kiizdottek — alkalmanként nékkel is.

2.2. Minden torpe freak, de nem minden freak torpe

2.2.1 A freak-, azaz szornyprobléma tjraértelmezése

Az alabbiakban részben visszatériink a korabban tobb publikacidban hasznalt freak-
tol (csodabogar?) a szakirodalom &ltal szintén alkalmazott sz6rny-szohasznalathoz.
Azért tessziik, mert még nem tisztult le a hazai szakirodalomban, hogy mi a leginkabb
célravezetd szohasznalat. Ideje van a kisérletezésnek. A mi kvalitativ tudomanyfolfo-
gasunk egyik jellemzdje éppen ez: a megfeleld fogalmak keresése-megtalalasa, illeto-
leg elvetése-ujrakeresése. Igy aztan alabb utjara is indul egy félig kész Gjraértelmezés,
amely a szociadlis modell fogalom-, és értékkészletét alkalmazza.

Teljes kutatasunk nem mitologiai és egészét tekintve nem is torténeti kutatas.
Kovetkezésképpen, ha meg akarjuk érteni, hogy mi motoz vizsgalddasaink résztertile-
teinek hatterében, egyaltalan nem tiinik sziikségesnek, hogy mitologiai motivumokra
tekintettel legyiink. (Pedig, Héphaisztosz alakja nem eldszor kialtana elemzés utan!
V6.: Kélman — Konczei 2002). Raadésul tdrsadalomkutatoként nem is végeznénk jol
a dolgunkat, ha kizarolag fejben 1étezd: konstrudlt 1ényekrdl, azaz al-szornyekrdl
gondolkoznank. Tarsadalmat kutatunk és nem mitologiat. A szorny tehat csak akkor
¢s annyiban érdekel benniinket, amennyiben hiis-vér ember. 4 szornyet mindig anya
sziili, az alszornyet azonban nem, vagy csupan fejben (azaz pl.: mitoldgidban).

A Csillagok habortja Yodaja példaul elsé tekintetre szorny. Am masodik tekintetre
mar nem az. Hiszen kinézete csupan azért szornyszerii, mert reg mar nagyon: elmult
850 éves, amikor eldszor latjuk, s 900 évesen ,,sz6litja el békében” az Erd. De 6t is
anya sziilte, mint a tobbi Jedi-lovagot. Am alszorny mégis, mivel modern mitologiai
alak. Hasonl6 okbdl a kdzépkori mitologia farkasembere is 4lszorny. Ulysse
Aldrovandi (Kalman — Konczei 2002) monstrumai szintén azok.

¥ http://www.gutenberg.org/files/10890/10890-h/10890-h.htm#foot49
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A szornység egyes elemeit divatbol, vagy PR-fogésbodl, tobbnyire anyagi ér-
dekbd1 magukra aggaté médiasztarok (Lady Gaga, Michael Jackson’, Heidi Klum és a
tobbiek) szintén alszornyek. Anya sziilte 6ket, his-vér emberek, de hidba izmoznak a
szornységgel, annak csupan kiilsodleges motivumait oltik magukra — este levetik,
mint a ruhat.

Az igazi szornyek lampaoltas utdn is azok maradnak. Este, lefekvés elétt nem tudnak
visszavaltozni. (Ha példaul este lefekvés elétt Michael Jacksonnak leesik az orra, ak-
kor vagy visszateszi a helyére, vagy egy finom mozdulattal elhelyezi az éjjeliszekrény
lapjan. Reggel azonban a helyére illeszti — és munkaba indul!) Am a szorny szorny-
ként fekszik le és szornyként ébred. Mert szornységét nem maga valasztotta, hanem
ugy viseli, mint a borét — kiviil, és ugy, mint onértelmezésének, gondolkodasanak
megmasithatatlanul beleégetett jegyét — beliil. A sz0rny szorny-volta személyiségének
része. Az alszorny — bar akar mesélhet is rola — nem ismeri, mert nem tapasztalta a
szornységeébol kovetkezd szenvedést.

2.2.2 Ki tehat a szorny?

Fogyatékossagtudomanyi szempontbol, a feminista, de Beauvoir (1973) hajszalponto-
san fogalmaz: ,,Senki sem sziiletik nének, azz4 lesz”. Allitasa szerint a noség tehat
tarsadalmi konstrukci6. De miként sz6l ez a fogyatékossagtudomany vilagaban?
Eképpen: ,.Senki sem sziiletik fogyatékos embernek, azza lesz”. Un. ,karosodassal”
tehat lehet sziiletni, de a fogyatékossagot csak szerezni lehet. Szerezni: ajandékba
kapni a tarsadalmi mikodéstol. Aki ezt az egyetlen Osszefliggést megérti, arra is ra-
jOn, hogy lehetséges mégis a magyar nyelvben ,,fogyatékossaggal €16 ember”-t, sot:
,fogyatékos embert”, vagy ,,fogyatékossa tett embert” mondani.

De haladjunk tovabb. ,,Senki sem sziiletik szornynek, azza lesz”. Nézziik, miként!
Ehhez latnunk kell legalabb néhany szornyet. Az un. freak show-k hdsei kivétel nél-
kiil mind azok. Az elefantember, a Hottentotta Vénusz, a szakallas no, a labatlan, a
kartalan ember, a torpe, az Orias, €s a tobbiek valamennyien szornyek. Esetiikben a
szOorny-képzés, és szorny-képzddés kiilondsebb olvasottsag nélkiil is jol megfigyelhe-
td. Annyira kézenfekvo, hogy fizikai hatalommal vagy csaldssal meg kell fosztani a
szabadsagatol és el kell zarni a tarsadalomtol. Funkcioja van. Mar 6nmagaban egye-
diil az elzarasnak is funkcidja van: ,,odakint” tiszta marad t6liik a vilag. Ugyanis az
elzaras intézményekben realizalodik. Az intézmény lehet akar a freak-show cirku-
szos-kocsija, vagy akar a zart intézmény. A Down-szindromaval sziiletett, retardalt-
nak, vagy értelmi fogyatékosnak bélyegzett gyermekek 6rokbe fogadasanak (Id. a vo-
natkoz6 fejezetben) torténelmi jelentdsége abban all, hogy eltori a multbdl a jelenbe
huzott Foucault-i atlot. Ezen a teriileten is huzddik az atlo6 — majd megtorik, eltorik.
Véget ér. Azaltal, hogy a Down-szindromaval sziiletett gyermek 6rokbe fogadasa
cseppfolydssa teszi: feloldja az elzard intézmény és a tarsadalom kozott meghuzott
hatart.

Az elzaras ténye maga konstrudlja a mutogatas és a szorakoztatas lehetéségét. Mi-
kdzben nem szeretném aldbecsiilni a szorakoztatas fontossagat — és ezzel most a leg-
kevésbé sem viccelek — az elzaras onmagaban szory-képz0 elem a tarsadalmi miiko-

® Jacko szerepe vitatott. Valaki, aki elészor csak kiilonc volt, de azutan identitas-keverés folytan mar
freak-ként torekedett kiemelkedni a szimpla, vertikalis horizontbol, s mikézben eredetileg alszérny
volt, de azt tulpdrgetve, végiil igazi sz6rnny¢ lett.
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désben. Ugyanis ahhoz, hogy tudjuk, hogy ,,ott” vannak a szérnyek — megnyugtata-
sunkra — alaposan elzarva, ahhoz nem kell latnunk is dket. A zart intézmények oriilt-
jeit — akik szintén szornyek —, ket sem latjuk. Elég tudnunk, hogy a szérnyek nem itt
kint, hanem odabent vannak.

2.2.3 Szornny¢ a tekintet €s a tarsadalom intézményei tesznek

A Michel Foucault altal leirt 1867-es esetben (Franciaorszag, Lapcourt falucska —
részletesen 1d. késébb), ahol egy — mai szoval — intellektualis fogyatékossaggal €16
fiatalember szexualis jatékba kezd egy kamaszlannyal, a fiatalember nem szérny, ha-
nem a falu bolondja. Szornny¢ azaltal valik, hogy raengedik az igazsagszolgaltatas és
a tudomany gépezetét €s kiszakitjak kornyezetébdl, Parizsba viszik, elzarjdk €s vizs-
galjak.

A mai magyar youtube-oldalak és hasonldk sok millidszor megtekintett alakjai,
Gatvéder, Szalacsi ur és Polgdr Jend nem szornyek. A maguk otthoni vilagaban él-
nek, a maguk modjan — békében. Oket a millidnyi tekintet, média, az internet, a leto1-
tések ¢és a lajkok tették €s teszik nap, nap utan, még halalukat kovetden is szornyekke.
Ha Emory Bogardus ma hozné 1étre a tarsadalmi tavolsag skaldjat, kideriilne, hogy az
alszornyeket (Lady Gaga, Michael Jackson, Heidi Klum) beengednénk a lakdsunkba
¢s szivesen beszélgetnénk veliik — a média kereszttiizében, még biiszkék is lennénk ra.
De vajon Gatvédert és Polgar Jendt beengednénk-e?

Szinte soha nem esik szo6 errdl: de ennek a mi fogyatékossdgtudomanyi szakmanknak
is van feleldssége a szornyképzédés folyamatanak esetleges visszaforditasaban. Es a
gyogypedagogianak is van. Hogy csak egy példaval éljek: ha egy logopédus idejeko-
ran dolgozni kezd egy erdsen dadogo6 gyermekkel (,,megjavitas” ide, vagy oda: a
szornyképzodés folyamatat blokkolja le munkéja altal).

2.2.4 Részkonkluzid

A szornynek nem testi vagy értelmi adottsdga a szornység. A szdrnyet anya sziili, ki-
16g a normalitas rendjébol €s a tarsadalmi tekintet és a regulazas, meg a kizaras (a tar-
sadalmi intézmények miikodési modjai) alkotjak meg szornnyé.

Taigetosz-kutatasunkban nem tliztiik ki a tobb tiz lehetséges és kutathat6 részteriilet
vizsgalatat — pedig lett volna még ilyen boven. Er6forraskorlataink miatt az elmult
harom esztendd soran minddssze a ma itt bemutatott harom teriileten vizsgalodtunk.

Mindharom empirikusan kutatott teriiletiink szereploit a tekintet, a dominans diskur-
zus és mas tarsadalmi mechanizmusok szornyekkeé tették. Szorny a fogyatékosnak bé-
lyegzett magzat a méhben, sz0rny az anya — de minimum csodabogdr —, aki meg
akarja sziilni, vagy csak még nem tudja, hogy megsziilje-e. Szorny-1étét ledobhatja
magarol, ha nem sziili meg a gyermeket. Szorny a sziild nélkiil, intézetben nevelkedd,
kérosodassal é16 gyermek, és szornyek azok is, akik szerelmiik, hazassaguk és sze-
xualitasuk folytan alkalmasint ,,magukhoz hasonlokkal jarulndnak hozz4 a népszapo-
rulat novekedéséhez”.

A fogyatékossagtudomanyt miiveld tarsadalomkutatod elvégzi a feladatat, ha elso 1é-
pésben képes megragadni azt, ami a szornyet szornny¢ teszi. S masodik Iépésben le-
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hantva, dekonstrudlva a szorny-burkot, rimutat a szornyek ember-voltara. Ezek elen-
gedhetetlen 1épések a modern tarsadalom domindns diskurzusaiban szornny¢ tett,
szornnyé, csodabogarra konstrualt személyek emberi méltosaganak a helyredllitasa-
hoz. Mindhérom teriileten pontosan errdl szolt és sz6l a munkank.

2.3 A modern kor freak-show-i

A 20. szazad elso fele, a szérny(sziilott) show-k és a képeslapok korszaka mélyebbre
véste a torténelmi hatast és a mai, posztmodern korra jelentds részben predesztinalt
torpe-sorsot. Egy holgyet, akinek kicsiny termete mellett valamelyest csokevényes
kezei €s kiilonos formaju labai voltak, azon tul, hogy mint show-elemet bemutattiak az
1939-40-es Vilagkiallitason, New York Cityben, képeslapon is ,,forgalmaztak™. A kép
alairasa ,,édes”-nek nevezte, ez volt: ,Mignon, a pingvin-lany” (Mignon, the penguin
girl). Figyelmet érdemlo részlet, hogy a holgy mar régen nem volt kislany, hiszen 30.
évét taposta. S egy masik: figyeljiink fol ra, hogy nincsen neki neve. Amit Gayatri
Spivak munkassagabol megtanultunk — 1d. e fejezetben kordbban —, hogy az elnyo-
mottaknak nincsen hangjuk, az most kiegészithetd egy kovetkezd fogyatékossagtorté-
neti tanulsaggal: igen gyakran neviik sincsen, de az is gyakori, kiilondsen intézetek-
ben, hogy név helyett és gyanant szdmuk van az érintett embereknek. Gyakran ezen a
szamon szo6litjak Oket, és ezt a szdmot irjak sirjukra is. A holgy neve egyébként Ruth
Davis volt, és 1910-ben sziiletett. Internetes forrasok szerint kétszer hazasodott, fiu-
gyermeke is sziiletett. Az asszony haldlanak évét 1960-ra teszik.

A Ruth Daviséhez hasonlo ¢életet érintett személyek nem kevesen éltek a szornysziilott
show-kban és mutatkoztak képeslapokon ebben a korszakban. Raadésul e a korszakot
a fasizmus ¢és a II. vilaghdbora zarja. Ez is elvégzi a maga torténelmi bevésését. az
1940-es években egy Mengele nevii haldlgyaros, kisérletezd kedvli orvos-kutatd be-
gylijti a széles naci Birodalom , torpéit” (Koren — Negev, 2006). Erdemes folfigyelni a
tudomanyt érintd torténelmi bevésésekre is. Ezekre a jelen fejezet szolgal még példa-
val. Mindekozben az mar véletlen tény, hogy Mengele kisérleti ,,anyaganak™ védelme
miatt a kisérletekre 0sszegytijtottek kozil, éppen hét magyar torpendvési ember,: a
teljes Ovitz-csalad ¢€letben marad. A sors ugy alakitotta, hogy egyikiik, Ovitz Perla,
annak haldlakor megsiratja Mengelét. (A torténetet Barbara Duncan mutatja be Liebe
Perla cimli német nyelvli dokumentumfilmjében).

Nos, ha emberekkel nem lehetett orvosi kisérleteket végezni, de a torpendvésii embe-
rekkel igen, az csak akkor volt lehetséges, ha 6k nem voltak emberek. Hasonl6an mii-
kodott a fasizmus az intellektudlis fogyatékossaggal €16 személyek ¢és a
pszichoszocidlis — pszichiatriai eredetli — fogyatékossaggal €10k eltiintetése soran, a
T/4-es akcio keretében.

2.4 A fogyatékossag modelljeinek helye a tarsadalomtérténetben

Az Un. modellek, tehat azok a gondolati konstrukciok, amelyek szerint a fogyatékos-
sagrol és az altala érintett személyekrdl adott kulturdkban és korokban gondolkodnak,
s amelyek szerint veliik kapcsolatban tipikusan cselekszenek. A szakirodalom szamos
modellt megkiilonboztet. Zarétanulmanyunk tovabbi részeinek eldkészitése érdekében
itt megelégsziink néggyel: a moralis, a medikalis, az emberi jogi és a szocidlis modell
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rovid bemutatasaval, kizarolag a kordbban igért: fogalmilag megalapozott kontextus
megrajzolasa érdekében.

Iddben a legels6ként a mordalis modellt tartjuk szdmon. Ez a sok évszazados, s6t évez-
redes konstrukci6 a fogyatékossag keletkezését a biin folyomanyanak tekinti. Lehet ez
az asszony bline, aki megsziili azutan a gyermeket, de lehet a sziilok valamelyikének
az isteni paranccsal valdé szembeszegiilése a biin, de az is lehetséges, hogy a fogyaté-
kossaggal €16 ember kovetett el bint, s valamely transzcendens eré (Europaban tobb-
nyire maga az Isten) mérte ra sorsat — biintetésiil. Ezen esetek mindegyikében megér-
demelt biintetés a biin zsoldja. Az érintett lehet akar 6rdogi,- akar isteni, — bizonyosan
nem szolgal r4 az ember névre, igy a tarsadalom részérdl biintethetd, akar el is pusz-
tithato.

Idében masodikként a medikalis modell jott 1étre. Alapozasa a reneszdnsz kordban
tortént meg. Leonardo da Vinciig szokas visszavezetni. Addig a zseniig, aki szétsze-
dett, 6sszerakott, boncolt (akkor, amikor az a kiadtkozas veszélyével jart), s palyatarsa-
ival €és az utanuk jovokkel megéllapitotta, hogy ami ,,elromlott” az gyakorta megja-
vithat6. Ez a tanulsag a gyogyaszat forradalmat idézte el. De kihatott azokra az em-
berekre is, akik nem voltak betegek, hanem fogyatékossaggal éltek. Azaz,: ha elrom-
lottal, egy dolognak oOriilhetsz maradéktalanul, annak, hogy megjavithato vagy. A 1¢é-
nyeg, hogy tedd a sorsodat a szakemberek kezébe. Ok — ne félj —, nem mondjék rad,
hogy blinds lennél. Viszont hibatlanul megmondjak majd, hogy mire van sziikséged.
Legyen az sterilizalas, miimell, kerekesszék, miilab, 10 dioptrids szemiiveg, vagy akar
cochlea-implantatum. Maig ez dominalja a tarsadalmi miikodést — tekintet nélkiil a
tarsadalmi ,,fejlettség” szintjére.

A kovetkezd kettdé iddbeni létrejotte nem konnyen kiilonithetd el. Ezek: a szocidlis
modell, és az emberi jogi modell. Nagyjabdl mindkettd eredete az angolszasz orsza-
gok hatvanas-hetvenes éveire mutat vissza. Pontosan jelezhetéek Ed Roberts és
Cecilia Ruth Weeks (Cece Weeks) mitkddése révén. Mindketten Berkeleyben, Kali-
forniaban, az 1970-es években fejtették ki munkassagukat. A szocialis modell nem a
karosodott emberben keresi a hibat, ezzel szemben a beilleszkedés korlatait a tarsada-
lomban talalja meg. Ed Roberts, mint aktivista, motoros kerekesszéket és vastiidot
hasznaldé egyetemi hallgatd tarsaival, a Guruld Négyes Ikrek csapatat alkotvan, az
egyetemet és Berkeley varosat alakitottak at akadalymentessé — €s a fejeket a varos-
ban: vaskovetkezetességgel, acélkemény munkaval. Cece Weeks 1976-ban, sorstarsa-
ival a mozi el6tt tiintetett, kerekesszékeik Osszelancolasaval, ildsztrajkkal, azért, hogy
a mozit akadalymentessé tegyék, mert nekik, a sorstarsaknak joguk van a Hazatérés
(Coming Home) cimii film megnézésére. A filmben ,,szerelmet csinal” a vadsznon Jane
Fonda a Vietnambol labait vesztve hazatéro veteran szerelmével. A militans, a harcos
emberi jogi modell, eddigi teljesitményének torténelmi csucspontja az ENSZ fogyaté-
kos személyek jogairdl sz616 egyezménye, a CRPD. A szocialis modell képviseldinek
munkdja tobbnyire rejtetten, a hattérben zajlik. (Ld. e rejtettségre példanak a legendas
Zalabai Péterné munkéssagat, aki Budapesten mar 1991-ben létrehozta a Motivacio
Alapitvanyt a fovaros akadalymentesitése, pontosabban fogyatékossag-szempontl
ujraalkotésa, azaz valdjaban az egyenld esélyli hozzaférés megteremtése érdekében.)

A fogyatékossag eddigieknél komplexebb fogalmi megértését eldsegitendd alkotta
meg Hernadi Ilona — Kdnczei — Hernadi 2012 — a posztmodell fogalmat. A fogyaté-
kossag komplex, s erdsen bonyolult fogalméanak, problémajanak megragadéasara on-
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magaban alkalmasnak tobbé nem mutatkozd zart és statikus modellek kritikéjaként. E
gondolat azért figyelemreméltd, mert elképzelhatd, hogy a modellekben valé gondol-
kodas ideje lejart, mert a posztmodern vilag bonyolultsdga folytan a fogyatékossagra
vonatkoz6 gondolatok ¢és elméleti perspektivik nem kifejezetten értelmezhetéek
egyetlen modell keretein beliil. A posztmodellt hangsulyozottan valamiféle atmenet-
ként, a régi nagy modellek és az azok kritikdja nyoman eldallt 6sszefiiggések, posztla-
tasmodok allanddan valtozo, rugalmas posztstrukturajakent értelmezziik.

3. A no Kkeril a binos szerepébe; és ott is marad
Vazlatvonalak az okori és kozépkori orokbefogadas-torténethez

3.1 Gyermekkitétel

Mobzes masodik konyve — 2Moéz 2, 2-3 — irja le a zsido-keresztény kultara tipikus cse-
lekvési alapjaul szolgald torténetet: a gyermek Mozes kitevését. A gyermeket anyja
teszi ki. (Mozesrdl ekkor még nem tudni, hogy dadogni fog. Nem a fogyatékos gyer-
mek kitevésérdl szol tehat az aktus, hanem a kitevés intézményérdl egyaltaldban). A
torténelmi hatds korabban jelzett bevésodésének jelensége itt azt rajzolja a jovO tarsa-
dalmai €s azok szerepldi elé,. hogy a kitevés — kosarban, vagy anélkiil — lehetséges és
ervényes cselekedet.

A torténelmi bevésddés az okori gordg tradicid nyoman azt a meggydzddést hozza,
hogy a sulyos mozgassériilt gyermekek nem emberek (1d. révidesen, késobb). Figyel-
jik meg, még ebben a fejezetben a kozépkori bevésodési hatast is, amely ugyanigy
beleirja magat az eljovendd korok leendé dominans diskurzusaba.

Az 6kori gordg vilagban tehat a Taigetosz szolgélt szimbolikus intézményként. A ne-
ves torténeti forras, Plutarkhosz hagyta rank az alabbiakat:

»Az 1jsziilott csecsemdvel apja nem rendelkezett, hanem karjaba vette és el-
vitte a Leszkhé nevili helyre, ahol a torzsek vénei 0sszegylilekeztek, és meg-
vizsgaltdk a kisdedet. Ha egészséges alkatu €s erdteljes csecsemd volt, utasi-
tottak az apat, hogy nevelje fel, egyben pedig kijeloltek neki egyet a kilenc-
ezer spartai parcellabol. De ha idétlen vagy nyomorék volt, bedobtak a Taige-
tosz Apothetai nevli szakadékaba — azzal a meggy6zddéssel, hogy nem el6-
ny0s sem a gyermeknek, sem az allamnak, ha egy sziiletésétdl kezdve gyenge
és életképtelen ember életben marad. Ezért fiirdették meg az asszonyok az 1j-
szllottet borban és nem vizben, hogy kiprobaljak szervezete alloképességét.
Ha ugyanis epilepszias vagy gyenge, beteges szervezetii volt a gyermek, gor-
csOt kapott az erds bortol, és elpusztult, de ha egészséges volt, még izmosabb
lett.” (Liikurgosz, 16., 1-3. — Mathé Elek forditasa)

A tekintélyes filozofus, Platon is a fontebb jelzett felfogast koveti: ,,akik (...)
csenevésznek sziilettek, egy megkdzelithetetlen, titkos helyen annak rendje és
moédja szerint eltiintetik” (4llam, 460c). A tudés Arisztotelész hasonloképpen
helyben hagyja a kitevés gyakorlatat: ,,semmiféle korcssziilottet nem szabad
folnevelni (...)” (Politika, 1335b).

A vonatkoz6 gorog gyakorlatot az alabbiakban Kalméan — Kdnczei (2002., 40-42) f6bb
példai alapjan foglaljuk Ossze. Az ujsziilott hasadékba dobdasa vagy kitevése elbtt,
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nyomban sziiletését kdvetden bemutattdk apjanak, aki donthetett Gigy, hogy nem fo-
gadja el 6t. A nemzetség véneinek bemutatds elsGsorban Spartaban volt szokas. Az
ujsziilottek kitevését, letaszitasat annak ellenére gyakoroltdk, hogy a halott eltemetése
a gorog kultara egyik kiemelkedden fontos vonasa volt (v0. pl. Szophoklész: Antigo-
né). Mivel az el nem temetés a legszornylibb biintetés,: a temetetlen halott lelke sosem
talalvan nyugalomra, bolyong az idok végezetéig. Ez arra mutat rd, hogy a korabeli
gorog tarsadalom a fizikai karosodéssal sziiletett csecsemét nem tekintette embernek.

A kitevés, letaszitas gyakorlatanak legitimacioja az istenekkel volt kapcsolatos. Erre
utal a biinds, az istenekkel szemben vétkes felnétt biintetése. Ot oly modon szolgaltat-
jék ki az isteneknek, hogy magas sziklarol a mélybe taszitjak le, vagy fold alatti,
mély tiregek, un. Hadész-szdjak (Mireaux, 1962., 191.) valamelyikébe dobjék, esetleg
magas tengerparti szirtekrdl 10kik le. Hasonlora utal Frazer megallapitasa is. Eszerint
a spartaiak az aldozatot a Taigetosz csucsan mutattdk be, ,,azon a csodalatosan szép
hegylancon, amely mogott minden este eltlinni 1attak a nagy fényt” (Frazer, 1965.,
54.). A gorog mitologiaban a napisten, Héliosz harci szekereit hajtotta az égen. Ezért
aldoztak neki példaul a Napot vezetd istenségként imado rodosziak is évente lovakat
is, harci szekereket is. Hasonloképp tettek a spartaiak ¢s mas népek is. Az aldozat he-
lye itt egybekapcsolodott az istenség eltlinésének helyével.

A csodalt 6gordg kultura az Akropolisz, a rodoszi kolosszus, a filozofia zsenialis kér-
désfelvetései, a demokracia intézménye, s a Septuaginta nyelve mellett a fonti hataso-
kat is 6rokiil hagyta a tarsadalomfejlédés tovabbi korszakaira.

3.2 Az alacsempészett, a valtott gyermek és a boszorkanyfattyu, azaz a pokoli eredet

A kozépkor mitologikussadgaban is hlivosen realis eurdpai jelensége a sulyos mozgés-
sériilt — esetenként intellektudlis karosodassal sziiletd gyermek eredetmitosza. A né-
met nyelv untergeschobene Kinder-ként, az angol changelings-ként Orzi a jelenséget,
de a magyar mesevilagban is megvan a megfeleldje (részletesebben Id. pl.: Kalman —
Konczei, 2002).

Hiszen hogyan is sziilethetett két ép szellemii és tokéletes testli sziilonek ilyen
gyermeke?! Vagy ugy, hogy az asszony az ordoggel halt (tehat biinben fogant a
gyermek — a moralis modell tanitdsa szerint), vagy ugy, hogy kozvetleniil a sziilés
utan gonosz tulvilagi, pokoli erdk,: boszorkanyok, vagy maga az 6rdog kicserélte a
sz€ép gyermeket valami visszataszitd boszorkanyfattytra.

Mit ilizennek tehat a torténelmi bevésddés altal a manak eurdpai mitologidink eredet-
mitoszai a fogyatékossag keletkezésérdl? Azt, hogy a nd maga az 6rdoggel halt, s igy
a fegyelmezetlen, fegyelmezhetetlen, megreguldazhatatlan noi test eltévelyedése hozza
létre ezt az egyaltalan nem kivdnatos eredményt. Azt, hogy a végeredmény kettds
eredetii, attdl fliggden, hogy az adott kor, az adott kultara mit, kit kivan megtenni
biinbaknak. Egyfeld]l végsd soron egyesegyediil a né felelossége, hogy milyen gyer-
meket hoz a vilagra. Masfeldl: a stlyos fogyatékossag nem emberi eredetii, és igy
eredménye sem lehet emberi.
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4. A tudomany ,,csodaja” ismét: egy névtelen fiu és a Hottentotta
Vénusz

4.1 Lapcourt sziilottje, avagy a hatalom és a tudomany

19. szézadi példank az elnyomo hatalmi viszony megmutatkozasa mellett, az aldvetd
hatalom szigoru aranytalansagaira is utal. Michel Foucault leirdsaban, egy Lapcourt
nevll faluban egy enyhe intellektudlis fogyatékossaggal ¢16 fiatalember 1867-ben,
visszaélve egy falusi kislany tudatlansagéval,: az erddszélen vele szexualis jatékba
kezdett. Mivel a kislany sziilei panaszt tettek a polgarmesternél, a panasz a csendor-
ségre keriilt. Vadat emeltek ellene, kiemelték falusi ¢letkornyezetébdl, orvos-
szakértokkel vizsgaltattak meg, akik publikaltak is jelentésiiket. A fegyelmezés esz-
koztara miikodésbe 1ép:

,»a torténet csip-csupsaga nem az, hogy a falusi szexualitasnak ez a hétkoznapi esete,
ez a jelentéktelen mezei szorakozas egy meghatarozott idéponttol fogva mintegy ki-
hivja maga ellen a kollektiv tlirelmetlenséget, hanem, hogy jogi eljaras, orvosi be-
avatkozas, alapos klinikai vizsgalat és elméleti feldolgozas targyava valik. Az a fon-
tos, hogy bar a ficko addig teljesen belesimult a paraszti €¢letbe, most egyszerre meg-
mérik, mennyi a koponyéja kertilete, tanulmanyozni kezdik az arccsontjat, szemiigyre
veszik testfelépitését, csakhogy kimutathassdk a degeneralodas kétségbevonhatatlan
jeleit; az a fontos, hogy a fiatalembert kihallgatjak, hogy mindent megtudjanak, gon-
dolatai, hajlamai, szokésai, érzései, vélekedése felol. Az a fontos, hogy végiil felmen-
tik a vad alol, hogy elméletileg tanulmanyozhato klinikai esetet csindljanak beldle: a
fiatalembert el is rejtik, élete végeig bezarjak a maréville-i korhdzba, de a rola késziilt
részletes elemzéssel mégiscsak értesitik az esetrdl a tudos vildgot... De hat ez volt az
egyik feltétele annak, hogy a tudas és a hatalom intézményei linnepélyes diskurzu-
sukkal végiilis elfoglaljak a mindennapok szinpadat. E megszokott eset ellen, a futd
oromok ellen, amelyekkel egy-egy koravén gyermek ajandékozza meg a falu bolond-
jat, a mi tarsadalmunk, ime alighanem elészor a torténelemben a diskurzus, az elem-
z¢s és a megismerés gépezetét veti be.” (Foucault, 1996., 34.).

4.2 A Hottentotta Vénusz — és ismét a hatalom, és ismét a tudomany

Polgéri neve, ha volt, s amig volt, ez volt: Saartjie Sawtche (Sarah Baartman). Nem
fehér borszinnel sziiletett, 1789-ben D¢l-Afrikdban. Eladtdk, megvették, 1810-ben
mar Eurdpéban van, Anglidban, abban a reményben, hogy torzsziilott show-kban ke-
resheti a kenyerét, mivel. Mert hogy mindene nagy volt. Mindenekel6tt testének hat-
s6-also tertilete volt joval nagyobb az un. normalisnal (1d. a kovetkezd fejezetben). De
mellei és genitalidi is. Mindezek egyszerre sugalltdk az izgalmat a teste altal megbot-
rankoztatott, kukkolé — tobbnyire férfi — nézOseregnek, és egyszerre sugalltak az ,,al-
latias fekete nd” képzetét szamukra. Eletének utolsé éveit méar Parizsba tolti. Itt kép-
zOmiivészek és tudosok — orvosok, antropologusok — prédéja, akik megmérik, vizsgal-
jak, megfigyelik 6t. Erre utaldo metszet is fennmaradt rola, amely természetesen gya-
korlatilag teljesen meztelentiil abrazolja, miként az is, amelyen jelmezbalon vesz részt,
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ahol mindenki diszes jelmezbe 6lt6zotten kering, kivéve 6t, akinek jelmeze: sajat tes-
te, nem egyéb.

1815-ben, 26 éves kordban hunyt el Franciaorszagban. Halalat kovetden tiidogii-
mokort és szifiliszt fedeztek ol testében. Temetés helyett abban a kegyben volt része,
hogy testét utols6 munkahelye, egy vadallatokat bemutatd vandorcirkusz (Kovacs,
2009) eladta a parizsi Musée de L’Homme-nak, és egészen 1974-ig mutogattak foldi
maradvanyait kiilonféle muzeumokban. 1974-ig.

Nelson Mandela allamanak kdzbenjarasara adtak vissza az asszony foldi maradva-
nyait hazajanak, ahol abban az esztend6ben, méltd sirkd alatt, 6rok nyugalomra he-
lyezték.

Az uralkod6 diskurzus miikddési modjat €s erejét példazza az a mod, ahogyan a Mult-
kor cimet viseld internetes portal tematizalja hdsiink ¢€letét. Nem elég, hogy — szor-
nyiilkodd és rekonstrualhatéoan férfi-szerzdje — ,,a méretes fenekli Sarah Baartman™-
0l beszél, az egész torténetet, raadasul mint ,rejtélyes orvosi esetet” (sic!) targyalja.
Ami a torténeti kontextusvizsgalat €s hermeneutika szemszogébdl feltétlen elemzésre
érdemes, az pedig az az analdgia, amely a hozzank kozeli jelenkortorténet celeb-
alakja, Kim Kardashian és Saartjie Sawtche teste kozott mutatkozik. Ha a ma iinne-
pelt sztarnak a Paper magazin 2014. téli szamdban megjelent cimlapfotdjat dsszevet-
jik a Saartjie Sawtche testérdl fonnmaradt, tobbnyire szines rajzokkal, rézkarcokkal,
arra a kovetkeztetésre jutunk, hogy nem is elsdsorban a méretek kiilonbdznek, hanem
a kontextus. (Az itt citalt cikk egyébként a kovetkezd mondattal zarul: ,,Csontvaza és
nemi szervei ma egy parizsi mizeumban vannak kiallitva™) '

Jol figyeljiink! Itt ismét talaltunk valamit. A példa a tarsadalmi kiilonbség bio-

s

5. A 20. és a 21. szazad arcai (példak)

5.1 Ahol a fogyatékossag és a feminizmus osszeér: a fekete angyal szimbolikus
figurdja

5.1.1 Virginia Woolf megaldzasa, kirekesztése

Az — egyébként pszichoszocialis fogyatékossaggal €16 — irond Sajdt szoba (1929) ci-
mi esszéjében ad szdmot egy meghurcoltatasarol, amely noként érte 6t. Mivel olvasni
szeretett volna, egyetemi konyvtarban probalt szerencsét. A torténet Anglidban jat-
szddott, hozzavetdleg a mult szdzad 10-es éveinek vége felé. Ez még egyaltalan nem a
ndk valasztdjoggal rendelkezésének és egyaltalan nem tomeges egyetemre kertilésé-
nek idészaka. Szinhelyként Oxbridge-et emliti, tehat vagy az Oxfordi, vagy a Camb-
ridge-1 Egyetem konyvtaraba kivant bejutni. Milton egyik versének kéziratat és Tha-

19 http://mult-kor.hu/20130807_rejtelyes_orvosi_esetek?pldx=3
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ckeray egyik regényének kéziratat akarta a stilus szempontjabol tanulmanyozni. Am
utjat allta a konyvtar 6rz0 angyala, egy Oszes 1r, aki fehér szarnyak helyett fekete ko-
penyét lebbentette meg elétte. Woolf megtudta tdle, hogy né nem Iéphet be a kdnyv-
tarba, csak abban az esetben, ha az egyetemi egyenruhat viseld, az egyetemhez tartozo
személy kiséretében jelenik meg, vagy, ha megfelelé ajanldlevél birtokaban van.

5.1.2 Randolph Bourne megalazésa, kirekesztése

Az — egyébként szamottevo fizikai kdrosodassal €16 — neves tudos (ennek a késobbi-
ekben jelentosége lesz: kifejezetten alacsony ember volt, pippal a hatan, hatalmas fii-
lekkel, denevérszerti, fekete ruhaban) a manhattani Columbia Egyetem tanari karanak
volt tagja. A torténet az Egyesiilt Allamokban, Bostonban jatszodott, 1911-ben. Fel-
késziiltségére, gondolatgazdagsagara jellemzd, hogy politologiai targyu szovegeit ma-
ig hivatkozzak. Nem mellesleg az elsé fogyatékossagtudomanyi esszét is 6 jelentette
meg. Fennmaradt egy fényképfelvétel, amelyen ¢ lathatd, Columbia egyetemi tanar-
tarsai korében. Bourne tobb munkéjat is az Athlantic Monthly cimi organum hozta le.
Egyik munkdjanak szerkesztdje, Ellery Sedgwick Bostonbol Manhattanbe utazott,
hogy talalkozzon a szerzdvel, sajat kutatasi teriiletének kiemelkedd alakjaval, exklu-
ziv Century Club-ba hivta meg 6t: ebédre. (Longmore — Miller, 2006., 62.). Tisztdban
lehetett azzal, hogy fogyatékossaggal ¢l, de személyesen még nem taldlkoztak addig.
A szerkesztd mar a klubban volt, amikor Bourne odaért. A portas, a fekete ruhas ka-
pudr (angolul doorman) képviselte a klub zart, belsé vilagat és magas statusza férfila-
togatoinak lelkiiletét, nem engedte be hdsiinket,: kiviil varatta 6t, amig 6 bement,
hogy tajékoztassa a meghivo felet. Sedgwick, meglatva a Columbia Egyetem tanara-
nak szanalmas kinézetét, roviden szot valtott vele és elkiildte Bourne-t.

Rejtett hatalom matat a hattérben mindkét esetben. Nem renddri, nem katonai elnyo-
mas, nem nyers politikai erd, vagy egy kormany szemmel lathato ereje fesziil szembe
az elnyomottakkal. De, kétségkiviil jelen van Woolfnal is és Bourne-nél is az elit ha-
talmat és kivaltsagait védo, fekete angyal hatalomgyakorlo figuraja, amely kizdr, tavol
tart. Eppen ugy, mint az intézet,: a masik, a kivaltsagos vilag védelmében mikodik.
Mindkettejiik példdja ramutat, hogy a mindennapi ¢€let rejtett hatalmi struktiraiban
megbuvo negligaldas ezerféle kontdsben allhat elénk. Esetleg éppen csak annyiban,
hogy egy egyetemen egy vak egyetemi hallgatdt egyetemista tarsai levegdnek néznek,
a vakvezetd kutyajaval egyiitt.

6. Osszegzés

A fejezetben leirt torténeti vizsgalddasok Achilles sarka kétségkiviil a valasztott mod-
szertan. Mivel a jelen torténeti vizsgalodasok célja a tisztabban latas és az eddig isme-
retlen iddszakokra vald ratekintés, sarkalatos jelentdségli a modszertan kritikdja-
nak ¢és tovabbi kiegészitésének. (Az utdbbinak példaja lehet akar egy képes kronold-
gia is, ha az a tisztanlatast erdsiti, még akkor is, ha technikai okokbdl esetleg nem lesz
publikalhato). Az itt letisztitott, illetve. jként eldallitott modszerek eddig latott fo-
gyatékossagtorténeti vizsgalodasokhoz képest jelentds részben feltétleniil ujak. Az
arcok, azaz sorsok megmutatasanak elsd kisérleteit mar elvégeztiik az 1990-es évek-
ben és a 2000-res évek elején. Itt most ehhez képest az elsd tovabblépés megtortént,
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ahol néhany ujabb arc rekonstrualasra keriilt. igy tobbek mellett: Saartjiie Sawtche
(Sarah Baartman), a Lapcourt-i francia fia, Randolph Silliman Bourne, Virginia
Woolf. A torténet teljesebb kifejtésére lesz még taldn mod a jovében, amikor az 6sz-
szes eddig foltart eredmény — a felismert hibdk korrekcidjaval — egy munkaba kon-
centralodhat. Akkor, és ott bomlik ki majd tisztabban egy itt még csak megcsillantott
ut: a néi — és a tarsadalmi — miikodés altal fogyatékossa tett néi arcoknak a férfiar-
cokkal vald kozos szerepeltetése, azaz a feminista fogyatékossagtorténeti motivumnak
a gender-motivummal torténd erdsebb 6tvozése mint kiegészité modszertani elv.

A filozéfus Ernst Bloch 1965-6s kérdésfeltevéséhez: ,.fejlodés vagy haladas?” az
eredmények, latszolag, sokat hozzatenni nem tudtak. Annyi azért bizonyossa valt,
hogy a fogyatékossagtorténet nem iidvtorténet, ahol kisebb-nagyobb zokkendkkel a
fogyatékossaggal €16 emberek megdicsdiilése €s széles esélyegyenldsége felé halad-
nanak a torténelmi folyamatok. Az els6é eredmények alapjan erdsen valosziniisithetd,
hogy a Taigetosztol az esélyegyenloségig, illetve az esélyegyenloségtol a Taigetoszig
formuldk egyike sem alkalmas az alapveté miikodési modok és az alapvetd fejlodés-
menet leirasara. (Ett6l még a kutatds tobbi részteriilete juthat mas eredményre).
Ugyanakkor azt is latjuk, hogy a szocialis modell €és az emberi jogi modell mellett a
fogyatékossagtudomany megjelenése markans biztositékokat latszanak mutatni arra,
hogy a tarsadalomtorténet a jovo iddszakokban kevésbé hoz talan elnyomo tendencié-
kat, mint akar a kozelmult 100 esztendd tette. S hogy ez fejlédés-e vagy haladas? Ez a
fejlodés-fogalom pozitiv értéktartalmabol, s a haladas-fogalom értékmentességébdl
kiindulva volna megmutathatd. De zardtanulményunk jelen fejezetében bemutatott
eredményei nyoman latjuk mar, hogy ez csupan egy mellékszal. Annél is inkabb, mert
a valtozas fogalma legalabb annyira relevans, mint a masik ketto.

Jelen vizsgalddasok eredményei kdzé tartoznak a torpe-jelenség elsé 1épésben elvég-
zett elhelyezése. A torténeti elemeket kiegészitik maiak is: ilyen példaul a torpedobas
¢€s a torpevadaszat. Ezek jelent6sége abban all, hogy ismételten ramutatnak a torte-
nelmi bevésodés és ravésodés ebben a fejezetben targyalt jelenségére és jelentoségére
¢s ennek a dominans diskurzusra tett hatasara. A torpedobas a 21. szdzad néhany an-
golszasz orszagaban eléforduld sportesemény. Erds férfiak a derekuknal és testének
még egy pontjan megragadva a bukodsisakot viseld torpendvésii embert, 6t a folddel
parhuzamosan — miként egy targyat, egy gerelyt, vagy sulyt a sulylokésben — eldob-
jak. A nézok ovacidja kozepette az gydz, aki a legtavolabbra dob. Fogadni is lehet.

A torpevadaszat németorszagi gyokerekkel bir. Itt nem dobaljak a kis embere-
ket, hanem ugy hirdetnek bulikat, hogy ott lehetdség nyilik kergetni Oket (németiil:
Liliputaner Action). 2013-ban egy bulit azzal hirdették meg, hogy plazma TV-t nyer,
aki elkapja és bezarja a ,,torpét”. Botrany lett beldle, amikor megsériilt egy kisndvési
ember ¢s korhazba is keriilt. Azt a bulit éppen azzal hirdették meg, hogy nyer egy
plazma TV-t, aki elkapja és bezarja 6t.

A torténelmi bevésodés maga és ennek a dominans diskurzusra tett hatasa a CRPD
Osszefliggésében értelmezhetd. Ugyanis e kettd ad valaszt arra a kérdésre, hogy mi-
ként lehetséges torpedobds és torpevadaszat olyan ENSZ-tagallamokban, amelyek
ratifikaltdk az Egyezményt. A domindns diskurzusban évszazadok, soét, esetiinkben
évezredek ota bent miikédo elemei lényegesen erdsebbnek mutatkoznak az ujonnan
beépiiloknél.

Ami pedig a — korabban kritikusan emlitett spiralitas-hipotézist illeti, ha azt most pél-
daul a freak-show-k szemszgébdl tekintjiik, folsejlik egy megvizsgdlhatd lehetdség.
Allithat6 lenne ugyanis, hogy a Cassius Dio 4ltal megénekelt romai torpe gladiator
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mérkdzések visszatérnek egy spiralisan magasabb szinten (az itt, a fejezetben most
éppen nem emlitett) ,,bolondok hajoiban” (Foucault 2004, 11-68), majd ismét maga-
sabb szinten a 20. szazad els6 felének freak-show-iban, s azutdn a térpedobasban. De
a hipotézis erdltetettsége kiillonosebb elemzés nélkiil is szembeotls.

A torpe-téma jelenkor-torténeti tisztdzasat szolgéalja a Kolonics Krisztian észak-
amerikai kis emberekrdl Osszedllitott tobb szaz f6s adatbéazisa (Kolonics 2016),
amelynek mar els6é eredményei is tuljuttatnak a korabbi sztereotipidkon. Konkluzidjuk
az, hogy kis emberek magas tarsadalmi presztizsii szakmakat mivelnek ¢€s jol fizetd
pozicidkat foglalnak el az Amerikai Egyesiilt Allamok gazdasigaban. Az eredmény
pedig ugyanaz, mint a Down-szindroémaval sziiletett gyermekek orokbefogadasanak
esetében.

Megtorik az atlo.
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HERNADI ILONA - KUNT ZSUZSANNA:

A dontés anatomiaja - Nok narrativai a magzati diagnosztikus
folyamatrél"'

Tanulmanyunk az Esélyegyenlségtdl a Taigetoszig? cimii kutatas keretében narrativ
interjuk elemzésének a segitségével azt a kérdést jarja koriil, hogy a varandossaguk
idején a magzatra vonatkozd pozitiv Down-szindroéma diagnozist kapott anyak a va-
randossaguk folytatasaval kapcsolatos dontését milyen személyek €s milyen esemé-
nyek befolyasoljak. Cikkiinkben, a 16 ndvel készitett narrativ €letatinterju fokuszalt
elemzése soran szandékunk, hogy felhivjuk a figyelmet a tarsadalmi kontextus dssze-
tettségére €s rétegzettségére és kérdéseket fogalmazzunk meg. Célunk, hogy az elsére
egyszeriinek, egyértelmiinek tlind informaciok és dontési helyzetek kulturalis hatteré-
nek felfejtésével kozelebbi képet kapjunk azzal a tarsadalmi €s orvosi attitliddel és
tudassal kapcsolatban, amely korbeveszi a Down-szindrémaval diagnosztizalt mag-
zattal varandos kismaméakat.

Kulcsszavak: feminista fogyatékossdgtudomany, magzati diagnosztika, hatalom, test,
anyasag

1. Bevezetés

A kutatas részeként narrativ interjukat készitettlink hat nével, akik az abortusz mellett
dontottek azt kovetden, hogy pozitiv Down-szindroma diagnozist kaptak a magzatra
vonatkozdan ¢és tiz nével, akik megsziilték fogyatékosnak tekintett gyermekiiket. A
prenatalis sziirések, az anyasag, a ndi test €s a normalitds feminista és fogyatékossag-
tudomanyi értelmezési keretrendszerében arra vagyunk kivancsiak, hogy milyen té-
nyezOk és/vagy személyek lehettek hatassal a ndkre a varandossaguk folytatasara, il-
letve megszakitasara vonatkozo dontésiik meghozataldban.

A fejezet az alabbi tanulméanyaink felhasznalsaval késziilt:

Konczei Gyorgy et al.: Merre van a Taigetosz? Elso kritikai adalékok a befogadas-kifogadas terme-
szetrajzahoz (OTKA 111917K), SJE Nemzetkdzi Tudomanyos Konferencia 2015 - Kiadvany, 2015
Hernadi Ilona — Kunt Zsuzsanna: 4 test fegyelmezése. OTKA 111917K. Konferencia - eléadas, ELTE -
BGGYK, 2015

Hernadi llona — Kunt Zsuzsanna: "Miért kérdezi meg, hogy itt hagyom-e a kisbabat?” Anydk elbeszélt
élettorténetei. Az Esélyegyenloségtol a Taigetoszig? OTKA 111917K kutatds részeredményei, Tavaszi
Szél Konferenciakotet, 2016

Hernadi Ilona — Kunt Zsuzsanna: Nok élettorténetei (OTKA 111917K), Carissimi Lap VII. évfolyam
2016/3, 2016

Zsuzsanna Kunt - Ilona Hernadi: The Voices of Mothers — Recent debates on prenatal screening and
disability (OTKA 111917K), Lancaster Disability Studies Conference, 2016

Hernédi Ilona — Kunt Zsuzsanna: ,, Az, amit a vilagrol meg az életrél gondolok™ — nok narrativai a
prenatdlis diagnosztikai folyamatrol Az Esélyegyenloségtol a Taigetoszig? OTKA 111917K kutatas
reszeredményei. MSZT Konferencia — el6adas, 2016.

Hernadi Ilona — Konczei Gyorgy (szerk.) Az esélyegyenliségtil a Taigetoszig? Fogyatékossagtudoma-
nyi eredmények a ,,masik oldal” megértéséhez (OTKA 111917K). L’Harmattan, Budapest, 2016.
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A Down-szindromaval kapcsolatos tarsadalmi diskurzusban eltérdé csoportok eltérd,
egymassal érintkezé/egymast lefedé vagy egymasnak ellentmondé narrativ tartalmak-
kal vesznek részt. Jelen tudasunkat a Down-szindromaval kapcsolatban egyrészt a
Down-szindromaval €16 emberek és csaladjaik, barataik tudas és tapasztalatrendszere
alkotja, masrészrdl pedig kiillonféle szakmak miiveldi; az egészségiigyi dolgozok, a
gyogypedagogusok a szocidlis munkasok eltéré tudomanyos forrasaibol meritkezo
tudasa. Ok kiilonbozé diszkurziv kategoriakat hasznalnak és az érintett emberek éle-
tével kapcsolatos eltérd tartalmakkal foglalkoznak. E mellett (és mindezekbe beleszo-
vodve) a diskurzus része a Down-szindromaval ¢16 emberekkel kapcsolatos gazdasa-
gi, politikai, jogi, torténeti dimenziokrdl alkotott tudas is. Mindezek mellett pedig a
fogyatékossagtudomany egy Ujfajta értelmezési és kritikai tudaskonstrukcios keretet
kindl — munkank ezért sziikségszertien multi- és transzdiszciplinaris térben mozog
(Yong 2007:5).

A kutatas a kritikai feminista fogyatékossagtudomany elméleti €s szemléleti alapjain
az emlitett ¢lethelyzetet atélt ndk narrativ €letutinterjuinak felvételével és azok elem-
zésével probalja megvalaszolni a kutatasi kérdéseket. Ertelmez6 keretként hasznaljuk
az antropologia, a szociologia, a torténelem és a géndiagnosztika eredményeit. A ku-
tatasi €s elemzési modszer az életut-narrativat diszkurziv eseménynek tekintve a nar-
rativ szubjektum folytonos alakuldsara dsszpontosit, mikozben a reprodukcio, a ndi,
illetve fogyatékos testek értékelése és leértékelése, a normalis €és a fogyatékos para-
méterei tarsadalmi konstrukciojanak dsszetett kérdéseit boncolgatja.

Jelen tanulmanyban a dontést esetlegesen befolyasold tényezok koziil a diagnodzis
kozlésekor az egészségligyben tapasztalt reakciokra, a rendelkezésre all6 informaciok
relevancidjara, illetve a magzat egészségligyi allapotanak lehetséges hatésaira foku-
szalunk.

Kutatasi kérdéseink megfogalmazéasa utan roviden bemutatjuk kutatasunk modszerta-
nat és a kutatdsban résztvevo interjialanyok szocioldgiai jellemzdit. A kovetkezd fe-
jezetben a prenatalis diagnosztika folyamata és értelmezése koré szovodott tarsadalmi
interpretacio rétegeit igyeksziink felfejteni, az eljarast alkotd agensek hatalmi dinami-
kajanak elemzésével. Felhivjuk a figyelmet az orvosi megfigyeld eljarasok Foucault-i
értelemben vett hatalom ¢és kontrollgyakorlasi torekvésére, illetve a varanddssag
technikalizalodéasanak folyamatara. Ramutatunk az anyai szerep valtozasaira, a varan-
dossag, anyasag medikalizalddasanak esetleges hatdsaira. Nem tériink ki a hatalom-
gyakorlas egyik legerdsebb intézményére, a jogi keretekre, ezeket a jelen
zar6tanulmany kiilon fejezete részletesen targyalja.

A Down-szindromaval kapcsolatos magyarorszagi attitidok €és a rd vonatkozo hazai
statisztikai adatok valtozasanak rovid attekintését kovetden bemutatjuk a tizenhat nar-
rativ interjiban megismert, a prenatalis diagnosztika koriili egészségiigyben szerzett
tapasztalatokat a nemzetkdzi, elsdsorban feminista fogyatékossagtudomanyi szakiro-
dalom kontextusaban. Sz6t ejtiink tovabba a Susan Wendell altal bevezetett egészsé-
ges fogyatékos ember (healthy disabled people) és nem-egészséges fogyatékos ember
(unhealthy disabled people) fogalméarol és megjelenésérdl. frasunkban megjelennek a
narrativakbdl kibomlé ezzel kapcsolatos tapasztalatok és dontések értelmezései is.
Befejezésként Osszegezziik eredményeinket és ramutatunk a jelen kutatds tovabbi
elemzési rétegeire, amelyek jovobeli tanulmanyokban fognak megjelenni.
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2. Kutatasi kérdések

A feminizmus fontos kérdései visszhangoznak tehat a kutatasi kérdéseinkben: miként
konstitualédik a Foucault-i értelemben vett szubjektum, a hatalom, a tudas és az el-
lenédllds hogyan hoz Iétre szubjektumpozicidkat? Milyen egyensulyban van a
beirottsag, az alavetettség €s az agensség? Feltessziik a kérdést, hogy mit jelent fogya-
tékosnak tekintett magzatot anyaként varni. Milyen tarsadalmi-kulturélis tényezok
szovik korbe az anyasagrol, a normalis magzatrol, a kockazatos terhességrol, a tarsa-
dalmi felelosségvallalasrol valo képzeteinket és gyakorlatunkat? Mindezt a hatalom
hogyan halozza be? Mit jelol ki kockazatként, normalisként, fogyatékossagként, fele-
16s viselkedésként?

Az agensség, a cselekvd alanyisag elérésének kérdése kapcsan meg kell emliteniink,
hogy az 4gensséget nem normativ fogalomkeént, sokkal inkdbb egy kontextusban léte-
70 dinamikus erOvonalként értelmezziik. Azon posztstrukturalista elméletekbdl indu-
lunk ki, amelyek azt valljdk, hogy az egyén egyszerre targya ¢€s alanya a hatalomnak,
igy agensség a valasztas, a beirottsdg, a cselekvd alanyisag €s az alavetettség allando
mozgasaban johet csak létre. Akkor, ha a hatalom struktarait, jelentéseit ki tudja moz-
ditani, illetve ujraértelmezi a normativ gyakorlatokat, attitidoket. Mindez egy komp-
lex diszkurziv térben torténik, ahol az 6nreprezentacid agenssége csak akkor valosul-
hat meg, ha a tobbségi tarsadalom ,,meghallja” a ndk torténeteit, s azokat, mint a ha-
talmi strukturabol valé kimozdulasokat, értelmezni képes. Ahhoz, hogy ez megvalo-
sulhasson, a diszkurziv tér tagitdsara van sziikség, s ennek egyik lehetséges modja
éppen a narrativ interjutechnika alkalmazasa, amellyel az érintettek hangjait hallatjuk.

Kutatasunk soran arra vagyunk kivancsiak, hogy a meginterjavolt néket milyen sze-
mélyek és milyen események befolyasoljak elhatarozéasaikban, vajon elegendd, rele-
vans ¢s semleges informacidval latja-e el az egészségiigy a varandos noket a Down-
szindromaval, a Down-szindroémas emberek ¢életével, a hazankban elérhetd szolgalta-
tasokkal kapcsolatban? Célunk, hogy feltarjuk, megértsiik és megmutassuk azokat a
makroszintii kulturalis és tarsadalmi mechanizmusokat, azt a kulturalis kontextust,
ami szerepet jatszhat dontéseik meghozatalaban. Elsddleges kutatasi kérdésiink az,
hogy milyen kulturalis diskurzusban, milyen informaciok, attitidok, elvarasok, idedk
kozott sziiletik meg a dontés a varanddssag megszakitdsarol vagy folytatasarol, vagyis
hogy az interjualanyok torténetei hogyan kapcsolodnak, milyen parbeszédben allnak a
tarsadalmi diskurzussal.

Hangsulyozzuk allaspontunkat, miszerint sem kutatoként, sem magédnemberként a nék
narrativainak megitéléséhez nincsen jogunk, igy az interjualanyok elbeszéléseit nem
mindsitjiik, nem formalunk tanacsokat, javaslatokat, itéleteket. Olyan tarsadalmi ref-
lexiokat gyljtiink Ossze, amelyek ramutatnak a téma rendkiviili bonyolultsdgara és
kulturalis meghatarozottsagara.

A mi elsédleges kérdésiink is az, hogy hol vannak a mindennapi, modern Taigetoszok
a mai magyar tarsadalomban a gyermekvallalds, a magzati diagnosztika, az abortusz
koriili dontések és az anyava valas tertiletén?

De feltessziik az alabbi kérdéseket is:
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Mit jelent Down-szindromas magzatot anyaként varni?

Mik a Down-szindromas magzat életben maradasi esélyei?

Kik a Down-szindrémas magzat megtartasaban vagy elvetetésében fOszerepet
jatszo tarsadalmi aktorok és mik az 6 domindns attitiidjeik?

Milyen hatalmi és ideoldgiai strukturak veszik korbe a varandossadg folyama-
tat?

Mik a tarsadalmi jolét és a sajat test kontrolljanak idedi €s a reproduktiv gya-
korlat 6sszefliggései?

Hogyan jatszik szerepet a tarsadalmi feleldosség a magzati diagnosztika, az
abortusz koriili dontésekben?

Milyen lehetdségeket nyit szdmunkra a géndiagnosztika, és milyen bizonyta-
lansagok halozzak at?

Milyen tarsadalmi-kulturalis tényezOk szovik korbe az anyasagrol, a normalis
magzatrdl, a kockazatos terhességrdl, valamint a tarsadalmi feleldsségvallalas-
rol valo képzeteinket €és gyakorlatainkat? Mindezt a hatalom hogyan hal6zza
be? Mit jelol ki kockazatnak, normalisnak, fogyatékossadgnak, felelds viselke-
désnek?

Hipotézisiink, hogy az atvilagitd, ellendrzd technikak kibdvitik a kirekesztd gyakorla-
tokat a magzati test megfigyelésével, normalizaldsaval, és a tudomanyos tudds norma-
tiv és kizaro jellege miatt hatalmas nyomas nehezedik a varandos ndkre a diagnozist
kovetden. A kutatdsi és elemzési modszer az elmondott élettorténet torésvonalainak
(szokésvonalainak) mentén konstruadlodo narrativ szubjektum folytonos valakivé vala-
sara 0sszpontosit.

3. Elméleti hattér a narrativ interjuk tiikrében

3.1 Test és hatalom

Fogyatékossagtorténeti kutatasok is igazoljak, hogy az utobbi évtizedekben, a tarsada-
lomtudoméanyi elméletekben az emberi test divatos témava valt. A posztstrukturalista
megkozelités szerint a tudas, a hatalom és az ezekkel kapcsolatos diskurzusok termé-
keként testiink — mint az anyagi és szimbolikus taldlkozési feliilete (Braidotti 2007),
illetve mint kulturdlis értékeink és félelmeink, a tarsadalmi befogadas és kirekesztés
alapja (Douglas 1996) — fdszerepet jatszik szubjektumma valasunk folytonosan alaku-
16 folyamataban.

Foucault (1990, 1996) tobb munkdjaban is foglalkozik - a testet érintd - a mindeniitt
jelenlévd, intenziv megfigyelésre és normalizalasra €piild, folyamatosan keringd ha-
talmi viszonyokkal, gyakorlatokkal, s a hatalmi technologidk belsdvé valasanak kiala-
kuldsaval, amelyek segitségével engedelmessé, fegyelmezhetdvé és hasznossa tehetdk
az emberek. Foucault elméletében az intézményi rendszer kialakuldsa és a tudoma-
nyos tudas, mint a hatalom kisajatitasa szorosan 6sszekapcsolodnak. Ugy véli, hogy a
18. szazadtol kezdve az emberek a hatalom és a tudés termékeiként, a tudomanyos
megfigyelés €s értelmezés targyaiva valtak.
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Ebben a folyamatban, a ,,modern test” kialakulasanak, illetve a test kiilsd és belsd
szabalyozéasanak egyik fontos eszkdze a normadllitds. A normalitds a 19. szazad ko-
zepén jelent meg, mégpedig az ember tudomanyos tanulmanyozasa révén, a statiszti-
kéanak ¢és a tipikusrdl, az atlagrol és a kozépértékrdl valod preciz beszéd bevezetésének
kdszonhetden. A normalis megjelenése 1étrehozta a normalis mint szabvany elérhetd-
ségének a mitoszat, s egyben a normalis iranti torekvés sziikségletét is, mint ¢ mitosz
elnyom¢ tarsadalmi vonzatat. A mitosz napjainkban is hatalmi gyakorlatként miiko-
dik, s Iényege Wendell szerint ,,az a hit, hogy emberi erdvel és tettekkel lehetséges
olyan testre szert tenni, amilyenre vagyunk, és meg lehet elozni a betegségeket, a fo-
gyatékossagot és a halalt” (Wendell 2010:83). Mi tobb, az egyén szamdara a normali-
tas fegyelmezd erdi intézményfliggetlenek, vagyis az ezzel Osszefliggd tarsadalmi
szabalyok bels6 kényszerként hatnak.

A test feletti uralom, a normalitas elvarasaihoz valo alkalmazkodas képessége, illetve
képtelensége az egyik legfontosabb kdvetelmény, amely egyuttal jollétiink 1étfontos-
sagu eleme is. EbbOl a perspektivabdl tehat mindazoknak, akik eltérnek a normalistol,
a téarsadalmi elismerés hidnyat megtapasztalo, mindig kiviilrél meghatarozodo,
esszencializalt, kirekesztd 1étélmény jut, melyben dnmagukat, tapasztalataikat nem
artikulalhatjak. Butler érvelése szerint a normakon keresztiil alkotjuk meg a human
idedjat, s mindsitiink egyes ¢életeket élni, védeni, gyaszolni érdemesnek, mig masokat
értéktelennek, meggyaszolhatatlannak. Ez a keretezés (framing) — amely meghatéroz,
kizér, s egyben mindsit is — politikai aktus, s a hatalom miikodését jelzi (Butler 2009).
Ez a ,keretezés” tetten érhetd a magzat megnevezésekor is. Embridova, preembridova
konstrualodik, személybdl dologga valik, hogy aztdn az abortusz egész folyamata mu-
16 betegséget jelenitsen meg, amelyet jobb minél gyorsabban elfelejteni. (Takacs
2015)

A fogyatékossag és a ndiség vonatkoztatasaban is miikodik tehat az ilyen tipusu kere-
tezés, ugyanis a fogyatékossag €s a ndiség is alapvetden normakon keresztiil megal-
kotott. Az emberi érték, az értékes élet szorosan kapcsolodik a képességhez, az aktivi-
tashoz, az autondémidhoz, az onrendelkezéshez, az dnmeghatarozasi képességhez, a
fliggetlenséghez, a kompetenciahoz, azaz mindahhoz, ami nem a fogyatékossag és
nem a ndiség. A fogyatékos €s a ndi test is a normalistol valo eltérést szimbolizalja.
Az eurdpai kultartérténetben szamos példat talalunk arra vonatkozoan, hogyan érté-
kelték le, allitottak parhuzamba a ndi testet és a fogyatékos testet. A legfontosabb
alapeleme e nyugati tradicionak, hogy kiszolgaltatott, sériilékeny, tokéletlen testek-
ként képzeli el a ndket és a fogyatékossaggal éloket. Ebben a testre redukalodott 1éte-
zésben mindkettd alarendelt, devians, kirekesztett, szabalytalan, rejtelmes, veszélyes,
amelyet kordaban kell tartani. A test tehat az ellendrzés kitiintetett teriilete, s igy valik
a massagteremtés, a tarsadalmi befogadas, kirekesztés alapjava.

Az ember tudomanyos tanulmanyozisanak koszonhetdéen, a modern orvoslds a 19.
szazadtol a tudas birtoklasaval, a normalis és a patologikus elkiilonitésével a testek
felett egyre nagyobb hatalmat mondhat magéaénak. Foucault példaul 4 bolondsag tor-
ténete cimli miivében is hangsulyozza az driilettel kapcsolatban a tudomanyos tudas
normativ és kizarasos jellegét (Foucault 2004). Vagyis a tudomanyos megismerés,
elméletalkotas tarsadalmi bedgyazottsagara figyelmeztet, arra, hogy a tudomanyos
diskurzus nemcsak leirja a valosagot, de meg is teremti azt.
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Ha a testet nem az emberi természetbdl eleve adott, a diskurzust megel6z6 dologként,
személyes attribitumként, sokkal inkdbb a hatalom és a tudas apparatusanak ¢€s in-
tézményes gyakorlatanak textualis, diszkurziv termékeként értelmezziik, akkor feltii-
nik, hogy a 20. szdzad végétdl a legfoképpen a medikalizalt diskurzus kontextusaban
targyalt test, a veszély és az aggodas metaforajaként jelenik meg. Természetesen eb-
ben a megkozelitésben a testtel kapcsolatban mar adottan jelenlévd rizikod akkor a
legnagyobb, ha ez a test a normativitast megszeg0, a hatarvonalakat atlépd, radikali-
san mas test. (Ilyen lehet példaul az oreg, vagy a fogyatékos test.) A veszély csokken-
tése érdekében ezt a testet meg kell nevezni, fegyelmezni, s feliigyelni kell. Baumann
szerint az egészségért valo kiizdelem heviiletében “meghatarozni, elkiiloniteni, eltdvo-
litani (azaz deportalni vagy megsemmisiteni) ez a klasszikus sorrend képezi gyakorla-
tilag minden politika stratégiajat” (Baumann 1998:12).

A feminista diskurzusban a ndi test nagyon gyakran az dnrendelkezési jog kérdése-
ként mertil fel. Az alkotmany biztositja a maganélethez ¢s az egyéni onrendelkezés-
hez val6 jogot, deklardlja az emberi méltosag tiszteletét. Mindenkinek alapvetd joga,
hogy maga rendelkezzen a teste felett, s a nék dnrendelkezési joganak része, hogy
terhességiikrdl rendelkezzenek. Az 6nrendelkezés gyakorlasanak kiilonboz6 technikai
jelentek meg az interjukban.

,»Hozza kell tegyem, hogy nyilvan ehhez azt gondolom, hogy nagyon kell az, hogy az ember
tudja, hogy milyen gondolatvilaggal megy oda. Mit mond nekik, hogy kérdez, mit kérdez. Te-
hat azt gondolom, hogy, hogy lehetett volna ez masképp is, ha bizonytalanok vagyunk. Ha
nem tudjuk, hogy mit szeretnénk, akkor sajnos azért rosszabb verziokat szoktam hallani.”

,»Nekem nagyon jo ndgyogyaszom volt. Tehat 6, 6 csak az amniocentézist erdltette, de amikor
azt latta, hogy, hogy, hogy kategorikusan nem a valasz és tehat latta rajtam hogy nem az van,
hogy ingadozom, nem tudom eldénteni, hogy meggydzheté vagyok, hanem nem és kész. Ak-
kor nem, akkor nem erdltette. Tehat hogy nem, nem volt olyan ember, aki azt merte volna ne-
kem mondani. Leszedtem volna a fejét. Igen. Es mondjuk, igen. Es ez, ez most is bennem van.
Tehat hogyha valaki rosszul nézne ra, akkor annak letépném a fejét”

,»Es igen er6szakos voltam a végén, és nem is vagyok én erre til biiszke, de nem lattam mas
kiutat és igen csinyan viselkedtem a korhazban, és erdszakkal kértem, hogy kérem a gyere-
kemet a kezembe. Nem viszem el, maradok itt vele, de kérem a kisbabamat a kezembe”

»Masrészt meg én, én csak azt tartom normalis dolognak, hogyha tudja az ember, hogy baj
van, szerintem nem szabad megtartani. Ugyhogy én igy dontéttem.”

A prenatalis tesztek kapcsan ugy tlinik, mintha a kontroll, az autondémia, a valasztas
szabadsdga valtak volna hivoszavakkd, amelyeknek természetesen pozitiv iizenetiik
van, s a nok abortuszhoz, sajat életiikhdz, testiik feletti ellendrzésiik gyakorlasahoz
valo jogat védi és hirdeti. Azzal azonban, hogy a ndk reproduktiv dontési folyamata a
biomedikai és tarsadalompolitikai diskurzus bonyolult és gyakran agressziv rendsze-
rébe kertiiltek, onrendelkezési joguk nagymértékben korlatozotta valt.

,»Csak azért egy Oriilt csapda, mert amikor az embernek a gyerekérdl van sz6 és az egészségé-
r6l, akkor annyira inkompetens ebben a témaban. ... Es ez hat valahol ugyanez a téma, hogy
ebben a témaban Oriilten ki vagyok szolgéltatva, akar pocakon beliil beteg az a baba, akar ki-
viil.”

A hatalom kifinomult technikdinak elnyomoé erejét és a ndk onrendelkezési joganak
ellehetetleniilését mutatja, hogy a tarsadalom eléird és kontrollald funkcidja megjele-
nik abban is, amikor biintet akkor is, amikor a nék egy ép magzatot abortalnak és ab-
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ban is, amikor egy fogyatékosnak tekintett magzatot megtartanak. Az interjualanyok
koziil tobben is érzik annak sziikségességét, hogy ezek ellen a hatalmi technikék ellen
védekezzenek:

,»De amit az anya érez, akinek a hasaba van az a beteg baba, azt kell csinalni. Es nem a kiilsé
behatasok alapjan donteni.”

A Patent egyesiilet felmérése szerint a kotelez6 tanacsadason részt vett ndék 20 szaza-
Iéka szenved a megalazo banasmodto (Rédai-Szabo 2013).

S a magzati korban felallitott diagndzis, szinte egyet jelentett azzal, hogy az egész-
ségiigyben dolgozdk tgy avatkoznak be, hogy mikézben a valasztas szabadsagat
hangsulyozzak, az abortuszt mutatjadk fel egyetlen megoldasként. Annak ellenére,
hogy az egészségligy mindent megtesz, hogy azt a szemléletét kozvetitse, amelyben a
Down-szindroma egy ¢lhetetlen ¢€let, vannak olyan varandos ndk, akik ujradefinialjak
a fogyatékossag, a normalitds, az engedelmesség, a hasznossag, az élhetd élet fogal-
mat, megfogalmazzak ellennarrativaikat.

3.2 Noiség

A patriarchalis technikdak, a fogyasztoi tarsadalom ideologiaja altal eldirt kotelez6 no-
1ség, a szépség ¢és az €pség lizenetei megkérddjelezhetetlenné teszik a konvenciondlis

crcr

Simone de Beauvoir 1949-ben megjelent A mdsodik nem cimii munkdjaban olvashat6
sokat idézett gondolataval: ,,az ember nem sziiletik nének, hanem azza valik” megal-
kotta a tarsadalmi nem (gender) metafogalmat. Nem hasznalja a tarsadalmi nem
(gender) kifejezést, azonban mikdzben eldszor beszél a nd1 Masikrol, jelzi a biologiai
nem és a tarsadalmi nem megkiilonboztetésének sziikségszeriiségét. Oriasi jelentésé-
gli volt a gender kifejezésnek, mint metafogalomnak a megalkotasa. A bioldgiai kate-
gobrian tul a gender, mint tarsadalmi nemi megkiilonboztetés elemzési kategoriaként
val6 alkalmazasa ugyanis megmutatta, hogy a nemek kozotti kiilonbség sokkal inkabb
tarsadalmi, kulturalis, mintsem biologiai jellegii. A bioldgiai nem ¢€s a tarsadalmi nem
elkiilonitésével feltarhatova valtak a nemi szerepekhez kotddoé hatalomeloszlas igaz-
sagtalansagai, a bioldgiai adottsdgokat bizonyos jellemvonésokkal, képességekkel,
tulajdonsagokkal 6sszefliggésbe hozd, a nemi szerepeket adllandonak, megvaltoztatha-
tatlannak, univerzalisnak tekintd, a tarsadalmi tudat és az egyéni tudat mélyén gyoke-
rez6 tarsadalmi, illetve kulturdlis elnyomast fenntartd gyakorlatok. Egyértelmiivé valt,
hogy a nék tarsadalomban betoltdtt szerepét nem bioldgiai kiilonbségiik determinalja,
nem a ,természet rendje” miatt aldvetettek, ebbdl kdvetkezden alarendelt helyzetiik
akar meg is valtoztathat6.

Ebbdl a perspektivabol tehat a hangsuly a biologiarol a tarsadalmi kornyezetre tevo-
dik, s ez megkonnyiti annak felismerését, hogy nem elsdsorban a biologia, sokkal in-
kabb az adott tarsadalmi kdzeg, az uralkodo ideoldgia, a tarsadalom gazdasagi, szoci-
alis, infrastrukturalis berendezkedése, a kultirdban keringd sztereotipidk és elditéletek
hatdrozzak meg, hogy milyen tarsadalmi és kulturalis elvarasok, normak kapcsolod-
nak a nemekhez. Vagyis a NG és a Férfi, a ndiesség és a férfiassag, illetve annak meg-
hatarozésa, hogy adott tdrsadalmi pozicidhoz milyen meghatarozott attitlidok, értékek
tartozzanak, azaz, hogy milyen szerepeket és viselkedésmodokat var el a tarsadalom a



73

notdl és a férfitdl nem természeti adottsag kérdése, nem a bioldgiai nemiink altal
meghatarozott, hanem sokkal inkabb tarsadalmi konstrukci6é folyomanya, tehat térben
¢s idoben valtozo, igy valtoztathato.

Butler szerint a feminizmus segithet benniinket abban, hogy a n6, a ndiség rogzitett-
ségétdl megszabadulva az alland6 nyitottsag és tjraértelmezhetdség altal megtalaljuk
valaszainkat arra a kérdésre, hogy mit is jelent nének lenni. A feminizmus szubjektu-
manak dekonstrudlasa ,lehetové teszi, a fogalom jovobeli tobbszords jelentésadasat,
megszabaditja a fogalmat az anyai vagy rasszista ontologiaktol, melyekre korabban
korlatozddott, és szabad mozgasteret ad neki, ahol elére nem lathato jelentésekkel is
gazdagodhat.” (Butler 1997:26)

3.3 Anyasag

A reprodukcio, illetve a sziiletés biologiai folyamatanak kulturalis bedgyazottsaga,
tarsadalmi, politikai vonatkozasa nyomon kovethetd minden tarsadalomban.

A hagyomanyos, patriarchalis tdrsadalmakban a ndiség tarsadalmi konstrukcidja, az
egymast kizaré nemi szerepek, eldirasok, a ndk testtel valo azonositasat, természet
kozeliségét erdsitik, vagyis a ndiség meghatarozasaban a reprodukcios funkcid stig-
maként jelenik meg. Ez a megkdzelitésmod a ndket foként anyai és gondozoi szerep-
ben lattatja. Egyes feminista elméletalkotok az anyakat egyenesen a patriarchatus alta-
lanos szervezdinek tekintik.

A ndi test feletti orvosi ellendrzés térhoditasa Kisdi Barbara szerint a test kolonizacio-
janak egyik intézményesitett eszkdze, amely ,,a ndi €letciklus normalis eseményeit,
mint a menstrudciot, a varandossagot, a sziilést vagy a menopauzat az orvosi ellendr-
zésben megtestesiild tarsadalmi, s egyben hatalmi kontroll ald vonta. Ez pedig kiraj-
zolja azokat a kereteket ¢és hatarokat, amelyek a ,normalis”, és azokat, amelyek a
,hem normalis” kategoriait megszabjak” (Kisdi 2012:5). A test tehat nem objektiv
realitas, sokkal inkdbb torténelmileg valtozo, tarsadalomtodl fliggd konstrukceio. (Ezt az
Osszefliggést 1d. még a jelen II. rész harmadik tanulméanyéaban).

A ndiség sztereotipikus konstrukcidjanak mindenkor elengedhetetlen része tehat az
anyasag. Kétségtelen, hogy az anyasag egy erdsen atpolitizalt teriilet, amely (mint a
tarsadalom egyik legdominansabb intézménye) mikozben a ndk testhez kotottségét,
bioldgiai szintli meghatarozottsagat erdsiti, az dnmeghatarozas és a hatalomba kerti-
I¢€s, a cselekvo alanyisag megalkotasanak lehetdségét is felkinalja. Foucault-i perspek-
tivabol ebben az értelemben a felszabaditas terepévé valik. Irigaray az anyai tapaszta-
latot a ndiség kiilonds tulajdonsidgaként fogja fel, amely lehetdvé teszi a kiilonbség
pozitivitdsdnak megragadasat, s a ndk tapasztalatainak artikuldldsat (Irigaray 1994:
63.).

Az anyasaggal, a reprodukcioval kapcsolatban sok szé esik a férfihatalomrdl, a
biomedicina redukcionista tekintetérdl, arr6l, hogy az miként poziciondlja kulta-
rankban a ndi testet és miképpen dehumanizélja azt, s ezzel hogyan fosztja meg a not
a teste feletti onrendelkezés jogatol. Leginkabb tehat emberi jogi kérdésként meriil fel
a téma, a ndi testet a nemzettel, a nemzeti léttel kapcsolatban azonban ritkabban emli-
tik. Holott az elnyom6 és kontrollald technikdk miikodése egészen mélyrdl, abbol a
tobbé-kevésbé rejtett elofeltevésbdl sarjad, miszerint a népesség épsége, a nemzet jO-
vdje elsésorban a ndk felelossége. Mi tobb, valdjaban a ndi test szimbolizdlja a nem-
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zetet — gondoljunk csak az etnikai haborukra, ahol a n6k megerdszakolasa a haborus
stratégia egy fontos eleme (Yuval-Davis 2005, Vranic 1996). A nék a nemzet biologi-
ai ujratermeldi, vagyis a termékeny, egészséges utdodokat sziilé €ép né a nemzet jovo-
jének letéteményese. Igy a nemzeti kozosség tagjaként a nékre oriasi teher nehezedik
a sziiléssel kapcsolatban a vilag minden t4jan.

Nira Yuval Davis (2005) szerint harom {6 diskurzus taldlhaté meg a legtobb jelenkori
politikdban a reprodukcioval 6sszefiiggésben. A népesség, mint hatalom diskurzusban
a népesség novelése nemzeti érdekként jelenik meg, s a ndk kotelessége, hogy sok
egészséges gyermeket sziiljenek. A malthuzianus diskurzus szerint a nemzeti kataszt-
rofa elkeriilése a sziiletendd gyermekek csokkentése révén érhetd el. Az eugenetikai
diskurzusban a nemzeti népesség mindségének javitdsa a cél, vagyis eldirasszeriien
azok a ndk sziiljenek csak, akik ,,megfeleldek* és csak a ,,megfelelo gyermekek joj-
jenek a vilagra. Nem véletlen tehat, hogy a tarsadalom a fogyatékossaggal €l6 ndk
reprodukciojat fenyegetésként értelmezi €s a deviancia birodalmaba szamiizi. (Ezt az
Osszefliggést is 1d. még a jelen II. rész harmadik tanulményaban).

A biotechnologiai fejlédés kiemelkedd gyorsasagi kibontakozasa elkeriilhetetlenné
teszi, hogy a reprodukcid €s az anyasag kapcsan jradefinialjuk az anyasagot is. Miu-
tan biotechnikai kritériumok alapjan reprodukélunk, a test, az anyasag tapasztalasanak
robbanasat ¢éljiik at, melynek sordn az anyasag folszaggatddik egy sor lehetséges fi-
zioldgiai, kulturalis és tarsadalmi funkcidéra. Haraway elgondolasaval egyetértve ref-
lexiok sorozatanak pillanatait kell, hogy atéljiilk. Nem mindegy, hogy sziiletlink, vagy
készitenek minket (Haraway 1997). Lombikbébik, adoptalt sziilok, szerzett sziilok,
homoszexualis csalddok sokasaga etikai, szocialis, vallasi, politikai és gazdasagi kér-
déseket vetnek fel. Az anyasag egy masik aspektusarol: az 6rokbefogadasrol elemzo-
en sz61 munkank kovetkezo fejezete.

Az 1j reprodukcidos modok 6ridsi hatassal vannak onmegértési folyamatunkra, mora-
lis, jogi rendszeriink egészét érintik, hatassal vannak/lesznek a csalddi kap-
csolatainkra. Ulrich Beck azt irja, hogy ,,a ,reflexiv modernizacio” korszakaba lépve
kialakul az ,.eléallitott, 6nmagunk altal fabrikalt bizonytalansag (...), ahol a veszélyek
nem a modern korszak mulasztasainak s vereségeinek kovetkeztében, hanem gyodzel-
mei okén jonnek 1étre.” (Beck 2003:20.)

Feltételezésiink, hogy az atvilagito, ellendrzo technikék kibdvitik a ndket érd kire-
kesztd gyakorlatokat a magzati test megfigyelésével, normalizéldsaval. A tudomanyos
tudas normativ és kizaro jellege miatt hatalmas nyomas nehezedik a varandés ndkre a
diagnozist kdvetden. A feleldosség az 6vék, de dontéshozataluk nem autondom a tarsa-
dalom nyomésa miatt.

3.4 Tervezheto normalitas

A test mara az Onkifejezés fontos eszkozéveé valt. Az épség, a képesség, a test feletti
kontroll birtoklasa alapvetd feltételei az autondm létezésnek. A normalis, illetve egyre
inkabb az idedlis, mint szabvany elérhetdségének mitosza erdsiti benniink azt a hitet,
hogy uralni tudjuk a testiinket, képesek vagyunk csdkkenteni a rizikdt, s igy a vagyott
testre szert tenni (Wendell 2010). A Beck-i individualizacios folyamat egyik aspektu-
sanak koszonhetden a kockazatok elharitasa egyre inkabb az egyén feladatava valik
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azzal, hogy latszdlag sajat ¢letének, életmddjanak iranyitdja lehet. A 20. szazad végeé-
tol tehat a normalizald kulturalis és moralis szabalyok kényszere kozepette a kocka-
zat, a veszély, a valsag, a fenyegetettség kihivasai, s ezek csokkentése jelentik a fO
civilizacios problémat.

Korunk kulcsszava tehat a normalitds. Valasztasi lehetdséget jelent, valamit, amit meg
lehet tervezni, el6 lehet allitani. A 19. szdzadot megeldz6 idokben a nyugati tarsada-
lombdl hianyzott a normalis fogalma, az uralkod6 paradigma az idedlis koré épiilt. Az
ideal kultarajaban gy tartottdk, hogy az emberek sohasem érhetik el a tokéletességet,
igy senki nem is torekedett erre. Ebben a gondolkodasi keretben a foldi 1ét, a foldi va-
16s4g masodlagos, hiszen az csak az idedk visszfénye, ezért az dsszes €lolény csupan
a tokéletlenség bizonyos szintjein létezhetett. Az idealis fogalma azt feltételezte, hogy
az emberi Iények azt soha nem érhetik el, vagyis a klasszikus idealt csak imadni kel-
lett, de utanozni sohasem (Davis 1995:25.).

A normalis erejér6l Canguilhem igy ir: ,,A normalis nem mozdulatlan vagy békés,
hanem dinamikus ¢€s harcias fogalom.” (Canguilhem 2004:141.) Napjainkra azonban
az elérni vagyott eltolodik az idealis irdnybdl a normalis iranyba, s ezzel egy 11j ideél
szliletik, s ezzel parhuzamosan Iétrejon az idedlis iranti torekvés sziikséglete is. Az
idealishoz val6 gorcsds ragaszkodasunk, megfelelni vagyasunk tarsadalmilag
internalizalt belsé kényszerek hatasara alakul ki (Wendell 2010:77.). A normalitas
elnyomo ideoldgidja a test feletti ellendrzés mitoszat megerdsitve mikdzben a kiilo n-
bozbdség eltorlésével képzeletbeli azonossagot kinal, egyuttal hozzajarul a tarsadalmi
elnyomas egyéb formaihoz is (Garland - Thomson 2013:263, Wendell 2010:82,
Rhode 2010:67.).

Nem egyszerli meghatarozni a normalitassal egyenértékiivé emelt ép testliséget, a
korporealis tokéletességet, hiszen ,,minden testrdl késziilhet olyan narrativa, amikor a
test kiviil esik a normakon” (Mitchell 2002:17.) Es mégis, a tarsadalom szamara érté-
kes testek és szubjektumok normativ koncepcidja egészen pontosan meghatarozza: az
emberi érték, az értékes €let szorosan kapcsolodik a képességhez, az épséghez, az ak-
tivitashoz, az autonémidhoz, az 6nrendelkezéshez, a fliggetlenséghez, a kompetencia-
hoz. Az épségizmus (ableism) a kiilonb6zo tudatos €s tudattalan gyakorlatok, diskur-
zusok, tarsadalmi elnyomo praktikdk haldzatainak kialakitdsaval 1étrehozza a késo
modern tarsadalom normal, racionalis, autonom, férfias, fliggetlen, ,,fajta specifikus”
allampolgarat — azt az idealt, aki formalhat6, alakithato, kész és képes dolgozni és fo-
gyasztani (Goodley 2014).

Az ¢épségrdl, normalitasrdl, normalizalasrol szold diskurzust a binaritds (norma-
lis/abnormalis) uralja, amely rendszerben a fogyatékossdg nem kivéanatos, érték-
vesztett, megjelolt, stigmatizalt, abnormalis allapotként értelmezddik, s amely igy a
fogyatékossagot szinte sohasem lattatja az emberi 1étezés legitim és értékes modja-
ként. Vagyis a hierarchikusan felépitett dichotomidkon alapulé nyugati gondolkodas a
normalis/abnormalis, ép/fogyatékos besziikitett értelmezésének keretén beliil a fogya-
tékossagot mindig az értéktelenitett Massagként, a normdlistol vald eltérésként,
abnormalitasként problematizalja. A normalis 1éte tehat a Masik, a devidns test
binaritasatol fligg. Az ép testll tdrsadalom hegemodn kulturalis paradigmait csak a fo-
gyatékos test képzete erdsitheti meg. Az abnormalis test az az eszkdz, amelynek se-
gitségével a normalis meghatarozddik az abnormalitds antitéziseként. S ha a testeket
egy képzelt norma szerint osztalyozzuk, maris a Foucault altal emlitett beavatkozas és
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atalakitas technikdjahoz jutottunk. Foucault szerint ugyanis, a norma legfobb funkcid-
ja nem az elutasitds, vagy a kirekesztés, sokkal inkabb a kozbelépés €s a transzforma-
las (Foucault 2014:61). Mert a testeket tigy tlinik, hogy nem lehet elvalasztani az érté-
keld rangsorolastol, nem fogadhatdak el a maguk sokféle dsszetett mivoltukban, rog-
zitett, abszolut terminusokban beszéliink roluk, normativ diskurzust létrehozva, amely
eléir és megszabja a hatarokat.

A normalizalasi stratégidk tehat a tdrsadalom legkiilonfélébb teriiletein felbukkannak,
igy a norma uralma a reprodukci6 teriiletén is tetten érhetd.

3.5 Géndiagnosztika

A human génallomany feltérképezésének legfobb célja, hogy a genetikai hibakat kiik-
tassa, a testeket normalizalja. Davis a genetika mindenhatdsagéaba vetett hitet abbol a
hiedelembdl vezeti le, miszerint genetikai térképiink egy szent szoveg, amely csak az
elsé ember teremtésekor volt tokéletes, azota azonban a masolasok sordn ez a széveg
hibassa valt. fgy azutan most az a legfobb feladat, hogy helyrehozzuk ezeket a hiba-
kat, s Ujra ratalaljunk a szent szovegre (Davis 2002:19.).

A hibak azonban soha sem csupan biologiai-fiziologiai eredetliek, az esetek tobb-
ségében moralis konnotacid is tapad hozzajuk. A genetika blintet, a megvaltast pedig
az orvostudomany hozza el. Davis felvetése szerint tehat a Human Génallomany Pro-
jekt azon a vizidn alapul, hogy az ember egy tokéletes egész, s igy 1étezik egy hibat-
lan, human génallomany. A fogyatékossag ennek a hibatlan génallomanynak a maso-
lasa kozben keletkezett ,hibas” termék. Igy fogalmazza meg elméletét: ez egy
konyv, vagy széveg, ahol a betiik a helyes sorrendben, »hiba« nélkiil kovetik egy-
mast. Mint ilyen, ez valojaban egy szent szoveg, €s a helyes olvasata rendkiviil hason-
lit a fundamentalizmushoz, vagyis azt alltjuk, hogy a szent szoveg tévedhetetlen. A
gond azonban az, a dolgok jelenlegi allasa szerint, hogy az emberi génallomany javi-
tasra szorul, csak igy lehet tokéletes. A masolasok soran hibak keletkeztek, az eredeti,
tokéletes szoveg elromlott. A baj a szovegmagyarazattal és a masolokkal van. A gene-
tikai betegségekkel rendelkez6 emberek tehat ’sziiletési hibaval’ érkeznek, "hibasak’
(Davis 2002:19.). A genetikai kutatasok legfontosabb célja tehat a hibak kiiktatasa, a
testek rendbehozatala, normalizaladsa a hatalmi hatasok halozatanak keringése, a hata-
lom minden korabbinal radikélisabb térnyerése, megnyilvanuldsa révén. Mi ez, ha
nem az eugenika j megjelenési formaja? S mindez ugy, hogy 100.000 génbdl dssze-
sen 30.000-et azonositottak eddig. Rdadasul megtort az a bizonyossag, hogy a gének
allando, fix entitasok lennének, s kideriilt a gének kiilsé hatasra valtoznak, az étkezés,
a kdrnyezet, a stressz, a testmozgas hatassal van miitkodésiikre, vagyis a szerzett tulaj-
donsagoknak is Oridsi szerepe van az 6roklddésben. A genetika egyik részteriilete, az
epigenetika foglalkozik ezzel a kérdéssel. A sok bizonytalansag ellenére a genetikai
tesztek elterjedésének virdgkorat €ljiik a vilag nyugati felén.

3.6 Prenatalis technologiak

A prenatdlis technologidk térhoditdsa megerdsiti azt a tarsadalmi lizenetet, hogy a fo-
gyatékossaggal ¢l6 gyermek sziiletése potencidlis veszélyt jelent, ezért valamilyen
gyogyitd beavatkozassal, vagy megsemmisitéssel kezelni kell a problémat. Ugyanak-
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kor az atvilagitd technikdk felfoghatoak olyan normalizalé gyakorlatoknak is, ame-
lyekben mar nemcsak a ndi test, hanem a magzati test is megfigyelhet6 és fegyelmez-
hetd. Ezzel a biomedicina, a genetika a reprodukcio egészét a szabalyozasra felhatal-
mazott klinikai diszkurziv gyakorlatba emeli, patologizalja. (Sawicki 1999, Tremain
2005, 2006, Parens-Asch 2000) Ennek az egyik komoly kdvetkezménye, hogy mar
nem hallgatunk a testiinkre, csak azt halljuk meg, amit a biomedicina mond rdla.
Susan Wendell ezt igy fogalmazza meg: ,az orvostudomdny hatalma
delegitimizalhatja sajat testi tapasztalatainkat, az ismeretszerzés forrasat, mert az au-
toriter, vagyis orvosi és tudomanyos leirds mindig egyes szam harmadik személyben
besz¢€l testi allapotunkrol. Példaul sajat fenomenoldgiai leirdsunkat a legjobb esetben
is gyenge bizonyitékként kezelik, amely esetleg aldtdmaszthatja az orvosi €s a tudo-
manyos leirast.” (Wendell 2010:102.)

A test mar régodta a veszély és az aggddas metaforajava valt, s az orvostudomany oria-
si szerepet kapott a prevencio, illetve az egészségnevelés kapcsan. Mikdzben a tes-
tiink feletti kontroll fenntartdsa egyre hangstlyosabba valt, az egyén felelossége meg-
novekedett: az egyéni kockazat minimalizalasa tarsadalmi feleldsségként mutatkozik
meg. A tarsadalom é€s polgarai egészségének egybemosasa kulturalis emlékezetiinkkel
terhelt, mik6zben a reproduktiv gyakorlat a mai napig atitatott a tarsadalmi jolétre va-
16 utaldsokkal (Hubbard 2006:96.). A reprodukcié kontextusdban a fogyatékossaggal
szliletendd gyermek tarsadalmilag kéros, a tarsadalmi normdk elleni fenyegetésként
jelenik meg. Az aktiv, autonom, tarsadalmilag produktiv allampolgarral szembeéllitva
a fogyatékos ember teherként tlinik fel, olyan valakiként, aki mikézben nem, vagy
csak kevéssel képes hozzdjarulni a tarsadalom jolétéhez, kimeriti a tarsadalmi forra-
sokat. Az egészséges test tehat elvalaszthatatlanul egybefonodik a normaval, illetve az
értékes ¢élet fogalmaval. Mindenki egészséges babat szeretne. A prenatalis tesztek azt
igérik, hogy beteljesitik azt a vagyat, hogy a sziilok biztosak lehessenek abban, hogy
egészséges gyermekiik sziiletik. De igazabol tudjuk, hogy mi szamit egészségnek, mi-
lyen a mindségi ¢let? Goering szerint, amikor a mindségi ¢életrél gondolkodunk tulsa-
gosan sokszor annak elérését csak a testi allapottol tessziik fliggdveé, s az Onren-
delkezést, a kozosségeépités lehetdségét, a tarsadalmi részvételt, a tanulds, a munka
fontossaganak kérdését nem vessziik figyelembe (Goering 2008). Albrecht és
Devlieger (1999) tovabbment, s mar nagyon régota azt allitja, hogy az €p testii tobb-
ség, amikor errdl a témardl gondolkodik hajlamos a spiritudlis, mentalis, érzelmi, szo-
cidlis 6sszetevoket figyelmen kiviil hagyni, mikdzben bizonyitottan ezek az elemek az
emberek ¢letmindségét pozitivan befolyasolhatjak. ,,Fogyatékossag-paradoxonnak™
nevezték el azt az ellentmondést, amelynek lényege, hogy hidba nyilatkozik a meg-
kérdezett fogyatékossaggal €16 emberek 50% tgy, hogy sulyos korlatozottsaga ellené-
re is kitlind életet €1, a kozvélemény, az egészségiigyi dolgozdk, az tigynevezett ép
tobbség gy véli, hogy a fogyatékossaggal €16 emberek élete nem lehet kielégitd a
versenyképesség, az autondmia, az 6nallosag ¢s a fliggetlenség hianya miatt. Vagyis a
szerzOk ramutatnak arra, hogy az adottnak vett értékes (normalis) élet besziikitett
koncepcidja a fogyatékossagot mindig értéktelenként, a normalistol vald eltérésként,
abnormalitasként magyardzza, mikdzben ellentmondéast nem tiird magabiztossaggal
hatidrozza meg a korrekt megtestesiilés egyediilvalosagat, a boldog, 1étezésre érdemes
¢letformat, az abnormalitas antitézisét.

Mikozben a prenatédlis beavatkozas igéri, nem tudja megsziintetni a fogyatékossagot.
A mai fogyatékossagértelmezésiinkben leginkabb a szegénység, a kdrnyezeti hatasok,
haboruk, balesetek okoznak fogyatékossagot, legkevésbé a sziiletési rendellenességek.
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A sziilésnél eléforduld komplikaciok legtobbje is a kis suly, helytelen taplalkozas,
szegénység miatt kdvetkezik be. A prenatdlis technologidk térhoditasa megerdsiti azt
a tarsadalmi lizenetet, hogy a fogyatékossaggal ¢16 gyermek sziiletése potencialis ve-
sz€lyt jelent a tarsadalom szdmadra, ezért valamilyen gyogyité beavatkozéssal, vagy
megsemmisitéssel kezelni kell a problémat. Vagyis: megerdsiti azt a hitet, hogy nem
érdemes fogyatékossaggal élni, igy a fogyatékossaggal é10 emberek életét mindsiti
¢letre érdemtelennek.

3.7 A fogyatékossag mint kockazat

A humangenetika gyakorlata nem hasznalja a normalitds/abnormalitds fogalmakat,
helyette a kockazat koncepcioval operal. S mikdzben egyre hangsulyosabba valik az
épseég, képesség, test feletti kontroll birtoklasa, hiszen ez a feltétele az autonom léte-
zésnek, egyre n6 az egyén feleldossége a kockazatok elharitasaban. A prenatalis tesztek
kapcsan a ndktdl elvarjak tehat, hogy a lehetd legracionalisabban hozzanak dontése-
ket, s elhitetik veliik, hogy dontési helyzetben vannak. Mivel a kockazat vallalasa, a
fogyatékos gyermek megsziiletése egyrészt a nemzet mindségét veszélyezteti, mas-
részt gazdasagi teherként jelenik meg, tulajdonképpen a néknek még sincs valasztasi
lehet6ségiik, mert a n6k a kockazatvallalassal a nemzet jov6jét veszélyeztetik. igy te-
hat a szliréseken vald részvétel €s a tarsadalmi elvardsok szerinti dontés nemcsak
egyéni, individualis kérdés, 6ssznemzeti feladat is.

De honnan tudjadk a ndk, hogy mekkora kockazatot vallalnak, hogyan mérhetd a koc-
kazat? Nincs egy fix, normalis allapot, amihez képest mérhetd a rizikd. A normativ
idealok koronként valtoznak, s ezzel egylitt valtoznak a tesztek eredményei is. De ha
mégis meg akarjuk hatarozni a kockézat mértékét, a magas kockazat egyértelmiien a
tarsadalmilag ¢s kulturdlisan konstrudlt karhoz tapad. J6 példa erre a Down szindro-
ma. Magyarorszagon atlagosan a terhességek 1,45 ezrelékénél fordul elé (OEFI,
2012). A gyanu esetén kotelezOen eloirt vizsgalatok vetélési kockazata magzatviz vé-
tel esetén fél szazalék. Vagyis a tarsadalmi megitélés alapjan a fél szézalékos potenci-
alis vetélés kisebb kockdzatnak szamit, mint az egy ezrelékes Down szindroémaval
sziiletés.

A prenatalis tesztek kapcsan tehat a kontroll, az autonémia, a valasztas szabadsaga
valtak hivoszavakkd, amelyeknek természetesen pozitiv lizenetiik van, s a nék abor-
tuszhoz, sajat életiikhdz, testiik feletti ellendrzésiik gyakorlasahoz valod jogat védi.
Susan Wendell azonban tgy latja, ha a feministak csak erre koncentralnak, akkor nem
veszik figyelembe, hogy a tesztek lizenete azt az elterjedt nézetet tdmasztja ala, hogy
a fogyatékossaggal ¢lok életét nem érdemes élni. Véleménye szerint ,,minden olyan
feminista etika, amely a fogyatékossaggal ¢l6 ndk szempontjait is figyelembe veszi,
kénytelen elgondolkodni az abortuszon, az eutanazidn és az egészségligyi reformon,
valamint azon, hogy ez a tridsz vajon kompatibilis-e a fogyatékossaggal ¢lok életének
védelmével.” (Wendell 2010:126.)

4. A fejezetben ismertetett kutatas modszerei és a kutatasi alanyok
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Kutatasunkban az ugynevezett narrativ interjutechnikat alkalmazzuk. A narrativ
elemzés gylijtéfogalom, amely tudomanyos megismerési modokat, modszertanok so-
kasagat foglalja magaba. K6zos jellemzdje, hogy az interjuzasi technikak koziil ez a
legkevésbé direktiv modszer. Mikozben a kutatd jelenléte, neme, kora, viselkedése
hatassal van az interjuhelyzetre, kevésbé befolyasolja az interjualany gondolatmenet-
ét, nyelvhasznalatat, mint ahogy az egy eldre megirt kérdéssor alkalmazasa esetén tor-
ténik (Creswell 2007, Curie 1998).

Az interju soran a kutatési alany tajékozott beleegyezését kovetéen elmondjuk a kuta-
tas 6 témajat, és megkérjiik az interjualanyt, hogy mesélje el az élete torténetét. igy
az interjualany azokat a torténeteket mondja el sajat szavaival, az altala valasztott sor-
rendben ¢s stilusban, amelyeket ¢ tart fontosnak. A narrativ interju masodik szakasza-
ban, az élettorténet elmesélése utan megkérjiik az interjualanyt, hogy az interjuban
korabban emlitett, de teljesen nem kifejtett bizonyos eseményekrol, torténésekrdl be-
sz€ljen részletesebben. Az interjualany beleegyezésével az interji hanganyaga rogzi-
tésre, késobb legépelésre kertil.

Habar jelen kutatas keretei kozott az interjialanyok csoportta formalodnak, a kutatas
kiindulopontja az a felismerés, hogy az interjualanyok sokszorosan Gsszetett, tag érte-
lemben vett csoportot alkotnak, amely kiilonféle ndket, eltérd identitasokat foglal ma-
gaba. A kutatasban részt vevo alanyokat kdzosségi médiakban kozzétett kutatasi fel-
kérd levelek utjan, illetve a témaban érintett kulcsemberek segitségével talaltuk meg.
A kutatasban valo részvétel minden esetben onkéntes és anonim. Kutatdsunk nem ter-
jed ki mélyszegénységben, halmozottan hatranyos helyzetben €l6 ndk narrativainak
gyljtésére, de a késobbiekben mindenképpen fontosnak tartjuk az ezzel a populacio-
val torténd hasonld kutatas elvégzését, ahol az interszekcionalitas bonyolult hatés-
rendszere még markdnsabban tetten érhetd. A megkérdezett n6k nem alkottak homo-
gén csoportot sem lakhelylik, sem iskolazottsaguk, sem életkoruk, sem csaladi allapo-
tuk alapjan. A felkért interjualanyok nyitott, érdekldédo, jo érdekérvényesité képes-
séggel rendelkezd ndk, akik szivesen nyilatkoztak, tobben koziiliik nem elészor be-
sz€Iték el az élettorténetiiket.

A kutatasi alanyok keresése az alabbi utakon tortént:
a témdaban ismert kulcsemberek ¢és kulcsszervezetek altal a kutatdsi felhivas
terjesztése
a kutatas Facebook oldalan, illetve a t¢émahoz kapcsolédo Facebook oldalakon
a kutatasi felhivas megosztasa
gyaszfeldolgoz6 csoportok vezetdinek megkeresése orszagszerte, a kutatasi
felhivas terjesztésének kérése
géndiagnosztikara szakosodott kérhdzak megkeresése, a kutatasi felhivas ter-
jesztésének kérése
hélabda modszer hasznalata

Kutatési terviink szerint 10 olyan ndvel szerettiink volna interjut késziteni, akik a po-
zitiv diagnozis utan gy dontottek, hogy elvetetik magzatukat, de a toborzasi folyamat
soran nem tudtunk 10 olyan ndvel kapcsolatba 1épni, aki vallalkozott volna az interjl-
ra.
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Interju-alanyaink tobbségénél a varandossag alatt allapitottadk meg a Down szindroma
diagnoézisanak valdszinliségét, kivéve egyetlen interjualanyt, akit egyéb egészségiigyi
eltérés valdsziniiségérol tajékoztattdk, de a baba Down-szindromaval sziiletett. Inter-
jualanyaink k6zott megtalalhatd olyan nd is, aki magzati pozitiv Down-szindréma di-
agnodzist kovetden a varanddssag folytatdsa mellett dontott, de gyermeke végiil a mai
tudasa szerint valosziniileg nem Down-szindromaval sziiletett. Ot olyan nével készi-
tettiink interjut, aki a varandossaganak idészakaban elvetette magzatat. Egy olyan nd
is az interjualanyaink kozott szerepelt, aki a varandossaga soran kezdetben pozitiv
diagnozist kapott, majd késobb az amniocentézis vizsgalat eredménye nem mutatta ki
a Down-szindromat. A gyermek Down szindromaval sziiletett és a sziilok dontése
alapjan nevel6sziilokhoz kertilt. Honapokkal késobb, még a formalis 6rokbeadas elott
a gyermek visszakeriilt a vérszerinti csaladjaba.

Kutatasunk szamara ezt a latszolag eltérd narrativat is relevansnak talaljuk, hiszen mi
a dontés koriili kortilményeket kutatjuk. Ezek annal a ndnél is megfigyelhetdek, aki-
nek végiil nem Down-szindromaval sziiletett a gyermeke (hiszen ¢ annak a tudatdban
dontott a varanddssag folytatasa mellett, hogy gyermeke Down-szindromaval fog szii-
letni) €s anndl az interjualanynal is, akit masféle egészségligyi eltérésrdl tajékoztattak,
de ugy dontétt, hogy mindenképpen folytatja a varandossagot, akkor is, ha gyermeke
esetleg Down-szindromaval fog élni. Készitettiink narrativ interjat olyan ndvel is, aki
kétszer hozta meg a varandossag folytatdsarol a dontését hasonld koriilmények kozott,
hiszen két kiilonb6z6 varandossagakor is kapott pozitiv Down-szindroma diagnozist a
magzatra vonatkozdan. mindkét esetben a megtartas mellett dontott, és végiil az egyik
gyermeke sziiletett Down-szindromaval.

A modszertan lehetévé teszi, hogy a marginalizaltsag poziciojabol cselekvd alanyként
szolaljanak meg a ndk, a sztereotipikus narrativak interjialanyok altali atirasa kritikai
stratégiakeént is felfoghatd, amely lehetévé teszi nemcsak a ndkrdl szolo kulturalis
narrativak reviziojat, de példaul a fogyatékossag Gjraértelmezését is. Ezen rendkiviil
kényes témakat felsorakoztatdé narrativak segitségével tudjuk a tarsadalmi, illetve
egyéni Onreprezentacios gyakorlatok kozotti hasonlosagokat és kiilonbségeket megra-
gadni.

Mikozben tehat az 6nalld alakzatot 6ltd narrativakat a kutatok €és az interjualanyok
kozosen rajzoljak ki, az egyéni 1étezOk sokféleségét megmutatd személyes narrativak
¢s a kulturalis narrativak kapcsolodasi pontjai, a hatalmi eréterek mintazatai tisztan
feltarhatova valnak. A jelen fejezetben kozolt interjurészleteket tudatosan nem jelol-
tiikk az interjualanyok kddolt monogramjaival. Ezzel a technikaval egyrészrdl erdsiteni
kivanjuk az interjialanyok szenzitiv adatainak bizalmas kezelését (hiszen az idézetek
Osszefiizése, egy-egy interju partikulris rekonstrukcidja sem valik lehetdvé a szoveg-
bdl), masrészrdl ezzel az eljardssal is tdmogatjuk azon valasztasunkat, amely az elem-
zés soran nem vélasztja szét a magzatukat megtarté vagy elvetetd nék narrativait. '

2 E tekintetben a tobbi empirikus munkat végzett fejezet-szerz6 mas modon jart el (pl. fiktiv
kezddbetiivel jelezték az interji alanyat). Azért tettiik ezt igy, mert a kutatadson beliil szandékosan nem
hataroztunk meg kozos jeldlési rendszert; rabizva ennek hasznalatat, vagy keriilését az adott tertilet
sajatossagaira.
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5. Kutatasi eredmények az elméleti hattér tiikrében

Mivel kutatasi célunk az egyéni dontések tarsadalmi hatterének feltérképezése, ezért
elemzésiink nem kezeli kiilon a magzatukat megtarto, illetve elvetetdé nok torténeteit.
A narrativakbol kibomlo, a dontést kdrbevevd rendszer mitkodési alapkoveinek kriti-
kus felmutatasa képezte analizisiink fokuszat.

5.1 A prenatalis sziirések hatalmi dinamikdja

Nem csupan a kutatas rank esd részében, hanem az egész kutatason végigvonul a ndk
megelt tapasztalatainak megértési €s megismerési torekvése. Reményeink szerint a
kutatas kitagithatja, meghaladhatja a ndis€g, az anyasag, s ezen keresztiil a normalitas,
a fogyatékossag sztereotipikus definiciojat, feltarhatja konstrualtsagat, illetve komp-
lexitasat. Ezt a konstrualtsagot és komplexitast pedig az anyak tapasztalatainak elbe-
sz¢€lése altal érthetjiik meg a legjobban. Cikkiinkben ezért a kutatasi kérdések elméleti
beagyazottsaganak ismertetése, illetve az interjuk elemzésének bemutatasa mellett sz6
szerinti idézeteket is kozliink a narrativ interjukbol.

Kiemelt célja volt kutatdsunknak, hogy megmutassa az interjualanyok narrativakbol
kiboml6 6nreprezentacioi kozotti hasonldésagokat. Az interjuk elemzése soran szdmos
hasonld jegy hangstlyozasa ellenére is egymastdl jelentdsen kiilonb6zd onéletrajzi
stratégiakat gyljtottiink egybe. A hasonlosagokat egyrészt a megélt testi tapasztala-
tok, masrészt az anyasagrol, fogyatékossagrol, ndiségrol, normalitasrol alkotott kultu-
ralis narrativak hozzak létre, a kiilonbozOségek pedig az egyéni sorsok, értelmezések
gazdagsagat mutatjak. Ebben az Gsszetettségben rajzolodhatott ki az egyéni narrativak
tobbfélesége, illetve a személyes ¢€s a kulturalis talalkozasi pontjai, s az ezek altal fel-
rajzolhat6 hatalmi eréterek mintazatai.

Az interjialanyok narrativai jelentds politikai szerepet kapnak, ha a kulturalis- tarsa-
dalmi normak feliilvizsgalatanak egy modjaként értelmezziik dket. Tehetjiik ezt azért
is, mert mikdzben a narratorok szamara rendelkezésre allo diszkurziv tér - amelyben
onmagukat elhelyezhetik - meglehetdsen sziik, az elbeszélések egyértelmiien 6sszeza-
varjék, megtorik a hatalom fogalmait.

Foucault szerint a hatalom nem mads, mint egyfajta fegyelmez6 erd. Fegyelmez6 erejét
pedig a megfigyelési tevékenysége altal éri el. A hatalom tehat a megfigyelés eszkoze
altal valik eredményessé. Nincs sziikség latvanyos kiilsd kontrollra, a 1athatosdg miatt
belsd kényszerektdl vezérelve valunk engedelmes, fegyelmezett, normalis polgarok-
ka. A hatalom rejtett kényszere arra vonatkozdan, hogy ,,normdlisan”, az elvartak sze-
rint viselkedjiink, erésen befolyasolja a dontésiinket:

»lehat hogy, hogy ez nem kérdés, vagy senki nem kérdezi meg, hogy ha, ha beteg, akkor
megtartom-e. Tehat hogy, hogy ez azért sodorja az embert.”

,»Lehat annyira kaptuk ugye, hogy ezt le kell zarni rovidre, fel kell tudni rakni oda helyre, abba
a polcra az agyba, ahova valo....Ugyhogy tényleg az, az felé hajtott minket igy, igymond a
kiils6 koriilmények is, hogy, hogy szakittassuk meg.”
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Aki pedig ezeket a szabalyokat nem tartja be, feleldtlenné, a tdrsadalomra veszélyessé
bélyegzddik (Foucault 1996,1997) .

»L..-] aZ egészségiigyi személyzetnek a hozzaallasa. Az nagyon rossz volt. Tehat megprobaltak
minket felel6tlen sziiloknek beallitani amiatt, hogy nem vallaltuk ezt a beavatkozast. Holott én
gy gondolom, hogy mi azért egész tudatosan hoztuk meg ezt a, ezt a dontést. Es, és minden-
hol ezt, ezt kaptuk, a legrosszabbat. Tehat hogy, hogy tudjuk-e, hogy milyen, mivel jar egy sé-
rilt gyerek és, és ez milyen rettenetes lesz.”

Elemzésiink soran abbdl az alapfelvetésbol indulunk ki, hogy napjainkra a test a ve-
sz¢€ly és az aggodas metaforajava alakult, ,,0lyan tulajdonna valt, amelynek birtoklasa
felelosséggel jar” (Csabai — Erds 2000:142). Az egyén feleldsség vallalasa pedig egy-
re hangsulyosabban a fegyelmezés €s a kontroll elfogaddsaban, fenntartasaban, illetve
a kockazatos viselkedés elkeriilésében nyilvanul meg.

Kutatasunkra vonatkozdan fegyelmezés alatt azokat a mikromechanizmusokként mii-
kodoé megfigyeld (pl. ultrahangvizsgélatok), targyiasitdé (pl. a magzat orvosi objek-
tumként vald kezelése), normalizdlo (pl. genetikai sziirések) ellendrz6 Foucault-i
(Foucault 1996,1997) értelemben vett hatalmi technikakat értjiilk, amelyekben alave-
tetté valnak a nd1i, illetve a varandos ndi és a magzati testek. Arra vagyunk kivancsiak,
hogy a biomedicina fennhatésaga ald vont reprodukcioval kapcsolatos gyakorlatok
hogyan hatnak az egyén gondolkodéséara, magatartasara.

A test fegyelmezésekor elsdsorban a ndi test, illetve a varandds ndi test fegyelmezéseé-
6l beszéliink. Fegyelmezés alatt pedig mindazt a kockazat-kerild, targyiasitd, ellen-
0rz6 hatalmi dinamikat értjiikk, amely korbe veszi a varandossagot €s a normalitasrol,
a ndiségrol, az épségrol, a fogyatékossagrol, a normalis tarsadalomrol alkotott elkép-
zeléseinket. Ha a latottsdg ontoldgiai mozzanat, a szubjektum lathatova a tekintet altal
valik. A mindent athaté tekintet az ellendrzés intézményesiilése €s egyben a norma-
képzés teriilete is. Braidotti ugy véli, hogy a biomedicina uralmanak kiterjedésével
nincs hatara ma annak, hogy mit lehet megmutatni, fényképezni, hogyan lehet be-
avatkozni az anyag strukturajaba. ,,A nyugati tudomanyok azt a feltételezést bocsatot-
tak elore, hogy a test pontosan az, ami lathato és amit meg lehet nézni, semmivel sem
tobb, mint részeinek Gsszessége.....a modern tudomanyos racionalitds elcsusztatta a
lathatosagra helyezett hangsulyt az €l6 organizmus abszolut atlatszo voltanak kapra-
zatara” (Braidotti 2011:240).

»[---] Ggy van egy par olyan minor anomalia, ami hat igazabdl barmi is lehet, mert vesemeden-
ce tagulat. Az igazabodl azért is lehet, mert kisfit. Meg szoval igy. De hogy nézessiik tovabb
[...] elkezdtek ultrahangozni orrba-szajba, jobbra-balra, nem tudom én mi.

Ennek a megfigyeld, ellendrzd tevékenységnek az egyik fontos része a biomedicina és
a technologia gyors fejlddésének eredményeihez kothetd. Az orvostudomany az em-
beri génallomany feltérképezésével, normalitdsunk mértékét mar megsziiletésiink
el6tt is pontosan koveti, ellendrzi. Magyarorszagon a magzati diagnosztikai tesztek
nem csupan elérhetdek, hanem bizonyos esetekben kdtelezéek is. Mar a gordg filozo-
fia is a kezdetektdl a 14tast a tobbi érzékkel szemben a tudés termeléséhez sziikséges
képességnek irta le. Ebbdl kiindulva allithatjuk, hogy a lato 1atasi viszonyai meghata-
rozzak magat a latottakat is (Braidotti 2011:240).
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A tudoményos tudds normativ és kizard jellege miatt hatalmas nyomas nehezedik a
varandos nokre a diagnozist kovetden. A feleldsség az 6vék, de kérdés, hogy dontés-
hozataluk mennyire lehet autonom a tarsadalom nyomasa miatt. A narrativak elemzé-
se a tarsadalmi kontextusra fokuszal, mikdzben tudjuk, hogy a dontés egy olyan fo-
lyamat, amely sem nem teljesen szabad, sem nem teljesen determinalt.

»|-..] amikor felismerték, akkor egyrészt, hogy nagyon sokan engem hibaztattak, hogy minden
énmiattam van [...] de egyébként mindig is, a terhesség el6tt is, kozben is, a sziiletés ota is,
ami probléma felmertil, azért én egy személyben vagyok hibas.*

,Es ugye vannak a kotelezo vizsgalatok, ahova muszaj elmennie az embernek,
most lehet hogy mar nem mennék el, példaul.”

»Hogy tudok feleldsségteljes dontést hozni [...] valaki segitsen. De hat nyilvan ez az én don-
tésem ¢és az én feleldsségem is onnantdl kezdve. De hat ez egy oriilt suly. Es hogy ebbe sem-
mi, de semmi segitség.”

A tarsadalom altal elvart fegyelmezettség eléréséhez az egészségligyi vizsgalatok €s
szolgaltatasok, s maga a rizikos viselkedéssel kapcsolatos diskurzus mutatnak utat a
varandossag ideje alatt a taplalkozéssal, testmozgassal, viselkedéssel kapcsolatban,
megtestesitve mindazt, amit a tdrsadalom fittnek, normalisnak, rizikokeriilonek,
egészségesnek tart.

Ezt a torekvést €s aggddast reprezentalja a prenatalis tesztek egyre boviilo repertoarja
is. Ettore igy ir err8l: “A prenatalis szlir6vizsgalatok intézményesitik a magzat lehet-
séges fogyatékossagaval szembeni szorongasainkat, félelmeinket, valamint normali-
zaljak ¢és felértékelik az egészséges, vagyis a fogyatékossag nélkiili gyermekek 1étét.
Azokat a ndket, akik nem képesek egészséges gyermeket vilagra hozni a szégyen, a
blintudat, a hiba, vagy a vadaskodas beszédmodja megbélyegezi. A prenatélis szliré-
sek elterjedése a ndk reproduktiv onallosagat is kikezdi, hiszen Oket az egészségiigy
sokkal inkabb targyként kezeli, mintsem olyan autoném egyénekként, akik raciondlis
dontéshozo képességgel rendelkeznek.” (Ettore 2002:20). A genetikai sziirések meg-
jelenése ujabb ¢és tjabb fontos kérdést vetnek fel a fogyatékossagrol, a normalitasrol,
az autondémiarol, az értékes ¢€letrél. Tremain Foucault biohatalom koncepcidjat alkal-
mazva értelmezi az atvilagité technikék kirekesztd, normalizalé funkciojat. Egyene-

sen kijelenti, hogy a hatalom mar a méhben létrehozza a fogyatékossagot (Tremain
2006:36).

A feminizmus ¢€s a feminista fogyatékossagtudomany is sokat foglalkozik az anyasag
testi, illetve annak identitast alakit6 aspektusaival. Foucault-i perspektivabol az anya-
sdg mint a tarsadalom egyik kulcsfontossagli intézménye egyrészt az aldvetettség
megerdsitésének, masrészt az Snmeghatirozas €s a hatalommal valo felruhdzés, a cse-
lekvé alanyisdg Iétrehozasanak lehetdségét kindlja fel. Az anyasdg a ndiség
sztereotipikus konstrukcidjanak hangsulyos része.

A szent anyasag, a nemzet épsége és az 11j technologidk problematikaja szervesen 0sz-
szekapcsolodik a szabalyozas, az ellendrzés, a normalizalas kérdésével. Ennek egyik
hangstlyos megjelenési formdja a varandossdg maradéktalan medikalizaloddsa. Az
orvosi tekintet (medical gaze) 4llando jelenléte és kontrollald figyelme atszovi a va-
randdssag mindennapjait. Rizikos viselkedéssé valt a sajat test érzékelésébe vetett bi-
zonyossag, amely kevésbé veszi figyelembe az orvosi diagnosztikus eredményeket
(Sawicki 1999, Parens — Asch 2000, Tremain 2005, 2006). Természetessé valt, hogy a
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ndket varanddssaguk ideje alatt egyre tobb vizsgalatra, szlirésre iranyitjak, mikdzben
az anya megérzései, tapasztalatai egyre inkdbb hattérbe szorulnak. A technika min-
denhatosagaba vetett hitre utal Takacs Erzsébet is, amikor azt irja, hogy: ,,a magzati
kép ,,pszeudoobjektivitdsa* egy érték-és normamentes — és sokszor egyediil lehetsé-
ges — referenciat vezet be, amely a valosag és az igazsag helyeként jelenik meg,
szemben a nék megélt tapasztalataival és intuitiv megérzéseivel, amelyek ennélfogva
a hamis tanu poziciojaba kényszerithetik dket. A technika hitelessége teremti meg a
,valodit® és ,igazat™, amely szembekeriilhet az alanyok belsd tapasztalataval [...] a
sziilés egyre inkabb a technikarol, nem pedig az anyardl, vagy a magzatrdl szol* (Ta-
kacs 2015:401). A medikalizacios folyamat hatadsara a ndk egyre kevésbé biznak sajat
illetékességiikben: ,,a varandossag nemegyszer aggodalmakkal, félelmekkel teli, illet-
ve a sok szakember és gép kozott végképp meggyengiil — vagy akér el is vész — a
gyermekvaras és sziilés természetességének élménye, nemkiilonben a nd hite sajat
teste bolcsességében, 6nnon sziilési kompetencidjaban* (Varga — Andrek — Herczog
2011:244). Mi tobb, a technikai eszk0zok térnyerése elmélyiti a tudasbeli szakadékot
az orvos ¢€s a varandos nd kozott, tovabb erdsitve fliggd helyzetét.

A medikalizalt rendszer, a tesztek gyors egymasutanisaga akadalyozza a ndk atgon-
dolt, relative szabad dontését, mindig csak a kovetkezd 1épésre, a kovetkezd beavat-
kozasra fokuszalhatnak.

,»Azt hiszem, mintha lett volna ilyen, hogy a hatarértéken volt a masodik genetikai vizsgalatnal
ez a vérveételi érték. Most az a furcsa, hogy erre nem nagyon emlékszem, hogy ott mi is lehe-
tett.*

,»T'ehat masfél napom volt eldonteni, és hat ezt nem lehet masfél nap alatt eldonteni.”

A varandos n6 genetikai szlirésen valo részvételének, tajékozott beleegyezésen alapu-
16 dontésének lehetdsége €s folyamata egy kevéssé kutatott kérdéskor napjainkban.
Bekker és munkatarsainak 2004-es cikke azonban fokuszaltan ezt a kérdést targyalja.
Cikkiikben kiemelik, hogy Nagy-Britannidban az els6dleges cél az, hogy a varandos
néknek jogaban alljon eldonteni, hogy szeretnének-e Down-szindromara vonatkozo
prenatalis vizsgalatokon részt venni vagy nem. Ehhez a dontéshez sziikséges, hogy a
négyodgyasz €s az egészségligyben dolgozd, a varandos ndvel egylittmiikodd szakem-
berek a lehetd legteljesebb ¢€s legpontosabb informacidkkal szolgéaljanak és semleges
magatartast tanusitsanak a né dontésével kapcsolatban. Korabbi kutatasokra hivatkoz-
va a szerzOk arrdl szamolnak be, hogy a ndk dontését a diagnosztikus eljarasokkal
kapcsolatos tudasuk ¢€s az abortusszal, illetve a Down-szindrémaval kapcsolatos atti-
tiidjeik befolyésoljak elsé sorban. Hazai kutatasi eredményeinkkel egybehangzdan a
brit felmérésben részt vevd varandds ndk annak a hidnyérzetiiknek adtak hangot, hogy
varandossaguk sordn kevés informaciot kaptak a diagnosztikus eljardsok alternativai-
rol, ugy érezték, hogy kotelezd a diagnosztikus tesztek elvégzésébe beleegyezniiik, €s
a dontés utan arrol szamoltak be, hogy nem értékelték ki teljes koriien a teszt elvégzé-
sével vagy melldzésével kapcsolatos eldnyoket és hatranyokat (Bekker — Hewison —
Thornton 2004).

Nagy-Britannidban kiilonféle intervencids eljarasok kertiltek kidolgozasra, amelyek a
varandds ndk és az egészségligyi szakemberek dontéshozatali folyamatdnak tamoga-
tasat célozzdk meg. A dontés analizis (decision analyses) is egy erre kidolgozott esz-
koz, amely a dontéshozés perspektivikus modelljén alapul a szubjektiv varhat6 hasz-
nossag (subjective expected-utility theory, SEU) tedriajat haszndlva (Bekker et al.
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2004:266). Ennek a modszernek a célja, hogy az egyén értékeit és nézeteit explicitté
tegye a dontésének varhatdé eredményével kapcsolatban, €s segitsen az egyénnek a
sajat értékei és a varhat6 kockazatok kozotti egyensuly megtalalasaban. A dontés ana-
lizis technikat alkalmazzak Nagy-Britannidban a prenatalis diagnosztikai folyamat-
ban, de hatékonysagaval kapcsolatban kevés kutatast végeztek. Bekker és munkatar-
sainak kutatasa (2004) ezért kifejezetten a dontés analizis modszerének szerepét cé-
lozta meg varandos ndk dontési folyamataban a Down-szindroéma prenatalis diagnozi-
saval kapcsolatban. A szerzdk a decision-analyses esetleges veszélyeire is felhivjak a
figyelmet kifejezve azon aggodalmukat, miszerint a varandés nék biztatdsa, hogy
szisztematikusan, a dontés analizis mddszerét felhasznalva mérlegeljék a dontésiiket
megterhelheti a dontési folyamatot, amely fokozhatja a varandds né szorongasat és a
dontés megbandsat. A kutatds azt bizonyitja, hogy a dontés analizis modszerét haszna-
16 nék nem érezték, hogy a konzultacié direktivebb lenne vagy tobb aggodalommal
toltotte volna el 6ket, azonban az altaluk érzékelt kockazat realisztikusabb volt és a
dontési konfliktus pedig alacsonyabb (Bekker et al. 2004:265-266).

A hazai és kiilfoldi kutatdsok egyarant azt tamasztjak ala, hogy a dontési folyamatot
az egészségiigy feldli tudatos, szisztematikus, relevans informacid-megosztas €s oda-
figyeld konzultacids lehetdségek biztositasa nagymértékben segiti.

5.2 Informdciok a varandossag alatt

A sziiletések szama Magyarorszagon évek o6ta nem éri el a 100 000-et, (Kapitany —
Spéder 2015), s ebbdl évente kb. 150-170 Down-szindromas gyermek sziiletik. A Ve-
lesziiletett Rendellenességek Orszagos Nyilvantartdsa (VRONY) adataibol az deriil
ki, hogy az elmult 15 évben ez a szdm nem valtozik. 1985 6ta van lehetdség a szind-
roOma prenatalis vizsgalatdra. A VRONY adatbazisa szerint hazankban a Down-
szindroma el6fordulasanak gyakorisadga, beleértve a varanddssag alatt diagnosztizalt
eseteket, 1,64%0 (EM 2012). A legutobbi, 2013-as adat szerint 126 magzatot diag-
nosztizaltak Down-szindromaval, amelybdl egyetlen gyermek sem sziiletett meg, az
0sszes esetben a prenatalis diagnozis utan megszakitasra keriilt a varanddssag. A 24
¢lve sziiletett gyermeknél a sziiletés utan diagnosztizaltdk a Down-szindrémat
(VRONY 2015).

A fogyatékossagligy teriiletén dolgozo kutatok és mozgalmarok, sziilok és érintettek
kozott €les vita folyik a prenatalis szlirések (rendellenességek kisziirését célzo, sziilést
megel6zé diagnosztikus eljarasok) és a szelektiv abortusz megitélésében. Egyrészt
hallhatoak a timogatdk hangjai, akik oriilnek a technikai fejlddésnek, a diagnosztikus
eljarasok pontosabba valasdnak. Magatdl értetddden jo dolognak tartjak azokat az el-
jérasokat, amelyek elérhetdvé teszik a magzattal kapcsolatos informaciokat. Az inter-
neten talalhaté olyan felhivas is példaul, amelyben az anydk azért harcolnak, hogy a
legfejlettebb tesztek is ingyenesen elérhetévé valjanak a varandos ndk szamara. Ma-
sok viszont veszélyesnek tartjak ezeket a teszteket. Szamukra az egyik 0 problémat
az okozza, hogy szinte elenyész0 a varandossag ideje alatti gyogyitd beavatkozasok
lehetésége, mikdzben egyre tobb ,rendellenességet” diagnosztizalnak, igy egyre tobb
magzatot itélnek elfogadhatatlannak. Ezen kiviil agy gondoljak, hogy ezek a vizsgala-
tok adott szindromaval ¢l6 emberek elleni elditéleteket kozvetitenek, s azt iizenik,
hogy a kiszlirendd fogyatékossdggal nem érdemes €lni. Attol tartanak, hogy a sziiré-
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sek elterjedésével az egyéni valasztasi lehetdségek nagyon hamar ,tarsadalmi impera-
tivussza” valhatnak (Wendell 2010).

Tom Shakespeare allaspontja szerint a terhességmegszakitasok zome nem azért torté-
nik, mert a leend6 sziilok moralis itéletet hoznak, s a fogyatékossaggal é16 embereket
értéktelennek gondoljak. A szerzo ugy véli, hogy a nék dontése sokkal inkabb azon a
meggy6zddésen alapul, miszerint a fogyatékossag fajdalommal, szenvedéssel jar, s az
abortusz valasztasaval leendé gyermekiiket, illetve 6nmagukat védik a negativ tapasz-
talatoktol, a nehézségektdl (Shakespeare 2005).

Habar az Egészségiigyi Minisztérium 2012-es szakmai protokolljaban a ,,Down-kor
prenatalis sziirésérdl és diagnosztikajarol” megjelenik, hogy a diagnosztikus eljarasok
nem 100%-osan megbizhato eredményekkel szolgéalnak, illetve hogy a genetikai ta-
nacsadason a szakemberek kotelesek a varandos ndket informalni, dontéseiket eldse-
giteni, ,,az elony/kockdzat korrekt bemutatasara” (EM 2012). Az interjukban is meg-
jelent, hogy az orvos szobeli tajékoztatas alkalmaval egyarant felvazolja a kockazato-
kat és elonyoket is — de szinte minden alkalommal a pozitivumokhoz szorosan hozza-
kapcsolddott a teher, a nehézségek, a nagyobb feleldsség hangsulyozasa:

,»Tehat elmondta, elmondta a nehézségeit is a Down szindromanak. Meg elmondta azt is, hogy
nem feltétlenill kell ennek se igy lennie, meg nem tudom én micsoda. Tehat 6 egy nagyon kor-
rekt orvosi hozzaallast képviselt €s, és mondjuk ez biztos, hogy segit [...] ott, ott tehat szdval
kifogastalan munkat végeztek, etikusak is voltak”

,»Hat ugye beszélgettiink, hogy mik a lehetségek, ha meg is tartjuk, meg nem. Tehat hogy
nemcsak azt mondtak el, hogy ugye a genetikai kdzpont azért alakult, hogy egészséges babak
sziilessenek. De 6k nemcsak arra mennek ra, hogy akkor most minden beteg babat, mert, mert
elmondtak, hogy, hogy ha meg is sziilom, hogy ugye harom fokozata van neki... Szdval nem-
csak arrol beszélt, hogy ez az egy esélyiink van, hogy elvetetjilk, hanem azt is, hogy van. Ha
akarjuk, megtarthatjuk. Es csak akkor az ugye nagyobb felelésség, nagyobb teher. Ugye vinni
ide, oda, amoda...”

A prenatalis sziiréseket végzo kdzpontok felhivasait, illetve az interjualanyok élettor-
téneteit hallgatva felmeriil a kérdés, hogy valdban elegendd informacioval latja-e el az
egészségligy a varandos ndket a Down-szindroémaval, a Down-szindromas emberek
¢letével, a hazankban elérhetd szolgaltatasokkal kapcsolatban? Valoban semleges,
partatlan az egészségligy altal nyujtott informaci6? Valoban fliggetlen a fogyatékos-
sag tarsadalmi, kulturalis sztereotipikus, negativ meghatarozottsagatol? Valéban nem
szandékozik az egészségiigy befolyasolni a nd dontését? Valoban megbizhatdak a di-
agnosztikus eljardsok eredményei? Az egészségiigy egyaltalan mit tekint relevans in-
formacionak, és mennyire megbizhatdak ezek az informaciok?

Az interjuk azt mutatjak, hogy a diagnosztikus jelek alapjan a Down-szindroma sza-
zalékos valosziniisége az elsddleges és legtobb esetben az egyetlen informaciod, ame-
lyet az egészségiigy megoszt a varandos ndvel, mikdzben szamtalan példa van arra,
hogy az eredmények nem megbizhatoak, a magas sz4dzalék sem jelent biztos diagné-
zist.

., 1:40-hez az esélye annak, hogy Down szindromds a gyerek”

\, Es akkor mondtak meg, hogy, hogy a kisbaba Down szindromds 99,9%-o0s valdsziniiséggel.”
,, Iényleg ahogy volt ez a vastagabb tarkoredo, és tényleg a nyaka is, ugy tartotta még mindig,
hogy egy kicsit ilyen salja volt neki.”

“Es végiilis 1:430-hoz volt a kockézat a, az integralt teszten, ami kozepes kockazatnak miné-
stil, és elvileg erre mar javasoltak ismét az amniocentézist”
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»Lehat 100%, mert ember is megnézte oda-vissza. Megszamoltak a kromoszomakat.”

T4ajékoztatasképpen ismertetik még az orvosok a varandos nékkel a tovabbi vizsgalati
lehetéségeket:

[ ...] elovette a prospektust a valaszthato fizetés tovabbi vizsgalatokrol”, ,,[...] tovabb kéne
menni erre a chorionboholy, meg nem tudom én milyen vizsgalatokra”, ,,[...] valami nagyon
nem tetszett az orvosnak, ugyhogy mondta, hogy ¢ is mindenképp javasolja az amniocentézist.
Es dontsem el, hogy mit akarok, de neki ez a gyerek gyaniis.”

»[---] tovabb kéne menni erre a chorionboholy, meg nem tudom én milyen vizsgalatokra”,

A narrativak alapjan azt latjuk, hogy a rizikod kozlése utan minden esetben a varandos
nok kovetkezd I€pése, hogy informacidt szerezzenek az adott diagnédzisrol. ,, De
mondjuk mar tényleg akkor is mentettem le magamnak feladatokat. Szoval akkor mar
folyamatosan ilyen nyitott szemmel jartam, hogy na majd ez, ez erre meg erre jo
lesz”. A kivant informacidkat azonban a legritkdbb esetben kapjak meg az egészség-
igyi ellatorendszertdl. Az interjuk kozott csak kisebb hanyadban taldlhatok beszamo-
16k arrol, hogy az egészségiigy rendszerében kaptak volna Down-szindromaval kap-
csolatos tajékoztatod prospektust a korhazban.

“Abban a kis fiizetecskében, amit a korhazban odaadtak, abban is volt, voltak egyrészt mar
konkrét informaciok, masrészt meg honlapcimek is.”

»Az a része viszont valoban hianyzik, hogy, hogy, hogy a dontésben, tehat az hogy mit jelent
egy Downos, egy Down koros gyerek és baba, a mai napig nem igazan tudom.”

Az interjuk tobbségébdl az deriil ki, hogy az egészségiigyi vizsgalatok alkalmaval, a
diagnoziskozlés utan, a n0k nem kapnak tajékoztatast sziildcsoportokrdl, az érintett
emberek mindennapjairdl, nincsen szervezett lehetdség csaladokkal valo talalkozasra.

,,Ugyhogy mindent magunknak kellett kikaparni. Es ez, ez ugy nem jo, na”

»Az 1s megdobbentd, hogy akkora kaosz van, hogy nincs egy olyan, nincs egy mondjuk egy
kézikonyv, amihez hozza lehet nytlni, hogy na, ezt kell csinalni egy Downos gyerekkel ami-
kor egy honapos, amikor két honapos, vagy varhato. Tehat hogy mit kell csinalni.”

Az interjualanyok tobbsége sajat informacio-szerzo tevékenysége révén talalta meg a
Down Alapitvany, Down Dada sorstarsi segitdi szolgalattal kapcsolatos informacio-
kat.

,Es a férjemnek volt a gondolata, ami nagyon-nagyon jo, az, hogy a Down Alapitvanyt keres-
siik meg azonnal és beszéljiink ott valakivel.”

[...] a férjem volt az, aki éjjel-nappal bujta az internetet és olvasott ennek utana. Es gy a 1é-
nyegét atadta nekem.*

“Szoval nagyon az elején mar folvettiik a kapcsolatot a...Tehat mi kerestiik a, kerestiik az in-
formaciot, kutattuk, rengeteget olvastunk, nézelédtiink.”

Voltak azonban olyan interjialanyok is, akiket egészségiigyi dolgozdk iranyitottak a
Down Alapitvanyhoz.

,.Es akkor a védénd megadott egy holgynek a szamat, aki foglalkozik Downos babakkal, elhe-
lyezéssel, gyerekekkel, intézettel, stb. Es hat nagyon roviden beszéltem vele telefonon. O iga-
z4bol azt mondta el, hogy, hogy milyen lehetdségek vannak, ha megsziiletik.”
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Megjelennek az interjukban az internet altal kindlt informaciok konnyi és gyors el-
érésének elonyei és a vilaghalon taldlhato adatok sokasidgaban valo eligazodas nehéz-
sége is. Pozitivumként jelenik meg a narrativakban, hogyha elérhetd volt egy szakem-
ber, aki 0sszeszedte és eljuttatta a varandos anyaknak a relevans informacidkat

LAtkiildott egy e-mailt, ahol, ahol egy csomé cikknek a linkjét elkiildte, hogy ezeket érdemes
olvasgatnom. Tehat egy kicsit mar gy /az internetet is megszilirte ugymond eldre, mert ott is
aztan minden van persze.”

,»Lehat kaptam flizeteket. Kaptam konyvecskéket. Meg, meg kerettel kaptam. Tehat az Alapit-
vannyal kapcsolatban all6 emberektdl. Tehat pont ezekrdl a dolgokrdl, hogy mi jar.”

Szinte mindegyik interjuban megemlitésre keriil, hogy az orvosi korképre vonatkozo
informaciok gytijtése mellett fontos volt, hogy talaltak sorstarsi beszamolokat is.

»[...] mondjuk én sziil6i beszamolodkat olvasgattam, amig a férjem orvosi esettanulmanyokat”
»Meg, meg a személyes beszamoldk ugye, hogy nagyon sok azért sokan blogolnak, irnak, vi-
dedznak”

Ezekhez korabban, az internet nélkiil nehezitett volt a hozzaférés: ,,...és ugye még
internet se volt akkor. Sorstarsakkal nem tudtam talalkozni.”

»Akkor még csak az a levelezdlista volt. Akkor még, mert most ez a facebook-os sziildcso-
port, ez nagyon. Van tdbb is, de van még mindig ez a levelezdlista is, de hat szerintem ez a
sziildcsoport, szerintem ez nagyon jo6 a facebook-on. Az nagyon-nagyon jo.”

A témaban ismert szakirodalomban is alapvetd kérdésként meriil fel az informacio
mennyiségének és tartalmanak problematikaja, illetve az a dilemma, hogy vajon éle-
tiink fontos helyzetében valdban kizardlag a birtokunkban 1évé informaciok alapjan,
illetve csak racionalis szempontok altal vezérelve hozunk e dontéseket (Gal — Szanto
2003).

Az interjualanyok koziil egy ndé szamolt be arr6l, hogy elészér az ¢ allaspontjukat
kérdezték volna meg. Egyetlen elbeszélésben hallhattuk azt, hogy az interjualany altal
valasztott négyogyasz nem fogalmaz meg tanacsot, itéletet a varandossag alatt a don-
tésre iranyuldéan — még kérdés formajaban sem. ,, En azért vagyok, hogy segitsek, nem
azert, hogy véleményt nyilvanitsak” — idézte az orvos szavait egyik interjualanyunk.

Az interjikban a tobbi narrativabdl az deriil ki, hogy minden n6 talalkozott olyan or-
vossal is, aki konkrét tanacsot vagy javaslatot fogalmazott meg a varanddssag meg-
szakitasaval kapcsolatban.

,.Es nem szolalt meg a doktorné. Es nem szolalt meg, és nem értettem, hogy mi van. Es akkor
megszolalt. Es hat mondta, hogy na, ezt a terhességet nem ajanlom maguknak.”

,.Es hat ugye én beszéltem ott a genetikusokkal. Beszéltem azzal a doktornével, aki csinalta a
vizsgalatot. Mindenki mondta, hogy nem szabad megtartani. Ok egyértelmiien megmondtak,
hogy eszembe ne jusson. Ki se tudnam hordani, olyan beteg. Meg hat, ugye.”

,Pénteken beszéltem a négyodgyaszommal, hogy mi van. O is azonnal azt mondta, hogy elve-
tetni, nem tarthatjuk meg..”

,»Lehat mondta az orvosunk is, hogy azért mert ez igy csuszott be, ennek a terhességnek vége
[...] Tehat ott igy orvosi szemmel azt mondtak, hogy ha tudjuk, hogy beteg, akkor folosleges
tényleg a meglévd gyerekeknek, magunknak terhet rakni a nyakunkba, ha nem muszaj. ,,
»Lehat ez, ez, de soha nem fogom tudni feldolgozni azt, amikor ott alltam és akkor mondtak,
hogy beteg, hogy nem tarthatom meg.”
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A beszamolokbol az deriil ki, hogy mikdzben vélasztasi lehetdséget ajanlanak fel, ez
csupan latszdlagos:

»Tehat hogy, hogy azért igy mindenki zardjelben megemlitette azt, hogy persze meg lehet tar-
tani, ha én ugy dontok. Tehat néha nem kotelezo ezt a babat elvetetni. De hogy, hogy azért azt
tartjak, tehat azt tartjak indokoltnak, hogy egy ilyen babanal szakitsak meg a terhességet.”

“[...] de azért a kovetkezd hetek az leginkabb arrdl szolt, hogy aki orvossal talalkoztam —
egyetlen egyet kivéve — mindenki azt hitte, hogy én nem vagyok normalis [hogy meg akarom
tartani]. Tehat, hogy [...] probaltak ravezetni arra, hogy hiilye vagyok. Es, és éreztem a kérdé-
seiken is, hogy 6k maguk is igyekeztek meggy6zddni arrdl, hogy én félkegyelmi vagyok-e,
vagy sem.”

,»Hat az hogy, hogy (...) ugy kiildtek el a szlir6vizsgalatokra, hogy azért kell megcsinalni,
hogy idejében el lehessen vetetni a babat. Tehat ezt azért éreztem a ndégydgyaszomtol kezdve,
tehat hogy ez azért van, hogy meg lehessen szakitani a terhességet... A masik, hogy, hogy
eléggé evidensnek, tehat hogy én ugy éreztem, hogy eléggé evidens mindenkinek, hogy tehat
a féorvosnonek is, az orvosoknak, hogy miutan ez az eredmény kideriilt, én, én elvetetem a
babat, tehat megszakittatom a terhességet. De a védononek, mindenkinek.”

Ujra és tjra felmeriil a kérdés, hogy tarsadalmunk megszallott tokéletességre torekvé-
se vajon mennyire teszi lehetdvé a ndk szamara, hogy 6nallé dontést hozzanak a rep-
rodukcidval kapcsolatban. A raciondlis dontéselméletek figyelembevétele mellett azt
talaltuk, hogy hangstlyos az individudlis dontések tarsadalmi-kulturalis beagyazott-
sdga, altalanossagban a fogyatékossag negativ tarsadalmi megitélése, az az elterjedt
megkozelités, amely a fogyatékossagot egyrészt személyes problémava, abnormalis
allapottd, egyéni sorssa egyszerisiti, masrészt gazdasagi teherként jeleniti meg
(Barberic 2013, Goodley 2014). Ennek értelmében vajon elvarhato-e a semleges tajé-
koztatas az egészségligyi dolgozdk részérdl egy olyan tarsadalomban, ahol a fogyaté-
kossag mindig negativ, értéktelen, a normalistol valod eltérést szimbolizalja, s amely-
ben konszenzus van azzal kapcsolatban, hogy milyen a boldog, Iétezésre érdemes
¢letforma? (Saxton 2006, Hubbard 2006).

,Es kozolte velem, hogy Magyarorszag nincs berendezkedve arra — szé szerint —, hogy idiota
emberek kart karba dlve, 6ltve sétalgassanak.”

,Es 6 elsjott nekem azzal, hogy milyen terhet fogunk mi réni a tarsadalomra. Meg az egész-
ségligyre ezzel, hogyha esetleg beteg.”

““Es akkor koriilbeliil az volt a reakcidja, hogy egybdl megfogant? Akkor azonnal vetesse el.
Maganak lesz egy Down ididta gyereke”

Implicit moédon, kérdés forméjaban is tobbszér megjelent ez a hatasgyakorlas

,Es akkor ra is kérdezett rogton, hogy akkor, akkor megtartjuk a babat? Akkor viszont igy
kérdezte. Es akkor ezen én mar elkezdtem folvértezddni és akkor én mar ezen folhaborodtam,
hogy, hogy gondolja, hogy ezt megkérdezi. Hogy nem érzi a feleldsségét annak, amit kér-
dez?”

Az elbeszélésekben gyakran traumatikus élményként idézddnek fel a szakemberekkel
tortént beszélgetések, negativ hozzaallasuk a Down-szindrémaval kapcsolatban.

,Es az orvos elkezdett engem gy6zkodni, hogy vetessem el a babat. Ez, ez valamikor a... Ta-
lan még a 18. hetes vizsgalat nem tortént meg..... Es tenyleg, kértem az orvost, hogy legalabb
hagyja abba. Hagyja abba. De, de 6 még haromszor elmondta. Es, és tulajdonképpen 6 ko-
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nyorgott nekem, hogy, hogy vetessem el a gyerekemet, mert, mert higgyem el, hogy a masik
gyerekemnek csak azzal tehetek jot.

»A 20. héten megkérdezte, hogy biztos vagyok-e ebben, mert még mindig nem késo, hogy el-
végeztessem. Tehat egy akkora gyereket, aki ugye tisztan latszik az ultrahangon. Akit mar ér-
zek a hasamban. Es hogy tudjam, hogy egyébként azért vagyok a korhdzban, mert azon kiiz-
diink, hogy 6 megmaradjon, hogy ne vetéljek el. Akkor valosziniileg nem tervezem, hogy el-
vetetem. Ez, ez volt az egyik legrosszabb ¢lmény. Egyébként ez az orvos ugy nézett ki, mint
ahogy — nem tudom, szabad-e ilyet mondanom -, de tényleg ugy nézett ki tobb vonatkozasban,
hogy ahogy a filmeken, vagy a kdnyvekben a naci vezetoket abrazoljak.

Ebben az esetben az interjualany az erdszakos, embertelen banasmédot, a traumat a
kollektiv tudatban lappango6 - a népirtas, a kinzas, a kirekesztés, a megalazas - torté-
nelmi emlékéhez koti, igy erdsiti meg az emlékezést magat. A korhdz, mint az erd-
szak szintere jelenik meg a torténetben, immaron emlékhelyként. A megértéshez Pi-
erre Nora lieu de mémoire-fogalma hivhato segitségiil. Nora szerint az emlékezet a
konkrétban gyokerezik, a térben, a gesztusban, a képben ¢€s a tdrgyban. Az emlékezeti
hely megteremtése az emlékezet hianyanak szimptomaja. Mivel nincs mar valodi ko-
zege (milieu de mémoire) emlékezetiinknek, ezért helyei vannak (lieux). Ezek a he-
lyek azok, ahol felbukkan, el6tor az emlékezet, ahol a fajdalom még képes a megtes-
testilés problémajat felvetni (Nora 1999:14).

Magyarorszagot a fogyatékossaggal kapcsolatban még mindig alapvetéen a
medikalizalt diskurzus hangstlya jellemzi. A fogyatékossag patologikus, devians ne-
hézségként, egyéni meg nem felelésként, orvosi problémaként tételez0dik. Nem meg-
lepd hat, ha a legfobb cél a megeldzés, ha ez nem lehetséges, akkor a gydgyitas s vég-
sO esetben a ,,megsziintetés”. Titchkosky és Michalko értelmezését kiegészitve ez a
diskurzus nem csak a fogyatékossagot, de a fogyatékossaggal €16 embereket is targy-
ként definialja. (Titchkosky — Michalko 2009:4). A medikalis modell latdismodjaban a
fogyatékossag fogalma részben egy rossz ,,dolog”, részben pedig egy, a beavatkoza-
sok €s a szakmapolitikak targyaként funkcionald 1étez6hoz (a fogyatékos emberhez)
kotott kifejezés. A modell hatalomgyakorloi a kiilonb6z6 szintli dontéshozok, vezér-
szereploi a szakemberek: az orvosok, az egészségiigyi alkalmazottak, a kutatok, a po-
litikusok, az intézetvezetok. A muikodés egyik szintje latszolag a fogyatékossag kor-
rekcidja és a fogyatékossag negativ hatdsainak a mindennapi életben megvaldsitott
minimalizalasa révén a fogyatékos ember szolgalata. Masik szintje viszont a szakem-
berek dominalta alapstruktura fenntartasa, s ezzel egyidejlileg a financialis forrasok
allokalasi rendjének a fonntartasa, a mindennapi hatalom szakemberekhez torténd de-
legélésa és kotése.

A fogyatékossaggal, azon beliil is a Down-szindromaval kapcsolatos altalanos ellen-
érzésekrdl nyilatkozott Heksch Katalin is: ,, Az igazsaghoz hozzatartozik, hogy ezek az
aggalyok itthon nem is egészen alaptalanok. Ma Magyarorszagon a nyugati orsza-
gokhoz képest sokkal kevesebb Down-koros babat vallalnak a sziileik, a magzati kor-
ban felallitott diagnozis hazankban szinte egyet jelent az abortusszal, a rendellenes-
séggel megsziiletett gyermeket pedig sokszor a korhdzban hagyjik. (Ezzel szemben
példaul az angol anyadk 70 szdazaléka vallalja egy bizonyitottan beteg gyermek meg-
sziilését és felnevelését.)” (Heksch 2016).

Az elbeszélések is visszhangozzak a tarsadalom elditéletes, negativ attitiidjét:
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,»Hat nehéz megkiizdeni, hogy is mondjam, a negativ hozzaallassal a nem egészséges gyere-
kekhez. A védonotdl kezdve, hat mindenki benne van.*

»[-..] valami olyasmit éreztem, hogy ami talan, igen, hogy tehat megint egy kolonc a tarsada-
lom nyakan. Ez, ez azért érezhetd. Erezhetd idegeneknél.“

,»A mai magyar tarsadalomban én igy gondolom, hogy nincsen elfogadottsaguk”

»Nekem nem az faj, hogy a Downos, hanem az ahogy hozzaallnak sokan.”

,Es hogy ebben azért mar van egy tarsadalmi, tehat valamiért ez ¢l benniink, hogy Uramisten,
hat hogy boldogul egy ilyen gyerek. Meg én hogy boldogulok egy ilyen gyerekkel...”

Tobb interjualanyunk az ellatérendszerrel kapcsolatban is megfogalmaz konkrét kritikat:

»Meg most 6ket hova vissziik, bolcsibe, oviba, iskolaba? Tehat szerintem ezek ebben az or-
szagban nem megoldottak.”

Az oviba nem lehet bevinni, mert ugye nem lehet bevinni egy Downos babat. Akkor hova vi-
szem, mit csinalok vele? Honnan lesz pénzem 6t eltartani”

»Mert ugye Pesten azért vannak mar ilyen Down szindrémas 6vodak, bolcsodék, fejlesztések.
Itt még nincs semmi ilyesmi.”

»lehat engem ez zavar. Tehat az, hogy van egy sériilt gyereckem, akkor amellett... Most
hogyha behordom Pestre, akkor hogy megyek el dolgozni?”

Az interjualanyok a végsé dontés kimenetelétdl fiiggetleniil hianyoltdk az elfogulat-
lan, elegendd informacioval valo ellatottsagot és a megfeleld 6nalldé dontéshozatali
keret biztositasat.

5.3 Fogyatékossag és betegség

Susan Wendell kiilonbséget tesz az ,egészséges‘ és a ,beteg* fogyatékos személy k-
zOtt. Kronikus betegsége kapcsan ir arrdl, hogy tapasztalata szerint a fogyatékossag
elfogadottsaga sokkal erdsebb, amennyiben ,egészséges‘ fogyatékos személyrél van
sz0. A fogyatékossaggal €lés gyakran stabil, kiszamithat6, adott testi kondiciot jelent,
nem feltétleniil jar gyengeséggel, s egyuttal a nagyra értékelt egészség meglétét is biz-
tositja. A kiszamithatd test megnyugtatd, nem okoz ijedtséget, konnyebben lehet hoz-
z4 alkalmazkodni. A betegség kiszamithatatlan, sokszor fajdalommal és szenvedéssel
jar. Nehéz tervezni vele, alkalmazkodni hozza. Wendell 6nmagara, mint ,beteg‘ fo-
gyatékos személyre tekint, s a legnagyobb kihivast szdmara betegsége kiismerhetet-
lensége jelenti (Wendell 2001).

Az az interjhalanyunk, akit arrdl tajékoztattak, hogy egészséges Down-szindromaval
sziiletdé gyermeket var, arrdl szamolt be, hogy ez az informacié befolydsolta a varan-
dossag folytatasa melletti dontését.

“Mindenképp ezek mellett a dolgok mellett szerepet jatszott [a dontésben], hogy, hogy lattuk,
hogy 6 viszonylag egészséges gyerek. [...] Mert hogyha azt lattuk volna, hogy egy kismacska,
aki azt se tudja, hogy mi van, akkor nem, akkor azért lehet, hogy mégis meggondoltuk volna.”

Azok az anyak, akik a gyermekiik sziiletése utan szereztek tudomast a gyermek
egészségiigyl problémairdl, azzal kapcsolatos tapasztalataikat osztottdk meg, hogy a
Down szindroma mellett megjelend betegségek nagyon erdsen befolyasoljak a gyer-
mek késdbbi életmindségét.

,Ugyhogy neki ez egy nagyon nagy kinlodas, ez a cukorbetegség. [...] Nem is tudom, hogy
mit tudnék még, még elmondani igy az 6nallosagrol. A cukorbetegsége miatt csak. Amugy,
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amugy siman tudna 6nallo életet élni. De emiatt nehéz 6t magara is hagyni. Meg, meg hat fo-
lyamatos életveszélyben van ettdl.”

»lehat az, az, az, a betegség [epilepszia] az szar, az nagyon szar.”

A fogyatékossaggal él6 emberek jogaiért dolgozd6 mozgalmak okkal harcolnak azért,
hogy a fogyatékossag és a betegség fogalmanak jelentésrétegei kiilonvaljanak a tarsa-
dalmi diskurzusban. Hiszen a két fogalom Osszekapcsoldsa hozzajarul a fogyatékos-
sag medikalizaloédasahoz, amelyben a fogyatékossag egyéni szerencsétlenségnek ke-
zelédik, és azt a hamis iizenetet kozvetiti, miszerint a fogyatékossaggal €l6 emberek
elsdsorban magatol a fizikalis és/vagy mentalis sériiléstol/eltéréstdl szenvednek, ezért
az egészsegiigy az elsddleges keretrendszer, amelyben ezeket az embereket kezelni,
gyogyitani kell. Ezért a fogyatékos emberek nagy része tudatosan megkiilonbozteti
magat azoktol az emberektdl, akik betegek. Wendell azonban hangsulyozza, hogy
nem keriilheti el sem a jogalkotok, sem a munkaaddk, sem a fogyatékossagtudomany
szakembereinek figyelmét, hogy ¢élnek fogyatékos emberek, akik betegek. “...néhany
beteg ¢és egészséges fogyatékossaggal €16 ember olyan mértékili fizikai és pszichés
terhet visel, amelyet semminemii tarsadalmi igazsagossag nem tud helyreallitani. gy
sokak testiiket nem azért akarjadk meggyogyitani, hogy azzal az épségizmust (ableism)
szétzuzzak, hanem, hogy sikeresen igazodjanak ahhoz” (Wendell 2001: 18). Azok az
interjualanyaink, akik gyermekei meggyogyultak a betegségekbdl, az életmindség ja-
vuldsarol szamolnak be.

,Es hogy ilyen csodélatos, hogy a szive j6l miikodik...most nem az volt az elsédleges, hogy
Down szindroma, hanem az hogy, hogy beteg és meg kell gyogyulni.”

“Aztan az is er6t ad, hogy ahogy igy jottek sorra szépen a kivizsgalasok, 6 egy egészen jo al-
lapotu kisgyerek. Tehat nincsenek sulyos szivpanaszai, van egy kis pitvari sdvényhianya, de
egyenldre nem igényel még gyogyszeres kezelést sem, és azt mondtak, hogy ez még akar ma-
gatol is eltiinhet, vagy, vagy ha kell is miiteni, azzal béven raériink. Ugyhogy ez mondjuk még
egy ilyen nyitott kérdés, de, de nem veti vissza 6t a fejlodésben. Meg amennyire most, most
lehet latni olyan komoly mas egészségiigyi problémai egyenldre nincsenek. Tehat ez, ez
mondjuk, ez mondjuk jo, meg, meg tulajdonképpen ugy néz ki, hogy egy, hogy egy jo képes-
ségli gyerkdc 6.”

Mikozben elsédlegesen fontos lett volna szdmukra, az interjualanyok tobbsége nem
ismerte gyermeke egészségiigyi allapotat magzati kordban, a Down szindréma diag-
ndzisan kiviil.

“Nekem mindenki azt mondta, hogy egy szervileg egészséges Down gyerekem fog sziiletni.
[...] Es ennek ellenére ugye megsziiletett [...] tiz héttel korabban, gyakorlatilag teljes sovény-
hiannyal. [...] Csak ez az egésznek a morbiditisa az, hogy ami igazan fontos lett volna, hogy
tudjunk, arra nem kaptunk semmiféle — nem hogy kielégitd, hanem semmiféle valaszt, mert
mi ugy tudtuk, hogy egy egészséges gyerekiink sziiletik. Az hogy valamilyen szinten értelmi
fogyatékos az meg belefér. Ki normalis, meg ki nem, ez nagyon relativ dolog.”

»Tehat azt senki nem tudta garantalni, hogy nem lesz szivbeteg és csak annyi, hogy Downos.
Feliigyeletre szorul ugyan, de egy szép, egészséges baba lesz. De hat senki nem tudta meg-
mondani.”

»~Mondtam, nem vagyok hajlandé ezt a dontést meghozni addig amig, amig nem tudom, hogy
mi van. De hat ugye ez mind attol fligg. Tehat a fejleszthetdsége, ez mind attdl fiigg, hogy mi-
lyen allapota”

»Lehat eleve azt, tehat attol is nagyon féltem, hogy fizikailag is mi, mi lehet egyéb a Down
koron kiviil.”
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Arrdl is beszdmolnak az interjualanyok, hogy elsddlegesen fontos lett volna szdmuk-
ra, hogy tudjak, hogy milyen spektrumon helyezkedik el a Down szindréma, de errél
nem kaphattak tajékoztatast.

»Akkor folhivtam gyorsan a védéndmet, hogy, hogy, hogy mit tudunk egy Downos babardl.
Es mondta, hogy, hat mondta a kliséket, amiket nagyjabol én is tudok. Azt még megkérdeztem
a gyo6ri orvosndtdl, hogy, hogy a sulyossagi fokot lehet-e tudni. Mondta, hogy nem. Tehat a
legenyhébbtdl a legsulyosabbig barmi lehet”

»ugye a Down szindromanal is van az, hogy hany fokozata. Tehat hogy van az enyhén sulyos,
a kozepesen sulyos és a nagyon sulyos. Azt ugye nem tudjak megallapitani genetikailag, hogy
mekkora lesz a rizikdja”.

A megkérdezett nék szavai is azt tdmasztjak ald, hogy a Down-szindroma mellett
megjelend lehetséges betegségek komplikaljak a dontéshozatalt.

5.4 Vilagkep, hitvilag

A narrativak elemzését, illetve a prenatalis diagnosztikai tesztek tarsadalmi jelentésré-
tegeit nem lehet a varandos n6k emberképének, vilagképének, hitvilaganak figyelem-
be vétele nélkiil targyalni.

Azt tapasztaltuk, hogy a megalapozott pozicionaltsdg a dontéshozatalban oriasi segit-
séget nyujtott, amely minden esetben tdmogatta az interjialanyokat.

,»De hat én ekkor mar ugye megtért emberként azt tudtam, illetve az Isten akkor is ott volt ve-
lem és azt tudta... Tehat akkor én mar ismertem azt az igéjét és azt, hogy, hogy, hogy akik az
Istent szeretik, azoknak minden a javukra vélik. Ugyhogy én akkor mar hittem ott az elsd né-
hany ora eltelte utantol, hogy, hogy ez nem lehet rossz. Tehat hogy ez nem lehet valami olyan,
ami valami tragédia. Es hogy ezt igenis fogjuk tudni csinalni és ebbdl valami j6 fog kikere-
kedni, merthogy az Isten ezt igéri.”

»Plane, hogy én is hivé vagyok és én, eddig igy sose volt abortuszom. A mai napig se volt.
Hogy, hogy mi a hatar, amikor azt mondom, hogy én nem vallalom el azt a gyereket. En abor-
tuszra megyek, hogy, hogy, hogy én ezt meg merem 1épni. Hogy ez az én dontésem, hogy...
Mert ha azt tartjuk, hogy Istentdl kapjuk ajandékba az életet, akkor, akkor biin azt elvenni, el-
vetetni. Biin az abortusz. Blin azt mondani, hogy egy, egy sériilt gyereket nem fogok elfogad-
ni, mert valamit lattak az ultrahangon. Vagy, szoval ez nagyon Osszetett kérdés”

,Es hat, és hat nagyon tényleg Istenem, engem, mint keresztényt, én nagyon sok igéretet kap-
tam. Es nagyon sok erét akkor IstentSl. Nagyon. Es az az igéret, amit kaptam, az a kis Biblia
szakasz, amit akkor a férjem igy életigeként mi szoktunk igy kérni a sziiletendd gyerekekre, az
nagyon-nagyon batorito. Es, és sokszor erét adott az elmult két és fél év alatt, nemcsak ak-
kor.”

Szeretnénk tullépni a meginterjuvolt ndk dontéshozatalanak lesziikitett elemzésén,
amely azt sugallna, hogy 2 féle megkdzelités létezik, a pro life és a pro choice. Kuta-
tasunk is azt bizonyitja, hogy ennél sokkal bonyolultabb téma ez. A kutatasunkbol is
kideriil, hogy ez a dontés egy tdgabb vilag és emberkép részeként értelmezddik a ndk
altal.

,Erdekes, mert volt a, volt a gyiilekezetbe, pontosabban, mindegy, ¢n vezetek egy korust, de
ott van ilyen atfedés a gyiilekezet meg a korus kozott. ... Es ott mondta egy lany, 6 orvos, on-
kolégus, hogy jaj, hat ez, ez akkor ugye nem is volt kérdés, hogy megtartjatok. Igy néztem ra,
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hogy mondom, hat azért ez nem igy megy. Tehat hogy most mindegy, hogy az ember igy hivo
ember.”

»Tehat hogy, hogy én azt gondolom, hogy nagy suly, hogy egyszer felelni fogok, azt gondo-
lom, ezért a dontésemért. Ha mas nem, a Joisten eldtt, de, de most, ebben az életben segit az
tovabblépni, hogy, hogy azt gondolom, hogy jol dontdttem... Es ez azért dSbbenetes, mert te-
hat hogy ez még mindig egy ilyen skizofrén allapot, hogy, hogy értelmiségi vagyok, foglal-
koztam beteg gyerekekkel, vallasos vagyok.”

»Mert nem vagyunk kiilonbek egymasnal... Mert azt latom, hogy az €let annyira sokszind,
annyira mindenki mas ... Hogy annyira dsszetett egy ember is és nemhogy még ha kettot 6sz-
szehasonlitanank, hogy nem lehet mérni, nem lehet parhuzamot, nem lehet mércét tenni. Min-
denkinek a sajat mércéje, a sajat élete, a sajat dolga. Szdéval hogy, hogy én nem veregetem
magam vallon, hogy én ennyire meghoztam akkor ezt a dontést”

6. Konkluzio

A biomedicina, a technologia gyors fejlodésének eredményeit a kulturalis, a tar-
sadalmi térben kell elhelyezniink. Egyértelmti, hogy a fogyatékossaggal kapcsolatos
orvos-biologiai dontések — mint példaul, hogy melyik fogyatékossagot toleralja mag-
zati szinten, s melyiknek a kikiiszobolésére fordit tetemesebb energiat, melyikrdl
gondolja azt, hogy beavatkozasra érdemes — kulturalis értékek mentén sziiletnek meg.
Ha pedig ez igy van, az atvilagito technikak felfoghatdak olyan normalizald gyakorla-
toknak is, amelyekben mar nemcsak a ndi test, de a magzati test is megfigyelhetd ¢€s
fegyelmezhetd. Ezzel a biomedicina, a genetika a reprodukci6d egészét patologizalja,
mikdzben ujabb és ujabb fogyatékossagokat konstrudlva megallapitja, hogy mely fo-
gyatékossagok nem érdemesek az életre.

Olyan tarsadalmakban, ahol nagyon erds a test kontrolljanak és tokéletesithetdségé-
nek a mitosza, fel kell figyelnlink arra, hogy mikdzben alapvetd valtozasokon ment
keresztiil, az eugenika tovabbra is napirenden van. Napjainkban normalizacios straté-
giat alkalmaz és a kockazat minimalizalasa formajaban szodlitja meg a noket.

Susan Wendell arra figyelmeztet, hogy vigyazzunk, mert a szelektiv abortusz az
eugenetikus politika irdnti fokozodo tolerancidhoz vezethet. Az értékitéletet kozvetitd
rendszerhez sz616 figyelmeztetése igy szol:

»Milyen konnyl eljutni onnan, hogy bizonyos koriilmények k6zott nem akarnék
élni, addig a hitig, hogy senki nem akarna éIni ilyen koriilmények kozott, majd
oda, hogy senki ne sziilessen meg bizonyos koriilmények kozott, egészen odaig,
hogy tdmogatjuk a kegyes javaslatot, miszerint adott koriilmények kozott €16 em-
bereket legjobb elpusztitani — mindezt ugy, hogy soha szoba nem allunk azokkal,
akik tapasztalatbdl tudjak: milyenek azok a bizonyos koriilmények.” (Wendell
2010:130.)
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S végiil alljon itt egy fiktiv narrativa. A 16 interjualany mondataibdl 6sszedéllitott siiri-
tett narrativat a tanulmany szerzdi hoztak 1étre. Erre lehetdséget az a megfigyelésiink
adott, hogy a megkérdezettek élet-elbeszélései, a dontéssel kapcsolatos élet-helyzetei
hasonlo narrativakat fednek fel. Egyrészt azért, mert a megkérdezett nék hasonld re-
akciokkal talalkoztak, masrészt pedig a tarsadalmi-kulturalis meghatarozottsaguk
okan a torténetmesélési modok feltlinden hasonldak.

,Es akkor az ugye nagyon nagy 6rém volt, amikor kideriilt,
hogy... terhes vagyok... és 6t ilyen nagyon nagy drommel
vartuk. // Es akkor elmentem a négydgyaszomhoz, akiben
minden, tehat maradéktalanul megbiztam. // Es ugye van-
nak a kotelezd vizsgalatok, ahova muszéj elmennie az em-
bernek. // Es, és aztan ugye bekeriil az ember ebbe a rend-
szerbe, ebbe a terhességi gondozasba. Es akkor mindig
mondja a ndgydgyasz, hogy mikor kell taldlkozni
....Altalaban havonta egyszer jartam. Es akkor jott ez a bi-
zonyos tarkoredd mérés a 12. héten. // Amikor az ultrahan-
got csindlta a doktornd ...Lattam a babat, hat eszement jo-
érzés volt. Es nem szolalt meg a doktorné. Es nem szo6lalt
meg, €s nem értettem, hogy mi van. // Akkor mar, akkor
mar lattam az ultrahangot végzd orvosnak az arcan, hogy,
hogy mar ugy nem. Tehat hogy ugy valami nem. // Nézte,
nézte, és amikor befejezte, kész vagyok, feloltoztem. // Es
akkor megszoélalt. // Es mondta, hogy hat szerinte itt baj
van. // Es hat mondta, hogy na, ezt a terhességet nem
ajanlom maguknak. // Mondta, hogy olyan, olyan vastagsa-
gu a nyaki redd, meg annyira nem latszik az orrcsont. //
Talalt a szivében valami eltérést, amire azt mondta, hogy
onmagaban nem okoz mikodési zavart a legtobb embernél,
tehat hogy sok mindenkinek lehet ilyen. Tehat itt felvetd-
dott mar a gyantuja, hogy, hogy esetleg 6 sériilt baba lehet.
/| Es akkor koriilbeliill az volt a reakcidja, hogy egybdl
megfogant? Akkor azonnal vetesse el. Magéanak lesz egy
Down idiota gyereke. // De azt mindjart hozzatette, hogy
de ha gondolom, akkor ezt a terhességet itt most azonnal
befejezziik, és 0 garantal nekem masik tizet. // Annyi, azt
mondta, annyi gyereket sziilhet, amennyit csak akar, és
mind egészséges lesz // Es akkor mondtam neki, hogy na
akkor most itt elhangzott a vardzssz6, hogy masik tizet.
Nekem lakik egy kisbaba a hasamban, én 6t viarom, nem
masik tizet varok. // Fogalmam nem volt réla, hogy mirdl
besz¢l. // Mondta, hogy meg kell nézni egy genetikusnak.
// O majd megmondja, milyen gyerekem sziilethet. // Neki
nem ez a teriilete, menjlink genetikushoz, ha errdl tobbet
akarunk tudni. // Meg eldvette a prospektust a valaszthato
fizetds tovabbi vizsgalatokrol. // Es hat igy genetikusnal
kotottiink ki. // Es akkor az elsd genetikai ultrahangon
mondtak, hogy hat ugy a tarkéredd, az Ggy hatarérték. Meg
ugy minden jonak tlinik, de Ggy van egy par olyan minor
anomadalia, ami hat igazdbdl barmi is lehet, mert veseme-
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dence tagulat. Az igazabol azért is lehet, mert kisfiti. Meg
szoval igy. De hogy nézessiik tovabb. Jo. // Es akkor az
ember megint bekeriil egy gépezetbe, egy rendszerbe. // Na
¢s akkor ott elkezdtek ultrahangozni orrba-széjba, jobbra-
balra, nem tudom én mi. // Es akkor ott sorban all, sorban
il. Széval hogy olyan hideg-rideg légkdr veszi hirtelen az
embert koril, hogy mintha az ember vagdhidra menne,
vagy nem tudom hova menne. // Mert én egy kisbabat var-
tam és kdzben meg terhes voltam. Tehat maga ez a terhes
sz0, ez tényleg teher volt, mert ide rohanjal, oda rohanjal,
és mar ilyen idés vagy, ezt vizsgaltasd! Es ez szornyl, ez
katasztrofa. // Valami nagyon nem tetszett az orvosnak,
ugyhogy mondta, hogy 06 1is mindenképp javasolja az
amniocentézist. Es dontsem el, hogy mit akarok, de neki ez
a gyerek gyanus. / Es mondta, hogy most kisérleti stadi-
umban van egy olyan lehetdség, hogy egy vérvétel alapjan,
¢s ott majdhogynem 100%-ra megmondjak, hogy hogy van
ez a baba. // Es akkor hivott az orvos és hat mondja, hogy
megvan a véreredmény és 99,9%. // Es akkor ugye mondta,
hogy Down. Szuper. Es akkor mondta, hogy szaz szazalék,
tehat egyértelmi. // A véddndhdéz mentem... & mondta,
hogy anyuka, ez nagyon rossz. Es mar majdnem sirt, hogy
0 még ilyen rossz, ilyen rossz eredményt 6 még nem latott.
/I Es akkor behivott minket ott egy professzor és mondta,
hogy inkabb arra késziiljiink, hogy beteg baba, mert na-
gyon-nagyon-nagyon elenyészd a hibaszéazaléka a gépnek.
// Mindenki mondta, hogy nem szabad megtartani. Ok egy-
értelmiien megmondtak, hogy eszembe ne jusson. Ki se
tudnam hordani, olyan beteg. // Es kozolte velem, hogy
Magyarorszag nincs berendezkedve arra — sz6 szerint -,
hogy idiota emberek kart karba 6lve, Oltve sétalgassanak.
O egy nagyon neves ember. // Az a része viszont valdban
hianyzik, hogy, hogy, hogy a dontésben, tehat az hogy mit
jelent egy Downos, egy Down kdéros gyerek és baba... De,
de, de egyébként nem volt meg hozzd az informacidém,
hogy ez mit jelent. // Mert bar voltak ilyen, persze ilyen
toredékes informacioim Down szindrémas emberekrol, de
hogy ez pontosan mit takar, meg, meg mivel jar, az, az
nem sok. Nekem ijesztd volt egyébként a Down koér na-
gyon. Es ez is lehet, hogy azért, mert nem tudok réla ele-
get. // Végiil is mit tudunk mi egyik, vagy masik genetikai
betegségrdl. Szinte semmit. // Tehat mi kerestiik a, keres-
tik az informéciét, kutattuk, rengeteget olvastunk, néze-
16dtiink. // Amit Ggy tudtam, dsszeolvastam. // Tehat hogy
én utanajartam. Tehat néztem, hogy milyen veliikk az élet.
Vagy, vagy hogy, hogy mit jelent ez a betegség. Hogy le-
het. // Leginkabb internet. Igen. Internet. // Sorstarsakkal
nem tudtam taldlkozni. // Nyilvan a Down kdérosoknak van
egy, tehat egy kinézet, amit az ember ugye lathat mar és az
folismerhetd, de, de azon kiviil mi a jo, mi a rossz, azt
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nem. Tehat az nem keriil, nem keriil el6. // Tehat én tudom
azt, hogy én igy azon kattogtam, hogy kit hivjak. Tehat
hogy, hogy szerezhetek minél tobb informéciét, hogy ne
banjam meg késébb....hogy tudok felelésségteljes dontést
hozni, hogy valaki segitsen. De hat nyilvan ez az én donté-
sem ¢és az én felelésségem is onnantdl kezdve. De hat ez
egy 6riilt suly. Es hogy ebbe semmi, de semmi segitség...//
Utdnanéztem hogy mikodik ez a dolog. Tehat ami engem
érdekelt. // Es aznap folhivtuk, tehat méasnap folhivtuk a
Down Alapitvanyt, ahol azonnal készségesen alltak ren-
delkezésre. // Es akkor a Steinbach Evéaval beszéltiink. //
Tehat kaptam filizeteket. Kaptam konyvecskéket. // Mesél-
te, hogy vannak olyanok, akik Down szindrémas babdkat
fogadnak ordokbe. Pedig nem kellene felvéllalnia, de meg-
teszi. // Az orvos elmondta, hogy arra szamitsak, hogy leg-
feljebb hetvenes lehet az I1Q szintje. Képtelen lesz 6néllo
¢letre és allandoan vele kell foglalkoznom, semmi madasra
nem lesz energiam. // Prébalt vigasztalni, meg, meg, meg
mondott olyanokat, hogy ne legyek martir, mert a martirok
meghalnak. Hogy nem kell nekem ezt vallalni. O se vallal-
na, ha neki sziiletett volna beteg gyereke. Tehat ezt ¢
mondta igy, hogy 6 se vallalna. // El6j6tt nekem azzal,
hogy milyen terhet fogunk mi réni a tarsadalomra. // Sze-
rintem az orvosoknak az jobb, ha az ember lemond réla.
Azért gondolom, mert akkor nincs beldle problémajuk
esetleg nekik. // En Ggy éreztem, hogy eléggé evidens
mindenkinek, hogy tehat a féorvosndnek is, az orvosoknak,
hogy miutan ez az eredmény kideriilt, én, én elvetetem a
babat, tehat megszakittatom a terhességet. De a védénd-
nek, mindenkinek. Tehat hogy, hogy azért ugy mindenki
zardjelben megemlitette azt, hogy persze meg lehet tartani,
ha én tigy dontok. Tehat néha nem kdtelezd ezt a babat el-
vetetni. De hogy, hogy azért azt tartjak, tehat azt tartjak
indokoltnak, hogy egy ilyen babdnal szakitsak meg a ter-
hességet. // Azt éreztem, hogy nyilvdn a rendszer afelé, te-
hat hogy nagyon nem volt kérdés, hogy, hogy meg akarom-
e tartani a babdat az egészségligy szamara. Eléggé egyér-
telmi volt, hogy nem...// Mert igazdbol az egészségiigy
nem, nem tdmogatja azt, hogy Down koéros gyerekek szii-
lessenek... Nyilvdn ugy gondolnak ra, hogy ez megterheld
a... mindenkinek megterheld...Tehat végiil is mindenkit
lebeszélnek rola. // Csak azért egy Oriilt csapda, mert ami-
kor az embernek a gyerekérdl van szd és az egészségérdl,
akkor annyira inkompetens ebben a témaban. ... Es ez hat
valahol ugyanez a téma, hogy ebben a téméaban Odriilten ki
vagyok szolgaltatva, akar pocakon beliil beteg az a baba,
akar kivil. // Hat ugye beszélgettiink, hogy mik a lehetd-
ségek, ha meg is tartjuk, meg nem...hogy mit tudunk csi-
nalni, ha megtartjuk, ha Ggy dontiink, hogy megtartjuk. //
Meg most 6ket hova vissziik, bolcsibe, oviba, iskolaba? //
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Specialis 6voda, specidlis iskola kell nekik. // Az oviba
nem lehet bevinni, mert ugye nem lehet bevinni egy Dow-
nos babat. Akkor hova viszem, mit csinalok vele? Honnan
lesz pénzem Ot eltartani? ... Nagyon nehéz kérdések, igen.
// Mert ugye Pesten azért vannak mar ilyen Down szindro6-
mas 6vodak, bolesddék, fejlesztések. Itt még nincs semmi
ilyesmi. // Tehat szerintem ezek ebben az orszdgban nem
megoldottak. // Az egyik ilyen nehézségnek tiint akkor az,
hogy ha én egy Down kodros gyereket kiviszek a jatszotér-
re, akkor ott 6 mit fog kapni. Mert azt biztosra vettem,
hogy, hogy énram hogy fognak nézni, vagy hogyha végig
megyek vele az utcdn, akkor, akkor gy mindenki olyan —
hogy mondjam — idegenkedve nézne rank. Hogy ezt 6 hogy
tudja elviselni, meg én hogy tudom azt elviselni, hogy neki
ez milyen. // Kilf61don azért sokkal elérehaladottabb ez a,
ennek a dolognak a kezelése, példaul, példaul Hollandia-
ban. // Emlékszem, hogy kordbban beszélgettiink arrol,
hogy, hogy érdemes lenne kint maradni Amerikédban,
hogyha az embernek példaul beteg gyereke sziiletne. // A
férjem azt mondta... hogyha Down korosnak sziiletik, ak-
kor, akkor azonnal megyiink kiilfoldre. Olyan orszagba,
amirdl agy tudjuk, hogy, hogy sokkal jobb a hozzéaallasa
nemcsak a fogyatékkal él6 emberekhez, hanem példaul
mondjuk, mondjuk romakhoz, vagy més bdrszinli emberek-
hez. // Hat nehéz megkiizdeni, hogy is mondjam, a negativ
hozzaéllassal a nem egészséges gyerekekhez, igy az egész-
ségiigy teriiletén. // Tehat valéban nem tudom, ha akarmi
torténik veliink, lesz még akkor Magyarorszagon olyan el-
latorendszer, ami, ami képes lesz, f6leg hogy ugye a Down
kérosok most mar nem 32 éves korukban halnak meg —
vagy nem tudom mennyi -, hanem élhetnek teljesen hosszu
ideig. Es akkor mi lesz? // Féleg ebben a mai magyar tar-
sadalomban én ugy gondolom, hogy nincsen elfogadottsa-
guk. // Es hogy ebben azért mar van egy tarsadalmi, tehat
valamiért ez ¢l benniink, hogy Uramisten, hat hogy boldo-
gul egy ilyen gyerek. Meg én hogy boldogulok egy ilyen
gyerekkel. Anyagilag. Akkor, mert ezeket mondtidk, hogy
tudod te mi pénzbe keriil a gyogyszerek, a...// Tehat hogy
mennyire a mai rendszeriink nem 4ll igazabo6l melléjiik. //
En mindenkit biztatnék arra, hogy amit az anya érez, aki-
nek a hasaban van az a beteg baba, azt kell csinalni. Es
nem a kiilsé behatdsok alapjan donteni. ..Amit a mama
érez, azt végigvinni. // Ugyanakkor a mai napig tudom azt,
hogy aki nincs ebben benne, annak fogalma nincs, hogy
min megy keresztiil az ember... // Sok er6t mindenkinek.
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A kovetkezd években szeretnénk munkénkat tovabb folytatni a narrativak szélesebb
spektrumu elemzésével. Elsddleges célunk, hogy tapasztalatok gytijtése €és tarsadalmi,
kulturdlis osszefliggésekben valod értelmezése mellett az elemzésiink soran tovabbra is
figyeljiink a valaszokban megbujo kérdésekre is, ravildgitva ezzel kutatasi témank
szOvevényességere.

Befejezésképpen a téma bonyolultsdganak pontosabb megragadasa érdekében alljon
itt néhany, a felmeriilé kérdésekre adott valaszokban megmutatkozo6 Gjabb kérdés:

Hogyan dél el, hogy melyik sériilést toleralja magzati szinten az orvoslas, és
melyiknek a kikiiszobolésére fordit energiat?

Mit eredményez, ha a sériilést a személy legfontosabb tulajdonsdganak tekint-
juk?

Milyen jovOhoz vezethet, ha a kiilonbozdséget genetikai magyarazattd egysze-
rasitjiik?

Valoban van-e szabad valasztasa a ndnek azzal kapcsolatban, hogy igénybe
vegye a prenatalis szliréseket?

Vajon ezek a tesztek biztositjak-e azt, hogy tdjékozott dontést hozzanak a
nok?

Milyen informaciok allnak rendelkezésre, és milyen informaciok hianyoznak a
tajékozott dontéshez? Vajon a rendszer mennyire tdmogatja azokat a noket,
akik a diagnozis utdn nem vetetik el, és mennyire azokat, akik elvetetik a
magzatukat?

Végso konkluzioként alljon itt két idézet:

»Ugyanakkor a mai napig tudom azt, hogy aki nincs ebben benne, annak fogalma nincs, hogy
min megy keresztiil az ember”

»Addig, amig ember nem latja, és nem csinalja, addig szerintem nem tudja, hogy mivel jar.”
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HORVATH PETER - SANDOR ANIKO:

» L ehat ez abszolut vallalhato, élheto, 6romteli dolog...”
Kiilonleges ellatasi igényt gyermekek orokbefogadasa
Magyarorszigon"

Tanulmanyunk a kiilonleges ellatasi igényl, fogyatékossaggal €16 gyermekekrdl és az
Oket orokbefogado csaladokrol szol. Elséként kijeldljiik benne az elméleti kereteket és
betekintést nyljtunk abba a tarsadalmi és kulturalis térbe, melyben az 6rokbefogadas-
sal kapcsolatos dontések sziiletnek. Elemzési szempontjait a fogyatékossagtudomany
elméleti bazisa és az empowerment tilozofiaja és alapelvei hatdrozzak meg. Bemutat-
juk a ,kiilonleges ellatasi igényli gyermek” fogalmat mint a kutatds alapfogalmat,
majd ezt kovetden szdlunk a kutatds szakmapolitikai eldzményeirdl, a célcsoportrol
ismerhetd statisztikai adatokrol, a kiilfoldi és hazai szakirodalmi hattérrél és kutatasi
elézményekrdl. Hazai és kiilfoldi kutatasi eredmények alapjan feltérképezziik, hogy
mi jellemzi az ezeket a gyermekeket tudatosan orokbefogado sziiloket, csaladokat és
az orokbefogadas folyamatat. Ismertetjiik a kérddives kikérdezéssel és narrativ inter-
jutechnikéval késziilt, 6tvozott modszertana kutatdsunkat és meghatarozott szempont-
ok mentén végigvezetjiik az Olvasoét tartalomelemzésiink eredményein.

Kulcsszavak: csalad, fogyatékos gyermek, kiilonleges ellatasi igény, drokbefogadas,
fogyatékossagtudomany
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Kutatdsunk az ,,EsélyegyenlOségtdl a Taigetoszig?” cimet viseld, atfogd kutatasi
programjanak az egyik eleme. Kiilon-kiilon munkacsoport foglalkozik azon édes-
anyakkal, akik varandossaguk idején a magzat varhaté6 Down-szindromajarél kapnak
tajékoztatast; ill. azon intellektualis fogyatékossaggal é16 felndttekkel, akik szeretné-
nek csaladot alapitani.

yar s e

csaladok vilagat vizsgaljak. Kutatasi programunk végso célja, hogy az 6rokbefogado
csaladok vilaganak a megismerésével hozzajarulhassunk ahhoz, hogy a gyerekjogi és
a fogyatékossagiigyi ENSZ egyezményekkel 6sszhangban minél tobb kiilonleges ella-
tasi igényli gyerek keriilhessen csalddba az intézményes ellatas helyett. (1991. évi
LXIV. térvény a Gyermek jogair6l sz0lo, New Yorkban, 1989. november 20-an kelt
Egyezmény kihirdetésérdl, 2007. évi XCII. torvény a Fogyatékossaggal €16 szemé-
lyek jogairdl szolo egyezmény €s az ahhoz kapcsolodd Fakultativ JegyzOkonyv kihir-
detésérol).

A fogyatékossagtudomany elméleti talajan allva arra keressiik a valaszt, hogy mi jel-
lemzi a kiilonleges ellatasi igényii gyereket tudatosan orokbe fogado csaladokat.
Vizsgaljuk tovabba, hogy milyen tényezok huzodnak annak hatterében, hogy egy szii-
16par nem szeretné maga nevelni a gyermekét, és hogy mi az oka annak, hogy ezek a
fogyatékos gyermekek az oOrokbefogadds szempontjabol , nehezen kozvetithetok™
(németiil: *schwer vermittelbar’, angolul: "hard to place’) listajan elsé helyezettként
szerepelnek. Feltételezziik, hogy a gyermeket 6rokbeado csaladok egyéni dontésének
hatterében tarsadalmi elnyomé mechanizmusok huzodnak, olyan elditéletek és nyilt
vagy latens elvardsok, amelyek erre a lépésre késztetik a sziiloket. Ez a folyamat
rendkiviil Gsszetett €s szintén nem izoldltan, hanem egy prekoncepcidkkal teli kornye-
zetben zajlik. A kulturélis bedgyazottsadg egyik fontos leképezddése, hogy kiilonbdzd
nyelvek milyen kifejezéseket hasznalnak az orokbeaddsra. Mig az angol ’giving
up/placing for adoption’, a gyermek feladasara és athelyezésére fokuszal, addig a né-
met ’zur Adoption freigeben’ inkabb a gyermek szabadon engedését és a folyamattal
jaro jovobeli lehetdségeket jelenti. A francia ’consentir a l'adoption’ pedig a bele-
egyezést hangstlyozza.

Ugyanakkor a masik oldalrdl tapasztalhato, hogy vannak parok vagy akar egyediilallo
szilo, akik vallaljak ezeket a gyermekeket, olyanok, akik kifejezetten fogyatékos
gyermeket szeretnének befogadni. Kiilfoldi kutatasok alapjan 6sszefoglaljuk, hogy mi
jellemz6 rajuk és mi motivalja dontésiiket. Rendkiviil fontos az 6rokbefogadok ta-
pasztalatait és személyes narrativait megismerni, mert 6k azok, akik a negativ tarsa-
dalmi attitiid ellenére is szivesen fogadjdk be dket, hajlandok nagyon sokat fektetni
ebbe a kapcsolatba és ezzel egyiitt vallaljak a ,,fogyatékos csalad” bélyeget is. Meg
kell ismerniink a motivacioikat, a jellemzdiket, hogy lassuk a folyamat mozgatdrugoit
¢s hatékonyabban tudjunk ujabb sziiloket ebben az elhatdrozdsban tdmogatni (Bunt
2013, Bunt 2014). Feltételezziik, hogy nincsenek kiilonleges kritériumok, amiket tel-
jesiteni kell ahhoz, hogy valaki fogyatékos gyermek 6rokbefogadojava valjon, hiszen
,»a specidlis sziikségletli orokbefogadasok alapvetd filozofiaja, hogy a csaladok, és
nem a biirokratak értenek legjobban a gyerekek neveléséhez és, hogy a tapasztalt csa-
ladoknak mindent meg lehet tanitani, amit szocidlis munkdsok tudnak a sajatos neve-
lési igényli gyerekek nevelésérdl” (McKenzie 1993, 70). Ennek ellenére az a sejté-
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stink, hogy vannak hasonl6 momentumok azoknak a sziiloknek az életttjaban, akik
erre a feladatra vallalkoznak.

A fogyatékossagtudomany mint hattér folytan a sziilékre, s6t a fogyatékossaggal €16
gyermekekre is (1) sajat életiik szakembereiként tekintiink, ezért tartézkodunk a leke-
zel6 szakmai értékitéletektdl és kategorizaciotdl. Elemzésiink vezérfonala az
empowerment filozo6fidja, aminek egyik legfontosabb eleme a hatalommal valé felru-
hazas. Az empowerment az erdforrdasokra koncentral és kompetens, onrendelkezd
embereknek tartja az érintetteket, valamint meghallja, felerOsiti és sziikség esetén
advokatorikus moédon helyettesiti hangjukat (ennek etikai vetiileteir6l bévebben L
Hernadi és mtsai 2014). Tiszteletben tartja, hogy sokféle valasztott életut létezik,
amelyek mind egyforman értékesek, és nyitott arra, hogy mindenkinek megadja a
sziikséges 1d6t, teret €s tamogatast ahhoz, hogy a sajat utjat jarja. A fogyatékossagtu-
domany azt is jelenti, hogy mindezt aldazattal tessziik, a masik ,,Olyansdganak”
(Theunissen 2009) feltételek nélkiili elfogadasaval. Kiindulopontunk tehat nem a fo-
gyatékos gyermek sziiletésének ,tragédidja”. Ezt az eseményt inkabb az emberi ¢€let
normalis velejardjaként tekintjiilk amellett, hogy elismerjiik a vele jar6 nehézségeket
¢s kiizdelmeket. A fogyatékossagtudomany kritikai szemlélete vezet benniinket.
Azért, mert ma is érvényesnek tekintjiik Paulo Freire gondolatait a tarsadalmi valto-
zasrol: ,,Ha az emberek képtelenek kritikusan szemléIni koruk kérdéseit, és ekképpen
aktivan kozbelépni a realitdsban, a valtozas sodra magaval ragadja dket. Latjak, hogy
az idok valtoznak, de annyira elmeriilnek ebben a valtozasban, hogy nem veszik észre
annak dradmai jelentdségét.” (Freire 1974, 2005, 6).

A fogyatékossagtudomany értékeit modszertanunkban is érvényesitjiik. Kutatasunkat
athatja a participativ kutatdsi paradigma: az egyik kutat6 maga is egy Down-
szindromas gyermek O0rokbefogaddja, ill. a kutatdi team tagja sziildi tapasztalatokkal
is rendelkezd, Down-szindroémas gyerekek orokbeadasaban, drokbefogadasaban koz-
remitkodé kulesember, Steinbach Eva.

2. Problémafelvetés

Hazéankban ma az 1997. évi XXXI. torvény 2012. évi mdédositasa, a nemzetkozi ten-
dencidkkal azonos moddon, altalanos elvként, 12 éves kor alatt a csaladpotlo, illetve
csaladhelyettesitd ellatast részesiti eldnyben az intézményes ellatassal szemben
(Gyvtv. 7. § (2)) E szabaly alol azonban kivételt képeznek a fogyatékossaggal €16
gyermekek. Célunk, hogy az 6rokbefogadok megismerésével jobban koriil tudjuk ha-
tarolni a potencialis sziilok csoportjat és ezzel tdmogathassuk a toborzas folyamatat.
Bizunk abban, hogy munkank eldsegiti a jelenlegi szabalyozasban még megtalalhato
,kiskapu” bezarasat.

A hazai gyerekvédelem kozelmultbeli torténetébdl kiemeljiik, hogy a fogyatékos gye-
rekek 1997-ig szinte kizardlag valamilyen gyogypedagdgiai céli nevelési-oktatési
intézmény mellett miikodd, igen nagy létszamu, akkori neviikon neveldotthonokban
¢éltek. Ebben a rendszerben az 1997-es gyermekvédelmi térvény hozta az elsé komo-
lyabb valtozast. Ekkor keresztelték 4t a neveldotthonokat gyerekotthonokka. Elkez-
dddott a neveldotthonok 4talakitdsa max. 40 f8s gyerekotthonokka, ill. lakasotthonok-
k4. Ebben az iddszakban a fogyatékos gyerekek gyermekvédelmi ellatdsarol valo
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gondoskodas, a fogyatékos gyerekek neveldotthonainak szakmai iranyitasa a kdzokta-
tasi agazathoz tartozott, igy annak szellemiségét a fogyatékos gyerekek gyogypeda-
gbgiai oktatasi-nevelési-fejlesztési célu tamogatasa hatotta at. A gyermekvédelmi tor-
vény ebben is valtozast hozott, hiszen megkezdddott a fogyatékos gyerekek gyermek-
védelmi ellatasarol vald gondoskodas féaramba helyezése, azaz ettdl az id6éponttol
kezdédden a gyermekvédelmi dgazat tartozik feleldsséggel értiik is, mas gyerekekkel
azonos alapon. Az intézményes ellatas mellett, figyelemmel a gyermekvédelmi szak-
mai iranyelvek megtjuldsara, a csaladi gondoskodas el6térbe keriilésére, elkezdddott
a neveldsziildi halozat tudatosabb kiépitése; ennek részeként megjelent a kifejezetten
kiilonleges ellatasi igénytu gyerekeket fogadd ,kiilonleges neveldsziil” fogalma
(1997. évi XXXI. torvény a gyermekek védelmérdl €s a gyamiigyi igazgatasrol).

A gyermekvédelmi torvény 2014. januar 1-t6] hatalyos szabalyozésa a kovet-
kez6 mérfoldkd, amikor a csalddszerli és az intézményes ellatasok kozotti egyensuly
ujrarajzolodott, az elmozdulas a csaladok irdnyaba tortént. 2014. januar 1-t61 kezdd-
déen 12 ¢év alatti gyerekeket foszabdly szerint nem lehet intézményes keretek kozott
elhelyezni, szamukra mindenképpen befogadd csaladot kell biztositani. Ezt a torvényi
rendelkezést azonban — mas kivételek mellett — nem kételez6 alkalmazni a fogyatékos
gyerekekre, akik tovabbra is elhelyezhetOk intézményben. A gyermekvédelmi torvény
7. § (1) bekezdése értelmében ,,A gyermek sziileit6é]l vagy mas hozzatartozéitol csak
sajat érdekében, torvényben meghatarozott esetekben és modon vélaszthaté el. A
gyermeket kizarolag anyagi okbol fenndlld veszélyeztetettség miatt nem szabad csa-
ladjatol elvalasztani.” A (2) bekezdésben a jogalkotd arrol rendelkezik, hogy ,,A
gyermeknek joga van — 6rokbefogado csaladban vagy maés, csaladot potlo ellatas for-
majaban — a sziiléi vagy mas hozzatartozoi gondoskodast helyettesitd védelemhez. A
tizenkét év alatti gyermek atmeneti gondozasat és otthont nyjtod ellatasat befogado
sziilonél kell biztositani.” Ugyanezen bekezdés értelmében a foszabdlytol el lehet tér-
ni, ,ha a gyermek tartosan beteg, sulyosan fogyatékos, a testvéreket nem lehet egytit-
tesen a befogado sziilonél elhelyezni vagy mas okbol sziikséges az intézményes elhe-
lyezés biztositasa”.

Roviden utalunk a romaniai hasonl6 szabalyozasra €s annak hatéasara: a fogya-
tékos gyerekek Roménidban csakugy, mint Magyarorszagon, a nehezen kozvetithetd
gyerekek csoportjaba tartoznak. Megfigyelték, hogy, ha nem sikeriil adott gyereket
befogadd csaladnal elhelyezni, akkor annak érdekében, hogy szamara gyerekotthon
mégis kijelolheto legyen, megtorténhet a gyerek gyermekvédelmi szempontu fogyate-
kossd mindsitése (Herczog 2013).

A Kozponti Statisztikai Hivatal altal kiadott 2012-es szocialis statisztikai év-
konyv adatai szerint 2009 és 2012 kozott az 6rokbe adhatd gyerekek szama és kozii-
lik a fogyatékos gyerekként mindsitett gyerekek szama, ill. az engedélyezett 6rokbe-
fogadasok szama és koziiliikk a fogyatékos gyerekként 6rokbeadott gyerekek szdma az
alabbiak szerint alakult (KSH 2013).
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m Orokbefogadhaté gyermekek szama
Ebbél fogyatékos gyermek
B Az engedélyezett 6rokbefogadasok szama

B Ebbél fogyatékos gyermek

2088 2065 2098 2213

767808 773793
634 753 702735
4 8 16 I 11

2009 2010 2011 2012

1. abra. A fogyatékos és nem fogyatékos, orokbe adhato és orokbeadott gyermekek szama

Az orokbeadasok ardnya altalaban 35-39% kozott mozog, azaz minden harmadik gye-
reknek taldlnak 6rokbe fogadd csaladot. A fogyatékos gyerekek esetében az arany
0,5-2% kozott mozog, azaz csak minden otvenedik-szazadik fogyatékos gyereknek van
esélye arra, hogy orokbefogado csaladba keriiljon. A statisztikai adatszolgaltatas
alapjan lathato négy év alatt 39 , fogyatékos gyerek™ kapott 0j esélyt egy jobb ¢letre.
Megjegyezziik, hogy a fogyatékosként 6rokbe adott gyerekekrdl 2009 ota gylijtenek
adatot.

3. Kutatasunk kozéppontjaban: a csaladok
3.1 ,,Fogyatékos csalad” helyett ,, hatalommal felruhdazott csalad”

,»A csaladok nem pusztan mikrokozmoszai a tarsadalomnak vagy kézosségnek: po-
tencidlisan olyan helyet jelentenek, melyen keresztiil az autonomiaval, valasztéassal,
egyéniséggel és szabadsidggal kapcsolatos dominins gondolatokat értelmezziik és
megvitatjuk. A csalad a kiilonbozo életstilusok kidolgozasanak, valamint a tdrsadalom
gyermekkorral, fogyatékossaggal és sziildi mivolttal kapcsolatos képek megrajzolasa-
nak és megkérddjelezésének helyszine” (McLaughlin — Goodley 2008: 15).

A véarandossag soran végzett prenatalis diagnosztikai eljarasok elterjedésével a
sziilok egyre nagyobb nyomas ala keriilnek. A tarsadalom elditéleteit kozvetitik a rek-
lamok, a szlirést népszeriisitd hirdetések és megerdsitik néha az ebben a térben tevé-
kenykedd fogyatékossagiigyi szervezetek is: az egyik legnagyobb, Down-szindromas
személyek érdekeit védd magyar szervezet honlapjan a ,,Cimek” meniipontban elsd
helyen genetikai tanacsadok elérhetdségeit talaljuk
(http://www.downalapitvany.hu/node/57).

Ezeknek a szolgaltatdsoknak az ismerete és hozzaférhetésége elvben az dnrendelkezd
dontés meghozatalat erdsiti, a tapasztalatok szerint azonban 6ridsi nyomast gyakorol a
sziilokre és a mar megsziiletett, fogyatékossaggal ¢é16 emberekrdl és csaladjaikrol al-
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kotott képre is ranyomja a bélyegét (Sandor — Horvath — Radvanyi 2015). Tovabba, a
diagnosztikus lehetdségek folyamatos bdviilése és az eljarasok egyre kdnnyebb, gyor-
sabb kivitelezése azt az érzést keltheti, hogy a gyermek allapota megtervezhetd (sét: a
megtervezése kotelezd), igény szerint alakithatd, igy nagy a csalddas, ha az érkezd
baba nem felel meg az elképzelt tokéletes képnek. A fogyatékossaggal sziiletett
gyermekek sokak szemében nem a sziilok kapcsolatanak, hanem a dontéseiknek a
megtestesiilését jelképezik (Landsman1998). Kiilondsen igaz ez abban az esetben, ha
a baba megtartésa, illetve 6rokbeadasa kozotti dontés elott allnak.

Miel6tt az 6rokbefogadassal kapcsolatos empirikus tapasztalatokat elemeznénk, utal-
nunk kell arra 1s, hogy az 6rokbeadas és 6rokbefogadas milyen tarsadalmi és kultura-
lis kontextusban torténik. A varanddssag ¢és a sziilés szamtalan kornyezeti faktorral
kolcsonhatasban zajlik és az drokbeadasi vagy orokbefogadasi szandék sem izolaltan
fogalmaz6dik meg az érintettekben. McLaughlin és Goodley ezért javasoljak a kap-
csolodo fogalmak dekonstrualasat. Meg kell kisérelni annak feltarasat, hogy a sziilok,
s kiilonosen a ndk milyen szerepekbe kényszeriilnek 6nmaguk vagy masok altal. A
nemek ko6zotti munkamegosztas anomalidi, a gondozdssal kapcsolatos problémak
nékre gyakorolt hatasa figyelmen kiviil marad, a nemek esélyegyenlésége szempont-
jabdl a kérdés nem keriil a tudomdnyos, szakmai érdeklédés fokuszaba.

A feminista szerzOk szamara elsérendiien fontos, hogy deklaraljadk: az otthoni gondo-
701 tevékenység valdjaban az allam miikkodOképességének az egyik fontos alapja, s
igy elengedhetetlen, hogy e tevékenység tarsadalmi kontextusba helyezddjon. Aggo-
dalomra az ad okot, hogy a gondozast ellatd anyak, illetve szakmék alacsony tarsa-
dalmi presztizse, megbecsiiltsége kdvetkezményeként a ndk tarsadalmi hatranya no-
vekszik, sok esetben teljes tarsadalmi kirekesztodést kell atélniiik a gyermekvallalas
okan. Mivel az ellatas leginkabb alacsony 0sszegli, pénzben nyujtott tdimogatasbol all,
a nOknek nincs igazi valasztasuk, ha fogyatékossaggal ¢16 gyermeket gondoznak, hi-
szen munkavallalasuk, tarsadalmi részvételiik gyakorlatilag megoldhatatlan a magas
szinvonalll szakmai szolgaltatasok megléte nélkiil. Kiemelten javasolt az el6z6 és ko-
vetkezd gondolatokat zarotanulmanyunk feminizmusrol sz6l6 gondolataival egyiitt
értelmezni.

A sziilok sériilékenyek, mint minden emberi Iény és ez elemi része a 1étezésiiknek. A
fogyatékos gyermek sziiletésével ez a sériilékenység kifejezettebbé valhat, és fokozott
sziikség mutatkozhat a tamogatasi rendszerek igénybe vételére. Hangsulyozni kell
azonban, hogy ez a sériilékenység nem egyenld a diszfunkciondlis, patologidsan mii-
kodo, ,fogyatékos csalad” (angolul: ’disabled family’) képével, amit a szakemberek
gyakran festenek fogyatékos gyermek sziiletése esetén. Azok a kutatdsok, melyek ez
utobbi megkozelitést erdsitik, nem veszik figyelembe a gyermek allaspontjat, hanem
kizarolag a kornyezet (sziilok, szakemberek, testvérek, stb.) sziir6jén keresztiil gon-
dolkodnak roluk. Igy alakul ki konnyen a kovetkeztetés, hogy a gyermek a maga nagy
fliggdségével ¢€s sajat sériilékenységével a kornyezete szamara jelentds terhet jelent.
Kutatasok is megerdsitik, hogy a fogyatékos gyereket neveld csaladok valoban szem-
besiilhetnek szocialis és gazdasagi hatranyokkal a sziiletést kovetden, ezért kézenfek-
vOnek tlinik a kovetkeztetés, hogy ez a nagy teher elviselhetetlenné teszi a gyermek
felnevelését, €s, hogy ebbdl fakad az 6rokbeadds gondolata. Holott az, ,,hogy a sziilok
hogyan éreznek a fogyatékos gyermekiikkel kapcsolatban — és hogy a fogyatékos
gyermekek hogyan éreznek dnmagukkal kapcsolatban — sokat mond el az érzelmi vi-
lagukrdl, amit az életmindségrol, kdzosséghez tartozasrol, csaladi valaszokrol és in-
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tézményi kornyezetrdl folytatott fogyatékos diskurzusok strukturdlnak (McLaughlin-
Goodley 2008, 18).

A téma kapcsan nemcsak a sziilok helyzetét kell vizsgalni, hanem a gyermekekét is.
Azt, hogy egy gyermek egyaltalan nem illeszkedik a sziilok altal megalmodott gyer-
mek képéhez, nagyban befolyasolja az uralkodé gyermekkép. Milyen a jo gyermek,
¢s milyen a rossz? Mit varunk gyermekiinkt6l ahhoz, hogy elégedettek lehessiink mi
¢és kornyezetliink? A mai nyugati tarsadalmakban megfigyelhetd, hogy a képességek
normalisnak tartott savja eltolédik a kiemelkedd teljesitmények iranyaba. A sziilok
mindent elkdvetnek, hogy a gyermekiik legjobb sportold, tanulod, miivész legyen, és az
idegen nyelvek szakértéje. A sziilok ugy gondolhatjdk fogyatékossaggal sziiletett
gyermekiik esetében, hogy ezekrdl le kell mondaniuk (Goodley 2011). Megfigyelhe-
td, hogy a gyermekek helyzetét vizsgald kutatdsokban, szinte sohasem kérdezik meg a
gyermekek véleményét, igy a szolgaltatasokat az 6 szempontjaik ismerete nélkiil ter-
vezik meg (ez igaz az altalunk bemutatott kutatasokra is). Fogyatékossag esetén még
margindlisabb helyzetbe keriilnek a vizsgalatok soran (Morris 1997). Ezt ellensulyoz-
zak azok a kezdeményezések, amelyek feltarjak a fogyatékossaggal €16 gyermekek
szempontjait és bebizonyitjak, hogy 6k maguk tavolrdl sem latjadk olyan negativan
helyzetiiket, mint kornyezetiik (McLaughlin — Goodley 2008).

A csaladok tamogatasaban a ,,fogyatékos csalad” képe helyett nagyobb segit-
séget nyljt az empowerment, azaz a sziilok megerdsitésének, felhatalmazasanak mo-
dellje. Az inkompetens, gyaszolo sziilo és felbomlas el6tt allo csalad modellje helyett
ez a felfogas a sziilok ¢€s szocidlis kornyezetiik eréforrasaira €s erdsségeire koncent-
ralva megprobal hatékony, kozosségbe integralt segitséget biztositani (pl. az informa-
lis segit6i halozatok professzionalis megerdsitésével). A modell legfontosabb konzek-
venciait két érintett sziilo, Turnbull és Turnbull nyoman Theunissen igy foglalja 6ssze
a szakemberek szdmadra:

A sziilokre nem a gyermek problémajanak részeiként, hanem partnerekként

kell tekinteni, akik egy kiilonleges ¢élethelyzetben probalnak meg boldogulni.

A sziilokre nem passziv szereploként, hanem aktiv, kompetens és egylittmii-

kodo résztvevokként kell gondolni.

A csaladokat nem szabad kizarolag az anya-gyermek kapcsolaton keresztiil ér-

telmezniink, hanem minden csaladtag sziikségleteit figyelembe kell venniink.

A csaladok sziikségleteire nem javasolt generalizalt formaban reagalni, hanem

a csalad egészére €s egyes tagjainak egyediségére tekintettel kell egyiittmii-

kddniink. (Theunissen 2009)

3.2 A kutatas célcsoportja

Kutatasunkba kizarolag orokbefogadd sziiloket vontunk be, neveldsziiloket nem. A
neveldsziildség tobb szempontbol, 1ényegi tulajdonsagokban kiilonbozik az drokbefo-
gadoi statusztol. A neveldsziildi tevékenység munkajogi értelemben munkaként ér-
telmezhetd, amiért neveldsziildi dijazas és neveldsziildi ellitmany jar; mig az 6rokbe-
fogado sziiloket ilyen, folyamatosan biztositott dijazas nem illeti meg, ill. munkavég-
zésre iranyuld jogviszony létesitésére nem keriil sor. A neveldsziili tevékenység
szakmapolitikai célja a vérszerinti csaladba torténd visszahelyezés tdmogatisa vagy
ennek sikertelensége esetén az 6rokbefogadas el6készitése. A neveldsziiloség dtmene-
ti jellegli (kellene, hogy legyen). Az 6rokbefogadéas hosszl tavy, tartdos kapcsolatot
jelent, teljes értékii csaladtaggd valik az drokre befogadott gyerek.
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A kutatdsunk elméleti és empirikus elemzéseibe csak azok a sziilok kertilhet-
tek be, akik az orokbefogadast megel6zden tudatosan dontottek arrdl, hogy kifejezet-
ten kiilonleges ellatasi igényl gyereket szeretnének orokbefogadni. Azokat a sziiloket
kizartuk, akiknek az esetében a kiilonleges banasmodd irdnti igény az drokbefogadast
kovetden deriilt ki. A két célcsoport kozotti legfontosabb 1ényegi kiilonbség a ,,fogya-
tékossag” tudatos és megfontolt valasztasa, ill. ezzel szemben a ,,fogyatékossaggal
valo” véletlenszerl talalkozas. EI6bbi csoportnal nagy biztonsaggal kizarhat6 a fogya-
tékossag elfogadasanak, a varatlan helyzet feldolgozasanak sziikségessége, mig a ma-
sodik csoport esetében varhatd a veszteség-¢lménnyel vald talalkozas.

4. A Kkiilonleges ellatasi igényu gyermekek orokbeadasanak és
orokbefogadasanak jellemzoi kiilfoldi forrasok tiikrében

4.1 Az o6rokbefogadott gyermek meghatarozo tulajdonsagara utalo kifejezésrol

Forrasgytiijtési munkankat a kiilfo1di, zomében angol szakirodalmi munkak 6sszegzé-
sével kezdtiik, mert azt tapasztaltuk, hogy olyan relevans empirikus adatokat, melyek
megalapozhatjak a kutatasi eszkozeink kidolgozasat, csak angol €s német nyelven fo-
gunk talalni. A rendelkezésilinkre all6 adatbazisok attekintése soran minden lehetséges
kombinacioban megadtuk angolul az ’adoption’, ’special needs’, ’developmental
disabilities’, ’intellectual disability’, ’learning disability’, ’profound and multiple
disabilities’, ’severe disabilities’ kifejezéseket és ezek német megfeleldit is. Az el-
avult ’retardation’ és a "handicap’ fogalmakat, parositva az egyes fogyatékossagi cso-
portok régebbi megnevezéseivel (pl. *mental retardation’), annak érdekében vettiik fel
a keresdszavak kozé, hogy ezaltal elérhetdveé valjanak a 10 vagy akar 20 évvel ezeldtti
szakirodalmak is. Kitekintésként megvizsgaltuk a ’fostering’ fogalmat is, fentiekkel
kombinalva, abban bizva, hogy az alapvetden neveldsziilokrol szol6 szovegek tartal-
mazhatnak hasznos informaciokat az 6rokbefogaddsra vonatkozoan is. Az egyik leg-
fobb forrasunk az Adoption & Fostering c. szakfolyoirat volt, amely nem specialis
fogyatékossagiigyi lap, de k6zol ilyen tartalmt tanulmanyokat, ill. tematikus szamo-
kat is.

Az alabb bemutatott kutatasi eredmények kapcsan ezért fel kell hivnunk a figyelmet
arra, hogy az orokbefogadas tipusa és a fogyatékossagi csoportok pontos meghataro-
zasa a szovegek alapjan nem mindig lehetséges, mert a szerzdk valtozatos terminolo-
giat hasznalnak a fogyatékossag és specialis sziikségletek megjelolésére. A fogalmak
atfedéseket mutatnak, és nem mindig egyeznek a magyar megnevezésekkel, igy pl. a
specialis sziikségletli csoporton nem feltétleniil a kiilonleges ellatasi igényti, specidlis
nevelési igényll és/vagy fogyatékossaggal ¢l6 gyermekeket kell érteniink. A szerzék
esetenként beleértik az iddsebb, viselkedésproblémakat mutatd vagy testvérekkel vald
kozos elhelyezést igényld gyerekeket is, valamint a kisebbségi csoportokhoz tartozéd
vagy kiilonb6z6 rasszhoz tartozé sziilék gyermekeit is (Rosenthal 1993, Rosenthal —
Groze 1990). Osszefoglaloan, az in. nehezen kdzvetitheté gyermekek csoportjara vo-
natkozd eredmények koziil nem mindig kiilonithetdk el egyértelmiien a kiilonleges
ellatasi igényt, fogyatékos gyermekekre érvényes adatok.
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4.2 A kiilonleges ellatasi igényii gyermekek orékbeadasanak jellemzoi

Kevés kutatas foglalkozik kifejezetten az 6rokbeadas motivaciodival. Olvashatunk a
sziildi gyaszreakciokrol, a fogyatékossag kozlésének helytelen modjarol vagy a korai
szolgaltatasokkal kapcsolatos tapasztalatokrol, azonban ritkabban arrdl, hogy hogyan
gondolkodnak az érintettek az 6rokbeadas aktusardl €s hogyan ¢élik azt meg. Joanne
Finnegan Shattered dreams-lonely choices (Meghiusult almok — maganyos dontések)
cimii konyve az orokbeadd sziilok szempontjainak egyik legteljesebb Osszefoglalasa.
A szerz6, aki maga is fogyatékos gyermek anyja, sziilokkel készitett interjik alapjan
az alabbi megallapitasokra jut (Finnegan 1993). Finnegan azt is megallapitja, hogy a
sziillok nagyon gyakran taldlkoznak olyan, a fogyatékossag moralis modelljét sejtetd
spiritudlis magyarazatokkal, amelyek az orokbeadast nem feltétleniil konnyitik meg
szamukra. Hiszen ki jogositja fel 6ket arra, hogy ,,Isten ajandékat” vagy a kapott ,,is-
teni kihivast” elutasitsak? A fogyatékossaggal valdé szembesiilés elsd idOszakaban
ezek a kijelentések nem segitik az elfogadast, hanem fokozhatjdk az eleve fennalld
blintudatot és kétségbeesést. Bar az interjialanyok kozott egyarant megtalalhatoak a
nehéz pénziigyi helyzetben €16 egyediilalld sziildk és a stabil gazdasagi hattérrel €16
parok, az orokbeadas elsddleges motivaciojat a tapasztalatok szerint egyik esetben
sem a pénz jelenti. Ha meg is novekednek a kiadasok, a sziiloket nem ez, hanem a
gyermek allapotabol fakadd egyéb nehézségek ijesztik meg. Altaldban megfogalma-
zodik benniik, hogy nem tartjadk magukat képesnek arra, hogy felneveljék a gyermeket
a specialis sziikségleteinek megfelelden, ahogyan megérdemelné. A szerzd szerint az
allami tAmogatasokat mindezek ellenére javasolt gy megszervezni, hogy ne keriilje-
nek altaluk hatranyba a biologiai csaladok az 6rokbefogado csaladokkal szemben, ez-
zel is eldsegitve a gyermek csalddban maradasi esélyeit.

A dontéshozatal folyamata soha nem egyszerii. A legtobb sziilot kétségek
gyotrik, mig végleges elhatarozéasra nem jut. Az 6rokbeadok esetében, a dontéshoza-
talt kovetden is el6fordulhat a ,,mi lett volna, ha...” kérdés, mig masok biztosak ab-
ban, hogy jol valasztottak, és végre megnyugvast taldlnak. A legtobb sziilo6 hasznos-
nak taldlja ebben az utkeresési idoszakban a gyermek fogyatékossagardl szolo infor-
macidkat, a progndzissal kapcsolatos ismereteket €s mas érintett csaladokkal vald be-
sz¢lgetéseket. Annak ellenére, hogy a csecsemdnek sziiksége van szeretd és gondos-
kodo6 kozegre, valamint annal nagyobb eséllyel keriilhet 6rokbefogadd csaladba, mi-
nél fiatalabb, a biologiai csaladot nem szabad siettetni vagy hirtelen dontés elé allita-
ni. Az elkeseredettségiikben hozott dontést kés6bb megbanhatjak, és tobb sziilé be-
szamolojabol kideriil, hogy néhany héttel vagy honappal az elsé sokk utan, képessé
valtak a gyermeket szeretettel befogadni a csalddjukba (Finnegan 1993).

A hangsuly a megfeleld idében, megfeleld formaban biztositott tamogatdson
van, ahogyan azt Landsman kutatasa is alatdmasztja. Anyakkal készitett 25 narrativ
interj alapjan arra a kovetkeztetésre jut, hogy az elsé reakci6é gyakran nem az elutasi-
tas. Sokkal inkabb a remény narrativdja jellemzd: abban biznak, hogy a gyermekiik el
fogja érni azokat a kulturdlisan normalisnak tartott, elvart tulajdonsadgokat, melyeket a
kiilsé szemlélok nem latnak meg benne Az anyakkal gyakran érezteti a kornyezet,
hogy valami nincs rendjén, ,,mintha nem is sziiletett volna gyermeke” (Landsman
1998, 85), a gratulaciok elmaradnak. Ennek ellenére ,,igazi” anyanak érzik magukat.
Ha megtartjak gyermekiiket, egyre magabiztosabba véalnak, és megerdsodnek ebben a
szerepben, hiszen annyi teriileten kell megkiizdeniiik a gyerekeik érdekeiért. Vizsga-
latanak fontos tanulsaga, hogy a gyereket megtartd anydk mindannyian szivesen el-
tiintetnék a gyermekiik fogyatékossdgat, de a neveléssel jaro tapasztalataikat nem
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akarnak elcserélni. Nehézségeiket gyakran nem veszik figyelembe vagy bagatellizal-
jék, mert karpotoljak dket a gyermek nevelésével jaré 6romok (Landsman 1998).

4.3 A kiilonleges ellatasi igenyii gyermekek orékbefogaddsanak jellemzoi

Miért fogadna 6rokbe valaki fogyatékos gyermeket, ha valaszthat ép gyermeket is?
Hiszen az 6rokbefogadas tobbek kdzott pont ebben tér el a bioldgiai sziilové valastol:
a sziilobk nem kapjak a gyermeket olyannak, amilyen, hanem ,valaszthatnak”
(Goetting — Goetting 1993). Ha deficitorientalt nézépontbol kozelitiink a témahoz,
felmeriil a kérdés, hogy miért vennének magukhoz olyan gyermeket, aki tobb idot,
energiat, pénzt emészt fel és tobb gondot okoz? Az aldbbiakban kutatasok eredmé-
nyeit ismertetve kiséreljik meg igazolni, hogy ez a megkdzelités nem helytallo.
Elemzésiink soran a fogyatékossdgot nem személyes tragédiaként, a fogyatékossaggal
¢l gyermekeket nem az 6rokbefogado sziild joindulatanak passziv fogaddjaként fog-
juk értelmezni (Bunt 2014), hanem megkiséreljiik megragadni a csalddok legfonto-
sabb jellemzdit, er6forrasait és feltdrni tamogatasi sziikségleteiket.

Bar mindig voltak fogyatékos gyermekek az 6rokbefogadottak kozott, a 60-as
¢s 70-es években még elterjedt vélekedés volt, hogy a fogyatékos gyermekek nem
kozvetithetok orokbefogaddi csalddokba (Glidden 2000). Ez azonban megvaltozott,
amikor az un. dllandosag tervezési mozgalom (angolul: ’Permanency Planning
Movement’) céljaul tiizte ki, hogy a neveldsziiloknél elhelyezett gyermekek végleges
otthonokba keriilhessenek. Amennyiben a bioldgiai csaladhoz nem térhettek vissza, ez
orokbefogadas formajaban valosulhatott meg (Unger et al. 1988, Rosenthal — Groze
1990).

Az orokbefogadasukkal kapcsolatos kutatasok foként Nagy-Britannia €s az
USA tertiletérdl érhetdk el. Legnagyobb szamban a 80-as és 90-es években késziiltek,
amikor az 6rokbefogadasi szokasokban valtozast tapasztaltak: tobbek kozott a fogya-
tékossagligylr mozgalmaknak koszonhetden, egyre elfogadottabba valt a fogyatékos-
sag a tarsadalomban és egyre tobben kezdtek érdeklddni fogyatékos gyermekek 6rok-
befogadasa irant. Ennek ellenére, a fogyatékossag az egyik legnagyobb hatrany ma-
radt az orokbefogadas folyamataban, ¢és ezek a gyermekek ma is a nehezen kozvetithe-
tok k6z¢ tartoznak (Grant — Thomas 2013).

Fontos feltérképezniink, hogy az 6rokbefogadasok milyen sikerességgel, szii-
161 elégedettséggel jarnak, €és ezt milyen tényezok befolyasoljak. Hiszen ezen adatok
ismeretében hatékonyabban lehet javaslatot tenni a sziilok szamara ¢és elkeriilhetok az
eleve nagyobb valoszinliséggel kudarcra itélt befogadasok. A bemutatott vizsgalatok
minden esetben olyan 6rokbefogadasokra vonatkoznak, amelyeknél a sziilok rudtak a
fogyatékossagrol és ennek megfeleléen dontdttek. Mas, sok esetben negativabb ered-
mények mutatkoznak azokndl a sziiloknél, akik késdbb tudtdk meg a fogyatékossag
tényét (Glidden 1991). Ugy gondoljuk, hogy éket hasonld tapasztalatok érik, mint a
fogyatékos gyermekek biologiai sziileit (1. Forbes — Dziegielewski 2003). Nem vizs-
galjuk tovabba a neveldsziilokkel kapcsolatos eredményeket sem.

4.3.1 Az 6rokbefogado csaladok alapvetd jellemzoi

Az 6rokbefogado sziilok rendkiviil heterogén csoportot alkotnak a kiilfo1di tapasztala-
tok szerint. Vannak koztiik tobbgyermekes és gyermektelen parok, egyediilallo szii-
16k, toborzott és felkészitett sziilok, heteroszexualis és homoszexualis parok, kiilon-
bozd tarsadalmi rétegekbdl, akik vallasosnak tartjdk magukat. Leggyakoribb kozos
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jellemzéjiik, hogy korabban neveldsziilok voltak. Eléfordul azonban az is, hogy koze-
li vagy tavoli hozzatartozok fogadjak orokbe a fogyatékos gyermeket (McKenzie
1993, Rosenthal — Groze 1990, Glidden 1985, Todis — Singer 1991). A fogyatékos
gyermeket 6rokbefogad6 személyekre gyakran jellemzd, hogy maguk is kihivasokkal
szembesiiltek életiik soran, mert erdszak aldozatava valtak, intézményben néttek fel,
esetleg maguk is diszkrimindlt csoporthoz tartoznak, mert fogyatékossdggal élnek
vagy melegek (Argent 1998).

A kutatok azt tapasztaltdk, hogy a sziilok, akik specialis sziikségletli és/vagy
fogyatékos gyermeket fogadnak orokbe, magas elégedettséget jeleznek vissza a hely-
zetiikkel kapcsolatban, bar a csalad tagjainak egymashoz csiszolédasa gyakran tobb
1d6t vehet igénybe, mint mas esetben. Az is megfigyelhetd, hogy azok a csaladok,
akik orokbefogadnak fogyatékos gyermeket, elégedettebbek a helyzetiikkel, mint
azok, amelyekbe ilyen gyermek sziiletik (Barth 1991). Egy masik felmérésben 780-
bol 583 esetben jelezték vissza a sziilok, hogy nagyon pozitiv vagy pozitiv az 6rdkbe-
fogadas hatdsa a csaladjukra. Csupan 4%-uk valasztotta az ,,inkabb negativ’ vagy
»hagyon negativ”’ valaszlehetdségeket (Rosenthal — Groze 1990). Gallinger egy kvali-
tativ interjus vizsgalatdban mind a 12 sziil gy gondolta, hogy batoritana masokat is
fogyatékos gyermek befogaddsara (Gallinger 2012).

Egy 87 csalad részvételével késziilt vizsgalat szintén az anyak nagyfoku elégedettsé-
gét mutatta. Annak ellenére, hogy 88%-ban talalkoztak valamilyen negativ élménnyel
¢€s tapasztaltak nehézségeket (pl. testvérek megvaltozott helyzete, kornyezet negativ
megjegyzésel, gyermek viselkedészavarai), 92%-uk Ujra a befogadas mellett dontene
(Glidden 1991). A szerz6 egy késObbi vizsgalatabol, melyet 123 csaladdal folytatott
kideriilt, hogy a sziildi interjukat 5-6 ¢v milva megismételve is ugyanez az elégedett-
ség volt tapasztalhatd. A csaladi Gsszetartas és harmonia sem romlott az évek soran,
¢s a résztvevok nem jeleztek jelentds stresszorokat. Amennyiben meg is jelentek ilye-
nek, azokat a meglévd eréforrasok hatékonyan kiegyensulyoztak (Glidden 2000).
Glidden eredményeit megerdsiti Hughes tobblépcsds longitudindlis vizsgalata is,
amely azt mutatta, hogy 12 csaladbdl egyetlen sem banta meg az évekkel kordbban
meghozott dontését (Hughes 1998).

Unger ¢és munkatarsai 56 sziilot kikérdezve azt talaltak, hogy a nevelés soran a
legfontosabb kompetenciak a tiirelem és megértés. 82%-uk véleménye szerint, tréning
nélkiil is lehet ezeket a gyermekeket sikeresen nevelni (Unger et al. 1988). Nagymér-
tékben tamogatja azonban a csaladokat a baratoktol és kiilondsen a hozzatartozoktol
kapott segitség (Rosenthal — Groze 1990). Més vizsgalatok is alatamasztjak, hogy, bar
a fogyatékos gyermek nevelése sordn hasonld nehézségekkel szembesiilnek a sziilok,
mint azokban a csalddokban, ahova belesziiletik a gyermek, ez altaldban nem okoz
hasonlo pszichés megterheltséget. Ahogyan egy sziild fogalmaz Glidden interjuiban:
»--. e valasztod a gyermeket; befogadod, mert ugy érzed, hogy tehetsz érte valamit,
mig a szegény (sziild)anya kapta ezt a gyermeket...ez Gigy, ahogy van, teljesen mas”
(Glidden 1985: 56). A biintudat és szégyenérzet helyett a sziilok biiszkeséget élnek
meg, mert nem Ok hoztdk a vildgra a fogyatékossaggal ¢16 gyermeket, csupan lehetd-
ve teszik szamara az ¢élhetd életet. Kiilonosen fontosak a sziilok szamara azok a fejlo-
dési 1épések, amelyeket kdzosen tesznek meg az drokbefogadast kovetden (Todis —
Singer 1991).
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4.3.2 Az orokbefogadas sikerességét meghatarozo tényezok

Kiilonbdzd pszichodiagnosztikai eszkdzokkel mérve, McGlone és munkatéarsai ugy
talaltak, hogy, bar az drokbefogadd sziilk stressz-szintje gyakran szignifikdnsan ma-
gasabb, mint a kontrollcsoporté, a stressz az évek soran nem nd bizonyithatéan. Mivel
az allando stressz potencialis okozoja lehet az 6rokbefogadas megszakitasanak, ezért
fontos megelézni a megfeleld tamogatasok biztositasaval, tobbek kozott a szerzok al-
tal meghatéarozott teriileteken: gyermek viselkedése, sziilo-gyerek interakcio, csaladi
kohézio, egymasra hangolodas, egyiittmiikodés orokbefogadast koordindlo szerveze-
tekkel. A sziiloknek fontos lehet elsajatitaniuk a felkészités soran, hogy hogyan tudjak
monitorozni sajat stressz-szintjiik valtozasat (Mcglone et al. 2002). A szolgaltatasokat
nyujto szervezetek szdmara int6 jel lehet, hogy Todis €s Singer a megkérdezett sziilok
valaszai alapjan ,,a stressz kronikus forrasa”-ként utalnak rajuk. A sziilok szerint a
legnagyobb kihivast a rendszer kiismerése jelenti, mert nehéz kiigazodni a kiilonb6zo
tamogatasok komplex szabalyozasi struktarajan (Todis — Singer 1991).

Az orokbefogadasok sikerességét elsOsorban a dontés koriilményei és a felkésziiltség
hatarozzak meg, a gazdasagi helyzet kevésbé (Barth 1991). Emellett az erds csaladi
kohézio egyértelmilen eldrevetiti a sikeres kimenetet (Rosenthal — Groze 1990).
Glidden vizsgalatai szerint a folyamat azokban a csaladokban a legsikeresebb, ahol az
anyak hdzasok, biztos elhatarozassal vallaltdk az 6rokbefogadast, nem voltak depresz-
sziora hajlamosak, volt mar tapasztalatuk fogyatékossagokkal kapcsolatban és erds
hittel rendelkeztek. Az 6 eredményei is megerdsitik, hogy a sziilok gazdasagi helyzete
nem befolydsold tényezd, ahogyan a demografiai jellemzdok sem fliggnek 6ssze a sike-
rességgel (Glidden 1991, Glidden 2000). Amennyiben az anya elkotelezett az liggyel
kapcsolatban, nem sziikséges, hogy magas képzettséggel vagy konkrét ismeretekkel
rendelkezzen. So6t, talalhatunk olyan eredményeket, melyek szerint az alacsonyabb
képzettség és jovedelem sikeresebb drokbefogadast vetit eld. Ennek hatterében vélhe-
téen az all, hogy a megkérdezett, alacsony képzettségii és jovedelemmel rendelkezd
csaladoknak kiterjedtebb tamogatoi halozata van, aminek fontossadgara alabb még ki-
tériink. Ezeknek a csaladoknak tovabba mas elvardsaik vannak a gyermekeik teljesit-
ményeivel kapcsolatban, mint a kozéposztalybeli és magasabb statusziaknak, igy a
folyamatban résztvevok nem érzik magukat olyan erés nyomas alatt a gyerekiik ,,be-
valasat” illetéen (Rosenthal — Groze 1990, Rosenthal et al. 1991).

Mas kutatasok is felhivjak a figyelmet a megfeleld tdjékoztatds fontossagra (pl.
Mcglone et al. 2002, Todis — Singer 1991). A sziil6knek tudniuk kell a gyermek 4lla-
potarol, elééletérdl. Tisztaban kell lennilik azzal, hogy egy id0sebb gyermeket nehe-
zebb megvaltoztatni, és a felndttekkel, intézményekkel kapcsolatos negativ tapaszta-
latait nem lehet kitorolni. A gyermekkel egyiitt nemcsak az aktudlis jelenét, hanem
multbéli tapasztalatait is be kell fogadni (Forbes — Dziegielewski 2003). Bar termé-
szetesen soha nem lehet minden nehézségre felkésziilni, ,,az orokbefogadast csak
olyan sziildknek szabad vallalniuk, akik olyanként képesek szeretni a gyermeket, ami-
lyen, és azoknak, akik nem varnak tobbet és mast a gyerektdl, mint ami az elhelyezés
idején jellemz6 rd” (Rosenthal 1993). Ennek némileg ellentmond az a tapasztalat,
hogy idOnként jobb, ha a sziilok kevesebbet tudnak a szarmazasrol és allapotrol.
Hossza tava kutatasok bizonyitottak, hogy amennyiben nem tudnak a vélt vagy valos
negativ informaciokrol, a gyerekeknek gyakrabban lesz kiegyensulyozott életiik, mint
amikor a sziilok tudnak a hatteriikrél (Brinig 2011). Ennek feltehetéen az 6nmagat
beteljesitd joslat all a hatterében. Azaz, a sziilék elkezdenek az elvarasaiknak megfe-
leléen viselkedni a gyermekkel, aki idével valoban azoknak megfelelden viselkedik.



115

Egbert és Lamont eredményei szerint azok a sziilok, akik visszagondolva jol
felkésziiltnek tartottdk magukat, megfeleld informaciot kaptak, kordbban mar
orokbefogadtak vagy volt tapasztalatuk neveldsziilként vagy biologiai sziiloként.
Azok, akik kevésbé tartottak felkésziiltnek magukat, szembesiiltek olyan nehézségek-
kel, mint a gyermek tal hirtelen elhelyezése naluk vagy a tobb gyermek egyiittes érke-
zése. Ezek a sziilok altalaban kevesebb informaciot kaptak arrol, hogy az 6rokbefoga-
das milyen reakcidkat valthat ki gyermekiikbdl, igy nem voltak felkésziilve pl. az ag-
ressziv, sziilok ellen iranyulé6 megnyilvanuldsokra. Ez a vizsgalat ellentmond az el6-
zOnek, mert egyértelmiien hangsulyozza, hogy a sziiloket az 6rokbefogadast megelo-
z6en, majd azt kdvetden is teljes kortien informalni kell, kiilonds tekintettel azokra a
tényezokre, amelyek nehézségeket okozhatnak szdmukra a késdbbiekben. Ugyanigy
biztositani kell szdmukra a teljes folyamat soran a képzés lehetdségét (Egbert —
Lamont 2004).

A beszamolok szerint, a tobb gyermeket neveld csaladok boldogabbak, és tobb
fogyatékos gyermek orokbefogadasa esetén is ugyanolyan elégedettség tapasztalhato.
Azaz, a gyerekek memcsak tobbletterhet jelentenek, ami 0sszeadodik vagy megsok-
szorozddik tobb gyermek esetén, hanem olyan pozitivumot is adnak, ami hozzdad a
csalad ¢letéhez (Glidden 1991, Glidden 2000). 1982-ben 20 csalad 23 specialis sziik-
ségletli gyermekét vizsgaltdk, majd 1988-ban, ebbdl 17 csalad torténetét sikeriilt
nyomon kovetni. Egy csaladot leszdmitva, amely nem tartotta meg a befogadott
gyermeket, tobben 0jabb gyerekeket is drokbefogadtak, igy megndvelve a kutatasban
részt vevo gyerekek szamat 29-re. Koziiliik 11 csalad fogadott be legalabb két gyer-
meket, és 8 sziild dontott az elsé megkérdezés utan gy, hogy még egy gyermeket
vesz magahoz. Mas, nehezen elhelyezhetd csoportokhoz képest, a fogyatékos gyer-
mekek esetében tobb pozitivumrol, az drokbefogadasért cserébe kapott ,,jutalomrol”
szamolnak be a sziilok (Macaskill 1988, Leung et al. 2005). McGlone és munkatarsai,
szintén longitudindlis kutatas keretében 25 sziilopar 35 orokbefogadott gyermekét
vizsgaltak. 7 olyan csaladot talaltak, akik 2, 3 vagy 4 gyereket is befogadtak az 6rok-
befogaddi program segitségével (Mcglone et al. 2002).

A gyermek részérdl a folyamat sordn kulcstényezonek latszik az életkora.
Groze 91 esetet vizsgalva azt talalta, hogy a sikerességet leginkabb a gyermek ¢életko-
ra vetiti elére, tehat minél fiatalabb a gyermek, annal kisebb a valdszintisége, hogy a
gyermek el kell, hogy hagyja a csaladjat. Id6sebb gyermekek esetén ezért még na-
gyobb hangsulyt kell fektetni a potencialis sziilok ¢és gyermek megismerkedésére
(Groze 1986). Rosenthal elemzései ehhez hasonldan azt mutattdk, hogy a gyermek
¢letkora prediktiv tényezo a sikerességet illetden. Sikeresebbek tovabba azok a csala-
dok, akik rugalmasabbak ¢és realis elvarasokkal kezdték a folyamatot. Nagy tamoga-
tast jelent, ha a hazastars, a csaladtagok és baratok segitik az anyat a gyermek ellatasa
soran (Rosenthal 1993, Macaskill 1988). Az iddsebb gyermeket befogadd sziilok
gyakran gondoljak ugy, hogy lemaradtak valamirdl, mert a korabbi elhelyezéssel na-
gyobb fejlédést érhettek volna el, és gyermekiik konnyebben ki tudta volna bontakoz-
tatni képességeit (Macaskill 1988).

Az iskolaval valo egyiittmiikodés fontossagara mutat ra az a tény, hogy pozitiv
iranyba befolydsolja a folyamatot, ha a gyermek jol érzi magat az iskolaban
(Rosenthal — Groze 1990). Vannak azonban csaladok, akik folyamatos megfigyelés
alatt érzik magukat a szakemberek 4ltal, akik érzésiik szerint barmilyen iskolai prob-
léma esetén a csaladban, az orokbefogadas tényében keresik a problémak forrasat
(Todis — Singer 1991).

A tapasztalatok szerint a tamogatasi sziikséglet mértéke (eredeti szovegben
angolul: “handicap status’) nincsen szignifikdns hatdssal az orokbefogadas sikeres
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vagy sikertelen kimenetére (Rosenthal — Groze 1990). Hasonldéan, Glidden mindkét
kutatdsaban azt talalta, hogy a gyermek allapotanak ,,stilyossaga” nem hatarozza meg
a folyamat sikeres kimenetét, €s ezt megerdsitik Goetting €s Goetting eredményei is.
A szerzOk 16 olyan csaladot kerestek meg, amelyek in. sulyosan-halmozottan fogya-
tékos, magas tdmogatasi sziikséglettel él6 gyerekeket fogadtak orokbe. A gyerekek
koziil tobben kronikus betegségekkel élnek és intenziv tdAmogatast igényelnek a szii-
16k részérdl az €let minden teriiletén, ezért a csaladok hétkdznapi €letét nagyban befo-
lyasolja a nagyfoku apolasi sziikséglet. A sziilok kiillonboznek ugyan a demografiai
jellemzéiket illetéen, vannak azonban kozos vonasaik. Ilyenek tobbek kozott, hogy
nagycsaladbol szarmaznak (4tlagban kb. 4 testvérrel) és kétharmaduk csaladjaban a
sziilok egyiitt voltak, valamint az, hogy korabban ismertek orokbefogadokat €s volt
személyes vagy szakmai tapasztalatuk fogyatékos emberekkel kapcsolatban. Szinte
mindannyian mar neveldsziiloként tobb évet toltottek a gyerekekkel az 6rokbefogadas
elott, €s 13-an mar korabban is fogadtak 6rokbe gyermeket. Kovetkezésképpen a szii-
16k sokrétli tapasztalattal rendelkeztek mieldtt vallaltak a gyerekeket, és kifejezetten
ezeket a gyermekeket valasztottak, hiszen ismerték mar Oket. A sziilok elégedettségét
mutatja az is, hogy nem bantak meg dontésiiket és mindannyian vallalndk Gjra ugyan-
ezeket a gyerekeket. Hazassagaikat altalaban gazdagitja az ) csaladtag €s olyan Uj
perspektivat, értéket ad a csaladnak, ami massal nem hasonlithaté dssze (Goetting —
Goetting 1993).

Todis €s Singer 6, magas tdmogatési sziikségletli gyermeket 6rokbefogado
csaladdal végzett kutatasabol kideriil, hogy minden megkérdezett csaldd (beleértve
azokat, akik nem kivantak részt venni a vizsgélatban) legalabb egy tovabbi gyermeket
fogadott 6rokbe, amelyik vérszerinti vagy orokbefogadott gyermekéhez hasonld, vagy
magasabb tamogatasi sziikséglettel rendelkezik (Todis — Singer 1991).

Bar az eredményekbdl kitlinik, hogy a gyermek allapota nincsen jelentds ha-
tassal a sikerességre, meg kell emliteni, hogy a jarulékos nehézségek, mint pl. visel-
kedésproblémak, azon beliil is foként az agressziv viselkedés, nagyobb valdszinliség-
gel vezetnek a folyamat sikertelenségéhez. Ugyanigy neheziti a folyamatot, ha a
gyermek az elhelyezést megeldzden szexualis abuzus aldozatdva valt, tobbszor meg-
szakitottdk a csaladba fogadasat, intézményes formaban élt vagy pszichiatriai otthon-
ban keriilt elhelyezésre (Rosenthal — Grozel990, Rosenthal 1993, Mcglone et al.
2002, Todis — Singer1991). A viselkedésproblémak kozponti szerepét jol mutatja,
hogy nem jeleznek tobb nehézséget azok, akiknek a gyermeke a fogyatékossaga mel-
lett valamilyen viselkedésproblémat is mutat, mint azok, akiknek nemfogyatékos
gyermeke mutat viselkedésproblémakat. A sziilok szamara a nehézséget tehat elso-
sorban nem a fogyatékossag okozza (Rosenthal et al. 1991). A viselkedésproblémakat
pedig leggyakrabban nem a fogyatékossag, hanem a korabbi intézményes tapasztalat
okozza.

A csalad helyzetét megneheziti az is, ha nem vart, tarsuld egészségiigyi prob-
lémék meriilnek fel, netan életveszély fenyegeti a gyermekiiket (Macaskill 1988).
Nagy dilemmat okoz, ha fijdalmas miitétekrdl vagy kezelésekrdl kell donteni, kiilo-
ndsen, ha ezekkel kapcsolatban egymasnak ellentmond6 informaciok érkeznek a
szakemberektdl (Todis — Singer 1991).

4.3.3 Az 6rokbefogado csalad biologiai gyermekeinek helyzete

Kevés kutatas foglalkozik kifejezetten a biologiai gyermekek helyzetével és az 6rok-
befogadashoz valo viszonyukkal. A rendelkezésiinkre 4ll6 eredmények arra engednek
kovetkeztetni, hogy azok a sziildk motivaltabbak fogyatékos gyermekek orokbefoga-
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dasara, akiknek mar van sajat bioldgiai gyermekiik. A gyermektelen parok nagy ara-
nyara inkabb az jellemz6, hogy nem kifejezetten fogyatékos gyermek irant érdekldd-
nek (Glidden 1985). Ezt a feltételezést egy kvalitativ kutatas is alatdmasztani latszik:
25 anya koziil csupan 9-nek nem volt még soha gyermeke, 15 esetben mar volt biolo-
giai gyermek a csaladban (Mcglone et al. 2002).

A vizsgalt irodalmak tapasztalatai alapjan nem dominans az a tendencia, hogy a csa-
ladban €16 bioldgiai gyermekek jelenléte negativ hatassal lenne a folyamatra. Csupan
egy kutatasban taldltunk egyértelmiien erre irdnyuld eredményt (Rosenthal —
Groze1990), azonban egy tovabbi kutatdcsoport is beszamol olyan biologiai gyerme-
kekrél, akiket diihit a befogadott testvér jelenléte, kiillondsen viselkedésproblémaja
miatt. Tapasztalataik szerint kevesebb figyelmet tapasztalnak a sziileik részérdl,
ugyanakkor aggddnak, hogy a sziileik hogyan kiizdenek majd meg az 0 helyzettel
(Mcglone et al. 2002). Mas vizsgalatok ezzel szemben ugy talaltak, hogy a mar csa-
ladban 1évo testvérek pozitivan vették az orokbefogadast és nagy izgalommal vartak
az 0j csaladtagot. A fogyatékos gyermeket tudatosan befogadd csaladokrdl egy vizs-
galatban kidertiilt, hogy a dontés meghozatala egyfajta ,,masodik csaldd” létrehozasat
jelentette, mert az drokbefogadas pillanatdban a biologiai gyermekek mar tinédzserek
vagy felndttek voltak, sajat csaladdal. A még csalddban €16 gyermekek fontos szere-
pet jatszottak a fogyatékos gyermek fejlodésében és jelentOs feladatot vallaltak a szii-
16k tehermentesitésében, a haztartasvezetésben. A felndtt biologiai gyerekek bizonyos
kérdésekben, pl. a szexudlis felvilagositasban atvették a sziildi szerepeket €s a sziin-
idékben, hétvégeken magukra vallaltak a testvér ellatasat. Az 6rokbe fogadott fogya-
tékos testvérek szivesen toltottek velilk i1dOt €s lelkesen segitettek az 6 csecsemdik
gondozasaban. A fogyatékossag megtapasztaldsa nemcsak az orokbefogadod sziilok
biografidjaban jatszik fontos szerepet, hanem a bioldgiai testvérekében is. A csalddok
utokdvetésével lathatova valt, hogy a felnott testvérek koziil 6ten maguk is segité
szakmat valasztottak vagy maguk is érékbefogadtak fogyatékos gyermeket (Macaskill
1988, Todis — Singer1991).

4.3.4 A nevel6sziilok szerepe az 6rokbefogadas folyamataban

A neveldsziiloi szerep kdzponti jelentdségére utal Unger és munkatarsainak kutatasa.
Mintajukban a sziilok 89%-a volt neveldsziild korabban, és 80% azt a gyermeket fo-
gadta 6rokbe, akit nevelt. LegfObb motivacidjuk a gyerek irant érzett mély érzelem,
kotddeés volt (Unger et al. 1988). Egy 799 {0s ,,specialis sziikségletli” csoporttal vég-
zett kérddives vizsgalatban az Gsszes valaszolobol 163 fonek volt fogyatékossaggal
¢l6 gyermeke, ami a teljes minta 20%-a. E kutatds eredményei szerint a sziilék 52 %-a
volt mar korabban neveldsziild és 43 %-uk a késdbb orokbefogadott gyermeket nevel-
te kordbban. A szerzék, mas drokbefogaddi csoportokkal dsszehasonlitva, tgy taldl-
tak, hogy a neveldsziilok feliilreprezentaltak ebben a csoportban (Rosenthal — Groze
1990, Rosenthal et al. 1991).

Egy nagy-britanniai kutatds megerdsiti mindezeket: a tapasztalatok szerint iddsebb
korban fogadjak 6rokbe a fogyatékos gyermekeket, aminek oka, hogy Oket a korabbi
neveldsziilok veszik magukhoz végleg. Egy 18 honapig tartd kutatdsban megfigyel-
hették, hogy az un. stlyosan fogyatékos gyermekek koziil is 18-bdl 12-en csaladra
talalnak ennyi id6 alatt, részben a mar meglévd neveldsziiloknél maradnak (Grant —
Thomas 2013). A neveldsziildi 6rokbefogadads egyben az 6rokbefogadés sikerességét
vetiti el6 amerikai adatok szerint (Rosenthal 1993), ami tobbek kozott a sziild-
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gyermek kapcsolat skalan kapott magas pontszamokbdl is lathatdé (Rosenthal et al.
1991).
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5. A Kkiilonleges ellatasi igényi gyermekek orokbeadasanak és az
orokbefogadasanak jellemz6i a hazai forrasok tiikrében

5.1 Az orékbefogadott gyermek meghatarozo tulajdonsagara utalo kifejezésrol

Kutatasunk nem tér ki a ,, specialis ellatasi igényti” gyerekek orokbefogadasara, kiza-
rolag a ,, kiilonleges ellatasi igényii” gyerekekre fokuszal. Ez a fogalom kdnnyen 6sz-
szekeverhetd a koznevelésben alkalmazott ,, kiilonleges banasmodot igénylo” gyerek
fogalmaval. Mindemellett a gyermekvédelem a statisztikai adatgy(ijtés sordn a ,,fo-
gvatéekos gyerek” kifejezést alkalmazza a koznevelésben haszndlt , sajdtos nevelési
igeny” definiciojat alapul véve. A gyermekvédelem az orokbefogadni szandékozo
szilok szempontjabdl alkalmazza még az “egészségi problémaval kiizdo” és az
., egeszségileg karosodott” gyerek fogalmat is, amelyen beliil megkiilonbozteti a
, korrigalhato™ €s a ,,nem korrigalhato” egészségi allapotot.

A gyerekvédelem kiilonleges ellatasi igényként tartja szamon a ,,mozgas-, latas-, hal-
las- €s értelmi sériiléseket”, specidalis ellatasi igényként pedig az ,érzelmi, akarati sé-
riléseket, a beilleszkedési zavarokat, a disszocialis és a pszichoszocialis tiineteket”. A
koznevelés a ,kiilonleges bandsmodot igényld gyerekek™ csoportjan beliil hatadrozza
meg a ,,sajatos nevelési igényt (SNI)”, ill. a ,,beilleszkedési, tanuldsi, magatartasi ne-
hézséget” és ,kiemelt tehetséget”. Az SNI korébe tartoznak a ,,mozgasszervi, érzék-
szervi, értelmi vagy beszédfogyatékos, tobb fogyatékossag egyiittes eléforduldsa ese-
tén halmozottan fogyatékos, autizmus spektrum zavarral vagy egyéb pszichés fejlodé-
si zavarral (sulyos tanulasi, figyelem- vagy magatartasszabalyozasi zavarral) kiizdd
gyerekek (2011. évi CXC. térvény a nemzeti kdznevelésrol).

Gyermekvédelem Koznevelés
v pae - kiilonleges banasmod
kiilonleges specidlis .g -
N s beilleszkedési, tanu- .
ellatasi ellatasi ., , e, L. > kiemelt tehet-
igény igény sajatos nevelési igény | lasi, magatartasi ne- ség
hézség

2. abra. A gyerekvédelem és a koznevelés célcsoportjainak megjelolésére hasznalt fogalmak
(a Szerzok abraja)

A Kozponti Statisztikai Hivatal az 6rokbe adhatd, fogyatékos gyerekekrdl, ill. a fo-
gyatékos mindsitéssel orokbeadott gyerekekrdl a ,,1210 Jelentés a gyamhatdsag teveé-
kenységérdl” és a ,,1209 Jelentés a teriileti gyermekvédelmi szakszolgalatok helyzeté-
r6l” c. adatszolgéltatasi Girlap segitségével gylijt adatot. Mindkét tirlapon a ,.fogyaté-
kos” fogalom szerepel, melynek definicioja a szocidlis statisztikai évkonyv alapjan:
»fogyatékkal €16 a gyermekvédelmi szakellatdsban: az a gondozott, akit a Tanulési
Képességet Vizsgald Szakértoi és Rehabilitacids Bizottsag, ill. az Orszagos Szakértdi
¢és Rehabilitacidés Bizottsagok valamelyike annak mindsitett” (KSH 2013). A gyer-
mekvédelmi statisztikai adatok értelmezésekor a koznevelésben haszndlatos ,,sajatos
nevelési igény” fogalmat kell alapul venniink. Ez egyuttal azt is jelenti, hogy az a
fogva még nem kapta meg a kdznevelésben a ,,sajatos nevelési igény”-rél a szakértdi
véleményt, a gyerekvédelemben sem mindsiil/bélyegzddik ,,fogyatékosnak™.
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A gyamiigyi eljarast szabdlyozd kormanyrendelet alapjan “a gyermekvédelmi szak-
szolgalatnal eldterjesztett kérelemben az 6rokbe fogadni szdndékozo személy nyilat-
kozik arrdl, hogy vallalja-e egészségi problémaval kiizdd gyerek orokbefogadasat.”
Az orokbefogadasra valo alkalmassdgot megallapitd hatarozatnak tartalmaznia kell
azt is, hogy az 6rokbe fogadni szandékozo személy alkalmas-e egészségi problémaval
kiizdé gyerek orokbefogadasara (149/1997. (IX. 10.) Korm. rendelet a gyamhat6sag-
okro6l, valamint a gyermekvédelmi és gyamiigyi eljarasrol).

Az egészségi probléma alapjan harom allapot kiilonboztetheté meg:
»Cgeszséges
korrigalhatd egészségi allapot: olyan betegség, ami eldrelathatolag miitéttel,
gyogykezeléssel vagy gydgytornaval gyogyithato, vagy olyan fejlédésbeli le-
maradas, ami fejlesztéssel behozhatd
nem korrigalhatd vagy szinten tarthatd egészségi allapot: sulyos tartds beteg-
ség, testi, szellemi fogyatékossag.” (Ban €és mtsai. 2012)

Az orokbefogado sziiloknek a (nem) korrigalhat6 allapotok tekintetében harom lehe-
téség koziil kell valasztaniuk: az allapot elfogadhatd szamukra, bovebb tdjékoztatas
utén szeretnének donteni vagy kizar6 oknak tartjak. A korrigalhat6 és nem korrigalha-
to allapotokat felsorolo listan az alabbiak szerepelnek (a szovegen nem valtoztattunk):

,,a csaladi hattérben eléfordulod betegségek és allapotok tekintetében: értelmi fogyaté-
kos sziilok, testvérek vagy orokletes betegségben szenvedo sziilok, testvérek vagy al-
koholbeteg sziilék vagy drogfogyasztod sziilok pszichiatriai beteg sziilok, testvérek
vagy nemi beteg sziilok vagy HIV pozitiv sziilok vagy Hepatitisz “B” vagy “C” hor-
doz6 sziilok;

a gyerek aktualis allapotat tekintve genetikai karosodasok, magzati életben tortént
karosodasok, alkoholszindroma, ajak és/vagy szajpadhasadék, velesziiletett szivbe-
tegségek (pl. szivsdovényhidny), hugy-ivarszervi fejlédési rendellenességek, sziilési
sériilések (agyvérzés, oxigénhiany, toérések), korasziilottség (36 hétnél eldbb sziiletett
gyerek), fejlodési elmaradasok mozgasfejlédésben, fejlodési elmaradasok értelmi fej-
16désben, fejlodési elmaradasok a beszéd terén, joindulati daganatos betegségek,
rosszindulatu daganatos betegségek, asztma és allergia, fehérjeérzékenység, lisztérzé-
kenység, cukorbetegség, reflux, hallaskdrosodas esetében hallokésziilékkel korrigal-
hatd vagy teljes siiketség, lataskarosodas esetén gyengénlatod vagy teljes vaksag, vég-
taghidny, dongalab, csipdficam, mozgassériilt gyerek, autizmus, epilepszia, vérzé-
kenység, vizfejliség és végiil autoimmun betegség.”

A hivatkozott kormanyrendelet eldirja, hogy titkos 6rokbeadds esetén a sziilo az
egészségileg karosodott gyereke 6rokbefogadasdhoz csak a gyamhivatal engedélyével
jérulhat hozza. A gyamhivatalnak a gyermekvédelmi szakszolgalat bevonasaval,
szakorvosi vélemény beszerzésével meg kell vizsgalnia, hogy a gyerek 6rokbefoga-
dasara egészségi karosodasa miatt mekkora valosziniiséggel keriilhet sor. A rendelke-
z¢s hatterében a kiilonleges ellatasi igényli gyerekkel kapcsolatos koltségek viselésé-
nek problematikdja htizodik meg.

5.2 Hazai kutatdsi eredmények
Forrasgytijtésiink soran szembesiiltiink azzal, hogy a témaban hazai elméleti vagy

empirikus kutatas gyakorlatilag nem 4ll rendelkezésiinkre. Az alabbiakban bemutat-
juk, hogy milyen adatbazisokban bongésztiink és milyen informéciokat talaltunk.
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A kutatashoz sziikséges intézményes hatteret biztositdé Eotvos Lorand Tudomany-
egyetem online konyvtari katalogusdban az Osszes tagkonyvtari adatbazisban, az
,orokbefogadas” targyszora keresve 59 taldlatot kapunk, mig az ,0rokbefoga-
das/fogyatékos” szavak kozos eléforduldsat keresve 1 a taldlatok szama (Bertok
2011). A ,fogyatékossagligy/gyerekvédelem” targyszavakra keresve tovabbi egy, a
neveldsziiloséggel foglalkozo talalatunk lesz (Kiss 2011). Az ,0rokbefoga-
das/csalad/Down-korosok” (Tarrd 1999) és az ,,0rokbefogadas/mozgaskorlatozott
gyerekek” (Gyori 2004) targyszora egy-egy tovabbi talalattal szdmolhatunk.

Bertok Csilla szakdolgozataban 28 forrast jelol meg, melyek koziil egyik sem a fogya-
tekos gyereket tudatosan orokbefogadd sziilok vildgat feltard kutatasi elézmény és
nem is elméleti munka. Minddssze két, a Magyar Narancsban (Kempf 2010) ¢és a Nok
Lapja Psziché-ben (Sandor 2010) megjelent ujsagcikk szol kifejezetten errdl a téma-
rol. A szakdolgozo6 — eredeti szandékénak megfelelden — nem tesz kiilonbséget a ne-
veldsziiloi €s az orokbefogadoi csalddok kozott, €s nem kiiloniti el azt sem, hogy a
kossag az 6rokbefogadast kovetden deriilt ki. Célcsoportjat 8 drokbefogado csalad, 3
hagyomanyos neveldsziildi csalad, ill. 1 érokbefogdasra és neveldsziildi feladatok el-
latasara egyarant vallalkozo csalad alkotja. Kérddivében 5 kérdéscsoport szerepelt: a
szllok és a gyerekek adatai, az 6rokbefogadas eldzményei, a felkésziilés és a jovOkép.
A kérddivet az alanyok részben onalloan, részben a kutatonak kozvetlentil valaszt ad-
va toltotték ki. A felmérésben 12 csalad vett részt: 10 esetben az anydk voltak a va-
laszadok, 2 esetben mindkét sziild. A véalaszaddk szocio-demografiai adataira jellem-
70, hogy nagyvarosban ¢élnek, legalabb szakkozépiskolai végzettséggel és érettségivel
vagy foiskolai, egyetemi végzettséggel rendelkeznek; 7 esetben hazassagban ¢élnek, 2-
2 16 elvalt vagy egyediilallo. 9 orokbefogadott, fogyatékos gyerek 1 éves kora eldtt
keriilt az 6rokbefogad6 csaladba, 5 f6 1-2 éves, mig 4 0 2-6 éves koraban. A 18
orokbefogadott gyerek koziil 16 6 Down-szindrémas, mig 2 f6 az autista spektrumba
tartozik. Ennek az ardnynak elsdsorban a szakértdi mintavalasztasban kereshetjiik a
magyarazatat: az interjualanyok felkutatasat a Down Alapitvany segitette; az a szer-
vezet, amelyik a Down-dada hal6zaton keresztiil Magyarorszagon egyediilallé modon
éppen a Down-szindromas gyerekek csalddba keriilését segiti. A 18 gyerekbol 7 10
keriilt 6rokbefogado csaladba gyerekotthonbol, 11 f6 kozvetlentiil a kérhazbol vagy a
csaladbol (3 esetben a korhaz és az 6rokbefogado csalad kozott atmenetileg helyettes
csaladnal tartozkodott a gyerek). A felmérés egyik fontos megallapitasa, hogy a fo-
gvatékos gyereket tudatosan orokbefogado csaladok jellemzoen konkrét, mar daltaluk
ismert gyereket szerettek volna orokbe fogadni, és ezzel a szandékkal kezdték el az
orokbefogadasra iranyulo eljardst.

A Fdvarosi Szabd Ervin Konyvtar online katalogusaban a targy mezdben a ,,fogyaté-
kos/sag ¢és drokbefogadas™ kifejezések egyidejii el6fordulasat keresve 15 talalatot ka-
punk, a “Down-szindroma/mozgéskorlatozott/siket és Orokbefogadas™ kifejezések
egyidejli eléforduldsara nincs talalat. A 15 forrast attanulmanyozva a fogyatékos gye-
rekek orokbefogadasarol sz6lo elméleti munkat vagy kutatdsi eldzményt nem taldl-
tunk. Relevans irodalomként csak Neményi Maria és Takacs Judit 6rokbefogadast
érintd hazai diszkriminaciorol sz616 kutatdsanak beszdmoldja értékelhetd. A kutatok
altalaban az orokbefogadast vizsgaltak. Ugyanakkor a kérvények attekintésébdl arra a
megallapitasra jutottak, hogy az 6rokbe fogadni szdndékozé sziildknek csupan 1%-a
az, aki tartosan beteg vagy fogyatékos gyereket vallalna (Neményi — Takécs 2015).
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A MATARKA magyar folydirat-keresében a részletes keresést alkalmazva a kulcsszd
lehetéséget ~ valasztva, 1800 ¢és 2016 kozott a  ,fogyatékos/Down-
szindroéma/siket/vak/értelmi sériilt” ¢és ,,0rokbefogadas/-adas” szoparra nincs kdzos
talalat. A cimben az ,,0rokbefogadas” kifejezésre keresve, a teljes szoveggel elérheto,
2000-2016 kozott megjelent cikkek szama 26 db. Ezeket a szovegeket egyesével le-
toltve, majd abban a ,fogyaték, szotore keresve 10 cikket talaltunk (az egyik
Neményi ¢és Takacs tanulmanya). A cikkek egyike kifejezetten a Down-szindromas
gyerekek orokbefogadasardl szol, de az egy 2001-es francia kutatds eredményeit is-
merteti (Kibicher 2004). A tovabbi hat cikk egy-egy gondolatot fogalmaz meg a fo-
gyatékos gyerekek orokbeadasanak nehezitett kdriilményeirdl (Vida 2013), a fogyaté-
kos gyerek nem tudatos nemzeti €s nemzetkdzi 6rokbefogadasanak veszélyeirdl (And-
rasi 2009, Bogar 2001, Marschalko 2013, Neményi 2001), ill. arrol, hogy az egyediil-
allo sziilé konnyebben tud ,beteg” gyereket 6rokbefogadni (Kollar 2002).

Deli Judit 2006-ban ezt irta: ,,A Févarosi TEGYESZ nyilvantartasaba évente
ujonnan bekeriilt 6rokbefogadhatd gyerekek 65-70%-anak mozdithato eld az 6rokbe-
fogadasa. Ez azt jelenti, hogy 30-35%-uk csak statisztikailag fogja novelni az
orokbefogadhatd gyerekek szamat. Altalaban a 3-5%-uk nem egészséges vagy fogya-
tékkal €16, akiknek 6rokbefogaddk hijan jo esetben neveldsziildi elhelyezést lehet biz-
tositani.” (Deli 2006).

Molnar ¢és Radoszav szerint ,,az 6rokbe nem adhato, az 6rokbefogadok altal el
nem fogadott gyerekek orokbefogadasat nem mozditana-e eld, ha az allam pozitiv
diszkriminacioval a neveldsziilokhoz hasonloan a sériilt gyereket 6rokbefogadd csala-
dokat anyagilag tdmogatna? Biztosak vagyunk benne, hogy szamos neveldsziild és
orokbefogadd nyujtana ilyen segitség mellett végleges otthont fogyatékkal €16, beteg
gyerekeknek!” (Molnar — Radoszav 2006).

Martonffy Zsuzsa 6rokbefogadassal foglalkozo blogjaban talaltunk egy 2015.
évi kutatasi eredményeket bemutatd, de nem tudomanyos igényl helyzetfeltarast. A
felmérésben alapvetden a blog hasznaloi vettek részt, akik maguk is jellemzden 6rok-
befogadoé sziilok vagy orokbefogadasra varnak, de valoszinlisithetden a téma irant ér-
deklddok. A blog olvasoi korében végzett online kérddives kutatdsban a nehezen ko z-
vetithetd gyerekekkel kapcsolatos attitlidoket vizsgalta: nehezen kertilnek csaladba a 3
évesnél iddsebb gyerekek, a roma gyerekek, ill. a legnehezebb megfelelé 6rokbe fo-
gado csaladot talalni a fogyatékos gyerekeknek (Martonffy 2015).
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6. Kutatasunk modszertana

A kiilonleges ellatasi igényt gyerekek orokbefogadd csaladjainak vilagat feltar6 kva-
litativ és kvantitativ kutatasunk négy szakaszbol all:
e a nemzetkozi és hazai szakirodalmi forrasok ¢és kutatasi elézmények feltarasa
o kérddives kikérdezés
® narrativ interjuzas

A forrasfeldolgoz6 munkank bemutatdsat kovetéen most kovetkezzen az empirikus
adatgyiijtés technikainak kutatasunkban megvalosult koriilményeinek bemutatésa.

6. 1 Kerdoives kikérdezes

A kérdoiv elsd tervezetét 2015 februarjdban a kutatdocsoportban vitattuk meg, majd
online kérddivszerkesztd programmal elkészitettiik az elsé verziojat. Eldvizsgalat ke-
retében egyfeldl egy szakértd 6rokbefogadd anyat vontunk be, aki a kitoltést kovetden
véleményezte a kérdéseket €s a kitoltés idotartamat. Javaslatai alapjan a legtobb nyi-
tott kérdésiinket zart kérdésekkeé alakitottuk. Parhuzamosan egy szakértd pszichologus
felvetéseit is figyelembe vettiilk, néhany szempont beemelésével. Ezt kdvetden az
érintett személy ismételten kitoltotte, mieldtt a kérdéssor kikiildésre keriilt volna. A
folyamat eredményeként 52, tobbségében feleletvalasztos zart kérdéseket tartalmazo
kérddivet szerkesztettiink.

Tekintettel arra, hogy nem rendelkeziink a célcsoport adatbazisaval, valdéjaban nincs
is szabadon hozzaférhetd adat a fogyatékos gyermekeket drokbefogadd sziilokrol és
gyermekekrol, az érintettek elérését hdlabda modszerrel terveztiik. Hairom korben in-
ditottuk el a kikérdezést. A Down-szindroémas gyermekek sziilei k6zos levelezolistat,
illetve Facebook-csoportot hasznalnak. Tekintettel arra, hogy a jelen kutatast végzo
paros egyik tagja maga is orokbefogado apa, tudtuk, hogy ezen a listan elérhetok a
Down-szindromas gyermeket 6rokbefogadod sziilok is. Magyarorszagon tovabba tobb
civil szervezet tamogatja az 6rokbefogadas folyamatat. Ezek koziil az egyik legismer-
tebb civil szervezetnek, az Agacska Alapitvanynak a vezetdjét kértiik arra, hogy a l4-
tokorébe tartozo sziiloknek hivja fel a figyelmét a kérddivre. A harmadik csoportot
egy, az Orokbefogadassal foglalkozd blog felhasznaldoinak korébol értik el
(www.orokbe.hu).

A kitoltésre rendelkezésre allo két hét alatt, 2015 marciusaban, 26 {6 toltétte
ki a kérddivet. 2 {0 valaszait az elemzésbdl kihagyjuk, mert a valaszokbdl egyértel-
miien kideriilt, hogy a gyermek fogyatékossaga az érokbefogadast kévetoen deriilt ki.
Ezutan parba rendeztiik az egy csalddhoz tartozé sziiloket, igy 3 csalddot azonositot-
tunk. Ezutan kodoltuk, majd kiértékeltiik a valaszokat. A kérdéiv azon tul, hogy elsd
informdacidkat biztositott errdl a korabban kevéssé ismert csoportrdl, segitett elinditani
a kutatas interjus szakaszat is. A kérddivben a valaszolok megadhattdk e-mail cimii-
ket, amennyiben nyitottak voltak személyes megkeresésre is, igy szdmos interjiiala-
nyunkat e technika segitségével sikeriilt elérniink.

6.2 Narrativ interju
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A narrativ interji az interjutechnikak kozott a legalkalmasabb arra, hogy az interji-
alany leginkdbb befolyasolas-mentesen mesélhessen életérdl. Posztmodern kutatoi
pozicionk alapjan meggy6zddésiink, hogy a kutatd kérdéseiben mindenképpen megje-
lennek, ha rejtetten is, a kutato értékei, kulturalis és politikai meggy6zddései, ill. eldi-
téletei, amelyeket pl. éppen az eldzetes szakmai, ill. szitualt tudasabol merit. Masfel6l
ez az a technika, amelyik a fogyatékossdgtudomany alapelveinek megfeleloen képes a
hatalommal val6 felruhazasra (empowerment): hatalmat ad a megkérdezetteknek
azért, mert nincsenek elére meghatarozott kérdések és tartalmak; az interjualany arrdl,
olyan mélységben ¢és olyan médon besz¢él, amirdl és ahogyan szeretne; ezaltal 6 ira-
nyitja a beszélgetést.

A narrativ interjihelyzetben — a megszokottél eltéré modon — két interjualany
vett részt (€desanya €s édesapa), ill. a narrativ interjit két személy (egy no ¢és egy fér-
fi; egyikdjiik 6rokbefogado sziild) készitette el. Hasonlo, négy személyes narrativ in-
terjuhelyzetrdl nincs tudomasunk. A két interjialany megszolitdsat az tette indokoltta,
hogy kutatasunk az 6rokbefogadd csaladra irdnyul. Arra vagyunk els6sorban kivan-
csiak, hogy a sziilok hogyan jutottak arra a dontésre, hogy kiilonleges ellatasi igényl
gyereket fogadjanak 6rokbe. A dontés nem egyénileg, az egyik vagy a masik sziildben
szliletett meg, hanem azt a sziilok interakcidik eredményeként, k6z6sen hoztdk meg.
Ezért gondoltuk gy, hogy errdl a kérdésrdl dket egyiitt, mint csalddot kell megkér-
dezniink. Természetesen, azokban a csaladokban, ahol valamilyen okbol csak az
egyik sziild tudott jelen lenni, az interjut vele készitettiik egyediil. Az interjukészitok
oldalan a ndi és a férfi szerepminta segithette az interjialanyok feloldodasat, ill. lehe-
toséget biztositott arra, hogy a jegyzetelés, a kérdezés és az odafigyelés feladatait
megosztva az interjialanyok mindvégig érezhessék, figyeliink rajuk és valdoban ki-
vancsiak vagyunk a torténetiikre.

Az interjualanyok felkérésekor kiildtiikk meg a kutatasrol szolo tajékoztatod le-
veliinket. Az interjuzas megkezdése elott, helyben toltotték ki a beleegyezd nyilatko-
zatukat. 2015 oktobere és 2016 aprilisa kozott 16 6rokbefogadoi narrativ interjut vet-
tiink fel, 11 sziildparral és 5 anyaval. Az interjuk felvételére 11 esetben az drokbefo-
gado csaladnal, 1 esetben az egyik 6rokbefogadd sziilé munkahelyén (munkaidét ko-
vetden), 2 esetben kiilsé helyszinen (kévézdban, étteremben) €s 2 esetben a kutatok
munkahelyén, az irodaban keriilt sor. Ugy véljiik, hogy a kiilonbzé helyszinek ér-
demben nem befolyasoltdk a narrativ interjuk menetét. Jelen tanulmanyunkban csak
14 interji kertil fentiek koziil elemzésre, mert két esetben kideriilt az interjukészités
kozben, hogy a sziilok nem tudatosan fogadtak orokbe kiilonleges nevelési igényii,
fogyatékos gyermeket, igy nem illeszkedik a célcsoportunkba.

Valamennyi narrativ interjut azonos kérdéssel kezdtiink: ,kérem, meséljenek
az ¢életiikrdl, hogyan jutottak arra a dontésre, hogy ,,fogyatékos™ gyereket fogadnak
orokbe!” A ,fogyatékos” kifejezés helyén az orokbefogadott gyerek nevét vagy a
koznevelési értelemben vett sajatos nevelési igény tipusanak megnevezését alkalmaz-
tuk, pl. Down-szindrémas, siket vagy gyengénlatd stb. A felvett narrativ interjikat a
szerzOdésében titoktartasi kotelezettséget vallald személy gépelte, aki a hanganyagot
¢és a gépelt szOveget a munka elvégzését kovetden tordlte az adathordozdjardl. Az in-
terjuk leiratai 15-50 oldalasak.

Az elemzést megeldzden, elokészitettiik a szovegeket az elemzésre. Szurdpro-
baszeriien ellendriztiik a hangzo és a gépelt szoveg azonossagat, mert a négyes inter-
juhelyzet és a kornyezeti zajok nehezitett feltéteket jelentettek a gépelés soran. A ku-
tatasetikai elvekre figyelemmel, anonimizéltuk az anyagokat. Minden olyan konkrét
nevet, helyet, eseményt, életkort, évszamot, illetve a csaladot beazonosithatéva tevd
fogyatékossagtipust kodoltunk az elbeszélésekben.
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Az ¢életeseményeket ezutan idérendi sorrendbe allitottuk, azaz Iétrehoztuk a
megglt élettorténetet, amely legtobb esetben eltér az elbeszélt élettorténettdl, hiszen az
interjualanyok nem kronologikus sorrendben mesélik el életiiket. Elemzésiink meg-
kezdése elott kiszelektaltuk azokat az eseményeket, amelyek az 6rokbefogadast kove-
toen torténtek, mivel kutatasi kérdésilink az drokbefogadasrol szold dontésre iranyult.
Erre azért volt sziikkség, mert a narrativ interju technikajabol fakadéan az elbeszélést
nem iranyitottuk, ezért az interjialanyok meséltek az érokbefogadasrol szolo dontés-
tol a jogi orokbefogadas tényleges pillanatdig tarto és az orékbefogaddast kovetd ido-
szakrol is. A szovegben ezen kiviil elkiilonitettiik az életeseményeket a nem életese-
ményektdl is. A nem életesemények tobbek kozott olyan szovegrészek voltak, ame-
lyekben az alanyok nem magukrdl, hanem masok tapasztalatairdl beszéltek vagy
olyanok, amelyekben nem kozvetleniil az életiikrdl szdmoltak be, hanem vélekedése-
ket, javaslatokat fogalmaztak meg. Végezetiil az interjuszovegekbdl adatokat €s mot-
tokat gylijtottiink, amelyek segitették a fokuszalt elemzést.

Az elemzés egyik lépéseként, alkalmaztuk a Hernadi altal kimunkalt (Hernadi
2014), majd Hernadi és Kunt altal ebben a kutatdsban finomitott narrativ elemzés spe-
cialis technikajat. Ennek soran, az interjialanyok elbeszéléseit Osszeflizve létrehoz-
tunk egy k6z0s narrativat, amely kdzvetiti a sziilok hangjait, gyakran rendkiviil hason-
16 nyelvi fordulatait és jellemzd, j61 koriilhatarolhato életeseményeit, melyek az 6rok-
befogadashoz vezetd utat alkotjak.

7. Kutatasunk eredményei

7.1 A kérdoives kikérdezés eredményei

7.1.1 A zart kérdésekbol leszlirhetd fobb jellemzok

Az adattisztitast kovetden, 17 n6 és 7 férfi valaszolo adatait elemeztiik, akik koziil 3
szllopart tudtunk azonositani. Koziiliikk 1 férfi és 2 n6 egyediilallo, 4 személy elvalt és
mindenki mas hazassagban ¢l. Ha 6sszehasonlitjuk a csaladi allapotot az 6rokbefoga-
das pillanataban ¢és azt kovetden, lathatjuk, hogy 19 esetben ez nem valtozott. A tobbi
5 esetben a sziilok mar nem ¢élnek egyiitt, azonban nem all rendelkezésilinkre elegendd
informacid ahhoz, hogy ezt a tényt az 6rokbefogadasi dontéssel 0sszefiiggésbe hoz-
zuk.

A sziilok ¢életkora 33 és 64 kozott van. Mindannyian 30 éves kor 616tt fogad-
tak orokbe gyermeket. 3 személy rendelkezik érettségivel és 20 személy valamilyen
fels6foku végzettséggel. 11 személy adta meg, hogy a csaladban az egy fore jutd havi
jovedelem 50-80 ezer Ft kozott, 9 esetben pedig 80-120 ezer Ft kozott van. Osszeha-
sonlitdsképpen, 2015-ben a létminimum egy fogyasztasi egységre szamitott értéke
havonta 88016 Ft volt (Policy Agenda, 2016). 13 sziild a févarosban, 4-en egy na-
gyobb vidéki varosban, és a tobbi valaszold kisvarosokban vagy kozségekben €l.

A forraselemzésiink alapjan feltételeztiik, hogy a fogyatékossaggal €16 gyer-
mekeket neveld csaladokra jellemzd, hogy rendelkeznek valamilyen korabbi tapaszta-
lattal a fogyatékossagiiggyel és a gyermekvédelemmel kapcsolatban. Eredményeink
alapjan ez a tapasztalat négyféle volt. A valaszolok egy része a fogyatékossaggal kap-
csolatban rendelkezik sziildi tapasztalatokkal az Orokbefogadéast megelézden. Egy
csaladnak vérszerinti gyermeke Down-szindrémas volt, egy masik, halmozottan fo-
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gyatékos, mozgaskorlatozott és tanuldsban akadalyozott gyermeket 6rokbefogadd csa-
lad vérszerinti gyermeke pedig hallassériilt. 7 sziilének volt megelézd neveldsziili
vagy orékbefogadoi tapasztalata egy konkrét gyermekkel, illetve hivatdsos neveld-
sziilloként tobb intellektudlis fogyatékossaggal €l6 csecsemdvel és kisgyermekkel.
Voltak olyan sziilok, akik mar a masodik fogyatékos gyermekiiket fogadtak o6rokbe a
kérdoiv kitoltésének pillanataig. Egy harmadik csoport a szdrmazasi csaladjabol hoz-
za a tapasztalatat. Testvéreik vagy testvéreik gyermekei élnek valamilyen fogyaté-
kossaggal. A negyedik halmazba pedig azok a személyek tartoznak, akik valamilyen
segito foglalkozast valasztottak. 6 olyan személyt talaltunk, akik a szocidlis szféraban
vagy az egészségiigyben dolgoznak, illetve pedagogusok, gyogypedagogusok. A 24
kiértékelt valaszbdl 15 esetben allt rendelkezésre valamilyen személyes vagy szakmai
tapasztalat a fogyatékossag jelenségével kapcsolatban.

Megfogalmazodott benniink az a sejtés is, hogy az orokbefogadasi dontés
szempontjabol 1ényeges lehet a szarmazasi csaldd gyermekszédma is. 17-en adtak meg,
hogy legalabb 1 testvériik van és koziiliik 7 személy 4 vagy tobb gyermekes nagycsa-
1adbol szarmazik. 7-en azonban egyediili gyermekként néttek fel. Erdekes Gsszeha-
sonlitani ezeket az adatokat a sajat gyermekek szamaval: 7-bdl 4 személy, aki maga is
egyediili gyermek volt, most szintén csak 1 gyermeket nevel, mig a tobbi 3 személy
nagycsalados €s 3, 5 vagy 6 gyermeke van. 7-bdl 5 sziild, aki tobbgyermekes csalad-
bol szarmazott, maga is nagycsaladot alapitott. 10 személynek volt mar gyermeke az
orokbefogadas pillanataban.

Végiil, rakérdeztiink arra, hogy a sziilok vallasosnak, hivonek tartjak-e magu-
kat és tartoznak-e vallasi k6zosséghez. Amennyiben igen, kivancsiak voltunk arra,
hogy ez a tény befolyéasolta-e a dontésiiket.14 személy jelolte meg, hogy hivo és/vagy
tartozik vallasi kozOsséghez, de csupan 4-en jelezték, hogy ez befolydsolta vélemé-
nytik szerint a dontés folyamatat.

Jellemzok Gyakorisag
Van tapasztalata a fogyatékossag jelenségével 15
Hivé/tartozik vallasi kdzosséghez 14
Gyermekes volt az 6rokbefogadas pillanataban 10

Maga is nagycsaladbol szarmazik 7

Segitd foglalkozasa van 6

1. tablazat Az érokbefogadé sziil6k néhany fobb jellemzéje

7.1.2 Az 6rokbefogadast tdmogatd és ellenzd szereplok

A leggyakrabban megnevezett tdmogatd szereplok a kozeli rokonsaghoz tartoznak,
mint hazastarsak, gyermekek és a sajat édesanya. Bar senki nem jelolte meg, hogy a
hazastarsa akadalyozta, ellenezte volna az 6rokbefogadast, de 2 személy nem is sorol-
ta Oket a tamogatok kozé. Tovabbi tdmogatést kapnak a sziilok a civil szervezetektdl,
a gyermekvédelem rendszerétdl (TEGYESZ) és a gyamhivataltdl, illetve néhany eset-
ben a hazastars sziileitdl.

A legtobb csaladot 3-5 tamogatd szerepld segitette a folyamat soran és keve-
sen talalkoztak komoly ellenkezéssel, akadalyoz6 tényezdkkel. Azonban volt 1 olyan
személy, aki egyediili er6forrasként csupdn a barataira tdmaszkodhatott és voltak
olyan csaladok, akik gyakorlatilag minden szerepld részérdl, a gyermekvédelem rend-
szerét is beleértve, szinte kizdrdlag negativ hozzaallast tapasztaltak.
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Tamogatok Gyakorisag
Apos

Anyos
Gyamhivatal
Apa

Civil szervezet

Testvérek
TEGYESZ
Baratok
Anya

| Q| | N[O\ | N =] =] =

Gyermekek
Férj/feleség/élettars

[\
—_

2. tablazat. A dontést tamogato szereplok

Ellenzék Gyakorisag
Testvérek

Apos
Baratok
Munkatérsak
Gyambhivatal
Anybs
Apa
Anya 7

3. tablazat. A dontést ellenzé szereplok

AN N | | =] = =

7.1.3 A felkészités szerepe az orokbefogadas folyamataban

A sziilok donto tobbsége egyetért azzal, hogy sziikség van kotelezd orokbefogadoi
felkészitésre, tanfolyamra és hasznosként is értékelték az itt kapott informacidkat. 7 {6
azonban bejeldlte, hogy a gyermek nevelési sziikségleteirdl semmilyen informaciot
nem kapott.

A sziil6k Likert-skalan bejelolhették kiilonbozd, altalunk megadott valaszlehetdségek
alapjan, hogy miért nem vallalkozik véleményilik szerint tobb sziild a fogyatékos
gyermekek orokbefogadasara és mit lehetne tenni annak érdekében, hogy ez az arany

megndvekedhessen. A legmagasabb pontszammal az alabbi valaszlehetdségeket érté-
keltek:

azért nem vallaljak, mert nincs elég tudasuk, informaciojuk a fogyatékossagrol
azért nem vallaljak, mert nem latnak ré j6 mintat

a jo gyakorlatok megismerhetdsége segitene

eljarnék olyan (6nsegitd) klubfoglalkozasra ahol SNI gyermeket 6rokbefogado
csaladokkal talalkozhatnék

SNI gyermekek koznevelési, szocialis €s egészségiigyi ellatorendszerérdl szo-
16 informaciok beépitése a képzésbe fokozna a hajlanddsagot

megosztanam a sajat j6 gyakorlatom
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Nyitott kérdésekkel kerestiik ezért a valaszt arra, hogy mi lenne a sziil6k szerint sziik-
séges ahhoz, hogy tobben dontsenek fogyatékossaggal €10 gyermek orokbefogadasa
mellett. Valaszaikbdl kirajzolodik, hogy nem tartjdk megfelel szintlinek a tarsadalmi
elfogadas és befogadas szintjét és kevés a kornyezetiik altal nytjtott segitség. Véle-
ményiik szerint tobb informaciora és segitségre lenne sziikség szakemberektdl, mert a
legtobb sziiloben fel sem meriil, hogy fogyatékossaggal ¢é16 gyermeket is 6rokbe fo-
gadhatna. Az ismerkedésnek, felkészitésnek mar gyermekkortdl hangstilyosan meg
kellene jelennie, mert a valaszoldink tapasztalata szerint, ha ez kezdettdl fogva termé-
szetes szamunkra, dontéseinkben is az lesz. Lehetdséget kellene teremteni arra, hogy
azok a sziilok, akik mar 6rokbe fogadtak gyermeket, megoszthassdk tapasztalataikat
és részt vehessenek azok felkészitésében, akik hasonld dontés elott allnak. Tobben
emlitették, hogy a gyermekiik elfogadasaban, hatékony fejlesztésében segitségiikre
lett volna a pontos, realis informacid a gyermek sajatos nevelési igényére €s az igény-
be vehetd tamogatasokra vonatkozdan. A tdmogatas nemcsak szakmai, hanem anyagi
természetli is kellene, hogy legyen, mert van olyan sziild, akit jelentdsen megterhel a
csaladba fogadott gyermek specialis sziikséglete €s az azzal 6sszefliggd kiadasok.

7.1.4 Az orokbefogadas sikerességét befolydsolo tényezdk és javaslatok a jovo orok-
befogaddinak

A kérdoivek azt mutatjak, hogy a csaladok alapvetden pozitivan értékelik dontéstiket,
sOt, akar tobb gyermeket is 6rokbe fogadtak. Mésfeldl azonban talaltunk két olyan
valaszt, amelyik kifejezetten kiemelkedik ebbdl a harmonikus képbdl. 1 személy
megbanta gyermeke orokbefogadasat, mert véleménye szerint az tonkretette az életét.
Fontosnak tartjuk ennek a kirivoan negativ példanak a megjelenitését, mert utalhat a
folyamat sikerességének kulcselemeire. Ebben az esetben az 6rokbefogadas sorén a
hazastarsa nem tamogatta Ot, ezért a valaszolo a sajat sziilok tamogatasat tartja sziik-
ségesnek ahhoz, hogy sikeresebb lehessen a folyamat.

,Azonban ajanlom figyelmébe mindenkinek, hogy egy életet tehet ténkre egy
fogyatékos gyerek. Azt tandacsolom, hogy a sziilok tandcsat (aldasat) kérjéek, ha
ilyen be vagnak bele. A hazastars nem fog segiteni.”

Egy masik sziilé szerint csak annak érdemes ilyen gyermeket befogadni, aki megfele-
16 kapcsolati és anyagi erdforrasokkal rendelkezik, mert ezek hianyaban tialzottan
megterhelheti a gyermek a csaladi rendszert.

,,A tobb informdcio elengedhetetlen, de a mi csaladunk pl. anyagilag belerok-
kant az SNI lanyunk fejlesztésébe, mentalisan pedig azért megterheld, mert
nincs normalis ellatorendszer (amellett, hogy magara hagyjak a sziilot, nincs
tamogato szolgalat). Ha az ember nem olvas nagyon utina a jogainak, leheto-
ségeinek, ha nincsenek kapcsolatai, pénze, akkor senkinek nem ajanlanam,
hogy SNI gyereket fogadjon orékbe.”

Tovabbi javaslataik:

Az orvosoknak tobb informécioval kellene rendelkeznitik, ezért mar a képzésiik soran
talalkozniuk kellene a fogyatékossag témajaval.

A gyermekvédelem nem elég hatékony, gyakran tal sok ideig marad a gyermek gyer-
mekotthonban, neveldsziilonél és ekdzben nem torténik fejlesztés. Az in. viselkedés-
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zavaros gyermekek esetén nem megfelelé az allami rendszerek egylittmiikodése, €s
vannak olyan hatranyaik a gyerekeknek, amik hatékonyabb kooperacioval elkeriilhe-
toek vagy megsziintethetdk lennének.

Jelzésértékli informacionak tekinthetjiik azt is, hogy a gyamhivatal és a gyermekvéde-
lem rendszerét a sziilok nem tekintik hatékonynak. Ezzel talan 6sszefiigg, hogy 5 csa-
ladban a gyermek csaladba valo felvétele és az drokbefogadas kozott tobb mint 1 év
vagy ennél is hosszabb id6 telt el. Tobb esetben a gyermek tul hosszi id6t tolt a
gyermekotthonban vagy neveldsziilonél és ez alatt az id6szak alatt nem kap elegend6
fejlesztést, ami megnehezitheti a késobbi 6rokbefogadok helyzetét. A kiillonbdzo hiva-
talok egyiittmiikodését, kiilonosen a gyermek ,,viselkedészavarai” esetén, a sziilok
nem tekintik kielégitonek. Csak utalunk ezen a ponton arra, hogy ez nem feltétlentil
tekinthetd a hazai rendszer specifikuménak, mert a nemzetkdzi szakirodalmi forrasok
leirasaiban is lattunk ezekre a nehézségekre példat (. Rosenthal 1993, McKanzie
1993).

7.2 A narrativ interjuk eredményei

7.2.1 Az interjukbdl lesziirhetd f6bb jellemzdk

A 14 interjut 9 sziildparral készitettiik, koziiliik nyolcan hdzasparként €élnek €s 1 par
¢lettarsi kapcsolatban. 5 édesanyaval is készitettlink interjat, akik koziil 2 6 hazas-
sagban ¢él, de a férj jelenléte nem volt biztosithato, 3 {6 pedig elvalt. Egyikdjiik mar az
orokbefogadast megeldzden valt el és egyediilalloként fogadott 6rokbe, a masik két
¢desanya azt kovetden. Az 14 csaladba 18 gyereket fogadtak orokbe (3 csaladban két
gyermeket is orokbefogadtak). Koziiliik egy gyermek mar nem ¢€lt az interji felvétel-
ének idopontjdban €s sajnos egy tovabbi gyermek is elhunyt tanulmanyunk megirasat
megelézden.

A 14 csaladbol 6 csalad fovarosi, 8 csalad vidéken él. A 14-b6l 8 csaladban mar az
orokbefogadas pillanataban volt egy vagy tobb vérszerinti gyermek. 3 tovabbi csalad-
ban az 6rokbefogadas pillanatdig ugyan nem sziiletett még baba, azonban azt kdvetd-
en érkezett még egy vagy tobb biologiai gyermek. Ez az arany azt mutatja, hogy eb-
ben a csoportban az 6rokbefogadés alapvetden nem a gyerektelenségre jelent megol-
dast, igy a gyermektelenség okozta esetleges veszteségélmény feldolgozasa nem rele-
vans kihivés. A csaladbdvitésnek mas, alapvetden karitativ oka van. Masképpen fo-
galmazva: a kiilonleges ellatasi igényl gyerekek orokbefogaddsa valoban a gyerekrol
sz6l(hat). A narrativ interjik sordn megszolalé csaladokban az 6rokbefogadott gyere-
kek jellemzéen Down-szindromasak. Ennek oka a szakértdéi mintavalasztasban kere-
sendd, hiszen az interjialanyok nagyobb részben a Down Alapitvany kdzremiikodé-
sével keriiltek a latoteriinkbe. Egy-egy csaladban taldlkoztunk siket, tanuldsban aka-
dalyozott ¢és az autizmus spektrumba tartozé gyerekkel. Kiilon kiemelendd, hogy két
csaldd magas tdmogatasi szlikségletli gyereket vallalt, akik mozgaskorlatozottsaggal
és intellektualis fogyatékossaggal élnek egyidejiileg.

Az interjuk atlagos hossza 120 perc, amelybdl az elsd, megszakitas nélkiil elmondott
narrativ szakasz atlagosan 30 perc volt. A legrovidebb interju 1,5 6rat vett igénybe, a
leghosszabb pedig kétszer ilyen hosszu, kozel 3 6rés volt. Az édesanyédk és édesapak
megszolalasai kiegyenlitettek voltak, egy csalad kivételével, ahol talnyomorészt az
édesanya beszélt és az apa csak néhany félmondattal egészitette ki az elbeszélést. Az
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elsd narrativ szakaszt kdvetden 20-60 tovabbi torténetmesélésre iranyuld kérdést tet-
tiink fel.

7.2.2 Az 6rokbefogadd csaldadok narrativaja
»,Nem tudom, hol kezdjem. Az elején, igaz? (I) Gyakorlatilag az
elejérdl kell kezdeni, mert kiilonben nem lehet megérteni (E)
Még annyit, hogy eldtte én dolgoztam, mikor végeztem...négy
évig allami gondozott csecsemékkel. Es ott is volt egy kisfiu, aki
nagyon a szivemhez ndtt. Es én mar 6t 6rokbe akartam fogadni,
de hat akkor még nagyon fiatal voltam, (I) és akkortajt tortént,
hogy az én akkori f6nokdom hazavitt egy Down-szindromas kisfi-
Gt. Azt hiszem neveldsziildként. Es igazabol igy, igy elcsodal-
koztam, hogy igy tokre Oriiltem, hogy van ilyen lehetdség és mar
akkor igy eltettem magamban, hogy majd egyszer én is szeret-
nék. Aztan teltek az évek (B) és rajottem, hogy annyira nincs mi-
t61 tartani. gy elsd latasra egy ekkora gyerek nekem ugyanolyan
volt, mint a szomszéd gyereke. Most az, hogy egy picit kinaibb
volt a szeme, meg egy picit elallo volt a fiille, de nagyon-nagyon
aranyos volt (G). Tehat tovabb finomitva a gondolatmenetet, ne-
kem az volt veliik az els6 ¢lményem, hogy ugyanugy elkaptak a
labdat, ugyanugy visszadobtak. Tehat egy olyan dolgot csindl-
tam, ami nekem is nagyon jol esett és €én is nagyon szivesen csi-
nalom. (C) Igen, szerinte, tehat Utban, ez a vizvalasztd, hogyha
az embernek egyszer ez szembejon ¢és megfert6zodik. (A)... és
akkor, akkor annyira szeretnék gyerekeket. Es ez mar akkor ki-
forrott (C) és hat vazoltam neki az elképzeléseimet, hogy én sze-
retnék 6rokbe fogadni egy Down-szindromés embert... de abban
allapodtunk meg, tehat mind a ketten igy gondoltuk, hogy eldbb
sziilessen két vérszerinti gyermekiink és utdna majd 6rokbe foga-
dunk. (B) Es akkor megkérdezte, hogy mi nem akarunk 6rdkbe
fogadni gyereket? ...ha 6rokbe fogadnank, csak fogyatékos gye-
reket fogadnank orokbe...En annyit mondtam, hogy azért fogya-
tékos gyereket, mert valamiért az nem kell senkinek...Mert 6k
nem kellenek senkinek. (O) Es négy nap se telt el, akkor csérgott
a telefon, hogy hat van, a kérhazban megsziiletett (I) Es gyakor-
latilag meg sem lettek az 6rokbe fogadasi papirok, mar hivtak, a
Steinbach Eva, hogy sziiletett egy baba és hogy megnézhetnénk.
Es akkor... Ez ilyen pillanatok alatt tortént (N), hogy van egy
baba, és egyszeriien nem talal neki csaladot. Es hogy mit sz6l-
nank hozza (B) ¢és akkor az elsd pillanattdl kezdve az, hogy jott a
telefon, lementiink oda. Megnéztiik a babat (A) meg is etethet-
tik...de hat nagyon picike volt, még alig mertem megfogni (G)
Akkor ugye ki kell varni a hat hetet, mert nem lathatjuk, mert
eléggé kényes az ligy. Lejar a hat hét. (B) Ugye a tanfolyamon is
azt tanultuk, vagy azt amit ott lattunk, hogy amikor hozzank ke-
riil a gyerek, ilyen 6rokbe fogadasnal és akkor ugye mikor alair-
tak a sziilék a lemondét, onnan hat hét. Es ez nekiink nagyon sok
1id6 volt. (D) Kornyezettanulmény megvolt. Volt elézetes pszi-
chologiai vizsgalat, meg, meg valami inditd beszélgetés, nem tu-
dom. Es gyakorlatilag igazabol csak ez a tanfolyam hidnyzott
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(A). Az Agacska Alapitvanynal nagyon aranyosak és abszolut
profi médon kezelik a dolgokat. Mindenki, akivel egy csoportban
voltam, mindenki lelki sériilés és trauma miatt, a sajat sebei
gyodgyitasara akar 6rokbe fogadni egy egészséges, tokéletes gye-
reket (H). Mondjuk ott nem kifejezetten Down volt ez a dolog,
tehat az 6rokbe fogadasrol...mert az egészséges, ugye nekik tel-
jesen mas, mert hidba mondom meg neki, hogy 6rokbe fogadott,
6 nem fogja ugy fel. Hacsak nem olyan képességi lesz, hogy ha-
jaj, de tok jo. Akkor talan, de akkor sem hiszem. Mig ugye egy
egészséges gyerecknek ugye elmondja, az felfogja. Meg azért ne-
kik el is kell. Mert nekik is el kell mondani, csak hat mas kérdés,
hogy, hogy mit ért meg beldle (D). Tehat eleinte csaladba foga-
déassal volt nalunk. Tehat addig, amig mi ezt a papirt meg nem
kaptuk, majdnem egy éven keresztiil, bArmikor visszamondhattak
volna a sziilok. (G) Az 6 szempontjabol ugye az, hogy 6 meg
azért jar jol, tehat egy ilyen gyerek azért jarhat jol, mondjuk egy
orokbefogadéassal, mert hogyha vérszerinti csalddban nevelkedik,
akkor ugye eldszd6r van egy nagyon nehéz folyamat, amit fel kell
dolgozni. De hogyha valaki ezt véalasztja, akkor a sziil6 részérdl
nincsen elutasitds, csak elfogadas...ez egy ¢lhetd dolog. Tehat ez
abszolut vallalhat6, élhetd, oromteli dolog. (A) Ehhez 6 is hoz-
zatesz, hogy, hogy nekiink ilyen jo egyiitt. Ugyanannyit hozza-
tesz. Neki ugyanolyan sziiksége van rdam, mint nekem 6ra. (F)
Szoval, valahogy én azt mondom, hogy ha valamit iizennem kéne
a jové Oorokbe fogadoinak, sziiléknek, ne féljenek, akar Down
szindrémas vagy barmilyen rendellenességgel €16 ujsziilottet, na-
gyobb gyermeket Ordokbe fogadni, mert hatalmas kincs rejlik
benniik.(C)”

7.2.3 Az 6rokbefogadé csaladok jellemzdi és tapasztalatai

Ahogyan szakirodalmi attekintésiink bevezetdjében emlitettiik, abbol az ismert atti-
tidbdl, amelyik a fogyatékossag kapcsan a hidnyokra €s a hianyokbol fakado terhekre
helyezi a hangsulyt, érthetden kovetkezik a kérdés: miért fogadna be valaki olyan
gyermeket, aki tobb id6t, energiat, pénzt emészt fel és tobb gondot okoz, mint egy
nemfogyatékos gyermek? VélhetOen azért, mert az interjialanyok nem tekintik a gye-
rekiiket fogyatékosnak, ezt a fogalmat gyakorlatilag sajat és nem masoktol idézett ki-
fejezésként nem hasznaljak. Jellemzd a torténetekre, hogy nem vagy csak nagyon ke-
véss¢ hasznalnak negativ tartalmu kifejezést a gyerekiikre, mikdzben részletesen be-
szamolnak a kornyezetben 1évd, az életvitelt megnehezitd fizikai akadalyokrol, sze-
mélyek negativ hozzaallasarol.

., Két-hdarom éve lehetett ndalunk a fiam, mikor a szomszédno megkérdezte to-
lem, hogy mennyit kapok azért, hogy orékbe fogadtam ezt a hibds gyereket.
Butan néztem ra, miért kapnék ezert valamit? ...Akkor mi neked ebben a ha-
szon? — kérdezte.” (M, Edesanya)

,, Viszont a hivatal, a hivatallal a kapcsolat, az viszont nagyon-nagyon, nagyon
rossz volt. Nem is tudom szavakba onteni, hogy az mennyire szérnyii volt. Azt
hitték hogy, azt hitték poénkodunk. Azt hitték, hogy kandi kamerdaval megyiink.
Hogy a kereskedelmi TV-t fogjuk rajuk szabaditani. Es hogy ez nem susmus...
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Es ezt irta le a papirra is, hogy susmus nem volt...Nem adta meg rogton az
orokbe, tehat nem is engedte azt, hogy az elhelyezés... Tehdat megmondta, hogy
egy évre adja meg csak az engedélyt, merthogy meg fogjuk ugyis gondolni
magunkat. Es hogy, tehdt ezt nem értette. Tehdt & sajat maga nem értette, hogy
mi miért akarjuk drokbe fogadni.” (O, Edesanya)

ror ot

azonban elsOsorban azért all tdvol, mert minden esetben van fogyatékossagiigyi
¢s/vagy gyermekvédelmi tapasztalatuk, és ez a mindennapi élet soran ad6do helyzetek
¢s feladatok megoldésaban eréforrasként funkciondl. Ez a tapasztalat nagyon gyakran
szakmai jellegli: az anyak koziil tobben (gyogy)pedagdgusok, szocidlis szférdban dol-
goznak vagy egészségiigyi végzettségiiek. Es, bar a dontést a par kozdsen hozza meg,
sok élettorténetben hallottuk, hogy szakmai tapasztalatuk miatt az anydk hoztdk a
kapcsolatukba a fogyatékos gyermek orokbefogadasanak otletét.

,Még annyit, hogy elotte én dolgoztam, mikor végeztem az egészségiigyibe,
csecsemdotthonba. Négy évig dllami gondozott csecsemdkkel. Es ott is volt egy
kisfivi, aki nagyon a szivemhez nétt. Es én mdr &t 6rokbe akartam fogadni, de
hat akkor még nagyon fiatal voltam...De hat 6t nagyon-nagyon megszerettem.
Es & akkor mondta, hogy 6t 6rokbe fogom fogadni. De hdt persze, hogy nem
lehetett, hat azért gyerek voltam tulajdonképpen.” (I, Edesanya)

“Hat, hogyha az elejétol indulunk, tulajdonképpen még nagyon régen — nem
tudom hany éve, de sok éve -, elkezdtem dolgozni egy alapitvanynal. Hat, ilyen
huszonéves lehettem és az elso foiskolamra jartam, ami szocialis munkas szak.
Es igazabdl mellette kezdtem el dolgozni, teljesen véletleniil... Es akkortdjt tor-
tént, hogy az én akkori fonokém hazavitt egy Down szindromas kisfiut. Azt hi-
szem neveldsziildként. Es igazabdl igy, igy elcsoddlkoztam, hogy igy tokre
oriiltem, hogy van ilyen lehetoség és mar akkor igy eltettem magamban, hogy
majd egyszer én is szeretnék.” (B, Edesanya)

Mas tipusu szakértelmiik van azoknak, akik a fogyatékossagot a csaladtagjaik révén
ismerték meg. Tobb csaladban van valamelyik sziilonek fogyatékos testvére vagy a
szliléparnak korabban sziiletett mar vérszerinti fogyatékos gyermeke.

,,Soha nem tudtam, hogy mi az a Downos. Az, hogy lattam az utcan? Foglal-
koztam én vele? Nem. Soha. Aztan megkérdeztem valakit, hogy te, milyen?
Mondja, hogy milyen. Azt radébbentem, hogy hoppad, nekem is van egy ilyen
desém... Aki szintén Downos.” (E, Edesapa)

“Hat azert volt, azért volt nagyon kénnyii, mert, mert van egy nagy testvére a
kisasszonynak, aki tiz éves és hat ondla diagnosztizdaltak sajatos nevelési
igényt. Es ezaltal igy nekem konnyebb volt igy nyitni igy a betegségek felé.”
(G, Anya)

A fenti jellemz6bdl fakad, hogy a csaladoknak a gyerekvallalaskor és a gyereknevelés
kezdeti szakaszaban nincs sziikségiik a fogyatékossag feldolgozésara. El- és befogad-

yir v e

,»hem kaptak a sorstol”.
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., ...egy ilyen gyerek azert jarhat jol, mondjuk egy orokbefogadassal, mert
hogyha vérszerinti csaladban nevelkedik, akkor ugye elészor van egy nagyon
nehéz folyamat, amit fel kell dolgozni. De hogyha valaki ezt valasztja, akkor a
sziilo részérol mincsen elutasitas, csak elfogadas. Tehdt a vérszerinti csalad-
ban ez egy késobb, ez az érzelmi szal, ez csak késobb tud kialakulni. Tehat
ugyanolyan szoros nyilvanvaloan egy ido utan, csak neki ilyen szempontbol
elénye volt, mert azonnal, azonnal elfogaddst kapott.” (A, Edesapa)

., (Gyogypedagoguskeént), én a sziilokon latom azt, hogy ezt nagyon nehezen
dolgozzak fol. Nekiink ezzel probléemank ilyen téren nem volt. Hanem hogy itt
a helyzet, ezt kell megoldani, ennek ez a — szerintiink — legjobb megoldasa,
vagy mi ezt a megoldast tudjuk ra. Tehat nem, nem, nem kellett nekiink azon
hezitalni, nem kaptunk mi attol depressziot, nem valtunk el azon, hogy lett egy
fogyatékos gyerekiink. Mi tudtuk, hogy oneki milyen problémdja van.” (K,
Edesanya)

Ugyanakkor fontos latnunk, hogy ez csupan arra a fogyatékossagtipusra, jellemzden a
Down-szindromara vonatkozoan tlinik helytallonak, amelyet a sziilok valasztottak.
Amikor a gyermekeknek valamilyen nem vart, jarulékos sériilése, betegsége is van,
akkor a sziiloknek az azzal jaro nehézségekkel ugyaniigy meg kell kiizdenitik és végig
kell jarniuk az elfogadds folyamatat. Ezt tapasztaltuk kiilondsen egy olyan esetben,
ahol nem vart moédon kideriilt, hogy a gyermek autista.

., Tehat egy tiindéri volt egy éves kordig. Es akkor utina elkezdddétt a lavina.
Pontosabban nem is, inkabb olyan 14-15 honapos koraban indult meg vele ez
a lavina. Na, és onnantol kegyetlen évek jottek. Abbahagyta az evést, az ivast,
egész nap oOrjongott. Razta a kisagyat, ahogy névekedett, razta...Volt olyan
nydr, hogy végigbriongte a medencét razva. Es egyszeriien senki nem mondott
semmit.” (N, Edesanya)

Ezt a képet tovabb arnyalja, hogy nem egy sziilé6 megfogalmazta: azért fogadott 6rok-
be, mert ¢€letkorabdl vagy egészségi allapotabdl kifolydlag lett volna arra esély, hogy
vérszerinti gyermeke fogyatékossaggal sziiletik. Bar ez paradoxonnak tiinik, vélemé-
nyiink szerint nem feltétleniil az. Sokkal inkabb megerdsiti, hogy jelentdsen eltér an-
nak a csalddnak az ¢lethelyzete, amelybe fogyatékos gyermek sziiletik és annak,
amely a fogyatékossag egy bizonyos, altala elfogadhatonak tartott, jo1 ismert tipusat
maga valaszthatja. Tovabb jelzi azt, hogy mennyire sokszintiek, rugalmasak és szitu-
alt tudashoz kotottek a fogyatékossag jelenségérdl alkotott képeink. Az interjialanyok
egyértelmiien megfogalmaztak, hogy sajat 6rokbefogadott gyermekiik allapotat nem
az ,,egészség-betegség”, ,.epség-fogyatékossag” dimenzidi mentén értelmezik.

,,Nekem meg volt kemoterapias kezelésem és azt hallottam, hogy nagyon ova-
tosnak kell lenni, mert elég nagy a rizikofaktora annak, hogy egészségtelen
gyerek sziiletik. Es akkor én mondtam magamnak, hogy most azért eréltetni
egy ilyen mesterséges megtermékenyitést és aztan egy fogyatékos gyerek szii-
lessen, akkor mar inkabb miért nem fogadok orokbe egy olyat, aki mar eleve
igy sziiletett és intézményi életre lenne itélve.” (C, Edesapa)

“... azért mar idézdjelben, iddsebbek voltunk, amikor oddig jutottunk, hogy
akkor dontsiink, hogy a sajat, tehat vérszerinti, tehdat bevallaljuk a terhességet,
az orokbefogaddst meg mar ugyis szerettiik volna... itt mar azert egyéb kocka-
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zatok is felmeriiltek volna, mondjuk vérszerinti gyereknél is. Nem ez volt a fo,
de bennem ez is felmeriilt, igen, igen, hogy azért ebben kockdzatok is vannak.
Es itt pedig egy egészséges gyereket kaptunk.” (A, Edesapa)

A kiilfoldi szakirodalmi adatok alapjan kézenfekvd feltételezésnek latszott, hogy a
csaladok dontésének kialakuldsaban meghatarozd szerepe van a hitnek vagy vallasi
kozosséghez tartozasnak. Ez az 6sszefliggés azonban nem igazolddott be kutatasunk-
ban. A sziil6k egy jelentOs része egyaltalan nem érintette a témat a narrativaiban. Egy
tovabbi csoport csupan érintdlegesen beszélt rdla és a visszakérdezés szakaszaban
sem jelezte, hogy a vallas meghatarozé szerepet jatszott volna az 6rokbefogadasi don-
tésben. Csupan 3 esetben volt a téma dominansan jelen az interjiban és koziiliik
egyetlen személy torténetében tlint szdmunkra egyértelmii motivacionak az interja-
alany megtérése €s az azt kdveto életeseményei.

., Tehat éreztem, hogy valami nagyon nem stimmel. Hogy rovidre fogjam a
dolgot, teljesen osszetorodotten sikeriilt bekeriilnom egy olyan kozosségbe egy
nyari taborba, hogy, hogy azt mondtam, hogy oké, akkor feladom a sajat
okoskodasomat és atadtam az életemet Istennek. Akkor elkezdtem gyogyul-
ni...Elkezdtiink imacsoportot szervezni és egy évnyi imadsag utan ugy dontot-
tiink, hogy akkor ezzel a csapattal elkezdiink egy alapitvanyt... Amikor, amikor
korbejartuk az orszagot, az intézeteket és megnéztiik, hogy milyen dllapotok
vannak, tehdt valami szivszaggatd, borzalmas...Es, és azt lattam, hogy, hogy
ugye az egeészséges, szoke, kekszemii kis hercegeket, meg hercegnoket nagyon
befogadjdk, a tobbiek ott maradtak. Es aki sériilt, annak esélye nincs, hogy,
hogy, hogy sziildk orokbe fogadjik.” (H, Edesanya)

Mas csaladokban, feltehetéen a meglévd fogyatékossagiigyi és gyermekvédelmi ta-
pasztalatok altal, inkabb egyfajta karitativ megfontolas vagy tarsadalmi feleldsségval-
lalas 41l a dontés mogott.

., Meg volt egy olyan motivacio is benniink természetesen, hogy ne egy, egy
otthonban, egy intézményben élje le az életét, mert a gondozok akarmilyen lel-
kiismeretesek is, azért emberhiany van. Tehat az allam nem tudja olyan szin-
ten megfinanszirozni ezeket az intézményeket, hogy megfelelé mennyiségii
munkaerot tudjanak alkalmazni.” (C, Edesapa)

., Es meg gy gondoltuk, hogy ez egy jé dolog. Tehdt nekiink is, mi is oriiliink
neki, illetve a masik sziilok, akik ugye lemondanak rola, nekik is jot fogunk
tenni. Meg a gyereknek is, nem megy intézetbe, vagy barhova megy, hanem
egy szeretd csalddba. Es tehdt hogy ez igy mindenkinek a legjobb vilasztds,
legjobb dontés.” (D, Edesapa)

Bar jeleztiik, hogy szemben mas 6rokbefogadokkal, a kiilonleges ellatasi igényt tuda-
tosan valasztd sziilok kdzott nem jelenik meg elsédleges motivacioként a gyermekte-
lenség. Ugyanakkor néhdnyan koziilik medddség vagy korabbi sterilizdcidé miatt,
részt vettek mesterséges megtermékenyitési programban és tapasztaltdk az ezzel jard
testi és lelki fajdalmakat is. Interjliink alapjan tehat nem vonhatjuk le azt a kdvetkez-
tetést, hogy az alanyok egyfajta, jol koriilhatarolhatd csaladmodellt képviselnek. Az
orokbefogadas iranti nyitottsaguknak nincsen egyetlen, jol definialhatd6 mozgatdrugo-
ja. Vannak kozottiik egy gyermekes csalddok és nagycsaladok, sziildparok és egye-
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diilallo sziilok, fiatalabb sziilok és olyanok, akik mar felndtt vérszerinti gyermekeik
Hkirepiilését” kovetden fogadtak orokbe.

wHat az ugy kezdodott, hogy van harom sajat gyerekiink és nekem nem lehetett
16bb egészségiigyi problémdk miatt. Es mar akkor eldontottiik, hogy még sze-
retnénk. A ferjem, ¢ nagycsaladbol szarmazott, én meg egyediili gyerek vol-
tam, ugyhogy én, én gyerekkeént elhatdaroztam, /hogy nekem sok gyerekem lesz,
mert nagyon rossz volt egyediil. (E, Edesanya)

., Eloszor otot iiltettek vissza. Nem tapadtak meg. Pedig mindent betartottam.
Es akkor mdsodszorra kérhdzba mentem a professzor irhoz. Ott négyet iiltet-
tek be, de még 12-12-t szivtak le és ez hat honapon beliil volt a kett. Tehat
tényleg teljesen rendben volt minden. Majdnem. Es a mdsodikndl ott éreztem
is, hogy most, most igen és megtapadt. De harom hét utan véreztem. Az lelki-
leg borzalmas dm.” (M, Edesanya)

“Es hat /vazoltam neki az elképzeléseimet, hogy én szeretnék Grokbe fogadni
egy Down szindromds embert. Vagyishat egy kisbabat. De abban allapodtunk
meg, tehat mind a ketten igy gondoltuk, hogy elobb sziilessen két vérszerinti
gvermekiink és utana majd orékbe fogadunk. Aztan eltelt par év és igazabol
nem sziiletett vérszerinti gyerekiink.” (B, Edesanya)

., Van mar egy verszerinti (Down-szindromas gyermek), aki kamaszkoru mar.
Es nekiink ezzel semmi problémdnk nem volt. Az elmiilt években hidba prébdl-
koztunk, természetes titon nem lett tesé. Es voltaképpen mindig is szerettiink
volna még testvert. Aztan most adjuk az urbanista legendat, hogy megjott az
orokbe  fogadott, megjott a  (vérszerinti) tesé.” (D, Edesanya)

,, Ot gyermekiink volt, vagy hat gyermekiink volt. Nem. Hdt mennyi volt? Ot
gyermekiink volt. Es nem akartunk orokbe fogadni gyermeket, semmilyen
gvermeket... amikor egyszer hallottunk az Evatél, a Steinbach Evatdl hallot-
tuk, hogy van egy orokbe adhato, egy orokbe addasra varo kisfiu, aki most ke-
riilt be a kérhazba, akkor keriilt be leukémidval a kérhdzba. Es hogy a sziilok
keresnek valakit esetleg.” (O, Edesanya)

A kiilonleges ellatasi igényti gyerekeket tudatosan drokbefogadd sziilokre jellemzo,
hogy az Orokbefogadasrol biiszkeséggel mesélnek, és rovid, de hosszabb idétavon
biztosan kivaltjak a sziikebb és a tagabb kornyezet elismerését. A kiilonleges ellatasi
igényli gyerekeket az drokbefogadottsag miatt nem rekesztik ki a lakokdrnyezetben,
sem a koznevelés, sem az egészségiigy intézményrendszerében. A sziilok tovabba ta-
pasztaljak, hogy a gyermekiik jelenléte pozitiv hatdssal lehet a kornyezet attitiidjére.

., A védono, egy olyan fiatal védénonk van, aki egy-két éve dolgozott, amikor a
gverekiink a csaladunkba keriilt és ujsziilott koratol kezdve ugye jart ki hoz-
zank, és amikor az egy éves statusza volt, akkor mondta, hogy 6...Tehat telje-
sen mdst mond egy anyanak most a terhesség alatt, hogyha kideriil, vagy ha
gvanu meriil fol erre, mint annak eldtte mondott volna, amit tanult. Tehat hogy
ez nem illik 6ssze, amit lat azzal, amit tanult. Ugyhogy énszerintem is ez az
egyetlen, hogy minél tobb helyen igy, hogy lassdik az emberek, hogy ez egy jo
dolog, ez nem egy félelmetes dolog.” (A, Edesanya)
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Azt tapasztaltuk, hogy az 6rokbefogadé sziilok nyilt 6rokbefogadasok esetén, amikor
a gyerek csaladbol keriilt csaladba, az esetek zomében nem hibaztatjak az 6rokbeadd
sziiléket, pozitivan beszélnek roluk. Ugy vélik, hogy az 6rokbeadd sziilsk éppen igy
¢s ilyen modon voltak képesek arra, hogy gondoskodjanak az ¢ szemiikben sériilten
sziiletett gyerekiikr6l. A megismert helyzetekben, az 6rokbeadd sziiloknek gyakran
vannak tovabbi gyerekeik, akiket 0k nevelnek. Az 6rokbeadod sziilok valojaban nem
alkalmatlanok a sziil6i szerepre, inkabb arrdl van sz6, hogy a megsziiletett gyerek sé-
riltségét nem tudtak feldolgozni és ehhez valoszinisithetden nem kaptak elegendd
segitséget.
., ...az Orokbeado sziilokrol azért egy negativ kép volt bennem, de most azért ez
Jjelentésen drnyalédott, amiéta ezen keresztiilmentiink. (A, Edesapa) Tehdt
hogy az a része a haromszognek, mindig olyan negativan van feltiintetve az
orokbeado és nekiink abszolut pozitiv a kapcsolatunk is, meg a véleményiink is
roluk egyébkent.” (4, Edesanya)

“Minden tiszteletem azé, aki, aki 6rokbe adja, mert nem, semmiképpen nem
itélem el oket. Sot, inkabb csaladba adjak, mint intézetbe. Tehat igy azt gondo-
lom, hogy a gyerekiinkrdl is megfeleloen gondoskodtak a sziilei, mert jo helyre
keriilt. De ez egy hosszii tanuldsi folyamat.” (D, Edesanya)

Az orokbeado sziilok kapcsan érdekes jelenségnek véljiik tovabba, hogy volt kozottiik
olyan, aki kifejezetten késziilt a babajara, varta, és nagy gonddal 6vta 6t a varandds-
sag soran. Talalkoztunk ezen beliil harom olyan esettel is, amelyben a gyerekek lom-
bikbébi program keretében jottek a vilagra, majd a sziiletést kovetden dontottek a szii-
16k az 6rokbeadasrél. Fogyatékossagtudomanyi kutatasunk kérdésfeltevése szempont-
jabol kiemelten fontos észrevenniink azt a két szinten mitkodd tarsadalmi szelekciot,
amely elsd 1épésben tokéletes, tervezhetd babdkat probal Iétrehozni a beiiltetendd
megtermékenyitett petesejtek genetikai sziirésével. Majd masodik 1€pésben, amennyi-
ben ez nem sikertil, a sziiloket nem a gyermek megtartasaban, hanem az elvetetésben
vagy a sziletést kovetd orokbe addsaban erdsiti meg.

,,...annak példaul a annyira oriiltiink, hogy ¢ egy nagyon vart baba volt. Tehat
azt is tudjuk, hogy a pocakban o6t vigyaztak, mind a két gyerekiink lombik
egyebkent. Tehat ez egy ilyen viccesen jon ki, hogy mar mi is majdnem ott tar-
tottunk. De nem, tehat hogy van igazabol két lombik babank, ugyhogy nem kel-
lett (....). Hogy nekiink ez sokat jelentett, hogy, hogy ra vigyaztak és vartak és
nagyon akartik ezt a gyereket, ezeket a gyerekeket..” (B, Edesanya)

. Ez a baba olyan céllal lett kitaldlva, nem tudom hany, hét, vagy nyolc ilyen
kis embrio koziil, ok leiiltek és kivalasztottak a mikroszkop alatt a legbikabb
kis embriot, hogy o lesz a modell sportolo. Van valami ilyen modell élsportolo,
a gyermekiink a nevét is ezért kapta. Tehat hogy ilyen célokkal indult el az &
élete és akkor ezt nagyon keresztiilhizta a Down-szindréma. Es hogy & [a vér-
szerinti sziil6] mondta , hogy ¢ tudja magarol, hogy alkalmatlan arra, hogy,
hogy neki az motivdcio legyen éveken keresztiil, hogy jaj de jo, ki tudja fujni az
orrat. " (A, Edesanya)
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A narrativ interjiban részvevd csaladd egyike sem banta meg dontését ¢€s egyik csalad-
ban sem kérdés, hogy ujra 6rokbe fogadnanak-e. Végezetiil kiemeljiik, hogy a narrativ
interjuzas soran olyan orokbefogado sziilovel is talalkoztunk, aki maga is fogyatékos-
saggal ¢él. Ez azért fontos, mert ugy latjuk, hogy a fogyatékos sziilok drokbefogadasa-
r6l ugyancsak kevés ismerettel rendelkeziink, mikdzben néhany esetben, kiemelten
siket gyermekeknél kifejezetten elényds lehet, ha a sziil6 maga is megtapasztalta az
adott kulturadhoz tartozas élményét.
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8. Osszegzés

A szakirodalom-gytijtés szakaszaban tapasztalhattuk, hogy viszonylag kevés aktualis
kutatasi eredmény all rendelkezésiinkre a kiilonleges ellatasi igénytinek nevezett, fo-
gyatékossaggal €10 gyermekeket tudatosan 6rokbefogado csaladok vilagarol. A vizs-
galatok nagy részét a fogyatékos gyermekek orokbefogadasat érintd, 80-as években és
90-es évek elején tapasztalhato valtozasok motivaltak kiilfoldon. Hazankban féként
szakdolgozatok és ismeretterjesztd szovegek szolnak a témarol. Tudomanyos mun-
kédkban a hangsuly inkabb gyermekvédelmi kérdéseken, az orokbefogadds tagabb
megkozelitésén van és ezekben a fogyatékossag jelensége csak emlités szintjén jele-

nik meg.

Empirikus munkénkat meghatarozta, hogy a korabbi kutatasi el6zmények alapjan lat-
tuk: a fogyatékos gyermekeket tudatosan 6rokbefogado csaladok rendelkeznek eléze-
tes fogyatékossagiigyi €s/vagy gyermekvédelmi tapasztalattal és dontésiiket (alkal-
manként) hitbéli meggydzddeésiik, vallasi kozosséghez tartozasuk vagy tarsadalmi fe-
lelosségvallalasi szandékuk motivalja. Mas 6rokbefogadoktol eltéréen, nem jellemzo
rajuk dominansan a gyermektelenség, mert sokan koziiliilk mar vérszerinti gyermekek
szll61 az 6rokbefogadas pillanataban, vagy azt kovetden sziiletik még gyermekiik. Az
orokbefogadasok sikerességét elsGsorban nem a sziilok demografiai jellemzdi hata-
rozzdk meg, hanem az, hogy mennyire sikeriil redlis elvarasokat kialakitani a gyer-
mekkel kapcsolatban. Ehhez elengedhetetlen a megfeleld informacidatadas €s ismer-
kedési fazis.

Kutatasunkban a fenti alapvetd informaciokbol kiindulva elészor kérdéives kikérde-
zéssel ismertiik meg a célcsoport hazai jellemzoit. Eredményeink hasonld tendencidk-
ra utaltak, bar a kis elemszdm miatt nem volt célunk az adatok altalanositasa vagy ér-
vényességiik tag kiterjesztése. A valaszoloknak valoban sokféle tapasztalata volt a
fogyatékossag jelenségével kapcsolatban, hiszen tobbeknek volt vérszerinti fogyaté-
kos gyermeke vagy rokona, hozzatartozoja. Néhany csalad korabban neveldsziiloként
vagy orokbefogadoként mar szerzett tapasztalatokat csecsemokkel, kisgyermekekkel.
Egy nagyon jelentds informacios-€és ¢lménybazist pedig a segitd foglalkozas jelentet-
te. Lattuk tovabba, hogy a hit, vallasi kozosséghez vald tartozas valoban megjelenik a
csaladok dontési motivacioi kozott, de nem olyan meghatarozo modon, mint vartuk.

A csaladok alapvetden pozitivan értékelik dontéstiket, sot, akar tobb gyermeket is
orokbe fogadtak a kitoltés pillanatadig. Masfeldl azonban kaptunk olyan visszajelzése-
ket is, amelyek kifejezetten kiemelkedtek ebbdl a harmonikus képbdl. Volt, aki meg-
banta gyermeke 0rokbefogaddsat, mert véleménye szerint az tonkretette az életét, el-
viselhetetlen anyagi terheket rott a csaladra. Ez Osszefliggésben all feltételezhetéen
azzal is, kevés vagy nem megfeleld eldzetes informacié allt a sziildk rendelkezésére.
Bar nem elemeztiik két olyan személy valaszait, akik esetében az 6rokbefogadast ko-
vetden dertilt ki a fogyatékossag, megemlitjiik, hogy az ¢ esetiikben egyértelmiien ki-
rajzolodott az, hogy csalodtak, mert olyan akadalyokkal szembesiiltek, amelyekre
nem voltak felkésziilve.

Tanulmanyunkban elemeztiik a 14 6rokbefogadoi narrativ interjut is, amelyek nagyon
J61 kiegészitették a kérddivekbdl nyert informaciokat. Megtapasztaltuk, hogy mennyi-
re sokszinii élettorténetek és csaladmodellek 4llnak a kérddivben néhany sorban kifej-
tett mondatok mogott. Megerdsitést nyert szdmunkra, hogy azokban a csaladokban,
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amelyekben tudatosan valasztottak ezt az utat, mindig van valamilyen korabbi fogya-
tékossagiigyi és gyermekvédelmi tapasztalat. Ez altaldban az édesanya csaladjdhoz,
foglalkozasahoz kotddik, de néhany esetben a sziilok kdzos tapasztalata, hiszen a vér-
szerinti k6zos gyermekiik ¢l valamilyen fogyatékossaggal. A narrativ interjutechnika-
nak koszonhetden megfigyelhettiik, hogy a sziilok motivacidjat tekintve nem egyér-
telmlien meghatarozo a hit, vallas, mert ezt a témat az alanyok nem hoztak széba vagy
csak érintélegesen emlitették. Volt azonban, akinél a megtérés, a kozosségbe jaras
vagy az a meggy0z0dés, hogy az orokbefogadast feladatként és lehetdségként kapta
Istent6] vagy a sorstdl, igencsak meghatarozo eleme az élettorténetnek. A narrativ in-
terjiban részvevo csaladok egyike sem banta meg dontését és egyik csaladban sem
kérdés, hogy ujra orokbe fogadnanak-e. A fogyatékossagot nem kell elfogadniuk,
mert tisztdban vannak azzal, hogy mire vallalkoznak, azonban azokat a jarulékos fo-
gyatékossagokat, kronikus betegségeket, amelyek az 6rokbefogadas pillanatdban nem
latszottak, nekik is fel kell dolgozniuk. Ez néhany esetben az alanyok beszdmoloi
alapjan nagy nehézségeket okoz szamukra a hétkdznapokban. A fogyatékossagtudo-
many szempontjabdl kiemelten érdekes elemzési kérdés, hogy a sziilok a gyerekeiket
egyébként nem tartjak fogyatékosnak, sem betegnek: egészséges babaknak tartjak
Oket. Néhanyan éppen ezért kedvezObb csaladbdvitési megoldasnak tartjak az 6rokbe-
fogadast, mint a vérszerinti gyermek sziiletését, ami annak a rizikdjaval jar, hogy fo-
gyatékos gyermek sziilethet.

Munkankban nem targyaltuk a téma tovabbi szeletét, a fogyatékossaggal €16 sziilok
orokbefogadasat, azonban meggydzddésiink, hogy a jovoben ezt a teriiletet is érdemes
figyelemmel kisérni.'* Egy specialis csoport, az intellektualis fogyatékossaggal €16
szllok lehetéségeirdl €és nehézségeirdl zarotanulmanyunk kovetkezd fejezete szol
részletesen. Kiemeljiik tovabba, hogy az altalunk megismert kutatdsok koziil egy sem
volt, amelyik megkérdezte volna a gyermekek véleményét €s bevonta volna ket ku-
tatasi alanyként vagy participativ tarsként. Vizsgalatunk korlatjaként tekintiink arra,
hogy az 0 és vérszerinti, illetve tovabbi 6rokbefogadott testvéreik hangja itt kdzvetle-
niil nem jelenhetett meg. Nem talaltunk tovabba az érintett sziiloket partnerként, kuta-
totarsként megszolitd participativ kutatast sem. Ebbdl a szempontbol munkank egyik
nagyon lényeges ujszeriisége, hogy a szerzOk egyike maga is Down-szindromas
gyermek 6rokbefogadod apja és a kutatas folyamataban kozremiikodott Steinbach Eva
is, aki régota részt vesz a Down-szindromas gyermekek orokbeadasanak és orokbefo-
gadasanak megszervezésében. Tapasztalataik athatottak a kutatas folyamatat a kutata-
si design kialakitasatol az adatok elemzésén keresztiil, az eredmények értelmezéséig
¢€s megosztasaig.

A bemutatott forrasok, a rendelkezésre allo statisztikai adatok, ill. a kérdoiv és a nar-
rativ interjik elemzése alapjan a kiilonleges ellatdsi igényli gyerekek az drokbeadas
szempontjabdl ma Magyarorszagon valoban a nehezen kozvetithetd gyerekek hetero-
gén csoportjaba tartoznak, ugyanakkor vannak olyan sziil6k, akik a csaladbdvitésnek
ezt a formdjat is vallaljak. Rajuk jellemzd, hogy dontésiik mogott tudatos megfontolds
all; altalaban mar van gyerekiik és még lehetne is. A sikeres 6rokbefogadas kritériu-
makeént értékelhetd az Orokbefogadast megeldzd fogyatékossagiigyi és/vagy gyer-
mekvédelmi tapasztalat. A narrativ interju sordan megszolalt csaladok gyerekiiket alta-

' Tovabbi forras a témahoz: Michele Wates: Disability and adoption. How unexamined attitudes
discriminate against disabled people as parents (Wates 2002).
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laban nem tekintik fogyatékosnak, azonban tisztaban vannak azokkal a feladatokkal,
amelyekkel a gyerek nevelése soran talalkoznak.

Mindezek alapjan, véleményiink szerint indokolt lenne szakmapolitikai javas-
latokat kidolgozni annak érdekében, hogy a mainél sokkal nagyobb ardnyban keriil-
hessenek kiilonleges ellatasi igényl gyerekek tartos kapcsolatot jelentd drokbefogado
csaladokba! Javasoljuk, hogy a tarsadalmi tudatformalas, az 6rokbefogadassal kap-
csolatos sztereotipiak megvaltoztatasa, ill. ujabb 6rokbefogadd csaladok toborzésa
érdekében kapjanak nagyobb szakmai és médianyilvanossagot a kiilonleges ellatasi
igényl gyereket sikeresen csaladjukba integraldé orokbefogadd sziilok és testvérek,
valamint az 6rokbefogadott gyerekek. Varhatoéan célszerii lesz az 6rokbefogadasi fo-
lyamatnak, kiemelten az 6rokbefogadasra vald alkalmassagi kritériumoknak €s vizs-
galatuknak, az orokbefogadasra felkészitdé képzéseknek, a gydmhivatali és gyermek-
védelmi szakszolgalati ligyintézésnek a kutatdsi eredmények mentén torténd Gjragon-
dolasa.

Bizunk abban, hogy 0jszerli kutatasi eredményeinkkel hozzajarulhatunk a szé-
lesebb értelemben vett tarsadalom csaladrol és fogyatékossagrol alkotott képének
formalasdhoz, valamint a  fogyatékossdg ¢és normalitds  kategoridinak
dekonstrualasahoz.
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KATONA VANDA-SZUCS MARIANNA:

»Ha nekem lenne gyerekem, én nem adnam intézetbe"
Intellektualis fogyatékossaggal €16 nok és férfiak sziilové valasanak
lehetdségei és korlatai egy kvalitativ kutatas tiikrében '

Bar a nemzetkdzi iranyelvek a fogyatékossaggal €16 emberek teljes tarsadalmi részveé-
telét és onrendelkezését hangsulyozzak, a szexualitas és a sziilové valas teriilete a leg-
sériillékenyebb ebbdl a szempontbdl, kiillondsen az intellektualis fogyatékossaggal €16
emberekkel kapcsolatban. Helyi szinten leginkabb az érintett személyek védelme all
kozzépontban a szexualitas veszélyeivel szemben, amelynek meghatarozd célja a
gyermekvalallas megeldzése. De vajon minek alapjan tudjuk megjésolni, hogy kib6l
valik ,,j6 szil6”, ,.elég jo sziil6”? A sziiloséget egyre inkabb értelmezik a szakmai ko-
rok tarsas tevékenységként, amely komplex Osszjaték a gyermek és sziilei, az otthoni
¢s a kozosségi kornyezet, a csaladi €s a szolgaltatasi rendszerek kozott. Kutatdsunk-
ban ezért is koncentraltunk erre a kapcsolati kdzegre €s paros, interaktiv életvilag in-
terjukat készitettiink az érintett személlyel, illetve egy hozza kapcsolédo segitdvel.
Arra voltunk kivancsiak, hogy a kiilonb6zd lakhatasi formakban milyen lehetdségei és
korlatai vannak az intellektudlis fogyatékossaggal €16 személyek gyermekvallalasa-
nak, milyen gender-szintli jellegzetességei vannak sziilvé valasuknak, illetve hogy az
interjiialanyok kozotti viszonyokbol és elbeszélésekbdl milyen attitlid rajzolodik ki a
téma kapcsan.
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Kulcsszavak: intellektualis fogyatékossaggal €16 emberek, parkapcsolatok, gyermek-
vallalas, sziil6vé valas

1. Bevezetés

Tanulmanyunkban az Esélyegyenloségtol a Taigetoszig? cimi kutatas részeként az
intellektualis fogyatékossaggal €16 felndttek sziilové valasi lehetdségeivel €s korlatai-
val kapcsolatos empirikus kutatas eredményeit foglaljuk 6ssze, kvalitativ kutatds és
fogyatékossagtudomanyi elkotelez8dés 1évén kozéppontba allitva az érintett szemé-
lyek megélt tapasztalatait, elbeszéléseit.

Az egyes részkutatasokban a fogyatékossaggal €16 emberek életttjanak egy-egy szele-
tére koncentralunk, amelyen beliil ez a kutatas utolsé lancszemként a mar felndtt in-
tellektualis fogyatékossaggal €16 személyek gyermekvallalasi lehetdségeire tér ki.

Az intellektualis fogyatékossaggal €16 személyek felndtt korukban szamos akadallyal
talalkozhatnak. Esetilkben az onrendelkezés és a tarsadalmi inklazi6 tekintetében a
gyermekvallalas az a teriilet, melyet talan a leginkabb hallgatas ovez.

Kutatasunk soran arra koncentraltunk, hogy milyen lehetdségeik vannak a gyermek-
vallalasra, mik ennek akadalyai, milyen attitlidok jelennek meg ezzel kapcsolatban,
kiilonos figyelmet forditva a lakhatdsi forméakra €s a gender-szinti kiilonbségekre.

A tanulmanyban tObbnyire az intellektualis fogyatékossaggal ¢l6 sze-
mély/ember/né/férfi kifejezést hasznaljuk A fogyatékossaggal élé személyek jogairol
sz0lo ENSZ-egyezmény alapjan (ENSZ, 2006). Viszont mivel maguk az érintett sze-
mélyek nem ezt hasznaljak, hanem inkabb az értelmi sériilt személy, értelmi fogyaté-
kos személy kifejezés a dominans az elbeszélésekben, mi sem ragaszkodunk katego-
rikusan az Egyezmény terminusahoz, amely segiti a tilzott ismétlések elkertilését is.

Atfogdan segitének nevezziik azokat a személyeket, akik a paros interjuk so-
ran az érintett személyek mellett részt vettek a beszélgetésben, akik csalddtagok vagy
segitd szakemberek.

2. A kutatasi probléma

A fogyatékossaggal €16 emberekkel kapcsolatban szamos alapvetd sztereotipia, eldité-
let €l a tdrsadalomban. Mikozben a tarsadalmi felndttség kritériumai altalanossagban
véve is képlékennyé valtak, és a felndtté valas egyre kés6bbi idopontra tolodik, mar-
kans 0jraértelmezést igényel a téma a fogyatékossaggal €10 emberek élete kapcsan
(Vaskovics 2000; Murink6 2010). A feln6tté valasnak nem sziikséges, de mégis mai
napig meghataroz6 dimenzidja lehet a sziilévé valas. A hangsuly inkébb a valasztas
lehetdségén van, és bar az ENSZ-egyezmény 23. cikke fokozottan kitér a csaladalapi-
tas egyenld jogaira, a gyakorlatban szdmos korlattal talalkozunk. A probléma vonat-
kozik mind a fogyatékossaggal €16 ndkre és férfiakra is, de tagadhatatlanul a ndk éle-
tét kozvetlenebbiil érinti, és a gender alapu megkozelités kikeriilhetetlen a téma kap-
csan (Olsen—Clarke 2003).
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Ha a parkapcsolataikra, gyermekvallalasukra gondolunk, a mély hallgatas és bizony-
talansdg a meghatarozo.

Bar A fogyatékossaggal él6 személyek jogairol szolo ENSZ-egyezmény a fogyatékos-
saggal ¢l6 emberek teljes tarsadalmi részvételét, onrendelkezését és a csaladalapités
egyenld jogat fogalmazza meg (ENSZ, 2006), a szexualitas €s a sziilové valas teriilete
a legsériilékenyebb ebbdl a szempontbol, kiilondsen az intellektudlis fogyatékossaggal
¢lé emberekkel kapcsolatban, és helyi szinten leginkabb a kockazatok ¢és akadalyok
uraljak a diskurzust, amelyek alapjan a védelem és a biztonsag élveznek prioritast
(Foley 2002; Taylor Gomez 2012).

A szakemberek ¢és csaladtagok fogyatékossaggal €16 emberekkel kapcsolatos elvarasai
jelentdsen behatarolhatjak az érintett személyek lehetdségeit. Ha példaul kisebb az
elvaras azzal kapcsolatban, hogy teljes értékii felndtt €letet éljenek, amelynek része
lehet a csaladalapitas is - sOt ezzel ellentétes a szocializacidojuk - akkor azonosulhat-
nak is ezzel az érintett emberek (Olsen, Clarke 2003).

A fogyatékossaggal €l6 ndkre vonatkozé elkiilonitett adatok, a gender-szempontl
elemzések hianyoznak a magyar fogyatékossagiigyi kutatdsok tobbségébdl. A fogya-
tékossaggal €10 nOk tapasztalatai és sziikségletei észrevétlenek maradnak. Raadasul a
magyar jogrendszer nem ismeri az interszekcionalis tényezok alapjan torténd hatra-
nyos megkiilonbdztetés fogalmat (vagyis amikor egy né fogyatékossaggal €1, akkor a
né1 mivoltabol és a fogyatékossagbol fakadd hatranyok sajatos médon rajzoldédnak
ki), igy nem biztosit megfeleld jogorvoslatot a tobbszords diszkriminaciot elszenvedd
fogyatékossaggal €16 nOk szamara. Mikozben a huszadik szazad a ndk ¢és férfiak tar-
sadalmi egyenldségéért vivott harcaban jelentds eredményeket hozott, a fogyatékos-
saggal €16 nok helyzete alig valtozott. Nem érték el a gazdasagi, politikai, kulturélis,
tarsadalmi egyenldség azon fokat, amelyet az tgynevezett ,,€p” ndtarsaik mar kivivtak
maguknak (USAID 2014; Connell 2009). A fogyatékossaggal ¢l6 ndk
deszexualizalasa a devidnsnak bélyegzett ember potencialis termékenységétdl valo
félelembdl és az allandosult gyerek szerepiikbdl fakad. Egy fogyatékos gyermek szii-
letése a fennallo tarsadalmi normak elleni fenyegetésként jelenik meg. Ezzel a fenye-
getéssel szemben a kényszersterilizalas, vagy a szelektiv abortusz a jelzett eugenikus
értelmezés legitimalasa (az emberi faj tokéletesitése, nem tokéletes emberek kiiktata-
sa).

Pedig — egyebek mellett — a fogyatékossaggal €16 személyek jogairdl szold6 ENSZ-
egyezmény arnyékjelentése kimondottan kiall a fogyatéksosaggal rendelkezé magzat
értékessége mellett:

., Mindenképpen hangsulyt kell annak a megfontoldsnak adni, miszerint a fogyatékos-
saggal rendelkezo magzat ugyanolyan értékes, mint az egészséges. Ennek az elvnek a
jogszabalyi kifejezése a — mar megsziiletett — fogyatékossaggal él6 személyeket érinto
tarsadalmi értékitélet anomalidinak kikiiszobolésében is segitene. A fogyatékossaggal
élo magzatok sziileinek nehézségeit mas modon kell kompenzalni (pl. csaladsegito
anyagi, felvilagosito, intézményi stb. szolgaltatdasok utjan), de semmiképpen sem az
élethez valo jog diszkriminativ korlatozasa utjan” (Magyar Civil Caucus, 2010, 63).

Nemzetkozi kutatasok tobb teriilettel 0sszefliggésben vizsgaltdk az intellektualis fo-
gyatékos személyek parkapcsolataival, gyermekvallalasaval kapcsolatos attitlidoket.
Az egyik ilyen vizsgalddasi pont, hogy mennyire hatarozza meg a hozzaallast a lakha-
tasi forma. A kutatdsok eltéré eredményekre jutottak, azonban az egyértelmiien lat-
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szik, hogy a ko6z0sségi lakhatdsi formakban liberdlisabb a szemlélet, ezek a formak
lehetévé teszik a kozvetlenebb kapcsolatot és a személyesebb beszélgetéseket a segi-
tokkel. Ugyanakkor a témaban valé bizonytalansdg minden lakhatédsi formaban meg-
figyelhetd a szakemberek, segitok részérdl (Grieve, McLaren, Lindsey, 2009).

Mas kutatasok azt talaltak, hogy felerdsodnek a szakemberekben a tradicionalis nemi
sztereotipiak, ha intellektualis fogyatékossaggal ¢10 személyek szexualitdsaval kap-
csolatban mondanak véleményt.

Az egyik visszatérd valasz szerint az intellektualis fogyatékossaggal €16 ndk kevésbé
érdeklédnek a szexualitds irant, amely ellent mond azoknak a kutatédsi eredmények-
nek, amelyek éppen a fogyatékossaggal €16 ndk hiperszexualitasardl beszélnek. E ku-
tatas szerint naivitasuk miatt sériilékenyebbek is, és nagyobb védelemre van sziiksé-
gilk. A mésodik gyakran eldbukkan6 téma a szakemberek elbeszéléseiben, hogy az
intellektualis fogyatékossaggal €16 férfiak a szexualitas 4ltal jobban vezéreltek. Né-
hany elbesz¢lésben az agressziot is emlitik, amely veszélyt jelent az intellektualis fo-
gyatékossaggal €16 ndkre, felmeriil az erdszak ¢€s a terhesség kockdzata. A harmadik
meghataroz6 vélemény a nemenként eltérd motivaciok az intim kapcsolatokra. Ugy
gondoljak, hogy a férfiakban erdsebb a szexudlis motivacid, mig a ndk inkabb az ér-
zelmi kozelségre vagynak egy parkapcsolatban (Young, Gore, McCarthy, 2012).

A ndiség, s a felnotté valas sztereotipikus konstrukciojanak elengedhetetlen része az
anyasag. A sziild1 szerepre vald képességek megkérddjelezése elsdsorban az intellek-
tualis fogyatékossaggal él6 noket érinti, mikdzben nemzetkdzi kutatasokbol tudjuk,
hogy az intellektualis képesség 6nmagaban nem a legfobb indikéatora a sikeres sziilo-
ségnek, vagyis a gyermek jolléte nem feltétleniil a sziilok képességeitdl, gyakorlottsa-
gat6l fligg. Ennek ellenére az intellektualis fogyatékossaggal €16 ndket aszexualisnak,
vagy hiperszexualis bedllitottsaguaknak, fliggdnek, gondoskodasra szorulonak, gyer-
meknevelésre alkalmatlannak talaljak, s igy sok esetben megtagadjak tolik sziildi,
csaladalapitasi  jogukat (Llewellyn—McConnell-Ferronato  2003; Llewellyn—
Traustadottir—McConnel-Sigurjonsdoéttir 2010; Mayers et al. 2006). Szamukra a sze-
xualis és reproduktiv egészségiigyi szolgaltatasok csak korlatozottan hozzaférhetoek.
A sziiléssel, a gyermekneveléssel kapcsolatos tajékoztatas a szdmukra értelmezhetd
konnyen értheté kommunikacio eszkoztaraval toredékesen hozzaférheto.

Az intellektudlis fogyatékossaggal ¢16 nOk reprodukcids autondémidjanak megsértése
sokféle formaban jelenik meg: kényszerabortusz, kényszersterilizalas, a tamogatott
reproduktiv technologidhoz, az ezzel kapcsolatos egészségiigyi szolgaltatasokhoz vald
hozzatérés korlatozasa, informaciohiany a tagabb értelemben vett szexualitasrol, szii-
léssel, gyermekneveléssel kapcesolatos kérdésekrdl (Steele 2008; TASZ 2012). Ennek
a hatterében az is allhat, hogy az intellektudlis fogyatékossaggal €16 emberek nem fe-
lelnek meg a raciondlis emberképnek, amelyben az autonomiét a racionalitashoz ko-
tik. Ugy gondoljak, hogy nem tudjak megfeleléen megitélni a szexualis helyzeteket,
ezért inkabb védik ket ezektdl (Quinn 2010).

Am a sziilévé valas kérdésében az intellektualis fogyatékossaggal ¢16 emberek életé-
ben nem szabad figyelmen kiviil hagynunk az intellektualis fogyatékossaggal élo fér-
fiak apa-szerepét sem. Az apasaghoz ugyanlgy rengeteg tarsadalmi elvaras ragad,
amelynek fontos része a fliggetlen, stabil alapokon allo, biztonsagot, anyagi hatteret
teremtd férfi. Ez a szerep az intellektudlis fogyatékossaggal €16 férfiak szamara nagy
kihivast teremthet (Kilkey—Clarke 2010). Bizonyos kutatasok ramutattak, hogy a testi
fogyatékossaggal €16 ndk nehezebben taldlnak part, mint az intellektualis fogyatékos-
saggal €16 ndk, mivel a n6khoz inkabb a testiségbdl fakado szerepek kotddnek, és ke-
vésbé az intellektus. Ezzel szemben a férfiaknal ez forditva miikodik, és az intellektu-
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alis fogyatékossaggal €16 férfiak szamara nehezebb megfelelni a hatarozott, biztonsa-
got nyujto, irdnyito, ,,intellektudlis” férfi szerepnek.

Tehat mind az intellektudlis fogyatékossaggal ¢16 ndk, mind a férfiak szdmara a szii-
16vé valasukat tekintve szamos kockadzat érkezik a tarsadalom fel6l. Ahhoz, hogy eze-
ken a korlatokon tullendiiljenek, reziliencia (korlatokon valé tullendiilés, kihivasok-
hoz valé alkalmazkodas) sziikséges. Kérdés, hogy mi az, ami segiti és mi az ami hat-
raltatja ezt a folyamatot strukturdlis, kulturdlis, kapcsolati és egyéni szinten
(Cardenaz—Lopez 2010).

Korabbi kutatdsok ramutattak arra, hogy az intellektualis fogyatékossaggal ¢l6 embe-
rek életutjaban jelentds differenciald tényezo, hogy milyen lakhatdsi formaban (csa-
ladban, nagy létszdmu intézményben, kozosségi lakoformaban) élnek (pl. Katona
2013). Arr6l még nincs elegendd informacionk, hogy a kiilonbozd lakhatasi formak-
ban mennyire €s miképpen tematizalodik a sziilové valas, milyen lehetdségek, korla-
tok rajzolodnak eléjiik.

3. Fogyatékossaggal ¢16 emberek és a sziil6 szerephez vezeto ut

3.1. Intellektualis fogyatékossaggal élo emberek onrendelkezésének, tarsadalmi
részvételének meghatarozo teriiletei: a szexualitas és a sziiloveé valas

Fogyatékossaggal ¢16 emberekkel kapcsolatban szdmos sztereotipia ¢l a szexualitas
terén, amely intellektudlis fogyatékossaggal ¢16 emberekkel szemben még intenzi-
vebb. Bar a felndttségnek nem feltétlen kritériuma a sziilové valas, viszont altala az
onrendelkezés és a hatalommal valo felruhazas — empowerment — is Kiteljesedhet. (A
fogalommal az 6rokbefogadasrol szolo fejezet is foglalkozik). Sziildnek lenni egy fe-
lelosségteljes feladat, amelyben a sziilé a gondoskodd, a segitd, a neveld, amely egy
meghatarozo6 szerepvaltozas. Ha intellektualis fogyatékossaggal €16 személyek felelds
mérlegelés soran arra jutnak, hogy gyermeket vallalnak, akkor megtapasztalhatjak az
¢letiikben, hogy nem csak réluk gondoskodnak, hanem 6k is képesek masokért fele-
16sséget vallalni, amely a kompetenciaérzés egyik tja lehet.

A fogyatékossaggal ¢10 személyek jogairdl sz6l6 ENSZ egyezmény egyértelmiien ki-
all a szexualitas €s a gyermekvallalas kapcsdn megjelend azonos emberi jogok mel-
lett. Egy ir tanulmany azonban felveti, hogy az intellektualis fogyatékossaggal ¢l6,
kiilonosen Down-szindromaval €16 emberek életében a hatalommal valé felruhazas a
szexualitas terén a legsériilékenyebb. Bar frorszdgban szamos pozitiv valtozas tortént
az Onrendelkezés iranyaba, ezen a téren valddi paradigmavaltasra lenne sziikség, ami
még varat magara. Hiszen a kdzgondolkodasban a Down-szindroémds személyek sze-
xualitdsaval kapcsolatban a veszélyek és a kockdzatok kapnak hangsulyt, hattérbe szo-
ritva az onrendelkezés iranyelvét (Foley 2012).

Az onrendelkezéssel kapcsolatban tisztaznunk kell, hogy nem jelent teljes onallosa-
got, autonomiat, s6t a kdlesonds fliggés az emberi miikodés része. A hangsuly a don-
tésen van, hogy adott esetben a masokhoz valo kotddést onkéntesen valasztja a fogya-
tékossaggal €16 személy (Bruckmiiller 1998). Ha arra nincs lehetdség, hogy onként
valassza ezeket a kapcsolatokat, amely fogyatékossaggal €l6 embereknél gyakran el6-
fordul, akkor is fontos, hogy megtapasztalja, hogy van beleszo6lasa az életébe. Az 6n-
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rendelkezés nem egyezik meg az Onellatassal. Inkabb egy Onszabalyozésra torekvés-
r6l beszélhetiink, amely altal a személy hatast gyakorol sajat életére (Wehmeyer
2005).

Az intellektudlis fogyatékossaggal €l6 emberek tarsadalomban vald részvételében bar
tapasztalhatunk elorelépést, ez a szexualitasukkal kapcsolatban még inkabb fokozza a
sériillékenység vélelmét, és az emiatt feler6s6dd védo intézkedéseket, amely az erd-
szak, illetve a teherbe esés megeldzését célozza leginkabb. Ezaltal pedig egy ordogi
korbe kertiliink, hiszen ez a hozzaallas a tarsadalomban vald részvétel bizonyos terii-
leteit korlatozza. Ez példaul az intézményekben kiilonféle szabalyok felallitasaban
nyilvanul meg, mint hogy a lakok nem tartozkodhatnak egyediil a parjukkal, nem
csokolozhatnak, nem foghatjak meg egymas kezét. Az intellektualis fogyatékossaggal
¢lé emberek szembeszallasat a kontrollal szemben pedig gyakran lazadasként azono-
sitjak, amelyek konfliktusokhoz vezetnek. Egy interjis kutatés jol illusztralja, hogy a
szexualitassal kapcsolatos jogok mennyire kritikusak intellektualis fogyatékossaggal
¢16 embereknél az Egyesiilt Allamokban is. Az interjiialanyok nem rendelkeznek fo-
gyatékos identitdssal, viszont elbeszéléseikben folyamatosan visszakdszon, hogy kii-
16nboz6 korlatokat tapasztalnak. Ezek a korlatok pedig leginkabb a szexualitds €s szii-
16vé valas terén jelentkeznek. Felndtt identitasuk, onrendelkezésiik viszont nyomon
kovethetd a parkapcsolatokkal kapcsolatos megnyilvanulésaikban, ahogy megfogal-
mazzak, ,.ez az én az én ¢letem”, 6k el tudjak donteni, hogy kivel legyenek egyiitt,
milyen modon, folyamatos ellendrzés nélkiil (Bernert 2011).

3.2. Intellektualis fogyatékossaggal él6 emberek néi és ferfi szerepei, elvarasok az
anyakkal és apakkal kapcsolatban

A sziilészerephez szorosan kapcsolodik a ndi €s a férfi szerep is, amely altal az anya-
saghoz ¢és az apasaghoz kiilonb6zo elvarasok tapadnak. A fogyatékossaggal ¢l6 nok
hosszu ideig kimaradtak mind a fogyatékossagiigyi, mind a feminista kutatasokbol. A
tarsadalom értékrendszerében gyakran a fogyatékossaggal ¢16 nok nemi szerepét
semmisnek tekintik, amellyel egyiitt megkérddjelezik a szerelemre, partnerségre és
anyasagra valod képességiiket is. Azonban az emberi jogi megkozelités térnyerésével a
fogyatékossaggal €16 nOk és az anyasag bekeriilt a kutatasi témak kozé. Hozza kell
tenniink, hogy az utdbbi években az anyasagot mitikus magassagba emelo, ,, szuper-
anya” idealjaval nehezen Osszeegyeztethetd a fogyatékossaggal ¢16 nok dominans
tarsadalmi szerepe, amelyet leginkabb az 6rokos fliggdség és aszexualitds jellemez.
Kalman Zsofia egyik vizsgalatdban fogyatékossaggal €16 ndk életttjain keresztiil pro-
balta megragadni az anyasdg megélt tapasztalatit. A tanulmanyb6l megtudhatjuk,
hogy eredetileg két intellektudlis fogyatékossaggal €16 anyaval is késziilt interju, vi-
szont ezek az ¢életutak kimaradtak az elemzésbol, mert ,,az értékelhetetlenségig kiilon-
boztek a tobbiektd]”, akik latas-, hallas-, és mozgéasfogyatékossaggal élnek (Kalman
2014, p. 30). Sajnos arrol nem kapunk informaciot, hogy mi volt a kiilonbség {6 forra-
sa. Viszont ez Osszefliggésbe hozhato azzal az attitidddel, ami testi fogyatékossaggal
€16 nék narrativaibol rajzolodik ki. Eszerint elhataroljadk magukat az intellektualis fo-
gyatékossaggal ¢€l6 személyektdl és mig sajat gyermekvallaldsukat elfogadhatonak
tartjak, tobben ugy gondoljak, hogy intellektualis fogyatékossaggal €16 néknek mar
nem kellene gyermeket véllalni (Hernadi, 2015). Az elemzés soran az elbeszélésekbdl
kiilonboz6 kategoridk rajzolodtak ki. Az egyik fo kategoria az Onrendelkezés iranti
igény er6s megfogalmazéasa, amelynek az anyasag az egyik megnyilvanuldsa. A kate-
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goriak kozott ativelve kozponti fogalomként a kompetencia jelenik meg. Ezeknek a
ndknek folyamatosan bizonygatniuk kell a kompetenciajukat a gyermeknevelésre, ho-
lott ezt nem fogyatékossaggal é16 anyaknal szinte fel sem meriil. igy a kompetencia
bizonyitasaért folytatott harc k6zdssé teszi az elbeszéléseket. Ahhoz, hogy a fogyaté-
kossaggal ¢10 nok anyava valashoz vald joga a lehetd legteljesebben megvalosuljon,
az anyai kompetencidk erdsitését szolgald intézkedésekre van sziikség (Kalman
2014).

Az anyasag romanticizalt képével nehezen Osszeegyeztetheté mind az anya, mind a
gyermek fogyatékossaga. A biomedikalis milidben elvarasként jelenik meg az ,,egész-
ségesség” biztositéka. Bizonyos esetekben az anya felelosségeként azonositjak, ha a
gyermek fogyatékossaggal sziiletik. Masik oldalrol, pedig ha mar fogyatékossaggal
szliletik a gyermek, akkor az anyanak kiemelt feleldssége van abban, hogy ,.teljes”
embert nevel-e beldle (Landsman 2009). Hogyha az anya fogyatékossaggal €1, akkor a
gyermekvallalasat tekinthetik Gigy, mint egy feleltlen 1€pés, amely altal fogyatékos-
saggal €16 gyermek jon vildgra. Annak ellenére jelenik meg az ismétlddéstdl valo fé-
lelem, hogy gyakran ez indokolatlan, mert nem biztos, hogy az érintett személyeknek
fogyatékossaggal €16 gyermekiik sziiletik, illetve a fogyatékossaggal €16 gyermekek
szliletésének csak kisebb szdmban oka a genetikai 6roklodés.

A tarsadalmi gondolkodas szerint a fogyatékossaggal €16 gyermek nevelése egy fele-
16s, erds édesanyat igényel, amellyel kapcsolatban a fogyatékossaggal €16 n6k kompe-
tencidjat gyakran megkérddjelezik. Ha az édesanya fogyatékossaggal €1, dupla nehéz-
séggel és erdfeszitéssel jarhat egy fogyatékossaggal €10 gyermek nevelése, amely ku-
tatasok szerint intenziv sziiloi helytdllast igényel elsésorban az anyak részérdl. A
szolgaltatdsok és a tdmogatasok gyakran hidnyosak, ezért mindig elérhetonek kell
lenniiik, mindig meg kell tudniuk oldani a problémakat. A gyermek életében megva-
16sulé 6nrendelkezést jelentdsen befolyasolhatja, hogy a sziilé meg tudja-e adni ehhez
a gyakorlati tdmogatast. Erofeszitéseit kiilonbozo teriileteken kell megtennie, admi-
nisztrativ ligyekben, informacid-gyljtésben, kapcsolatépitésben, érdekvédelemben,
varakozasban. Tehat kvazi szakértévé kell valni a sziildnek ahhoz, hogy a fogyatékos-
saggal €16 gyermek érvényesiiljon a mindennapokban (Saaltink—Oulette Kuntz 2014).

A fogyatékossaggal élo apak tobbnyire kimaradnak a kutatdsok foaramabol. Bar a
szocialpolitikai célkitlizések novekvd hangsulyt fektetnek az apak fontossagara, elso-
sorban Nyugat-Eurdpdban. Az apa-szerep folyamatos alakuldson ment keresztiil a tor-
ténelem folyaman, a kenyérkeresé apa modell a feminizmus térnyerésével és szocio-
demografiai helyzet atalakuldsaval lazuldsnak indult. A kenyérkeresé apa szerep ne-
hezen egyeztethetd Ossze a fogyatékos szerep olyan feltételezett velejardival, mint a
fligglség, passzivitas, aszexualitds, infantilizmus. A gyakori munkanélkiiliség, az in-
aktivitds és egyéb hatranyok a munkaerd-piacon szintén kihivast teremtenek a fogya-
tékossaggal €16 apak felé. Egy interjus kutatas szerint a fogyatékossaggal é16 apakban
tovabb ¢l a tradiciondlis, kenyérkeresé apakép, ami gyakran szerepkonfliktust ered-
ményez els@sorban a gyermekkel otthonmarad6 édesapdkban. A kutatok felhivjak a
figyelmet a fogyatékossaggal €16 apak sajatos megélt tapasztalatara és tovabbi kutata-
sok jelentdségére (Kilkey—Clarke 2010).

3.3. Intellektualis fogyatékossaggal élé emberek szexualitasaval és sziilové valasaval
kapcsolatos attitlidok, kutatasi és szakmapolitikai iranyok
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A torténelem soran az intellektualis fogyatékossaggal €10 emberek szexualitdsaval
kapcsolatban a terhesség és az erdszak elleni védelem valt dominanssa. Oket olykor
aszexudlisnak, maskor pedig hiperszexualisnak bélyegezték. A legszélsGségesebb
megnyilvanuldsa a sziilové valasuk megakadalyozasdnak az eugenika zaszlaja alatt
végzett kényszersterilizalas. Bar a nemzetkozi iranyelvek kinyilvanitjak az intellektu-
alis fogyatékossaggal ¢él0 emberek szexualitdshoz vald jogat, nemzeti szinten ezt a
jogot gyakran blokkoljak, a szolgaltatdsok sem segitik eld a jogok gyakorlasat. Az
intézményesitett kornyezet a privatszféra hidnyossagaival, ¢és az intellektualis fogya-
tékossaggal €16 emberek tudashidnya, tdjékozatlansaga a szexualitassal kapcsolatban
mind a korlatokat erdsitik. Megfigyelhetd egy altalanos félelem is, miszerint ha meg-
nyitjak az ajtot a szexualitasrol sz6lo beszélgetéseknek, az intellektudlis fogyatékos-
saggal €16 emberek konnyebben szexudlis erdszak aldozatava valhatnak. Azaltal vi-
szont, hogy megvonjak a szexualis nevelés lehetdségét, €s kiillonfele eszkozokkel kor-
latozzak a parkapcsolatok kialakitasat, tagadjak az intellektualis fogyatékossaggal €16
emberek onmegvaldsitashoz valo jogat. Tovabb neheziti a helyzetet, hogy az intellek-
tudlis fogyatékossaggal €16 emberek hangjai rejtve maradnak, a kiilonféle kommuni-
kacios akadalyok miatt, amelyhez tdmogatast kellene biztositani. A megfeleld oktatas,
az alternativ, augmentativ kommunikacié és tarsas tamogatas nyitna lehetdséget an-
nak, hogy az intellektualis fogyatékossaggal €16 emberek megtapasztaljak a biztonsa-
gos, konstruktiv szexualitast (Taylor Gomez 2012).

A fogyatékossaggal €16 emberek szexualitasaval kapcsolatos attitid 6sszeflig-
gésbe hozhat6 a fogyatékossaggal kapcsolatos modellekkel. Hogyha a fogyatékossa-
got alapvetden biologiai, medikalis problémanak értelmezziik, megjelenik a képtelen-
ség bizonyos tevékenységekben, a szexualitdst negativ tényezoként értékeli, amely
sz€Iséséges esetben a fogyatékossag tovabbordkitésének elkeriilése végett eugenikus
gondolatokat is €breszthet, és felveti a sterilizacio lehetéségét. A szocidlis modell ez-
zel szemben pozitivan all hozzé a fogyatékossaggal €16 emberek szexualitasdhoz, an-
nak pszichoszocialis ¢és oktatasi dimenzioit is beleértve. A szexualitast a tarsadalmi
részvétel részeként értelmezi, amihez meg kell adni a lehetdséget a fogyatékossaggal
¢l6 emberek szamara is (Parchomiuk 2013).

Egy nemzetk6zi 0sszesitd tanulmany szerint a nagy bentlakasos intézmények
felol a kozosségi lakhatasi formakba vald elmozdulas, a fogyatékossaggal €16 embe-
rek egyre lathatobb részvétele a tarsadalomban, és a ndvekvo szabadsaguk egyre in-
kabb rairanyitotta a kutatok figyelmét a fogyatékossaggal €16 sziilokre. Az elsO fazis-
ban leginkabb arra koncentraltak a kutatok, hogy az intellektualis fogyatékossaggal
¢l6 embereknek ,.engedjék-e meg”, hogy legyen gyerekiik. A masodik fazisban mar
az kertilt a figyelem kdzéppontjaba, hogy egy intellektualis fogyatékossaggal €16 em-
ber hogyan lehet megfeleld sziild, hogy lehet dket ebben tamogatni. A harmadik, je-
lenleg is folyamatban 1év6 fazisban az a csaladi, k6zdsségi és tarsadalmi kontextus all
a kdzéppontban, amelyben az intellektualis fogyatékossaggal €16 sziilok és gyermeke-
ik megtapasztaljdk mindennapjaikat. A jovOben nagy sziikség lenne a longitudinalis
vizsgéalatokra, amelyek kovetik egy életat valtozésait. Illetve kiemelt probléma lehet
az alacsony szocio-0kondmiai status, a stigma, és a diszkrimindcid, amivel meg kell
kiizdenilik a sziiloknek. Emellett kiemelten fontos a kutatdsokban keletkezett tudas
atliltetése a gyakorlatba, ami kézzelfoghatdé tamogatast nydjthat a csalddoknak.
(Llewellyn-Mayes—McConell 2008).

A gyermekvallalas meghatarozo eléfeltétele a stabil parkapcsolat. Egy 2011-es Ma-
gyarorszagon végzett kutatasban arra az eredményre jutottak, hogy az orszagos atlag-
hoz képest (61%) a gondnoksag alatt all6 emberek 31,7%-anak van parkapcsolata.
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Emellett a teljes kapcsolatrendszeriiket tekintve lemaradast mutatnak a tobbségi tarsa-
dalommal szemben, zartabbak és sziikebbek tdmogatd kapcsolataik, amelyek a gyer-
mekvallalas tekintetében is meghatarozé eréforrés lehet (Nagy 2011).

A fogyatékossaggal €16 sziilok tobbnyire kimaradtak a szocidlpolitika 1atokorébol.
Ugyanugy a kutatasok is sokaig elkeriilték a fogyatékossaggal €16 sziilok helyzetének
feltérképezését, s amikor eldszor megjelentek, leginkabb a patologizalas fel6l kozeli-
tették meg a témat. Az eugenika szempontjabol a fogyatékossaggal €16 emberek szii-
16vé valasa veszélyt jelent az egész tarsadalomra, ezért ebbdl egyenesen kovetkezik a
reprodukcios joguk korlatozasa. Emellett a medikélis modell is abbol indul ki, hogy a
fogyatékossaggal €16 emberek bizonyos sériilések esetén képtelenek a sikeres sziil-
ségre, deficitjeik vannak a sziilo1 funkcioikban, feladatokban, amely negativan hathat
a gyermekre. Az intellektudlis fogyatékossaggal €16 emberekkel kapcsolatban a leg-
erdteljesebbek a szembenalldsok. A helyzetet tovabb bonyolitja, hogy sok intellektua-
lis fogyatékossaggal €16 ember gyakran szocializacioja soran sem kap lehetdséget fel-
késziilni a sziilo1 szerepekre, amely egy intézményi kozegben még relevansabb prob-
léma. A feminista mozgalmak fogyatékossaggal €16 képviseldi felfigyeltek a témara
fogyatékossagjogi megkozelitésbdl, amelyben elsdsorban a nék tobbszords elnyoma-
sat hangsulyoztak. Kiilonbséget véltek felfedezni a sziiletett és a szerzett fogyatékos-
saggal €10 emberek sziilové valasi esélyei kozott, valamint a lathato €s a kevésé latha-
to fogyatékossagi tipusok, a viszonylag alland6 allapotu és az idével romlo allapotot
eredményezd fogyatékossagok kozott. A feminista megkozelitésben fontossa valt az
identitas, amelyben az anyasag a felndtté valas meghatarozo része. A fogyatékossag-
jogi mozgalmak bar mar a fogyatékossagot a szocialis modell feldl kozelitik meg, a
sziildség kérdése periférian marad. Osszességében kevés szakirodalom talalhaté a té-
maban, amelyeknek a nagy része a medikalis modellbdl indul ki, és a sériilésbdl hosz-
szi tava kovetkeztetéseket vonnak le a gyermek jovojére. A fogyatékossaggal €16
emberek sziilové valasaval kapcsolatos szakmai diskurzust els6sorban a
problematizalas hatja at, és a fogyatékossagjogi mozgalmakat tekintve relative kis fi-
gyelmet kapott a téma. A fogyatékossaggal ¢€l6 sziilok nagyrészt kimaradnak
mainstream sziilépolitikabol (Olsen— Clarke 2003).

Bar a sztereotipidk szerint az intellektualis fogyatékossag €s ,,jo sziilo” idedlja nem
kapcsoldodhat Gssze, viszont szdmos vizsgalat ramutatott, hogy nincs rendszerszintii
korrelacio az intellektudlis fogyatékossag ¢€s a sziiloség kozott. Aunos és munkatarsai
arra iranyitjak a figyelmet, hogy a sziil61 stressz hatdsa a relevansabb a sziil6i nevelési
stilusban, ¢és a gyermek érzékelt viselkedési problémaiban. Ezért a sziilok megfeleld
felkészitése kiemelt jelentdségli lehet az intellektudlis fogyatékossaggal €16 sziilok
gyermekvallaldsa eldtt és annak soran is (Aunos et al. 2008).

A ,sikeres sziiloséget” nehéz behatarolni, ehelyett ,, az elég jo sziilo” (Bettelheim)
fogalma is feltlinik. A fogalommal nem teljesen fogyatékossag-specifikus teriileten
Bettelheim konyvében taldlkozhatunk. Bettelheim kiemeli, hogy ha valaki jol akarja
felnevelni gyermekét, nem kell feltétleniil tokéletes sziildnek lennie, mint ahogy
gyermekétdl sem lehet elvarni, hogy tokéletes ember legyen beldle. A tokéletességre
valo torekvést kifejezetten hatraltatonak tartja, mivel megakadalyozza, hogy megérto-
ek legylink masok fogyatékossagai irant. Viszont arra lehet torekedni, hogy jol nevel-
juk gyermekiinket, vagyis ,.elég jo sziilok™ legyilink. Konyvében arra keresi a valaszt,
hogy mi sziikséges egy olyan gyermek felneveléséhez, aki visszatekintve jonak tartja
a nevelését és bizonyos hianyossagoktol eltekintve elégedett onmagaval, illetve hogy
hogyan lehet eldsegiteni, hogy masokban kialakuljanak a neveléssel kapcsolatos fel-
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ismerések. Hangsulyozza, hogy nincsenek mindenkire érvényes szabalyok, kritériu-
mok, mindig az adott helyzet donti el a helyes viselkedést, mindenkinek a sajat fejével
kell végiggondolni a helyzeteket (Bettelheim 1994).

Willems €s munkatéarsai mar kifejezetten fogyatékossaggal é16 emberek sziiloségével
kapcsolatban hasznaljdk ezt a fogalmat. Szerintik az ,elég jo szi-
16alapkritériumaihoz tartozik, hogy nincs abuzus, nem hanyagoljak el a gyermeket,
nincs gyermekvédelmi, jogi iigy folyamatban a csaladban. Hollandidban ezzel kapcso-
latban végeztek kutatdst, mivel vita alakult ki az intellektualis fogyatékossaggal €16
emberek sziildi kompetenciait illetéen. A megkérdezett segité személyek ugy nyilat-
koztak, hogy klienseik 51%-a nem lenne ,,elég jo sziild.” A kutatas védo faktorokat is
keresett, viszont fontos tanulsdg, hogy nem lehet egy tényezOrdl azt mondani, hogy
egyértelmiien sikert jelent, hanem a faktorok koélcsonhatasaval kell szamolnunk. De
veédo tényezO lehet, ha az intellektudlis fogyatékossaggal €16 személy akarja €s tudja
kovetni a szakemberi tanacsokat, ha a tarsas halé magas mindségli, ha a kdrnyezet
elfogadja 6t sziiloként. Sikertényezd lehet a nem fogyatékossaggal €16 tars, a maga-
sabb IQ, a segitségkérés képessége, €s az erds szakmai hattér és tdmogatéas. A legna-
gyobb nehézséget pedig az elfogadas hidnya €s a rossz szocio-6kondmiai status jelen-
ti. Viszont a faktorok kdlcsonhatdsa miatt olyan segitd modellt érdemes kiépiteni,
amelyben a pozitiv és negativ tényezdket sulyozzak (Willems et al. 2007).

Az Intellektualis Fogyatékossag Tudomanyos Kutatasanak Nemzetkozi Téarsasaga
szerint szamitasba kell venniink, hogy a sziiloség nem egyéni, hanem tarsas tevékeny-
seg, ezért nem elég kizardlag az egyéni sziild1 képességekre koncentralni. A sziiloség
komplex 6sszjaték a gyermek €s a sziilei, az otthoni €s a kdozosségi kornyezet, a csalad
¢s a szolgaltatasi rendszerek kozott (IASSID SIRG 2008).

Feldman 6kolégiai modelljében ramutatott arra, hogyha egy intellektualis fo-
gyatékossaggal €10 sziilé €letében nagyobb aranyban jelennek meg a pszichoszocidlis
¢s a kornyezeti rizikotényezok, akkor ez az egészséges sziiloi képességek hatasat is
nagyitja, a hatranyok kumulalédnak (Feldman 2002).

4. Kutatasi kérdések

Kutatasi kérdéseink kialakitdsa soran tdmaszkodunk a nemzetkozi kutatasok tapaszta-
lataira és ezeket a magyar keretek kozott vizsgaljuk. A kivaltasi folyamat aktualitasa
is rairanyitja a figyelmet a lakhatasi formak jelentdségére, ezért mindenképpen kivan-
csiak voltunk arra, hogy a kiilonb6z6 formakban mit tapasztalunk a parkapcsolatok, a
szexualitds és a gyermekvallalas teriiletén. Ehhez hasonldéan a hazai kutatasok hia-
nyossagai a nemzetkozi eredmények szintén rdiranyitjak a figyelmet arra, hogy mi-
lyen hasonlésagok és kiilonbségek vannak férfiak és nék vonatkozasaban. Tovabba az
érintett személyek és segitdik elbeszélései alapjan kivanunk képet kapni arrél, hogy a
sziild-szereppel kapcsolatban milyen jellegzetességek vannak €s a paros interju lehe-
tOséget ad az érintett személyek és segitdik kdzotti viszonyok megfigyelésére is, ami-
re szintén rékérdeziink. Ezek alapjan kutatasi kérdéseink a kdvetkezOk voltak:

Milyen hasonlosagok és kiilonbségek vannak a kiilonb6zd lakhatasi formak-
ban €16 intellektualis fogyatékossaggal €16 emberek sziildvé valasaban?
Milyen lehetdségek és korlatok jelennek meg a kiilonbozd lakhatési formak-
ban az intellektudlis fogyatékossaggal €16 emberek sziilové valasaban?
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Milyen hasonlosagok és kiilonbségek vannak az intellektualis fogyatékossag-
gal é16 ndk és férfiak kozott a sziilové valassal kapcsolatban?

Mi rajzolodik ki az érintett személyek altal megfogalmazott néi és férfi szerep
alapjan? Hogyan viszonyulnak ehhez a segit6k?

Milyen anya és apa szerep rajzolodik ki az elbeszélések alapjan?

Mennyire része az anyasag a ndi interjualanyok néi szerepének?

Hogyan jelenik meg az intellektualis fogyatékossaggal €16 embereknél az anya
¢s az apa felel0ssége a sziiloség kérdésének vizsgalatakor?

Melyek a sziiloszerep jellegzetességei intellektudlis fogyatékossaggal €16 fér-
fiak és ndk esetében?

Melyek azok a tényezOk, amelyeket az interjualanyok a sziilové valassal kap-
csolatban probléménak ¢lnek meg?

Mit tartanak sajat er@sségeiknek és gyengeségeiknek?

Milyen a segitdk viszonyulasa a parkapcsolatokhoz, gyermekvallalashoz?
Milyenek az érintett személyek és segitOk kozotti interakciok, hatalmi viszo-
nyok?

5. A kutatas modszerei

A sziiléség tarsas tevékenység jellege miatt és mivel altaldban az intellektualis fogya-
tékossaggal €16 személyek ¢€letének a meghatarozé részét képezik a segitdé személyek,
probaltunk a kapcsolati kozegre is koncentralni és paros, interaktiv interjukat készitet-
tiink a fogyatékos személlyel, illetve egy hozza kapcsolddo segitdvel. A félig struktu-
ralt ¢letvilag interju technikajat kovettiik, vagyis interjuvazlatunkban eldzetesen meg-
hatarozott f6 blokkok mentén irdnyitva, de rugalmasan folytak a beszélgetések. Az
ilyen tipusu interjukat a kovetkezOképpen hatarozhatjuk meg: ,, Egy interju, melynek
célja, hogy hozzdajussunk a megkérdezett életvilaganak leirasahoz, figyelembe véve a

e rer

A kutatds a fogyatékossagtudomany a fogyatékossagtudomany azon szemléletéhez
illeszkedik, amely szerint kiemelt fontossagl az érintett személyek kutatasokban valo
aktiv részvétele, hatalommal val6 felruhazasuk okan. (Mercer, 2002).
Ezért participativ eleme vizsgalédasunknak, hogy egy intellektualis fogyatékossaggal
¢lo sziilopar helyi tapasztalatara, szakértelmére is tamaszkodtunk a kutatds kezdeti
szakaszéaban.
Fontosnak tartottuk, hogy mieldtt elkezdjiik az empirikus munkat, érintett személyek
elmondjdk a véleményliket arrdl, hogy hogyan érzik magukat az interjiszitudcidban,
van-e esetleg olyan kérdés, ami kényelmetlenséget okoz, vagy esetleg sértd. Emiatt
egy ,,szakértd par” segitségét vettiik igénybe, akik intellektudlis fogyatékossaggal ¢él-
nek €és van két kozos gyermekiik. A par segitett a kérdéseink kidolgozasaban, a cél-
csoporthoz valo alakitasaban, kiprobalasaban.

Visszajelzésiik alapjan jol élték meg a beszélgetést, kifejezetten pozitivnak ta-
laltak, hogy beszélhettek ezekrdl a témakrol.

Az interjuivazlat kialakitasakor torekedtiink a kdnnyen érthetd kérdések megfogalma-
zasara, illetve a kérdések kommunikacidos megsegitéséhez képeket is kerestiink. Pél-
daul parkapcsolatokkal, testi kozelséggel, anyasaggal, apasdggal kapcsolatos képeket
illesztettlink az aktualis kérdésekhez. Nemzetkozi kutatasok szerint a képek és grafi-
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kai szimbolumok hasznalata hatékonynak bizonyul abban, hogy eltéré kommunikéci-
0s képességli fogyatékos személyek is bevonhatok legyenek a kérdezésbe (Cambrid-
ge, Forrester-Jones 2003).

Szakértd parunk kifejezetten j6 kommunikacios képességli csoportba tartozik,
de kivancsiak voltunk a véleményiikre a képek hasznalatat illetden. Ok sajat magukra
vonatkoztatva sértdnek tartottdk volna a képek hasznalatat, mert gy gondoljak, hogy
6k enélkiil is képesek valaszolni a kérdésekre. Mindehhez hozzatették, hogy ez mas
személyeknél viszont lehet, hogy sziikséges €s segitség lehet.

,,Mert igy jobb, ha igy kiadjuk magunkbol, de ahova majd mentek, szerintem,
mondjuk az N-hez, vagy mondjuk a Z-hez, akkor igy lehet, hogy kell nekik mu-
tatni képet.”

Ugy dontéttiink a kutatas soran, hogy a képeket csak akkor alkalmazzuk, ha gy lat-
juk, hogy az egyszerlien feltett kérdések nem alkalmazkodnak a kommunikacids jel-
lemz6khoz. A paros interji terve miatt felmeriilt, hogy hogyan ¢élik meg az érintett
személyek a segitd jelenlétét, mennyire ad teret az érintett személyek nyitott vélemé-
nyére. Ezzel kapcsolatban megjelent egy szembenallds. A szakértd par arra hivatko-
zott, hogy Ok ismerik igazdn a sajat €letiiket, annak ellenére, hogy a segitok azt gon-
doljak magukrdél, hogy 6k mindent jobban tudnak.

A segito ugy érzi, hogy jobban tud, tud dolgokat rolunk, mint mi magunkrol.
Mi magunkrol tébbet tudunk, mint a segitok. A segitok azt mondjak magukrol,
hogy 6k okosabbak.”

Bar mindezt azzal kiegészitették, hogy ha olyan segitovel torténik a kézos interja,
akiben megbiznak és aki kozel a1l hozzajuk, akkor ezt teljes mértékben tdmogatjak.

K: Tehat mondjuk ugy latjatok, hogyha példaul itt lett volna a C. (segité) most
a beszélgetésnél, akkor mondjuk nem tudtatok volna olyan nyiltan éelétte ...?
V: De C. elott, igen... Akkor az mondjuk nem zavart volna, hogyha mondjuk
veled ketten beszélgetiink és a C. is itt van és mondjuk az ¢ véleményét is meg-
kérdezziik igy, bizonyos kérdeésekben... Ha legkozelebb igy, kiilon beszélge-
tiink, akkor én a C-t szeretném, hogyha idejonne.

A paros interji modszere kevésbé elterjedt a kvalitativ kutatdsokban, pedig szdmos
szakirodalom mutat ra az elényeire. A mddszer sorén alapvetden arrdl van szo, hogy
nyilt végli kérdésekre két résztvevd valaszol egymassal interakcidban, amiben a két
ember kapcsolodésa alakitja a valaszadas dinamikdjat. A fokuszcsoportos interjukkal
Osszehasonlitva a paros interjik megdrizhetik a fokuszcsoportos interjiban 1évo inter-
akcios lehetdségeket, ugyanakkor minimalizalhatjak azokat a nehézségeket, amelyek
a résztvevok nagyobb létszamabol adodnak (Morgan, Eliot, Lowe, Gorman, 2016). A
parok interakcidjanak megfigyelése kiilondsen sokat adhat olyan kutatési témak vizs-
galataban, ahol a hatalmi viszonyokra és az empowerment sikerességére vagyunk ki-
vancsiak kiilonféle elnyomott csoportok tagjaival kapcsolatban. (Paradiso de Sayu,
Chanmugam, 2016)

Azért a paros interji modszerét valasztottuk, hogy figyelemmel tudjuk kisérni
az egymas kozotti interakcidkat az érintett személy €s a segitd kozott. Arra voltunk
kivancsiak, hogy miként viszonyulnak egymashoz a téma kapcsan, milyen az a megélt
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tapasztalat, amit a k6z0s diskurzus megteremt. A segité (csaladtag, segité) kommuni-
kéacios akadalyokat is segithet athidalni, feloldhatja a bizalmatlansagot egy idegen in-
terjukészitovel kapcsolatban, €s olykor ,tolmacsként” is kdzremitkddhet. Ha kiilon-
kiilon sziiletnének az interjuk, masféle informaciok birtokaba (is) juthatnank, mivel
azonban a szilil0ség tarsas tevékenység, €s ebben illetve a gyerekvallalassal kapcsola-
tos dontésben meghatarozéak a kozvetlen kapcsolatok, ezért kutatomunkankban e
kapcsolatokban megjelendé diskurzusokra koncentralunk, amely tiikrozheti a témaval
kapcsolatos attitlidoket. Tisztaban vagyunk azzal, hogy ez a technika teret adott an-
nak, hogy a segitok befolydsolhattdk az érintett személyek valaszait, az ¢ hangjaik
bizonyos esetekben nem juthattak dominansan érvényre.

Osszességében alkalmazott modszeriinket félig strukturdlt paros életvildg interjinak
tekinthetjiik.

A szakértd par tanacsaira is hagyatkozva, arra torekedtiink, hogy az érintett interju-
alany valassza ki a hozza kozel 4ll6 segitdt, ami nem tudott maradéktalanul megvalo-
sulni, hiszen gyakran az intézményekben kijelolték az adott segitd szakembereket,
akik kozremiikodtek az interjikban, kapudr szerepet toltottek be.

26 interju sordn egy-egy segitd szakember toltotte be a segitd pozicidjat, 6 interjinal
pedig csaladtagok (anydk és testvérek) voltak jelen. Ez utdbbi tipus nem feltétleniil
jelenti azokat a személyeket, akik csaladban élnek, mivel eldfordult, hogy valamilyen
intézményi formaban €16 érintett személy csaladtagja vett részt az interjuban, vagy
éppen egy csaladban €16 személy segitdje az interjindl az adott foglalkoztatasi forma
segitd szakembere volt.

Az interjuk tobbsége Pest megyében, illetve a fovarosban késziilt.

Kvalitativ modszerekkel dolgoztunk, 6sszesen 32 félig strukturdlt paros életvilag in-
terju késziilt.

Interjualanyaink demografiai jellemz6i az alabbi médon oszlanak meg. Az intellektu-
alis fogyatékossaggal €10 interjualanyaink koziil 16 nd és 16 férfi, nagyjabdl aranyo-
san a kiilonbozd lakhatasi formakbol. Eletkori megoszlast tekintve interjialanyaink
21 ¢és 60 év kozottiek, atlagéletkoruk 37,2 év. (az interjualanyok Osszefoglald tablaza-
tat 1d. a mellékletben). Bar vannak olyan személyek, akik mar nem sziiloképes koru-
ak, viszont az egész élettorténetiiket tartottuk 1ényegesnek és a témaval kapcsolatos
elbeszéléseiket, ahogy a masik két alkutatasban is hasonldé megfontoslasok torténtek
az interjualanyok elemzését kdvetden. (pl. a magzatot megtartd €s elvetd ndk narrati-
vai ugyanabba az elemzési egységbe tartoznak, mert a dontési helyzetek, megélt ta-
pasztalatok a hangstlyosak). A szakértd parral késziilt probainterjut szintén felhasz-
naltuk az elemzéshez.

Az eredmények bemutatdsa soran interjurészleteket is kozliink, amelyeknél nem az
eredeti monogrammokat hasznaljuk, hanem egy sajatos szabalyrendszer alapjan ren-
deltiink betiiket az interjualanyokhoz. Emellett jeloljik az interjualany életkorat és
nemét. A segitdk kapcsan is az érintett személy monogramjat jeloljiik, amely mellett
jelezziik, hogy a segitd az adott személy csaladtagja, vagy segitdje.

6. Eredmények
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6.1 Intellektualis fogyatékossaggal ¢él6 személyek sziilove valisa a kiilonbozo
lakhatasi formakban

Kutatasunk soran egyik meghatarozo elemzési szempont az intellektudlis fogyatékos-
saggal €16 személyek sziilové valasanak vizsgalatakor a lakhatasi forma volt. Ezzel
kapcsolatban a kovetkez6 kutatasi kérdéseket fogalmaztuk meg:
Milyen hasonlésagok és kiillonbségek vannak a kiilonb6z6 lakhatasi formak-
ban €16 intellektudlis fogyatékossaggal 16 emberek sziilové valasaban?
Milyen lehetdségek és korlatok jelennek meg a kiilonbdzd lakhatési formak-
ban az intellektualis fogyatékossaggal é16 emberek sziilové valasaban?

Kutatasunkban négy lakhatasi formara koncentraltunk: nagylétszdmu bentlakasos in-
tézményre, kiscsoportos lakdotthonra, tdmogatott lakhatasra és a csaladra, mint lehet-
séges lakoformara. Eredményeink alapjan azt tapasztaltuk, hogy az adott segitd sze-
mélyes attitlidje gyakran meghatarozobb, mint hogy milyen lakhatasi formaban ja-
runk. Bar a nagylétszamu bentlakdsos intézmények joval szabalyozottabbak, a szaba-
lyozottsadg szinte minden lakhatési formara jellemzd, még a koztudottan nagyobb 6n-
allosadgot engedd tdmogatott lakhatasra is. Példaul ez utobbi tipusban is kotelez6 a fo-
gamzasgatlas, csak joval egyénre szabottabb, az adott személyek szamara vilagosabb.
Megerdsitve az eldzetes szakirodalmi forrasainkat, a kozdsségi alapu lakhatési forma,
vagyis a tamogatott lakhatas bizonyult a legliberalisabbnak, viszont ez inkdbb a par-
kapcsolatokra, szexualitasra valo nyitottsagrol mondhato el, a gyermekvallalasnak itt
is szamos akadalya van, amely tilmutat az adott lakhatas tipusdn (Grieve—-McLaren—
Lindsey—Culling 2009).

A gyermekvallalds magasabb tarsadalmi szintii, strukturalis akadalyaival min-
den lakhatési formaban talalkoztunk, szamos bizonytalan, tisztazatlan koriilménnyel
egyltt. Ilyen bizonytalan helyzetet teremt a gondnoksagi rendszer, amely 6nmagaban
nem korldtozza a gyermekvallalast, viszont ha ez mégis megtorténik, nagy az esélye,
hogy a gyermeket azonnal elveszi a gyamiigy az értelmi fogyatékossaggal €16 sziilok-
tol. A gondnoksag ala helyezés hazai intézményrendszere onmagéaban ellentmond a
CRPD 12. cikkének, mivel az érintett személyek jogi cselekvoképességét korlatozza
(Magyar Civil Caucus, 2010). Masrészt a tamogatott lakhatasi forma esetében nem
tisztazott, hogy lehetséges-e, hogy ott €ljen egy gyermek, mivel 6nmagaban ez egy
felndttek szamara meghatarozott ellatasi forma.

wA Zs. is, meg a l. is gondnoksag alatt allnak. Ez az egyik kérdés. Ez onmaga-
ban nem korlatozza, hogy gyerek legyen. Ott nekem inkabb egy kérdés van,
hogy nem lenne jo, hogyvha a gyerek sziiletése utan a gyamiigy azonnal racup-
panna, vagy esetleg elvennék toliik erre hivatkozva még akkor is, hogyha telje-
sen jol funkciondloan el tudnak latni egy babdt... Ketto: hogy fogalmam sincs,
hogy ennek az intézménynek a fenntartoja megengedi-e a, hogy egy TL hazban
gyermek legyen. Ugye ez egy felnotteknek kitalalt elldtasi forma.” (LZs 43

éves feérfi segitdje)

A témaval kapcsolatos bizonytalansag a nemzetkozi szakirodalmakban is megjelenik,
¢s visszakdszon sajat kutatasunkban is (Grieve, McLaren, Lindsey, 2009).

., Egységes allaspont az ritka, de a legtobbiink szerint, aki ilyen tudjuk hogy
lehet szo arrol, hogy elkezd mar nemi életet élni, ugye elkiildjiik 6ket n6gyogy-
aszatra, illetve a sziikséges orvosi vizsgalatokra. Es hogyha a gondnok, illetve
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az igyfél is ugy szeretné, akkor tovabbra is (...) biztositunk. De csak ugy tu-
dom, csak tabletta formdjaban.” (BU 44 éves né segitoje)

Ami jellemz0 még Gsszességében minden lakhatasi formara, hogy a védelem ¢és a biz-
tonsag nagyobb prioritast élvez az dnrendelkezéssel szemben, megerdsitve a nemzet-
kozi szakirodalmi miivek megallapitasait (Bernert, 2011).

Mindez jol nyomon kovethetd a gondnoksagi rendszerrel kapcsolatban is, ahol a
gondnokok a gyermekvallaldsra is inkdbb veszélyforrasként gondolnak, amely az élet
szamos buktat6it idézheti eld.

, Egy hivatasos gondnoknak van hatvan gondnokoltja. Tehat ahogy lattad a
film elején, K. el is mondta, hogy a pénziigyi dolgokon kiviil nem nagyon tud
mdssal foglalkozni igazan. Es a mdsik, amit szerintem fontosnak tart, hogy
biztonsagban tudja azokat az embereket, akik a gondnokoltjai, akar azon az
aron is, hogy ezzel akar az 6 fejlodésiiket gatolja. Tehat hogy szerinte példaul
ott marha nagy harc lesz, hogyha mi ezzel eléallunk (a gyermekvallalas gon-
dolatdval’). Merthogy a J. azzal fog érvelni, és valahol értheto modon, hogy
akkor mi lesz, hogyha ez, meg ez torténik. Ami ugye a mi életiinkben is tortén-
het barmikor, mert nem tudom kiszamolni, hogy ot év mulva velem mi torténik,
vagy a pasimmal mi torténik. Csak nyilvan a gondnoknak az a feladata, hogy
ezt igy probalja elore lesakkozni, amit amugy nem lehet. Szerintem ez példaul
egy nehéz menet lesz, azt gondolom azzal egyiitt, hogy ez a gondnok, ez egy
nagyon jo szemléletii gondnok. Tehat nincs vele olyan probléma, hogy most
akkor itt be akarja zarni az embereket, vagy valami, hanem egyszeriien egy
ilyen biztonsdagra torekvése van. Merthogy ez nyilvan az 6 felelossége. (LZs 43
éves ferfi segitoje)

Egyébként a gyermekek védelmérdl és a gyamiigyi igazgatasrol szolo torvény (1997.
évi XXXI. tv 102. §) alapjan a kivételes esetekben is maximum 45 gondnokoltja lehet
egy gondnoknak. A rendszer tulterheltsége miatt nem biztosit olyan segitét az érintett
személyek mellé, aki az ¢let minden teriiletén tudna tdmogatast adni.

Ezt kdvetden az egyes lakhatasi formakra vonatkoz6 részeredményeinket mutatjuk be.

6.1.1 Nagylétszamu bentlakasos intézmény

Az Intézményi ellatastol a kozosségi alapu szolgaltatdsokra valo attérés szakértdi cso-
portjanak (Ad Hoc Expert Group on the Transition from Institutional Care to
Community Based Services) definicidja alapjan intézményi gondozasnak, ,intézet-
nek” tekintjiik az olyan intézményeket, amelyek szegregalt koriilmények kozott bizto-
sitanak lakhatast, a felhasznaloknak nincs elég kontrolljuk az életiik és az Oket érintd
dontések felett, illetve a felhasznalok egyéni igényeivel szemben els6bbséget élvez-
nek a szervezeti kovetelmények. JellemzOen ezek a nagyobb létszamu intézmények,
viszont a létszam csak egyetlen indikator és a meghatarozobb az intézeti kultira ki-
alakuldsa. (European Expert Group on the Transition from Institutional to
Community-based Care, 2012).

' a szerzok kiegészitése
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Ez alapjan nagylétszamu bentlakasos intézménynek tekintjiik, ahol az el6bb leirt in-
tézeti forma jellemzd a privat szféra alacsonyabb fokaval és az egyiitt ¢l0k szama
meghaladja az 50 fot.

A nagylétszamu bentlakasos intézmények szervezeti felépitésébdl is adodik,
hogy megjelenik egy hierachikus, biirokratikus rend, amelyben a mindennapi teveé-
kenységeknek is szigoru szabdlyai vannak és a sziikségletek felett is észlelhetd az
adminisztrativ ellenérzés (Verdes 2009). Ezt a parkapcsolatok terén is tapasztaltuk az
elbeszélésekben. Kutatasunk soran két ilyen tipusu intézményben jartunk, és mindket-
torél elmondhato, hogy alapvetéen tamogatjik a parkapcsolatokat, és egy viszonylag
hosszabb ,,atfutdsi id6” utan még egyiittlakasi lehetdséget biztositanak.

., Es akkor hamar dssze is koltoztetek egy szobdba, vagy...?

V: Nem, varni kellett, azt hiszem, hogy két évig.

Segito: Hat egy masfél, két év az, amikor tényleg, hogy ne legyen az, hogy osz-
szekoltoztetjiik, aztan szét. Merthogy az, tehat valakit osszekoltoztetni elég bo-
nyolult miivelet, mert akkor itt borul a rendszer. Tehdt akkor valakit valaki
mellol el kell rakni, annak uj szobatars kell. Megnézni, hogy kijonnek-e egy-
massal. Tehat nagyon bonyolult, ugyhogy ez mindig egy ilyen sarkalatos pont-
ja a koltozkodés az életiiknek, mert hat aztan kideriil, hogy mégse olyan jo az a
szobatars. Hogy akkor ezt elkeriilvén be kell bizonyitsak, hogy ok tényleg egy
par és megérdemlik, hogy osszekoltozzenek. Akkor utina osszekoltozhetnek.
Tehat ezt is ki kell érdemelni. (MB, 33 éves ferfi)

A nagylétszamu bentlakasos intézményben taldlkoztunk olyan torténetekkel, hogy bar
a parok lehetnek egy szobaban, de mégis megfigyelhetd a privat szféra hianyossaga,
mivel nem tudnak teljesen biztosan egyediil maradni.

,Ja hogy ugye a nagy hazban mindig benyitogattak. Meg hat volt ilyen eset,
nem mondom, hogy nem.” (TN, 39 éves férfi, mar tamogatott lakhatasban él)

Ebben az intézménytipusban azt tapasztaltunk, hogy az 6nrendelkezésnek és az 6nal-
l6sadgnak szdmos szervezeti akadalya van.

,Akar hat ilyen mindennapi dontések.

Segit: Nem nagyon van lehetSsége. (A nem. (Interjiialany)) Tehat hogy itt van
egy napirend, amibe be kell illeszkedni, nincs lehetoség arra, hogy én most el-
dontom, hogy A meniit eszek, vagy B meniit eszek, mert adott lehetoség van.
Azt eldonti, hogy eszik-e, vagy nem eszik...

K: Mondjuk ilyen ruhavdsarlas?

Segito: Azt, hogyha van valami igénye, akkor azt meg szoktuk beszélni. (Igen.
(Interjualany)) Ha van kedve, akkor veliink is kijohet és kivalaszthatja ¢ is. Ha
nincs kedve kijonni, akkor megvessziik mi és akkor olyan amilyen.” (IF 53
éves no segitoje)

., Hat hogyha lenne lehetdség és megmutatnak, hogy hogy kell, akkor igen. De
igy, hogyha nem kapunk lehetoséget, akkor nem. Erre mar nem tudok mit
mondani erre.

Segito: Hat, van akinek van lehetdsége itt mosni, de olyan sokan vannak, hogy
annyi mosogép nincs. A mosogépet 6k énalloan nem kezelhetik, merthogy ak-
kor elromlik. ,, Tehat mindig le kell menni valakinek, aki beteszi a ruhat, aki
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segit szetvalogatni. Mennyi mosopor, mennyi oblité. Gyere vissza. Utana ugye
folviszik, kiteregetik. Mindenkinek megvan egy napja, hogy XY csiitortokon
kett6 és harom kézott moshat, Z negy és ot kozott.” (IE, 53 éves no segitdje)

Mindez pedig hospitalizaciohoz vezet, az adott személy azonosul azzal, hogy 6 ugy-
sem képes 0nallo tevékenységekre, ,,belekényelmesedik™ ebbe a szerepbe.

., Hat mondjuk, ha mondjuk, ha lett volna lakas, de igy is azt mondjak, hogy mi
nem tudjuk magunkat ellatni, de még én erre nem gondoltam. Erre még.

K: Es szerinted el tudjdtok magatokat latni?

V: Hat nem. Ugy hogy takaritds van?

K: Hat igy a mindennapokban? Mondjuk azt el tudnad képzelni, hogy kinn élni
kiilon egy lakdsban? Es iigy pénzt kezelni?

V: Hat, de ez nagyon bonyolult, mert, merthogy a kint élni nehéz. Meg ha az
embernek elfogy a pénze, akkor nem tudom. Meg azért az utcan azért mar rizi-
kos, mar foleg ilyenkor. Merthogy hidegek vannak, meg sok emberek kint fa-
gvoskodnak. Nekiink annyival jobb itt, mert semmire nincs gondunk, mert fe-
Jjiink van tet6. Kapunk enni, ruhdnkat kimossdk.” (IE, 53 éves nd)

Jelen kutatasban nem talalkoztunk olyan széls6séges korabbi kutatdsokban megjelend
allasponttal, ahol még azt is megkérddjelezik, hogy van igényiik a lakoknak szexuali-
tasra (Katona, 2012). Viszont a vizsgalt intézményekben az elbeszélések alapjan a
gvermekvallalasra nincs lehetoség és alapvetd szervezeti korlatok figyelhetdoek meg,
amit az ott lako személyek altalaban magatol értetddonek tartanak.

,, Hat itt nem lehet gyerek sajnos. Merthogy fogyatékos vagyok, azt nem na-
gyon.” (IE, 53 éves né)

,,Hoho, hat itt nem lehet, mondom. Lehetne, csak hogy ha nem itt volna az
ember, hanem kint. Akkor lehetne. (HZ, 60 éves férfi)

A hatalom ¢és kontroll az intézmény kezében van az élet szinte minden teriiletén, igy
példaul a fogamzasgatlas is kételezoen szabdalyozott teriilet, ahol nem kérdezik neg az
érintett személyt az alkalmazasrol. A kovetkezo részletben j61 nyomon kdvethetd az a
hozzaallas, hogy a szexualitds veszélyt jelent, és attdl fliggetlentil kotelezé a fogam-
zasgatlas, hogy valaki €l-e szexualis ¢€letet, mert ez megnyugtatobb az intézmények
szamara.

,,De egyébként mindenki szed, mert hdat nem tudni, hogy ki, mikor, kivel hogy
keriil ossze. Tehat hogy az osszes lanyka. Es akkor kinek, mi van, mit Jjavasol a
négyogydsz. Rendszeres négyogydszati kontrollon vannak. Es akkor igy. Hat
elfordul, hogy parok nélkiil is 6sszeakadnak néha.” (IE, 53 éves nd segitdje)

A kotelezd fogamzasgatlas okaként kifejezetten a nagy szami nem kivant terhesség és
gyermeksziiletés valosziniiségét jelolik meg.

,,De hat ez egy ilyen iratlan haziszabaly, hogy muszaj, mert kiilonben tényleg
ovodat nyithatnank. Tehat hogy kontrollalatlan mennyiségben itt mar lenne
egy bolcséde, ovoda és minden egyéb is, ami azt gondolom, hogy nem egész-
séges. Ugyhogy muszdj. Muszdj ezt. ““ (UN, 43 éves nd segitdje)
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De még ezen tulmenden az is elhangzott az interjikban, hogy az is ellenérzésre keriil
a n6knél, hogy menstrudl-e az adott hénapban.

,, Tehat hogyha megvan neki, akkor szolni kell.... Most megvan ettol eddig. Aki
nem tul megbizhato, annak meg is kell mutatni. Mert volt példaul olyan, hogy
mondtdk, hogyha menstrudl, akkor kaphat majd fogamzdsgatlét. Es nagyon
szeretett volna mar egy fiatalemberrel egyiitt lenni a holgy és beszinezte filc-
tollal a betétet, hogy neki megvan. Es akkor mondtuk, hogy mutassa meg. Hat
lattuk, hogy nincs meg. Es akkor tiszta hiszti volt beléle, hogy de neki megvan,
mert piros. Es hdt akkor igy. Tehdt hogy azért ilyen szinten is koordindlatlan
dolog. Tehat hogy én azt gondolom, hogy ez is egy, ha mar ez is egy feliigye-
lendo dolog, akkor megint elgondolkodhatunk az alapveté kérdésen. (segito)
K: Es ndlad ez hogy miikodik?

V: En megmutatom az N. néninek, az dpoléndnek. (UN, 43 éves né segitdje)

A segiték ramutatnak arra is, hogy a nagylétszamu bentlakdsos intézményekben €16
embereknél kiilondsen gyakoriak a ndgydgyaszati problémak és a betegségek, ame-
lyek kedvezdtleniil hatnak a havi ciklusra is. Amig ez utobbi rendszeressége nem biz-
tositott, az intézmények kotelezik az dsszes termékeny kort nét — fliggetlentil attol,
hogy van-e aktudlisan parkapcsolata vagy nincs — fogamzasgatldé modszerek alkalma-
zésara (a leggyakrabban ez tabletta formdjaban torténik).

. ...ugye nagyon sok gyégyszert szednek. Es nagyon sok gyégyszer mellékhatd-
sa a rendszertelen menstrudcio. Tehdt az itt 1évé emberek 90%-dnak nogyogy-
aszati problemdja van. Azonkiviil a fertézések is nagyon gyakoriak, mindenféle
Candida és tarsai. Ugyhogy az is rendszeresen kezelve van. Ebbdl kifoly6lag
nagyon sok nének rendszertelen a menstrudcidja. Es ha jol tudom irjik azt is.
Tehat hogyha megvan neki, akkor szolni kell. ... Aki nem tul megbizhato, annak
meg is kell mutatni. Mert volt példaul olyan, hogy mondtak, hogyha menstrudl,
akkor kaphat majd fogamzdsgatlot. Es nagyon szeretett volna mar egy fiatal-
emberrel egyiitt lenni a holgy és beszinezte filctollal a betétet, hogy neki meg-
van. Es akkor mondtuk, hogy mutassa meg. Hat lattuk, hogy nincs meg. Es ak-
kor tiszta hiszti volt beldle, hogy de neki megvan, mert piros...” (UN, 43 éves
no segitoje)

6.1.2 Kiscsoportos lakootthon

Kiscsoportos lakootthonok k6z¢ soroltuk azokat az intézményeket, amelyekre hason-
l6an jellemzd a kordbban leirt intézeti kulttra, csak a lakoegységek kialakitdsa miatt
nagyobb a lehetdség a privatszférara és 1étszamaban is tobbnyire kevesebb személy €l
itt, mint a nagylétszdmu bentlakdsos intézményben.

A kiscsoportos lakootthon ahol tobb interjut is készitettiink struktarajaban, a hierar-
chikus-borokratikus rendet illetden nem sokban kiilonbozik a nagylétszdmu bentlaka-
sos intézménytdl. Viszont a szobdk kialakitdsa, a parok szdmara rendelkezésre allo
ugynevezett kis apartmanok lehetdvé teszik a privat szféra megélésének magasabb
fokat. Joval csaladiasabb, otthonosabb a kdrnyezet, mint az eldbbi lakhatési forméaban.
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., Hat, tulajdonképpen mi itt ugy éliink, mint egy csalad. Tehat mi itt egy elég
szoros kozosséget alkotunk a fivkkal. Tehat itt azert baratsagok vannak. Jo
hangulat van igy délutan, amikor itt osszegyiilnek a fiuk.” (ZsZs, 38 éves ferfi
segitoje)

Tamogatjak a parkapcsolatokat, gyermekes pdrok is lakhatnak itt. Viszont azok koziil,
akikkel lehetéségiink nyilt interjut késziteni, egyikiik esetében sem ugy tortént a
gyermekvallalds, hogy mar az intézményben laktak, hanem mar a gyermek sziiletése
utan kertiltek ide. A kdvetkezd esetben, ahol egy krizishelyzetrdl volt sz6, még meg is
konnyitette a bejutast a gyermekek jelenléte és nem kellett kivarni a szokdsos varako-
zasi id6t.

., Igen, persze. Akkor mar az izébe voltunk — hogy mondjam — hajléktalanszal-
[on voltunk. Onnan jottiink ide... Mar igy legalabb izé, mondta az F. néni,
hogy ide — mennyit kell varni — hat, nyolc évet? Koriilbeliil annyit kell varni,
itt van sor. Vagy nem sor, hanem varolista. Annyit kellett volna, ha most nem
lenne gyerek. Ha csak mi lettiink volna. Mivel hogy van gyerek, ket gyerek,
hallotta az Erzsi néni, elmeséltiik neki a dolgokat, igy meg tudta siirgetni
oket.” (szakérto par)

Az elbeszélések alapjan megnyilvanul a segitok hatalma. Ahol fogyatékossaggal €16
szlilokkel beszéltiink, kitlint, hogy sok esetben tlzottan beleszolnak a gyermekneve-
Iésbe, a szabalyok gyakran korlatozzak dket.

., Igen, altalaban, de — lehet igy mondani — olyan luxuskoériilmények kozott lak-
nak, hogy egyediil laknak egy szobaban, egy fiirdoszobas lakasba. Ha parkap-
csolat van, megteheti, de szolni kell. Mindenrdl tudni kell a vezetonek, a segi-
t6nek, mindenrdl tudni kell..”(TE, 38 éves né segitdje)

Az érintett szliloknél megjelenik a sziiloségre valé kompetencia allandé megkérddje-
lezése és ebbol fakaddan a folyamatos ellendrzés, amely konfliktusokhoz is vezet.

L Es megmondtam nekik, mondom jo, akkor vedd a nevedre a két gyereket és
mondom, akkor neveld te. Mondom, hogyha te tébbet tudsz, meg jobban tudod,
akkor mondom, fogd a gyereket és vedd magadhoz, hogyha tobbet tudsz. Meg
olyan van, hogy nem varom meg azt a segitot, mert ugye azt mondta a segito,
hogy én vdarjam meg, hogy elottiik megfiirdessem a gyereket. Hdat mondom
nem, mondom, megfogom a gyereket és hatkor megfiirdetem. Es minden este,
minden reggel feljonnek ébresztgetni. Hat mondom, alljal mar le, menjél le,
mondom majd én felkeltem a gyereket. En vagyok az anyukdja, nem te. (szak-
érto par)

A kovetkezd részletben arra latunk példat, hogy az egyik lakonak intézményen kiviili
parja van, aki bejar hozza, viszont ennek a gyakori voltat a segitok nem igazan nézik
j6 szemmel.

,,Csak akkor van lehetdség, hogyha bemegyiink a szobdaba, vagy ha nekem
nincs mas dolgom, akkor lehet, de ugy kiilonben nagyon nem szeretik a segi-
tok, hogy mindennap itt van.” (ZsZs, 38 éves feérfi)
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Az itt €16 intellektudlis fogyatékossaggal €16 sziilok a segitdk elmondésa szerint ren-
geteg segitséget igényelnek, amelyhez az ellatorendszer nem adja meg a kello feltéte-
leket.

., Tehat hogy azt gondolom, hogy a mostani rendszeriink-, a mostani lehetésé-
geink igencsak bekorlatozzak ezt. Tehat azért mi itt latjuk, hogy mennyi min-
dennel jar a csaladainknak a segitése.” (ZsZs, 38 éves ferfi segitoje)

6.1.3 Tamogatott lakhatas

A tamogatott lakhatast a nagylétszamu bentlakdsos intézmények és a kiscsoportos la-
kootthoni formak modelljeinek meghaladasaként értelmezhetjiik. A lakok életmindsé-
gén ¢és szubjektiv megelégedettségén van a hangstly, amelynek keretében a
mainstream tarsadalom atlagos mindségéhez hasonld koriilmények kozott élhetnek.
Ko6zéppontban all az érintett személyek onrendelkezése akar a mindennapi életben,
akar annak a megvalasztasaban, hogy hol és kivel ¢éljenek egyiitt. Mindehhez biztosi-
tani kell a megfeleld szolgaltatdsokat az egyéni igényekhez igazodva, fenntartva az
egyensulyt a sziikséges segitség ¢és onallosadg kozott (European Expert Group on the
Transition from Institutional to Community-based Care, 2012).

Azok koziil a helyszinek koziil, ahol kutattunk, ebben a lakhatasi formaban ta-
laltuk a lehetd legmagasabb szintli 6nallo életvitelt, illetve jo1 nyomon kovethetd volt
a partneri viszony a segitok €s az érintett személyek kozott, amiben az empowerment,
az onallosagra osztonzés egy fontos szempont.

,, Tehat nekiink azért az az alapelviink, hogy minél kevésbé mdsszunk... Mint
nekem. Akkor inkabb nem is tobbes szamban beszélek. Minél kevésbé akarok
belemdszni az & életiikbe, meghagyni. Onekik van egy magdnéletiik. A Zs-vel
szerintem sok mindent el tudnak intézni, vagy az B-vel, hogyha annyira I. még-
iscsak rdszdanja magat, hogy bardtnézzon egy kicsit ((felnevetve)). Es hogy igy
indokolatlanul, nem megyek. Tehat hogyha a I. jon, hogy ez van, az van, amaz
van, akkor, akkor persze, szerintem van koztiink egy bizalmi légkor, tudja,
hogyha gaz van, akkor ugyis johet. Most meg az ilyen apro-csepré mindenbe
miert kéne latnom? Vagy szoval hogy nem art. Tehat nekem se latja az anyam,
meg a pasim mindent, hdla a jo Istennek. ((altalanos nevetés)) Tehat hogyha
tényleg ilyen nagyobb dolog van, akkor jonnek. De tényleg nincs olyan gyak-
ran. Azért a mindennapi életiinknek a rutinjaba, jo, idordl idore jonnek ilyen
persze nagyobb dolgok, de hogy azért nem mindennap harom. Tehat...” (PI,
29 éves né segitoje)

,, Tehdat hogy akkor inkabb azon dolgozunk, hogy akkor erdsodjon meg. Ero-
sodjenek kiilon-kiilon is egyébként. Tehat a Zs. el is mondta, ahogy beszéltiink,
hogy hat, hogy 6 jon-megy, hogyha nincs mellette valaki vagy nem tudom. Te-
hat azért van ebben egy kis tarsfiiggos (....), bdr valdsziniileg
mindannyiunkéban van. Szoval hogy ebben sem kiilonboziink. De példaul ez is
egy fejlesztendo teriilet, hogy akkor a kis 6nallo életiik is, vagy erdsodjenek
magukban is mind a ketten.” (PI, 29 éves no segitdje)

Emellett a kapcsolatok joval kdzvetlenebbek, ami lehetdvé teszi a személyesebb be-
szélgetéseket, ahogy a nemzetkdzi szakirodalomban is talaltdk. (Grieve—McLaren—
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Lindsey—Culling 2009). Ebben a lakhatési forméaban a vizsgalt helyeken az esetfelelds
hetente parszor latogat el a lakokhoz, az 6 igényeiknek megfelelden.

A parkapcsolatokat egyértelmiien tamogatjak, de pl. a fogamzasgatlas ebben a lakha-
tasi formaban is szabalyozott, de annak a modjat, mikéntjét egymassal egyiittmiikod-
ve, megbeszélik, egyeztetik az egyén igényeihez igazodva, s a lakok tisztdban vannak
azzal, hogy miért van erre sziikség, hogyan kell kezelni, milyen kovetkezményei van-
nak. A tamogatott dontéshozatal alapelveit kovetik.

., ... amikor ok a Zs-vel osszejottek, akkor igy a I-vel megbeszéltiik, hogy ho-
gyan kellene védekezni, vagy hogy mi legyen. Es ugye volt egy csomé opcid.
Elmentiink négyogyaszhoz egyiitt és akkor tok jo fej volt az orvos. Ugye el-
mondta, hogy milyen lehetéség, ugye spiral, tabletta, depo injekcio, mind-
egyiknek azért az elényét, hatranydt. Es akkor mondhatom 1., hogy mivel pro-
balkozott? Eloszor ugye 1. nem akarta a spirdlt. Szive-joga, én se akarndm.
Aztan kapott depot ugye azért, hogy ne kelljen a tablettat, nehogy kimaradjon,
vagy valami. Es hat hogy nagyon-nagyon rossz hatdssal volt rd a depo. Meg-
hizott. Hat tudod, mindig ilyen bajaid kijottek. Tehat addig ilyen izé volt, egy-
szertien az egész ugy nem stimmelt. Es akkor iigy dontéttink, hogy ledll a
depoval és azdta fogamzdsgatlét szed. Es akkor kitaldltuk azt, hogy van egy
ilyen naptarja és ikszeli, hogy ne maradjon ki. Tehat én ezt egy elég jo izének
tartom. Nala oszintén szolva nem is nagyon ellenorizziik, hogy tényleg, mert
egyszeriien annyira megbizok benne. (PI, 29 éves no segitoje)

Lttt a védekezés a gyogyszer. Tehat azert itt, most a tébbieknél nem tudom,
meg hat én ugy tudom, hogy ugye vannak olyan nok, akik nem tudjak azt, hogy
most vissza kell fognom magam, mert terhes vagyok, vagy terhes leszek. Es
azoknak folyamatosan adjdk fiiggetleniil attol, hogy van-e partnerkapcsolatuk,
vagy nincs. Mi megbeszéltiik, akkor még a 1. S-sel, az akkori féapoloval, hogy
ha lehet, addig ne kapjon fogamzasgatlot, amig nincsen kapcsolata. Ezt vele is
megbeszéltiik. Es amikor tényleg konkrétan, hét decemberben...” (SA, 24 éves
no édesanyja)

A lakhatési forma tipusat feliilirjdk azok az alapveto strukturalis korlatok, amelyek
miatt egyrészt a gyermekvallalasnak jogi nehezitd tényezdi vannak pl. a gondnoksagi
rendszer miatt, masrészt nem teljesen tisztazott, hogy a lakhatasi formaban lehetsé-
ges-e gyermekek jelenléte.

,, ... [ehat nem tudom, hogy mondjuk az intézményrendszer hogyan viszonyulna
ahhoz, hogy baba van. Ketté: hogy fogalmam sincs, hogy ennek az intézmény-
nek a fenntartoja hogy mit gondolna arrol, hogy egy TL, vagy a jog megenge-
di-e a szocialpolitikai intézmény rendszer, hogy egy TL hdzban gyermek le-
gven. Es akkor...a gondnoksdg aldl legaldbb az egyikiiknek ki, hogy funkcio-
nalisan tudjanak miikodni. ...szerzédést lehessen kotni, albérletet kivenni és
egy csomo minden.” (LZS, 43 éves feérfi segitdje)

A péarkapcsolatok ebben a lakhatési formaban joval nagyobb szabadsagot kapnak, na-
gyobb a lehetdség a privat szférara. Az 5sszekdltozéssel kapcsolatban itt is megjele-
nik egy varakozasi id6, hogy stabil kapcsolatok esetén torténjen ez meg, vagyis szaba-
lyozott modon torténik.
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., Hat nekik ez az otthonuk nyilvan. Tehat hogy semmi ilyesmi nincsen. Ami
nem szabaly, csak inkabb a gyakorlat, hogy ugye azért a Zs-éknek is varniuk
kellett arra, hogy ossze tudjanak kéltozni. Tehat hogy nem azonnal. ... Tehat
azert valamennyi idot igy varunk, merthogy nyilvan az nem jo, hogyha azonnal
ossze. Hat ahogy a rendes életiinkben is. Hogyha azonnal ésszekeriil egy par,
utana meg kideriil, hogy nem jo, akkor az mindenkinek az életét megbolygatja,
hogyha koltozkodni kell. Tehat hogy, nyilvan hogyha az A-G is majd tényleg
ugy latjuk, hogy miikodnek és ok is akarjak, akkor a kovetkezo adando alka-
lommal valosziniileg az jon majd. Tehat dehogy semmi, semmilyen szabaly
nincs.” (LZS, 43 éves feérfi segitoje)

Itt is megjelenik a fogamzasgatlas bizonyos szintjii kontrollja, de ezen a téren is joval
nagyobb a hatalom az érintett személyek kezében, amit pl. olyan modon tudnak bizto-
sitani, hogy megtanitjak dket, hogy hogyan tartsak szdmon, hogy bevették-e a tablet-
tat, mire figyeljenek.

,, Utana vezettiik be ezt a naptarosdit. Azért a depo és utina az izé. De hogy
szerencsere itt szolnak. Ugye itt a multkor volt egy ilyen fosos, hanyos és ak-
kor meg is beszéltiik kozosen. Tehat beszéliink errdl, hogy akkor mondtam,
hogy most igy no. Ugye ezt megbeszéltiik, hogy a fosos-hanyosnal kijon a
gyogyszer hatasa, akkor ott ez van. Utana még beszélgettiink is, hogy mit lehet
ahelyett csinalni ilyenkor. ((felnevetve)) Felemelo beszélgetéseink egyike. Te-
hat hogy persze, ha kérdés van, kommunikalunk errol. Most igy, kiilon nem
tartunk ilyen technikai tovabbképzést ezekrol, /hogy mit kell csinalni ((nevet-
ve)), vagy mi van. De azt gondolom, hogy azért ez megy nekik, nagyfiuk, nagy-
lanyok. De hogy persze azt a részét, ami igy felelosség része, azt abszo-
lut.”(PI, 29 éves né segitdje)

Viszont meghatarozoak a parok osszekéltozésének szervezési, logisztikai nehézségei.
Hiszen hiaba jutnak el a parkapcsolatok egy olyan szintig, hogy megsziiletik az 6sz-
szekoltozés dontése, ha helyhiany miatt nem tudjdk Oket kiilon szobaba helyezni,
adott esetben eldzetes szobatarsaikat nem tudjak massal 6sszekoltoztetni.

., Tehat abszolut nyilvan ahhoz kell, hogy valami valtozas torténjen a hazban.
Tehat ilyen szempontbol meg vagyunk szoritva itt, de hogyha igy lehetoség
lesz ra, akkor ok nyilvan egy szobdba fognak keriilni. Tehat egyszer van egy
ilyen funkciondlis dolog, hogy most igy két lany van a lanyszobaban, nincs
tobb lany. Nem tudunk, nem tudjuk mozgatni, mert ugye lany mellé fiut nem
lehet ugy betenni, hogy ok... Tehat ahhoz, hogy a H. szobatdrsa felé, o nem
keriilhet a masik A-val egy szobaba, merthogy koztiik nincsen semmilyen vi-
szony. Es hogy egyszeriien ezek a keretek igy addigra. De hogy ldtod, alakul-
nak a dolgok, mert a Zs-ék is csak egy szobaba keriiltek. Tehat ez nekiink igy
észben van. Tehat hogyha akkor lesz még egy TL hdz, vagy hogyha itt lesz va-
lami mozgas, akkor nyilvan ennek teret fogunk. Vannak ilyen szervezési ko-
riilmények mindig, ami kérdés.” (RH 30 éves férfi segitdje)

K Es hogy csak akkor tudtok 6sszekéltozni, hogyha valaki onnan eljon?
V: Vagy meghal.
Anya: Nincs iiresedés.” (SA, 24 éves no)
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Az elbeszélések alapjan a tisztdzatlan koriilmények ellenére tamogatdéan allnak a
gyermekvallalashoz is, viszont az egyik segité megfogalmazza, hogy az éndllosagra
torekves fontosabb szempont és cél, mint a gyermekvallalas.

., Ugyis, tehdt hogy mondjam, tehdt hogy amikor itt élnek, vagy amikor azon
gondolkodunk, hogy akkor merre tovabb, akkor ugyis arra tovabb, hogy egy
onallobb életet tudjanak élni. Gyerek van, vagy nincs, vagy akarnak, vagy nem
akarnak, akkor is. Tehat nem ez, mint ilyen cél, ami fele haladunk, hanem
hogy tudjanak fozni, mosni, takaritani, szamlat befizetni. Lassik a pénz érté-
két. Sajat maguk tudjik megoldani a sajat kis érzelmi és egyéb dolgaikat. Es
akkor, ahogy a mi életiinkbe is, azt gondolom, hogy az ember vagy eljut odaig,
hogy fel akarja azt a felelosséget vallalni, vagy nem jut el odaig.” (PI, 29 éves
no segitoje)

6.1.4 Csalad

Minden csalad kiilon vildg a sajat szabalyrendszereivel, interakcidés sémaival, hatalmi
viszonyaival, konfliktusmegoldasi mddjaival (Somlai 1997). Ezek a sajatos jellemzok
ugyanugy elmondhatoak az intellektualis fogyatékossaggal €16 felndttek parkapcsola-
taival, gyermekvallalasaval kapcsolatban is, de azonosithatoak ko6zos sajatossagok is
az elbeszélésekben. A csalad egy természetes, kiscsoportos egyiittélési (€let)forma,
amelynek tagjai érzelmileg, testileg, lelkileg Gsszetartoznak, egymasért feleldsséget
vallalnak, tdmaszt adnak, k6zos kulturalis identitasbazissal rendelkeznek, illetve gaz-
dasagi egységet képeznek. (Nagy, Trencsényi, 2012).

Az itézeti 1étre jellemzO hospitalizalt szerep dllandosult gyerek-szerep formajaban
leképezddhet a csaladokban (Katona, 2012). Ezeket tapasztaltuk jelenlegi kutatasunk-
ban is, amely szerint a felnétt intellektualis fogyatékossaggal €16 személyek jelentd-
sen fliggenek a sziileikt6l, ha a hatalom és kontroll dimenzidjat tekintjiik, a hatalom
erdteljesen a sziilok, csaladtagok kezében Osszpontosul az ellendrzéssel egylitt. Ez
még abban az esetben is elmondhato, ahol az érintett személy sziilé és a nagymama az
¢letiik 16 iranyitoja.

, Tehat, hallija a beszélgetésbe. Tehat nem egy enyhe ért. fogyos, hogy azt
mondanam, hogy akkor valoban beleszol, vagy egyediil is tudta volna csinalni.
Szerintem nem tudta volna egyediil. Most is ez a véleményem. Nagyon eros se-
gitséggel. Hat, az a segitség meg volt, de mondom, hogy hat ha 6 nem, akkor
nem.” (UJ, 47 éves no édesanyja)

Ebben az esetben a nagymama be is latja, hogy kevésbé vonta be akér az anya szerep-
be is a lanyat.

., Hat ugy, ugy csindlnam, hogy lehet, hogy az I-t is jobban bevonnam ebbe az
egészbe, mint anyuka és — hogy mondjam -, nem nagyon kényeztetném.” (UJ,
47 éves né édesanyja)

Viszont a csaladban €16 intellektualis fogyatékossaggal €16 személyeknél a csaladban
tapasztalt mintak miatt, gyakrabban el6keriil, hogy szeretnének hasonldan a felndtt 1ét
utjara lépni, mint mondjuk a testvériik.
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,Igen. L. nagyon nehezen emésztette meg, amikor elkoltoztem, mert koztiink
10 év korkiilonbség van az L. javdra. O a nagyobb. (Igen. (Interjialany)) Hat
utana errol beszélgetni kellett, amikor mégis én hagytam el elobb.” (RL, 33
éves no testvere)

Egy esetben talalkoztunk megvaldsult gyermekvallalassal csaladi kozegben, ahol a
nagymama vallalja a ,tényleges” anya szerepét, amelyet 6 mar utolag elmondasa sze-
rint nem biztos, hogy még egyszer bevallalna. Emellett bizonyos csalddokban megje-
lenik annak a terve, hogy egy megfeleld par talalasa esetén el tudjak képzelni, hogy a
part befogadva a csaladba és egyiitt élve, vagy akar egy megfeleld tamogatott lakhata-
si format talalva, megvalosulhat ez a kapcsolat, de a gyermekvallalas inkabb nem,
mivel ugy gondoljak, hogy a nevelés a nagysziilok feladata lenne.

Mindemellett ezekben a hozzaszolasokban is hangstlyosan megjelenik, hogy a biz-
tonsag és védelem meghatarozobb elv, akar olyan téren is, hogy megvédjék az érintett
személyt a csalodottsagtodl és a kihasznalastol.

., Tehat én azt hiszem, hat beszélgettiink errél anyaval sokszor... Azt mondta,
hogy hat o nehezen tudja elképzelni, hogy B. valahova, mondjuk akar oda is
kéltozzon, és ilyen szempontbol elmenjen toliink, vagy nem tudom mi... Azt
mondta, hogyha nagyon ugy latna, hogy fuu de nagyon és évek ota és nem tu-
dom mi, akkor nem zarkozna teljesen el attol, hogy valaki ide. De megint csak
mondom, hogy a fizikai részétol, attol nagyon fél, merthogy, azt mondta, hogy
nem szeretné, hogy oneki kelljen valakit felnevelnie. Vagy nekem, ilyen szem-
pontbdl. ... Es akkor ugye ilyenkor mindig, a nagymamdmnak volt mindig az a
manidaja, hogy jaj, hat nagyon kéne, nagyon kéne, de hogy egy olyan, aki szel-
lemileg teljesen rendben van, /de mondjuk csunya vagy santa, vagy mit tudom
én... Es hogyha valaki meg ilyen szandékkal kozelitene, akkor az elsé persze
ez lenne, hogy most akkor ebbol mi az dszinte, mi a hajhdaszas. Ha hajhaszo,
akkor mit akar eléerni? ”(GB, 31 éves ferfi testvére)

Masik oldalrol a csalddokkal késziilt interjuk soran eldkeriilt a nagyfoku félelem
gvermekiik szexualitasaval és leginkabb annak kovetkezményeivel kapcsolatban.

,,Azon gondolkodtam, hogy ha és amennyiben kvazi, most nagyon leegyszerii-
sitem direkt a dolgokat, ha és amennyiben a kovetkezményrésze a szexudlis
egyiittlétnek, az ki lenne iktatva, akar barmelyik oldalrol nézve, akkor mennyi-
re zavarna. Mert azt hiszem, az elsé ami ilyenkor eszébe jut az embernek, az
ez. Namost azt hiszem, hogy valamennyire amugy akkor is, de persze biztos,
hogy joval kevésbé, ha nem lenne egy ilyen kvazi rizikdfaktor, de azért félel-
meim akkor is lennének ezzel kapcsolatban, mert hat azért mindannyian tud-
Jjuk, hogy ez nem egy annyira egyszerii dolog, mint a — nem tudom mi — cipdfii-
zés."(GB, 31 éves feérfi testvére)

A kovetkezményektdl vald félelem miatt parkapcsolat esetén a fogamzasgatlds is
kozponti kérdés a csaladoknal.

 Es amikor volt a rendes kapcsolatja a K-nak ugye, a négy éves kapcsolat és
az otthon hazban a fiatal emberek segitettek, hogy megelozziik azt, hogy gye-
rek legyen.” (ZSK, 36 éves férfi édesanyja)
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Még akar a sterilizalas gondolata is felvetddik, mint potencialis védekezési mod.

,, Aztan, aztan ugye gond volt az is, hogy a Sz. mama, az egyszer csak kezdett
elégedetlenkedni, hogy milyen dolog, hogy csak a néi szervezet terhére megy a
fogamzasgatlas. Holott a K. hasznalta folyamatosan a gumit végig és nagyon
felelésen. Es akkor elmentiink a K-val az urolégushoz és kértem az orvost,
hogy kérdeztem a K-val egyiitt, hogy hat milyen mas modja van ennek a véde-
kezésnek. Es hogy hdt ha van, ha van, akkor legyen szives 1igy magyardzza el,
hogy a fiam is megértse, hogy mirdl van sz6. Es hdt kideriilt, hogy ezt csak
végleges médon lehet ez a miivi medddvé tétel. Es hat igazsdg szerint, mdr ne-
kem is elakadt a szavam, amikor a K. egyszer csak ugy azt mondta teljesen
magatol, hogy hat ha ez csak ennyi, akkor 6 ezt bevallalja. K. abbol indult ki,
hogy oneki azért ennél sokkal sulyosabb miitétjei voltak.” (ZSK, 36 éves férfi
édesanyja)

A felvilagositas terén nagyon eltéré hozzaallasokkal taldlkoztunk. Egyrészt az tiikro-
z0dik az elbeszélésekbdl, hogy szoktak ilyen témakrol beszélni.

,, Azeért szoktunk anyuval beszélgetni otthon, mert egyszer terveztiik ezt a baba-
sat, amikor megsziiletik a kisbaba. Mondtam anyunak, hogy egyszer vegyiik at
a téemat és akkor megbeszéltiik még.” (OT, 21 éves no)

Masrészt talalkoztunk haritassal is.

., K: A testi szerelemmel kapcsolatos kérdésekrol szoktal beszélgetni valakivel?
V: Nem igazan. ((halvany nevetés))

K: Korabban volt errdl, tudtal valakivel beszélgetni errdél? Vagy nem nagyon?
V: Hat ugy igazan sajnos nem.

K: Félsz a kapcsolatnak ettol a részétol?

V: Eléggeé.

K: Es mit6l félsz? Meg tudod-e mondani? De ha csak nem kellemetlen.

V: Hat most oszintén én, hat ezt a szot, hogy szex, nem igazan szeretem.

K: Miért nem szereted?

V: Tul bonyolult.

K: Van ezzel kapcsolatos tapasztalatod?

V: Nincs.”(RL, 33 éves no)

A csaladban €16 intellektudlis fogyatékossaggal €16 felndttekkel és csaladtagjaikkal
késziilt interjukban rendre tematizalodik a jové kérdése €s az ezzel kapcsolatos bi-
zonytalansag, aggodalom.

., Oridsi gond az, hogy mi lesz kés6bb vele, az tényleg. Még amellett, hogy ott
van a H.. Hat a H. is sajat maga is rdszorul arra, hogy valaki 6ra is figyeljen.
Azt amit rosszul csinaltunk nala is.” (UJ, 47 éves no édesanyja)

Talalkoztunk olyan esettel, ahol mar konkrét terv van arra, hogy a testvérrel és annak
csaladjaval egyiitt fog lakni az érintett személy, ha mar nem élnek a sziilok. Minderre
a testvér olyannyira tudatosan késziilt, hogy a parvélasztasaban is meghatarozo ténye-
z0 volt, hogy pérja elfogadja sériilt testvérét és annak a tervét, hogy egyiitt fognak él1-
ni.
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., Ugyhogy tigy is képzeljiik el, ezt B-vel is beszéltiik mdr, most pont nem annyi-
ra régen, hogy 6 hogy képzeli el a jovojét, a tavolabbit. Tehat esetleg akkor,
ha anyaék nagyon-nagyon oregek lesznek, vagy ne adj’ Isten, nem lesznek.
Mert ugye beszéltiik, hogy ilyen is lesz. Es egyenlére mindenki szamdra az tii-
nik az elképzeltnek, és az elfogadottnak, hogy akkor majd egyiitt laknank vala-
hol. Tehat az természetesen nekem a parvalasztast is befolyasolta, hogy hogy,
az egyértelmii. Még ha nem is annyira tudatosan, de tudat alatt biztos...” (GB,
31 éves ferfi testvére)

Mindezzel az érintett személy is tisztdban volt. Az 6 sajat dontését is reprezentalta,
hogy nem kivant bentlakasos ellatasba kertilni.

., Figyelj, nekem, hat igen. Tehat én, én nem szeretnék egy intézetbe, vagy egy
ilyen bentlakasosba keriilni, mert nem érezném jol magam. Ketto: félnék min-
denkit6l. Es ugye a G-ékkel nagyon, tehdt a G-ék a csalddom, és hozzdjuk tar-
tozom. Tehat egyértelmii az, hogy, hogy tehat nem tudom elképzelni, hogy G-
ék azt mondjdk, hogy betesziink téged egy intézetbe, vagy ilyesmi. En, én, én
nagyon, megmondom oszintén neked, én nagyon, hogy mondjam, megijednék,
hogyha tehat hogyha ez igy lenne. De hat tudom, hogy nem igy van. Tehat biz-
tos vagyok benne, hogy, hogy G-ékkel nagyon jol egyiitt lesziink. Sokat fogunk
nevetni. Meg csinalni fogunk egyiitt dolgokat és ez jo lesz.” (GB, 31 éves ferfi)

Mas érintett személynél is eldkeriilt annak a félelme, hogy mi lesz a sziilei nélkiil és
elmondasa szerint szoktak is errél beszélgetni.

,,Hat meg, meg egy csomo minden masra. Hat érted, a sziileink elmennek a
Joistenhez, akkor nekem még itt kell lennem a foldon. Sose lehet tudni, hogy
mikor. Ez a baj, hogy sose lehet tudni.

K: Beszéltetek errdl otthon?

V: Hat igen, szoktunk. Szoktunk.

Segito: Finoman, ovatosan, de kozelitettiink a témahoz. (RL, 33 éves no)

6.1.5 A kivaltasi folyamat mint meghataroz6 tényezdé a gyermekvallalasi
lehetdségekben

Bar ahogy jeleztiik a lakhatasi forma onmagaban nem minden, de azért jol latszik,
hogy a kozosségi alapu lakhatasi forma tobb szempontbdl is lehetdséget jelenthet az
intellektualis fogyatékossaggal €16 sziilok gyermekvallalasat tekintve. Mindez csak
akkor tud realitdssa valni, ha Magyarorszagon A fogyatékossaggal €16 személyek jo-
gairdl sz0l6 ENSZ egyezménynek és mas nemzetkozi irdnyelveknek megfeleléen
milkddik ez a lakhatasi forma. A kivaltasi folyamat sordn azon tilmenden, hogy be-
zarjak a bentlakasos intézményeket - amelyek szegregaljak az ott ¢loket a tarsadalom-
tol, az ellatasnak és a tdmogatdsnak az egyéni igényeket figyelmen kiviil hagyo stan-
dardjai is vannak. (European Expert Group on the Transition from Institutional to
Community-based Care, 2012).

A koz0Osségi alapu szolgaltatasok abbol a szempontbdl is lehetdséget jelent-
hetnek, hogy ezaltal az intellektualis fogyatékossaggal €16 sziilodk megkaphatnak a
megfeleld tAmogatast az 6nallo életvitelen beliil a gyermekneveléshez is.

Bér kutatasunk nem fokuszalt kifejezetten a kivaltasi folyamatra, az interjuk alkalma-
val sorra eldjott az elbeszélésekben ez a téma.
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Tobbszor elhangzott az intézeti formaban ¢él6k és segitdik elbeszéléseiben a tamoga-
tott lakhatas, gy mint az a hely, ahol nagyobb teret kapnak az 6nallosagra és el tud-
jak képzelni a gyermekvallalast.

., Es amiigy itt lehetne gyereket vdllalni?

Segito: Itt bent az intézményben nem. De ha kimegy egy ondllo életre, mert
azeért ok is gondozas alatt (...). De hogyha o kint tud olyan kérnyezetet biztosi-
tani maganak és a gyereknek is, volt mar ra példa. Volt, volt akkor persze.”
(SL, 53 éves no segitoje)

Mindez nem csak a nagylétszamu bentlakdsos intézményben €10k szdmara relevans,
hanem lehetdséget jelenthet a csaladban €16 intellektualis fogyatékossaggal €16 felndt-
tek szamara, akik az 6nallosdg magasabb fokdra hagva, szeretnének 6nallova valni.

,Most az édesanyammal élek. De ¢ az anyukdjaval él. A parom is, igen. De
hogyha az anyja meghal, akkor neki, o elmegy U-ra, vagy hova. U-n van egy
lakotelep, amibe szandékozunk majd ....

K: Hat, akkor mar van egy ilyen terv, hogy késobb...?

V: Igen, hogyha meghal az anyukdja, akkor késobb a gyerekrol gondoskodni
kell.

Anya: Hat, voltunk csak megnézni. Es az az igazsdg, hogy mindenkinek a sajdt
tarsasdga a legjobb. En szerettem volna kiilonbet, de hidba teszem 6t oregek
otthonaba, meg veszek lakast, meg barmit, nem biztos, hogy ot elfogadja az a
tarsasag. Inkabb annak volt igaza, aki azt mondta, hogy nem. Most ez a szer-
vezet, ezzel mi jartunk, elmentiink mindegyikbe szinte. Es gondolkodtunk azon,
hogy jo lenne elmenni, hogyha ilyen helyre menne be, mert mar mi is idosek
vagyunk, a férjem is és én is. De nehezen szanja ra az ember magat. Meg nem
is akarjuk, hogy addig elmenjen, mert 6 nagyon segit nekiink.” (UJ, 47 éves
no)

. K: Es szerinted hol fogsz késobb élni?
V: Nagyon remélem, hogy egy jo kis lakootthonban a tébbiekkel.” (RL, 33
éves no)

Talaltunk arra is példat, hogy az egyik sziil6 — mivel mar nem érzi magat képesnek
arra, hogy gyermeke értelmileg sériilt partnerét is otthonukba fogadja -, olyan intéz-
mény keresését tartja potencidlis megoldasnak, ahol a parok szdmara lehetséges az
egyiitt lakas, valamint mindennapi tevékenységeik soran is hatékony segitséget kap-
nak.

,,Nem tudom, nem tudom, az anyuka egyediil van a fiuval. Most én, biztos
hogy otodik, hatodik embernek nem tudok ... mar... Namost azért mondom,
otodiknek, lehet, hogy font ellennének, de nem tudom. Azért én nem akartam
ennyire ... aldozatokat hozni.... Gondolkodunk azon, hogy egyiitt, de nem on-
dlloan. Tehat ugy, ha egy intézetbe mi ... Ezekbe az intézetekbe latjuk azt,
hogy parok tudnak egyiitt maradni. Egy olyat tudok neki elképzelni. Tehat ahol
annyi van, hogy oket kiszolgaljak, ha mosnak, mosnak. Hat, nagyon klassz
ilyen intézmények vannak. Csak ezek allamiak és nekiink meg ... Még mindig
nem tudom azt, hogy tulajdonképpen hova tudnam ugy vinni. Lehet, hogy nem
is erdltetem annyira, sot, biztos. De azt el tudnam képzelni, hogy ott egyiitt
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vannak... Egyébként efelé is megy — azt hiszem — az irany, hogy énalloan, se-
gitseggel. ” (UJ, 47 éves no édesanyja)

Idedlis esetben a jovO tervezésérdl szolo beszélgetésekben meghatarozo az érintett
személy véleménye is — akarhogyan is gondolkodjon a jovojérdl.

,, Testvér: Igen, mert pont most is, ezen a nyari taboron ugy ram szoltak, ami-
kor errol beszéltiink, de annyira rosszul esett, teljesen megviselt most ez a szii-
16i workshop, hogy miért akarom raerdltetni? Pont én? Hogy miért akarom
rderdltetni B-re a sajat vagyaimat, és hogy nem merem elengedni. Es hogy
honnan tudom, hogy neki nem lenne jobb egy, egy otthonban és hogy nem tu-
dom mi. Es akkor tudod, és uigy probdltam mondani, hogy hdt honnan, hat
honnan, ahonnan egy sziilo ismeri a legjobban a gyerekét, vagy egy csaladtag
ismeri. Es hdat mi beszélgetiink elég sokat, iigyhogy én nem érzem azt, hogy
énnekem egy ideal képem lenne, amit raerdltetek, hanem az 6 igényeit felmér-
ve és ismerve gondolom és mondom ezt.

V: ...Es elmondtam, hogy én nem tud, tehdt én rosszul lennék, fizikailag, meg
lelkileg is, hogyha egy intézetbe betennének, mert, mert nem birnék. Tehat
egyszeriien nem birnék ott lenni.

Tetsvér: Tehat annyi, hogy akkor, akkor probaltam tényleg nagyon nem mani-
puldlva és nem befolyasolva, csak ugy elkezdtiink beszélgetni errol.” (GB, 31

éves ferfi)

Az interjukat azonban fokozatosan végigkiséri a kivaltas nehézségeinek felsorakozta-
tasa.

, Anyagi problémakat latok emogott. Nincs kiadando haz. Nincs elég ember,
aki oda kimehetne, mint hazfelelos. Tehat igazabol még egy hdznyi ember mar
egy masfél éve var arra, hogy kimenjen és nincs még egy haz. Tehat nagyon
sokan alkalmasak lennének arra, hogy kisebb-nagyobb segitséggel kimenje-
nek, de nincs lehetoség, mert nincs haz... Meg hat a térvényi feltételek olyan
kritériumokat irnak elo, amit nehéz elévarazsolni, akar négyzetméter, akar
szobaszam, akar egyéb teriiletben.

K: Es egyébként, tehdt ha ezek az anyagi feltételek meglennének?

Segito: Megfelelo igényszint felmérés utan, megfelelé tamogatassal, barki ke-
pes arra, hogy egy lakootthonban leélje az életét. Abban az egy esetben nem
alkalmas ra, hogyha nem tudja értékelni. Tehat tudunk olyan példat, aki visz-
szajohet, vagy visszajonne, vagy megérdemelné idézdjelbe téve, hogy ne le-
gven tamogatott lakhatos, mert nem értékeli ennek a pozitivumait. Tehat én azt
gondolom, hogy fejben is meg kell érni arra, hogy valaki azt ki kell érdemel-
ni... Megtanitani oket felnott fejjel arra, hogy mar nemcsak annyi a dolgom,

hogy eszek, iszok, alszom, és dolgozom, hanem igenis mosni kell, mosogatni
kell, fozni kell. (MB, 33 éves feérfi segitdje)

A kivaltasi folyamattal kapcsolatban gyakran megjelenik a lakok félelme.

., Igen. Most vannak, most vannak igy lakootthonok kint. Most vannak igy la-
kootthonok kint igy. Az akik toliink mentek igy nyolc emberek tamogatott lak-
hatas. Tamogato lakhatas. Hat ebbe én is benne voltam, ebbe az izébe, hogy
kimehettem volna, meg volt az a lehetdség, de visszamondtam.
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K: Te mondtad vissza? Miért?

V: Igen. Egyszertien azért, mert nem vagyok folkésziilve ra ilyenekre, mert so-
ha az életemben nem volt ra alkalmam, hogy most kiprébdljam. Es nekem ez
egy mas lehetoségbe kapom. Nem az, hogy most ha kimegyek és akkor most
onallo vagyok és magam kell mindent megoldani. Erre nem, megvagyok, ugy
megvan, hogy amit tehetek, hogy iigyelek arra, hogy namost nem a vilagba
szorok szét dolgokat, hanem megprobalok izélni, hogy az ami nekem kell, azt
meg tudjam venni, vagy barmit. Es odakint meg egyszeriien maga a fézés, ma-
gad csindlds, mindent, itt nem. Es egyszeriien nekem még soha nem volt rd al-
kalmam és én ugy vagyok vele, hogy még ezért egy kicsit igy félek tole, ettol a
kinti. (LSZ, 40 éves férfi)

Azoknak a személyeknek, akik viszonylag régen (20-25 éve) €élnek nagylétszamu in-
tézményben, biztonsagérzetet ad az, hogy folyamatosan, valamint kiilonosebb erdfe-
szités nélkiil is hozzajuthatnak a létfenntartdshoz sziikséges keretekhez (pl. szallas,
étkezés).

“K: Es gondolkodott azon, hogy mdshol éljen? Van erre lehetéség on szerint?
V: Hat, az a baj, hogy nem merek. Ki lehetne koltozni ilyen tamogatasi lakas-
ba, mert sokan kikoltoztek, de én inkabb maradok itt.

K: Miért marad itt?

Interjualany: Hat, megvan mindenem.” (NK, 35 éves feérfi)

Az egyik nagylétszdml bentlakasos intézményben, ahol egy par mindkét tagjaval in-
terjuztunk, kiilondsen aktudlis volt a téma, hiszen 6k éppen egy-két honappal a kikol-
tozes eldtt alltak €s interjin kiviil is sokat meséltek arrol, hogy hogyan késziilnek, mit
varnak.

., Egyiitt lakunk. Egy szobaba. Egyiitt fogunk kint is lakni. Igen. A kitagolas.
Egyiitt, egyiitt igen.” (RA, 44 éves ferfi)

,,De megszokni a hazat. Nem mind, félek még eldle. Félek egy kicsit.
K: Ez a kitagolds részeként? Es ez tervben van, hogy ti kimentek?
Segito / Interju alany: Mindenki. Mindenki.

Segito: Csak most nem tudom hirtelen, hogy melyik lakasban lesztek?
V: Itt a izé, lesziink az N. uton.

Segito: Itt rogton a HSZ-szel? Itt U. néni az esetfelelosotok?

V: Igen. Az.

K: Es akkor hanyan lesztek egyiitt?

V: Kilenc. Kilencen.

K: Es akkor ott is kiilon szobdban a paroddal?

V: Igen.

K: Es akkor varjatok mar?

V: Igen.” (SL, 53 éves no)

6.2 Az intellektualis fogyatékossaggal élo felndttek sziilové valasanak gender-szintii
Jjellegzetességei



173

A lakhatéasi forma mellett masik meghatarozé elemzési szempontunk volt a gender-
szintl kiilonbségek feltérképezése, illetve, hogy milyen gender szerepek rajzolodnak
ki az elbeszélésekbdl. Ehhez kapcsoldddan kutatdsi kérdéseink a kdvetezok voltak:

Milyen kiilonbségek vannak az intellektualis fogyatékossaggal €16 ndk és fér-
fiak kozott a sziilové valassal kapcsolatban?

Mi rajzolodik ki az érintett személyek altal megfogalmazott ndi és férfi szerep
alapjan? Hogyan viszonyulnak ehhez a segiték?

Milyen anya és apa szerep rajzolodik ki az elbeszélések alapjan?

Mennyire része az anyasag a ndi interjualanyok néi szerepének?

Hogyan jelenik meg az intellektualis fogyatékossaggal €16 embereknél az anya
¢s az apa feleldssége a sziiloség kérdésének vizsgalatakor?

6.2.1. Az intellektudlis fogyatékossaggal €16 felndttek elbeszéléseibdl kirajzolodd ndi
és férfi szerepek

Az érintett személyek ndi €s férfi szerepét olyan kérdésekkel probaltuk koriiljarni,
hogy szerintiik milyen jellemz6i vannak egy ndnek/férfinak, mikor érzik magukat n6-
iesnek/férfiasnak. A kapott valaszokat tematikusan kodoltuk, egy kategoéridba
helyeztve a hasonl6 valaszokat.

Azt taldltuk, hogy a ndi szereppel kapcsolatban gyakrabban hangzanak el kiils je-
gyek pl. apolt, divatos, mig a férfi szereppel kapcsolatban inkabb belsé tulajdonsa-
gokra térnek ki az elbeszélésekben, sOt férfiaknal ennél a kérdésnél a kiils6 tulajdon-
sagokat nem is emlitették. Viszont azért is lehetnek dominansak a kiilsé jegyek, mert
ezek olyan konkrét, lathato jellemzok, amelyek alapjan a legegyszeriibb megfogni és
megérteni a ndis€g mivoltat a kognicio szintje miatt. A ndi szerep részeként az anya-
sag, gyermekvallalas ritkan jelenik meg, ami nem erdsiti jelentdsen azt a tradicionalis
attitiidot, hogy a ndk ¢letének elsddleges célja az anyasag. Egy nemzetkdzi kutatas
arra jutott, hogy intellektualis fogyatékossaggal ndknél, bar jellemzdek a tradicionalis
nemi szerepek, de az anyasag ennek nem része (Willems et al. 2007). Ezzel 6sszevet-
ve sajat eredményeinket azt mondhatjuk, hogy itt is jellemzdek a tradicionalis nemi
szerepek, de kategorikusan nem allithatjuk, hogy ennek nem része az anyasag, mert
bar kis szamban, de tematizalodik az elbeszélésekben. A fogyatékossaggal €16 nokkel
kapcsolatos kutatdsok ramutattak arra a tendenciara is, hogy mivel 6ket gyakran nem
is tekintik noknek, nekik az elsddleges céljuk a tradiciondlis szerepeknek valdé megfe-
lelés (Hernadi, 2015). Ugyanakkor a férfiaknal viszont kimondottan a férfi szerep ré-
szeként egyaltalan nem hangzott el az apasag.

Tekintsiik eldszor a ndi szerepre adott valaszok eredményeit!
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1. dbra: Az intellektalis fogyatékossaggal él6 interjualanyok
elbeszéléseiben megjelend néi szerep

-

= Kils6 jegyek Gyamolitando, kényeztetend§, férfitdl fuggd
Gyermeknevelés, anyas-babas témak Hazi munka

M Bizonytalan valasz Gyengéd, elfogadd

= Egyéb

A leggyakoribb valasztipus, amikor kiilsé tulajdonsdagokkal azonositottdk a ndiséget.
Els6sorban arra tértek ki, hogy egy ndnek csinosnak, apoltnak, divatosnak kell lennie.

., Fuuu, mitél néies egy né? Hat, hdat hogy szépen 6ltozni, meg tisztalkodni
ugye. Adni magunkra.” (IE, 53 éves né)

Ezzel kapcsolatban emlitettek meg tipikus néi ruhadarabokat, hosszu hajat.

., K: De mitél ndies egy né? Tehdt hogy mitél mondod valakire azt, hogy 6 nem
fiu, hanem lany?

V: Hat, hosszu haja van.

Segits: Igen. Es még?

V: Hat, meg magassarkut hasznadl.” (MB, 33 éves férfi)

Ezt kbvetden négy valasztipus hasonld aranyban mozgott. Ezek koziil az egyik tipikus
valaszcsoport, amikor arra utalnak, hogy a néknek sziikségiik van gydmolitasra, ké-
nyeztetésre, amelyben nagyon meghatarozo a férfiaktol valo fiiggés.

., Hat, hogy kisérgessenek mindenhova, meg segitsenek nekem, meg minden.
De én ezt nem ingyen csindltatndm veliik, én ezt visszahaldalnam nekik.” (TE,
34 éves no)

Megjelenik az a vélemény is, hogy alapvetden a n6t a férfiakkal valo kapcsolata hata-
rozza meg.

., Hat, szerintem, hogy van mellette egy férfi. Hat, az ad neki onbizalmat.” (UJ,
47 éves no)

A kovetkez6, az el6zével megegyezd aranyt valaszcsoportba egyrészt azokat a vala-
szokat soroltuk, ahol a ndiséggel azonositottak az anyds, babds témadk irdanti érdeklo-
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dest, az ezzel valo foglalkozast, illetve akar konkrétan a megvalosult anyasdgot,
gvermeknevelést.

., Mert imadok ilyen babas konyvet olvasni, meg ilyen kismama ujsagokat ki-
hozni. Holnap is, mondtam, hogy holnap is megyek mind a két kényvtarba,

mert én imadok konyveket olvasni. Babas konyvet, amibe terhesség, kisbaba
e " (UJ, 47 éves no)

,»Mitdl jo né egy no szerinted?
V: Hogy gyereket neveljen.” (BU, 44 éves no)

Ezzel szintén megegyezd ardnyban jelent meg a hazimunkaval vald foglalatossag a
ndk meghatarozé jellemzdjeként.

., K: Szerinted milyen jellemzoi vannak egy nonek? Tudnal példat...?

V: Hat sok. Fozés, mosas, takaritas.” (PI, 29 éves no)

Bizonytalan valaszként jeloltiikk azokat a valaszokat, ahol megfigyelhetd volt egyfajta
tétovazas, vagy a kérdés nem értése. Ezekben az esetekben gyakran eléfordult, hogy a
segitOk probaltak segiteni a valaszt, pontositd kérdésekkel, példakkal, ami befolyasol-
hatta a valaszokat.

., Segit6: Es néz rdm, mintha nekem kéne tudnom, hogy milyen egy jé né. Mi
A.? Milyen legyen egy jo no? Szép legyen, hazias legyen, csinos legyen?

V: Szép és hazias.

Segito: Szeresse a gyerekeket? Ezek a fontos, fontos dolgok egy no szempont-
jabol? Vagy az se baj, ha egy kicsit kevésbé szép, de mondjuk sokkal kedve-
sebb. Melyik a jobb? Vagy szerinted mi a fontos?

V: Kedves legyen.” (TA, 33 éves no)

Ezen kiviil még kiilon kategoriaba soroltuk azokat a valaszokat, ahol a ndk belsd tu-
lajdonsagaiként olyan jellemzok tiintek eld, mint a gyengédség €s az elfogadas.
,, Hat egy no legyen gyengéd.” (RH, 30 éves férfi)

Az egyeb kategoridba olyan valaszokat soroltunk, amelyek egyediek voltak. Ezek ko-
ziil volt olyan, amely arra vonatkozott, hogy a ndk mennyire kiszamithatatlanok, ért-
hetetlenek, illetve elOkeriilt a harciassag, viszont arra is talaltunk példat, ahol kifeje-
zetten a nemek kozotti egyenld szerepekrdl beszelt az interjualany.

A férfi szereppel kapcsolatban az aldbbi valasztipusokat azonositottuk, ezek koziil
egyik sem hangzott el kiugréan magas aranyban, ¢s mind a belsd tulajdonsagok koriil
tematizalodik
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2. abra: Az intellektalis fogyatékossaggal él6 interjualanyok
elbeszéléseiben megjelend férfi szerep

\13%

= Gyakorlatias = Uriember, lovagias = Kenyérkeresé = ErGszakmentes = Bizonytalan valasz M Egyéb

Leggyakrabban a gyakorlatias tulajdonsdagokra tértek ki, amely alapjan a féri sok
mindenhez ért, mindent megold, mindent megszerel és erds.

,, Akkor mindent megold.” (IE, 53 éves nd)

Ehhez nagyon hasonld aranyban beszéltek ugy a férfiakrél, mint akiknek uriember-
ként kell viselkednitik és lovagiasnak kell lenniiik a ndkkel szemben. A ndi szerepnél
kirajzolod6 gyamolitando, kényeztetend6 szerep masik oldalat talaltuk itt meg, amely
szerint a férfinak tenyerén kell hordozni a nét és hatarozottnak kell lennie.

. Ugy gondolom, egy férfinak hatdrozottnak kell lenni, jé dontéseket kell hoz-
nia. Ha kell, akkor a csalddjat az élete drdn is meg kell védeni. ugy gondolom,
hogy egy férfi nem lehet nyuszi-muszi. Nem lehet ilyen, hogy mondjam, egy
férfinak, tehat férfinak kell lenni. Tehat hogy mondjam, ugy kell viselkedni,
mint egy, mint egy uriember és nem mint egy ilyen kocsison beszéld férfi, mert
ahhoz semmilyen né nem megy hozza.” (GB, 31 éves ferfi)

Ezt koveti a szakirodalmi bevezetdben is megjelent kenyérkeresé szerep, amiben azt
hangsulyoztak interjualanyaink, hogy a férfi dolga a csalad eltartasa és az anyagi biz-
tonsag megteremtése. Ez a tradicionalis férfi szerepnek nagyon meghatarozo eleme,
tapasztalataink szerint interjualanyaink egy része is ezt fontosnak tartja. A 2000-es
években a tobbségi tarsadalomban végzett kutatas szerint ez a kenyérkeres6 férfi mo-
dell a magyar tarsadalomban kifejezetten jelen van még (Gregor, 2015).

., nem attol egy férfi, hogy van neki mindene, milliardok, kocsija van, hanem,
hanem az amit nyijt. En, én magam igy elvagyok, iigy vagyok, hogy elmegyek
egy kicsit fusizni és ha megismerkedek valakivel, akkor meg tudjam adni neki
azt, amit 6 szeretne.” (LSZ, 40 éves feérfi)
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A férfi szerepnél az ,elég jo sziild” szerephez hasonloan eldkertil, hogy az idedlis férfi
nem eroszakos, nem kezeli targyként a nét, nem bantja.

., Hat hogy legyen rendes. Hat hogy ne legyen erdszakos.” (MC, 37 éves na)
Ahogy a ndi szerepnél is tapasztaltuk itt is kaptunk bizonytalan valaszokat.

., Es milyen jellemzdi vannak egy férfinak? )
V: Hat, én azt nem tudom. Azt csak a Z. tudja.” (IE, 53 éves no)

Egyeb kategoriaban olyan valaszt helyeztiink, ahol példaul a férfi jellemzdjeként azt
azonositotta az interjualany, hogy szerelmeskedik a ndvel, vagy szigoru, fegyelme-
zett.

Ha az interjank soran kirajzol6dé néi és férfi szerepeket dsszevetjiik a tobbségi tarsa-
dalomban megfogalmazottakkal, akkor jelentds eltérést nem latunk, kivéve, hogy a
gyermekvallalas nem képezi a ndiséggel és férfisaggal kapcsolatos elbeszélések do-
mindns részét, foleg a férfiak esetében. A 2000-es években a tarsadalom nemi szere-
pekkel kapcsolatos attitiidjeit vizsgalod kutatds azt talalta, hogy a tarsadalomnak to-
vabbra is jelentds része tradiciondlisan vélekedik a nemi szerepekrdl és ez minden
korosztalyr6l elmondhaté (Gregor, 2015).

6.2.2 Az intellektudlis fogyatékossaggal €16 felndttek sziilové valasanak gender-
specifikus jellegzetességei

Elemzésiink jelenlegi szakaszaban azt tapasztaltuk, hogy a ,,fogyatékos szerep” sok
esetben feliilirja a nemi szerepeket, a gyermekvallalassal kapcsolatos aggodalmak
mindkét nem esetén megjelennek. Ha egy személy tdmogatja az intellektualis fogya-
tékossaggal €10 felndttek gyermekvallalasat, nem talaltunk kiilonbséget arra vonatko-
zoan, hogy ezt masképpen gondolja néknél és férfiaknal. A védelem azonban a nék
esetében hangstlyosabb, naluk van a feleldsség pl. a fogamzasgatlas kapcsan is a leg-
tobb esetben.

A védettebb kozegben szocializaltak, akik akar a nagylétszamu intézmények
hospitalizalt lakoi, vagy akér csaladokban €16 gyerek-szerepben ragadt felnottek, bi-
zonytalanok ¢és gyakran nincs redlis képiik a sziild szereppel kapcsolatban, vagyis
amikor arra kérdeztiink ra, hogy szerintiik milyen egy jo sziild nem tudtak egyértelmii
valaszt adni.

Keveseket talaltunk, akik értelmi fogyatékos emberként sziilok, de akiknél ez nem
valosul meg, kiilonféle modjai vannak a sziildszerep potlasanak.

Noknél és férfiaknal egyarant eléfordult, hogy nagynéni, nagybdcsi szerepben élik
meg a sziild1 ambicidikat, még ha nem is mindig a sz6 szoros értelmében nagybacsik,
nagynénik, de rokoni, ismerdsi kdrben vannak olyan gyerekek, akikkel gyakran talal-
koznak és foglalkoznak.

Tobben is konkrétan utaltak arra, hogy elfogadtdk, hogy nekik nem lehet sajat gyere-
kiik, de jol érzik magukat a nagybacsi, nagynéni szerepben, amely egy kicsit karpotol-
ja Oket.
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., De én elfogadtam azt, hogy, tehat hogy beletorodtem abba, hogy, hogy apa
mar nem leszek, de, de, de viszont annak oriilok, hogy van egy unokaécsém.”
(GB, 31 éves ferfi)

Ahol vannak ilyen kapcsoldédasok sokkal részletekbe mendbben és tobb ismerettel
beszélnek a gyerekek kortili teendorol.

. K: Es ilyet, hogy hogy kell pelenkdzni, azt hol tanultad?

V: Azt is a neveldsziilomnek a tesojatol. Mert volt nekik kisbabadjuk, én meg le-
hettem vagy 9 éves, vagy mennyi idos. Vagy tizenéves lehettem és akkor ugy
tanultam igazi babadkat pelenkdzni, meg minden. Etetni, itatni, meg biifiztetni,
fiirdetni.” (TE, 34 éves né)

Noéi interjuanyainknal fordult elé tobbszor, hogy jatékbabak toltenek be fontos szere-
pet az életiikben, akiket Uigy szeretnek, és akikrdl Gigy gondoskodnak, mint sajat
gyermekiikrol.

., Nekem igazi gyerekem nem lehet, mert meddé vagyok. Es jaték babdim van-
nak és hat, nagyon nehezen tudom oket is eltartani. Mert én nagyon szeretem a
babdkat.” (TE, 34 éves no)

Emellett n6i interjialanyainknal tobbszor talalkoztunk azzal a jelenséggel, hogy pro-
balnak valamilyen médon mindennapjaikban kisgyerekekkel foglalkozni akar ugy,
hogy informalisan vigyaznak valakinek a gyerekére, vagy akar munka szinten is sze-
retnének ezzel foglalkozni.

., Hat, nem vesznek fel, mert sériilt vagyok és nem fogadjak el. Meg nem tanul-
tam ki az iskoldt, meg nincs szakmdm réla, meg ilyenek. Es akkor igy nem en-
gedik meg, hogy ilyen munkat végezzek. Pedig ez volt minden almom kicsi ko-
rom 6ta, hogyha felnétt leszek, akkor csecsemdégondozé legyek.” (TE, 34 éves
no)

Az ezzel kapcsolatos dilemmakat fogalmazza meg egy segitd is egy masik interju-
alannyal kapcsolatban, aki szerint egyébként a holgy teljesen alkalmas lenne egy ilyen
munkakdrre, de félnek elinditani 6t egy dajka-képzésen, mivel nagy az esélye, hogy
ugy sem kapna munkat.

., Tényleg ugye az van, hogy nagyon szeretne kisgyerekekkel. ...ugye ovodai
dajka képesités, meg munkakérbe szerintem nem biztos, hogy engedné a mun-
ka-alkalmassdgi vizsgalat... En azt gondolom elsére, hogy munka-
alkalmassagin kilovik.” (PI, 29 éves no segitdje)

Az interjuk soran a sziil6-szerep a gender-specifikus jellegzetességeinek feltarasara is
Osszpontositottunk, vagyis ,.a jo sziilok™ jellemzdinek interpretacidjan tul, a kimon-
dottan ndkre és férfiakra vonatkozd, vagyis az anya €s az apa szereppel kapcsolatos
értelmezéseket is Osszegyljtottiik, amelyek kimondottan az egyik nemmel kapcsolat-
ban voltak dominansak. A ,,j6 apa” jellemzdirdl az elbeszélésekben elsdésorban olyan
visszatérd elemeket talalunk, amelyek leginkabb a csaladot eltartani tudo, anyagi biz-
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tonsagot teremtd férfi képét festik. Tehat az apa szerep vonatkozasaban parhuzamosan
a férfi szereppel megjelenik a kenyérkeresé apa modell (Kilkey—Clarke 2010).

., Hat, gyerekrol gondoskodni, feleséget eltartani. Meg minden rossztol megveé-
deni, hogyha barmi rossz adodna vele.” (HZ, 60 éves férfi)

. Hat, hat kell eldszor a munka. Meg munkdm legyen. Akkor tudjunk pénzt a
gyverekeknek, a gyereknek egy babakocsit. Ruhdt, ilyen kajat. ... Es haz.” (DH,
26 éves ferfi)

Az apa szerep vonatkozasdban ami egy érdekes adalék, hogy bar az altalanos sziilo
szerepnél beszéliink arrdl a dominans diskurzusrol részletesebben, hogy sokak szerint
az a jo sziild, aki nem bantja a gyerekét és nem dobja el, de kimondottan az ,,j6 apa”
képében is meghataroz6 az a jellemzd, hogy nem iszik, nem csalja meg a feleségét.

., K: Milyen szerinted egy jo apa?

V: Hat, ((felvidamodva)) mondjuk megprobal, nem kell feltétlen absztinensnek
lenni, de azért vigyaz magara. Akkor mondjuk szereti az asszonyt és nem jar
félre.” (ZsK, 36 éves férfi)

Az anya szereppel kapcsolatban olyan hasonlo, visszatérd jellemzOket taladltunk az
elbeszélésekben, amelyek kifejezetten a gyermek ellatasaval kapcsolatosak.

, K: Milyen egy jo anya?

V: Hat joszivii. Vigyaz a gyerekekre, vigyaz a gyerekre. Folneveli, eteti, itati,
fiirdeti, meg sétaltatja. Akkor itthon lenne a nagymama. Akkor 6 is tudna vi-
gydzni rd. Es akkor babdzna, babdzndnak mind a ketten.” (MB, 33 éves férfi)

6.2.3. Az intellektualis fogyatékossaggal €16 feln6ttek interjiibol kirajzolddo altalanos
szulo szerep

Kutatasi kérdésiink ebbdl a szempontbol a kovetkezd volt: melyek a sziildszerep jel-
legzetességei intellektudlis fogyatékossaggal €16 férfiak és ndk esetében.

Amikor arrol kérdeztiik az intellektudlis fogyatékossaggal €16 személyeket, hogy sze-
rintiik milyen a jo sziild, a legtipikusabb valaszokban azt fogalmaztdk meg, hogy aki
nem dobja el a gyermekét, nem bantja, nem veszekszik vele, ami kapcsolodik a korab-
ban ismertetett ,.elég jo sziild” fogalmahoz is (Willems et al. 2007). Vagyis elég jo
szlild az, aki megtartja a gyermekét és megteremti szamdara az alapvetd biztonsagos
kornyezetet, ahol nem éri bantalmazas. Valdszinilileg ennek a megkdzelitésnek a do-
mindns jelenléte a diskurzusokban, visszavezethetd oda, hogy sokan ezt nem kaptak
meg sziileiktdl, mert intézetben néttek f6l. A kovetkezd idézetek koziil az els6t va-
lasztottuk tanulmanyunk cimének is, mivel taldn ez az a téma, amely leginkdbb 6sz-
szekoti az elbeszéléseket.

,,Meg mondjuk ha nekem lenne gyerekem, én nem adnam intézetbe.” (RH, 30

eves ferfi)

,, Hat olyan a jo anya, aki nem hagyja el a gyerekét és nem hagyja ott a kor-
hazba, mert nem kell. Mert beteg és akkor nem kell. ”(SA, 24 éves no)
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., Aki, aki tud banni a gyerekkel, nem adja intézetbe... Aki nem kiabal vele, ha-
nem ize, ugy dédelgeti, meg nem iit, nem kiabal, meg ilyenek.” (PI, 29 éves no)

., Hat hogy, hogy szereti a gyereket és nem teszi el lab aldl, mert TV-ben hany-
szor lehet latni, hogy megsziilik, és akkor beleteszik az izébe. Meg, meg hogy,
meg hogy ne gorombdskodjon vele, meg ne iitogesse. Attol jo apa.” (IE, 53
éves no)

Tobben praktikusabb oldalr6l fogjak meg a sziilo-szerepet, vagyis arrol beszéltek,
hogy milyen gyakorlatias feladatok vannak egy kisgyerek (els6sorban egy kisbaba
kortl), és mindez milyen pénziigyi kiadasokkal jar. Mar ahogy a sziild-szerep potla-
sanal 1s jeleztiik tobben vagy rokoni, vagy ismerdsi korben vigyaznak kisbabdkra,
kisgyerekekre, Ok lathatoan joval életszerlibben mesélnek ezekrél a helyzetekrdl,
amelyekre a segitd személyek is tobb esetben is kifejezetten utalnak.

., Hat eloszor mikor megsziiletik a kisgyerek, akkor ilyen nem tul forro vizben
kell fiirdetni a kicsit, hanem ilyen langyos, ilyen kozepes vizbe szoktak fiirdet-
ni.

Segitd: E.. sokat vigydzott tényleg kisgyerekre. Ott van gyakorlatban.

K: Es milyen feladatok vannak még egy kisgyerek koriil?

V: Hat mikor megsziiletik, akkor fol kell nevelni. Bélcsédébe adni, ovodaba,
meg iskolaba szoktdk beadni a kicsiket.” (IE, 53 éves né)

El6fordul az is, hogy félinformacidik vannak az érintett személyeknek pl. a médiaban
szerzett tudasuk alapjan.

., Es milyen feladatok lennének egy gyerek koriil, amit el kellene ldtni?
V:Fiirdetés, pelenkaztatas, etetés is. Es ugye el kell vinni setaltatni. Akkor el
kell altatni.

K: Es ha nagyobb lenne?

V: Ha nagyobb lenne, akkor ovoda, ovodaba kell vitetni. Ha még nagyobb
lenne, akkor iskolaba persze, be kell iskoldztatni. Akkor fiizetek, konyvek, tor-
nazsakot, hatizsakot, mindent el kell intézni. Akkor ceruza, radir, ilyen toll,
olyan fiizet, ilyen konyv. Az kell, persze. Es akkor ezeket megvennént.

K: Es ezeket meg tudndtok csindlni?

V: Meg. Mert nekem vannak azért régi ceruzaim is. Azokat odaadndam a gye-
reknek. Persze meg a ceruzahegyezot. Nem is kell vennem, mert van. Odaad-
ndam neki a régit, az hasznalt, egyenlére. Meg a régi fiizeteket persze. Es akkor
vennék még hozzd. Amit kér az iskola, azt megvenném persze. Ha ok tudnak
ajanlani olyat, hogy mink is vesziink, akkor azt mondom, hogy jo, oké, akkor
csak a fele dolgot veszem meg. Es akkor mdris egy csomé pénz megmarad,
mert akkor ok ugyis megveszik ott helyben, az iskola. Akkor nem kell nekem.
Es akkor 6k megveszik azt a felét, én megveszem a masik felét. Es akkor mar
egdlban van a gyerek. Es akkor mondom akkor ...

Segito: Ki veszi meg az egyik felét?

V: Iskola.

Segito: Miért venné meg az iskola?

V: Mert ok rendelnek egy ilyen, a hiradoban lattam, hogy sokat rendelnek
ilyen alapitvanyoktol, meg ilyenektol. Vagy nem is veszik, hanem bocsanat,
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igen, jo, eltévesztettem. Mar mindegy. Ilyen alapitvanyoktol szoktak elfogadni
ilyen kényv, fiizetet, konyveket, meg ilyen...

Segito.: Tankonyvekre gondolsz?

V: Igen, igen, igen, igen. Es lattam a hiradéban, hogy sok gyerek megkapta.
Jo, igaz, hogy nem idével, idében, de azért megkaptik Gket. Es azért sok szii-
l6knek sok segitség, hogy valaki adomanyoz ilyen konyveket.”(MB, 33 éves

férfi)

A j6 sziil6 jellemzdire rakérdezve, csak kevesen fogalmaznak meg feleldsségteljes
nevelési feladatokat és ahol igen, ott tobbnyire csaladban felndvekvo érintett szemé-
lyekrdl van szd, akiknek volt erre mint4juk, csaladtagjaikat tekintik példaképként eb-
ben.

., Es szerinted milyen egy jé sziil6? Milyennek ldtod, ki a jé sziil5?
V: Hat komoly, kedves, segitokész, megeérté. Mint anydék. Meg a hugomék.
(RL, 33 éves no)

,Hat, a jo sziilo szerintem olyan, mint G. G. nagyon jo sziil6, ugyhogy o egy
mintapélda szamomra. Hat egy jo sziilonek, ugye egy jo sziilo az olyan, mint
egy jo tanar. Hogy, hogy néha megszidja a gyereket, de legtobbszor, ugy ér-
tem hogy megadja a jo jegyet. Tehat vagy egy sziilonek kell szigorunak lennie,
kell néha hatarozottnak lennie, de nem szabad a, tehat ugy értem, hogy egy
sziilonek nem szabad a szigorusagot igy, hogy mondjam, hdt nem is tudom jol
megfogalmazni, hogy, hogy egy, tehat nem szabad, hogy egy sziilo a szigoru-
sagtol agresszivveé valjon. Ezt akartam mondani. Tehdt a sziilonek tudnia kell,
hogy jo, meddig lehetek agressziv, mikor lehetek engedékeny. De nem szabad,
hogy az agressziv, hogy a, hogy ugy értem, hogy a szigorusag, az dtvaltozzon
egy ilyen, ilyen — hogy mondjam — egy ilyen, olyan dologga, ami nem jo a gye-
reknek se. Ez a véleményem. Es gy gondolom, hogy a sziil6 attl sziild, hogy,
hogy ugy komolyan tud dontéseket hozni a gyereke miatt is (GB, 31 éves férfi).

6.2.4. Az anya ¢és apa feleldssége a gyermekvallalasban

Ezzel kapcsolatban a kovetkez6 kutatési kérdést fogalmaztuk meg:

Hogyan jelenik meg az intellektualis fogyatékossaggal €16 embereknél az anya és az
apa felel0ssége a sziildség kérdésének vizsgalatakor?

Az éltalunk megkérdezett személyek mindkét sziilo felelosségének tartottdk a gyer-
mek ellatasat, azaz szamara az olyan alapvetd sziikségletek biztositasat, mint a taplal-
kozés, ruhazkodas, iskolaztatas. A fogamzasgatlas kérdése inkdbb a ndknél jelenik
meg, de 6k maguk is kevésbé a sajat feleldsségiiknek érzik, mivel az intézményeknél
megjelenik egyfajta kotelezdség és kiilsé kontroll.

Figyelemre méltod, hogy tobb férfi interjialanyunk a gyermekneveléshez sziikséges
ismeretek meglétét, valamint a csaladi lakhatasi koriilmények redlis megitélését is el-
sddleges fontossagunak tartotta.

., En 1igy vagyok vele, hogy ...tudjam meg elsének aztat, hogy mi az a nevelés.
Az az elso, hogy ha mar megsziil 6, akkor legalabbis tudja aztat, hogy mit kell
kezdenie egy gyerekkel. Hogy milyen koriilmények kozott fogja befogadni az
ember otet...” (LSZ, 40 éves feérfi)
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Az egyik, alacsony tamogatasi sziikségletli, a hdzassagkotésére késziilo férfi emelte ki
azt, hogy a gyermekvallalds nem csak azért nagy feleldsség, mert megfeleld anyagiak
¢s sok tudas sziikséges hozza, hanem azért is, mert a sziilok a felndttkor eléréséig vi-
selnek felelosséget gyermekiikért.

., ...nem szandékozunk gyermeket nevelni... az egy feleldsség dolog. Hat ha az
ember gyereket nevel, azt fel is kell nevelni.... Tobb tudas kéne hozzd, meg ah-
hoz az anyaginak is olyannak kéne lenni, hogy az ember nevelni tudjon gyere-
ket. “ (TN, 39 éves ferfi)

Figyelemre méltod, hogy egy masik férfi interjialany a sziiloi feleldsség kérdését osz-
szekototte a tudatos dontés, tervezés, megfontolds, gondolkodas fogalmakkal.

. ...Ad TV-ben, a hiradoban hallottam, hogy vannak olyan anyadk, hogy segit-
segre szorulnak. Hat igen, ezen kell gondolkodni, hogy gyerek eltartas. Hat
pénzt azt sokat visz el, az igy van. Sporolni kell, meg mit tudom én. Meg mire
Jjut pénz. Mennyi? Hat igen. Sok munka van benne. Igy van. Hdt vannak, aki
mar nem nagyon csinal gyereket... Ezen gondolkodni kell, hogy tényleg meg-
sziilni a gyereket...mert szoktam nézni hiradot is. Hat meg intézetbe adjak,
mert nincs pénziik fenntartani, meg ezeket. Vannak ilyen sziilok. Gondolkodni
kéne.... A fenntartas is sokba keriil. “ (GL, 36 éves ferfi)

Megjegyzendd, hogy az érintettek szemléletformalasaban a segitok mellett a média-
nak is nagy szerepe van.

A sziiloi felelosségvallalast bizonyitja az a mély megrendiilés, amelyet a nem megfe-
lel6 sziil61 banasmod lattan éreznek.

., K: Interneten nem szoktal olvasni a gyereknevelésrol cikkeket?

V: De sokat. De, de. Meg litok is képeket legtobbszir. Es ilyenkor, és ilyenkor
kihagyom, amikor olyan helyzet van, az amikor tényleg latom, hogy ez a neve-
lések, meg ezek, ez nem tesz nekem jot. Ilyenkor ki szoktam akadni. Ezt komo-
lyan mondom. Ilyenkor kiakadok, hogy latom...Nem, ez nekem ez folkavar és
akkor inkabb nem is nézem. * (LSZ, 40 éves ferfi)

6.3 Az interjualanyok személyesen megélt erosségei, gyengeségei

Ebben a részben azt mutatjuk be, hogy melyek azok a kiilsd és belsd tulajdonsagok,
jellemzdék, kompetencidk, amelyeket interjualanyaink elbeszéléseik soran értéknek,
pozitivumnak tartottak dnmagukban. Ezt a kérdést azért vizsgaljuk, mert a sziildség
kérdése kapcsan fontos az érintett személyek énképe, pontosabban az, hogy megitélé-
stik szerint mik azok a teriiletek, tulajdonsagok, tevékenységek, amelyekben jonak
tartjak magukat. Fontosnak tartjuk feltarni azt is, hogy mik azok a személyes tulaj-
donsagok ¢és tevékenységek, amelyek kapcsdn nehézségeik adodnak. Ezt a kérdést
nemek szerint elkiilonitve elemezziik, mivel az interjuk soran azt tapasztaltuk, hogy
eltérések mutathatok ki a ndk és a férfiak kozott ezen a teriileten.



183

6.3.1. A n6k altal megélt erésségek

Tobben emlitették az anyaszerephez kothetd tevékenységekben valé kompetenciat, a
neveldsziildi csalddban kisgyermekkortol elsajatitott gyermekgondozasi ismereteket,
valamint a szamukra is nélkiilozott anyai érzelmi tdAmogatés megadasanak képességét.

LK: Es azt, hogy hogy kell pelenkdzni, azt hol tanultad?

V: Azt is a neveldsziilomnek a tesojatol. Mert volt nekik kisbabajuk, én meg
lehettem vagy 9 éves, vagy mennyi idos. Vagy tizenéves lehettem és akkor ugy
tanultam igazi babdkat pelenkazni, meg minden. Etetni, itatni, meg biifiztetni,
fiirdetni...én tisztaba vagyok vele, hogy hogy kell nevelni oket, gondozni. Meg
hogy kell nekik anyai szeretetet adni, amit én nem kaptam meg kisbabakorom
ota.” (TE, 34 éves no)

Kiilonosen azokndl a ndknél figyeltiink meg nagyfok(l gyermekszeretetet és ennek
gesztusokkal torténd kifejezodését akar idegen kisgyermekek iranyaban is, akiknek
¢letkoruk vagy egészségiigyi allapotuk miatt nem lehet mar sajat gyermekiik.

,, Hat, én nem akarom fényezni, nem is fényezem magam semmiben, csak hat
én szeretem a gyerekeket a mai napig is. Mivel hogy mar nekem nem lehet, it-
ten van egy gyerekek, odamegyek, megsimogatom. En szeretem Sket. “ (CL, 47
éves no))

. ...De a babdk, a mai napig imadom a kisbabdkat. Baba, baba...” (VJ, 47
éves no)

A fenti csoportba tartozd ndkre jellemzo féleg, hogy a gyermekneveléssel kapcsolat-
ban rendszeresen kényveket és folyoiratokat olvasnak és kolcsonoznek a konyvtarbol.

., ...imadok ilyen babas konyvet olvasni, meg ilyen kismama ujsagokat kihoz-
ni. Holnap is, mondtam, hogy holnap is megyek mind a két kényvtarba, mert
én imadok kényveket olvasni. Babds kényvet, amibe terhesség, kisbaba ....
Mindenféle, ami ilyen babdval....En szeretek dolgozni, szeretek konyvtirba
jarni. “(VJ, 47 éves no)

Tobben kiemelték, hogy csaladtagjaik, kozeli ismerdseik lehetdvé tették azt, hogy ta-
vollétiikben feliigyeljék és ellassdk gyermekeiket, és mindez 6romteli eseményt jelen-
tett szamukra.

., Mert én mar vigydztam példaul gyerekre...

K: Es milyen volt?

V: Jo volt. Tudtam ra figyelni, vigyazni. Amit kellett, megcsindltam. Hogyha
ugy van, akkor segitek. *“ (PI, 29 éves nd)

A sziilé — és/vagy nagysziild szerepet betdltd ndknél erdsségként jelenik meg az is, ha
gyvermekeik, unokadik minden kérését teljesitik, és ebben sem sziikds anyagi helyzetiik,
sem pedig a fizikai tdvolsag nem akadalyozza meg Oket.

,, ...az én gyerekeimnek is megadok mindent, még hogyha igy tavol is vannak,
akarmit kérnek. Vagy itt megveszem, leviszem nekik oda és akkor igy megadok
nekik mindent. Meg az unokamnak is izé...” (CL, 47 éves no)
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Tobb esetben talaltunk utalast arra, hogy erdsen kétodnek partneriikhoz érzelmileg, €s
az osszetartozast kiilsoleg is fontosnak tartjak kifejezni.

,...az a lényeg, hogy kapaszkodunk egymdsba, az a lényeg. Es egymds mellett
uliink, és egymas kezet fogjuk. Tényleg, tehat osztonosen kapaszkodunk....
most mar négy éve és egyre szorosabb a kotelék. ... nem lehet ezt a koteléket
szétszakitani. *“ (CL, 47 éves no)

Erdsségként jelenik meg az, ha az adott személy kidll sajat érdekei védelmében — pél-
daul egy szamara kedvezOtlen intézeti athelyezés ellen -, és e kiizdelmet fizikai szin-
ten is kifejezésre juttatja.

., ...kiharcoltam magamnak, hogy idekeriiljek, mert P.-ra akartak vinni, ott
meg lekotozik ott is az embert az dgyhoz, aztdn leinjekciézzdk, leszedaljdk. En
meg nem engedtem, hogy odavigyenek, kiharcoltam, hogy idejdjjek.

K: Es mibdl dllt a harc?

V: Hat, nagyon verekedtem, meg csapkodtam az asztalra, meg mindent csinal-
tam, hogy ne keriiljek P.-ra, mert sajnos, valakik meg odakeriiltek. Es kegyet-
len életiik van ott nekik. Itt mar nekem nincs kegyetlen életem, mert itt most
mar jol vagyok. “(TE, 34 éves no)

6.3.2. A férfiak altal megelt er6sségek

Az er6sségek kozott szerepel a nagybdcsi- és keresztapa szerephez kapcsolodo teve-
kenységek, feladatok sikeres teljesitése. Nem csak a nagybacsi szerep, hanem az eh-
hez a szerephez méltd viselkedés, és a rokon gyermekkel valo megfelelé banasmod
képessége 1s a fontosnak érzett tulajdonsadgok kozott szerepel. Talaltunk arra is példat,
hogy mindezt a j6vO nemzedék megfeleld tarsadalmi helytallasanak érdekében tartja
lényegesnek az adott személy.

,, ...azt tudom mondani magamrol, hogy, hogy 99%-ban meg vagyok elégedve
magammal, mint nagybacsi és igyekszek a nagybacsihoz méltoan viselkedni,
meg banni vele, hogy a kévetkezé nemzedék, ami majd jon, az 6 nemzedéke
mondjuk, vagy nem tudom, ott is helyt tudjak allni. *“ (GB, 31 éves feérfi)

Ez kiilondsen azokndl a férfiaknal hangsulyos, akik tigy gondoljak, hogy egészség-
iigyi allapotuk vagy fogyatékossdguk miatt nem lehet sajat gyermekiik.

. K: El tudod képzelni, hogy esetleg a sajat csaladoddal legyél? Ugy értem, fe-
leség, gyerek.

V: Nem nagyon. Kb. van unokadcsém, unokahiigom. Es ha abbdl indulok ki,
hogy legyek jo nagybdcsi, aztan ennyi. A tobbire mar nem térekszem, mert ez
a realitas...Hat én sériiltnek szamitok...

K: De miért szamitasz sériiltnek szerinted?

V: Hat mert a magam baja miatt. “ (ZSK, 36 éves férfi)

Fontos értékként jelenik meg az ondllosag a mindennapi tevékenységek végzése - pél-
daul 6nallo f6zés, vasarlas, kozlekedés - soran.
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., ...en jartam mindig neki boltba, vasarolni (a nagymamanak) Szamlat oda-
adom, pénzt visszaadom, amennyi. Még meg is szamolom, hogy annyi-e, vagy
nem. Es ha nem, akkor visszaadom beldle. * (BR, 24 éves férfi)

., ...most mar a fozest is igy magunk probaljuk....Mondjuk én tegnap mar meg-
csindltam a levest, meg a masikat, a szoszt a tésztahoz egyediil. ” (LZS, 43 éves
férfi)

., En elmegyek sajat magam éndlléan, én sajat magam mindenhova elmegyek,
ahova kell. “ (LZS, 43 éves ferfi)

Tobben emlitették, hogy a rendszeres napi munkavégzés utan gyakran segitenek part-
nertiknek a haztartassal kapcsolatos teendokben, példaul a f6zésben, mosasban.

,,Szoktam segiteni neki. Szoktam neki segiteni mosogatni, toriilgetni szoktam
segiteni.” (SZSZ, 29 éves férfi)

,,Szoktam neki segiteni.
K: Mibe szoktal neki segiteni?
V: Hat mos, kiteregetni a ruhajat. Kiteregetni, meg teriteni.” (DH, 26 éves fér-

1)

Tobb interjialanyra jellemzdek é€s sajat erdsségként jelennek meg a miivészethez kot-
heté kézmiives tevékenységek, mint példaul a rajzolas, fotdzas, livegfestés, varrds,
himzés. Mindezeket a segitOk elmondésa alapjan is magas szinvonalon végzik.

., Nagyon szépeket szoktam varrni. Hat varrtam neki rozsat.” (IL, 36 éves férfi)

Erdsségként jelenik meg tobb interjialany szamara a csendes, visszahuzodo természet,
a jo alkalmazkodo-képesség — kiilondosen munkahelyi kérnyezetben -, valamint konf-
liktusok esetén a higgadtsag €s a tartozkodas a verbalis ¢és fizikai agressziotol.

LK Esa munkahelyeden, ott nem bantanak?

V: Hat azok tisztelnek... Ahogy én viselkedek, ugy viselkednek azok is. Hat jo
természetnek kell lenni. Kevés ilyen ember van, sokan mondtak. Hat irigyel-
nek. Sokan nagyon tudnak irigyelni. “ (IL, 36 éves férfi)

,»Nincs veszekedeés. Leiiliink és megbeszéljiik, hogy mi van, azt’ kész.” (BR, 24

éves feérfi)

Olyan értékek, pozitiv tulajdonsdgok megfogalmazasara is talaltunk példat, mint a
csalad-, kézosség — és altalaban az emberek szeretete, pozitiv attitiidok az allatok és a
novények felé, valamint a béke, a nyugalom, a bizalom fontossaganak hangsulyozasa
az emberi kapcsolatokban.

., Szeretem a csaladomat, szakmamat...szeretek kertészkedni. Szeretem az em-
bereket, dllatokat. Fontos a kozosség, a szeretet, az egység, a béke, a nyuga-
lom. Az hogy az ember mdsokban is megtalalja a szépet, a jot és ami ugye fon-
tos, a bizalmat. Mert ugye anélkiil sok minden nem miikédne emberek kozott
se, hogyha bizalmatlansag lenne, akkor nem lenne abbol semmi jo szarmazo.”

(GB, 31 éves férfi)
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A férfiak esetében is talaltunk arra példat, hogy a tobbségi tdrsadalomhoz tartozé is-
merdsok, baratok akar egy egész napra rabizzak az intellektualis fogyatékossaggal €16
személyre kisgyermekiik feliigyeletét, ellatdasat, aki ezeket a feladatokat sikeresen
megoldja.

., ...nagy babaparti vagyok, merthogy én babdzni szoktam, ahanyszor kime-
gvek mindig. A haverom, ott most van harom és fél éves kisbabajuk és hat
egész nap ott vagyok megallas nélkiil. Képesek otthagyni engem vele egyiitt.
Ok elmennek vdsdrolni, tudjik aztat, hogy ndlam jo helyekbe van. Meg sok-
szor volt olyan, hogy hoztak a sziilok izé, gyerekiiket, akkor velem ugy elvoltak
egész nap. En szeretem a gyerekeket. “ (LSZ, 40 éves férfi)

Erdosségként jelenik meg, ha valaki a ,sériilt, fogyatékos”cimke ellenére segito
attitiidokkel rendelkezik nem csak tarsai, hanem minden ember irdnyéaban.

’

., Probalok embereknek segiteni ahogy tudok és igyekszek oszinte maradni.’
(GB, 31 éves ferfi)

., Hat, van mikor szoktunk egymdsnak segiteni.

K: Mit? (Segitd)

V:Hogyha valaki bajba van. Példaul ha valaki elesik, akkor odamegyek és fol-
allitom. “ (IE, 53 éves né

., ...en példaképe voltam a lakootthonnak. Ugye elolvastam ezt a leirast és
benne van ez. Meg a motorja a lakootthonnak.

K: Es miért, szerinted miért irtik ezt rélad?

V: Hat mert, én ugy gondolom azeért, mert sokat segitettem nekik ott a hazba.
K: Miben?

V: Hat mindenben. Mindenbe, amibe csak lehetett. “ (TN, 39 éves ferfi)

6.3.3. NOk ¢és férfiak altal egyarant megjelolt er0sségek

Mindkét nem esetében tobb személy nevezte meg a rendszeres olvasast, mely nem
csak az elektronikus -, hanem az irott sajtora, a szakkonyvekre, valamint a szépiroda-
lomra is kiterjed.

., K: Szoktal olvasni?

V: Hajjqj.

K: Miket?

V: Mindenfélét. Receptes konyveket. Akkor angol nyelvii regényeket. “ (RL, 33
éves no)

“Vettem helyesirasi konyvet sajat kp.-re”. (ZSD, 38 éves férfi)
Tobb példat talaltunk a sikeres szellemi teljesitményre, példaul a szakmai zardvizsga
eredményes letételére, valamint a sajat erdsségként megélt jo intellektualis képessé-

gekre, mint példaul a gyors tanulasi képesség, j6 memoria, hangszeres tudas.

,,Nekem van egy szakmam, a szakdcs. Ja, anyam is ugy volt vele, hogy ada,
nem fog levizsgazni, meg mit tudom én. De levizsgaztam!...Es az olyan szuper
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volt, hogy amit mas négy év alatt megtanul egy nagy konyvbdl, azt mi két év
alatt.” (KA, 37 éves no)

., ...6n egy nagyon tehetséges vagyok...Nagyon szépen tudok zongordzni. Na-
gyon szépen el6 tudok adni szinész, nagyon jo szinész vagyok. Baromi jo szi-
nész vagyok....nagyon szeretek utazni. Szeretek uszni, lovagolni...nagyon sze-
retek zongorazni. Nekem nagyon jol megy. Hamar tanulok verset. Nagyon jo
az én fejem az én kis agyam...én hamar tanulok. En hamar megtanulok min-

dent. En minden nevet megjegyzek. En mindent, mindent megjegyzek. * (TL,
26 éves no)

Tobb személy erdsségenek tartja sajat munkajévedelembol vasarolt nagy értékii tar-
gyak, példaul videokamera, DVD-lejatsz6, moso6gép tulajdonat.

Azt tapasztaltuk, hogy nagy sikerélményt jelent az érintetteknek — ugyanugy, mint a
tobbségi tarsadalom tagjainak - a munkahelyi elismerés.

6.3.4. A nok és férfiak altal megélt gyengeségek

Szintén csak azokat a tulajdonsagokat, jellemzdket emeljiik ki, amelyeket az interju-
alanyok tartottak negativumnak, nehezen elfogadhatonak személyiik vonatkozasaban.
A sajat gyengeségnek érzett tulajdonsagok tobbsége megitélésiink szerint nem
gender-specifikus, mivel az alabbiakat mind az altalunk megkérdezett ndk, mind pe-
dig a férfiak egy része megemlitette.

Bar csak kevesen emlitették, és kutatdsunk soran nem kérdeztiink ré nyiltan erre,
azonban valoszinlinek tartjuk, hogy csakugy, mint az Gn. ,,épek”, az intellektualis fo-
gyatékossaggal €16 emberek egy része is onbizalomhidannyal kiizd.

., ...hat nekem nagyon sokszor van azzal gond, hogy példaul onbizalom te-
n...” (GB, 31 éves ferfi)

Egy interjialany emlitette meg legfobb gyengeségeként a kontrollalatlan dithrohamo-
kat.

., ...mindig van egy dithrohamom, ami ugy jon ki, hogy rugok, kimegy, ugralok,

rongdlom az épiiletet. Ez még semmi, meg este is idonkent csindalom. Akkor
kapok injekciot, gyogyszert szedek... De amikor a diihroham ramjon, akkor se
nem latok, se nem hallok semmit végképp. Nem lehet engem megallitani, de
madr nem is hallgatok. Ez a hiba... nagyon szégyenlem, hogy néha-néha ram
jon. “(TL, 26 éves no)

Néhanyan az érzelmi egyensulyhidnyt, labilitast is megemlitették.

., ...en az érzelmek teriiletén probalok, tehdt probalom megtalalni az érzelmek
teriiletén is azt az egyensilyt, ami meg kell hogy legyen.... Es fontos az, hogy
ne engedjem meg azt, hogy, hogy mondjuk aki vagyok B.-bol egyszer csak egy
ilyen orjongd B. legyen. Tehat hogy ezt nem. Tehat ugy gondolom, hogy, hogy
tudnom kell, hogy hol a hatar és igyekszem a hatarokat betartani. Még akkor
is, hogyha néha atlépek rajtuk...” (GB, 31 éves feérfi)
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Sajat gyengeségként jelent meg a “nehez természet”, tulzott kritikussag a tobbi em-
berrel szemben.

., Az én természetem eléggé olyan ahhoz, hogy idegrendszer kell hozza.
Kritikus személy vagyok. Nehéz a baratomnak lenni, de ha a baratom, akkor
mar szerencséje van.” (ZSK, 36 éves ferfi)

Tobb személy érezte azt, hogy szdmara negativ kdvetkezményekkel jar a tulzott ra-
gaszkodas a baratok és a partner iranyaba.

., ... €n nagyon ragaszkodo ember vagyok és ez nem tetszik sok embernek ben-
nem. Ezért utdlnak nagyon sokan, mert nagyon ragaszkodom ahhoz az ember-
hez, akivel vagy lelki bardt vagyok, vagy egyiitt vagyok pdrba, fiuval.” (TE, 34
éves no)

Viszonylag sok személyre volt jellemzd a tulzott kéltekezés, valamint a pénz
megfelelo beosztasanak hidanya is.

,Ne tudd meg, mennyit koltok. Azért én vagyok, aki pazarlom a pénze-
met...még a kezdetek kezdetén vettem magamnak 100 000-ért videokamerat.
De az még nem digitalis volt. “ (ZSC, 38 éves férfi)

A sajat gyengeségek kozott szerepeltek olyan tulajdonsdgok is, amelyeket a tarsas
kornyezet is kedvezdtlennek mindsitett, példaul nagyravagyas, koveteldozés, erdsza-
kossag.

, Hat, sokan nem birjik a képemet, bevallom...Sajnos, nagyravagyo vagyok,
meg kovetelozo, meg ilyenek. Marmint lelkileg kapcsolatba és ez nem tetszik a
fiuknak. Hat, elég erdszakos vagyok, sajnos. Meg akaratos, meg ilyen vagyok.
“(TE, 34 éves né)

Sajat gyengeségként jelent meg a munkahelyen torténd, helytelennek mindsitett konf-
liktuskezelési mod is.
., ...mindig osszeveszek valakivel. Itt volt a fonoknek a testvére, avval nagyon
sokat veszekedtem, meg sokszor Osszevesztem vele. Es akkor igy. Hat széval
nem mentem le azert sokszor dolgozni, mert tudtam azt, hogy ugyis csak kia-
balas lesz, meg minden. *“ (NK, 35 éves férfi)

A korabbi, feldolgozatlan traumédk miatti szorongas az egyediil torténd kozlekedés
soran.
,, ...egyediil nem szeretek kozlekedni nagyon barhova, mert félek. Meg a ku-
tydktdl is nagyon félek, meg a rossz emberektdl is.” (TE, 34 éves nd)

6.4 Az interjualanyok sziilové valassal kapcsolatban megélt problémai, nehézségei

Kutatasunk soran az alabbi kérdésre is kivancsiak voltunk.
Melyek azok a tényezdk, amelyeket az interjialanyok a sziilové valassal kapcsolatban
problémanak élnek meg?
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6.4.1. A tarsadalom ¢és a kornyezet oldalardl fennallé akadalyok, nehezité tényezdk
Minden interjualany megfogalmazta azt, hogy a gyermekvallalas mekkora pénziigyi
terheket jelent a sziilok szamara. Joval alacsonyabb jovedelemmel rendelkeznek, mint
a munkavallalok tobbsége, napi hat 6ra munkaért atlagosan 50.000 forint a havi kere-
setiik. Azoknal a személyeknél, akik gondnoksag alatt allnak, tovabbi gyermekvalla-
las ellen hatd tényezd az, hogy a gondnok hatarozza meg, hogy milyen kiadasra és
mekkora 0sszeget vehet fel az illetd felnétt a munkabérébdl. (Talaltunk olyan part,
akiknek hetente fejenként 4.000 forintbol kell fedezniiik a reggeli, esti és a hétvégi
étkezésiiket).

., K: Gondoltatok-e arra, hogy gyereketek legyen?

V: Hat megmondom Oszintén, hogy B-vel ezt atbeszélgettiik és nem szandéko-
zunk gyermeket nevelni. Megmondom miért. Egyrészt az anyagiak, mert az
nagyon sok pénz...ahhoz az anyaginak is olyannak kéne lenni, hogy az ember
nevelni tudjon gyereket. Mert ebbe a vilagba, tehat... Fizetésnek olyannak ké-
ne lenni. Jo, hat kap csaladi potlékot, akinek ugye gyermeke van. De hdt na-
gyon sok munka van a gyerekkel.” (TN, 39 éves férfi)

Tovabbi akadalyt jelent a gyermek felnevelését lehetdve tévo segito (nagysziilo) hid-
nya, vagy annak magas életkora. A sziiloszerep sikeres megvaldsitdsahoz nélkiilozhe-
tetlen feltétel az un. ,.€pek” tarsadalmdban az olyan, magatdl értetddonek tartott ké-
pességek megléte és sikeres kivitelezése, mint pl. a gyermek gondozasaval kapcsola-
tos feladatok ellatasa, a pénz beosztasa, a vasarlas, stb. Azt tapasztaltuk, hogy az in-
tellektualis fogyatékossaggal ¢16 emberek esetében mindezek elsajatitasa és begya-
korlasa joval hosszadalmasabb ¢€s energia igényesebb feladat, mint a tobbségi tarsada-
lomban, ¢€s segité személy(ek) nélkiil szinte lehetetlen. Ha a segitére valamilyen ok
(pl. magas ¢letkora) miatt nem lehet a jovendd gyermek felnevelésében szamitani,
akkor ez gyakran megsziinteti a gyermekvallalas szandékat.

., ...en szeretnék gyereket, de megmondom, hogy nincs értelme, mert egyrészt
idos vagyok, masrészt meg a mama mar nem tudnd felnevelni...az ember ne
vallaljon gyereket, ha nem tudja felnevelni”. (VJ, 43 éves no).

A megfeleld sziil6i minta hianya (pl. intézeti elhelyezés) miatt a sziiloségre valo fel-
késziilés akadalyokba litkdzik. Tobb interjialany azzal indokolta a sziildszerepre valo
alkalmatlansagat, hogy nem rendelkezik megfeleld sziiléi mintaval, mivel kora gyer-
mekkora 6ta neveldotthonban €l.

,, ...intézetbe keriiltem nyolc éves koromban. Azért lettem bekeriilve, mert a

sziileim azok olyanok voltak, hogy nem tudtak mar semmit...biztositani...mert
olyanok voltak” (RA, 43 éves feérfi)

Onmagdaban a gyermekvallalds elé is akadalyokat allitanak a tdrskeresés, és a pdarkap-
csolatok kialakitasanak nehézségei.

Tobb példat taldltunk arra vonatkozodan, hogy az intellektudlis fogyatékossaggal €16
embereknek nehézséget jelent a tarskeresés abban az esetben, ha a kdrnyezetiikben
talalhatd potencialis partnerek gyengébb értelmi képességliek, mint 6k. Segitségre
szorulnak a megfeleld (internetes) tarskeresési lehetdségek megtalalasaban is.
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., ...0k nincsenek olyan szinten, mint én. Es innentél mdr ez eléggé egyoldalii
lenne...Nem tudna mély lenni.” (ZSD, 36 éves ferfi)

Tovabbi tarskeresési nehézséget jelent a nagylétszamu bentlakasos intézmények vi-
szonylag homogén lakokdzossége.

., ...Hat itt az a baj, hogy itt minden lany minden fiuval kikezd és nekem ilyen
lany nem kell... Undorodom az ilyenektél magyarul mondva. Vagy nem nézik,
hogy hany éves a férfi, meg hany éves a né... Probaltam sokat, de rdajottem,
hogy ezek nem olyan lanyok, akikkel hosszu tavon lehet parkapcsolatot terem-
teni. Ezek nem tudjak, hogy mi az. Ezek minden, mindenkivel mennek és kész.
K: El tudja-e képzelni, hogy egyszer valakivel ugy egyiitt éljen, hogy az olyan
legyen, mint egy hazassag?

V: Igen, gondolkoztam azon, de szoval ahhoz, hogy én normalis, értelmes
lanyt talaljak, ahhoz nem itt kéne bent lakni.” (NK, 35 éves ferfi)

Megjelenik az attol valo félelem is, hogy a tobbségi tarsadalomban, a “kinti vilagban”
¢lok elditéleteket taplalnak az intézetekben €16 emberekkel kapcsolatban.

Az az igazsag, ha most ...keresnék egy lanyt, megtudna, hogy nekem mi az
eredeti helyzetem, rogton azt mondand, hogy kész. (NK, 35 éves ferfi)

Noha az alkalmas tarsat egy viszonylag szabadabb lakhatasi lehetdség keretei kozott
talalndk meg, tobben mégsem ¢€lnek ezzel a lehetdséggel, mert az intézményben nem
volt lehetdséglik azokat a tevékenységeket és napi rutinokat elsajatitani, amelyek egy
0nallobb életvezetéshez sziikségesek.

., K: Itt nem jott 6ssze parkapcsolat, vagy nem szeretnél?

V:Nem, nem, nem.

K: Mi ennek az oka?

V: Idebent 1igy vagyok vele, hogy nem. Igy parkapcsolatokat nem, nem vagyok
én erre izé igy. Ha meg akarnam talalni a magameét, akkor azt csak kint és
nem bent... Most vannak igy lakootthonok kint...Tamogato lakhatas. Hat ebbe
én is benne voltam, ebbe az izébe, hogy kimehettem volna, meg volt az a lehe-
toség, de visszamondtam.

K: Mieért?

V: Igen. Egyszertien azért, mert nem vagyok folkésziilve ra ilyenekre, mert so-
ha az életemben nem volt rda alkalmam, hogy most kiprobdljam...most ha ki-
megyek és akkor most 6nallé vagyok és magam kell mindent megoldani...Es
odakint meg egyszeriien maga a fézés, magad csindlds, mindent, itt nem. Es
egyszeriien nekem még soha nem volt rda alkalmam és én ugy vagyok vele,
hogy még ezért egy kicsit igy félek tdle, ettdl a kinti.” (LSZ, 40 éves feérfi)

Arra is talaltunk példat, hogy a csalad hianya, a tizenévesen bekovetkezd hajléktalan-
sdg, majd a késébbi parkapcsolati kudarcok olyan mélyen bevésddtek az érintett sze-
mélyek tudatdba, hogy meggydzddésiik szerint sajat sorsukat fogja gyermekiik is
megismételni.

., Hat ugye a lanyok is olyanok a mai vilagban, hogy vagy ott maradnak a fér-
Jjiik mellett, vagy nem. Es akkor egyediil kéne nevelnem a gyereket. Hat egye-
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diil meg ugye nehéz lenne, hogy munkaba is jarjak. Akkor nem tudnam kire
rabizni. Es akkor kénytelen lennék beadni intézetbe. Es akkor, hat akkor mar
nincs éertelme. *“ (NK, 35 éves férfi)

Az interjualanyok csak kozvetve utaltak ra, de a segit6k szerint gyakori, hogy a hosz-
szu parkapcsolat, nem egy esetben egyiittélés ellenére is hidnyzik a kapcsolat szexua-
lis oldala.

. K: Es testi kapcsolat nincs egymds kozott?
V: Nincs, beszélgetiink. Késobbiekben, hogy mi alakul ki, meg mi nem, azt
bizzuk a jo istenre.” (VJ, 47 éves no)

. K: Es soha nem sikeriilt a terhesség?

V: Hat, egyszer igen, 12 évesen, amikor megerdszakoltak...a neveloapam...és
akkor elkapartattik...nem tudtam védekezni, meg hat én olyan buta voltam
még 12 évesen.” (TE, 34 éves nd)

Tobb esetben tapasztaltuk, hogy a kozeli csaladtagok gyermekeinél megtapasztalt za-
vard tényezok”, pl. gyerekzsivaj, tragar beszéd, extrem mértéki “valogatossag” jelen-
tik a sajat gyermek vallalasa elleni akadalyokat.

., ...az a baj, hogy nekem nehéz lenne egy... olyan gyereket mondjuk felnevel-
ni, ... aki mondjuk dllandoan csak ilyen kocsis szavakat hasznal...” (GB, 31

éves ferfi))

., K: Nem gondoltal arra, hogy sajat gyereked legyen?

V: ..nem...a testvérem gyerekei elégge valogatosak...barmit foz, mindenre azt
mondjak, hogy fuj, vagy nem kéne...0 szivét-lelkét kiteszi, és akkor mindig ezt
kapja meg” (ZSA, 38 éves férfi))

., K: El tudnad képzelni, hogy valamikor te apa legyél?

V: Hat konkrétan vér szerinti apat nem tudnék elképzelni magambol...

K: Szereted a gyerekeket kiilonben?

V: Hat, hellyel-kozzel. Az attol fiigg, hogy 6 milyen. Hat kritikus személy va-
gyok...

Anya: ...mikor itt vannak az unokak,...ugye elég sokat vihancolnak, nagyon
hangoskodnak...akkor is egy kis id6 utan 6 elvonul, mert ezt nem birja. Mon-
dom, de hogyha a te sajat gyereked, akkor nem vonulhatsz el. Akkor gondos-
kodni kell réla...Es hat aztin nagyon belatta, hogy ez azért nem menne. Ez, ez
ugy nem tudna menni”. (ZSK, 36 éves feérfi)

Jelentds szorongést keltd tényezdknek és igy visszatartd erdnek bizonyulnak az egye-
dilallo sziiloként vald neveléstdl vald félelem, valamint az ismerds csaladoknal és a
médiaban megtapasztalt szocidlis bizonytalansag.

,,Mert van nekem is ismerésom most,...de olyan kériilmények kozott éltek,
hogy szegény gyereket nem tudtdk fiirdetni, nem adtak neki kajat. En adtam
mindig, volt nekem. Itt ebédelek, hat miért ne. Vittem nekik egy kis kajat, hogy
tudjanak valamit enni. A haverom adott neki pénzt, hogy a kisbabanak tudjon
eztet, aztat vennie...” (LSZ, 40 éves férfi)
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A tarsadalom hozzaallasa szintén jelentOs akadalyokat jelent, foleg, hogy ezek a ko-
rabban emlitetteknek megfelelden akar jogszabalyi, ellatorendszerbéli akadalyokban
is megtestesiilnek. A tarsadalmi kornyezet megbélyegzése, a ,,fogyatékos, sériilt”
cimke hasznalata tapasztalatunk szerint olyan negativan hat az érintettek onértékelésé-
re, hogy maguk is elfogadjak azt a vélekedést is, hogy nem alkalmasak a sziilészerep-
re.

., ...en még hallottam olyat is, hogy, hogy nekiink azt mondjak, hogy uuu, hirte-
len akartam mondani...Hogy sériiltek vagyunk.

Segito: Hat ez igy van.

Interjualany: Valahol, valahol ebbe van valami...De az agyunk sériilt, vagy
mi?

Segitd: Hat kinek mi.” (IE, 53 éves né)

6.4.2 Az egyén oldalarol fennallo akadalyok, nehezit6 tényezok
Egyéni akadalyként jelenik meg a ,, betegség ’-tudat, vagyis interjialanyaink gyakran
betegségként ¢lik meg fogyatékossdgukat, amelyet a sziilové valast kizard tényezo-
ként is emlitenek.

., ...en dlmodtam arrol, hogy nekem is lesz csaladom. De...lemondtam errdl az

dalomrol, pont a betegsegem miatt...el kell fogadjam azt, hogy ...nekem nem
lehet sajat csaladom”. (GB, 31 éves férfi)

Tobb peéldat talaltunk arra vonatkozoan is, hogy a sajat csaladd utani erés vagy ellenére
erdsen tartanak attol, hogy allapotuk — melyet 6k nagyrészt betegségnek tartanak —
oroklodni fog, vagyis az ismétlodeéstol valo félelem is egy meghatarozo gatja a gyer-
mekvallalasnak, amely még erdsebb, ha a parjuk szintén intellektualis fogyatékossag-
gal €él.
,,Nem is tudom. Belegondoltam, hogy a Joisten tudja, hogy jo vagy nem
jo...ha beteg gyerek sziiletik, akkor...nem fogja az anyja elfogadni. Mert a
gverek beteg és azt nem fogjak ugy elfogadni...namost, ha sziiletik egy gyerek,
az lehet, hogy seériilt lesz, mert az apa is beteg.” (VJ, 43 éves no).

., ...ha az tabu, nalam elé nem fordulhat, mert ¢ epilepszias. Ugye ¢ meg na-
gyon habzik, meg kapja a gydgyszert. En ugye Down kéros vagyok. Mi egy
gyvereket nem tudndnk félnevelni ugy, mint te, vagy barmelyik neveld itt font
bent nalunk. Tényleg, én nem tudndam gy felnevelni. En megprébalnam, de
hat nem. Olyan lenne, mint én. Meg nem szeretném. “ (TL, 26 éves no)

Emellett tobbszor taldlkoztunk irraciondlis feltételezésekkel és félelmekkel a sziilés
folyamatardl és annak kovetkezményeitdl.

., Mert én attol rettegek, hogy gyereket sziiljek...lehet, hogy leszakad a vesém a
sok erolkodestol”. (SZA, 24 éves no)

A vizsgalt személyek egy része erds félelmet fogalmaz meg azzal kapcsolatban, hogy
az anya 40 év feletti életkora esetén a gyermek karosodassal jon a vilagra.
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., ...elvileg 40 folott mar kockdzatos gyereket csindlni, mert barmi lehet. Fo-
gvatékossag, vagy ilyesmi”. (BR, 24 éves ferfi)

Egyéni szinten megfigyelheté még az Onbizalomhidny, illetve a sajat személyiikkel
kapcsolatos erds inkompetencia-érzés a sziilészereppel kapcsolatos feladatok ellatasa
tekintetében.

,,... Etetni és késobb ruhaztatni kell. Meg késobb iskoldaba jaratni. Az nem fog
menni. Es még a gyerek, még az unokdk is olyan. Anyuékkal az kizdrt. Meg én
nem tudnam folnevelni és anyuékhoz, elvileg ott lenne a gyerekem. Anyuékhoz
keriilne. Ha engedi a gyamhatosag. Nem mindig. “ (SZA, 24 éves né )

A bentlakasos otthonokban €16 emberek kozott talaltunk néhdny olyan személyt, akik
csak toredékes ismeretekkel rendelkeztek a gyermekneveléssel kapcsolatos tevékeny-
ségekrol.

., K: Szeretnél sajat gyermeket”
V: Igen, szeretnék.

K: Szerinted mi kellene hozza?
V: Fiirdetni.” (TA, 33 éves no)

Az interjialanyok tobbsége ugy gondolja, hogy nem képes arra, hogy folneveljen egy
gyermeket. Szemmel lathatoan nem érzik képesnek magukat arra a sok ,,munkara” —
amelyek kozott a gyerek ruhdztatdsat, iskolaztatasat, etetését, tovabbtanuldsanak fize-
tését jelolték meg. Tobben megfogalmaztak azt is, hogy a gyermeknevelés 5-7 éven
keresztiil er6sen leroviditené azt az iddt, amelyet a par tagjai dnmagukra és kozos,
kedvelt tevékenységeikre tudnanak forditani.

., ...ha most lenne neki gyereke, akkor, akkor hat kevesebb ido jutna magunk-
ra...Mondjuk hat igen, egy kisbaba, mig kisgyerek kozben, sok évek, hat a leg-
tobb idot, egyszeriien a legtobb idot a gyerekkel addig tolti, amig nem lesz ta-
lan ot, vagy hat, vagy hét éves és ott mar annyira mar nem kell annyira odafi-
gvelnira...” (RGY, 30 éves feérfi)

A gyermekvallalas ellen hato tényezd tobb interjualanyndl az att6l valo félelem is,
hogy nem lesz majd képes arra, hogy kello figyelmet €s torodést biztositson gyermeke
szamara. Tovabbi ellenérvként megfogalmazodott a gyermek nevelése soran fellépd
problémak kezelésének képtelensége, valamint az ezzel kapcsolatos tudashiny is, pl.
mi lesz majd, ,,ha felsirna a gyerek éjszaka is”.

., En félek még attol, ha felsir. Még attol félek.” (OT, 21 éves nd).

Erejiiket meghaladonak tartjdk a gyermekgondozdssal egylitt jarod tevékenységkoro-
ket, mint pl. az iskolaztatés, ruhaztatas. E jelenség hatterében az 4ll, hogy tobb inter-
jualanyndl azt tapasztaltuk, hogy maga is az alapvetd, mindennapi tevékenységek
megtanulasanak valamely szakaszanal tart. A nagyobb gyerekekkel valo bandsmodot
konnyebbnek élik meg, mivel idésebb gyermekek esetében mar nincsenek jelen az
intellektualis fogyatékos emberek szdmara inkompetenciaként megélt és ezért szoron-
gast jelentd gondozasi sziikségletek, pl. a gyermek tisztaba tevése.
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Megallapithatd, hogy nagyobb értéket jelent a stabil, mindkét fél szamara kielégitd
parkapcsolat megléte az interjialanyok szamara, mint a sziiléség megélése.

., ...inkabb jo igy, ahogy vagyunk...Mert akkor azzal sok munka lenne, ugy-
hogy... Az egy nagy feleldsség.

K: Es milyen nehézségekkel jarna szerinted ez?

V: Haaat akkor azt kéne ruhaztatni, iskolaztatni. Akkor kajaltatni. Ha tovabb
szeretne tanulni, akkor az iskola izé fizetése, fizetni kéne. Nem, nem. Jo ez igy
nekiink, ahogy van.” (LZS, 43 éves feérfi)

Azt tapasztaltuk, hogy interjialanyaink az eljegyzés €s hazassdgkotés vonatkozasaban
szinte kizardlag kiils6ségekhez kapcsolodnak (pl. eljegyzési-€s jegygylirli megvasar-
lasa, csillogd menyasszonyi ruha viselése), mig a gyermek utani vagy motivacioja a
kisgyerekek kiilsd szépségébdl és szerethetdségébdl szarmazik elsdsorban.

., K: Szeretnétek gyereket?
V: Igen, szeretnénk. Mert mindig, amikor nézziik, hogy jaj, de cuki, jaj, ilyet
akarunk”. (BR, 24 éves férfi)

Figyelemre mélto, hogy még azokndl az interjialanyokndl is ambivalencia figyelhet6
meg a szilové valassal kapcsolatosan, akik explicite megfogalmaztak a gyermek utani
vagyukat.

,Haat, nem is tudom...a mai vilaghban nehéz a gyerek felnevelés.” (LZS, 43

éves ferfi)

6.5 Az intellektualis fogyatékossaggal élo felndttek és a segitok kozotti interakciok,
attitiidok a parkapcsolatokkal és gyermekvallalassal kapcsolatban

Kutatasunk sordn a paros interjuhelyzet lehetdséget teremtett az érintett személy és a
segitd kozotti interakciok, hatalmi viszonyok megfigyelésére is. Mindez egyben olyan
helyzetet is teremthetett, hogy a segiték befolyasolhattak az érintett személyek vala-
szait, amelynek a hatasat nem tudtuk kikiiszobolni, kontroll alatt tartani.

Kutatasi kérdésiink a kdvetkezd volt ebben a témdban:

Milyen a segitdk viszonyulasa a parkapcsolatokhoz, gyermekvallalashoz?
Milyen az érintett személyek és segitok kozotti interakciok, hatalmi viszo-
nyok?

6.5.1. A segitdk és az érintett személyek kozotti interakcidk az interjuhelyzetek soran
Interjhalanyaink kozott a segitOk részben csalddtagok, részben szakemberek voltak.
Az interjik soran az interjuhelyzetet illetden hdrom f6 viszonyuldsi tipust azonositot-
tunk els@sorban abbol a szempontbol, hogy kinek a kezében van a hatalom.

1. Iranyito — erre a tipusra az volt a jellemzd, hogy gyakran atvette a beszélgetés
vezérfonalat, pontositotta azt, amit az interjialany mondott és ¢ maga is kérdezett, de
inkabb provokalé mdodon.
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,,Segitd: De itt most arra gondolsz, hogy a szeretet a fontos? (Hat igen. (Inter-
jualany)) Tehat hogy szeretetet tudjal adni, vagy anyagi biztonsdagot? Vagy
mind a kettot egymas mellett? Mi a fontosabb a te olvasatodban?

V: Anyagilag...

Segito: Az fontos?

V: Nem, nem fontos, ha szereted.

Segito: Na, jo. Igazdbdl én erre lettem volna kivancsi.

V: A szeretet az fontosabb, mint...”(LSZ, 40 éves férfi)

Ennél a tipusndl még az is el6fordul, hogy megkérddjelezik azt, amit az interjualany
mond, vagy kijavitjak, mert nem helyesen mondta az adatot.

,,Nem, a Zsuzsi nem 23 éves.

V: De 6 azt mondta, hogy 23.

Segito: Meg nem mondom pontosan mennyi, de nem 23.

V: Picivel tobb?

Segito: Szerintem egy tizessel biztos... Az igaz, hogy B.-ben sziiletett.” (TA, 33
éves no)

Tobb esetben talalkoztunk szamonkérd hangnemmel is.

,, Nekem nem, mert tudom kezelni a pénzt, meg be tudnam osztani, de a mai vi-
lagba ezt nem lehet megcsinalni.

Segito: Te figyu, és nem kell egy kicsit szorgalmasabbnak lenni ahhoz, hogy az
ember egy j6 munkahelyet taldljon? (De. (Interjiialany)) Ugye? En csak azért
merek ilyeneket kérdezni, mert ismerem.” (NK, 35 éves ferfi)

Emellett az is megjelenik, hogy a segité személy is elkezdi elemezni a helyzetet.
., Tehat a szocializacio kérdéskore nala jott ki egyediil. Nem tudom, folfigyel-
tél-e ra? Ezert kérdeztem meg. Tehat hogy ennyit szamit egy intézményben, én
(...) vagy szocializaciobol jovok. Egyediil nadla jott elo ez a kérdes, senki mas-
nal.” (MB, 33 éves férfi segitoje)

Erdekességként emelnénk ki egy beszélgetésrészletet, ahol a segité azt kérdezi az in-
tellektualis fogyatékossaggal ¢l férfitol, aki parjaval gyereket szeretne, hogy nem
latna- e a gyerek ennek a helyzetnek a ,karat”.

Segitl: Es szerinted — megkérdezhetem? — Szerinted, ha neked lenne gyere-
ked, akkor nem ldatnd annak karat, hogy te itt vagy, és hogy te nem vagy egész-
séges?

V: Szerintem nem.

Segito: Nem?

V: Lehet hogy megkérdezné, én meg elmesélném neki a torténetemet. Es lehet
hogy a gyerek folfogna, hogy ja. Lehet hogy okos lenne. Es az jo. Mert azért
ha 6 azt mondja, hogy nem baj apu, én elfogadlak, ahogy vagy. Ha ezt mondja
a gyerek, akkor tokéletes minden. Minden happy end. Akkor megkérdezné eze-
ket, miért ilyen beteg a labad? O elmesélné az & torténetét, és akkor azt mond-
ja, hogy o, akkor elfogadlak igy, ahogy vagy. Akkor segitek neked. Ha na-
gyobb lenne a gyerek, akkor azt mondana, hogy hat miért ne segitselek titeket.
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Ti folneveltetek, most én jovok, én segitelek titeket. Idaig tik neveltetek, most
forditva, most én jovok. (MB, 33 éves ferfi)

2. Partner. Ebben a tipusban jol kiegyenlitettek voltak a hatalmi viszonyok, nyitott-
sag tiikroz6dott az érintett személy felé.

Az hogy hol tart, szerintem az nagyban ennek koszonheto, hogy ott akkor
egyiitt végigesindltuk. Es hat kélesonosen, mint a testvérek. Verekedtiink egy-
mdsért. De mind a ketten, abszolit. O is értem, én is érte.... Ugyhogy uigy is
képzeljiik el, ezt B-vel is beszéltiik mar, most pont nem annyira régen, hogy 6
hogy képzeli el a jovojét, a tavolabbit. Tehat esetleg akkor, ha anyaék nagyon-
nagyon oregek lesznek, vagy ne adj’ Isten, nem lesznek. Mert ugye beszéltiik,
hogy ilyen is lesz. Es egyenldre mindenki szamdra az tinik az elképzeltnek, és
az elfogadottnak, hogy akkor majd egyiitt laknank valahol. Tehat az természe-
tesen nekem a parvalasztast is befolydsolta, hogy hogy, az egyértelmii. Még ha
nem is annyira tudatosan, de tudat alatt biztos.” (GB, 31 éves férfi testvére)

3. Hattérben marado — voltak olyan ,,segitdk” a beszélgetések soran, akik szinte
végig csendben, hattérben maradtak, nem sokat tudtunk meg roluk, véleményiikrdl,
csak akkor szolaltak meg, ha kifejezetten kérdeztiik Oket.

K: Es Te, J., még valamit szeretnél mondani itt a végén?
Segito: Nem, semmit. Nem.” (BU, 44 éves no segitoje)

6.5.2 A segitok intellektudlis fogyatékossaggal ¢€l6 személyek parkapcsolataival,
szexualitasaval, gyermekvallalasukkal kapcsolatos attitiidjei

6.5.2.1 Csaladban ¢16, intellektualis fogyatékossdggal €16 embereknél

A segitd az esetek tobbségében az anya, kisebb részben a felndtt testvér. A rokonsagi
kapcsolat kozeli volta és a mindennapi egyiittélés miatt a segitok szamara a legnehe-
zebb feladatot az jelenti, hogy tiszteletben tartsak az intellektudlis fogyatékossaggal
¢lo csaladtag onallosaganak hatarait, ebbe bele tartozik az is, hogy ne erdltessék ra
sajat elképzeléseiket annak parkapcsolatait illetoen.

,, ...ez talan a legnehezebb része azt hiszem a, akdr a csaldadi kapcsolatnak is.
Tehat hogy mennyiben terelgesse az ember. Hogy vigydzzon azokra a hatdrok-
ra, hogy ne a sajat elképzelését erészakolja ra. De megint csak azt kell hogy
mondjam, hogy én azt hiszem, hogy ez az egészséges gyereknél is ugyanigy
van.” (GB, 31 éves férfi testvére)

Mindezek ellenére feleldsnek érzik magukat szerettiik maganéletének alakulasa tekin-
tetében, emellett egyfajta védelmezd szerepet is betdltenek, pl. ,,blintetésbél” megsza-
kitjak a kapcsolatot gyermekiik partnerével abban az esetben, ha szerettiiket annak
tarsa részérdl sérelem éri.

Szbéban tamogatdlag allnak ahhoz, hogy intellektudlis fogyatékossaggal all6 gyerme-
kiiknek, csaladtagjuknak parkapcsolata legyen, és ugy gondoljak, hogy az érintett
személyeknek is sziikségiik van erre.
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., En nagyon boldog vagyok ettél, mert... Tehdt én vigy érzem, hogy most az A.
ugy éel, ahogy barki egeszséges felnott élne. Van egy partnerkapcsolata. Az
hogy most ok egyiitt élnek konkrétan, vagy nem, az szerintem apro részletker-
dés. A biologiai sziikségletek, azok ki vannak elégitve tulajdonképpen. A part-
nerkapcsolat, én azt mondom, hogy az értelmi fogyatékosokndl is teljesen
normadlis és elvarhato.” (SZA, 24 éves né édesanyja)

Mindez énigazolas is lehet azon sziilok esetében, akik még mindig nem akarjak vagy
nem tudjak elfogadni gyermekiik értelmi fogyatékossagat: aki ugyanis parkapcsolat-
tal, munkahellyel rendelkezik, a késdbbiekben akar hazassagot is kit, az semmiben
nem kiilonbdzik az Un. ,.€pek” tarsadalmatol.

., Tehat hogy mennyire akarja ezt igy raerdltetni az ember, hogy ugye most a
parkapcsolatnal is nem akartam igy kimondani, de most a nydri taborban
ugye volt ez a sziilé forum... Most én voltam ott, mar egy ideje én vagyok ott
kvdzi, tehdt csaladtagként...Es nagyon-nagyon érdekes volt, de azt kell hogy
mondjam, hogy nagyon sok sziilé egyszeriien nem tudja elfogadni a helyzetet.
Es ez most igy hangzik, mint hogyha erre most jottem volna rd. Tehdt ez egy
dolog, de tényleg a sajat dalmait akarja raeroltetni. Plane ez, plane neheéz,
hogyha egy gyerek van. Tehat mi ilyen szempontbol ritkak vagyunk, hogy
egyiitt maradtak anydék. Es ezt tényleg fantasztikusnak tartom. De nagyon sok
sziilo, ugye az a tipikusabb sajnos, hogy egyediil marad az anyuka. Ugye ez a
legtipikusabb. Es akkor persze, hogy az én ldnyom hdzasodjon meg. Igy-iigy
dolgozzon, legyen csalddja, nem tudom mi. Legyen parkapcsolata, akar akkor
is, hogyha egynemi, de, de csak hogy legyen neki, merthogy azt ugy kell, ugy
vald, vagy nem tudom. Es énszerintem ilyen téren is nagyon sokszor a sziil6k
raerdltetik a.. Merthogy talan ez egy kis igazolas, hogy ja, akkor mégiscsak
normalis.” (GB, 31 éves ferfi testvére)

Emellett azonban arra is utalnak elbeszéléseikben, hogy kevésbé latjak megvalositha-
tonak, hogy érintett csaladtagjuk ne a biztonsagos csaladi kdrnyezetben ¢ljen. Tébb
esetben azt tapasztaltuk, hogy hajland6sagot mutatnak arra, hogy hosszl ¢€s stabil par-
kapcsolat Iétesitése esetén gyermekiik/testvériik partnerét is otthonukba fogadjak.

,Na, mondom, hogyha taldlsz valakit, aki a te cefet rossz természeteddel
egyiitt igy elfogad olyannak, amilyen, ...megigérem, hogy lanyomma fogadom ™
(ZSK, 37 éves feérfi édesanyja)

A kodzépkort €s idds sziilok szdmara nem kevés szorongast okoz gyermekiik jovobeli
sorsanak alakulisa abban az esetben, ha 6k mar betegségiik vagy halaluk miatt nem
lesznek képesek a tovabbi tdimogatésra.

,, ...mindig benniik van azért a félsz, hogy ...mi lesz majd, ha 6k nem lesznek.
Ez minden sziiloben benne van. Még akkor is, hogyha latja, hogy teljesen jo
koriilmények kozott van a gyereke...Mert egy fogyatékos gyereket neveld sziilo
soha nem tud nyugodt lenni.” (ZSA4, 38 éves feérfi segitdje)

Kivétel nélkiil minden esetben fokozott figyelmet forditanak a segitdk a terhesség el-
leni védekezésre. Figyelemre mélto, hogy az egyik csaladban fia 6nként vallalt sterili-
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zalasanak tervét is tAmogatta az anya. Erds frusztraciot okozott szamara az a tény,
hogy az egészségiigyi intézmény megtagadta a miivi medddévé tétel végrehajtasat.

., Egyszer csak ugy azt mondta teljesen magatol, hogy...akkor 6 ezt bevallal-
ja...Es amikor legkézelebb mdr vigy mentiink a kérhdzba, hogy akkor most
megkapja a miitét idopontjat, akkor az egyik fonovér meglatta egy ilyen orvosi
papirban, hogy onadllé életvitel, izé. Es mondta, hogy sz6 sem lehet réla. Es
olyan modon targyalt velem, mintha én egy sehonnai bitang lennék, aki nem
tudom én, milyen gaz, galad dolgokra venném rd a sajat fiamat...agyon, vissza
voltam alazva...és én ugy jottem el onnan a korhazbol, hogy most mi van, az
allam kimondottan az én fiamtol akarja a szaporulatot?...nem all gondnoksag
alatt. Tehat a nyilatkozatat el kellett volna fogadni.” (ZSK, 37 éves férfi édes-

anyja)

Az egészségiigyrol szolo 1997. évi CLIV. torvény 187. § (1) és (1a) bekezdése értel-
mében csaladtervezési okbol csak akkor keriilhet sor a miivi meddové tételre, ha az
érintett személy betoltotte a 40. €letévét, vagy legalabb harom vér szerinti gyermekkel
rendelkezik. Mivel az interjualany esetében nem alltak fenn ezek a feltételek a kére-
lem benyujtasakor, a kérhaz valoszinlsithetden nem a fogyatékossag okan tagadta
meg a miivi meddove tétel elvégzeését €s jogszerlien jart el. Az interjubdl egyértelmii-
en kideriil, hogy az anya frusztraciojat az okozta, hogy az egészségiigyi intézmény
elmulasztotta az emlitett jogszabalyra vonatkozd t4jékoztatasi kotelezettségét, mas-
részt erdsen kifogasolhaté kommunikacios stilusban targyalt a sziilovel.

Megjelenik az a hozzéaallas, hogy az intellektualis fogyatékossaggal €16 fiatal képtelen
lenne a sziiletendé gyermekrél gondoskodni.

K:Esa gyverekvallalas?

V: Na, az nem. Az nem. Az azért nem, mert egyikojiik sem alkalmas eleve a
gyvereknevelésre...Bevallom Oszintén, nem vagyom unokdra. Nem akarok ujra
csecsemot nevelni. Az A. csecsemokora borzasztoan nehéz volt. Az a kiiszko-
des, hogy gyogyitsak, hogy foglalkozzanak... Elment a kedvem az egésztol. Be-
vallom Oszintén, nem akarom... miutan 6 eleve nem tudja elintézni a hivatalos
tigyeit, ezért nem alkalmas a gyereknevelésre. Hiszen az nemcsak abbol dll,
hogy fizikalis értelemben, vagy anyagi értelemben, értelemben hat neveljiik a
gvereket, hanem ugye felelosséget kell tudni vallalni érte.” (SZA, 24 éves no
édesanyja)

Ha mindezek ellenére gyermekiik sziiletne, bizonyos esetekben ugy gondoljak, hogy
annak felnevelése kizarolag a mar idds nagysziilére és/vagy a felndtt testvérre, a leg-
rosszabb esetben egy gyermekvédelmi intézményre harulna.

,, Hogy sziilessen gyerekiik? Nem biztos, hogy kell az. Nem biztos.
Mert...nagyon jo hattérnek kell lenni, segité csaldadnak. Annak feltétlen, hogy
maga ne legyen. Vagy az, hogy most 0 sziil egy gyereket, és...beteszik egy inté-
zetbe. Na most ez akkor miért jo? Ha meg van védohely otthon, hat akkor is
sziilethet, nagyobb a valosziniisége, hogy fogyatékos gyerek sziiletik. Nem tu-
dom, merném-e még egyszer. Nem tudom.” (VJ, 48 éves no édesanyja)

Pszichés ¢és fizikai kifaradasuk, valamint életkoruk miatt sem érzik magukat alkal-
masnak arra, hogy egy esetlegesen sériilten sziiletett unoka felnevelését vallaljak.
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,, ...énnekem lelkierom mar nincsen ahhoz, hogy még egy specialis nevelési
igenyii gyereket folneveljek. Sot, még egy egészségest sem. Bevallom dszintén.
Sem fizikailag, sem lelkileg, sem idegileg, sehogyan sem. Jelzem, a szocialis
koriilményeim sem alkalmasak arra, hogy oda gyereket vigyiink.” (SZA, 24
éves no édesanyja)

Nagy felelotlenségnek tartjak azt, ha egy intellektualis fogyatékossaggal ¢10 ember
vagy annak sziildje azért hiv életre egy gyermeket, mert ,,babazni” akar.

., ...lehetett latni, hogy 6 babazni szeretne. Nem gyereket, hanem babdzni.
Azért az, ilyen célbol sziilni egy gyereket, azért az... Azért az nagy felelotlen-
seg.” (ZSK, 36 éves ferfi édesanyja)

Elrettentden hatnak szdmukra az intellektualis fogyatékossaggal €16 emberek gyerekei
sorsanak bizonyos, altaluk ismert példai is.

., ...en tudom, hogy egyébként most nagyon szorgalmazzak is, hogy adott eset-
ben vallalhasson gyereket. De én igencsak hallottam, vagy belegondoltam,
hogy ha egyébkeént a két sziilé olyan allapotban van, hogy...igazibol nem ke-
pes azt a gyereket folnevelni, nem képes gondoskodni a megfelelo tanittatasa-
rol, meg ilyenek, akkor most mi van? Azért sziiljon, mert jogaban all és akkor
sziiljon bele egy dllami gondozdsba egy gyereket, vagy tobbet...hallottam mar
olyasmirdl is, hogy utana a gyerek teljesen szellemileg ép, viszont ahogy cse-
peredett és koriilnézett a csaladjaba, akkor meg nagyon ronda identitas prob-
léemai tamadtak.” (ZSK, 36 éves ferfi édesanyja)

A gyermekvallalds lehetdségének haritasa illetve rejtett elutasitasa még azokra a szii-
16kre is jellemzo, akik a felszinen tdmogatolag allnak gyermekiik parkapcsolatdhoz.
Az egyik 24 éves fiatal szamara példaul még az egy esztendeje tartd parkapcsolat és a
hazassagkotés tervezése ellenére sem megengedett, hogy tarsaval egyiitt az ¢jszakat a
szlilok otthonaban egyiitt toltse. A teljes interja és a segitd szobeli kozlése alapjan
egyértelmi, hogy a sziilok a nem kivant terhesség megakadalyozasa céljabol, és nem
mas ok, példaul vallasi meggy6z6dés miatt ellenzik gyermekiik szexualis egyiittlétét
partnerével.

6.5.2.2 Kiscsoportos lakootthonban €16 személyeknél

Az altalunk vizsgalt lakootthonokban megallapithatd, hogy a segitdk elfogadoan all-
nak a parkapcsolat 1étesitésének kérdéséhez, és szoros, jol funkcionald kapcsolatban
allnak a segitett személyekkel. Kiilondsen érvényes ez az olyan hosszu és stabil par-
kapcsolatokra, amelyekben a felek amellett, hogy magéanéleti kérdésekben is kikérik
segitdik véleményét, az intézmény altal elvart normaknak és eldirasoknak is megfe-
lelnek.

., Mindig rend van és tisztasdg...tényleg rendesek.” ,, Rendben tartjak a szo-
bat”. ,,Mind a ketten dpoltak”. (Segitok észrevételei)

Azonban a parkapcsolat 1étrejottének ténye és az egyiittlakds szandéka bejelentési ko-
telezettség ala esik az intézmény vezetdsége €s a segitd fel¢ egyarant.
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. Mindenrdl tudni kell a vezetonek, a segitonek, de megengedett”. (CL, 47 éves
no segitoje)

Az 06nallo, azaz a tartos feliigyelet nélkiili, lakdotthonon kiviili életvitelt azokban az
esetekben tartjak a segitok lehetségesnek, ha a par tagjai rendelkeznek a haztartas ve-
zetéséhez sziikséges tudassal, mint pl. f6zés, takaritas, pénzbeosztas, mosas, a hivatali
iigyintézéshez azonban mindenképpen kiilso segitségre van sziikségiik.

A gyermekvallalas is lehetséges elviekben, azonban a segitok tobbsége gy véli, hogy
az intellektualis fogyatékossaggal ¢é10 emberek magas tamogatési sziikséglete nem
teszi ezt lehetové, mivel még az enyhe fokban értelmi sériilt sziilok is folyamatos se-
gito1 jelenlétet igényelnek.

., ...a gyerekneveléshez hihetetlen sok segitséget igényelnek. Tehdt minden,
ami az iskolaval kapcsolatos, korhdzi ellatdassal kapcsolatos, neveléssel, okta-
tassal. Mindennapi sziikségletek terén, mindenben, mindenben segitséget ige-
nyelnek”. (ZSA, 37 éves feérfi segitoje)

Olyan segitd1 attitliddel is taldlkoztunk kutatasunk soran, mely szerint az allami ell4-
torendszer hidnyossagai miatt mind a csalddnak, mind pedig az intézményeknek joga-
ban all mérlegelni azt, hogy felvallalja-e a sériilt gyermek felnevelését.

., ...addig, ameddig nincsen egy olyan kiépiilt és igénybe veheto rendszer, ame-
lyik segitséget tud nyujtani egy értelmi fogyatékos, vagy akar mozgaskorlato-
zott csaladban sziiletett gyermek felnevelésében, addig nem lehet elvenni a
dontés lehetoséget akar az intézmeénytol, akar a csaladtol, hogy bevallalja-e a
gvermek felnevelését, vagy sem”. (ZSA, 37 éves ferfi segitoje)

6.5.2.3 A nagy létszamu, bentlakdsos otthonok segit6i

Mint korabban utaltunk ra, a nagylétszamu bentlakdsos intézmények segitdi szerint
jelentds nehezitd tényezo az, ha a sziilé maga is intézetben nevelkedett, mivel nem allt
rendelkezésére megfeleld minta a sziildszerep tartalmaira vonatkozdéan. A gyermek
intellektualis sziikségleteinek kielégitését (pl. meseolvasas, segitség a tanulasban)
azonban azért nem tudjak az érintettek a segitdk megitélése szerint ellatni, mert men-
talis téren maguk is tAmogatasra szorulnak.

, K: Tudna H. a gyerekkel olvasni? Tanulni vele?

Segito: Azt nem, azt nem. Mert hat ugye az neki is hianyos. Tehat az alapveto
hianyossagait nem tudja potolni, és nem tudja tovabbadni. Tehat azok a funk-
ciok, amik neki nincsenek, azt természetszeriileg a gyereknél is tovabb kell td-
mogatni. Tehat ezek mindenképp kiestek volna. Pénzkezelés abszolut. Mert az,
hogy a kis zsebpénzét elkélti, az egy dolog, de egy lakasfenntartas mar azért
ugye nagyobb kéltségekbol és tobb mindenbdl all. Arra madr tobb mindenre
kéne figyelni, hogy most jut, nem jut. Az mar nem biztos, hogy sikeriilt volna,
azt gondolom. Tehat nagyjabol ezért vannak itt. *“ (GH, 53 éves né segitdje)

Ha azonban még fiatal kordban lehetdséget kap egy intellektualis fogyatékossaggal
¢l6 ember arra, hogy a tdmogatott lakhatas keretei kozott éljen és ehhez folyamatos
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segitséget kap, joval tobb teriiletre kiterjed az 6nallo életvezetés képessége, mint a
nagy létszamu, bentlakésos otthonokban.

. Es a tamogatott lakhatds olyan szempontbdl j6, hogy igényszint felmérés
utan, nagyon sok segitséggel, klasszisokkal ondllobbak és csaladszeriibben
tudnak élni.” (IE, 53 éves no segitoje)

A gyermekvallalas 1ényeges akadalya az intézményi ellatasra jellemz6 szakemberhi-
any, azaz a segitok hidnya. Kiilondsen a magas tamogatési sziikségletii embereknek
van sziikséglik olyan rutinok, készségek megtanitasara illetve ezek kivitelezésében
vald segitségre, (pl. 61tozkodés, vasarlas, f0z¢s, pénzkezelés), amelyek nélkiilozhetet-
lenek a napi ¢€letvezetéshez. Kello szamu segitd hidnyaban mindezek kivitelezésének
megtanitasa jelentds tobbletterhet r6 az intézeti gondozdkra.

,...pénzt kéne ebbe az egészbe feccolni, de nagyon sokat. Es akkor, és akkor
lehetne tobb lakootthont csindlni, lehetne tobb embert folvenni, akik segitené-
nek nekik és nem kéne ilyen mamutintézményeket fonntartani. Es hat egyre sii-
lyosabbak jonnek. Tehat hogy az orvostudomany fejlodésével megmarad az is,
aki ezelbtt negyven évvel nem. Es hdt egyre komolyabb problémdkkal jonnek,
akdrmelyik teriiletet nézziik...Es hdat nem biztos, hogy ugyanazt a fejlesztést
meg tudja kapni. Nekem most harom helyen kéne lennem egyszerre. ... Tehat
hogy igy kevesen vagyunk. Kevesen, még akkor is, ha tizszer ennyien lennénk,
akkor is kevesen lennénk.” (UN, 43 éves no segitoje)

Ezen intézmények szintén nagy gondot forditanak arra, hogy minden termékeny kora
nd szamara — egyfajta iratlan szabalyként — kotelezové tegyék a fogamzasgatlast, flig-
getleniil attol, hogy gondnoksag alatt all-e az adott személy, vagy sem. Ennek okaként
a nagy szamu nemkivant terhesség €s gyermeksziiletés valoszintiségét jelolik meg.

,De hat ez egy ilyen iratlan hadziszabadly, hogy muszdj, mert kiilonben tényleg
ovodat nyithatnank. Tehat hogy kontrolldalatlan mennyiségben itt mar lenne
egy bolcsode, ovoda és minden egyéb is, ami azt gondolom, hogy nem egész-
séges. Ugyhogy muszdj. Muszdj ezt. “ (UN, 43 éves né segitdje)

Némely szakértd szerint csakis az a par valhat sziilové, akik rendelkeznek segitd hat-
térrel és akiket mentalis valamint fizikai allapotuk is alkalmassa tesz a sziilészerepre.
Ha azonban valamelyik személyben nincs meg a sziikséges belatdsi képesség ahhoz,
hogy eldontse, hogy 6 maga alkalmas-e a gyermekvallasra, annak alkalmassagarol az
intézmény segitdinek kell donteniiik.

, Tehdt... legyen gyereke, ha alkalmas ra, hanem lassuk be, hogy nem az. Ha
nem tudja beldtni, lassuk be helyette, hogy alkalmas-e ra, vagy sem. Tehat
hogy én azt gondolom, hogy mindenkinek legyen, ha van hozzd segitsége. Es
hogyha a gyerek mondjuk nem szenvedi ennek karat.” (TA, 33 éves no segito-

je)

Az sziiletendd gyermekek ellatasahoz tovabbi segitdok alkalmazasara lenne sziikség.
Am ezt azonban a jelen viszonyok kozott nem tartjak.
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., Tehat én el nem tudom képzelni, hogy mi lenne, hogyha itt mondjuk 6t em-
bernek lenne, csak mondjuk ot embernek lenne gyereke. Tehat hogy akkor ah-
hoz még 6t munkatdrsat fol kéne venni, szinte biztos. Tehdt hogy... Es hogy
nem nohetne fel csaladban a gyerek. Tehat hogy akkor még errdl a kérdeésrol
itt nem beszéltiink, hogy hat a csaladmodell. Honnan szedi a gyerek a csaldd-
modellt, ha neki nincs, mert a sziileinek sincs. “(TA, 33 éves no segitoje)

Némely segitd szerint a gyermekvallalds ellen hatd tovabbi nyomoés érv az, hogy a
sziilletendé gyermek maga is nagy valoszinliséggel egészségkarosodassal jonne vilag-
ra.

. K: Es terhesség fordult mar el6?

Segitd: Hat, mivel szednek antibébit, nem. Es amennyiben lenne, nem tudom,
hogy az ugy... Tehat mivel 6k is fogyatékkal élok, nem feltétleniil biztos, hogy
egeészseges lenne a gyermek. Tehdt igazabdl ez itt ilyen szinten nem javal-
lott.”(UN, 43 éves no segitoje)

Tobb segité azonban azon az allasponton van, hogy nem lehet altalanossagban meg-
valaszolni azt, hogy az intellektudlis fogyatékossaggal €16 emberek alkalmasak-e arra,
hogy sziilok legyenek, mivel ezt a kérdést nagy mértékben a szdmukra nyujtott segit-
ség mennyisége ¢s mindsége donti el.

6.5.2.4 ,,TL-hazak” (tamogatott lakhatas) segit6i

A TL-hazak keretében lehetdség nyilik arra, hogy fogyatékossaggal €16 felnéttek ko-
z0sségi lakhatasi formdban, vagyis kiilon hazakban ¢éljenek minél 6nallobb koriilmé-
nyek kozott. Az altalunk vizsgalt tamogatott lakhatasi formakban olyan parok kaptak
lehetdséget az egyiittélésre, akik partnerkapcsolata mar legaldbb egy éve fennall. A
felkészitd tanfolyam elvégzése utan kozosségi l1étbe dgyazottan, de 6nallé szobaban
vagy apartmanokban ¢lnek a felek. Ez az ellatasi forma nagy 6nallosagot tesz leheto-
vé tagjai szamara a sziikséges segitségnyujtas mellett, és rendkiviil kedvez a parkap-
csolatok kialakuldsanak és fennmaradasanak.

Az intellektualis fogyatékossaggal €16 emberek 6nalld életvitele segitdik kozremiiko-
désével valik lehetové. A segitok és a tamogatott lakhatasban €16 személyek kozott
partneri a viszony.

Tapasztalataink szerint a segitok nyitott szemléletiiek és tamogato attitlidokkel ren-
delkeznek a parkapcsolatok létesitése, és a hazassagkotés €és gyermekvallalas kérdé-
sében is ,,ha a felek mentalis és pszichés érettségbeli allapota ezt lehetdvé teszi”. Fo
elviik az, hogy csakis olyan kérdésekben nyujtanak segitséget, amelyekben a felek ezt
igénylik, illetve kifejezetten kérik. Allaspontjuk szerint nem a gyermek vallalasa a f6
kritérium egy emberpar onallésodasi folyamata sordn, hanem olyan, a mindennapi
¢lethez sziikséges rutinok és készségek megtanulasa, mint a pénz beosztasa, a haztar-
tas vezetése, vagy a tetteikkel és a masik személlyel kapcsolatos feleldsségvallalas
kialakitdsa. Ahogy mar korabban emlitettiik, ebben a lakhatasi formaban is jellemz6-
ek a strukturalis akadalyok, és a segitdkben 1év6 bizonytalansag a keretekkel kapcso-
latban. A gyermekvallalas 1ényeges feltételének azt tartjdk, hogy legalabb az egyik
sziild kikeriiljon a gondnoksag alol, 6nallé lakhatasuk megoldott legyen (pl. albérlet-
ben), és a par tagjai hazi segitségnyujtas keretén beliil hathatos segitséget kapjanak a
gyermek neveléséhez, a megfeleld munkahely megtalalasdhoz és a haztartasi munkak
elvégzésének megtanulasadhoz.
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., ...6n ugy tartom ezt leginkabb megvalosithatonak, hogyha valamelyikiik, leg-
alabb az egyikiik kikeriil a gondnoksag alol. De hogyha ilyen eset van, akkor
azt mondom, az lenne a legjobb, ha mindketten, hogy még a halvany veszélyét
is lojiik ki annak, hogy ebbdl gond lehet. De igy egy eros tamogatdssal kint
akkor. De hogy fel kell épiteni akkor egy életet, mert nyilvan munkahely kell
nekik, hogy akkor tudjanak élni, hogy el tudjik magukat tartani, hogy a gyere-
ket fel tudjak nevelni...Talalni kell majd olyan hazat, albérletet, ami erre al-
kalmas. Akkor a munka, hogy akkor 6k az intézetbe vissza tudnak-e jarni dol-
gozni... Tehat ahhoz, hogy tok egyediil pénzt kezeljiink és felelosseget vallal-
junk mindenért, ide el kell jutni igy, lépésekben. ... Ebbe haladgatni kell elore.
Annyi van egyébként, hogy ezt, az elobb is ahogy mondtam, hogy azt gondo-
lom, hogy ugyis az a célja a TL haznak, hogy ok minél énallobbak legyenek.”
(PI, 29 éves no segitoje)

A jelenleg hatdlyos jogrend szerint a részlegesen korlatozd gondnoksag alatt 4llo
személyek szabadon kothetnek hazassagot, mig a korlatoz6 gondnoksag alatt allo
személyek hdzassagkotése érvénytelen. (Ptk 4:10. § (1) bek.) Ha egy teljesen korlato-
z6 gondnoksag alatt all6 személy szeretne hdzassagot kotni, akkor vagy meg kell
szlintetni a gondnoksag ala helyezést, vagy kérelmezni kell azt, hogy a gondnoksag
részlegesen korlatozé gondnoksagra modosuljon. A mindenkori gondnokok részérdl a
gondnoksag ald helyezés megsziintetésének hivatalos, a segitok kozremiikodésével
torténd elinditdsa nagy ellenallasba {itkdzik rendszerint. F6 ellenérvként azt fogal-
mazzak meg, hogy mi térténik az egykor gondnoksag alatt 4ll6 személlyel, ha a jovo-
ben valamikor magara marad, mert elvesziti a tarsat. A gondnokok ellenallasanak hat-
terében a segitok szerint nem az intellektualis fogyatékossaggal €16 emberek jogainak
indokolatlan korlatozdsa, hanem az 6 biztonsagot nyjtod Iétformajuk megdrzésének
szandéka all, még olyan aron is, hogy ez gatat szab az 6 6nallésodasi folyamatuknak.

Talalkoztunk olyan segitdi nézettel is, mely szerint a ezen keretek kozott sem valdsit-
hat6 meg a gyermekvallalds, mivel a tamogatott lakhatas-hazban €16 nyolc ember ta-
mogatasi sziikségletei mar dnmagukban is kimeritik a segitd napi munkavégzési ka-
pacitasat, €s ez nem teszi lehetévé még ezen feliil egy kisgyermek gondozasi és fej-
lesztési sziikségleteinek a kielégitését is. A gyermekvallalas kérdése azonban nagy-
mértékben fligg a sziild mentalis, fizikai és érzelmi allapotatol is.

7. Osszefoglalas

Kutatasunk soran intellektualis fogyatékossaggal €16 felndttek gyermekvallalasi lehe-
tdségeit jartuk koriil. Ez alapjan azt tapasztaltuk, hogy a sziilévé valasuk iranyaba
szamos tarsadalmi korlat jelenik meg, amely gyakran leképezddik a személyes kap-
csolataikban is. Kozvetlen kornyezetiiknek, elsdsorban a hozzajuk kozel all6 embe-
reknek rendkiviil meghatarozoé szerepe van abban, hogy a rendelkezésre allo tarsa-
dalmi feltételek kozott hogyan igazodnak el, tul tudnak-e lendiilni a korlatokon. Vi-
szont gyakran még a tamogatd attitlidii személyek is olyan akadéalyokkal taldlkoznak,
amelyek Oket is bizonytalanna teszik, igy a gyermekvallalassal kapcsolatban halmo-
zottan jelennek meg ezek a nehezitd tényezok. Két fokuszpontunk a lakhatési formak
¢és a gender szerinti elemzés alapjan az alabbi f6 megallapitasokra jutottunk. Bar a ta-
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mogatott lakhatasi forma a legtdmogatobb a parkapcsolatok és gyermekvallalas tekin-
tetében, még Ok is szdmos strukturalis korlattal szembesiilnek €s gyakran a segiték
személyes attitlidje, a tarsadalmi korlatok kozotti eligazodasa, tillendiilése meghata-
rozobb, mint az, hogy milyen lakhatasi formaban vagyunk. A nemi szerepeket illetden
talalkozunk a tradicionalis szerepek feler6sédésével, aminek ndk tekintetében az
anyasag nem képezi relevans részét. A védelem ¢és az aggodalom mindkét nemre vo-
natkozik, de f0leg a fogamzasgatlas teriiletén a felelosség a gyermekvallalasban, illet-
ve annak elkeriilésében nagyobb részt a ndkhoz kapcsolddik, amely folott ellendrzést
inkabb az intézmények gyakorolnak.

Osszefoglalasként egy SWOT-elemzés alkalmazasaval mutatjuk meg, hogy eredmé-
nyeink alapjan az intellektudlis fogyatékossaggal €10 személyek gyermekvallalasanak,
szilové valasdnak milyen tényezdi vannak. A SWOT-elemzés olyan mddszer, amely-
lyel azt vizsgéaljuk, hogy milyen erdsségek, gyengeségek azonosithatoak a belsd té-
nyezOk teriiletén, illetve milyen lehetdségek és veszélyek meriilnek fel a kiilso tarsa-
dalmi tényezdket érintve (Leigh 2010). Kozelebbrdl az érintett személyek erdsségeit
¢€s gyengeségeit gyljtjiikk 6ssze a sziildvé valassal kapcsolatban, €s a kiilsé tarsadalmi
tényezOk szempontjabol irjuk le a lehetdségeket €és a veszélyeket a teljesség igénye
nélkiil. Mindez kapcsolatba hozhat6 a reziliencia modellel, a strukturalis és kulturalis
folyamatok segitdé tényezoi lehetdségekként azonosithatoak, mig a hatraltatoak ve-
sz€lyként. A kapcsolati €s az egyéni folyamatok segitd tényezdi pedig belsd erdsségek
lehetnek, mig a hatraltatbak a SWOT-elemzés rendszerében a gyengeségekkel paro-
sithatoak (Katona, 2014).

Erdsség lehet az intellektudlis fogyatékossaggal €16 személyek részérdl az alapvetd
vagy a gyermekvallalasra, illetve az interjualanyaink koziil szdmosan j6 kapcsolatot
apolnak gyerekkekkel, vallalnak gyermekfeliigyeletet, vigyaznak a rokonok gyerekei-
re, torekednek ilyen tapasztalatok szerzésére, ahol sziild1 ambicidokikat megélhetik,
szll61 vagyaikat potolhatjak. Ugyanakkor gyengeségnek tiinik a szocializacid folya-
matdban kialakult identitas, amely a dominans elvarasok miatt ritkan iranyul felnétt,
gyermeket vallalo, fliggetlen szerepre. Tovabb neheziti a helyzetet, hogy azok a sze-
mélyek, akik intézményi kornyezetben néttek fel, nem taldlkoztak kovethetd sziiloi
mintakkal. Feltehetdleg ebbdl is fakad, hogy interjualanyaink tobbsége a jo sziilé fo-
galmat illetéen megall azon a szinten, hogy az tekinthetd jo sziilonek, aki nem dobja
el a gyermekét és nem bantalmazza. Magasabb tarsadalmi szinten a lehetdség benne
rejlik a nemzetkozi irdnyelvekben és jogi kotelezettségekben, a nemzetkdzi fogyaté-
kossagiigyi szintér fel6l érkezd emberjogi szemlélet irdnymutatasaban, amelyeket a
gyakorlatba be kellene épiteni. A kapcsolatok mozgositasat eldsegitd szolgaltatasok
jelentdsen hozzajarulhatnak a sziildvé valassal kapcsolatos problémak kezeléséhez.
Hozzatennénk, hogy ezek a kozvetlen kapcsolati kozegben is meg tudnak valdsulni,
csak ennek az esetlegessége nem jelent megoldast mindenki szamara. De pl. a kapcso-
lati szinten megjelend csaladtagok, ismerdsok, akik altal kozel keriilhetnek gyerekek-
hez, megélhetnek olyan helyzeteket, hogy milyen teendék vannak egy gyerek koriil
jelentdsen hozzédjarulhatnak a sziildi kompetencidk fejlddéséhez. Ezzel szemben
azonban veszélyek hosszu soraval talalkozhatunk: nemzeti szinten nem tisztazott jogi
kornyezet (pl. gondnoksag), az intézményi és ellatorendszer és szolgaltatasok hia-
nyossagai, a tobbségi tarsadalomban jelen 1évd sztereotipidk és elditéletek, az intel-
lektualis fogyatékossaggal €16 emberek kapcsolatrendszerének hidnyos volta rend-
szerszinten jelentenek olyan akadalyokat, amelyeknek a lekiizdésében a kapcsolati
eréforrasok segithetnek, de nem oldhatnak meg mindent.
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1. tablazat
Intellektualis fogyatékossaggal é16 emberek sziil6vé valasa
Egy SWOT-elemzés eredményei

Erdsségek Gyengeségek

Vagy a gyermekvallalasra A szocializaci6 soran kialakult identitas (fiiggo,

Altalaban j6 kapcsolat gyerekekkel, passziv szerep)

Sziil6i szerepek potlasa, tapasztalatok szerzése Megfeleld sziiléi minta hianya az intézményben
¢l személyek esetén, sziil6i feladatok hianyos
ismerete

Lehetoségek Veszélyek

Nemzetkozi iranyelvek, jogi kotelezettségek | Nemzeti szinten nem tisztazott jogi kornyezet (pl.

(ENSZ-egyezmény) gondnoksag)

Kapcsolati er6forrasok mozgositasa Az intézményi és ellatorendszer és szolgaltatasok
hianyossagai
A tobbségi tarsadalomban huzodo sztereotipiak és
eléiteletek
Az intellektualis fogyatékossaggal ¢él6 emberek
kapcsolatrendszerének hianyos volta

Amig a magasabb tarsadalmi feltételek nem valtoznak, addig a kapcsolati folyama-
tokban megjelend segitdknek kiilondsen dontd szerepiik lehet abban, hogy az intellek-
tudlis fogyatékossaggal €16 emberek sziilové valjanak, és sziildi feladataikat tekintve
is megfeleld tdmogatasban részesiiljenek. A nemzetkdzi szakirodalombdl mar jol tud-
juk, hogy a sziildség mindsége nem csak egyéni képességektdl fligg, hanem tarsas te-
vékenység. Ha errdl az oldalrol kozelitiink, akkor az intellektualis fogyatékossaggal
¢lé emberek fogyatékossagbol fakadd kornyezet altal feltételezett ,.képességhianya”
nem lehet indoka a sziilové valasuk korlatozasanak. Ugyanis, ha az intellektudlis fo-
gyatékossaggal €16 személy megkapja a megfeleld szintli tdmogatéast kapcsolataiban
s célzott szolgaltatasokban, akkor lathatova valik, hogy a ,,sikeres sziil” és az ,.elég
JO sziil6” az nem egy, €s nem is két emberen, s6t nem is az intellektualis képessége-
ken mulik. Ezzel a szemlélettel megteremthetjiik a lehetdségét annak, hogy az intel-
lektualis fogyatékossaggal ¢l6 emberek a tarsadalmi részvételhez valo jogukat a szii-
16ség teriiletén is teljes mértékben gyakoroljak.

Kutatasunk szamos tovabbi kérdést nyitott meg, amelyet érdemes lesz tovabb vizsgal-
ni. Bar varhatoan a kivaltasi folyamat eredményeként a tdmogatott lakhatasi forma a
nagy-intézeti 1étb61 ad6do korlatokat megsziinteti, de kérdés, hogy ezzel a valtozassal
egyiitt a szakemberek attitidjei hogyan alakulnak a parkapcsolatok, szexualitds és
gyermekvallalds vonatkozéasaban.

Erdemes lenne vizsgalni, hogy az intellektualis fogyatékosaggal é16 személyek nemi
szerepel, sziild szerepei mennyiben hasonlitanak, illetve térnek el a tobbségi tarsada-
lom képétdl. Célszerli lenne részletesebben fokuszalni arra a dontési folyamatra,
amely soran kialakul, hogy az adott intellektualis fogyatékossaggal €16 személy val-
lal-e gyereket. Megfigyelhet6-e egyaltalan az Onredendelkezés ebben a kérdésben,
amely sordn az adott személy helyzetét redlisan felmérve, atgondolva vagy a gyer-
mekvallalas mellett, vagy akar az ellen dont? Mi 4ll annak a hatterében, hogy a sze-
xualitds kapcsan a terhesség megeldzése a domindns attitiid és kevésbé esik szo a biz-
tonsagos szexrdl és a megfeleld higiéniarol?

Vizsgalodasaink soran megerdsitést nyert, hogy leginkabb gy tarhato fel ez a perifé-
rikus teriilet, ha az érintett személyek hangjai, megélt tapasztalatai megszolalhatnak
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¢s a kutaté mar az elézetes kérdések kidolgozésa soran is tdmaszkodik tuddsukra. A
paros interji mdédszere hozzajarult ahhoz, hogy betekintést nyerjiink az érintett sze-
mélyek és a hozzajuk kapcsolodo segitok viszonyara, a témaval kapcsolatos attitido k-
re. Viszont tisztdban vagyunk azzal, hogy ez az interjuhelyzet befolyasolta a valaszo-
kat, ezért a késObbiekben egy olyan kutatést is érdemes lenne végezni, ahol kifejezet-
ten az érintett személyek megélt tapasztalatai szdlalnak meg.
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HOFFMAN ISTVAN — JAKAB NORA:

Fogyatékossagiigy és jogi szabalyozas
A kutatasban vizsgalt teriiletek jogi szabalyozasa és felsébirosagi
joggyakorlata, nemzetkozi és torténeti kitekintéssel

Kutatas korében a jogi kérdések vizsgalata alapvetden az egyes teriiletekhez kapcso-
l6ddan zajlott, nem 6nmagéaban a jogi szabalyozast €s annak jogszociologiai vonatko-
zésait tekintettiik at, hanem azt vizsgaltuk, hogy az egyes kutatasi teriiletek kérdései-
hez hogyan és milyen moédon kapcsolddik a jogi szabdlyozas, annak milyen szabaly-
rendszeri kereteket ad, valamint, hogy ezek a szabalyok hogyan hatnak mas tertiletek-
re, miként befolyasoljak azokat. A kutatas alapvetOen a jogi keretek jogtudomanyi
vizsgalatara iranyult, azaz a tényleges gyakorlat (jog)szociologiai feldolgozasara nem
volt lehetéség. Azonban a jogtudomanyi jellegre figyelemmel bemutatjuk egyrészt a
nemzetkdzi kereteket, igy egyfajta jogosszehasonlito vizsgalatot is végeztiink, vala-
mint attekintettiik a hazai és nemzetkozi alkotmanybirdsagi és felsdbirdsagi — itéle-
tekben €s hatarozatokban kozzétett — joggyakorlatot. A fentieken til a joggyakorlat
mélyebb elemzése mar a jogtudomanyi méodszereken tulmutatd vizsgélatot is igényelt
volna, igy azokra nem kertilt sor.

A kutatés soran igy els6sorban a fogyatékossaggal €16 gyermekek orokbefogadasaval,
a varhaté fogyatékossaggal sziiletdé magzat jogi helyzetével, valamint a fogyatékos-
saggal €16 sziilok sziiloi feliigyeleti jogaival foglalkoztunk részletesebben. A kovetke-
zOkben az alabbiak szerint mutatjuk be fobb megallapitasainkat.

1. Bevezetés

Rovid attekintés a fogyatékossag fogalmarol és megkozelitéseirol a kiilonféle jogi
szabalyozasok és a fogyatékossagtudomanyi szakirodalom fényében

A fogyatékossdg fogalma és értelmezése a tdrsadalomtudomanyokban is rendkiviil
valtozo volt. A fogyatékossagtudomanyi szakirodalomban is szdmos modell és meg-
kozelités alakult ki ezzel a kérdéssel kapcsolatban, amelyek tobb oldalrdl, tobb szem-
pontot figyelembe véve kozelitették meg a fogyatékossag fogalmat, ahogyan ezt
Konczei és Hernadi (2013, 87-94) is kiemeli. Ahhoz azonban, hogy a magyar jogi
szabalyozas alapveto jellegzetességeit megismerhessiik, s a magyar szabalyozést elhe-
lyezhessiik a ,térképen” a fenti diverzifikalt megkozelitési rendszert bizonyos mér-
tékben egyszertisiteniink kell, ezért alapvetden Konczei és Hernadi (2011) osztalyoza-
sara tdmaszkodva probaljuk meg a magyar jog értelmezési kereteit attekinteni.

A fogyatékossag fogalma torténetileg és kulturalisan rendkiviil valtozo volt. A mo-
dern, a polgari és ipari forradalmak kettéssége eldtti idészakban a fogyatékos élet-
helyzetek — s nemcsak az intellektudlis és a pszichoszocidlis fogyatékossag esetei —
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sok esetben mind a jogképesség, mind a cselekvOképesség korlatozasaval, vagy eset-
leg annak el nem ismerésével jartak (Hoffman — Konczei, 2010, 150-151). A fenti,
altalanossagban igaz tétel mogott azonban rendkiviil sokszinli vilag hizédott meg. A
romai jogban a kiilonféle fogyatékos ¢lethelyzeteket eltérden értelmezték. Az intellek-
tualis fogyatékossag — amelynek kiilonféle megjeldléseit alkalmazta a roémai jog — f6-
szabaly szerint a cselekvOképesség hianyat vagy korlatozottsagat vonta maga utan,
azonban a kései (posztklasszikus) romai jogban Diocletianus csaszarnak a iustinianusi
kodifikacioba is bekeriil rendelete alapjan elismerték a fogyatékos személyek , tiszta
pillanataiban” (lucidum intervallum”) tett nyilatkozatait (Foldi — Hamza, 2001, 228).
Mas fogyatékossag esetében korlatoztak a jogiigyleti képességét a fogyatékos szemé-
lyeknek, igy példaul a beszéd- és hallasfogyatékos személyek — még képviselovel sem
— tehettek szobeli jognyilatkozatot (Foldi — Hamza, 2001, 227-228).

A romai jog szabalyozdsa ramutat a tradicionalis jogok megkdzelitésének sajdrossa-
gara: a fogyatékossagot, mint egyfajta, a megszokottol eltéré sajatossagot kezelték,
azonban ennek a megszokottnak nem adtak valamely altalanos, pontosan meghataro-
zott fogalmat, azt lényegében a jogalkalmazod esetrdl esetre dontdtte el. A romai jog
megkozelitése tovabb ¢élt a kozépkori eurdpai jogokban is, amelynek egyik oka a ro-
mai jog széleskorii eurdpai recepcidja volt. Igy Italidban is 1ényegében ezek a szaba-
lyok érvényesiiltek a feudalis iddszakban (Calisse, 2001, 524-525). A tradicionalis
jogok koziil az iszlam jog 1s jogteriiletenként és kotelezettségenként tett kiilonbséget a
fogyatékos személyek helyzete tekintetében, s bizonyos esetekben a jogképességet is
korlatozta, amellett, hogy az intellektudlis és a pszichoszocialis fogyatékossaggal €16
személyek cselekvOképességét altalaban kizarta (Rispler-Chaim, 2007, 19-40). Ezek a
premodern megkozelitések — a moralis modell megjelenéseként — gyakran a fogyaté-
kossagot egyfajta blinnek, vagy valamely biin miatti biintetésnek tekintették (Konczei
— Hernadji, 2011, 8-11).

A premodern ¢€s tradicionalis jogok rovid attekintése jelzi, hogy mi jelentette a kiindu-
l6pontot a polgari és politikai forradalmak Eurdpdja szamara, ahol a szocialis jog
megjelent, valamint azt is mutatja, hogy a tradiciondlis jogrendszerek milyen alapon
épitik fel még ma is a jogukat.

A magyarorszagi helyzet vizsgélata szempontjabol azonban a modern, azaz a polgari
és az ipari forradalmakat kéveto idoszakban kialakult megkozelitéseket elemezziik
részletesebben. Ennek elsdsorban az az indoka, hogy az éallamilag szervezett szocidlis
ellatasok kialakulasara a kettds forradalmakat koveté idészakban, Eurdpaban a XIX.
szazad elsd harmadétdl kezdddden keriilt sor (Fazekas, 2005, 282). A polgari forra-
dalmakkal ugyanis megsziint az egyének kozotti jogképességben megnyilvanuld kor-
latozas, megvaldsult a jogegyenldség, am ezzel parhuzamosan a kordbbi, premodern
iddszaknak a fliggési viszonyokbol fakadd gondoskodasi kotelezettségei (ilyen volt az
okori Roémaban a patronus gondoskodasi kotelezettségei a kliensei tekintetében, a ko-
zépkorban pedig a foldestrnak a jobbagyaival kapcsolatos kotelezettségei) is meg-
szlintek (Hoffman, 2013, 231). Mindezekre figyelemmel modern értelemben vett szo-
cialis ellatorendszerrdl csak ettdl az idészaktol kezdédden beszélhetiink.

Bér zarotanulmanyunk I., elméleti részének 4. tanulmanya a 2.4. alfejezetben targyal-
ja a modellek kérdését, most — mivel a jogi kontextust vezetjiik fel — mégis utalunk
néhanyra. Konczei és Hernadi (2011) nyoman harom f6bb modellt kiilonithetiink el a
modern rendszerekben. Az elsdé fogyatékossagi modellt a fogyatékossag orvosi felfo-
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gasa jelenti. A modell kialakulasa 6sszefliggésben allt az orvostudoméany XIX. széza-
di ugrasszert fejlddésével, valamint azzal, hogy a jogegyenldségen ¢és jogallamisagon
alapuld jogrendszerek szamara egy absztrakt és objektiv médon megfoghatd és igy
egyértelmiien alkalmazhato elméleti hattérre volt sziikségiik. Igy a fejl3dé orvostu-
domany megkozelitése egyértelmiien 0sszhangban allt a jogi szabalyozasban megje-
lend igényekkel is. Ebben a modellben a fogyatékossagot egészségiigyi kérdeéskent
kezelték. Ebben a modellben a kiindulopontot az egészségkarosodas az ember fiziold-
giai és pszicholdgiai funkcidjanak valamely rendellenessége képezte, amely miatt az
egyén képességcsokkenése valamilyen médon csokkent képessége, azaz a fogyatékos-
sag alakult ki, amely hatranyt okoz az érintettnek. Ennek megfeleléen a fogyatékos-
sag végsod soron egy egészségkarosodason alapul, azaz — ahogyan Jakab (2013, 32) is
kiemeli — ebben a modellben a fogyatékossag végsd soron egy orvosi kérdés. Ez a li-
nearis modell jelentdsen fejlodott, hiszen a WHO 2002-es fogalma mar kiemelt fi-
gyelmet fordit az egyéni mellett a kdrnyezeti €s tarsadalmi tényezdkre is, amely meg-
kozelités mar atvezet a fogyatékossag kovetkezd nagy modelljéhez.

A kovetkezd fobb modell a fogyatékossag szocialis (tarsadalmi) megkozelitése,
amelynek kiindulopontja az, hogy részben melldzi az egyéni, személyes elemek vizs-
galatat, ehelyett inkabb azt vizsgalja, hogy a fogyatékos élethelyzet nyoman milyen
tarsadalmi akadalyok meriilnek fel, ezen beliil vizsgalva a fogyatékos személyeket
érintd elditéleteket, az érintett személyeket megbélyegzd jelenségeket (Konczei —
Hernadi, 2011).

A fogyatékos személyek jogairol szol6 ENSZ Egyezmény (Convention on the Rights
of Persons with Disabilities — a tovabbiakban: CRPD) alapvetden emberi jogias
(alapjogias) modellen alapul, azonban ezen tilmutatéan az eldbbi, szocialis megkoze-
litést is integralja. Ez a paradigma az angolszdsz vilagban az 1980-as ¢és az 1990-es
években kezdett kialakulni (Hoffman — Konczei, 2010, 159). A megkdzelités alapjat
az egyes nemzetkozi emberi jogi dokumentumok ¢és a nemzeti alkotmanyok diszkri-
minaciod tilalmara, majd egyenld bandsmodra, valamint az emberi méltosag védelmére
vonatkozé rendelkezései jelentették. A fenti alapokon kiindulva mozgalom indult a
fogyatékos személyek jogainak kodifikacioja érdekében. Azaz, ez a megkozelités a
fogyatékos személyek csoportjanak jogositvanyait az 6ket altaldnosan megilleté em-
beri jogok sajatos, az ¢€lethelyzetiikhoz kapcsolodd megjelenéseként értelmezi, amely
eldsegiti ezen jogok tényleges €s valodi érvényesiilését (Longmore 2003).

A CRPD alapvetden az emberi jogias modellre épit, a szocidlis paradigma figyelem-
bevétele mellett, azaz nemcsak az egyén személyes jellemzdit, hanem a tarsadalmi
akadalyokat is figyelembe veszi, s fo célja ezeknek az akadalyoknak a lebontasa
(Weller, 2013, 34-35). igy a CRPD a fogyatékos személyek jogainak sajatos katalo-
gusat tartalmazza, egy nemzetkdzi jogi, jogilag kotelezd dokumentumban (nemzetko-
zi egyezményben), s amely rdaddsul nemcsak egy kontinensre, vagy orszagcsoportra
vonatkozoan tartalmaz rendelkezéseket, hanem az ENSZ égisze alatt elfogadott
egyezményként globdlis hatokorli. Rdadasul a CRPD fakultativ jegyzOkdnyve egy
sajatos jogvédelmi mechanizmust is kiépitett. Ezzel a fogyatékos személyek jogai be-
épiiltek a nemzetkozi emberi jogok rendszerébe, igy tulajdonképpen a CRPD megala-
pozta az emberi jogias megkozelités globalis érvényesiilésének a lehetdségét (Perlin,
2012, 19-21). Mindezekre figyelemmel Kanter (2014, 17-21) a fogyatékos személyek
jogainak fejlddésében — els6sorban az angolszédsz alapjogi €s szocialis ellatorendszeri
fejlédésre figyelemmel — egy sajatos atalakulast latott, amelynek soran a fogyatékos
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személyekkel kapcsolatos egyéni jotékonykodastol a fogyatékos személyek alapjogi
védelmének rendszeréig jutottak el.

A szocialis modellbeli fogyatékossag-értelmezéshez és az emberi jogi megkozelités-
hez egy sajatos emberkép kapcsolodik. Ebben a modellben a fogyatékos személy em-
beri mivolta all, azaz, hogy a fogyatékos személy ugyanugy a tarsadalomban €16 em-
ber, mint a fogyatékossaggal nem rendelkezd személyek. A fenti megkozelitések ko-
z0s pontja, hogy azok elsdsorban arra keresik a valaszt, hogy miként érhetd el, hogy a
fogyatékos személyeket érintd tarsadalmi hatranyokat elharitsak. Az alapjogi megko-
zelités ehhez annyit tesz hozza, hogy a fenti, akadalyozo6 tényezdk felszamolasat el6-
segitd megkozelitését alapjogias jogositvanyként értelmezi, amely a fogyatékos sze-
mélyek emberi méltosaganak biztositasat szolgaljak.

A modellek és megkozelitések attekintésére azért volt sziikség, mivel a fenti értelme-
z¢s1 keretek kozott kivanjuk roviden attekinteni, hogy a magyarorszagi fogyatékos
személyek helyzetét szabalyozo rendelkezések mogott milyen paradigma és milyen
emberkép huzddik meg. A fenti értelmezési keret ugyanis jo segitséget nyujt abban,
hogy a vizsgalt kérdéseket elhelyezhessiik a jogi szabalyozas rendszerében.

2. Fogyatékossaggal €16 gyermekek orokbefogadasanak egyes jogi
kérdései — nemzetkozi és torténeti Kitekintéssel

2.1 Fogyatékossaggal ¢lo gyermekek orokbefogadasa — torténeti és osszehasonlito
megkozelitésben

A fogyatékossaggal €16 gyermekek Orokbefogadasanak kérdéskore a jogi szabalyo-
zasban viszonylag Ujonnan, elsdsorban a XX. szdzadban jelent meg a kiilonféle jog-
rendszerekben. A kovetkezokben elsOként azt tekintenénk at, hogy a kiilfoldi jogrend-
szerekben hogyan jutottak el a kérdés jogi szabalyozasahoz, s az miként jelent meg a
kiilonféle, els6sorban csalddjogi szabalyokban.

2.1.1 Fogyatékossaggal €16 gyermekek oOrokbefogadasanak kérdései a kiilfoldi
jogrendszerekben

A kontinentalis europai orszagok jogrendszere, valamint a legtobb latin-amerikai al-
lam jogrendszere, s egyes, frankofon kapcsolatokkal rendelkezd észak-amerikai jog-
rendszerek a rdmai jog befolyéasa alatt alltak, éppen ezért elemzésiink kiindulopontja-
ként a romai jog kapcsolodo szabalyozasat tekintjiik 4t. A romai jogban az érokbefo-
gadas (adoptio, illetve az Oonjogl személy orokbefogadasat jelentd arrogatio) funk-
cidja kettds volt: egyrészt csaladi kapcsolat teremtését szolgalta — elsésorban a gyer-
mektelen csaladok vagy személyek esetében — masrészt o6roklési jogi kapcsolatot te-
remtett, azaz a vagyon tovabborokitését segitette eld. Alapvetden legalabb 18 éves
gyermektelen — és Onjogu, azaz atyai hatalom alatt nem all6 személy drokbefogadasa
esetén legalabb hatvan éves — férfiak fogadhattak 6rokbe mas gyermekeket. A poszt-
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klasszikus korban — azaz a Kr. u. III. szdzad végét6l — mar ndk is jogosultakka valtak
a gyermek orokbefogadasara, azonban ez értelemszerlien atyai hatalmat nem kelet-
keztetett, csak Oroklésre valdo jogot. Az Orokbefogadds Onjogli személy esetén
(arrogatio) kezdetben népgytilési, majd csaszari engedéllyel, mig nem 6njogu (azaz
atyai hatalom alatt 4ll6 személy esetén) szinleges eladéassal €s perrel ment végbe. A
posztklasszikus korban azonban e korben altalanossa valt a nemperes eljarasok alkal-
mazasa. A iustininanusi kodifikacié soran megkiilonboztették az orokbefogadas két fo
tipusat, az atyai hatalmat keletkeztetd orokbefogadast (adoptio plena) és a kizarolag
oroklési kapcsolatot teremtd 6rokbefogadast (adoptio minus plena) (Foldi — Hamza,
2001: 246-248). A rémai jogban a fogyatékossaggal él6 gyermek orokbefogadasa
nem jelentkezett a jogi szabalyozasban, hiszen egy ilyen esemény tulajdonképpen a
jogintézmény akkori céljaival ellentétes lett volna: a cél ugyanis elsdsorban a csalad
fogyatékossaggal nem rendelkezd, a csalad tovabbélését biztositd — jellemzden — férfi
taggal torténd bovitését célozta. Ez a szemlélet jol tiikrozddik a romai csdszari dinasz-
tidk 6roklési rendjében is, a romai csdszari tron a principatus idészakaban ugyanis jel-
lemzden 6rokbefogadas utjan 6roklodott (Mehl, 2011: 128).

A kozépkorban az 6rokbefogadas viszonylag ritka intézmény volt, egyes szerzok sze-
rint teljesen jelentéktelenné valt, ugyanis a german jogok alapvetden a vérségi és azon
beliil is elsdsorban a férfidgi (azaz az Un. agnat) rokonsagot ismerték el csaladi vi-
szonyt keletkeztetdé kapcsolatként (Zimmermann, 2015: 203.) Az 6rokbefogadas in-
tézménye a polgari atalakulds soran keriilt eldtérbe, amikor is a romai jogi alapokon
nyugvo 1) maganjogi kodexek ismét intézményesitették ennek a lehetdségét, igaz,
erdteljes megszoritasokkal.

igy a francia polgari torvénykonyv, a napéleoni Code civil alapvetéen meghatarozott
ideje egyiitt €10 hazastarsak szamara tette lehetové, illetve akkor, ha az 6rokbefogadni
szandékozok legalabb 28. ¢letéviiket betoltotték. A Code civil végsé soron lehetdve
tette az atyai hatalmat (késObb sziildi hatalmat, majd feliigyeletet) nem teremtd, elso-
sorban Oroklési célu orokbefogadast is, azonban az 6rokbefogadast alapvetden rokon-
sagi kapcsolatot létesitdé eseményként szabalyoztak (Bertrand-Mirkovic, 2004: 398-
399). A fogyatékossaggal €10 gyermekek orokbefogadasanak kérdése a francia — és a
francia jogot kdvetd belga — jogban is viszonylag 0j keletii, a kérdést elsdsorban nem
a polgari jog, hanem a gyamiigy kérdéseit rendezd — részben kozigazgatasi és szocia-
lis jogi normdk — rendezik. A francia és a belga szabalyok altalaban kiilon nyilatkoza-
tot és sajatos beleegyezést, valamint felkészitést igényelnek a fogyatékos gyermeket
orokbe fogadni kivand sziiloktdl (Paulis, 1998: 288-290).

A német jogban az 6rokbefogadas terén az 1900-as német polgari térvénykonyv, a
Biirgerliches Gesetzbuch (BGB) jelentett egységesitést. A BGB lehetdvé tette az
orokbefogadast, amelyre sajatos, szerzddéses jellegli viszonyként tekintett. Az 6rok-
befogadashoz a BGB eldirta a gyamiigyi birdsagok jovahagyasat, figyelemmel arra,
hogy a BGB 1741. cikk (1) bekezdése alapjan az ilyen 6rokbefogadas (Annahme) szii-
16-gyermek viszonyt teremtett (Heinrich, 1995: 298). A BGB els6sorban a fogyatékos
személyek gyermekrdl vald lemondasat szabalyozta, s a gyamiigyi jogot szabalyozé
Szocialis torvénykonyv (Sozialgesetzbuch) VIII. kdnyve is elsésorban csak az drokbe-
fogadassal kapcsolatos felkészités korében szabalyozta ezt a kérdést (Schliiter, 2009:
284-285).

A common law jogrendszerli allamokban is hasonl6 funkcidkat toltott be az drokbefo-
gadas, mint a kontinentalis dllamokban, s az orokbefogadas jelentdsége is nagyobb
volt, kiilonosen az Amerikai Egyesiilt Allamokban. Mind az angol, mind az amerikai
jogban az orokbefogadas kezelése alapvetden a gyamiigyi hatosadgok feladatkorébe
tartozik és részben a gyermekvédelmi intézkedésnek tekinthetd, ugyanis a gyermekek
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csaladokban torténd nevelését szolgald eszkdzként hataroztdk meg az drokbefogadast
(Wehner - Abrahamson, 2006: 71). Az Amerikai Egyesiilt Allamokban a bir6i gya-
korlat részletesen foglalkozott a fogyatékossaggal €16 gyermekek orokbefogadasaval,
els6sorban két oldalr6l. Az amerikai jogban eredetileg a fogyatékossaggal ¢l6 gyer-
mekeket 6rokbe nem adhato személyekként kezelték. Az 1960-as és 1970-es években
hozott tagallami torvények igy a hatosagok belatasara biztak, hogy a fogyatékossaggal
¢lé gyermekek érdekét az szolgalja-e jobban, ha 6rokbe adjak, vagy ha az allami gon-
doskodas keretében folytatodik a nevelésiik. Ezzel a szabalyozasi gyakorlattal szem-
ben — részben csoportos keresetek utjan — az adott gyermekeket képviseld szervezetek
inditottak pereket, amelyek eredményeként a szovetségi Legfelsobb Birosag (Supreme
Court of the United States) elismerte, hogy minden gyermeket — igy a fogyatékossag-
gal ¢l6 gyermekeket is — megillet a csaladban valé nevelkedéshez valo jog. A birdi
gyakorlat valtozasat kovetden megvaltozott a jogszabalyi kornyezet, s az 1980-as
években a szovetségi Adoption Assistance and Child Welfare Act kifejezetten 6szto-
nozte a fogyatékossaggal ¢l6 gyermekek csaladokban torténd felnevelkedését, igy
azok orokbefogadasat is. Ennek eldsegitése érdekében széles korli segitd szolgaltata-
sokat intézményesitett. A segitd szolgaltatasok elsd 1épcsdjét a fogyatékossaggal €16
gyermekeket 6rokbe fogadni kivand sziilok alapos felkészitése jelentette. A masodik
lépcsd pedig az ilyen gyermeket 6rokbe fogadd csalddokat megilletd sajatos segitd
szolgaltatasok kore volt (Brussiere, 1990: 67-71). A masodik f6 megkozelitése a kér-
désnek az volt, amikor is a sziilok nem szandékoltan kivantak fogyatékossaggal €16
gyermeket 6rokbe fogadni, azonban a hatosag nem megfeleld tajékoztatasa miatt ilyen
gyermekek orokbefogadasara kertilt sor. Tobb ilyen esetben a sziilok a nem megfele-
16, olykor a jogesetek alapjan egyértelmiien csalard tdjékoztatds miatt perelték a
gyamhatosagot, egyrészt a gyermek nevelésével kapcsolatban felmeriild tobbletkdlt-
ségek miatt, masrészt bilintetd kartéritésre. A birdi gyakorlat e korben viszonylag egy-
értelmii volt: amennyiben a hatdsag tévedése a tdjékoztatasban felrohatd vagy csalard
volt, abban az esetben megallapitottdk a kartéritést. Amennyiben viszont a hatésag a
rd vonatkozé szakmai kovetelmények betartasaval nem tudta és nem is tudhatta, hogy
a gyermek fogyatékossaggal €l, abban az esetben nem allapitottak meg a jogsértést, s
igy a kartéritést sem (Brussiere, 1990: 77-82).

A fogyatékossaggal kapcsolatos szabalyozasok XXI. szdzadi tovabbi erdsodéséhez
vezetett a nyugati allamokban az ENSZ égisze alatt 1étrejovo, a Fogyatékossaggal €16
személyek jogairdl sz616 egyezmény. A CRPD 23. cikk (2) bekezdése — az otthon és a
csalad tiszteletben tartasa korében — rogzitette, hogy a fogyatékossaggal €16 gyerme-
kek orokbefogadasa korében biztositjak, hogy a gyermek érdekének elsébbsége érveé-
nyesiiljon, valamint, hogy nem valasztjak el a fogyatékossaggal ¢l6 gyermekeket a
fogyatékossagukra valo hivatkozéssal a csaladjuktol, s hogy biztositjadk a nevelésiik-
hoz sziikséges segitséget. Ezek a szabalyok alapvetden a fogyatékossaggal €l gyer-
mekek csalddban nevelkedését segitik eld, s rogzitik egyrészt, hogy hatdsagi eszko-
zokkel nem valasztjak el a gyermeket a csaladjatol (igy tobbek kozott nem vetik ala
semmilyen sterilizacios vagy mas hasonlo kezelésnek), masrészt egyértelmiien szaba-
lyozza, hogy az drokbefogadas sordn a fogyatékossaggal €16 gyermeket ugyanugy kell
kezelni, mint a fogyatékossaggal nem rendelkezd kortarsait (Rimmerman, 2015: 184).
A fogyatékossaggal élo gyermekek 6rokbefogadasa elsésorban a XX. szazad mdsodik
felében jelent meg a nyugati jogokban, mint a jogi szabalyozds targykére, s foleg az
orokbefogado sziilo felkészitése korében szabadlyoztik részletesebben. Kiilon, a fogya-
tékossaggal élo gyermeket orokbefogado sziiloket megilleté szolgaltatasokat a kiilon-
féle szocialis jogok csak kivételesen biztositottak.



217

2.1.2 Fogyatékossaggal ¢16 gyermekek orokbefogadasa a magyar jogban — torténeti
kitekintés

A rendi magyar szokdsjog — hasonloan a kontinentdlis Eurdpa feudalis jogaihoz —
nem ismerte a romai jogi — az 1.1. pontban részletesen bemutatott — drokbefogadas
intézményét, azt csupan egyfajta sajatos, oroklési viszonyként kezelte (Frank, 1845:
178). Az 6rokbefogadast, mint sajatos, csaladjogi viszonyt csak az 1877. évi XX. tor-
vénycikkely, az Uin. arvaszéki torvény intézményesitette (Sipdcz, 1907: 697). Az oszt-
rak jogi hatas és a felsobirdsagi gyakorlat nyoman, a szokasjogi uton fejlédé magyar
maganjogban — figyelemmel az 1928. évi Maganjogi torvénykonyv javaslatira — az
orokbefogadas szélesebb korben is elismerést nyert. A két vilaghdboru kozotti 1d6-
szakban mar barmely, nagykort, cselekvoképes, az 6rokbefogadottnal legalabb 16
évvel iddsebb személyt megilletett az 6rokbefogadas joga. Az 6rokbefogadas azonban
hatosagi — igazsagiigy-miniszteri — engedélyhez volt kotve. Bizonyos korlatokkal a
magyar maganjog elismerte az 6rokbefogadas rokonsag-keletkeztetd hatasat is, azon-
ban az 1877. évi XX. torvénycikkely alapjan kiilonbséget tettek adoptio plena és
minus plena k6zott: ez utobbi esetben az 6rokbefogadora nem szallt at a sziiléi hata-
lom (Szladits, 1937: 386-387). A korszak szakirodalmaban — hasonldéan a kozép- és
nyugat-europai allamok jogfejlodéséhez — ekkor még nem mertilt fel a fogyatékos-
saggal €10 személyek orokbefogaddsanak kérdése. Hasonloan, a hdzassagrol, a csalad-
rol és a gyamsagrol szolo 1952. évi IV. torvény (a tovabbiakban: Csjt.) megalkotasa
soran is csak korlatozottan jelent meg ez a kérdés, a Csjt. eredeti szovege azonban
tovabbfejlesztette az 6rokbefogadas intézményé€t, amikor is megsziintette a nem teljes
hatalyu, azaz sziildi feliigyeletet nem keletkeztetd 6rokbefogadast, az adoptio minus
plena-t (Csiky — Filo, 2001: 201). Az orokbefogadasi jog jelentds megujulasara — a
nyugati tendencidkkal 6sszhangban — az 1960-as éveket kovetden keriilt sor, s a valto-
zasok azt kovetden folyamatosan jelentek meg, 6sszhangban a gyermeki jogok kitel-
jesedésével (Weiss, 1997: 182). Az 1990-es évekig a fogyatékossag kérdése csak na-
gyon korlatozottan jelent meg a magyar jogban, igy a Csjt. 1990-ben és 1997-ben
modositott 48. § (3) bekezdése rogzitette, hogy az inkognito 6rékbefogadas esetén — a
hat évesnél idosebb gyermek mellett — ,,az egészségileg karosodott” gyermek esetén
az orokbefogadashoz torténd sziildi hozzajarulashoz a gyamhatdsag — az akkor hata-
lyos szabalyok szerint elséfokon a varosi, masodfokon a megyei gyamhivatal (2005-
tol megyei szocialis és gyamhivatal) — hozzajarulasara is sziikség volt (Csiky — Filo,
2001: 204). Azaz az 1990-es években mar megjelent a fogyatékossaggal €16 gyerme-
kek védelmének kérdése, igaz, ez a megkozelités egyértelmiien a — fentieckben mar
részletesebben bemutatott — medikalis (orvosi) paradigma alapjan allt, hiszen nem fo-
gyatékossaggal, hanem egészségkarosodassal €16 gyermekrdl szolt a jogszabaly.

A fogyatékossag kérdése jelentdsebb stllyal a 2000-es években jelent meg a jogi sza-
balyozasban, az 6rokbefogadashoz kapcsolodd — 2001/2002-t61 kbtelezd — drokbefo-
gadoi felkészitéshez kapcsolodod végrehajtasi rendeletben — ez azonban mar a hatalyos
jog része, igy annak részletesebb ismertetésére a kovetkezd pontban kertiil sor.

A magyar jog fejlodése — ha bizonyos esetekben idoben megkésve is — kovette a konti-
nentalis jogfejlodés tendencidit, igy az orékbefogadas intézménye nalunk is a polgari
jogfejlodéssel valt a magyar jog integrans részévé, s a fogyatékossaggal élo gyerme-
kekkel kapcsolatos jogi szabdlyozas is csak a XX. szdzad utolso évtizedében jelent
meg, elsosorban a gyermeki jogok fejlodésével dsszefiiggésben.
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2.1.3 Fogyatékossaggal €16 gyermekek orokbefogadasa a hatdlyos magyar jogban

A fentiekben részletesen bemutattuk, hogy a fogyatékossaggal €16 gyermekek 6rokbe-
fogadasanak sajatos jogi szabalyai az 1990-es évektdl jelentek meg a magyar jogban —
igaz, ekkor még csak az un. inkognité Orokbefogadas esetében a gyermek érdekeit
védo szabalyként. A XXI. szazadban azonban a fenti szabalyozas folyamatosan bo-
viilt. A kovetkezOkben az orokbefogadéassal kapcsolatban egyrészt attekintjiik a csa-
ladjogi és gyamiigyi szabalyozas kereteit, majd ezt kdvetden roviden kitériink arra,
hogy a gyamhat6sagnak milyen modon jelenik meg a felelossége, végiil azt vizsgal-
juk, hogy milyen szolgaltatasok segitik a fogyatékossaggal ¢l6 gyermekeket 6rokbe-
fogado sziiloket.

2.1.4 A fogyatékossaggal ¢l6 gyermekek oOrokbefogadasanak sajatos csaladjogi
szabalyai

A csaladjog szabalyrendszere az 0j Polgari torvénykonyv (a Polgari torvénykonyvrol
sz0l6 2013. évi V. torvény — a tovabbiakban Ptk.) megalkotdsaval a maganjog imma-
ron egységes kodexébe épiilt, igy a korabbi Csjt. hatalyon kiviil helyezésével ma a
Ptk. Negyedik konyvében jelenik meg. A Ptk. 2014. marcius 15-ei hatalyba Iépésével
az orokbefogadas feltételei is megvaltoztak, a cselekvoképesség mellett az 6rokbefo-
gadonak be kell toltenie a 25. €letévét (Szeibert, 2015: 179). Az 6rokbefogadast meg-
el6zéen — hasonldan a kordbbi gyamiigyi szabalyokhoz — a gyamhatosagokrol, vala-
mint a gyermekvédelmi és gyamiigyi eljarasrol szolo 149/1997. (IX. 15.) Korm. ren-
delet (a tovabbiakban: Gyer.) 38. §-ara figyelemmel kiilon eljards, az 6rokbefogadast
megeldzo eljaras lefolytatasara keriil sor, amelynek elsddleges célja annak megéllapi-
tasa, hogy az orOkbefogadd alkalmas-e a gyermek oOrokbefogadasara. E korben a
gyermekek védelmérdl €s a gyamiigyi igazgatasrol szolo 1997. évi XXXI. térvény (a
tovabbiakban: Gyvt.) 62. §-a és a Gyer. is r0gziti, hogy az 6rokbefogado sziilonek
felkészitd tanfolyamon kell részt vennie, amelynek részletes szabalyait a 29/2003. (V.
20.) ESZCSM rendelet (a tovabbiakban: R.) szabalyozza.

A R. alapjan a gyermeket 6rokbe fogadni szandékozd személy felkészito tanfolyama
21 oras képzési idOtartamu, tematikdjat a R. 7. sz. II. fejezete melléklete hatarozza
meg. A 7. sz. melléklet II. fejezetének 3. pontja szerint az 6rokbe fogadhatd gyerme-
kek nevelésének specialis nehézségeirdl a tanfolyamon résztvevok eldadast hallgatnak
meg, s azzal kapcsolatos irdnyitott beszélgetésen vesznek részt. Ennek keretében a
tanfolyam felsorolja az érintett nehézségek korét, amelyeket 8 pontban foglalt dssze.
Elsésorban az 6rokbe fogadott gyermek beilleszkedésével kapcsolatos kérdések atte-
kintésére keriil sor. Ezek kozott a R. elsdsorban az intézeti koriilmények kozotti neve-
1¢és sajatos, sok esetben a beilleszkedést nehezitd elemeit emeli ki, a 8 pontbdl ugyanis
kozvetve vagy kozvetleniil 4 érinti ezt a kérdést. Szintén kiilon foglalkozik az életkori
sajatossagok és sziikségletek attekintésével, valamint az 6rokbefogadéas vallalasanak
nehézségeivel. E korben jelenik meg — a 3. pont utolséd elemeként — a ,,fogyatékkal €16
orokbefogadott gyermek” kérdéskore. Bar a felkészités anyagaba bekeriilt ez a kér-
déskor, amelyet a gyermeki jogok biztositdsa mellet az a fentebb emlitett tény is in-
dokol, hogy az 6rokbe fogadhatd gyermekek kozel egyharmada €1 fogyatékossaggal,
azonban lathato, hogy a megadott idokeret gyakorlatilag legfeljebb 20-30 perces ke-
retben teszi lehetdveé a kérdés attekintését, mikdzben a fogyatékossaggal €16 gyermek
nevelése szamos kihivast rejt. Allaspontunk szerint a fenti idétartam nem nyjt kelld
tajékoztatast a tekintetben, hogy 0sszességében milyen sajatossdgai vannak a fogyaté-
kossaggal ¢l6 gyermekek szdmara. Mindezeken til a megel6z6 eljarasban az 6rokbe-
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fogadasra vald alkalmassagot dltalaban vizsgaljadk meg, igy az altalanos vizsgalatra
figyelemmel valamennyi Orokbefogadni szandékozod személy tajékoztatast kap, s
nincs kiilon tematikai elem azon személyek szamara, akik esetlegesen kifejezetten
fogyatékossaggal €16 gyermek orokbefogadasat szeretnék elérni.

gy nem véletlen, hogy kutataunks empirikus vizsgalata soran felvett életutinterjukban
kiemelik a tajékoztatas sziikos voltat, hiszen valdban csak rendkiviil sziik keretek ko-
zott foglalkoznak ezzel a kérdéssel, valamint, hogy a fogyatékossaggal é16 gyermekek
orokbefogadoi kozott nagyobb aranyban vesznek részt jellemzéen valamilyen segitd
foglalkozast iz6 személyek, akik nagyobb ismeretekkel rendelkeznek (Sandor — Hor-
vath, 2016: 409-411). Mindezeken tul a gyermekvédelmi szakirodalom is kiemeli,
hogy a gyamhatosag — 2015. aprilis 1-jétdl els6fokon a jarasi hivatal, masodfokon a
megyei kormanyhivatal (Hoffman 2015: 52-53) — az alkalmassag vizsgalata korében
els@sorban azt vizsgalja, hogy az d6rokbefogadni szdndékozo személy milyen életkort
gyermek oOrokbefogadasara alkalmas (Katonané Pehr, 2007: 235). A szakirodalom
nem emliti, hogy az alkalmassag sordn kiilon kellene vizsgalni, hogy fogyatékossag-
gal ¢l gyermek orokbefogadasara alkalmas-e a jelentkezd. Ez egyenesen kovetkezik
abbol, hogy a Gyer. az alkalmassagi vizsgalat korében semmilyen eltérd szabalyt nem
tartalmaz a fogyatékossaggal €16 gyermekek orokbefogadasaval kapcsolatban.

A csaladjogi szabalyok kozott — a korabbi Gyvt. és Csjt. rendelkezéseit is megdrizve —
a fogyatékossag kérdése az un. inkognito orokbefogadas korében keriil eld ismételten.
A kérdést — a 2014. eldtt hatalyos szabdlyaihoz illeszkedve — immaron a Ptk. 4:126. §-
a rendezi. A koradbbi szabalyozas logikajat megdrizve a Ptk. eldirja, hogy a hatodik
¢letévét betoltott és az ,.egészségileg karosodott gyermek™ védelme érdekében az in-
kognitd orokbefogadashoz adott, vér szerinti sziiléi hozzajarulashoz a gyamhivatal
jovahagyasara van sziikség (Szeibert, 2014: 779). A Gyer. 44. § (2) bekezdése alapjan
a gyamhatosag a jovahagyasrol mérlegelési jogkorében dont, s azt akkor tagadhatja
meg, ,.ha a gyermek orokbefogadasara €letkora, egészségi karosodasa vagy egyéb ko-
rilmény, igy kiilondsen a masik sziilé 6rokbefogadashoz valdé hozzajarulasanak hia-
nya miatt nagy valosziniiséggel nem fog sor keriilni.” A Gyer. 44. § (3) bekezdése
alapjan ezekben az esetekben — egyfajta kotelezé szakértoként — a teriileti gyermek-
védelmi szakszolgalatot is be kell vonni az eljarasba. Azaz, ha a gydmhatosag — a
gyermekvédelmi szakszolgéalat véleményére is figyelemmel — gy véli, hogy az
egészségi karosodas miatt a gyermek nem orokbefogadhatd, akkor megtagadhatja az
orokbefogadashoz valo hozzajarulast. Bar a fogyatékossag mellett az életkor is megje-
lenik, de kérdéses, hogy ez a rendelkezés mennyiben all 6sszhangban a CRPD 23.
cikkében foglalt rendelkezésekkel, hiszen azok nem engednek kiilonbségtételt a fo-
gyatékossagra alapozva az orokbefogadas terén. Jollehet ez a gydmhatdsagi dontés
fellebbezéssel megtamadhato, s a masodfokt hatdrozat ellen birdsagi feliilvizsgalat-
nak van helye (Demjén — Dobo, 2013: 756-757), azonban a Birdsagi Hatdrozatok
Gylijteményének attekintése alapjan ilyen perre az utobbi években nem keriilt sor,
amelynek az is lehet az oka, hogy Magyarorszagon viszonylag alacsony szamban fo-
gadnak orokbe fogyatékossaggal €l6 gyermekeket (Sandor — Horvath, 2016a: 410-
412), igy az esetszam is alacsony lehet. Mindezeken tal ki kell emelni, hogy bar a
Gyvt., valamint a Gyer. és a R. is a fogyatékossag fogalmat ismeri és rogziti, s az
érintett jogszabalyok — elsdsorban a személyes jellegli szolgaltatasok korében — torek-
szenek a fogyatékossaggal kapcsolatos szocidlis paradigma elemeinek érvényesitésé-
re (Jakab — Hoffman — Konczei, 2014: 202), azonban a Ptk. tovébbra is a fogyatékos-

crer
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»egészségileg karosodott” gyermekrdl szol, igy egyértelmiien elavultnak tekinthetd a
2013-as jogszabaly fogalmi rendszere, s ez sziikitett megkozelitést alkalmaz.

A magyar csaladjog fejlodése alapvetoen a kontinentalis modellt kéveti, s a fogyate-
kossag kérdése az orokbefogadas sordan elsésorban a felkészités korében jelenik meg.
A szabalyozast dttekintve azonban meggondolando, hogy ennek sulya viszonylag cse-
kely, s csak korlatozott lehetéségek vannak az érdemi tdjékoztatasra. Az inkognito
orokbefogadas kérében a gyamhatosagi hozzdjarulas a gyermek érdekeinek védelmé-
ben torténik, azonban kérdéses, hogy ez a kiilonbségtétel mennyiben all 6sszhangban
a CRPD 23. cikkével — igaz, ennek nem alakult ki gyakorlata arra figyelemmel, hogy
az esetszam alacsony.

2.1.5 Az orokbefogadassal kapcsolatos sajatos feleldsségi szabalyok. Léteznek
ilyenek a magyar jogban?

A Gyvt. és a Gyer. alapjan az 6rokbefogadni szandékozott gyermekrdl a gyamiigyi és
gyermekvédelmi szervezetrendszer megfeleld tajékoztatast koteles adni. Bar a jogsza-
balyok kiilon nem nevesitik, de ennek keretében indokolt kiilon felhivni a figyelmet
arra, ha fogyatékossaggal €16 gyermekrdl van sz6. Ez a kérdés kiilondsen jelentds an-
nak fényében, hogy az empirikus kutatds soran nyilvanvalova valt, hogy tobb esetben
a fogyatékossaggal €16 gyermeket 6rokbefogado sziilok nem tudtak a gyermek fogya-
tékossagarol vagy a korai 6rokbefogadasra figyelemmel csak késébb valt nyilvanva-
l6va a gyermek fogyatékossaga, ahogyan ezt Sdndor Aniko és Horvath Péter eldadasa
is kiemeli (Sdndor — Horvath 2016b). A fentebb mar jelzett amerikai esetjoghoz ha-
sonloan — amelyek az Gn. wrongful birth, azon beliil is a nem megfeleld sziilészeti el-
koriilmények kozott megallapitottak a gyamhatdsag felelosségét — elvileg elképzelhe-
té lenne, hogy a magyar gyamiigyi szervezetrendszer is felelossé legyen tehetd. Ehhez
kotédéen meg kell jegyezni, hogy a magyar jogban is ismertek ilyen kartéritési perek,
amikor is a jogellenesen mulaszto, vagy a szakmai szabalyokat megszegd egészség-
igyi intézményekkel szemben sikeresen pereltek sziilok. Mivel az 6rokbefogadasrol
valé dontés tobb esetben a hatosag dontése, ezért elvileg felmeriilhet, hogy ebben az
esetben a nem megfeleld eljaras soran hozott, téves tajékoztatast addo dontéssel szem-
ben pert lehessen inditani. Elvileg a gyamhatdsagi feladatok ellatasa a BH1996.361
alapjan megalapozhatja kozigazgatasi jogkorben okozott kar megallapitasat, azonban
a feleldsség sajatos szabalyai — kiilondsen a rendes jogorvoslattal valo elharithatosag
¢s a felrohatosag sajatos rendelkezései (Fuglinszky, 2015: 501-531) — gyakorlatilag
nagyon nehézz¢é teszik a felelosség megallapitasara iranyuld perek sikerességét. Az
alacsony esetszdm, valamint a jogi ismeretek korlatozottsaga mellett talan ez is az oka
annak, hogy a Birdsagi Hatarozatok Gylijteménye alapjan az utobbi években ilyen
perre nem kertilt sor.

2.1.6 A fogyatékossaggal ¢l6 gyermekeket 6rokbefogadd sziilok személyes jellegii
segitd szolgaltatasai

A nemzetkdzi példak kozott — kiilondsen az 1980-as éveket kdvetd angolszasz, azon
beliil is els6sorban amerikai jogfejlddésben — mar megjelentek bizonyos, a fogyaté-
kossaggal ¢16 gyermeket 6rokbefogado sziilok sajatos szolgaltatasai. Ahogyan a szak-
irodalomban is megjelent, a fenti szolgaltatasok kialakulasanak oka elsdsorban az
volt, hogy a jogalkoto felismerte, ezeknek a gyermekeknek az érdeke az intézeti gon-
dozas helyett a csaladban torténd nevelkedés, s hogy a csaladokat sajatos eszkdzokkel
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kell segiteni a gyermekek specialis sziikségleteinek kielégitésében (Brussiere, 1990:
77-80). A fentiekre figyelemmel felmeriilhet, hogy a magyar jogban megjelentek-e
ezek az elemek.

Amennyiben a Gyvt. rendszerére tekintiink, kiemelhetjiik, hogy bar az sajatos szolgdl-
tatasi rendelkezéseket tartalmaz a ,,fogyatékos gyermek és fiatal feln6tt™ tekintetében,
s az alapelvi rendelkezések kozott — a Gyvt. 6. § (3) bekezdésében — el is ismeri a fo-
gyatékos, tartdosan beteg gyermeknek jogat a fejlodését és személyisége kibontakoza-
sat segitd kiilonleges ellatashoz, azonban a fogyatékossaggal €16 gyermekek 6rokbe-
fogadé sziilei tekintetében nem nevesit kiilon szolgaltatasokat. igy ezen gyermekek is
csak az altalanos — s gyakran ellatasi hianyokkal kiizdé (Barta, 2014: 137-138 ¢és
Racz, 2008: 188-192) — gyermekjoléti szolgaltatasokra jogosultak, amelyeken beliil
jelennek meg a fogyatékossaggal €16 gyermekekre vonatkozo sajatos ellatasi €s szak-
mai szabalyok (Hoffman, 2015: 106-109).

Hasonloképpen, a szocidlis igazgatasrol €s a szocidlis ellatasokrol szolo 1993. évi II1.
torvény (a tovabbiakban: Szt.) sem nevesit kiilon szolgaltatasokat a fogyatékossaggal
¢lo gyermekeket orokbefogado sziilok szamara, csak az altaldnos szabalyok keretei
kozott biztositja a fogyatékossaggal €16 — elsdsorban nagykort — személyek segitését
biztositd tamogatd szolgaltatdshoz vald hozzaférést (Csak, 2016: 271-272). A fogya-
tékossaggal €16 gyermekeket gondozo sziilok segitd, nevelési elldtasban kiilon nem
részesiilnek, csak a csaladsegités keretei kozott kaphatnak — krizishelyzet fennallasa
esetén — kiilon életvezetési ¢s mentalhigiénés tanacsadast €és a kapcsolodo szolgaltata-
sokat (Csak, 2016: 259-261). A fentiekre figyelemmel nem véletlen, hogy az kutatas
empirikus vizsgalatai soran felvett ¢letinterjukban (Sandor — Horvath, 2016b) az érin-
tett orokbefogado sziilok az egyik fo problémaként a segitd szolgaltatdsokhoz valod
nehéz hozzaférést jelolték meg: ezek az ellatasok ugyanis differencidltan telepitettek,
nem feltétleniil vannak jelen minden telepiilésen, s rdadasul sokszor nehezen elérheto-
ek.

A magyar szabalyozas nem ismeri a fogyatékossaggal élo gyermekeket orokbefogado
sziilok sajatos szolgaltatasait, ezek a sziilok csak az altalanos gyermekjoléti és szocid-
lis ellatasokhoz férhetnek hozza, amelyek elérhetosége azonban egyenetlen, igy nem
véletlen, hogy az életut interjukban az egyik legfobb problémaként éppen a segito el-
latasokhoz valo nehézkes hozzaférést emelték ki.

2.1.7 A magyar szabalyozas megitélése a CRPD fényében

A fogyatékossaggal €16 gyermekek orokbefogadasanak egyes jogi kérdései elemzése
korében végiil roviden be szeretnénk mutatni a CRC és CRPD Bizottsagok Magyaror-
szagnak cimzett zar6 észrevételeit, (CRC/C/HUN/CO/3-5 és CRPD/C/HUN/CO/1). A
fenti megallapitasok jol mutatjak, hogy a kiilsé szemlélok miként tekintenek a hazai
jognak és gyakorlatanak az Egyezménnyel valé 6sszhangjara. Ki kell emelniink, hogy
az ENSZ Gyermek Jogainak Bizottsaga és az ENSZ Fogyatékossaggal €16 személyek
jogainak Bizottsaga tobb javaslatot fogalmazott meg Magyarorszag szamara. igy a
bizottsagok tobbek kozott azt javasoltdk, hogy Magyarorszag folytasson széles korti
tajékoztatd és figyelemfelkeltd tevékenységet annak érdekében, hogy eldémozditsa a
fogyatékossaggal és tartds betegséggel €16 gyermekek 6rokbefogadésat, hogy ezaltal
lehetdvé tegye e gyermekek szamara azt, hogy csaladi kdrnyezetben néjenek fel. To-
vabba azt is fontosnak tartottdk, hogy Magyarorszdg minden sziikséges intézkedést
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tegyen meg a fogyatékossaggal el gyermekeket neveld csaladok tamogatdsdnak —
tobbek kozott pénziligyi tdmogatasanak — ndvelése érdekében, hogy lehetdévé valjon e
csaladok szamara, hogy gondoskodjanak gyermekeikrdl. A megéllapitasok kozott sze-
repelt, hogy hazank minden sziikséges intézkedést tegyen meg a fogyatékossaggal €16
gyermekek széles kort intézményi elhelyezésének megeldzése érdekében, valamint a
csaladi kornyezett6l megfosztott, fogyatékossaggal él6 gyermekek megfeleld alterna-
tiv, csaladon és kozosségen alapuld gondozasanak biztositasa érdekében. Végiil Ma-
gyarorszagtdl nagyobb erdfeszitéseket vartak el a sziikséges szakmai és pénziigyi for-
rasok — kiilondsen helyi szinten torténd — biztositasa érdekében. Azt is elvartak, hogy
Magyarorszag tamogassa ¢€s terjessze ki a kozosségi alapu rehabiliticios és egyéb
szolgaltatdsokat a fogyatékossaggal €16 gyermekekre és csaladjaikra a sajat helyi ko-
z0sseégeikben, hogy ezaltal a fogyatékossaggal €16 gyermekek a csalddjaikban élhes-
senek.

2.1.8 Osszegz6 gondolatok

A fogyatékossaggal €16 személyek orokbefogadasaval kapcsolatos magyar jogi szaba-
lyozas alapvetéen a kontinentalis jogfejlédés mintajat kovette. fgy a XX. szézad vé-
gén megjelent a kérdés a tételes jogi rendelkezések kozott, azonban azok els@sorban
az orokbefogadé sziiloi felkészités korében rendezték ezt, s csak sziikebb teret hagy-
tak a megfeleld informaciok atadasanak. Szintén figyelembe vették a fogyatékos élet-
helyzetet — igaz ,,egészségi karosodottsagként” — az 6rokbefogadas jovahagyasa terén.
A magyar jog azonban nem intézményesitett kiilon szolgaltatasokat a fogyatékossag-
gal €16 gyermekeket 6rokbefogado sziilok szamara, csak az altalanos gyermekjoléti és
szocialis szolgaltatasokhoz valdé hozzaférést biztositja. Ezek a szolgaltatasok a jog-
szabalyok szovege alapjan elvileg valaszt adnak bizonyos fontos, jellemzden sulyo-
sabb problémakra, de a gyakorlati elérhetdségi nehézségek miatt az empirikus felmé-
rés is azt mutatta, hogy ezek a sziilok leginkabb ezen a téren taldlkoznak gondokkal.
Ezek részletes vizsgalata azonban a tisztan jogtudomanyi elemzés kereteit meghalad-
ja, igy a zaroétanulmanyban csak jelezni tudtuk a szolgaltatés-szervezési problémat.

3. A valosziniisithetoen fogyatékossaggal megsziilletdo magzat és a
fogyatékos ujsziilott jogi helyzetének sajatos kérdései

A kutatds masodik fobb részeleme a valosziniileg fogyatékossaggal sziiletd gyermek-
kel varandds anya jogi helyzetének vizsgalata. Itt elséként egy nemzetkdzi dsszeha-
sonlitast végziink el, amelyben attekintetjiikk a f0bb megkdzelitéseket és modelleket,
majd az Alkotmany és az annak értelmezésére, valamint az Alaptdrvény 1) szabalyo-
zasara tekintettel vizsgaljuk meg a magyar szabalyozast.

Kiilon kiemeljiik egy, a teriilethez csak latszolag lazabban k6t6dé kérdéskort, az un.
,wrongful life” és ,,wrongful birth” kartéritési keresetek nemzetkdzi és hazai szaba-
lyozésat és gyakorlatat, valamint annak a fogyatékos gyermekek helyzetére gyakorolt
hatésait.
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3.1 A varhato fogyatékossaggal sziileté magzatok jogi helyzete és a fogyatékos
gvermekek sorsa — torténeti és nemzetkozi kitekintés

3.1.1 Gyermekkitétel és magzatelhajtds a premodern korszakokban az europai
teriileteken

A varhatoan fogyatékossaggal ¢10 magzat jogi helyzetével kapcsolatos kérdések vi-
szonylag Ujabb keletlick a jogi szabalyozasban. A magzat egészségével és fejlodésé-
nek rendellenességeivel kapcsolatos, megalapozott és részletes orvosi vizsgalatok
csak viszonylag késon, a XIX. szazad kozepétdl és végétdl jelentek meg. Jelentds fej-
16désnek a teriilet csak a kiilonféle képalkotd diagnosztikai médszerek és technologi-
ak megjelenésével indult, a XX. szdzad masodik felében.

gy a premodern korszakokban és a modernitas kezdetén elsésorban az ujsziilottek
esetében meriilt fel ez a kérdés. E korben kiilonféle megoldasok alakultak ki, azonban
kiemelhetjiik, hogy széles korben jelen voltak olyan intézkedések, amelyek a fogyaté-
kossaggal sziiletett gyermek esetében annak elpusztitasat is lehetové tették. Kifejezet-
ten a fogyatékossaggal sziiletett, vagy a korszak tapasztalatai alapjan ,,gyengének”
mindsiilé gyermekekkel szembeni intézkedések kozé tartozott az Okori Sparta azon
szokasa, hogy ezeket a gyerekeket a sziiletésiiket kdvetd harom napra a Taigetosz
sziklahasadékaiba helyezték, s ha azt a harom napot tulélte — amelyre gyakorlatilag
alig van esélye barmely 0jsziilottnek —, akkor valhatott a tarsadalom tagjava. Bar nem
egyértelmiien a fogyatékos gyermekek tarsadalombol kivetésének, hanem altaldban a
gyermek eltartasara képtelen sziilok joganak mindsiilt a romai jogban az Un. ius
exponendi, amely alapjan — az elsOsziilott gyermek kivételével — a pater familias kite-
hette gyermekét (Foldi — Hamza 2001 243).

A fenti megkozelitéssel erdteljes szakitast jelentett az eurdpai teriileteken a keresz-
ténység elterjedése, amely az emberi ¢let védelmét a vallas kdzéppontjaba allitotta. A
keresztény hit elterjedése a romai jogra is kihatott, ugyanis Kr. u. 374-ben csaszari
rendeletben sziintették meg a ius exponendit (Notari 2004.). Bizonyos antik elézmé-
nyek utan a kereszténység elterjedésével jelent meg a magzatelhajtas (jogi) tilalma,
amely altalanossa valt az eurdpai kontinensen. Az orvostudomany fejletlensége miatt
azonban komoly — elsGsorban teologiai — vitak alakultak ki az élet kezdetérdl, amely
kihatott a magzat helyzetére is.

3.1.2 A vérhatdéan fogyatékossdggal sziiletd magzat jogi helyzete az egyes allamok
jogaiban

A varhatdan fogyatékossaggal sziileté magzat jogi helyzetével kapcsolatban elsdsor-
ban a magzati élettel kapcsolatos szabdlyozdsokban, kiilondsen a miivi terhesség-
megszakitasokkal kapcsolatos szabalyozasokban taldlhatunk valaszokat.

A varhaté fogyatékossaggal rendelkezd magzat esetében a kiilonféle jogrendszerek
tobb szempontot vesznek figyelembe: egyrészt, ez mindenhol kdzos, megjelenik az
egyes ¢letek konkurencidjdnak kérdéskore, azaz az az eset, amikor is a magzat orvosi-
lag rendellenesnek mindsiild sziiletése az anya életét veszélyezteti kdzvetve vagy
kozvetleniil. A masik csoportot az a kérdés jelenti, amikor a magzat fejlédése nem
veszélyezteti az anya életét, azonban a modern diagnosztikai modszerekkel nagy va-
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l6szintiséggel megallapithatd, hogy a magzat valamilyen egészségiigyi rendellenes-
ségként értelmezett elvaltozassal fejlodik.

Jelen elemzésben — figyelemmel Hernadi Ilona és Kunt Zsuzsanna kutatasaira — nem
tériink ki részletesen a magzati élet védelmére €pitd (pro-life) és az anya valasztasi
szabadsagat hangsulyozd (pro-choice) allaspontok tarsadalmi alapjaira, hanem els6-
sorban a varhat6 fogyatékossaggal sziiletd magzat fogyatékossaganak, mint a magzati
¢letet befolyasold ténynek a vizsgalatara sszpontositunk.

Az egyes nemzetkozi szabalyozasokat attekintve kiemelhetjiik, hogy még a leginkabb
¢letvédd megoldast alkalmazd szabdlyozasokban is egyértelmli a helyzet az életek
konkurencidja esetén, azaz, ha a magzat orvosi szempontbdl rendellenes fejlédése az
anya ¢letét veszélyezteti. Ezekben az esetekben az egyes nemzeti jogszabalyok ma
mar gyakorlatilag minden esetben lehetdvé teszik a miivi terhesség-megszakitast — az
anya életének védelme érdekében. fgy még a leginkabb restriktiv 1993-as lengyel és a
magzat ¢élethez vald jogat elismerd ir alkotmanyon alapuld korabbi ir szabdlyozas is
lehetové tette az anya életét veszélyeztetd terhesség miivi megszakitasat (Githens —
Dorothy McBride 1996 45-60. ¢s Maringele 2014 100-102). Az ir szabalyozast — el-
sésorban az A, B, C. kontra frorszag iigyben hozott dontés alapjan — sajatosan alaki-
totta at a Protection of Life During Pregnancy Act 2013. Az Amerikai Egyesiilt Alla-
mokban nagyon erdteljes korlatozas volt jelen az 1973-as Roe v. Wade tligyig, amikor
is a maganélethez valo jogbol (right to privacy) levezették az abortuszrol valdé dontés
szabadsagat sziikebb korlatozasokkal a terhesség elsd trimeszterében, erdteljesebb
korlatozasokkal a terhesség masodik trimeszteerében. Az 1973-as dontést megeldzéen
a legtobb allamban teljes abortusztilalom érvényesiilt, azaz az anya ¢letének veszé-
lyeztetése esetén sem lehetett miivi terhesség-megszakitast alkalmazni.

Bar a német jog megengeddbb az abortusszal szemben, ugyanis az 1992-ben és 1995-
ben — a Szdvetségi Alkotmanybirdsdg dontéseire tekintettel — kialakitott rendszerben
— az anya valsaghelyzetének (Schwangerschaftskonflikt) a védelme érdekében — a ter-
hességet az elsd trimeszterben miivi uton meg lehet szakitani. A legalis miivi terhes-
ség-megszakitds indikacidja az anya valsaghelyzete, amely lehet orvosi vagy tarsa-
dalmi, szocialis, mentalis. Mivel itt a valsaghelyzet az anya oldalan jelenik meg, ezért
a magzat varhat6 fogyatékossdga dnmagaban nem jelent indikaciot. Ezzel szemben
mas europai allamokban, igy Ausztridban a magzat orvosilag rendellenes fejlodése és
varhat6 fogyatékossdga megalapozhatja a terhesség megszakitasat, azaz az anya ¢letét
nem veszélyeztetd, azonban varhatoan fogyatékosként sziileté gyermek megalapozza
a terhesség megszakitasat.

A nemzetkozi szabalyozas attekintését kdvetden a kovetkezOkben roviden attekinte-
nénk a magyar szabalyozas alakulasat.

3.2 A varhato genetikai rendellenesség miatti miivi terhesség-megszakitas
Magyarorszdagon

Az alabbiak szerint lathatd, hogy a miivi terhesség-megszakitas esetében altalaban az
anya életének védelme alapozza meg annak lehetoségét — sziikebb vagy tagabb kor-
ben. Egyes orszdgokban, igy Ausztridban azonban a miivi terhesség-megszakitast
megengedik a magzat genetikai jellegli rendellenessége esetén is. A kdvetkezOkben
azt tekintjiik 4t, hogy a magyar jog miként viszonyult ehhez a kérdéshez, s milyen
modon szabalyozza a varhatoan fogyatékossaggal sziileté magzat jogi helyzetét.
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A magyar jogban az 1950-es évek restriktiv szabalyozasat kovetden egy megenge-
dobb szabalyozasi gyakorlat alakult ki. A korabbi Alkotmanyt jelentésen modositd —
gyakorlatilag 0 alkotmanyt alkoté — 1989. évi XXXI. torvény hatalyba 1épése, a Ma-
gyar Koztarsasag kikidltdsa és az Alkotmanybirdsag megalakitdsa utan az Alkot-
manybirosag elétt tobb inditvanyozd tdmadta meg a miivi terhesség-megszakitassal
kapcsolatos rendeleti szintli szabalyozast. Bar e korben az abortusz kérdés teljes kora
attekintésére — terjedelmi €s tematikus okokbdl — nincs lehetdségiink, azt jelezziik,
hogy az Alkotmany 54. §-a az ¢élethez valo jogot deklaralta, valamint a 70/D. §-a lehe-
td legmagasabb szintli testi és lelki egészséghez vald jogrol rendelkezik. Az inditva-
nyozOok emiatt, valamint arra tekintettel, hogy egy alapvetd jogot (kormany)rendeleti
szinten szabalyoztak, megtadmadtik az 1988-as, miivi terhesség-megszakitast szaba-
lyoz6 minisztertanacsi rendeletet.

Az Alkotmanybirdsag — alapvetden a német, 1975-6s Szovetségi Alkotmanybirosagi
dontés logikajat kovetve — ugy foglalt allast, hogy a miivi terhesség-megszakitas on-
magaban nem ellentétes az Alkotméannyal. Bar a parhuzamos indokolasok kozott
Labady Tamas véleménye arra utalt, hogy a normativ (azaz a jogi) és a biologiai em-
ber fogalmanak meg kell egyeznie, azonban az AB az iranymutato 64/1991. (XI1. 17.)
hatarozata indokolasaban kiemelte, hogy a magzat jogilag nem tekinthetd embernek, a
jog szemszogébdl az emberi €let nem a fogantatassal, hanem az élve sziiletéssel kez-
dédik. Azonban — ellentétben az amerikai Roe itélettdl — kiemelte, hogy a magzati éle-
tet védelemben kell részesiteni, mégpedig — a német alkotmanybirdsagi gyakorlathoz
hasonléan — az élethez valo (alap)jog allami intézményvédelmének részeként. Azaz,
az abortusz lehetdségének a korlatozdsa végsd soron a kés6bb megsziiletendd gyer-
mek életének a védelmét szolgald intézmény. A 64/1991. (XII. 17.) AB hatdrozat nem
foglalkozott még a varhato fogyatékossaggal megsziiletd magzat helyzetével, mivel a
dontés csak az 11j szabalyozas kereteit jelolte ki (Sari 2001 68-69).

Az 10j szabalyozast a magzati ¢let védelmérdl sz616 1992. évi LXXIX. térvény (a to-
vabbiakban: Mtv.) jelentette. Az Mtv. az 1975-6s német ¢és az akkor hatalyos osztrak
szabalyozas logikajat kovette. Igy a német Schwangerschaftkonflikt mintaja alapjan a
mivi terhesség-megszakitast az anya (orvosi-egészségiigyi) veszélyeztetettsége, va-
lamint sulyos valsaghelyzete esetére engedte meg. A veszélyeztetettség korébe az
anya egészségét sulyosan veszélyeztetd okokat sorolta. Szintén megengedte a biincse-
lekmény — példaul szexualis blincselekmények — utjan Iétrejott teresség megszakita-
sat, valamint orvosilag igazolt magzati rendellenesség esetén tette lehetévé. igy az
osztrak szabalyozast kdvetve a magyar jog a rendellenesen fejlddé — azaz tulajdon-
képpen fogyatékosnak tekinthetd — magzat esetében az anya ¢€letét nem veszélyeztetd
terhesség esetén is lehetdvé tette a terhesség megszakitdsat. Mindezeken tul az anya
sulyos veszélyeztetettsége is okot adhatott az abortuszra, azonban német mintara kote-
lez6 tanacsadast, varakozasi idot is eloirt. Az abortuszok korlatozasa érdekében a né-
met szabalyozastol eltérden ezt a beavatkozast téritéskoteles orvosi beavatkozasként
definialtak.

Mint lathato, a Mtv. eredeti szovege jelentOs kiilonbséget tett — a német szabalyozas-
tol eltérden, azonban lényegében az osztradk szabalyozéassal megegyezden — a varhato
fogyatékossaggal sziiletd és a fogyatékossaggal varhatoan nem rendelkezd magzat
tekintetében. Ennek a kérdésnek a jelentdségét fokozta az is, hogy Magyarorszdgon az
egészségligyi ellatorendszer fejlddésével széles korli terhesgondozési rendszer alakult
ki. Raadasul az akkor hatalyos szocidlis jogszabalyok az anyasagi tAmogatas igénylé-
sének feltételeként hataroztdk meg az ilyen jellegli vizsgalatokon, valamint a
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terhesgondozasi ellatasokon vald részvételt. gy 1ényegében viszonylag jo1 elére lehe-
tett jelezni az orvosi rendellenességek korét.

Mindezek azt jelentették, hogy lényegében 1992-t kdvetden a fogyatékossag orvosi
(medikalis) modellje alapjan, a magzati élet védelmét korlatoztak ugy, hogy a terhes-
ség megszakitadsara az anya életének orvosi veszélyeztetése nélkiil is sor keriilhetett,
rdadasul a torvény eredeti szovege alapjan viszonylag kisebb rendellenesség alapjan.
Ez a kérdés a torvény megalkotasat kovetden is az egyik vitatott elem maradt. Ezt a
rendelkezést is megtamadtak az Alkotmanybirdsag eldtt, amely végiil a 48/1998. (XI.
23.) AB hatarozataban foglalt allast a kérdésben. Az AB végiil az Mtv. eredeti rendel-
kezéseit alkotmanyellenessé nyilvanitotta, ugyanis az eredeti szoveg alapjan barmi-
lyen fokl orvosi rendellenesség esetén lehetdség volt a terhességnek az elsd trimesz-
terben (azaz a terhesség els tizenkét hetében) torténd megszakitdsara. Az AB kiemel-
te, hogy ez a szabalyozas bizonytalan, igy a jogallamisaggal ellentétes, ezért egyfajta
szabalyozasi kovetelményként hatdrozta meg a fogyatékossag mértékének megfeleld
pontossagu, torvényi szinten torténd szabalyozasat.

A 48/1998. (XI: 23.) III. 2. b) pont 5-6. bekezdései azonban kiemelték, hogy
»[C]supan egészen kivételes esetben lehet a magzati €élet védelmét, nem az anydhoz
kapcsolddo ok, hanem a magzat egészségének veszélyeztetése miatt korlatozni. Ehhez
értelemszerlien sulyos magzati karosodas és orvosilag szigoruan ellendrzott feltételek
kellenek. Ezeket tartalmazza a genetikai-teratologiai indikacid, amelyet a Magzatvé-
delmi torvény is részletesen szabalyoz [6. § (1) bekezdés b) pont]. A magzat stlyos
fogyatékossagat azért fogadja el a jog a terhesség megszakitasanak jogszerti okaként,
mert egyrészt magat a magzatot kivanja megovni a késobbi életével jard terhektol
(ennek az érvnek az alkotmanyossagat az Alkotmanybirosagnak — az iigyek elkiiloni-
tésére tekintettel — ebben a hatarozatdban nem kell vizsgalnia), masrészt mert a gyer-
mek fogyatékossagabol eredd lelki és fizikai terhek viselését nem tartja elvarhatonak
az anyatol.”

Azaz, az Alkotmanybirosag — ellentétben a német megkozelitéstol — az anya sulyos
veszelyeztetettségének korében értelmezte a varhatoan fogyatékossaggal sziileté mag-
zatot. Ugy értelmezte, hogy a siilyos fogyatékossig az anya ,,testi vagy lelki megren-
diilését” vagy az azzal jaro tobbletkoltségek és tobbletterhek a tarsadalmi ellehetetle-
niilést idézhetik elo.

A fenti keretek kozott végiil 2000-ben moddositottak az Mtv.-t, igy egy differencialt
rendszer alakult ki. {gy egyrészt amennyiben a magzat ,,orvosilag valosziniisithetéen
sulyos fogyatékossagban vagy egyéb karosodasban szenved”, abban az esetben a ter-
hesség 12. hetéig — azaz az els6 trimeszterben — kezdeményezhetik a terhesség miivi
megszakitadsat. Azaz az AB masodik abortuszhatarozata nyoman pontositottdk a tor-
vényi szoveget. Igy csak stlyos fogyatékossag vagy egyéb karosodas esetén van lehe-
tdség a terhesség megszakitdsira, azaz dOnmagéaban a kisebb foku kérosodas nem ele-
gendd indikéci6 az abortuszhoz. A mddositds nyoman is fennmaradt a medikadlis
megkdzelités, ugyanis ezt a kdrosodast orvosi diagnosztikai modszerekkel vizsgaljak
¢s igazoljak a 32/1992. (XII. 23.) NM rendelet alapjan.

A fentieken tul — a terhesgondozés és diagnosztika eredményeire, s a kotelezd orvosi
vizsgalatok idOpontjaira is figyelemmel — ha a magzat genetikai, teratologiai artal-
manak valosziniisége az 50%-ot eléri, abban az esetben a 20. hét végéig — a diagnosz-
tikai eljaras elhuzddasa esetén a 24. hét (azaz a mésodik trimeszter végéig) — keriilhet
sor a terhesség miivi megszakitasara. A fenti szabaly alapja, hogy a 20. hétig Gijabb
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orvosi vizsgalaton kell atesnie a sziilonek. Itt mar egy magasabb foku bizonyossagot —
legalabb 50%-0s valdszinliségli teratologiai és genetikai karosodast — var el a torvény.
Azonban igy a masodik trimeszter utolsé harmadéban — elhtizod6 diagnosztikai elja-
ras esetén is, de akar a végén is — lehetové teszi a varhatdan fogyatékossaggal sziiletd
magzat esetén a terhesség-megszakitast. Azaz ezen magzati életeket a torvény nem
védi kiilon, a sorsukrol valé dontést 1ényegében a sziilok kezébe helyezi.

fgy ki kell emelniink, hogy az Alkotméanybir6sag dontései nyoman kialakulo szaba-
lyozas a varhato fogyatékossaggal sziiletd gyermek életét kevésbé védi, mint a varha-
toan nem fogyatékoskeént megsziileté magzatét. Ebben az esetben ugyanis 1ényegében
egyfajta megdonthetetlen torvényi vélelmet allit fel, hogy a fogyatékos gyermek szii-
letése az anya stlyos valsaghelyzetét eredményezi, igy az anya szabad belatasara biz-
za, hogy meg kivanja-e sziilni a gyermeket.

A harmadik csoportot az képezi, amikor a terhesség az anya életét veszélyezteti, vagy
ha a magzatnal a sziilés utani élettel 0sszeegyeztethetetlen rendellenesség all fenn,
azaz, ha az orvostudomany ugy véli, hogy a magzati fogyatékossag a sziiletés utan az
ujsziilott ¢életképességét zarja ki. Ezekben az esetekben a terhesség megszakitasara
barmikor sor keriilhet. Az AB a nemzetkozi gyakorlattal egyezden az ¢€letek konku-
rencidja korében értelemszeriien a jogi értelemben vett életet preferalta — mivel a jogi
szabalyozas alapjan csak azt preferalhatta — a magzati élet védelmével szemben. Az is
érdekes, hogy a sziiletendd gyermek varhato életképtelensége esetében is lehetdve
teszi barmikor a terhesség megszakitasat. Ez az intézmény végs0 soron az eutanazia-
hoz hasonl6 intézkedés, hiszen itt is egy nagyon valdszini haldl miatt teszi lehetové a
beavatkozast. A kérdésben a dontés felelossége a sziilokeé.

A fenti szabalyozasi logika fennmaradt az Alaptorvény elfogadasat kovetden. Bar 1at-
szolag jelentds valtoztatasra keriilt sor, hiszen az Alaptorvény II. cikk masodik mon-
datanak masodik tagmondata immar kimondja, hogy a ,,magzati ¢életet a fogantatastol
kezdve védelem illeti meg”, de ezzel az alkotmanyozd végsd soron csak az Alaptor-
vénybe emelte az Alkotmanybirdsag dontéseinek lényegét. A magzati ¢let védelme
ugyanis nem egyezik meg az ¢élethez vald joggal, az korlatozhato, sét akar meg is
vonhat6 mas alapjogok — elsdsorban az anya életének — a védelme érdekében. Az al-
kotményjogban a magzat nem rendelkezik alkotmanyjogi jogképességgel — ha rendel-
kezne, akkor a miivi terhesség-megszakitasra az élethez valéd jog korlatozhatatlansaga
miatt lényegében nem vagy csak az ¢letek konkurenciaja esetén keriilhetne sor — mig
a polgari jogban a magzatnak Un. feltételes jogképessége van: azaz a fogantatastol
kezdddden megillethetik jogok és kotelezettségek — amennyiben élve sziiletik. Mind-
ezekre figyelemmel az Alaptorvény elfogadasat kovetden a torvényi szabalyok lénye-
gi moédositdsdra nem keriilt sor. A magzati élet védelmének erdsitését csak adérend-
szerbeli szabalyokkal — példaul a terhesség 12. hetét kovetden igénybe vehetd csaladi
adokedvezménnyel, valamint az ingyenes ¢és a kedvezményes miivi terhesség-
megszakitds korldtozasaval — kivanta a jogalkoto erdsiteni. E kdrben jelezziik, hogy a
medikalis felfogast, a varhat6 fogyatékossaggal sziiletd gyermeket 6nmagaban stilyos
valsaghelyzetnek tekintd szabdlyozdst tovabbra is fenntartotta a magyar jogalkotd.
Mint ahogyan lattuk, ez szorosan kapcsolodik a terhességgel 6sszefliggd orvosi vizs-
galatok koréhez is. gy az allami egészségiigyi rendszer feliigyelete alatt széles korben
nyilik 6nmagaban orvosi indikéci6 alapjan, az anya egészségét nem veszélyeztetd ter-
hességek megszakitasara — kizdrdlag a magzat valosziniisithetd fogyatékossdga miatt.
Azaz, a Taigetosz még mindig létezik a magyar jogban: csak most ez a sziiletés eldtt
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jelenik meg. Azonban ez a szabalyozas nem ellentétes a CRPD-vel sem: a CRPD is
alapvetden az élve sziiletéstdl tekinti jogalanynak a fogyatékos személyeket.

3.3. Lehet egy fogyatékos élet kar? A ,,wrongful birth” és a ,,wrongful life” keresetek

Bar latszolag kevéssé kapcesolodik a kérdéskorhoz, azonban itt kell megemliteni az Gn.
,wrongful birth” és ,,wrongful life” kereseteket. Bar a fenti kifejezések nem szerepel-
nek az 2003-as, Oxford Dictionary of Law 6. kiaddsdban (Martin 2003), azonban az
1980-as évektdl megjelentek elobb az angolszasz majd a kontinentalis jogokban is.

A wrongful birth keresetet a sziilé nyujthatja be, mig a wrongful life-ot a gyermek. A
kereset benyujtasanak feltétele, hogy az egészségiigyi szolgaltatd hibaja miatt a gyer-
mek fogyatékossaggal sziiletett, s végsd soron ezt a fogyatékos €lethelyzetet, illetve
az azzal jaré tobbletkoltségeket tekinti elsddlegesen karnak a kereset benytjtoja.

A kereset alapjan két f6 tipus kiilonithetd el: egyrészt az, amikor tényleges orvosi hiba
okozta a gyermek fogyatékossagat. Az amerikai jogban, igy a Kalifornia 4llamban
lezajlott, iranymutatonak tekinthetd Munro v Regents of University of California eset-
ben azonban mar akkor is megallapithatonak vélték a feleldsséget, ha a sziiloket nem
informaltak megfelelden arrdl, hogy magzatuk varhatéan fogyatékossaggal fog meg-
szliletni (Andrews 1992 183). Ez a joggyakorlat szamos kérdést vetett fel: a Roe iigy
Ota ugyanis viszonylag egyszerli mdédon szakithatjdk meg az amerikai anydk a nem
kivant terhességiiket, igy ez a megoldas ahhoz is vezethet, hogy az orvosi intézmé-
nyek — a nem kivant perek szamat csokkentendd — viszonylag kis kockazatokra is fel-
hivjak a sziilok figyelmét, amely felhivasok igy fokozhatjadk a terhesség-
megszakitasok szamat, olyankor is, ha a fogyatékossag esélye alacsonyabb. Erre fi-
gyelemmel kilenc, jellemzden konzervativabb csaladpolitikat folytatd tagallamban a
tagéllami torvényhozas betiltotta az ilyen jellegli keresetek inditasat (Markesinis —
Unberath 2002 189). Magyarorszagon sincs lehetdség arra, hogy ilyen ligyekben sike-
res kartéritési pert inditsanak. Hazankban nem térvény, hanem egy, a bir6sagok altal
kotelezden alkalmazand6 dontés, a Legfelsobb Birosag 1/2008. PJE szamu polgari
jogegységi hatdrozata kizarja, hogy a gyermek sajat jogan keresetet nytijtson be annak
érdekében, hogy a hibas tajékoztatds miatt nem kertilt sor terhesség-megszakitasra.

A masik, szintén érdekesebb esetet az jelenti, amikor ténylegesen az egészségiigyi
intézmény kezelése miatt alakult ki fogyatékossaggal jard élethelyzet. Ebben az eset-
ben végsd soron az egészségiigyi szolgaltatd felelosségét kivanjak megallapitani. A
fentiek egyrészt maganjogi szempontbol is fontosak, ugyanis mind a nemzetkozi,
mind a magyar birdi gyakorlat figyelembe vette az egészségiigyi szolgaltatok hatalmi
helyzetét, s az altalanos magénjogi feleldsséghez képest alacsonyabb fokt bizonyi-
tottsagot vart el a felperesektdl a kar és az okozati Gsszefliggés terén. Ahogyan
Fuglinszky Adam is kiemeli, ezen a teriileten a hazai és a nemzetkdzi joggyakorlat
egyfajta vélelmezett okozatossagot allitott fel. Megallapitjadk ugyanis a felelosséget
akkor, ha a kar a korhazban a sziilés soran, illetleg azzal 6sszefliggésben kovetkezett
be (Fuglinszky 2015 268). Hasonloan Désa Agnes is kiemeli, hogy ez a biréi gyakor-
lat 6sszefligg a korhazak informacios tobbletével és hatalmi helyzetével is (Ddosa 2010
113-115). A fentieknek megfelelden egy nem megfelelden diagnosztizalt tilhordas
miatti oxigénhianyos sziilés soran — amelynek szovédményeként még a per alatt, kis-
gyermekként elhunyt a per egyik felpereseként fellépd gyermek — a Kuria a
BH2011.282. szamu tigyben megallapitotta a korhaz feleldsségeét.
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Az amerikai és a német jogban a kartérités mértéke kiilondsen érdekes fogyatékos-
sagiigyi szempontbol is. Mig a feleldsség korében a medikalis paradigmat alkalmaz-
zak a bir6sagok, addig a kartérités mértékénél végsd soron a szocidlis megkozelitést
veszik alapul. Azaz azt kisérlik meg felmérni, hogy a fogyatékos élethelyzettel milyen
tarsadalmi tobbletkdltségek meriilnek fel, s a birésagok ezen tobbletkoltségekben al-
lapitjadk meg a kart (Markesinis — Unberath 2002 193-195). Amennyiben a magyar
deliktualis karfelelosségre tekintiink, végsé soron hasonld megoldassal talalkozha-
tunk.

3.4 Osszegzd gondolatok

A varhat6 fogyatékossaggal sziiletd magzat jogi helyzete eltérd az egyes orszagokban.
Magyarorszag az osztrak modellt kdveti, ahol a gyermek varhatd fogyatékossaga 6n-
magaban megalapozza az anya sulyos veszélyeztetettségét, igy tulajdonképpen egy-
fajta ,,el0zetes Taigetoszként” is tekinthetiink erre a szabalyra, ahol az anya belatasara
bizzak, hogy az életét, egészségét nem veszelyeztetd, am varhatdan fogyatékossaggal
a vilagra jovo magzatat megtartja-e.

Ide kapcsolodik a wrongful birth kérdéskore is, kiillondsen a tajékoztatasra vonatkozo
keresetinditas jogaval is: ez ugyanis végsoé soron az abortuszok szdmanak novekedé-
sé¢hez vezethet, s tovabb rontja az akarcsak kis foku valosziniiséggel fogyatékossaggal
rendelkezd magzatok élve sziiletésének eselyét.

4. Teljesen vagy részlegesen korlatozottan cselekvoképes személyek
(els6sorban anyak) sziiloi feliigyeleti jogai, azok korlatozasa és
érvényesiilése (birdi gyakorlattal)

4.1 A kerdes emberi jogi kontextusa

A fogyatékossaggal €16 ember cselekvoképességének korlatozasa vagy kizarésa érinti
a sziildi feliigyeleti jogat.

A sziildi feliigyelet alapjai nemzetkdzi jogi szabalyokban, és nemzeti alkotmanyjogi,
valamint polgari jogi szabalyozasokban taladlhatdak. Ezekre a nemzeti szabalyozasok-
ra alapvetden jellemzd a ,,best interests” klauzula alkalmazasa, csakugy, mint a pro-
tekcionista szemlélet. Azaz mig a cselekvOképesség korlatozasa vagy kizarasa esetén
a fogyatékossaggal €16 ember érdekében torténik az allami beavatkozas a jogbizton-
sag ¢és kiszdmithatosag szem eldtt tartdsaval, addig a sziild cselekvoképességének tel-
jes vagy részleges korlatozéasa esetén a gyermek mindenek felett allo érdekei azok,
amelyek miatt az 4llam beavatkozik a sziiloi feligyelet szabalyozasaba, és a cselek-
vOképességében teljesen vagy részlegesen korlatozott személy sziiléi feliigyeleti joga
a magyar jogban sziinetel.
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A szakirodalom, a jogalkotas €s jogalkalmazés attanulmanyozasa utan az a kép rajzo-
lodik ki, hogy a sziiléi feliigyeleti jog szlinetelése kapcsan méltan hangstlyozasra ke-
ril a gyermek érdeke, azonban méltanytalanul elhanyagolt marad a sziiloi feliigyeleti
Jjogtol megfosztott sziilo személye és a sziil6-gyermek kapcsolat tiszteletben tartdsa.
Nézziik meg a kutatés targydhoz kapcsoloddan kozelebbrdl, hogy milyen alapjogok is
illetik meg a fogyatékossaggal ¢16 embereket.

Az Europai Uni6é Alapjogi Chartaja 7. cikke rogziti, hogy mindenkinek joga van ah-
hoz, hogy magan- és csaladi életét, otthonat és kapcsolattartasat tiszteletben tartsak. A
9. cikk szerint a hazassagkotéshez és a csaladalapitashoz vald jogot az e jogok gya-
korlasat szabalyozd nemzeti torvények szerint biztositani kell. Ezek a jogok minden
embert megilletnek, hiszen a 20. cikk szerint a torvény eldtt mindenki egyenld, s a 21.
cikk szerint tilos minden megkiilonboztetés, igy kiilondsen a nem, faj, szin, etnikai
vagy tarsadalmi szdrmazas, genetikai tulajdonsag, nyelv, vallds vagy meggy6zddés,
politikai vagy mas vélemény, nemzeti kisebbséghez tartozas, vagyoni helyzet, sziile-
tés, fogyatékossag, kor vagy szexualis iranyultsag alapjan torténd megkiilonboztetés.
A 24. cikk szerint a gyermekeknek joguk van a jolétiikhoz sziikséges védelemhez és
gondoskodashoz. A gyermekek véleményiiket szabadon kifejezhetik. Az dket érintd
igyekben véleményiiket életkoruknak és érettségliknek megfeleléen figyelembe kell
venni. A hatdsagok €és a maganintézmények gyermekekkel kapcsolatos tevékenységeé-
ben a gyermek mindenek folott all6 érdekének kell az elsddleges szempontnak lennie.
Minden gyermeknek joga van ahhoz, hogy mindkét sziiljével rendszeres, személyes
¢s kozvetlen kapcsolatot tartson fenn, kivéve ha ez az érdekeivel ellentétes.

Az Alapjogi Charta is rogziti a gyermek mindenek felett allo érdekét. Jelen kutatasi
kérdésre vonatkoztatva az az érdekes, hogy a gyermek érdekeivel valoban ellentétes-
e, ha sziildi felligyeleti jogot felette nem a sziilei gyakoroljak, hanem harmadik sze-
mély, azaz a gyermek érdekeit nem szolgélja-e, ha a fogyatékossaggal €16 sziilje ne-
veli és gondozza?

A fogyatékossaggal ¢10 ember sziiloi feliigyeleti joganak sziinetelése cselekvOképes-
ség teljes vagy részleges korlatozasa esetén nem segiti eld az Alapjogi Karta 26. cik-
kében foglaltakat, miszerint az Uni6 elismeri €s tiszteletben tartja a fogyatékossaggal
¢lo személyek jogat az onallosaguk, tarsadalmi és foglalkozasi beilleszkedéstik, vala-
mint a kozosség €letében valo részvételiik biztositasat célzod intézkedésekre.
Magyarorszag Alaptorvénye az L) cikkben rogziti, hogy Magyarorszag védi a hazas-
sag intézményét mint férfi és né kozott, onkéntes elhatarozas alapjan létrejott életko-
zOsséget, valamint a csaladot mint a nemzet fennmaradasanak alapjat. A csaladi kap-
csolat alapja a hazassag, illetve a sziil6-gyermek viszony. Magyarorszag tdmogatja a
gyermekvallalast.

A XV. cikkben lefekteti, hogy a torvény el6tt mindenki egyenld. Minden ember jog-
képes. Magyarorszag kiilon intézkedésekkel védi a csaladokat, a gyermekeket, a né-
ket, az iddseket és a fogyatékossaggal ¢loket.

A sziil6i feliigyelet kérdése szorosan Osszefiigg a csalad intézményével. Az Emberi
Jogok Egyetemes Nyilatkozata 16. cikkében deklaralja a csaladalapitas szabadsagat,
kimondja, hogy a csaladd a tarsadalom természetes és alapvetd kozossége, amelynek
joga van a tarsadalom és az allam védelmére. Ugyanezt erdsiti meg az 1993. évi
XXXI. torvénnyel kihirdetett, az emberi jogok és az alapvetd szabadsagok védelmérdl
sz616, Roémaban, 1950. november 4-én kelt Egyezmény (Emberi Jogok Eurdpai
Egyezménye) 12. cikke, mely szerint a hazassagkotési korhatart elért férfiaknak és
ndknek joguk van a hazassagkotésre €s a csalddalapitasra, az e jog gyakorlasat szaba-
lyoz6 hazai torvények szerint. Ezt szinte sz6 szerint ismétli meg az 1976. évi 8. tvr-rel
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kihirdetett Polgari és Politikai Jogok Nemzetkdzi Egyezségokménya 23. cikkében,
mely rogziti, hogy az egyezményben részes allamoknak a hazassagkotésre alkalmas
korban levé férfiak és ndk hazassagkotési és csaladalapitasi jogat el kell ismerni.
2011. december 31. napjaig hatalyos Alkotmanyunk 15. §-a rogzitette, hogy a Magyar
Koztarsasag védi a hazassag és a csalad intézményét. A 2011-ben elfogadott Alaptor-
vény L) cikk (1) bekezdése szerint Magyarorszag védi a hazassag intézményét, mint
férfi és n6 kozott, onkéntes elhatdrozas alapjan létrejott életkdzosséget, valamint a
csaladot, mint a nemzet fennmaradasanak alapjat. Kimondja, hogy a csaladok védel-
mét sarkalatos torvény szabalyozza. Az Alaptorvény idézett rendelkezése a csalad tar-
sadalmi fontossagat hangsulyozza, mintegy indokat adva a kiilonleges védelemre valod
jogosultsagnak, de tovabbra sem hatarozta meg a csalad fogalmat.

Csalad alatt értjiik bizonyos személyeknek vérségi kapcsolaton alapulo, erkdlcsi, ér-
zelmi és kiilsé vonatkozasaiban jogilag is elismert, védett, szabalyozott kozosségét. A
csaladnak ez a meghatdrozasa egyezik a romai jog ,kognat csalad” fogalmaval. A
kognat csaldd magaban foglalja a sziikkebb értelemben vett sziiloket €s a toliik torvé-
nyes hazassagban leszarmazott gyermekeket, tadgabb értelemben a tavolabbi rokono-
kat (cognati) is. A romai civiljog altal ismert Un. ,,agnat csalad” kizarolag egyetlen
jogi elven ¢épiil fel, a pater familias hatalman. A sziikkebb értelemben vett csaladot
(domus) alkottak a pater familias és a hatalma (manus) alatt all6 személyek. A férji
hatalom alatt a feleségek (uxor in manu), a gyermekek (filia familias), a familias fele-
sége, aki az unoka helyzetében volt, az unokak (nepos, nepis) etc. Tagabb értelemben
a familiaba beletartozott minden olyan személy, aki ugyanazon patria potestas alatt
allt, vagy allna, ha a k6z0s 6s még élne. (Kovacs 2014 96.)

Napjaink tarsadalmaban a hagyomanyos tobbgeneracids nagycsalad 1ényeges valtoza-
son ment keresztiil. Korunkban altalanossa valt az On. ,,nuklearis csalad”, emellett
azonban a jelentds szamu valas, és 1) parkapcsolatok kdvetkezményeként mas csalad-
formak is jelentkeznek. A modern nuklearis csalddok mellett kell megemliteniink az
Uj csaladi formakat: hazassagkotés nélkiil egylitt €16 parok gyermekkel, bontas utani
csaladok, egysziilos csaladok, ujjaalakult csaladok, orokbefogadassal alakult csalé-
dok, nevel6csaladok, mesterséges megtermékenyités utjan alakult csaladok. A sziil6i
hatalmat napjaink jogrendszereiben mindkét sziilé egylittesen gyakorolja. A hazastar-
sak egyenjoguisaganak elvébdl kovetkezik, hogy a sziildi jogok €s kotelességek gya-
korlasa egyenjogt felekként kdzosen illeti meg a sziiloket. (Kovacs 2014 96-97.) Fel-
téve persze, ha ezt a jogot a jogalkotdé nem korlatozza.

Tény, hogy jelen kutatasi kérdés olyan sajatos aspektusba helyezi a sziiloi feliigyeleti
jogot, amely a fogyatékossaggal €16 emberek emberi jogi harca nélkiil fel sem mertiil-
hetne. A magyar jogalkotas és jogalkalmazas egyeldre tdvol all a Fogyatékossaggal
¢l6 Személyek Jogairol sz616 ENSZ Egyezmény 23. cikkében foglaltak teljesitésétdl,
amely szerint:

1. A részes allamok minden sziikséges €s hatékony intézkedést megtesznek a fogyaté-
kossaggal €16 személyekkel szembeni hatranyos megkiilonboztetés megsziintetéséért
a hazassag, a csalad, a sziild1 szerep €s a rokoni kapcsolatok terén, masokkal azonos
alapon, az alabbiak biztositasa céljabol:

a) a hazassag kotésére alkalmas kortu fogyatékossaggal €16 személyeknek a hadzassag-
kotéshez és csaladalapitashoz vald joganak elismerése a hdzassagot kotni szandékozo
felek szabad és teljes egyetértése alapjan;

b) a fogyatékossaggal €16 személyek joganak elismerése, hogy szabadon és felelds-
ségteljesen donthessenek gyermekeik szamat és korkiilonbségét illetéen, hogy hozza-
féréssel birjanak az életkornak megfelelé informacidkhoz, a reproduktiv és csaladter-
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vezési oktatds elismerést nyerjen, valamint, hogy biztositsak szamukra e jogok gya-
korlasat lehet6vé tevo eszkbzoket;

c) a fogyatékossaggal €16 személyek, beleértve a gyermekeket is, termékenységének
masokkal azonos alapon torténd fenntartésa.

2. A részes allamok biztositjak a fogyatékossaggal €10 személyek gyamsaggal, gond-
noksaggal, gyermekek 6rokbefogadasaval vagy mas hasonlo jogintézményekkel kap-
csolatos jogait és kotelezettségeit, amennyiben ezek a fogalmak léteznek a nemzeti
jogban; minden esetben a gyermek érdeke az elsddleges. A részes allamok megfeleld
segitséget nydjtanak a fogyatékossaggal €16 személyek szamara gyermeknevelési fel-
adataik teljesitéséhez.

4. A részes allamok biztositjak, hogy a gyermek a sziilok akarata ellenére nem va-
laszthato el sziileitdl, kivéve, ha az olyan hataskorrel rendelkezd hatosagok, mely ha-
tosagok dontése ellen jogorvoslatnak van helye, az alkalmazandé jogszabalyokkal és
eljarasokkal 6sszhangban megallapitjdk, hogy az elvalasztas a gyermek érdekében
sziikséges. A gyermek, vagy egyik, vagy mindkét sziild fogyatékossaga alapjan a
gyermeket sziileitdl elvalasztani minden esetben tilos.

5. Amennyiben a kozvetlen csalad nem tudja ellatni a fogyatékossaggal ¢16 gyerme-
ket, a részes allamok minden erdfeszitést megtesznek annak érdekében, hogy alterna-
tiv gondozast biztositsanak a gyermek szdmadra a szélesebb csaladi korben, ennek hia-
nyaban pedig a kozosségen beliil csaladi kornyezetben.

Az ENSZ Egyezmény a 23. cikk fokuszdba éppen a jelen kutatds targyat helyezi: ne-
vezetesen a fogyatékossaggal €16 ember és gyermeke kapcsolatat. A jogalkoté minden
esetben vagy a fogyatékossaggal €16 embert, vagy a gyermeket védi. Kettejiik viszo-
nyanak értelmezésére el kell vonatkoztatni a jogbiztonsag, protekcionizmus, kiszamit-
hatosag fogalmaktol, valamint a mindenek felett allo érdekektol, s a fogyatékossaggal
¢l6 emberben az embert és sziilot kell felismerni. A magyar jogi gondolkodastol ez a
megkozelités meglehetdsen tavol all.

4.2 Sziiloi feliigyelet és cselekvoképesség a magyar polgari jogban

A Polgari Torvénykonyvrol szolo 2013. évi V. torvény Csaladjogi Konyvének a sziild
¢s gyermek kapcsolatat, a gyermek csalddjogi helyzetét meghatarozé rendelkezései
Iépést tartanak az europai tendencidkkal. A gyermek szerepe, véleményének, allas-
pontjanak sulya évek ota elfogadottan novekszik az eurdpai jogrendszerekben, s ez
részben visszavezethetd az 1989. évi New York-i Gyermekjogi Egyezményre is. A
Ptk. szamos rendelkezése jelzi, hogy nem csak a tizennegyedik évét betdltott, korlato-
zottan cselekvOképes gyermek meghallgatdsa fontos, hanem a kisebb koru, de itéld-
képes gyermekeké is. Az itéloképesség nem kothetd €letkorhoz, az adott gyermeknél
adott szituacidban, az adott kérdéskor, konkrét kérdés tekintetében kell esetrol-esetre
mérlegeléssel megallapitani, hogy a gyermek érti-e a kérdést és fel tudja-e mérni an-
nak, valamint valaszanak jelentdségét. (Szeibert 2013 32.) A Csaladjogi Koényv szem-
l¢letét alapvetden a gyermek mindenek felett all6 érdeke hatarozza meg, és ez ,a
gyermek feltehetd legjobb érdeke” befolydsolja a sziiloi feliigyeletre vonatkozo ren-
delkezéseket is. A 4:147. § szerint a sziiloi feliigyelet gyakorlasanak elve, hogy a szii-
161 feliigyeletet a sziilok a gyermek megfeleld testi, szellemi és erkdlesi fejlédésének
érdekében, egymassal egyiittmiikodve kotelesek gyakorolni.

Ennek megfelelden a Ptk. 4:149. § a sziildi feliigyelet korlatozasanak kivételességérdl
rogziti, hogy a szilo feligyeleti joganak gyakorlasat a bir6sag vagy mas hatosag tor-
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vényben meghatarozott, kivételesen indokolt esetben, olyan mértékben korlatozhatja
vagy vonhatja el, amely a gyermek érdekének biztositasdhoz sziikséges.

A cselekvoképességiikben részlegesen vagy teljesen korlatozott sziilé sziiléi feliigye-
leti jogara a sziiloi feliigyeleti jog sziinetelése kapcsan talalunk rendelkezéseket Ptk-
ban. A 4:186. § szerint (1) Sziinetel a sziil61 feliigyeleti jog, ha a) a sziil6 cselekvo-
képtelen; b) a kiskoru sziil6 korlatozottan cselekvOképes, kivéve a tizenhatodik élet-
évét betoltott kiskoru sziild gondozasi, nevelési jogat és kotelezettségét; c) a sziilo
cselekvoképességében a sziiloi feliigyeleti jogok gyakorlasa tekintetében részlegesen
korlatozott.

A sziiloi feliigyeleti jog megsziinése esetén szintén kizard koriilményként jelentkezik
a cselekviképesség részleges vagy teljes korlatozasa a 4:190. § szerint. {gy nem hiv-
hat6 fel a sziiléi feliigyeleti jogok gyakorldsara a taléld sziild, ha sziiléi feliigyeleti
joga cselekvoképtelensége, kiskortsag miatti korlatozott cselekvoképessége, cselek-
voképességének a sziiloi feliigyeleti jogok gyakorlasa tekintetében vald részleges kor-
latozottsaga, ismeretlen helyen val6 tartozkodasa vagy a sziiloi feliigyelet ellatasaban
vald tényleges akadalyoztatottsdga miatt sziinetel, vagy ha az a gyermek érdekével
nyilvanvaldan ellentétben all.

A Ptk. 4:146 § rogziti a sziiloi feliigyelet tartalmat, amely a kiskort gyermek neve
meghatarozasanak, gondozasanak, nevelésének, tartozkodasi helye meghatarozasa-
nak, vagyona kezelésének, torvényes képviseletének jogat és kotelességét, a gyamne-
vezésnek és a gyamsagbol valo kizarasnak a jogat foglalja magéaban.

A Ptk. Csaladjogi Konyve hatalyba lépése eldtt a hazassagrol, csaladrol €s gyamsag-
ol szol6 1952. évi IV. torvény (Csjt.) rendelkezett a sziinetelésrdl, a jelenleg hatalyos
szabalyozassal megegyezden. A sziil6i feliigyelet sziinetelése esetei koz¢ sorolta, ha a
szilo cselekvOképtelen, vagy cselekvoképességében korlatozva van. A sziildi feliigye-
let akkor ¢€ledt fel, ha a birésag a gondnoksag ald helyezést megsziintette.

A sziiloi feliigyelet tehat azoknak a jogoknak és kotelezettségeknek az Gsszessége,
melyek a sziiloket gyermekiik kiskorusagara tekintettel megilletik, illetve terhelik. Ma
mar elvarjuk, hogy a sziilok feliigyeleti jogaikat a gyermek érdekében gyakoroljak,
cselekedeteik az ¢ javukat szolgaljak. A gyermek érdekét €s javat altalanossagban az
szolgalja, ha testi, értelmi, erkolcsi €s érzelmi fejlodése, személyi jogai, anyagi javai,
¢s jogos érdekei biztositva vannak. A kiskoru gyermeknek feltétlen joga van a gond-
viselésre, a nevelésre valamint torvényes jogainak és érdekeinek védelmére. Mivel a
gyermek nem képes sajat l1étfenntartasat biztositani gondozasarol, nevelésérdl, tanitta-
tasarol a sziileinek kell gondoskodnia. A gyermek sorsat érintd 1ényeges kérdés a kis-
koru gyermek nevének meghatarozéasa, nevének megvaltoztatasa, tartozkodasi helyé-
nek kijelolése, iskolajanak, életpalydjdnak meghatarozdsa. Az Alkotmanybirosag
995/B/1990/3. sz. hatarozatdban kifejtettek szerint a sziildi feliigyelet elsdédlegesen
kotelesség €s csak ebbdl az alkotméanyos kotelességbdl folyik a sziilok feliigyeleti jo-
gosultsaga.

A sziildi feligyelet — melyet kizarolag a gyermek érdekében lehet gyakorolni — jo-
gokkal és kotelezettségekkel jar. Ezen jogok gyakorlasa, egyben a sziildi kotelezettsé-
gek teljesitése. Csak a gyermek jogai illetve bizonyos esetekben a hatosagok aktusai
korlatozhatjak, a korlatozast azonban minden esetben csak a gyermek érdeke indokol-
hatja. A sziiléi jogok gyakorlasaba torténd akar jogszabalyi, akar hatosagi beavatko-
zas csak a gyermek érdekében, kivételes esetben torténhet.
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feliigyeleti jogot, melyet egy természeti jogviszonyon alapulo, alanyi jogkent, egy jog-
viszonyon kiviil keletkezo abszolut jogként definialnak. Ebbol kifolyolag a sziiloi jogot
az sem korlatozhatja, ha a sziiloi feliigyeleti jog sziinetel. A sziiléi jogot a sziildi
egyenjogusag elve biztositékanak tekinti, mely azt jelenti, hogy a sziilok gyermekiik
érdekében akkor is kotelesek egymassal egyiittmiikddni, ha a feliigyeleti jogaik nem
egyenloek. ,,Legfobb kozos feladatuk, a gyermek felnevelése, amelyért feleldsségiik
nemcsak a jogi normakbdl fakad, hanem a leszarmazott iranyaban fennalld alanyi jo-
gukbol és erkolesi felelosségiikbol is” (Lehoczky 1985, 66). Ez egyfeldl érthetd, hi-
szen a sziilé, akkor is élete végéig sziiloje marad gyermekének, ha a jogai sziinetel-
nek, korlatozas ala esnek, vagy egyenesen megsziintek. Masfeldl a gyakorlatban valo
megvalosithatosaga eléggé nehézkes. A gyermek sziiloi feliigyelet vagy gyamsag alatt
all. Ha a sziildk nem élnek, ismeretlenek, a feliigyelet ellatasaban akadalyozottak,
vagy arra képtelenek, ugy erre alkalmas mas személynek kell a gyermekrdl gondos-
kodnia, feliigyelet nélkiil azonban nem maradhat. A sziiléi feliigyelet legfontosabb
eleme, hogy a sziilok a gyermek megélhetését és felnevelkedését biztositsak, ennek
érdekében a gyermeket ellassak, gondozzak és a maguk részérél mindent megtegye-
nek annak érdekében, hogy a gyermek felnétté valva képes legyen a sajat 1aban meg-
allni és beilleszkedni a tarsadalomba. Ezt a meghatdrozast az ENSZ Gyermekjogi
Egyezménye is tartalmazza, és pontosan meghatarozza a sziilok legfontosabb felada-
tait, amelyek a jog altal nehezen koriilhatarolhatdak. A sziilo feladata, hogy a csecse-
mobol embert faragjon. Ez oriasi feladat, ami nagy feleldsséggel jar, és kitarto tiirel-
met igényel. Amennyiben hianyzik a gyermek irant érzett feltétel nélkiili szeretet, ak-
kor a gyermeknevelés egy igen emberprobald, nehéz feladat, aminek csak kevesen
tudnak megfeleld szinvonalon eleget tenni. (Visontai-Szabo 2014. 85-86.)

Nemcsak Magyarorszagon, hanem Eurdpa minden orszagaban, az utobbi évtizedek-
ben sokat valtoztak a sziiléi feliigyeleti jog gyakorlasanak elvei. A kifejezés, ami az
okortol kezdve egészen sokaig atyai hatalmat jelentett, csak a XIX. szazad végén val-
tozott sziildi hatalomma, majd a XX. szdzad folyaman sziil6i felligyeletté. A kozel-
mult nemzetk6zi dokumentumaiban pedig mar nem a feliigyelet (custody), hanem a
szlloi felelosség kifejezés (parental responsibility) szerepel, mint a sziilok kiskoru
gyermekkel kapcsolatos jogainak és kotelezettségeinek Osszefoglald megjelolése. A
szlloi felelosség, mint gylijtéfogalom merdben mast, tobbet jelent, mint a sziiloi hata-
lom. Az ) megkdzelités hatasara a korabbi ala - folérendeltségi viszony helyébe egy-
értelmiien mellérendeltségi viszony Iépett. Tovabba ma mar minden csaladjogi rend-
szer alapja a gyermek mindenekfelett allo érdeke (the best interests of the child), ami
korédbban nem volt ennyire dominans. Az 0j Ptk. elokészitése soran felmeriilt, hogy a
magyar szabalyozasban is uj kifejezést kellene taldlni a megszokott, de nem kellden
kifejez6 ,,sziilé1 feliigyelet” helyett, azonban ezt végiil elvetették. (Visontai-Szabd
2014. 84-85.)

4.3 Alkotmanybirdsagi gyakorlat az 1949. évi Alkotmany alapjan

A koréabbi Alkotmany, az 1949. évi XX. torvény 67. §-a szerint:

(1) A Magyar Kéztarsasagban minden gyermeknek joga van a csalddja, az allam és a
tarsadalom részérol arra a védelemre és gondoskodasra, amely a megfelel6 testi,
szellemi és erkolcsi fejlodéséhez sziikséges.

(2) A sziiloket megilleti az a jog, hogy a gyermekiiknek adando nevelést megvalasszak.
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A 995/B/1990/3. sz. hatarozat 1990-ben, a 2013. évi Ptk. hatalybalépése eldtt 23 évvel
akként rendelkezett, hogy a sziiléi feliigyelet kérdése a legdsszetettebb probléma.
,,Sz1lo1 feliigyeleti jog”, mint 6nalld fogalom sem az akkori Alkotmdnyban, sem a
Csijt.-ben nem volt megtalalhat6.

Az inditvanyozok korlatozhatatlan alapjoguknak tartottdk a sziiloi feliigyelet jogat.
Ehhez képest ennek a jognak korlatozasara (sziinetelés, felfliggesztés, megvonas) vo-
natkozé szabalyokat emberi €és polgari jogaik megsértésének, alkotmanyos joguk sé-
relmének tekintették. Jelen vizsgalodas kiindulopontja is az, hogy a cselekvoképes-
segiikben teljesen vagy részlegesen korlatozott személyek sziildi feliigyeleti jog gya-
korlasara valo képtelensége alkotmanyos alapjogokat sért.

Alkotmanyellenesnek itélték az inditvanyozok az allami gondozasba vételt, de kiilo-
ndsen az allami gondozasba vett gyermek €s a sziil kapcsolattartasar6l MT rendeleti
szinten torténd jogi szabalyozast. Véleménylik szerint alapjoguk nem volt korlatozha-
td, nem torvényi szinten vald szabalyozasa pedig megengedhetetlen.

A GCsjt ,,sziilo1 felligyeletrdl” szolt, s ezt mint jogok és kotelezettségek gylijtéfogalmat
kezelte.

Kérdés, hogy alkotmanyos alapjog-e a sziiloi feliigyeleti jog?

Az Alkotmanybirosag a sziiloi feliigyeleti jog, mint alkotmanyos alapjog kérdését az
Alkotmany 67. § (1) bekezdésével, majd a (2) bekezdésében foglaltakkal osszeflig-
gésben vizsgalta.

A sziildi feliigyelet a sziilé és a gyermek belsé viszonyéra utalo fogalom. Epp ezért e
jog és/vagy kotelesség az Alkotmany 67. § (1) bekezdésébdl vezethetd le: A Magyar
Koztarsasagban minden gyermeknek joga van a csaldadja, az dallam és a tarsadalom
részerol arra a védelemre és gondoskodasra, amely a megfelelo testi, szellemi és er-
kélcsi fejlodéséhez sziikséges.

Sziil6i jogot csak a 67. § (2) bekezdése fogalmaz meg az Alkotmanyban, mégpedig az
alapvetd jogokrol szolo fejezetben: A sziiloket megilleti az a jog, hogy a gyermekiik-
nek adandé nevelést megvdlasszak. Epp ezért az itt meghatarozott sziili jog - amely
nem azonos a sziloi feliigyelettel - 1ényeges tartalmat tekintve nem korlatozhat6 jog.
E (2) bekezdésbeli jog 1ényeges tartalma: ,,a gyermek nevelésének megvalasztasa.” E
szlloéi jog tartalmat az alkotmanytérvény indokoldsa adja meg, amely a sziiloéknek
,elsObbségi jogaként™ jeloli meg a (2) bekezdésben irt jogot. Az elsObbség azt jelenti,
hogy e jog mindenki massal szemben illeti meg Oket, elsdsorban a politikai, ideoldgiai
szempontu allami dontésekkel szembeni elsObbséget értve ezen.

E sziil6i jog Iényeges tartalma tehat az: a sziilok maguk dontenek arrdl, hogy hagyo-
manyaik, csaladi szokasaik, tarsadalmi helyzetiik, vallasi €s erkdlcsi meggydzodeésiik,
anyagi lehetdségeik szerint miként valasztjdk meg a gyermek nevelését, oktatasat biz-
tosito intézményt, modszert, eszkdzoket. Ebbe kiilsd hatalom, a csalddon kiviilallo
személy nem avatkozhat be.

A sziil6knek e 1ényeges tartalmon beliili jogai nem korlatozhatok. Az Alkotmany 67.
§ (2) bekezdése tehat a sziilo és az dllam, a tarsadalom kiilso viszonyat szabdlyozza,
szemben a sziiloi feltigyeletet jelenté gyermek-sziilé belsé kapcsolatat jelentd viszony-
nyal. Epp ezért az Alkotmany 67. § (2) bekezdése - bar kdzvetett érintkezési teriilete
van a sziil6i feliigyelet korébe esd feladatokkal, - nem teremt kozvetlen alkotmanyos
Osszefliggést magaval a sziil6i feliigyelettel.

Az Alkotmanybirdsag allaspontja szerint az Alkotmany 67. § (1) bekezdése az,
amelybdl a sziildi feliigyelet kdzvetleniil levezethetd. Mint arra az Alkotmanybirdsag
mar a tartas kérdéskorében is ramutatott ez a szabaly a sziildknek a gyermekkel kap-
csolatos alkotmanyos kotelezettségeit szabja meg. E kotelezettségek: a gyermek vé-
delme és a rola valdé gondoskodas. Kozelebbrdl pedig a gyermek megfeleld testi, szel-
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lemi, erkdlcsi fejlodésének biztositasa. Tehat mindaz a sziiléi feliigyeletet jelenti, ami
e kotelezettségek teljesitését szolgalja. A sziildi feliigyelet ezért elsddlegesen koteles-
ség, s csak ebbdl az alkotmanyos alapkdtelességbdl folyik a sziilé feliigyeleti jogo-
sultsaga.

A testi fejlodés biztositasara vonatkozo kotelességek a tartas, gondozas. A szellemi,
erkolesi fejlodés lehetové tétele a nevelés megvalasztasaval (Alkotmany 67. § (2)) a
vilagnézeti, vallasi, kulturalis, miivészeti, tudomanyos oktatasanak biztositasaval, sze-
retet-teljes csaladi légkor kialakitasaval torténik. Minthogy azonban a gyermek vé-
delme és a réla valé gondoskodas nemcsak a csalad alkotmanyos kotelessége, hanem
az allamé, a tarsadalomé is, ez a sziildi feliigyelettel Osszefliggésben gy értelmezen-
do: ha a gyermeknek nincs vagy a sziiloi kételességeket nem teljesito sziiloje van, ak-
kor helyettiik az dllamnak kell helytallnia. Ez ad a jogalkotd allamnak lehetdséget a
torvényes beavatkozasra, €s kotelezi az allamot kdzvetlen helytallasra (tartas) a véde-
lem ¢s gondoskodas feladatara (biintetd rendelkezések, allami gondozasba vétel).
Amig tehat az Alkotmdnyban megfogalmazott allampolgari alapjogok esetében az
allam részérdl altalaban a passzivitds az elvarhatdo magatartas, addig a gyermek jogai
védelmében a csaladot, kozelebbrdl a sziilot terhelo alkotmanyos alapkotelezettségek
esetén az allamot aktiv magatartasra kotelezi az Alkotmany 67. § (1) bekezdése, kife-
Jezett kotelezettségeket allapitva meg szamara.

A Csijt szabdlyai tartalmazzak azokat a szabalyokat, amelyek a csalad, ezen beliil a
szilok jogait, kotelezettségeit biztositjak az alkotmdnyos keretek kozott, s konkrétan
megjelolik az allam kotelezettségeit is.

Ha a torvény szovegezése nem is teljesen, de a rendelkezéseinek 1ényeges tartalmat
tekintve biztositja a csaladon beliil, - ha kell a sziilok jogaihoz képest akar ,,pozitiv
diszkrimindcioval" is - a gyermek jogainak érvényesiilését, a specialis fejlettségi fo-
kon 1év0 ember - a gyermek - szamara alapvetd €s specialis jogainak gyakorlasat. Ha
a sziilé érdekének, jogainak korlatozasara sor keriil, az gyermek érdekében torténhet.
Vagyis a gyermek szamara elonyos megkiilonboztetést jelent a sziilovel szemben. Ez a
porzitiv diszkrimindcio jelenti a specialis helyzetben lévo gyermek esélyeinek garan-
cidit ahhoz, hogy életben maradjon, felnotté valhasson, maga legyen képes emberi,
polgari és politikai jogai tényleges gyakorlasara. Ez a gyermek ,,mindenek felett allo
érdeke.” A Csjt. szabalyozasait az Alkotmanybirosag tehat ezeknek az elveknek szem
elott tartasaval vetette 0ssze az Alkotmany rendelkezéseivel. Az Alkotmanybirdsag
megkozelitése mellett egy masik megkozelités is alkalmazhat6 lehetett volna. Eszerint
a gyermek legfobb érdekeinek (best interests of the child) figyelembe vétele nem po-
zitiv diszkriminacié, amelyet nem lehet kikényszeriteni. Ellenben, ha nem valosul
meg a gyermek legfobb érdekeinek figyelembe vétele, akkor az a gyermeki jogok sé-
relmét idézi eld, amely elleni fellépés kotelezettségként jelentkezik az dllam oldalarol.
Allaspontja szerint mindaddig tehdt, amig a Csjt szabdlyai ezeknek az elveknek meg-
feleléen a gyermek érdekében korldtozzdk a sziilé jogat, nem dllapithato meg alkot-
manyos sérelem.

A birdi beavatkozasra, a sziiloi feliigyelet korlatozasara, leginkabb annak megsziinte-
tésére a torvény csak kivételesen és csak a gyermek érdekében ad lehetdséget. E jog
megsziintetésére a legsulyosabb esetekben keriilhet sor a Csjt 88. §-a szerint: a sziilé
felrohatd magatartdsa esetén és a gyermek érdekeit, ¢letét stilyosan sértd, veszélyezte-
td helyzetekben. Ilyenkor a birdsag az érintettnek sziildi statuszat sziinteti meg.

E legsulyosabb korlatozas ellenstilyaként szerepel a torvényben (Csjt 89. §), hogy ,,A
bir6sag a jovOre nézve visszaallitja a sziildi feliigyeletet, ha az az ok, amely miatt azt
megsziintették, mar nem all fenn, és nincs egyéb olyan ok sem, amely a megsziinte-
tésre alapul szolgalna.”
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4.4 Alaptorvényben lévé szabalyozas

A sziiloi feliigyelet alkotmanyos alapjat jelenleg az Alaptorvény XVI. cikkébol lehet
levezetni.

(1) Minden gyermeknek joga van a megfelelo testi, szellemi és erkélcsi fejlodéséhez
sziikséges védelemhez és gondoskodashoz.

(2) A sziiloknek joguk van megvalasztani a gyermekiiknek adando nevelést.

(3) A sziilok kotelesek kiskoru gyermekiikrol gondoskodni. E kotelezettség magaban
foglalja gyermekiik tanittatasat.

Az Alaptorvény a korabbi Alkotmanyhoz képest a gyermeki jogok terén konkrétabb
rendelkezéseket tartalmaz, amely egyarant jogokat és kotelezettségeket ir el a szii-
l6knek és a gyermekeknek. Tovabbi kiilonbség, hogy az Alaptérvény a gondviseld
helyett elsddlegesen a sziilo kifejezést alkalmazza. A gyermekek jogainak védelme
szamos nemzetkdzi egyezményben megjelenik, igy elsdsorban az az altalanos emberi
jogi egyezményekben, amilyen példaul a Gazdasagi, Szocialis, Kulturdlis Jogok
Nemzetkozi Egyezségokmanya, valamint Polgari €és Politikai Jogok Nemzetkozi
Egyezségokmanya. A gyermeki jogok védelmének kifejezett, globalis egyezménye a
az ENSZ Kozgytilése altal elfogadott A gyermekek jogairdl sz6l6 Egyezmény (kihir-
dette az 1991. évi LXIV. térvény — CRC).

Torténelmileg a II. vilaghdbora utan terjedtek el a gazdaséagi, szocidlis €s kulturélis
jogok és kialakult a fejlett allamokban az a felfogés, amely a csaladok védelmét, kii-
16n06s tekintettel a gyermekekre és a nékre, jogi szabalyok alkotasaval és intézmény-
rendszer kialakitdsaval is biztositani kivanta. Jelen cikk els6sorban a gyermekek vé-
delmérdl szol, am ehhez sziikséges meghatarozni, hogy ki mindsiil gyermeknek. A
kiilonb6zd jogagak a kiskorusag, a biintetdjogi feleldsségre vonas vagy a munkavalla-
las als6 korhatarat hatarozzak meg, am a gyermeket védd szabalyok és nemzetkozi
egyezmények esetében tobbnyire a 18. ¢életév betdltése szamit korhatarnak, ami egy-
ben a teljes cselekvoképesség hatara is.

A gyermekvédelem rendszere az egész jogrendszert atfogja, igy a csaladjogi és gyer-
mekvédelmi térvényen kiviil emlitheték a munkajogi szabalyok, a bilintet6jog, de akar
az allampolgarsagi szabalyok ¢€s a lakastdmogatasi kedvezmények vagy a tarsadalom-
biztositas intézményrendszere. Az Alaptorvény a XVI. cikk (2) bekezdése alapjan a
szliloknek joguk van arra, hogy megvalasszak a gyermek nevelését. Az Alaptorvény-
ben foglalt jogot olyan tovabbi jogszabalyok konkretizaljak, mint a Ptk. Csaladjogi
Konyve, amely a sziiloi feliigyelet korében rendezi a nevelést érinté kérdéseket. A
gyermekek védelmérdl és a gydmiigyi igazgatasrol sz61o 1997. évi XXXI. torvény a
sziild kotelességeként fogalmazza meg a gyermek nevelését, amelyek soran figyelem-
be kell vennie a gyermeki jogokat. A nevelés egy kiilondsen érzékeny teriilete a
gyermek vallasi, erkolesi fejlodése, amellyel kapcsolatban a sziilok kozott kialakult
vitaban a gyamhatosdg sem jogosult donteni. A gyermek nevelésének megvalasztasa
tekintetében a nemzetkdzi egyezmények alapjan a sziildnek a gyermek allaspontjat is
figyelembe kell venni.

Az Alaptorvény szovegezése egyben kijeloli a csaladjogi szabalyozas alapvetd sarok-
pontjait, igy alkotmanyos szaballya emeli a kolcsonds gondoskodast, ami a sziilének
¢és a gyermeknek egyarant kotelezettsége, azzal egyiitt, hogy az Alaptorvény L) cikke
alapjan a csaladokat egyiitt is védelem ala helyezi. A sziilok esetében kotelességgé
teszi a gondoskodast, valamint a tanittatast legalabb a tankotelezettség felsd hatéraig,
amelyet a kozoktatasi és a nemzeti koznevelési torvény is meghataroz.
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A 995/B/1990/3. sz. hatarozat alapjan analdgia Gtjan megallapithatjuk, hogy az Alap-
torvény XVI. cikk (2) és (3) bekezdése a sziild és az allam, a tarsadalom kiilsé viszo-
nyat szabalyozza, szemben a sziil6i feliigyeletet jelenté gyermek-sziild belsé kapcso-
latat jelentd viszonnyal. Epp ezért az Alaptorvény (2) és (3) bekezdése — bar kozvetett
érintkezési teriilete van a sziil6i feliigyelet korébe eso feladatokkal, - nem teremt koz-
vetlen alkotmanyos 0sszefliggést magaval a sziiloi feliigyelettel. A sziiloi feliigyelet a
szill§ és a gyermek belsd viszonyéra utalé fogalom. Epp ezért e jog és/vagy koteles-
ség az Alaptorvény XVI. cikk (1) bekezdésébdl vezethetd le. Sziildi jogot csak a XVI.
cikk (2) és (3) bekezdése fogalmaz meg az Alaptdrvényben. Epp ezért az itt meghata-
rozott sziil6i jog - amely nem azonos a sziil6i feliigyelettel - lényeges tartalmat tekint-
ve nem korlatozhat6 jog. E (2) és (3) bekezdésbeli jog Iényeges tartalma: ,,a gyermek
nevelésének megvalasztisa” és ,,a gondoskodasi kotelezettség”. E sziiloi jog tartalmat
az alkotmanytérvény korabbi indokolasa adja meg, amely a sziiloknek ,,elsébbségi
jogaként" jelolte meg a nevelés megvalasztisanak jogat. Az elsébbség azt jelenti,
hogy e jog mindenki massal szemben illeti meg Oket, elsdsorban a politikai, ideologiai
szempontu allami dontésekkel szembeni elsObbséget értve ezen.

A fentiek alapjan tehat egyértelmil, hogy az Alkotmanybirdsag miként is értelmezi a
sziloi feliigyeletet. A sziild1 feliigyelet, mint alkotmanyos alapjog abbol a rendelke-
z¢€sbol vezethetd le, miszerint ,,Minden gyermeknek joga van a megfeleld testi, szel-
lemi €s erkolcesi fejloddéséhez sziikséges védelemhez és gondoskodédshoz.” Ebbdl ve-
zethetd le a sziildi jog, a nevelés megvalasztasa és a gondoskodas, amely 1ényegében
nem korlatozhat6. Ez a sziil6i jog mas, mint a Pap Tibor és Lehoczky Marietta altal
felallitott ,,sziil61 jog” kategoridja, amelyet szélesebb korben értelmeznek, mint a szii-
161 feliigyeleti jogot. Azt egy természeti jogviszonyon alapuld, alanyi jogként, egy
jogviszonyon kiviil keletkez6 abszolut jogként definidltak. Ebbdl kifolyolag a sziildi
jogot az sem korlatozhatja, ha a sziiléi feliigyeleti jog sziinetel. Allaspontjuk szerint a
szllo1 jog a sziildi egyenjogusag elvének biztositéka, mely azt jelenti, hogy a sziilok
gyermekiik érdekében akkor is kotelesek egymassal egylittmiikddni, ha a feliigyeleti
jogaik nem egyenldek.

A ,,Minden gyermeknek joga van a megfeleld testi, szellemi €s erkdlcsi fejlodéséhez
sziikséges védelemhez és gondoskodédshoz.” azt is jelenti, hogy a gyermek jogai vé-
delmében a csalddot, kozelebbrol a sziilot terheld alkotmanyos alapkotelezettségek
esetén az allamot aktiv magatartasra kotelezi az Alaptorvény ezen bekezdése, kifeje-
zett kotelezettségeket allapitva meg szamara. gy ha a sziilé érdekének, jogainak kor-
latozasara sor kertil, esetiinkben a cselekvOképesség teljes vagy részleges korlatozasa-
ra tekintettel a sziiléi feliigyelet sziinetel, az a gyermek érdekében torténik. Vagyis a
gyermek szdmara elonyds megkiilonboztetést jelent a sziildvel szemben. Ez a pozitiv
diszkrimindcié (vagy egy masik megkdzelitésben a gyermek nevelekedésével kapcso-
latos allami intézményvédelmi kotelezettség) jelenti a specialis helyzetben 1évd gyer-
mek esélyeinek garancidit ahhoz, hogy életben maradjon, felndtté valhasson, maga
legyen képes emberi, polgari és politikai jogai tényleges gyakorlasara. Ez a gyermek
~mindenek felett allo érdeke.” {gy tehat az Alkotmanybirsag allaspontja szerint mind-
addig, amig a Csaladjogi Konyv szabalyai ezeknek az elveknek megfelelden a gyer-
mek érdekében korlatozzak a sziilé jogat, nem allapithatdo meg alkotmanyos sérelem.

4.5 Biroi gyakorlat
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A bir6i gyakorlat a sziil6i feliigyeleti jog és a cselekvoképesség korlatozasa kapcsola-
taban azt az allaspontot képviseli a BH1999.55 alapjan, hogy a cselekvoképességet
kizaré gondnoksag ald helyezett személynek nincs sziiléi felligyeleti joga, ezért nem
kovetheti el a kiskora veszélyeztetésének blntettét; ebbdl a szempontbdl nincs tartal-
mi kiilonbség a sziil6i feliigyeleti jog megsziintetése vagy sziinetelése kozott [Btk.
195. § (1) bek., Csjt. 91. § (1) bek. a) pont]. A dontés alapvetden azt vizsgalta, hogy
elkovetheti a kiskoru veszélyeztetésének blintettét az, aki cselekvoképességet kizaro
gondoksag alatt all. A valasz erre nemleges volt, tovabba az itélet azt is kiemelte,
hogy a sziil6i feliigyelet megsziintetése és sziinetelése kdzott 1ényegileg nincs kiilonb-
ség. Fontosnak tartjuk ugyanakkor annak hangsulyozéasat, hogy az elséfoku birosag
szerint a cselekvOképtelen személyt nem lehet eltiltani a gyerek gondozasatol.

A dontésbdl kidertil, hogy az elséfokl birosag a II. r. vadlottat - a kiskort veszélyez-
tetésének bilintette miatt ellene indult biintetdeljarast megsziintetve - megrovasban ré-
szesitette. A vadlott a ,,debilitds-imbecillitas hataran 4ll6 sulyos foku gyengeelmé;jii-
ségben szenved” gondolkodasa, emlékezése szegényes, ismeretanyaga hidnyos, intel-
lektualis készségei hidnyoznak vagy hianyosan fejlettek. Otthoni munkajat is csak
iranyitassal képes elvégezni Ezen allapota kovetkeztében a cselekménye tarsadalomra
veszélyes kovetkezményeinek a felismerésében és az e felismerésnek megfeleld cse-
lekvésben sulyos fokban korlatozva volt.

A polgari birdsag jogerds itéletével 1989-ben a cselekvOképességet kizard gondnok-
sag ala helyezte, arra hivatkozva, hogy az 6nallo életvitelre teljesen alkalmatlan.

A torténeti tényallas szerint a II. r. vadlott és élettarsa - az 1. r. vadlott - az 1994 janu-
arjaban sziiletett kozos gyermekiik allandd és megteleld feliigyeletét nem oldottak
meg, igy a csecsemO ki volt téve féltékeny, 14 honapos batyja bantalmazéasainak. A
szlillok gondatlansdga miatt is elszenvedett sériiléseivel sem vitték orvoshoz a gyer-
meket, aki végil 1994 szeptemberében keriilt korhdzba a kiilonb6z6 idében, idegen
kezli bantalmazasbol eredd, a koponya falcsontjanak torésével, bordatoréssel, bor
alatti bevérzésekkel, véromlennyel és égési sériiléssel. Az nem volt megallapithato6,
hogy a stlyos sériiléseket ki, mikor é¢s milyen médon okozta.

Az els6foku birdsag itéletének a jogi indokolasa szerint a Csjt. 71. §-anak (2) bekez-
dése a sziiloi felligyeleti jog tartalmi elemeként sorolja fel a gyermek gondozasanak,
nevelésének, vagyonkezelésének, torvényes képviseletének, tovabba gyamnevezésé-
nek ¢és kizardsanak a jogat. Ezek a jogosultsdgok mindazokat megilletik, akiknek a
szlloi feliigyeletét polgari vagy biintetobiroi itélet nem sziintette meg. A dolog terme-
szetebol adodoan a sziiloi feliigyeleti jogoknak a szerzédéskotésekben, jognyilatkoza-
tok tételéeben megnyilvanulo - cselekvoképességhez kotott - részjogosultsagait a cse-
lekvokeéptelen személy nem gyakorolhatja, a gyerek gondozasatol azonban nem lehet
ot eltiltani, ha arra fizikailag vagy szellemileg képes.

A vadlott 6nallo ¢életvitelre ugyan nem képes, de élettarsa és egyben gondnoka - az I.
r. vadlott - irdnyitasa és segitsége mellett a haztartast és a gyermekeket is képes volt
ellatni.

Az elséfokl birdsag a kialakult biroi gyakorlatra hivatkozva azt fejtette ki, hogy csak
az nem lehet a Btk. 195. §-anak (1) bekezdésébe iitkozo kiskoru veszélyeztetése biin-
tettének elkdvetdje, aki a kiskoru nevelésére, gondozéasara nem koteles; sziild eseté-
ben az, akinek a sziildi feliigyeleti jogat jogerds biroi itélet megsziintette. A cselekvo-
képtelen személynek ezzel szemben csak sziinetel a sziildi feliigyeleti joga [Csjt. 91. §
(1) bek. a) pont], igy az elséfokl birdsag allaspontja szerint ennek a biincselekmény-
nek az elkovetdje lehet.
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A masodfoku birdsag szerint téves az a jogi allaspont, amely kiilonbséget tesz a sziildi
feliigyeleti jog megsziintetése és sziinetelése kozott annak a kérdésnek az eldontésé-
nél, hogy az ilyen személy elkdvetdje lehet-e a kiskoru veszélyeztetése bilintettének.

A sziil6i feliigyeleti jog megsziintetése esetén a birdsag kifejezett rendelkezést hoz, és
e rendelkezés kovetkeztében nincs az adott személynek sziiloi feliigyeleti joga
(BH1994. 172. szamu jogeset). Nem kiilonbozik a 1ényeget illetéen ettdl az az eset
sem, amikor a polgari birosag valakit cselekvoképességet kizard (vagy korlatozo)
gondnoksag ala helyez, ebben az esetben a Csjt. 91. §-anak (1) bekezdése szerint szii-
netel a sziildi feliigyelet. Ez pedig azt jelenti, hogy a gondnoksag al4 helyez6 polgari
itéletnek eleve az a hatasa, hogy az érintett személynek nincs sziil6i feliigyeleti joga,
ezért attol nem kell 6t kiilon megfosztani, mert maga a torvény rendelkezik errdl.

Mindkét esetben tehat - a végeredményt tekintve - ugyanarrdl van sz6d: az €rintett
személynek nincs sziilo1 feliigyeleti joga a vizsgalt iddszakban, igy a Btk. 195. §-dnak
(1) bekezdésében megjelolt biincselekménynek nem lehet az elkovetdje.

Ezért a masodfoku birdsag blincselekmény hianydban felmentette a II. r. vadlottat a
kiskoru veszélyeztetésének biintette miatt ellene emelt vad aldl. (Févarosi Birosag 24.
Bf. 8357/1996. sz.

A bir6i gyakorlat attanulmanyozasat kovetden még két dontést emlithetiink meg. A
BH1977. 495. szerint a cselekvOképességében korlatozott személy csak a torvényes
képviseldje hozzajarulasaval tehet apasagot elismerd nyilatkozatot. Ha az apasagot
elismerni kivano kiskorti gyermek sziiléi nem élnek egyiitt és a gyermek valamelyik-
iiknél van elhelyezve, a feliigyeletet ez utdbbi sziilo gyakorolja, s mint térvényes kép-
viseld 0 jogosult a hozzajarulo nyilatkozat adésara [Csijt. 37. § (3) bek., 72. § (2) bek.,
86. § (1) bek., 91. §].

A BH2010. 249. dontés alapjan nem sziintethetd meg a sziil6i feliigyeleti joga annak a
szlilonek, akinek a gyermekével szembeni - egyébként stilyosan kifogasolhatd - maga-
tartasa nem felrohato, mert pszichés megbetegedésére vezethetd vissza [1952. évi IV.
torvény 1. § (2) bekezdés, 3. § (3) bekezdés, 88. § (1) bekezdés a) pont és 91. § (3)
bekezdés].

4.6 Osszegzd gondolatok — Mi lehet a megoldas?

A fogyatékossaggal €16 ember és gyermeke kapcsolata, ezen beliil a fogyatékossaggal
¢l6 ember emberi méltosdganak ¢€s integritasanak tiszteletben tartdsa feltételezi a tor-
vény eldtti tényleges egyenldséget, amely az egyenld jog-és cselekvoképesség elisme-
résével, tovabba a cselekvoképesség gyakorlasat segitd, tdmogatd rendszer kidolgoza-
saval valosul meg. Mivel a fentiekben lathattuk, hogy a magyar jogalkotas és jogal-
kalmazas, tovabba a fogyatékossaggal €16 ember és gyermeke kapcsolatanak eme uj
felfogésa kozott meglehetdsen nagy szakadék tatong, felmeriil, hogy milyen mddon
lehet elmozdulni a meglévd, fogyatékossaggal €16 ember érdekeit figyelembe nem
vevl szabalyozastol egy befogaddobb megoldas felé?

A megoldast valosziniileg egyrészt a sziildi feliigyeleti jog tartalmanak ujragondolasa
jelentené. A sziiloi feliigyelet tartalma a kiskorti gyermek neve meghatarozasanak,
gondozasanak, nevelésének, tartozkodasi helye meghatarozasanak, vagyona kezelésé-
nek, torvényes képviseletének jogat és kotelességét, a gydamnevezésnek és a gyam-
sagbol valo kizardsnak a jogat foglalja magaban a hatdlyos szabalyozéas alapjan. A
sziiloi feliigyelet tartalmat ettdl eltéréen oly modon kellene meghatarozni, amely a
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BH1999.55 dontésben megfogalmazasra keriilt az els6foku birdsag altal: ,,A dolog
természetébol adodoan a sziiloi feliigyeleti jogoknak a szerzédéskotésekben, jognyi-
latkozatok tételében megnyilvanulo — hatalyos szabdlyozads szerint cselekviképesség-
hez kétott — részjogosultsagait a cselekvoképességében korlatozott személy tamogatas
hianyaban nem gyakorolhatja, a gyerek gondozasatol azonban nem lehet 6t eltiltani,
ha arra fizikailag vagy szellemileg képes.”

Ez az abban valo allasfoglalast kivanja meg a jogalkoto részérdl, hogy a sziiléi fel-
iigyeleti jog és a sziil6i jog nem ugyanaz. A megoldast tehat masodrészt azt jelenti,
hogy a sziil6i jog Iényeges tartalma nemcsak az Alkotmanybirdsag altal meghataro-
zottakat jelenti: a sziilok maguk dontenek arrol, hogy hagyomanyaik, csaladi szokasa-
ik, tarsadalmi helyzetiik, valldsi és erkolcsi meggyozodésiik, anyagi lehetoségeik sze-
rint miként valasztjak meg a gyermek nevelését, oktatasat biztosito intézményt, mod-
szert, eszkozoket. Ebbe kiilso hatalom, a csaladon kiviilallo személy nem avatkozhat
be. A sziildi jog egyfajta alanyi jogot jelent a gyermek gondozasara €s nevelésére.
Végso soron olyan megoldas is elképzelhetd, amelyben a jognyilatkozatot a gondno-
kolt sziil6 tehesse meg. Megfeleld tamogatasokkal erre is sor kertilhet.

Ez a két megoldasi javaslat kdzelitené a magyar szabalyozast a cselekvOképességében
korlatozott személy emberi jogai megélésben.

5. Osszegzés

Tanulmanyunkban a kutatds empirikusan is vizsgalt teriileteihez kapcsolodo jogi sza-
balyozast tekintettiik at. Az elemzés targya hangsulyozottan jogtudomanyi jellegii
volt, azaz a jogszabalyokat, a kapcsolodd birdi gyakorlatot vizsgaltuk meg, a jogtu-
domany, mint sajatos normatudomany eszkozeivel. A kutatds nem terjedt ki a szaba-
lyozés tényleges gyakorlatanak szociologiai elemzésére.

Osszegezve: a magyar jogi szabdlyozads igazodik a joléti demokracidk fejlédési folya-
mataihoz, a szabdlyozas altalaban koveti a nyugati — elsésorban a német — mintdakat.
Bar a magyar jogi szabalyozasban tovabbra is nagyon erdsen jelen van az orvosi
(medikalis) modell, azonban a XX. szazad végén megjelentek mindharom teriileten —
elsésorban az orokbefogadassal 0sszefiiggésben, s kiilondsen a szocialis jogi szaba-
lyokban — a fogyatékossag tarsadalmi (szocidlis) és alapjogias megkozelitésének
egyes elemei is.

A hazai jogi szabalyozas 4altalaban torekszik a fogyatékossaggal €16k helyzetének sa-
jatos figyelembevételére. Az orvosi paradigma erdteljes jelenléte miatt azonban a ter-
hesség-megszakités teriiletén — elsdsorban osztrdk hatdsra — a valdszinii fogyatékos-
sagot egyfajta megdonthetetlen torvényi vélelemként az anya sulyos valsaghelyzete-
ként értékeli, igy egyfajta sziilés eldtti ,,Taigetoszt” hoz létre a miivi terhesség-
megszakitds ezen esetekben torténd engedélyezésével. Bar az 0j Ptk. tartalmazott bi-
zonyos eldrelépést, azonban tovabbra is erdsen korldtozza az intellektualis ¢és
pszichoszocialis fogyatékossaggal €10k sziiloi (feliigyeleti) jogainak gyakorlasat. Az
orokbefogadas kapcsan a tarsadalmi paradigma erdteljesebben érvényesiil a jogi sza-
balyozasban.
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A jogtudomanyi eszk6zok alkalmazasaval is lathato, hogy a kiilonféle, a fogyatékos-
saggal 0sszefliggd kérdésekhez kapcsolodd szolgaltatdasok szabéalyozottsaga kevéssé
kiterjedt, ami arra utal, hogy a fenti élethelyzettel jar6 tarsadalmi hatranyok kezelésé-
nek eszkdzrendszere kevéssé kiterjedt. Ez kiillondsen a fogyatékos gyermekek 6rokbe-
fogadasaval kapcsolatos kérdések korében jelent meg erételjesen, ahol a részletes és
eléremutatd jogi szabalyok mellett kevés specifikus ellatas, valamint az egyéb ellata-
sok sziik hozzaférhetdsége rajzolodott ki a szabalyozas alapjan is.

A jogi szabalyozas altalaban megfelel a nyugati mintaknak — jelentdsebb eltérés (oszt-
rak hatasra) a mivi terhesség-megszakitas korében figyelheté csak meg — azonban a
szolgaltatasi rendszerre vonatkozo elnagyolt szabalyozasbol arra kdvetkeztethetiink,
hogy a gyakorlatban a normakban foglaltak tényleges érvényesiilése akadalyokba iit-
kozhet.

Az akadalyok részletes vizsgélata tulmutatott jelen jogtudomanyi kutatas eszkozrend-
szerén. Ez egy 0jabb, jogszociologiai vizsgalat targya lesz majd a jovoben.
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1. Bevezetés

A lehetséges konklizios miifaj-értelmezések koziil a miénk itt a legegyszeriibb meg-
oldast koveti. Arrél szol, hogy mik voltak azok a tudastartalmak, ismeretek, amik
egeész egyszeriien nem voltak ismertek, amiket nem tudtunk, vagy eddig nem értettiink.
Ennélfogva itt mar nem beszéljiikk el, hogy mit végeztiink; s milyen modszertannal.
Megelégsziink annyival, hogy mit értettiink meg, s milyen Osszefiiggéseket tartunk
fel. Kutatasunk néhany névumat allitjuk az Olvasé elé most.

Kovetkezésképpen itt, az 6sszegzd fejezetben folosleges leirnunk ismét az egész kuta-
tast. Mindez megtalalhato az egyes résztanulmanyokban. Megelégsziink azzal, hogy a
korabban mar feltart jelenségek és teriiletek kozti Osszefliggéseket mutatjuk meg és
rendszerezziik a legfontosabb kovetkeztetéseket. A jelzett logika nyoman a bejart el-
méleti kontextus (a gondolkodasi horizont, a fogyatékossdgtudomany értelmezése,
vizsgalatunk komplex modszertana és a torténeti eredmények) tobbé mar nem tarul fel
egészében. TObbnyire az emberi életat allomasait kovetjiilk. Az anyasaggal, varandos-
saggal kapcsolatos feminista elemzés megalapozza a fogyatékossaggal €16 gyermekek
orokbeadasaval és a felndtt fogyatékos emberek sziilové valasaval kapcsolatos vizsga-
l6désaink hangsulyos szempontjait.

A ,,vezetnek-e utak a mai magyar tarsadalom szovedékeiben a Taigetosz felé?”” kérdés
megvalaszolasat legalabb két iranybdl véljiik lehetségesnek. Az egyik az, hogy tipikus
¢s dominans élethelyzeteket vizsgalunk. A masik, hogy mélyfurasokkal megtekintjiik
azt a folyamot, amely folyamba a mai magyar torténet illeszkedik. Az elobbinek
eredményeit a most kovetkezOkben, az utobbiéit a Kovetkeztetéseink végén mutatjuk
be.

2. Alapveto értékvalasztasaink: a participativitas és a feminista
fogyatékossagtudomanyi nézépont

Modszertani tekintetben a kutatds kétségkiviil legjelentdsebb ndévuma annak
participativitasa volt. Kifejtését, elméleti eldzményeit részletesen Id. az 1. rész harma-
dik fejezetében (Kvalitativ kutatdsunk elmélete és mddszertana). Azt a szellemi iz-
galmat ¢és teljesitményt, amit egy harom éven at egyiitt munkalkod6é Kutatdocsoport
helyenként késhegyig mend vitai okozni tudnak, még tovabb novelte az a tény, hogy
tudtuk: van egy motivum, amelyben a vildg élvonaldba csatlakoztunk — még, ha nem
is ezért tettliik —, s ezt még sokkal tovabb ndvelte-feszitette a participativ kutatdtarsak
kreativ fizikai vagy hangbéli jelenléte.

De miért tettiik akkor vajon? Nos, nem mads, mint a legegyszeriibb elméleti és
gyakorlati kovetkezetesség vezetett benniinket. Ha egyszer miiveliink egy tudomény-
agat, amelynek megvan a maga belsé szigoru értékrendje, akkor annak egész egysze-
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riien kovetkezményei vannak, s ezeket nekiink magunknak le kellett vonnunk.'” Az
elején még nem volt ez ennyire egyértelmil. De aztan magaba szivta a Kutatdcsopor-
tot a kozos munka Orvénye. Ekkorra mar tudtuk jol valamennyien, s egyes
disszemindcids eldadéasainkban el is mondtuk, hogy elméletileg hajlithatatlant, s valo-
jaban forradalmit csindlunk. Nem azért dolgoztunk igy, mert ki akartunk tiinni, hanem
egyszerlien azért, mert megéreztiik valamennyien, hogy nem tehetiink masként.

Es az eredmény? Ha mas nem is lenne, csupan az, hogy a Kutatocsoport tagja-
inak kutatoi vildga soha tobbé nem lesz olyan mar, mint annak eldtte volt, mert va-
lamennyien beliilrél alakultunk 4t — mar az is eredmény volna. De ennél joval tobbrol
van sz0. Arr6l, a tobblet-erdrdl, tobblet-bizonyossagrol is, hogy a tudomdanyossdagon
tul is magabiztosan érezziik, hogy mondatainknak és megallapitasainknak sulyuk van,
€s megdallnak.

A kutatasunk interdiszciplinaris bazist nyjtd perspektivaja a feminizmus és a fogyate-
kossdgtudomany. Tudomasunk szerint a miénk (volt) az els6 ilyen jellegli vizsgalat
hazankban. Hangsulyt fektettiink a ndi test fegyelmezése koriil kialakult gyakorlatok,
a fogyatékossag, a normalitds koré szovodd koncepciok felfejtésére ¢€s lattatasara,
mert ez hozzasegit ahhoz, hogy jobban megértsiik ¢s megismerjiik a n6k megélt ta-
pasztalatait. Fegyelmezésen elsOsorban azt a megfigyeld, kockazatkeriild, targyiasito,
normalizalo, ellendrzd hatalmi dinamikat értjiikk, amely korbe veszi a ndi és a fogya-
tékos testet, a varandossagot — és a normalitasrél, a ndiségrol, az épségrdl, a fogyaté-
kossagrol, a normalis tarsadalomrél alkotott elképzeléseinket.

3. Részeredmények

3.1 A test feliigyelete

A test felligyelete és rendszabalyozéasa tigy torténik, hogy a dominans ideologia kii-
16nboz6 intézmények segitségével eldirja civilizalt testiink mindennapjait, mikdzben
elhiteti veliink, hogy testiink kontrollalhaté és a végtelenségig tokéletesithetd. Eszre
sem vessziik és ¢életlink minden teriiletét befolyasolja. Kutatasunk eredményei ramu-
tattak arra, hogy a patriarchalis, szexista, épséget ¢€ltetd ideoldgia is, s a nemekkel és a
fogyatékossaggal kapcsolatos sztereotipikus gondolkodas is természetiik folytan rej-
tozkodoek. Kovetkezésképpen igencsak nehéz észrevenniink, hogy tarsadalmi szerep-
elvarasok ¢és elénk irt viselkedésmintak szerint ¢éljiikk mindennapjainkat, s hozzuk meg
dontéseinket.

A megfigyeld ¢és ellen6rzd hatalmi tevékenységnek fontos elemeként ismertiik fel a
biomedicinat, amely a technoldégia fejlédésének eredményeihez kétddik. Az orvostu-
domany — kardltve a teljes medikalis gépezettel — az emberi génallomany feltérképe-
zése naprakész révén, normalitasunk mértékét mar megsziiletésiink eldtt is pontosan
koveti, ellendrzi. Magyarorszagon a magzati diagnosztikai tesztek nem csupan elérhe-

7 Nem tettiik eddig, de itt feltarom, a kutatas vezetSjeként, hogy a fonti sorokat itt most én irom. Es, ha
Oszinte akarok lenni, meg kell vallanom, magam is meglepddtem, amikor a munka folyama bevonzotta
participativ kutatotarsainkat, hiszen ezt a motivumot, ugy, ahogyan az végiil minden tekintetben kozés
munkaként megvalosult, eredetileg nem terveztiik be.
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tdek, hanem bizonyos esetekben kotelezdek is. A varandds nékre igy jelentés nyomas
nehezedik. Mikozben a feleldsség az 6vék, dontéshozataluk nem autondém a tarsada-
lom nyomadsa miatt.

A kutatas maga a ndi és a fogyatékos test fegyelmezésének megmutatasan, s az anya-
sag konstrualtsaganak leirasan tul, ravilagitott a géndiagnosztika problematikus volta-
ra, szerepének tisztazatlansagara is. Arra jutottunk, hogy a prenatalis beavatkozasok —
bar igérik — nem tudjak megsziintetni a karosodottsagot, am alkalmanként Gjabbakat
konstrualnak. A technologidk hatalmanak térhdditdsa megerdsiti azt a tarsadalmi iize-
netet, hogy nem érdemes fogyatékossaggal €lni, igy a fogyatékossaggal é16 emberek
¢letét életre érdemtelennek mindsiti.

Kutatasunkban a varanddssag idején pozitiv Down-szindroma diagndzist kapott és a
magzatukat nem megtarto, illetve a varanddssagukat folytatd ndkkel készitett narrativ
interjukbol, a diagndzis €és a gyermek megsziiletése, illetve elvetetése kozotti egész-
ségiigyben megelt, illetve elbeszélt tapasztalatokra fokuszaltunk. Elsésorban a felki-
nalt informécio tartalmara, mennyiségére és partatlan kezelésére, tarsadalmi, kultura-
lis kontextusba agyazottsagara koncentraltunk, melynek segitségével megvilagithatjuk
a varandossag, az anyasdg, a normalitds, a fogyatékossdg, a kockazatvallalas, a
biomedicina €s a test 6sszefonddasanak komplex kérdéseit.

Munkank soran bepillantast nyerhettiink a véarandos nék mindennapjait atszovo
medikalis jelenlét és tarsadalmi normaallitas 6sszekapcsolodasanak bonyolult tobbreé-
tiségébe, gyakran rejtetten jelenlévo cselekvési imperativuszainak fesziiltségébe €s az
elérhetd informaciok egyensulytalansaganak nehézségeibe. Az interjualanyok elbe-
sz€It élettorténetei azt mutattak szamunkra, hogy az egészségligyben kapott informa-
ciok elsésorban és leghangsulyosabban a Down-szindroma diagnosztikus jeleire és
modszereire €s a diagnozis szazalékban kifejezett bizonyossagara vonatkoznak. Az
egészségligyi dolgozok kommunikacidja és viselkedése gyakran explicit médon nem-
csak kifejezi értékvallalasukat a varandos nék dontésével kapcsolatban, hanem konk-
rét tanacsok is megfogalmazodnak a magzat elvetetésére vonatkozoan. Az interjuk is
ramutatnak arra az ismert, de sokszor kevéssé hangsulyozott tényre, hogy a jelenlegi
diagnosztikus eljarasok megbizhatésaga nem 100%-0s, hiszen a nekiink elbesz¢lt élet-
torténetekben is hallottunk olyan tapasztalatrol, amikor a varandds n6 pozitiv Down-
szindroma diagndzist kapott a magzatot illetden, gyermeke mégsem sziiletett Down-
szindromaval, illetve megismerhettiik ennek a tapasztalatnak az ellenkezdjét is.

Azt tapasztaltuk, hogy feltétleniil érdemes meghallgatni az érintetteket, mert a Taige-
tosz és az eugenika, még, ha tobbnyire rejtett formakban is, de ma is napirenden van a
2010-es évek Magyarorszagan. Hiba lenne tehat elhinniink, hogy a szabadsag szolga-
lataba alltak. Nem. Ondmito, vak remény csupdn, hogy barki képes kiilonbséget tenni
értékes és értéktelen élet kozott.

3.2. Az életut tovabbi dllomdsain: a fogyatekossaggal élo gyermekek csalddhoz valo
joga, a felnott szerepek megélésének lehetoségei, korlatai
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3.2.1 Az 6rokbefogadas

A feminista-fogyatékossagtudomanyi elemzést nem csupan a ,Jlegfeministabbnak
hangz6” — el6zdekben bemutatott — vizsgélati teriileten tartottuk fenn, hanem enged-
tilk végighuzddni a kutatas egész folyaman. Kideriilt, hogy eredményeit alatdmasztjak
a fogyatékossaggal ¢16 gyermekek Orokbefogadasarol szold vizsgalodasaink is, me-
lyek kozéppontjaban azok a sziilok allnak, akik fudatosan véllalnak fogyatékosnak
bélyegzett gyermeket. Mi nem csupan kutatdémunkat végziink, hanem az elmélet mel-
lett a gyakorlat szintjén is megvalositjuk a hatalommal valé felruhazas, azaz az
empowerment, €s az érintettek részvételének alapelveit. E részkutatas esetében ugyan-
is a szerzOk egyike, a kutatas otletgazdédja, maga is Down-szindromas kisfit 6rokbe-
fogado apja. Egyaltalan nem tartunk attol, hogy modszerhasznalatunk vagy eredmé-
nyeink szubjektivvé valndnak ettdl, sot,: éppen tobblet-tudas bevonzasat valositjuk
meg ez altal.

Munkank, a tobbi részteriilethez hasonldan, itt sem vallalkozik az elméleti hattér teljes
korti feltarasara, hanem a forraselemzés folyamatanak egy pillanatképét jeleniti meg.
Azokra a kutatasi eredményekre helyezziik a hangstlyt, amelyek fogyatékos gyereke-
ket 6rokbefogado csaladok jellemzdirdl, eréforrdsairol, nehézségeirdl és sziikségletei-
0l sz6lnak. Ezek az eredmények képezték alapjat az els6 empirikus kutatasi 1€pések
megtervezésének, €s ezek szolgaltattak alapot a késdbbiekben elkésziilt interjuk és
fokuszcsoportok elemzése szamara.

Mar az elemzések elsé évében kozel keriiltiink egyik eredeti kutatasi kérdésiink, a
,»Mi jellemzi a fogyatékos gyermekeket tudatosan o6rokbefogado sziiloket?” megvala-
szolasdhoz. A kiilfoldi kutatasok alapjan letisztult, hogy az 6rokbefogadas elsddleges
motivaciojat sok esetben maga a gyermek adja! A legtobb 6rokbefogado sziild korab-
ban neveldsziiloként gondoskodott 6rdla, €s a kialakult kotddés volt, lett az, ami leg-
inkébb a végleges befogadas felé¢ irdnyitotta 6ket. Ebben bizonyithatéan nem jatszik
szerepet a gyermek tamogatasi sziikségletének mértéke, azaz ahogy mondani szoktak:
a ,fogyatékossag sulyossaga”.

Szamos kiilfoldi kutatés is igazolta az altalunk a kutatési terv készitése soran mar hi-
potézisként feltételezett, a fogyatékossaggal jard tobblet-érték jelenlétét. A sziilok
megelégedettségiikrél szamoltak be és ez tobb fogyatékos gyermek befogadasa esetén
sem csokkent, s6t: inkabb ndtt. Azokban az esetekben, amikor az 6rokbefogadds meg-
szakitasa mellett dontottek a sziilok, elsésorban nem a fogyatékossag jelentett nehéz-
séget, hanem valamilyen jarulékos Osszefliggés, mint az eldzetes informacidhiany
vagy a gyermek intézményben toltott elééletébdl fakado hatranyok. A befogadas tehat
alapvetden pozitiv eredményekkel jar és tipikusan valoban orokre szol.

A sziilok élettorténeteiben tobb kozos vonast fedeztiink fel. Ilyen a fogyatékossaggal
kapcsolatos korabbi tapasztalat, a segité foglalkozés, esetenként vallasi kozdsséghez
tartozas €és az, hogy maguk is nagycsaladbdl szarmaznak. Sokan tapasztaltak meg ¢€le-
tilk soran maguk is fogyatékossagelutasitast, hatranyokat, diszkrimindciot. Megfigye-
léstink szerint, bizonyos fajta szublimaldasként — azaz a belsé fesziiltség magjat le-
sziirve, mas sajat belso teriiletre vive-helyezve, ott — teremtd energiat fakasztanak ve-
le. Azaz tudatositjak az elfogadhatatlan kvazi-tudattalan impulzust és dtszellemitve,
valamiféle attolds utjan tudatosan elfogadhaté formaba terelik. gy az ket atmeneti-
leg legylird, elnyomd élményekbdl is képesek tovabbi eréforrasokat meriteni.
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Az eredmények alapjan ezek a sziilok mas motivacioval 1épnek be a folyamat
elején, mint a nem fogyatékos gyermeket vallaldo 6rokbefogadok. Igen gyakran van
mar bioldgiai gyerekiik, lehet is még tovabbi, és nem ritka, hogy a biologiai gyerme-
kek egyike fogyatékossaggal él. Ilyenkor az 6rokbefogadasi dontést megalapozé elo-
zetes tudast a vér szerinti gyermekkel megélt tapasztalatok adjak.

Szakirodalmi kutatdsaink soran azt tapasztaltuk, hogy kifejezetten fogyatékos
gyermekek Orokbefogadasar6l mas orszagokban is viszonylag kevés kutatasi ered-
mény all rendelkezésre. Egy kordbbi nagyobb hullamot kovetden, a 90-es évek oOta
kevés 1) vizsgalattal alltak el6 e témaban. Az 6rokbefogadast kutatd szakemberek in-
kabb mas specialis sziikségletli csoportok felé¢ fordulnak. Hazai terepen végzett vizs-
galataink empowerment-motivumként az 6rokbefogadd csalddoknak is nytjthatnak
tamogatast gyermekiik nevelésében, s az bizonyossa valt, hogy a hatékony tamogatés
biztositasa érdekében behatdan kell ismerni a sziikségleteiket.

A narrativ interjutechnikdnak kdszonhetéen megfigyelhettiik, hogy a sziilok motiva-
cidjat tekintve nem egyértelmiien meghatarozo a hit, a vallds, mert ezt a témat az ala-
nyok nem hoztdk szoba vagy csak érintdlegesen emlitették. Volt azonban, akinél a
megtérés, a kozosségbe jards vagy az a meggy6zodés, hogy az orokbefogadast fel-
adatként és lehetdségként kapta Istentdl vagy a sorstol, igencsak meghatarozd eleme
az ¢lettorténetnek. A narrativ interjiban résztvevd csalddok egyike sem banta meg
dontését és egyik csalddban sem kérdés, hogy ujra 6rokbe fogadnanak-e. A fogyaté-
kossagot nem kell elfogadniuk, mert tisztdban vannak azzal, hogy mire vallalkoznak,
azonban azokat a jarulékos fogyatékossagokat, kronikus betegségeket, amelyek az
orokbefogadas pillanatdban nem latszottak, nekik is fel kell dolgozniuk. Ez néhany
esetben az alanyok beszamoloi alapjan nagy nehézségeket okoz szdmukra a hétkoz-
napokban. A fogyatékossagtudomany szempontjabol kiemelten érdekes elemzési kér-
dés, hogy a sziilok a gyerekeiket egyébként nem tartjak fogyatékosnak, sem betegnek.
Egészséges gyermekeknek, egészséges babaknak tekintik dket.

3.2.2 Felnotté valas, szexualitas, gyermekvallalas

Eletatjuk soran szamos akadaly all a fogyatékossaggal é16 személyek elétt, mar azzal
kezdédoden, hogy megengedik-e nekik, hogy vilagra jojjenek, illetve, hogy élvezhetik-
e azt a lehetdséget, hogy csalddban nojenek 161. R6gos uton érnek el a felnotte valas-
hoz, amely maga is szamos tovabbi kihivassal, nehézséggel szabdalt.

A nehézségeket, az akadalyokat jelentds részben a tarsadalom rakja-teremti elébiik:
elnyom¢ attitlidjeivel, 6sztonds normalitds-imadataval, félelmeivel, sztereotipiaival,
sulyos elditéleteivel és mindezekbdl adoddan a tdmogatds hianyaval. A feln6tt 16t
legmeghatarozobb része az onrendelkezés, amelynek a sziildvé valas is fontos teriilete
lehet. E teriileten készitett résztanulmadnyunkban azt a kérdést jartuk koriil, hogy mi
az, ami segiti, illetve mi az, ami hatraltatja az intellektualis fogyatékossaggal €16 em-
berek sziilové valasat. A témaban relevans hazai szakirodalmak tanulmanyozasa meg-
alapozta elméleti hatteriinket, finomitotta kutatasi elképzeléseinket. A kutatdmunka
szempontjabol megtermékenyitd hatassal jart, hogy a vonatkozo fejezet elsd szerzdjé-
nek doktori kutatdsaban hasznalt reziliencia modell szerencsésen kiegészitette az el-
méleti, s az elemzési keretet. Ezekre alapozva egy korabbi TAMOP kutatés interji-
nak masodelemzése szolgalt a pilot kutatasunk bazisaul.

Két fokuszpontunk a lakhatési formék és a gender szerinti elemzés alapjan az
alabbi f6 megallapitdsokra jutottunk. Bar a tdmogatott lakhatdsi forma a legtdmoga-
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tobb a parkapcsolatok és gyermekvallalas tekintetében, még Ok is szdmos strukturalis
korlattal szembesiilnek és gyakran a segitOk személyes attitiidje, a tdrsadalmi korlatok
kozotti eligazodasa, tullendiilése meghatarozobb, mint az, hogy milyen lakhatési for-
maban vagyunk. A nemi szerepeket illetden taldlkozunk a tradicionalis szerepek fel-
erdsodésével, aminek ndk tekintetében az anyasdg nem képezi relevans részét. A vé-
delem ¢és az aggodalom mindkét nemre vonatkozik, de foleg a fogamzasgatlas teriile-
tén a felel6sség a gyermekvallalasban, illetve annak elkeriilésében nagyobb részt a
ndkhoz kapcesolodik, amely f616tt ellendrzést inkabb az intézmények gyakorolnak.

SWOT-elemzés alkalmazasaval megmutattuk, hogy eredményeink alapjan az intellek-
tudlis fogyatékossaggal €16 személyek gyermekvallalasanak, sziilové valasanak mi-
lyen tényezdi vannak. Az érintett személyek erdsségeit €s gyengeségeit gylijtjiik 6ssze
a sziildve valassal kapcsolatban, €s a kiilsd tarsadalmi tényezOk szempontjabol irjuk le
a lehetOségeket €s a veszélyeket a teljesség igénye nélkiil. Mindez kapcsolatba hozha-
to a reziliencia modellel, a strukturalis €s kulturalis folyamatok segité tényezoi lehe-
tdségekkeént azonosithatdak, mig a hatraltatdoak veszélyként. A kapcsolati és az egyéni
folyamatok segité tényezdi pedig belsd erdsségek lehetnek, mig a hatraltatdak a
SWOT-elemzés rendszerében a gyengeségekkel parosithatdak.

A szakirodalmak tanulmanyozasa lathatova tette, hogy a tabukkal atszo6tt téma perifé-
ridra szorul a kutatasokban, a tdrsadalom mindennapjaiban, €s a szakmai gyakorlatban
is. Altaldban a fogyatékossaggal é16 emberek, de kiilondsképpen az intellektualis fo-
gyatékossaggal €10 személyek szexualitdsaval és sziilové valasaval kapcsolatban a
probléma torténete soran a félelem, a sériilékenység vélelme és a bizonytalansag valt
a dominans diskurzus centralis elemévé. Ez azutan az intézkedések szintjén minde-
nekeldtt ,,véd6” (N.B.: kit véd6?), korlatozod gyakorlatokat eredményez. Bar a nem-
zetkozi irdnyelvek alapjan a fogyatékossaggal €16 emberek onrendelkezését és tarsa-
dalmi részvételét illendd hangsulyozni, helyi szinteken ez az a teriilet, ahol legkevésbé
ervényesiilnek ezek az elvek. A ndk életét ez a kérdés kozvetlenebbiil érinti, mint a
férfiakét. Vizsgéalodasaink megerdsitették azt, a nemzetkozi szakirodalombol mar
megismert tézist, hogy a sziiloség tarsas tevékenység, nem lehet a ,,sikeres sziilosé-
get” elvonatkoztatni a kdrnyezet segitd, vagy hatraltato tényezoitol. Elemzésiink soran
azt tapasztaltuk, hogy a kiils6 tarsadalmi akadalyok, veszélyek hosszu sora tlinik fel,
amelyek kompenzalasaban a kapcsolati erdforrasok lehetnek a mérvadoak. Mind a
szakirodalmak, mind az interjuk masodelemzése megerdsitette, hogy a kornyezet kii-
16ndsen kiemelkedo szereppel bir.

3.2.3 Kovetkeztetések a jog iranyabol

A jog lathato hatalom. Jogszabalyok haloja szovi at mindennapi életiinket, szabalyo-
kat, tilalmakat és felhatalmazasokat allapit meg szamunkra, kotelezettségek teljesité-
sét irja eld. A ,cimzettek” ezéltal felhatalmazast kapnak arra, hogy rendelkezzenek,
hatarok és korlatok kozott, onallo életet éljenek. Szamunkra ez a kulcs: az dnrendel-
kezo életvitel. Ugyanis a jog és a fogyatékossag talalkozasakor tobbnyire a megfosz-
tas, a korlatozas, kizaras, illetve a gondoskodas tlinik fel. Ennek a mitkédésnek ko-
moly torténeti hagyomanyai vannak. A megfosztas, kizaras, korlatozas kiilondsen és
erdsebben jelentkezik az intellektuadlis, illetdleg a pszichoszocidlis fogyatékossaggal
¢l6 emberek és vagy a fogyatékossaggal é16 nok esetében. Am akkor, ha az érintett
torténetesen intellektudlis és/vagy pszichoszocidlis fogyatékossaggal €16 nd, akkor
helyzete gyakran reménytelen.
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Az interszekcionalitason alapuld kettds, vagy tobbszords diszkriminacid kifejezetten
taigetoszi jelenségét két kiilon iranybol lehet megforditani. Es ezekbdl csak az egyik a
jogi. Az emberi jogi modell talajan kellden magas szintli jogszabalyi rendelkezések
meghozatalaval (az Alaptorvényben és az egyenld banasmodrol és az esélyegyenloség
elémozditasarol szold 2003. évi CXXV. torvényben) lehetne hatasos szabalyozo erd-
vel nyulni az érintettek mindennapi életét megkeserité €s 0nallo életviteliiket lehetet-
lenné tevo problémahoz. A mdsik irdany: a szocialis modell bazisan a dominans dis-
kurzus legalabb egyes elemeinek a megvaltoztatdsa. Ha nagy, tarsadalmi human
programok keretében, megfeleld mennyiségii forras atgondolt felhasznalasara szovet-
kezik korményzat €s az €rintettek szervezetei, akkor van legalabb elemi esély az egyik
legnehezebbre: az intellektudlis, €s a pszichoszocialis fogyatékossaggal €16 személye-
ket és a fogyatékossaggal €16 ndket Gvezd negativ €s pozitiv sztereotipidk, negativ
eloitéletek, tapasztalatot nélkiilozd allitasok, indokolatlan félelmek valosaghoz hii
formakba valo atforditasara.

Megallapitast nyert, hogy a magyar jogi szabalyozas igazodik a joléti demokracidk
fejlodési folyamataihoz, a szabadlyozas altalaban kéveti a nyugati — elsésorban a né-
met — mintakat. Bar a magyar jogi szabalyozasban tovabbra is kifejezetten erdsen je-
len van az orvosi (medikalis) modell, azonban a XX. szazad végén megjelentek
mindharom teriileten — els6sorban az 6rokbefogadassal 6sszefliggésben, s kiilondsen a
szocialis jogi szabdlyokban — a fogyatékossag tarsadalmi (szocidlis) és alapjogias
megkozelitésének egyes elemei is.

A hazai jogi szabalyozas altalaban torekszik a fogyatékossaggal ¢10k helyzetének sa-
jatos figyelembevételére. Az orvosi paradigma erdteljes jelenléte miatt azonban a ter-
hesség-megszakitas teriiletén — elsOsorban osztrak hatasra — a valoszinii fogyatékos-
sadgot egyfajta megdonthetetlen torvényi vélelemként az anya sulyos valsaghelyzete-
ként értékeli, igy egyfajta sziilés elotti ,,Taigetoszt” hoz 1étre a miivi terhesség-
megszakitas ezen esetekben torténd engedélyezésével. Bar az 0j Ptk. tartalmazott bi-
zonyos elorelépést, azonban tovabbra is erdsen korlatozza az intellektualis ¢és
pszichoszocidlis fogyatékossaggal €16k sziildi (feliigyeleti) jogainak gyakorlasat. Az
orokbefogadas kapcsan a tarsadalmi paradigma erdteljesebben érvényesiil a jogi sza-
balyozasban.

A jogtudomanyi eszk6z0k alkalmazasaval is lathato, hogy a kiilonféle, a fogyatékos-
saggal 0sszefliggd kérdésekhez kapcsolodd szolgdltatasok szabédlyozottsaga kevéssé
kiterjedt, ami arra utal, hogy a fenti ¢élethelyzettel jar6 tdrsadalmi hatranyok kezelésé-
nek eszkdzrendszere kevéssé kiterjedt. Ez kiilondsen a fogyatékos gyermekek drokbe-
fogadasaval kapcsolatos kérdések korében jelent meg erdteljesen, ahol a részletes és
eléremutatd jogi szabalyok mellett kevés specifikus ellatas, valamint az egyéb ellata-
sok szlik hozzaférhetdsége rajzolodott ki a szabalyozas alapjan is.

A jogi szabalyozas altalaban megfelel a nyugati mintaknak — jelentdsebb eltérés (oszt-
rak hatdsra) a miivi terhesség-megszakitas korében figyelhetd csak meg — azonban a
szolgéltatasi rendszerre vonatkozé elnagyolt szabalyozasbol arra kovetkeztethetiink,
hogy a gyakorlatban a normékban foglaltak tényleges érvényesiilése akadalyokba {it-
kozhet.
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4. Befejezésiil

A kritikai fogyatékossagtudomanyon beliil a fogyatékos- és nemfogyatékos-1ét elmé-
leti kereteit (azaz az ontologiat) a szakirodalom sokféleképpen kozeliti meg'®. Vizsga-
l6dasaink egyik eredménye az, hogy az ontologiai keretek ujraalkotasara van sziikség
ahhoz, hogy a fogyatékossaggal €16 személy véglegesen kikeriilhessen a raaggatott,
un. problémas kategériabol. A fogyatékossag szocidlis modellje megalapozta azt a
kovetkeztetést, hogy — mikdzben a fogyatékossaggal élést szokas problémaként meg-
jelolni, azaz problematizalni, a probléma nem elsOsorban az érintett személyek szint-
Jén, hanem a tarsadalom szintjén van.

Az allampolgarsag Osszetett fogalom; szorosan kapcsolddik a felvilagosodas-
tol 6rokolt, binaris logika alapjan értelmezett klasszikus humanizmus elméletéhez. A
humanizmusban az ember értéke, az értékes ¢€let idedja autondémidjahoz kotott, €s a
képességhez, az aktivitashoz, az onrendelkezéshez, a fliggetlenséghez, a kompetenci-
ahoz, azaz mindahhoz, ami nem a fogyatékossag. Ez az elgondolas az €ép €s autondém
egyén mitoszan alapuld tarsadalom vizidjan nyugszik. Itt a nem fogyatékos, a meg-
fontolt, a racionalis dontéseket hoz6, egyuttal a befogadas és a kirekesztés elveit is
meghatarozo (tobbnyire fehér, férfi) dllampolgar jelenléte az ontologiai szétvalasztas
aktiv alkotoeleme. Kovetkezményként az ép-nemép, a normalis-nemnormalis kettds-
ség az, ami meghatarozza az allampolgarsagi statuszt. Innen mar csupan egyetlen 1¢é-
pés, hogy a rendszer 1étre nem méltonak bélyegezze, azaz ontologiailag érvénytelenit-
se a fogyatékos szubjektumot.

A fogyatékos allampolgarsagot meghatarozo alapfogalmunkat, az angolban normalcy-
nak nevezett jelenséget, ,,a normalitds diktatarajanak” is szokas forditani. Az éles
megfogalmazas arra mutat ra, hogy arnyszerti miitkodése leértékeli, érvényteleniti, és
patologikus létezésként hatarozza meg a fogyatékossagot. Olyan 1étezési formaként,
amely abnormalis, deficites, tragikus, orvosilag determinalt, amelyet kovetkezéskép-
pen egyaltalan senki sem kivanhat maganak. A normalitas diktaturaja igy mikodik: a
tarsadalom eldszor a normakon keresztiil megalkotja sajat emberi idealjat. Ezt kove-
téen azokat fogja polgaroknak tekinteni, akik uralkodnak a testiikon. Akik pedig erre
az adott formakban nem képesek, 0k a fogyatékos polgarok, azaz a nem-polgarok,
vagy az alacsonyabb rendii polgarok.

A fogyatékossaggal ¢l0 kisebbséget kirekesztd tarsadalom sajat biztonsagat, sajat
nyugalmat 4ssa ald. Napjainkra az egyén Iétbiztonséga is inog. A humanizmus valsa-
gaval 0Osszefliggésben az ontologiai alapok elmozduldsat éljiik at. Folyamat ez,
amelyben megkérddjelezddik a testetlen, az egységes, a rogzitett, liberalis humanista
identitas-felfogas. A rogzitett, kicovekelt, valtozatlan stabil alapok helyett a valtozas,
az alland6 valakivé, és/vagy valamivé valds folyamata zajlik. Ebben a viszonyrend-
szerben a decentralizalt és az egymast kdlcsondsen megalkotd kapcsolatok és talalko-
zasok halozata valik elméleti alappa.

Eredményeink alapjan magunknak valljuk a fogyatékossagtudomanynak azon torek-
vését, hogy olyan 1j és kritikai latdsmodot (valdjaban tarsadalmi ontologiat) hozzon

'8 Ezen elemzéseinket a korabban mar tobb alkalommal hivazkozott L’Harmattan-kétetben (Konczei —
Hernadi 2016) publikaltuk — a Zar6tanulmanynak nem tettiik részleteiben részévé.
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létre, amely nem a sériilékenységre és a sebezhetdségre koncentral, hanem sokkal in-
kabb a normalitas, az épség, az autoném szubjektum bevett fogalmainak ¢és eszméinek
szétszedésére-lehdntasara, azaz dekonstrualdsira Osszpontosit. Ugyanis, amig nem
kovetkezik be ez a fordulat, addig csupan a humanizmus ujraelosztdsa torténik meg, s
a fogyatékossaggal ¢10 emberek masodrendii allampolgari statusza megmarad.

Mindennek magyarazatat pedig elsdsorban a torténelmi bevésiédeés jelen kutatdsban
foltart jelenségében és fogalmaban talaltuk meg. Ez, és ennek a dominans diskurzusra
tett hatasa rdadasul a CRPD 0sszefliggésében értelmezhetd. Ugyanis e kettd — azaz a
bevésddés jelensége és az Egyezmény szelleme — ad valaszt arra a kérdésre, hogy mi-
ként lehetségesek az emberi méltdsagot alapjaiban alaaso jelenségek (p. o.: a torpedo-
bas ¢és torpevadaszat) olyan ENSZ-tagéllamokban, amelyek ratifikaltak az Egyez-
ményt.

Torténeti vizsgalodasaink soran arra jutottunk, hogy a dominans diskurzusban évsza-
zadok, sot, esetiinkben évezredek ota bent miikodo elemei lényegesen erosebbnek mu-
tatkoznak az ujonnan beépiiloknél.



