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Opening Remarks

Abstract

The 9th Disability Science Conference took place on the 23rd of November 2023. The conference was dedi-
cated to the memory of Gabor Gombos and was entitled The Boundless Roominess of ‘We’ — Relationships
and Alliances. Below is the opening speech delivered by Steven Allen, representing the Validity Foundation.

Keywords: Gabor Gombos, Validity Foundation, psychosocial disabilities

Nyité beszéd

Absztrakt

2023. november 23-an kerlilt megrendezésre a Gombos Gabor emlékének dedikalt 9. Fogyatékossag-
tudomanyiKonferencia. A konferencia A ,mi” hatartalan tagassaga: Kapcsolatok és szévetségek cimet visel-

te. Alabb olvashato Steven Allen, a Validity Alapitvany képvisel&jének konferencian elhangzott nyitobeszéde.

Kulcsszavak: Gombos Gabor, Validity Alapitvany, pszichoszocialis fogyatékossagok

Opening Remarks

9th Disabilities Studies Conference | ELTE Barczi Gusztav Faculty of Special Needs Education
23 November 2023

Friends, Colleagues, Distinguished Delegates,

On behalf of the Validity Foundation, | am humbled to join you today, and we are
deeply thankful to all of our co-organisers for the spirit of collaboration in organising
this important conference.

It is indeed an honour to welcome you all as we take this opportunity to reflect on
the life, works and achievements of one of the foremost thinkers and human rights
activists of our age, Professor Gabor Gombos.
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The boundless opportunities of ‘we’, | think, is a wonderful framing for this event.

Today is an opportunity for us to reflect on Gabor’s unique contributions to the
world, and we at the Validity Foundation are proud to have known him as a friend,
colleague, and deeply respected guide.

Gabor’s contributions are indeed vast and are enduring. In his long career of
fighting for the rights of persons with psychosocial disabilities, and indeed for us all,
he inspired countless advocates worldwide to fight for equality and justice.

He demanded, rightly, that both the physical and legal cages that restrict persons
with disabilities must be dismantled.

His strident commitment to fighting discrimination reflected Gabor’s own lifelong
struggle to escape the grips of deeply coercive systems of psychiatric power and
control. His advocacy was grounded in a deep commitment to dignity and autonomy
— two essential components of our shared humanity, two components at the very
foundation of international human rights law.

All too often, these rights — to dignity and autonomy, and to equality before the law
— continue to be denied to persons with disabilities due to paternalistic guardianship
laws and abusive psychiatric practices. These systems are premised on coercion
and control, and result from deeply ingrained discrimination that we continue to fight
to this day.

As many of you know, this wasn’'t merely a legal or theoretical battle for Gabor, as
he himself was frequently subjected to the harsh realities of compulsion, psychiatric
detention and forced drugging on multiple occasions; abusive practices that remain
all-too-frequent to this day.

It was his own experiences of psychiatric detention and forced treatment that
informed Gabor’s advocacy and leadership, and that has served as a key trigger of
the growing movement worldwide to end systems of coercion and restraint, as well
as to end the imposition of abuses under the guises of ‘care’, ‘treatment’ and ‘control’.

Indeed, his experiences are eloquently narrated in the volume we are proud to
publish today, along with our esteemed colleagues Gyorgy Kdnczei, Veronika Kalasz,
Borbala Banyai, and Validity’s chief advocate, Dr. Sandor Gurbai.

Gabor himself narrates one formative experience in an interview that Gyorgy
conducted with him. | will read a short passage:

“The first human rights monitoring of my life took place in a psychiatric in-patient
facility. | accompanied an American NGO — then called the Mental Disability Rights
Initiative (MDRI) — on their trip. | won’t say which psychiatric facility, because we
actually saw similar circumstances in several facilities. There were nineteen cage
beds in a building that had once been used as a stable, and twenty disabled or
psychiatric patients were housed in them. There was one cage that housed two
people. My earlier experience of a young men next to me in a cage left a particularly
traumatic mark on me, but the sight of nineteen cage beds in a former stable building,
with twenty people in them, made it impossible for me to sleep without nightmares for
weeks to come.” (Kdnczei et al., 2023, p. 14).

He goes on:

“We tried to put strong pressure on the local government maintaining the beds
to remove them. We realised that some of the residents in this institution had been
living in these beds for years. They did not just go there to sleep, but spent the whole
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day in these cage beds, apart from the short time when they were attended to in the
evening by the nursing staff.” (Kénczei et al., 2023, p. 14).

The Validity Foundation continues to challenge abuses such as these to this
very day, alongside numerous human rights advocates who themselves have been
inspired by Gabor’s leadership and deep conviction that these harmful practices
must finally be consigned to history.

Gabor took his message worldwide, and is today rightly regarded as one of
the founders of modern international disability rights law, among others, based on
his participation in the drafting of the Convention on the Rights of Persons with
Disabilities, and his subsequent election as a member of the UN Disability Rights
Committee. He became the second representative of Hungary working at the highest
level of the UN to promote the rights of people with disabilities worldwide, and the
very first person with a psychosocial disability in this position.

A better face for Hungary on the world stage.

Yet, Gabor’s work and thoughts were not restricted to human rights alone. An
irrepressible thinker, he was also deeply engaged in the worlds of physics, ethics
and modern scientific innovations, leading him to investigate the laws of nature and
thermodynamics, and undertake profound introspections on what he termed “the
colourful nature of the human mind or psyche”.

His inquiring mind and searching spirit took him from Budapest to Kaposvar, from
New York to Geneva, and to India — a place that held a special place in his heart,
as it does in my own — bringing him into critical engagement with concepts such
as normality, the limits of sanity, neurophysiology, and the wonders of the human
senses. His broad expertise shone through in his oratorical prowess, with countless
advocates worldwide today testifying to his uniquely engaging — and genuinely
authentic — ability to advocate for change.

Gabor continued working until his last days, even as he was again threatened
with detention and guardianship, purportedly in his “best interests” as his health
began to fail — a cruel irony indeed, and particularly so given that he was one of the
drafters of General Comment No. 1 to the CRPD on the right to equality before the
law of persons with disabilities. Despite this, we are deeply grateful to Gabor that,
even in those difficult days, he offered his time and wisdom, reminding us that law
reform advocacy is indeed difficult, but that our central goal must be to humanise
justice systems. That message grounded us then, and keeps us grounded today
in these challenging times and within the increasingly challenging world of human
rights advocacy.

Two simple, but incredibly powerful motivating concepts: dignity and justice.

Today, we are honoured to be joined by some of the people who knew Gabor
the best, including Gyorgy Konczei, Amita Dhanda and Dalma Biré. Thank you so
much for joining us to share your experiences and reflections on Gabor’s life and
contributions. And thanks to you too, Sanyi, for all the work you have put into making
this event happen. | am deeply proud to have witnessed your own deep commitment
to the rights of persons with disabilities, including here in Hungary.

At this point, it only remains for me, on behalf of the Validity Foundation, to provide
our sincere thanks to the team at Barczi and ELTE for their sterling cooperation in
organising this event. Not only do we have a large number of participants joining here
in Budapest today, but we also welcome all those joining us online worldwide.
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Today, we at Validity remain inspired by Gabor’s rich heritage, and remain
committed to fighting for the rights of persons with disabilities everywhere. We hope
that the event today, the volume and website being published today, and our shared
commitment to human rights, will continue to inspire us all.

| thank you.

References
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Panel discussion

Abstract

The 9th Disability Science Conference took place on the 23rd of November 2023. Below is the panel
discussion that was organized by Gabor’s dear friends and colleagues.

Keywords: Gabor Gombos, Validity Foundation, psychosocial disabilities

Kerekasztal

Absztrakt

2023. november 23-an kerllt megrendezésre a Gombos Gabor emlékének dedikalt 9. Fogyatékossag-
tudomanyi Konferencia. Alabb olvashaté a Gombos Gaborrél sz6l6 kerekasztal-beszélgetés, melynek részt-
vevoi Gabor j6 baratai, palyatarsai.

Kulcsszavak: Gombos Gabor, Validity Alapitvany, pszichoszocialis fogyatékossagok

Introduction

The Editorial Team encountered technical difficulties in writing the text. First of all, the
audio material was live speech, but not in the native language. In addition, the quality
of the spoken text to be transcribed left a lot to be desired. In spite of all of the above,
we decided to publish it. Our responsible decision is based on the fact that the ideas
expressed, the historical narratives and the memory of Gabor Gombos are all for the
publication of the material.

Panel discussion

Participants:

Sandor (Sanyi) Gurbai (Validity Foundation)

Dalma Foldes (independent advocate)

Amita Dhanda (Professor emerita, NALSAR University of Law)

Gyorgy (Gyuri, George) Kdnczei (Professor emeritus, ELTE E6tvos Lorand University)
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Sandor: Good afternoon to all of you. It is so great to see so many familiar faces.
It's definitely great to have this panel discussion today. As you know, it will be about
Gabor, his legacy, heritage and thoughts. And | would like to thank Amita, Dalma and
Gyuri for accepting to be on this panel today. | am glad that we are here together. You
were Gabor’s friends, so it definitely is something which brings us together. | think |
will immediately turn to the panelists, but before that | want to ask my colleagues to
project the first photo of Gabor, please.

In the meantime, | would like to ask my first question, and this is to all of you.
It was mentioned in the introduction that all of you were there in New York for
the negotiations for the CRPD, the UN Convention on the Rights of Persons with
Disabilities (The UN Convention on the Rights of Persons with Disabilities (CRPD)),
and Gabor was also there, in New York. He participated in this process. Was that
where you first met him, in New York, or did you meet Gabor somewhere else? Could
you please share your memories about the defining encounters with him? Amita,
perhaps you can start. You are wearing a nice sari today.

Amita: I'm wearing a sari today because | don’t think | can come to an event for Gabor
without wearing a sari. He would have told me “You are not giving me importance
enough’”, if | had come in pants or worn any other clothes. So, this is like, you could
say, major. When did | meet him? Well, | met him in New York and I've been thinking
about it since you asked me that question, as to how | would answer it. Because my
memory of how | met Gabor was that we were all required to stand in these long
queues, not George the but rest of us, because we had to get to register to get into
the ad hoc committee. And there were so many people in the line who kept saying:
“You know, Gabor has come, Gabor Gombos has come” and | was wondering who
this guy was. Who was this guy that they were making so much heavy weather of?
| didn’t know, an ignorant Indian, | had no clue who he was, and | just saw him from
a distance wearing one of those Russian fur cap kind of things, which is what he wore
for that particular meeting. That's my memory of seeing him. After that, | don’t really
know when we started to talk, or who spoke first, or what happened.

My next memory of him is only that we were having lunch together, we were
sharing water. We used to sit next to each other in the ad hoc committee deliberations
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and we had something like what we call our five-star system, where we would give
stars to various people who spoke and say “Ah, this one did a good job. That one
was horrible. Why this question? Why not that one?”, and we just did it as a running
commentary. Maybe this was our way of coping because it was a stressful conference.
| think this was where | became friends with Gabor. He had, | think, a proverbial
poker face, you would not find expressions coming, and so with that poker face, to
suddenly discover a person who had such an amazing sense of humor, so much
mischief, all of the kinds of things which, at least for me, are like what | feel shows
on my face and my hands go with it, and stuff like that, and here was this Hungarian
who would sort of make it like nothing affected him, and then you actually found it
was not true. Everything affected him. So, over a period of time, | started to learn, to
recognize those expressions and say “okay, this is what is happening”. It is like you
make friends with a poker face; you learn how to decipher a poker face. | think that
was one of the biggest things which happened to me, and so much else. Subsequent
to which | came to Hungary, and he came to India, and we have been friends ever
since. We've had our fights, but | don’t think that is what today is about.

Sandor: | think | remember that Russian fur hat, we went with Gabor to Moscow,
it was wintertime, and it was really cold in Moscow. Thank you for sharing. Dalma,
would you like to continue?

Dalma: | met Gabor in 2002 in New York on the occasion that the landmine survivor
network organized an express training for people with disabilities and disabled
people organizations before the second ad hoc committee meeting. | did not know
Gabor before. At that time, | worked for the landmine survivor network advocacy
department. Itis very important in the book, (The World — Without Cage Beds. World-
shaping Narratives by Gabor Gombos) (Kénczei et al., 2023, p. 197), Gabor is talking
fondly about this training. This training was so important for people with disabilities
before the ad hoc committee because most of these disability advocates had never
ever participated at the UN conference, and participating at the UN conference and
the treaty negotiation process was a totally different process than any other process
that we faced during our activity time. | had the possibility to work for the international
campaign to ban landmines, and we were the first organizations, the first NGOs
and advocates who could participate as experts at the Ottawa treaty (Convention
on the Prohibition of the Use, Stockpiling, Production and Transfer of Anti-Personnel
Mines and on their Destruction). | underline the function of expert because it was
our intention and their organizations became experts, and during this training,
my colleagues, who | will name because they are the key activists and players in
this field: professor Janet Lord, Chatty Gransee and Kirsten Young, we all worked
together in the landmine survivor network advocacy department, and | was not part
of the training. | was part of the organizer team. So, my colleagues told me: “Oh, you
know Gabor Gombos?” And | said “No.” That time | was living in Yemen and before
that, for 20 years | had been working abroad. All my life, at least in my adult life. | was
so thrilled and impressed by all of Gabor’'s comments and critique and intellectual
honesty on the topic during the training. On the first day | asked him whether we
could go for lunch together. We went to lunch, and we started to talk. We both talked
about our childhoods, which is very important in the book, and we found a lot of
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common things and we found that we needed to continue. During the evening, we
stuck together and for all the rest of the two days we would stick together, and we
shared a lot of our experience of what kind of non-violent direct action had been done
in the world so far. This was our first meeting during the Convention process and
when | moved back to Hungary in 2006, | met Gabor again.

Sandor: Thank you very much. Would you like to continue, Gyuri?

Gyorgy: Thank you. Let me start with what Amita mentioned before. She was
speaking about the queue.

Amita: Were you there?

Gyorgy: No. You are right. | was not there. Because, unfortunately or fortunately, |
was a government representative who could just pass through the security and then
simply enter the UN building. But the queue was arguably the most important element
that could happen at this convention, or in this whole process. Let me explain what |
mean. | quoted it someday in a university lecture some years ago.

Since Hungary became a member state of the European Union, | had not been
alone at the Hungary sign at the table any more. We all, as EU member states’
representatives had to speak in one voice. And this one voice was prepared by all
of us EU member states’ representatives just one or two hours before the meetings.
At the very first meeting the representative of the Czech Republic asked all of us EU
Member States’ representatives at this close plenary in the morning: “Have you heard
that 120 international disability organizations will join this working group today? We
will not have enough space in the room!” Please recognize that it was not about the
space at all, it was really about the focus of discourse, who owned the discourse,
who controlled the discourse, and about who would represent millions of people with
disabilities. So, the queue worked. The queue was very important.

Just before this, Gabor visited me here, in this building of the faculty. | had a room
on the second floor. He visited me, we were sitting in my room, and then | realized
the greatness of the person. Just very few people know that then | decided to work
in order to have him as an honorary doctor of the Barczi. Well, it could not work, but
that was my first impression of Gabor, at our first meeting. The realization of the
greatness of that spirit. Thank you.

Sandor: Thank you, Gyuri. | think | would just like to underline some of the keywords.
The first is definitely the queue, right? The second can be the training which was
mentioned by Dalma. So, queue, training, the other one is lunch. You had lunch with
Gabor, | think that’s important. | remember he liked having lunch and liked having
discussions during lunch. But you didn’t mention another keyword, which was really
relevant in Gabor’s life. Do you know what that is?

Amita: Coffee...
Sandor: Yes, exactly, coffee. You did not mention that, but fine.

Amita: You didn’t mention the wine either.
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Sandor: Yes, wine. That's true, wine.
Amita: And the cigarettes.
Sandor: But wine comes first.

Amita: Athen in this kind of anti-tobacco campaign and stuff like that, you would
feel all that intensity of the human rights advocate telling you what was wrong with
this anti-tobacco campaign and with the way that they were making us the new
untouchables. And that they were pretending that if you stopped smoking, all health
problems would be solved. It was like the scientist and the human rights advocate
joining together. You just had to listen to him if you said that one should not be
smoking. If you dared to.

Sandor: Yeah, | remember that we were taking long flights with Gabor together.
Gabor, of course, couldn’t smoke on the flight, but we asked for plenty of coffee and
wine instead of him smoking. Alright now, if I'm a very good moderator, then | should
get the link to the next topic. The link is the training. | would like to ask if you can
play the video. This video recording is a very short one, but this is about a training
session, like a short video of that. Let’s watch it together. Perhaps we can have these
lights switched off for a bit. Thank you.

Video (Gabor Gombos): “People with disabilities live in social exclusion. That
is why we need the convention as an international human rights tool to change this
situation. But because people live in social exclusion, for instance, communities do
not feel any responsibility to do a number of things that they are willing to provide
for other vulnerable or oppressed or abused groups of society, like women who
survived domestic violence. The next problem is how you can initiate the change
through these existing instruments, what the law can do, and what other things can
do. What | just want to emphasize is that another experience | had is that people
often have unrealistic and exaggerated expectations about the legislative side of the
implementation of the convention. While | do think that especially if you are talking
about the paradigm shift from substituted decision-making to this much more human
approach (legal capacity) which is adopted by the convention. There is a need for
legislative changes, no question about that, but legislative changes alone will not
bring about the paradigm shift, and it needs a number of other things as well. If we
look at the question of abuse, how effective can law be in abuse prevention? | don’t
want to get an answer from you right now. | just want you to think about it.”

Sandor: Thank you so much for this video. In this video, Gabor talks about, as we
heard, social exclusion, the need for the CRPD, the need for the implementation of
the convention, the need for legislative changes. He mentions legislative changes,
and that the law will not bring about the paradigm shift. He asks how effective law can
be in abuse prevention. But | think the question that Gabor raises is also about how
effective law can be in preventing and relieving the social exclusion of persons with
intellectual and psychosocial disabilities. So, my question is for you now, what do you
think about the topic Gabor is addressing in this video? What are the non-legislative
elements of the implementation of this convention, and how did Gabor use these
tools to advance these implementations of the CRPD? Okay, so the non-legislative
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changes, and how could Gabor manage to use these so called non-legislative
elements of implementation. Amita, you started the first round. Dalma, would you like
to start the second?

Dalma: | will be a little bit provocative. | think, when we talk about legislation and
the questions Gabor raised, he underlined, without saying anything, the 2000
years of prejudice, what we are facing, and what people with disabilities are facing
worldwide. He recognized clearly and we recognized clearly that the existing human
rights law, or CRPD, historically failed to protect and promote the rights of people
with disabilities, and with the new convention, of course, there is a possibility for the
state to transform it into legislative, administrative, and juridical practices, but this
adaptation is a very slow and complex process. What | find important to say is that
each state has the belief that a particular prohibition should be implemented, and
Gabor was very aware. He stated elsewhere, | quote: “social injustice and inequality
can be effectively fought only if all those groups who face exclusion, inequalities,
marginalisation and discrimination in society cooperate and fight together. If they do
not learn how to do this in the national arenas, then the Convention will just become
another nice piece of paper with a vision which will not be realised.” (The Equal
Rights Trust, 2008, p. 91). | think with our joint work, like the Hungarian civil caucus
and many other initiatives which we did together, we tried to implement the CRPD
with the support of people with disabilities, human rights actors, the Ombudsman
office, and many other friends who believed it was important. Including Barczi of
course, because the faculty believed that this was an important issue.

Sandor: Thanks a lot, Dalma. | think | would like to summarize; the importance of
cooperation building is a key, right?

Dalma: Indeed, cooperation between people with disabilities and all actors. | think the
lay people’s responsibility he mentioned in the book, the lay people’s responsibility,
I think, several times in the book Gabor comes back to this issue because of the
traditional way disabled people’s organizations worked, by themselves. | think the
CRPD convention and llona and Gyuri’s presentation today clearly show that the
world is a broken place, and we cannot do it by ourselves, we need to stick together,
we need to stick together with the younger generation, experienced people, white and
black, and disabled and abled, because otherwise it will be over. Not only because
Harari says that artificial intelligence gave us the first time in history when a non-
human would make decisions over life and death. I'm sorry I'm very enthusiastic, I'm
an activist, so I'm acting. Thank you.

Sandor: You shouldn’t be sorry for that, Dalma. So, you mentioned coalition building
and togetherness. Thank you. Gyuri, would you like to continue?

Gyorgy: | remember the time when we were in the discussions about the ratification
of the CRPD, and also, when we lobbied for it in Hungary. He worked a lot with many
of us, for instance, with the EFOESZ representatives at that time.

Sandor: The Hungarian umbrella organization for people with intellectual disabilities.
Amita, what can you add to this?

14

I HuNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2025/1




I ~ FoGVYATEKOSSAGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA |

Amita: | would sort of like to pitch in differently. When Gabor said: “I don’t think only
law can do it”, he did not want to express that law had no meaning. Just that law was
not to be seen as the goal. The law has to be seen as part of the process, and then
when you continue to use it, is where the change will come. You need to look at the
text and the spirit how to use the text to push the spirit, and how you use the spirit to
push the text. He was kind of doing both. What he meant was: ,let’s not romanticize
law reform”. But, when you are becoming a spokesperson for a community that has
been excluded, disqualified, and kept out by the law, you can’t possibly be saying
that legal reform and legislation is not important. He was always saying that as well.
He was also saying that we need to use the process of law reform to sensitize, and
to continue to lobby. That’s fine, but we also have to create a joint understanding of
our own. One of the big things that happens about the law, and that’s why one has
to look at law reform with a lot of caution, is that the law is ultimately the instrument
of the State. So if you are only going to emphasize the law, to that extent, you make
the State that much more powerful. Do you know what it is that we want as people
with disabilities? Don’t tell us what you want to give us as the government. We are
telling you what we require. He used law reform and legislative reform in that manner,
and | would want to look at the training in that matter. It was at each point in time he
was conscious of the fact that this legislation, if made, was going to be implemented
by a whole range of people. And if those people’s mindsets we don’t address, if we
don’t want people with disabilities make fundamental questions...you can have legal
capacity by law, but if the entire psychiatric community, psychiatric nurses, social
workers believe that this body of people cannot make choices, if they’re kept in caged
beds and that’s the only way they can be kept, if you do not address that mindset, just
bringing in legal reform is not going to help.

And | think | go back to your first question then. He invested a lot into getting
nurses to think differently, social workers to think differently, and into going and
demonstrating it to them. This one doesn’t have the capability of making a choice.
Alright, let’s test it out. He did this coffee—tea experiment where you give someone
coffee. But have you asked them if they rather want tea? If you don’t, they can'’t
choose, we are just giving them what they are used to. He said okay, let me show it
to you. So, he gave the person tea, and he gave the person coffee, and the person
liked one thing and didn’t like one thing. If you don’t give a choice, how is he going to
choose? That one demonstration for him was more important. It was likely going to
bring legal capacity into the statute, but that legal capacity has to be implemented by
people. Those people, their mindsets, how they think, if they are not going to work
there and believe that just law reform is enough, that’s not enough. That’s what | think
he was saying there. It was lots of layers of things, but | would not ever say that law
reform was not important to him, he was smart enough to know how to use law reform
and was not going to lay all his eggs in the law reform basket.

Sandor: That is definitely true. Gabor, of course, it was important to him to fight for
law reform. This is why he had those meetings. | remember at the Ministry of Justice
and...

Amita: There was another Gabor.
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Sandor: Yes, exactly. The state secretary: dr. Gabor Gadé. That was definitely
important to him, but as you all say, like lobbying, training, and all of these. | think
Gabor’s secret was, perhaps, there’s the communicator in a very simple way. You
mentioned the coffee-tea something. That you could formulate the questions, to the
point whereby the same time, you just could not ignore to take side. That was the
thing. Dalma, | don’t know if you wanted to add something.

Dalma: | wanted to add something regarding what Amita said. For Gabor, the law
was very important and it's coming out in the book. He was very proud that we did
not only participate but that we managed collectively to have this convention, and
he felt deeply about explaining the convention and transforming it into an everyday
language. We wrotea human rights education book with Gabor (Gombos et al., 2010).
The human rights you teach here, at Barczi, is the explanation of the convention with
practical exercises. | think it is a kind of a normal responsibility and he took all the
time. His objective was very reasonable all the time, very fair, and because when he
talks, it will be later if questioned, all of us were hanging on his words because of the
context vise and the way he presented the content.

Sandor: Thank you so much. Time is running out. | need to pay attention to stay on
time. We are getting to one of the most important issues of this panel discussion and
this is that we want to launch a book today. We will project the cover page of the book
and Gyuri just asked before the panel, “Do we have the book?” and | said no Gyuiri,
sorry, we don'’t. It was sent to the print house a month ago, and they have so much
stuff to do because Christmas is approaching. | really wanted to have the book in my
hand today to show you, but unfortunately, we didn’t manage to, the good news is that
| believe that we will have the book next week. The English version will be a printed
one and the Hungarian version will be an e-version, but for now, this is the cover
page and the back of the book which will be out soonish. This book is about Gabor’s
thoughts, about his views on human rights, physics, ethics, philosophy, the human
mind, and so many important topics. | think my first important question is to Gyuri.
Can you tell us how this book project started, because you are the one with good
information to talk about that?

Gyorgy: It was rather simple. Once | met Gabor and asked him if there were any
videos on his presentations, or anything: systematically collected audiovisual
material. He said, no. Some might be in Ireland, some might be in New York City, but
no, he did not have them. Then | asked him why don’t we show “Gabor’s world to the
world”. He said, okay. So, we met 10 times. However, these may be called interviews,
but these were not interviews in the strict sense of the word. As those were complex
narratives. My role was “the holder of the mic”, and it worked. | always picked him up
at his house in Bécsi Street in the morning. It was in the 3rd district of Budapest. His
house was called the “Géncz house” because Mr. Arpad Géncz and his family lived
there before Mr. Goncz became the President of Hungarian Republic.

We went by car, we came to this building, to my room. He was always prepared,
and he talked and talked. He was the one who did build up what he would speak
about that certain day for about two or three hours and he was the one who timed
himself. He could always talk without any notes, any presentation, or paper, without
any ppt, anything. He always spoke by heart — and from heart, if you see what |
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mean. Whenever | talked with him, whenever | invited him to this building, to our
conferences, he always spoke by heart. And his speech was always something
that could have been just simply printed as he pronounced the words one after the
other. This is how Gabor “made” presentations. You also could follow it like a movie
if you need to go. The only thing | don't know but Amita will know, is that Gabor
was a professor at her university, and my question is that when he had to complete
a university course in English for the students, did he use anything or did it by heart
as well. Thank you, that’s my question for you.

Amita: | mean, he wasn’'t happy with PowerPoints. He didn’t think they were too good
as a medium of communication, but what he did do for his classes, he used a lot of
videos. He kind of used materials, some audio-visual materials which he felt were
saying something to the students. He would show that and then proceed from there
to discussions a lot. That was the methodology he employed for his lectures, but
otherwise, largely he was not the PPT person.

Sandor: Okay, so he was not a PPT person. Another key word came back that was
the wine. Not the divine, wine.

Amita: Because of the wine he became divine.
Gyuri: He went to the divine.

Sandor: Although we don’t have the book in our hands today physically, | had the book
ready, even like a month ago, | sent the e-version to all of you. Unfortunately, Dalma
just got it only a few days ago or a week ago, and thank you for your preparedness
Dalma still, and | sent the e-version to our panelists. My question should be okay with
you, and this is about whether there was any part in the book that particularly struck
you or is there any matter in the book which you feel is particularly important. If you
could share your thoughts on that?

Amita: Okay, you see, because after | met Gabor | have been doing a lot of professional
writing with him. A lot of research together with his kind of stuff, one particular issue
that has been quite weighing on his mind, he had been collecting materials, collecting
stories, working on a back-and-forth basis, but had not really come down to writing
about it because | would sort of like, agree with George that Gabor was a talker. You
know, he was one of those people who did his thinking as he spoke, so speaking
and speech was an important way for him to communicate his ideas. Those ideas
should then be, if put into writing and transcribed and all of that, is exactly what he
has done. | suppose I'm just coming to what it was that was bothering him for a long
period was this relationship between creativity and madness. It was a very important
concern in his life as to what it was. You know, is it madness that creates creativity
or did creativity create madness, which of the two? You know, sort of things. Lots of
major businesses canvassed, scientists, artists, he found so many people who had
kind of made tremendous contribution in their specific fields, but were also diagnosed
with madness at some point, some of them even died in asylums, one came out
of recovery and that kind of thing. He has addressed that majorly in this book. In
looking at Kurt Gdédel, the mathematician, and the way in which Godel spoke about
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the theory of uncertainty, you can'’t really have something proven, it will always be
further than. He gave the whole theory of uncertainty basically because he said you
will never be able to find the ultimate proof, and in outlining that, Godel goes further
to then say that this is something which only Gédel could have found because he was
a little mad, and because he was a little mad he wasn'’t really bound by the rules of
mathematics or the paradigm which within mathematics was done. It was a kind of
finding that could not have come from somebody who was within the system because
the system would have so totally captured the individual that the individual would
not know, that another way of looking at things is possible, but a person who is not
captured by the system can come up with this sort of finding, and then he sort of goes
further and says that because he talks in terms of mind maps and says each of us has
mind maps under which we operate and Gédel wanted to come up with, when he was
looking at the whole question of continuity theorem, the continuity discontinuity, that
he wasn’t able to find the ultimate proof for it and that what actually drew him mad.
And isn’tit ironic that he could not apply his own theory to what he was theorizing on,
that you can’t ultimately find that proof, it is of those things that will remain uncertain. |
kind of find it fascinating and with that, | conclude. | find it fascinating in this particular
one, that something he had been working on or wanted to work on all his life. He did
do it. The other part of it is also which | find extremely fascinating is the way in which
he has looked at human diversity and said that if just as there is human diversity,
there is this human diversity in numbers and he picked up the mathematics of all of
the disciplines to talk about this kind of diversity, to say from between point one to
point two, how many other points are there in between and why are they not points?
Why should you not be seeing them as also numbers and figures? Why do they not
deserve respectability or that kind of recognition? | sort of said, only a human rights
advocate who was also a physicist would have made this kind of connection, to say
that you need to kind of somewhere look at this human diversity and give it that sort
of recognition of being human and not say that there is only this one parametric of
human who is human there’s only one paradigm of being a number and hence you
are a number. | found that for me that is what | would really say that each one needs
to read that book, and it is kind of an essence of the sort of arguments that Gabor
Gombos has been making through his life.

Sandor: What it does mean to me is shifting the paradigm. When you go beyond
the current paradigm Gabor was very good at it. The convention is about shifting the
paradigm, and this is how science recognizes. Who would like to continue, Gyuri, or
Dalma? Dalma.

Dalma: First of all, thank you Gyuri and llona, and everybody who participated in
this book. It is really something very special, not just for us, but for the upcoming
generation who will work on this issue. | read the book which | received three days
ago. | spent quite a lot of time reading and getting deeply into my belly or brain,
according to Buddha, and | want to highlight chapter 13 which is called I'm on my way
and | am on my way is for Gabor travels, so important for him. All this travel shaped
his personality and through this travelling which he started at age 15, he described.
He has this intellectual honest reflection in this chapter and quiet good distance for
himself to see the world and saying that, he summarized the different countries,
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different ideological background, he visited but he recognized that for all of us and
men, it is not just us and them, as Pink Floyd said all of us we are ordinary man, but
we united for the same subject. When you read later on he’s visited India with Amita
and he has this inner trouble inside out, what was raised earlier, the inside out issue,
he talk about the white supremacy, how much it affected him and how challenging it
was for him to get closer to his peers, but he worked very hard and | started crying
when | was reading this chapter and he’s really honest understanding of what the
world is all about that we are sticking together and we need to stick together as | said
earlier no matter what color or shape we are. In chapter 13, the last line was strong
for me. He said: “During my travel, | recognize that | am a disability rights activist
instead of being a psychiatric patient and rights advocate” | think it’s so fundamental
that identity and saying this as. | think many of us who are here in the room and
listening to us have this enormous challenge of who we are. By positioning myself
to the world and acting. The last sentence | want to say, this book is really sharing
and passing Gabor through values, beliefs strategies, and tactics. It is of course the
combined experience of many people who struggled to make the world more just.
Thank you.

Sandor: Thank you, Dalma. | think you mentioned some keywords and | would add
one more based on your words, and that would be travel, not only physically, but he
traveled a lot in the world. Like physically, intellectually, or like what is a good word
for that, spiritually, spiritual travels. So, travels, definitely. It is linked to what you have
said, Amita, about the change, how you managed to understand things, to explain
things, to go beyond always something. Gyuri?

Gyorgy: Thank you. | would like to add something about the history of the book
because it almost got lost. After the ten meetings with Gabor, | uploaded these MP3
files onto my Google drive and sent him the link. We discussed it, of course. These
were his thoughts. We were speaking about whether he wanted to get it published.
He said he had a teacher from secondary school who had a publishing company
and tries to find him. So | sent to him the link where he could have downloaded all
the files. However, | think he did not do so, it was not important for him. He made it
but he didn’t want to work or could not work with those files. But once, there was the
day when Gabor died. It came to my mind that there is a part of him, that part is still
somewhere here. Of course, it was not on my Google Drive anymore. One of our IT-
Colleagues, Péter Kasza, found my old computer and after this we found all the files.
That was the starting point of the book-project. After we started to work on this book,
we got the support, ethical and moral support, from Barczi, from the dean and Sanyi
got financial support from the not-for profit company, where Gabor worked earlier,
and we started to work on it. With Borbala Banyai and Veronika Kalasz we worked
a lot on this, but the heart of this work was Sandor Gurbai. The result is not only the
English language book, the hard copy, but we came to some other results too. | think
you wanted to speak about it a bit later, but this might be a good choice now.

Sandor: | understand it, Gyuri, | had another plan, but | can change that plan
whenever you want me to do it. So now we will launch the website because we have
created a new website. This is the www.gaborgombos.org, it is live. You can visit it.
Currently we have it only in English. The Hungarian version will be available next
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week, hopefully, today only in English or we have the Hungarian side, you will find
a nice message please come back later. This is the website. We have buttons on the
right top, yeah please, thank you. If you click on “Life”, you can read the curriculum
vitae of Gabor, that’s one thing. The second is “Works”. If you click on the works,
currently we have only video recordings here and publications, press appearances
of Gabor. We definitely want to add all recordings if we manage to get the recordings.
Currently, you only find five videos, but the plan is to collect more videos to ask for
permission to be able to use them and put those videos on the website and that’s the
same with journal articles, all the audio recordings, as | said. If we click on “Images”,
then we also find collecting, like pictures of Gabor and uploading them here. We are
reaching out for colleagues, everywhere in the world promised to send me some
pictures and we will upload them here. If you go to “Images” and click on the “The
story of the cover photo”, this is the photo which we are using for the book as well. You
can see that this is a high-quality website and the book as well, at the level of really
high-quality, but that’s true for the content as well. Not only is the design, but the
content as well. If you scroll down a little bit, not that much. Thank you. This is Eddie
Adams who made that wonderful photo of Gabor. If you scroll down a little bit, thank
you. Here is the book in English. We will have like 250 copies of the book. If anybody
wants to get the book, you should order it here. It’s free of charge, but we are asking
you to make a little bit of a donation for us to be able to post the book. The Hungarian
version will be available for free of charge again and you can download it from that
website in an e-version. What else, this is the “Contact”. What is important here is
that if you have photos, videos, anything of Gabor and you can share those with us,
then we can upload them to this website, and this is how we can distribute Gabor’s
legacy. Also, if you have stories of Gabor, you can send them to us because we have
the plan to create a space on the website to share stories of Gabor. If you click on
the Hungarian version, just to show you, it is a nice title and message perhaps there
for everybody. Thank you, Viki, and if you can project Gabor’s message. Thank you.
| need to check the time. | just want to spend a few minutes on this slide because
Gabor used an email signature, some quotes, when he sent an email. We said today
that communication was important to Gabor when he delivered training sessions
and having lunch and having discussions, like communicating. Through his emails
also he was communicating, everyone is communicating through their emails, but he
was always using these quotes. | will just read them out. “So long as the superstition
that men should obey unjust laws exist, so long will their slavery exist. And a passive
resister alone can remove such a superstition.” — that’s from Gandhi. And the second
one “We should never forget that everything that Adolf Hitler did in Germany was
“legal” and everything the Hungarian freedom fighters did in Hungary was “illegal”
that's from Martin Luther King, Jr. We have a few minutes left. My question to you,
and I'm going to ask you to try to answer briefly, in one minute perhaps, and then we
will have time for questions. Of course, you can add something to that. My question
is what do you think what Gabor, what was the sort of message he wanted to send
with this email signature? That’s the question. What was his intention in putting that
in his emails? Thank you, Dalma, briefly.

Dalma: | will not be brief, but | will be honest. It was very important when Sandor
called me that | should jump in on behalf of our lovely Indian colleagues to come
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here. | took out Gabor’s files, | have huge files, because we worked together for many
years on many, many different topics, and these signatures started to appear when
the INDIC started. Before that, he never used this signature. | think this was the way
he screamed at the world, as Edward Munch, many of you know this picture. His way
of screaming at us and | called him, and he said, “| want to scream.” | said, okay,
come over and let’s have a whiskey and we had a lot of whiskey that night and he
stuck this signature the rest of his life and in my opinion his message was we should
refuse cooperation with injustice. My thought was that apathy in the face of injustice,
in the face of violence. My thought was when | was reading this sentence the enemy
is the system that casts people in oppressive roles, and my thought was in my belief
that Gabor message served as an inspiration for those contemplating actions today.
Sorry, | am very emotional about this, because it was so painful to see him suffer
over this decision.

Amita: | don’t think he did anything without reason. Possibly this one was his way of
alerting people to the obvious.

Gyorgy: | will be brief as well. | think Dalma is right, however, | really can’t add too
much to this, sorry about that.

Sandor: But this is good, because now we can ask you to ask questions to our
panelists. We can take questions from the floor. Please raise your hand if you have
any questions. Please try to be brief so that our panelists can take time to answer
your questions. Any questions? Okay | stand up to be able to see.

Gyorgy: Comments are welcome as well.

Q: I'm Krisztina Kovacs. My question is that you mentioned that he was a man of
speech rather than a man of writing or publishing. How do you think that his heritage
can be served for today’s students for people with disabilities in the future?

Amita: | think he has written so much, thankfully the fact that he was a man of speech
was largely recorded. | think it would become quite how much we disseminate of it,
and the other is | suppose because he was a teacher, it would be interesting to also
get in touch with his students to see what kind of legacy he has left there. These are
two things that | would want to add to your side.

Gyorgy: | agree with what Amita said. The book, the hard copy is in English and the
website is bilingual.

Dalma: And | believe that he will be with us until we keep the work, the same way as
Gabor did. | mean that we share, we stick together. I'm very scared that the Disability
Caucus dies in Hungary and maybe there will be a time when this could be again
coming alive. We will be Barczi and other initiatives could go together and keep
the whole base communication, which Gabor was very strong on. | think | learned
from him the legacy of that the whole base communication. He was and the burning
commitment, the burning commitment and the desire for change, and the desire to
change, it must be in all of us, especially for those who are sitting here, and if you
do this with the committee today, you go in Gabor’s footsteps, and this is a very
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important message for me which teach me and | said earlier he believed in fairness
and | believe in fairness and we should not be afraid to state the obvious but we
should say it simply, as Gabor said, very simple words but very down to the point.
The Gabor legacy that we underline often to me is that truly inclusive equality is so
important. The truly inclusive equality | want to emphasize, not inclusion and equality
separate, but he underlined it truly, here is Gabor. Thank you, Gabor.

Amita: | just want to add for a second. | think he was an iconic survivor. One of the
real iconic survivors and his story will inspire. It didn’t matter whether he wrote or not,
but | think his story will be the cause of inspiration. He will be somebody who to that
extent both in his own country and everywhere else might just be.

Sandor: Thank you so much, Amita. Yes, more questions in the meantime? Please,
raise your hand if you have. Two. Can we start with Stephen and then Aniké, and we
could take these two together and then you can ask us, thank you.

Q: Just a short question. Dalma, you mentioned that you would love to see the
caucus come back here in Hungary, and | heard the power of the CRPD negotiations
as well. Why do you think we don’t have those connections now? What can we do
now to stand together and to strengthen these things together again? Thank you.

Q: Looking at the current development of the disability rights at the global level, what
do you think would Gabor’s priorities now be? What would his works focus be today?
How could we jointly advance his priorities in Gabor’s name and support people with
disabilities?

Sandor: Thank you for these questions. Can we start with you Dalma?

Dalma: Regarding the caucus, | think the disability organization and activists should
stick together and the work is not done despite that this convention was signed
and ratified quite a long time ago. But most of the time when you are working with
activists, you believe that you start the preparation, do the job, such as we did with
the group and we stick together and follow-up and monitor. | think we should have
one organization and one coordinator who really calls for cooperation with disabled
people’s organizations, the Ombudsman office, human rights organization, and
institutions, such as Barczi and ELTE in order to stick together and speak in one
voice. Because | think we are missing the disharmonisation of today, before that
the very segregated, old-fashioned system, | think we can see clearly in Hungary.
Please don’t take my opinion personally, because the last ten years or maybe eight
years | have not worked in the field of disability, but | can see these very segregated
activities. The “nothing about us without us” principle is just kind of proverb and not
the reality, in my opinion. It is an obligation for all of us. If the community wants to do
it, I'm very happy to come to help but we need to stick together again and forever.

Amita: | think he would have gone back to transcripts and in some ways, | think it
would be my answer to what was being said, because whatever we did during the
CRPD and before, primarily came from a very deep understanding of the exclusion,
discrimination, disqualification that we have faced, and it was that denial and that
experience of oppression which kind of informed his advocacy. Getting off the CRPD
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for a little while deluded people into believing that you had conquered the world.
He would have gone back to demonstrate exactly where it had not happened, and
consequently pieced it together again, from down the bottom up. There is no shortcut
to change.

Dalma: | think due to his enormous openness and interest in the world, of what is
going on, and his reflection. | think he would definitely be worried about artificial
intelligence and disability for sure. As Gerald Quinn, two years ago, he submitted
a document to the United Nations on artificial intelligence and disability. | can warmly
recommend all of you who are sitting here and want to stick together, to see what is
going on in the field, because he was in mathematics also and had a very personal
interest probably, but | agree with Amita the activity would have been his answer.

Sandor: Thank you so much actually, we don’t have time now for more questions,
but I would like to just mention again, that it was mentioned in the beginning that first |
reached out to Gerald Quinn, and he agreed to be on this panel. Gerald Quinn, | don’t
have to say anything about him, everyone knows him. He got sick, and this is why he
couldn’t come. We also invited Bhargavi V. Davar, a really great advocate from India,
who knows Gabor very well. Unfortunately, she got sick, so she couldn’t come1. We
are thankful again, and grateful to Amita, Dalma, and Gyuri for answering questions,
sharing memories and just being with us here today. Thank you, all of you, for being
here with us and being with here during this panel discussion. What did | think was
important? Those keywords, which we tried to identify during the panel and I'm sure
that you can find those on these nice drawings and the kind of minutes of the panel
discussion. So, thank you to all, and thank you.

We would like to thank Eniké Bir6 for transcribing the panel recording.
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A fogyatékossagtudomany
eszkoztarai — Kiutak jelenunk,
jovonk fogsagaibol

Absztrakt

A fogyatékossagtudomany teremté kritikai tér. Lehetéséget teremt komplex vildgunk egyes jelenségeinek,
allapotanak feltérképezésére, hogy megértsik, miként, s mire hasznélja a tudast a hatalom és a téke.
Azonosithatunk altala manipulativ technikakat, de ellenallasi mezéket is folfedhetiink, és miikodé alternati-
vakat dolgozhatunk ki (sajat személyes) fenntarthato jovénkre vonatkozoan is. Szdvegiink térekvése, hogy
a 21. szazadra kibontakozott polikrizis elemeit leirja, és annak viszonyai kdz6tt gondolati, ill. életkiutakat
keressen. Ezeket a mindennapi (és tudomanyos) gondolkodasban tipikusan elkdvetett hibak bemutatasa
nyoman, egyéni és k6zosségi megoldasok felvillantédsa révén igyekszik elérni, szem elétt tartva, hogy nem-
csak az a fontos, mit olvasunk, hanem az is, amit az olvasottak elinditanak benntink.

Kulcsszavak: polikrizis, hatalom, tudas, manipulacios technikak, kritikai fogyatékossagtudomany, gondolati
hibak, tarsadalmi és egyéni megkilizdési készségek és stratégiak, fenntarthaté jové

Toolboxes of Disability Studies — Are there ways out?

Abstract

Disability studies is a creative critical space. It creates the opportunity for mapping out the phenomena and
conditions of our complex world. Moreover, it helps us to understand how and to what end knowledge is being
used by the powers to be and by Capital. It can identify manipulative techniques as well as uncover areas
of resistance, and work out empowering alternatives for our (own personal) sustainable future. This text is
intended to describe the elements of the polycrisis that has unfolded in the 21st century and to seek ways
of thinking and living within its context. An attempt is made to achieve this by demonstrating the mistakes
typically made in everyday (and scientific) thinking, and by highlighting individual and collective solutions,
bearing in mind that it is not what we read that is important, but what the readings trigger in us as well.

Keywords: polycrisis, power, knowledge, manipulative techniques, critical disability studies, thinking errors,
critical thinking, social and individual coping skills and strategies, sustainable future
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A fogyatékossagtudomany
eszkoztarai — Kiutak jelenunk,
jovonk fogsagaibol

A kritikai fogyatékossagtudomany a fogyatékossagot politikai, tarsadalmi, kulturalis
viszonyokban megmutatkoz6 jelenségként értelmezi. Segitségével fontos kérdése-
ket tesz fel tarsadalmi-gazdasagi viszonyainkrdl, emberi és nem emberi kapcsola-
tainkrél. Olyan bonyolult problémakat targyal, amelyek mindannyiunkat érintenek.
A jelen tarsadalmi, gazdasagi rendszer kritikai elemzésére 6sztdndz, arra, hogy azo-
nositsuk a hatalom mikddési modjait, a tarsadalmainkra, kérnyezetiinkre, egyéni,
pszichés allapotainkra haté nehézségeink sokféleségét, s ezzel jobban értsik az
egyre komplexebbé valo vilagunk térténéseit, s benne dnmagunk helyét és szerepét.
Arra késztet, hogy megértsuk, mi térténik vellnk, hol a helylnk a vilagban. Hogyan
hatunk ra, s az hogyan hat rank? Mik a mi egyéni felel6sségeink 6nmagunkkal és
a kdérnyezd vilagunkkal szemben?

A cikk a kritikai gondolkodashoz, a megismerés Uj modjaihoz, az dnmegértés
formaihoz mutat fel néhanyat a lehetséges perspektivak sokasagabol.

1. KOrnyezetunk: a sokszoros valsag

A 21. szazad embere radikalis tarsadalmi és természeti valtozasok kdzepette, gyak-
ran erds viszonyitasi pontok nélkil, bizonytalansagban, szorongva, kiszolgaltatottan
éli mindennapjait. Immar nem csupan az a tapasztalat, hogy a vilag szétesett, hanem
az is, hogy létlink alapvetd kérdéseire sem talaljuk a megfelel6 valaszokat. Ebben
a legkulonfélébb manipulaciés eszkéztarak (politikaiak, ideoldgiaiak, piaciak stb.) is
korlatoznak bennunket.

Valsag mutatkozik mindenutt. Oroszorszag ukrajnai haboruja, palesztin—izraeli
haboru, koszovoi valsag, 6rmény—azeri konfliktus, az egyre sulyosboddé természeti
katasztrofak, a mindezekbdl fakadoé gazdasagi és pénziugyi nehézségek szovik at
a mindennapokat. De a tarsadalmi egyenlétlenségek elmélyllése, a pénzugyi rend-
szerek elszakadasa a realgazdasagtol és az ebbdl fakadd pénzigyi kockazatok,
a globalis intézményekbe vetett bizalom megingasa, vilagjarvanyok Ujraalkotédasai,
a technoldgiai verseny felgyorsulasa miatti egyenl6tlenségek hatasai, az éghajlati és
haborus valsagok kovetkeztében megindulé ériasi népvandorlasok kdvetkezményei
is jelen vannak a vilagban.

A polikrizis kifejezést 2022-ben a Financial Times az év szavanak valasztotta.
Masok mellett Adam Tooze (2021) hasznalja a fogalmat a jelen vilagallapotok jel-
lemzésére. De vajon a fogalom sajatos korszakunk pontos leirasat adja-e? Hamvas
Béla példaul azt allitja, hogy a valsag az emberi létnek eredend6 allapota, mert az
ember valsaglény. ,Mindig valsag volt, csak az emberiség [...] nem vett rola tudomast
[...] Az emberi lény Orok és lényegi helyzete nyilvanul meg a valsagban és a valsag
altal” (Hamvas, 2022, p. 13). E nem tagolt érvelés ellenére ez a mostani komplexitasa
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okan az emberi torténelem unikalis szakaszanak tlnik. Itt tébb rendszerszint( valsag
talalkozik, és kdlcséndsen felerdsitik egymas hatasait. A polikrizis azt jeldli, hogy az
egyszerre jelenlévd, egymasba fonddo valsagok egy idében, am kilonb6zé kiterje-
déssel, mélységgel, egy komplex rendszert alkotnak. Minden egyes krizis sulyosbit-
ja, fokozza a tébbi, egyidejlleg fennall6 valsagot (Tooze, 2022). A meglep6 az, hogy
ekdzben a mai tarsadalmak alapformaja, a kapitalizmus sikeresen alkalmazkodik és
reprodukalja 6nmagat. Sét, ,[...] a kapitalizmus a valsagok kozvetitésével ujitja fel
magat, [...] iranyitasi technoldgiaival képes a maga javara, 6nndén fennmaradasara
forditani a valsagfolyamatokat” (Losoncz, 2020, p. 6).

Ebben a helyzetben a legfébb kihivas az lehet, hogy képesek vagyunk-e azono-
sitani az egymasba kapaszkodd problémak sokféleségét. Gondolhatjuk azt, hogy
.ezek a valsagok a globdlis gazdasagi és politikai rendszeriink hosszan elnyulé ha-
nyatlasanak kilénb6zé megnyilvanulasai” (Mihov, 2023), tudomasul kell venniink
azonban, hogy a régi, jol bevalt sémak nem hoznak megoldast ezekre a nehézsé-
gekre. Nem tudjuk a nehézségeket ugyanazon a nyelven megoldani, mint ahogy azt
létrehoztuk. Uj fogalmakra, U] stratégiakra van sziikségiink.

Elsé Iépésként fel kell ismernlink, hogy mindannyian részei vagyunk ennek
a komplex, globalis rendszernek, senki sincsen kivil a probléman. Mar itt merdl fel
az egyeéni felel6sség kérdése. De az is, hogy vajon reprodukaljuk-e azt a rendszert,
amely ellen kizdeni prébalunk (Braidotti, 2017), és amennyiben igen, milyen tevé-
kenységformainkkal.

A fontieket meghdkkentd farmernadrag-példaval illusztraljuk. Az 1. abran lathato
térkép tlpontosan lattatja a globalizalédott tékés vilag folyamatainak igencsak ellent-
mondasos hatasat. A termék a kazahsztani gyapotféldektél tekervényes, 56.300 km
hosszu uton jut el a németorszagi fogyasztokig.

Fogyasztépiac
(Németorszdg)
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A folyamat egyfel6l markansan kérnyezetrombolé hatasu, kizsakmanyolé jellegd, de
mivel a termék el6allitdsanak ez a mddja a szakosodasra éplll, a leszakado régiok
fejlesztésének egyik kulcsa.

2. A kapitalizmus szerepe

Tobbféle perspektivabol nézzik meg kicsit kdzelebbrél, hogyan is néz ki ez a gaz-
dasagi-tarsadalmi rendszer (a kognitivnak, fejlettnek, technologiailag vezéreltnek,
posztmodernnek, liberdlis-épségistanak nevezett kapitalizmus), amely a minden-
napjaink keretét szabja meg. Mikdzben a pontos megnevezését kutatjuk, a végbe-
ment atalakulasok mértéke miatt kérdéses, hogy egyaltalan kapitalizmusnak nevez-
hetjik-e még ezt a strukturat.

2.1. Kiviil vagy bellil?

Kiss Viktor (2021) privilegizalt és nem privilegizalt terek fogalmaiban gondolkodik,
politikaelméleti perspektivabdl vizsgalja a globalis strukturak alapveté logikajat,
a politikai mikodési modjat. Az Uj globalis konfliktusok megjelenése kapcsan azt
allitja, mar ,[...] beléptliink abba a korszakba, amelyben a politika beszédmddjai és
a kollektiv identitasok a Kivul és a Belll kdzotti kuldnbségtételre éplilnek” (Kiss,
2021, p. 11). Azaz a ma és az elkdvetkezd évtizedek eseményeit a Kivil és a Belll
kozotti megkulénboztetés, a belul 1évék és a kivil rekedtek kozotti szakadékok és
versengés hatarozzak meg, mikdzben sohasem tudhatjuk pontosan, hogy kiviil va-
gyunk-e, vagy beliil, s ha éppen belliil vagyunk, mikor kertiiliink hirtelen kiviilre. E
Kivul és/vagy Belll kereteinek meghatarozhatatlansaga, az allandésag hianya az
alapja a mai politika mikddésének. Talan éppen emiatt, tlnik ugy — érvel Kiss —,
mintha a fejlett demokratikus orszagok globalis el6jogainak megtartasa hozna ma-
gaval az ellenségképzést, a bezarkdzast, a Masik veszélyesnek, barbarnak, allatinak
mingsitését. Kiss e Kivil—Bellil kérdéskor kozéppontba huzodasat a kapitalizmus
aktualis mikddésével hozza 6sszefliggésbe, és egyben a rendszerkritikus baloldal
szerepének Ujragondolasara hasznalja.

Holott e Kivil-Beliil forma pl. gondolattérténetileg el6hivja, hogy a nyugati
gondolkodas hagyomanyosan dualisztikus ellentéteken alapulva mikédott/miko-
Massag egyrészt alarendelt jelentést kapott/kap, masrészt szerepet jatszott/jatszik
az Azonossag megteremtésében. Az En és a Masik (s egyuttal a Kiviil és a Belil)
elkildnitése biztonsagot nyujt, mert igazolja, sajat k6z6sségi térben tartja és meg is
formalja az Ent.

Még 1962-ben az Uj irés decemberi szamaban jelent meg Pilinszky Janos KZ-
Oratériuma. Ebben mondja el az egyik szerepld (R. M.) az alabbi mesét, mely erés
fogyatékossagtudomanyi tzenettel is bir. (Belll: karanténok, hatarok, keritések, fa-
lak. Kivil: otthonkeresés, megbélyegzés, bizonytalansag, kitaszitottsag.)
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Hol volt, hol nem volt,
élt egyszer egy maganyos farkas.
Magényosabb az angyaloknal.

Elvetédbtt egyszer egy faluba,
és beleszeretett az elsé hazba, amit meglatott.

Mar a falat is megszerette,
a kémlivesek simogatasat,
de az ablak megallitotta.

A szobaban emberek liltek.
Istenen kiviil soha senki
olyan szépnek nem latta Gket,
mint ez a tisztasziv( allat.

Ejszaka aztan be is ment a hazba,
megallt a szoba kdzepén,
s nem mozdult onnan soha tébbé.

Nyitott szemmel allt egész éjszaka,
s reggel is, mikor agyonverték.

(Pilinszky, 1962, p. 1367)

2.2. A biopolitikatol a pszichopolitikaig

Han (2019, 2020) kortars filozofus a hatalom mikddésének Uj modozatat elemzi.
Felhivja a figyelmet arra, hogy a (kognitiv) kapitalizmus mai valtozataban a hatalmi
gyakorlat egészen uj formaja jelenik meg, amely igencsak kulénbozik a 19. szazadi
fegyelmezd szabvanyositasokkal, kényszerekkel és tiltasokkal mikddé biopolitika-
tél (Foucault, 1996). Korunk kapitalista rendszere Han szerint a pszichopolitikaval
mikodik, nem a testet, hanem a lelket uralja, nem engedelmessé, hanem flggéveé
tesz. Egészen Uj, rejtett technikakat alkalmaz a kizsakmanyolasra. A pszichopolitika
alapja, hogy szabadsagot, valasztasi lehet6séget, kibontakozast igér az egyénnek,
mikdzben folytonos és vég nélkul vagyakozé fogyasztéva alakitja. Tehat itt a hatalom
nem egyszerlien elnyom, hanem motivalva manipulél. Vagyakat general, szintelen
fogyasztasra, fegyelmezett munkara 0sztokél. Légy szabad! Légy boldog! Valositsd
meg 6nmagad! Csak rajtad mulik! Eld meg a vagyaidat! Légy bekapcsolva, mindig
elérhetd! A kapitalizmus tarsadalmi formaként gondolatokat, életformakat, stilusokat
termel.

De mi az Gzenet? Csak rajtunk mulik, vagyis az egyén sajat életének és testének
alakitéjava valhat. S ha a rendszer nem talalja elég sikeresnek, az az egyén, a ko-
z6sség, az etnikum stb. hibaja. Hiszen nem tett meg mindent, nem akarta eléggé,
nem elég jo! A kapitalista rendszer ekképpen individualizalja a tarsadalmi, gazdasa-
gi és politikai problémakat (igy a szegénységet, a kirekesztettséget is), hiszen min-
dent és mindenkit a pénzben kifejezhet® értéke alapjan hataroz meg. Han szerint
vilagunk egyetlen nagyaruhazza valt, ahol az egyénnek nincs egyebe, mint a piaci
értéke (Han, 2019, p. 110).
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Régebben Hankiss (2005) nem a hatalmi technikakra koncentralt, hanem az
egyén szintjén vizsgalodott, és civilizaciés robbanasként utalt az ezredforduldkori
valtozasokra. Arra jutott, hogy az elmult kétezer év szamos valtozast hozott a nyugati
vildgban, am az erkdlcsi alapelvek tobbsége érintetlenil maradt, egészen a kozel-
multig. Gondolatai rezonalnak Han elképzelésére. A hagyomanyos és a késé 20.
szazadi civilizacio szembeallitasaval szemlélteti e torténeti jelentéségl valtozast. Az
elsé tablazat rendezett fogalmakkal irja le a két egymasnak ellentmondo civilizacios
modellt.

1. TABLAZAT. A NAGY ATALAKULAS; CELOK, ERTEKEK, MAGATARTASFORMAK (HANKISS, 2005, P. 363)

Hagyomanyos
Szeresd felebaratod!

Uj
Szeresd 6nmagad!

Aldozd fel magad!

Teljesitsd ki 5Gnmagad!

Korlatozd vagyaidat!

Eld ki szabadon a vagyaidat!

Légy becslletes!

Légy sikeres!

Engedelmesked,)!

Te vagy a vilag ura!

Dolgozz!

Elvezd az életet!

Takarékoskodj!

Fogyassz!

Becsuld meg azt, amid van!

Szerezz minél tobbet!

Teljesitsd kotelességedet!

Védd jogaidat!

Biinds vagy!

Artatlan vagy!

Torédj az elesettekkel!

Mindenki a maga szerencséjének a kovacsa!

Az élet szenvedés!

Az élet gybnyodriiséges kaland!

Az élet célja az Udvosség.

Az élet célja a boldogsag.

Az ember halandé.

Sose halunk meg.

2.3. Kapitalista realizmus

,Ul6k egy ember nyakan, fojtogatom, kévetelem, hogy hordozzon, és anélkiil,
hogy leszallnék roéla, elhitetem magammal és masokkal, hogy nagyon saj-
nalom, és kénnyebbé akarom tenni helyzetét minden leheté eszkbzzel, csak
azzal nem, hogy leszallok réla” (Tolsztoj, 1886, p. 171).

De ha igazak a fontiek, vajon miért nem jut érvényre a tarsadalmi igazsagossag
iranti vagy, miért nem cél a rendszer megdontése? Fisher (2020) frappans valaszt
ad a kérdésre. Egy gunyos vilagképet (kapitalista realizmusnak nevezi) rajzol fel,
amely korunk polgarainak gondolkodasat jellemzi. Kapitalista realizmus egy olyan
Jovétudathianyos allapot, amelyben az egyének ugy vélik, hogy a jelen kapitalizmusa
az egyetlen miik6dbképes tarsadalmi rendszer.

,Konnyebb elképzelni a vilagvégét, mint a kapitalizmus végét” — allitja (Fisher, 2020,
p. 16). Mikdzben szigoru elemzések sokasaga mutat ra a tarsadalmi és okoldgiai ren-
dellenességekre, fenntarthatatlansagokra, az emberek mégis ugy gondoljak, hogy ez
a rendszer a legkisebb rossz mind kozll. Ezzel kollektiv depressziv allapotot |attat.

29

I HuNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2025/1




I ~ FoGVYATEKOSSAGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA |

Ennek fébb elemei: a bizniszontolégia (az lizletszerliség mindent magaba olvaszt, és
minden aruva valik), depressziv hedonizmus (csak az élvezetre térekvés mozgatja) és
a reflektiv impotencia (az egyén reflektal a rendszer hibaira, de képtelen a cselekvésre).

2.4. A mesterseges intelligencia

A fontiekben érzékeltetett rendszerben igen komoly szerep jut a technolégianak.
A mesterséges intelligencia (MI) a pszichopolitika, és azon belil is a manipulacio
egyik fontos eszkozévé valt. Sokrétl felhasznalhatésaganak pozitivumai mellett
Harari (2018) eredeti perspektivabdl szemléli az emberi civilizaciét veszélyeztetd
kockéazatait. Ugy véli, hogy a legnagyobb kihivast az jelenti, hogy az Ml intim kapcso-
latot képes létesiteni az emberekkel. Minél tdbbet cseteliink robotokkal, annal jobban
megismernek benniinket, és annal eredményesebben manipulalhatnak. A kézelsé-
get, az intimitast fegyverként hasznalva, a chat-robotok képessé valnak arra, hogy —
kihasznalva el6itéleteinket, szokasainkat vagy akar addikcidinkat, gyengeségeinket
— meggy6zzenek minket arrol, hogy milyen termékeket vasaroljunk, hogy melyik po-
litikusokra szavazzunk s. i. t. ,A technoldgia [...], ha tul nagy hatalmat kap az életiink
folott, a sajat céljainak tuszava ejthet” (Harari, 2023, p. 233). Elhibazott feltételezés
tehat, hogy valddi fenyegetést majd csak akkor jelent az MI, ha elér egy bizonyos
fejlettségi szintet, azaz ha éntudatra ébred. Nem. Civilizaciénk veszélyeztetéséhez
nem szlkséges, hogy érzelmei legyenek: éppen elegendd, ha érzelmeket valt ki
bel6link. Blake Lemon torténetével érzékelteti ezt a veszélyt, aki 2022 juniusaban
a Google mérndkeként bejelentette, hogy az MI-nek, amivel dolgozik, érzelmei van-
nak. Elvesztette az allasat emiatt a kijelentés miatt. Harari ebbél arra kdvetkeztet,
hogy a mérndk olyan mély és intim kapcsolatot alakitott ki a robottal, hogy végil az
allasat is kockara tette. Innen mar csak egy Iépés azt feltételezni, hogy az emberiség
torténetében ez lesz az elsé olyan korszak, amelyben egy idegen intelligencia ké-
pessé valhat arra, hogy uj kulturat hozzon létre az emberiség szamara. Harari elem-
zéseinek eredménye, hogy, mint eddig is, nekliink magunknak, nekink, embereknek
kell megtartanunk a privilégiumot, hogy megfogalmazzuk, kik vagyunk, és milyen
vilagban szeretnénk élni (miel6tt a mesterséges intelligencia mondana meg nekiink).
S ez akkor is fundamentalis kdvetelmény, ha — miként az iménti kapitalizmus-kritika-
ban jeleztik — erre az emberiség egyelére nincsen folkészilve.

3. Utkeresések: a (kritikai) fogyatékossag-
tudomany mint navigacios eszkoz

»--.ha a természetiiknél fogva fliggd dolgokat fliggetleneknek tartod, és a mas
dolgait a magadéinak tekinted, minduntalan akadalyokba (itk6z6l, bankodni
és haborogni fogsz... Bizonyos dolgok hatalmunkban vannak, mas dolgok
nincsenek [...]. Minden kellemetlen képzet felmeriilésekor [...] vizsgald és
itéld meg a képzetet elveid alapjan: legel6szér és legfé6képpen abbdl a szem-
pontbdl, vajon oly dolgokra vonatkozik-e, amelyek hatalmunkban vannak,
vagy pedig olyanokra, amelyek nincsenek hatalmunkban. S ha valami olyan-
ra vonatkozik, ami nincs hatalmunkban, mindig kéznél legyen ez a mondas:
‘Semmi k6zém hozza’!” (Epiktétosz, 1978, pp. 5-6)
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A polikrizissel mint egésszel — de annak egyes elemeivel sem — a magunk szintjén,
azaz az egyéni szinten aligha tudunk mit kezdeni. Adott formajukban e fol6ttlink és
rajtunk kivill allo, 6sszetett jelenségekkel kapcsolatban valdban irdanymutatasul szol-
galhat Epiktétosz intelme.

Mindemellett a kutatd, aki az érintett személyekkel egyitt a fogyatékossagtudo-
many teriletén dolgozik, nem tehet masképp: kritikus képet mutat a jelenrél, és —
amennyiben maddja van ra — térekszik ra, hogy hasznalhaté alternativakat vazoljon fel
a jovoérdl. Ennek része a globalizalodott tékés vilag uj folyamatainak atlatasa, s annak
megértése is, miként haszndlja a tudast a hatalom és a téke. A k6z6s munkahoz
tartozik, hogy foglalkozzunk a mar rendelkezésre allé tudastartalmak kritikai feldl-
vizsgalataval, és olyan, Uj gondolkodasi formak, tudasok létrehozatalara térekedjiink,
amelyekben az egyéni felelsség és az elszamoltathatésag elengedhetetlenek.

Mivel a kritikai fogyatékossagtudomany kisebbségi tudomany, a vilag megisme-
résének Uj modjaihoz, az Snmegértés kilonféle formaihoz is képes navigacios eszko-
zOket nyujtani. Szemléletét, értékvilagat az alabbiakban alkalmazzuk is, bar ez a tu-
domanyag sincsen kénny( helyzetben, mivel az ipari termelés mintajara nagytzemi
tudasgyarra, a piacositott tudastermelés eszkodzévé is valtak elsédleges muvelési
terlletei: az egyetemek. Kutatasfejlesztési terepként szamottevd részben az ipari
ndvekedést és a technoldgiai Ujitast szolgaljak a (kognitiv) kapitalizmus tgynokei-
ként. A szabadsag, a kreativitas és az autonémia visszaszoruldban van (Braidotti,
2018). Az egyetemek jelentds részét, mivel allami befolyas ala kertltek, a felugyelet,
az auditalas és a blrokratikus ellenérzés kulturaja hatja at (Power, 1994). Nem elég,
hogy a kisebbségi tudomanyok, a studies-ok, kevés profitot hoznak, de raadasul még
veszélyesek is a rendszerre. Egyfelél tehat veszélyes tudomany a kritikai fogyatékos-
sagtudomany is, masfel6l viszont municiéval képes szolgalni az érintett személyek,
kbézdsségeik szamara. Veszélyességulk benninket hidegen hagy, a municiét azon-
ban érdekesnek tartjuk.

A hazai fogyatékossagtudomany az ELTE Barczi Gusztav Gydgypedagdgiai
Karon talalt otthonra. Napjainkra az egyuttgondolkodas eredményeképpen a kriti-
kai fogyatékossagtudomany és a gyégypedagdgia az érintettekkel egyutt olyan uj,
folyamatosan taguld, nyitott k6zosséget, kritikai teret hozott Iétre, ahol egymasra
hatva, idénként kreativ feszlltségeket keltve, de mindenképpen egymast inspiralva
Uj tudastartalmak sziletnek, amelyek sok esetben mindségi, eléremutatd valtozast
hoznak egyik, masik vagy mindkét tudomanyterileten, s végs6 soron a fogyatékos-
saggal él6 emberek mindennapjaiban.

Kozos érdekiink tehat, hogy megértsiik: mi torténik vellnk. Kik vagyunk mi?
Melyek az egyéni felel6sségeink? Kinek a valsagai ezek? Latjuk-e a klimakatasztro-
fa, a rasszizmus, az idegengy(ldlet, a fogyasztéi kultira kozoétti 6sszefliggéseket?
Hogyan képzeljik el a jov6t? Milyen megkiizdési stratégiaink vannak? Barmi legyen
is ,odakint”, nekiink feladatunk marad, hogy Ujra és Ujra reflektaljunk az 8si filozéfiai
kérdésekre: arra, hogy mi dolgunk a vilagban, és arra is, hogy mi az ember.

S vajon lesznek-e fogyatékossagtudomanyi (Disability Studies) tanszékek néhany
évtized mulva a vilagon? Nem tudjuk. Am a fogyatékossagtudomany jévéje nagy
eséllyel azon all vagy bukik, hogy nemzetkdzileg miként lel, miként teremt egyensulyt
a szigoru publikacios kényszer, a nyelvi beszoritottsag (az angol és csak az angol),
ill. az — itt most a lehet6 legszélesebben értett — hatalmi rendszerek érdekeinek ki-

31

I HuNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2025/1




I ~ FoGVYATEKOSSAGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA |

szolgalasa (mert ett6l fligghetnek projektek, grantok, azaz a finanszirozas) és az
érintett személyek, k6zdsségek szellemi-gondolati, s6t: mentalis erdsitése kdzott.

3.1. Korlatok az uton: egyes tipikus gondolati hibaink

A sokszorosan bonyolult vilagban valo tajékozédast megneheziti a folyamatok, je-
lenségek atlathatatlan 6sszetettsége mellett a — korabbiakban mar emlitett — piaci
és politikai manipulacié. A tisztan vagy tisztabban latas érdekében ezekkel szemben
pl. gy lehet dolgozni, ha — miiveltséglink fejlesztésén tul — igyeksziink a folyamatos
6nmegfigyelésen tul masok gondolkodasanak megfigyelését is végezni. E folyamat-
ban feltarhatjuk sajat gondolati-gondolkodasi hibainkat (Id. alabb), és torekedhetiink
azok meghaladasara is.

Vannak nagyvolumen( elédeink, akiktél tanulhatunk. Itt mindéssze két példat ho-
zunk, mindketté a szigorti 5nmegfigyelést mutatja be. Egyikiik a pszicholégus Viktor
Frankl. Frankl a koncentracids tabor borzalmai kézétt figyelte meg (és tamogatta)
elsésorban 6nmagat, de tarsait is. Tapasztalatait irott formaba 6nteni csak kiszaba-
dulasat kdvetden tudta, am tavolsagtartasa és a szenvedésekben is megnyilvanuld
gondolati szigora valamennyilink szamara kovethetdé példaként szolgalhat (Frankl
2007). Masik példank a magyar pszicholégusnak, Mérei Ferencnek a gyakorlata.
Mérei 1960-ban kerilt '56-0s tevékenysége miatt a satoraljadjhelyi bortdnbe, ott
irta — mas papir nem lévén — WC-papirra a Lélektani napléjanak egy részét (Mérei,
1998). E miben, hogy a kériilmények hatalmaval megkiizdjén, és mentalisan talpon
maradjon: sajat magat figyelte meg. A pszicholégus jegyzeteit, sajat beszamoldja
szerint Litvan Gydrgy csempészte ki a bortonbdl (Litvan, 1999).

3.1.1. A tulzott leegyszerUsités

Vajon elgondolkodtunk-e arrél valaha, hogy miért birnak olyan nagy népszeriiséggel
az alternativ valosagok, 6sszeeskiivés-elméletek és az altudomanyok? Ha megtesz-
szlk, arra jutunk, hogy egyszeriiségiikkel és azzal ejtenek foglyul benniinket, hogy
a vilag tbbbszbrés bonyolultsagaval szemben gyors, kénnyen kezelheté valaszokat
igérnek. Akarjuk is hinni 6ket, meg nem is, de mintha kénnyebb lenne hinni bennik.

Ezek az alternativ valésagok, az Osszeeskiivés-elméletek, az altudomanyok
raadasul alkalmanként erésen, esetenként a média altal felerésitett hangokkal, pl.
a politikai kommunikacié hangjaival 6sszeszovddve képesek felllirni akar a mod-
szertanilag szigoruan szervez8d6 tudomany hangjat is.

E formanak egyik jellegzetes példaja az egyetlen ok feltételezése. Hiaba tudjuk,
hogy a tarsadalom egy hiperbonyolult rendszer, ahol eredék erdéi hatnak egymasra
keresztbe és kasul, elménk egyszeriisité6 miikédése nyoman képesek vagyunk az ,A
oka B” egyszer(i sémaban értelmezni a folyamatokat.

3.1.2. A tulhdzott extrapolacio — és kdzeli rokona, a felnagyitas

Ezek esetében gyakran rejtetten, am alaptalanul azt feltételezziik, hogy egy-egy
helyzet hosszan ismétlédik, egy-egy jelenség vagy folyamat sokaig fennmarad,
esetleg valamit lényegesen nagyobbnak, sulyosabbnak tekintlink, mint amilyen az
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a valésagban. Jellemzd példaja még a tulaltalanositas. Ennek alesete pedig a felna-
gyitason alapuld Un. negativ sz(irés — ekkor egy negativ jelenségbdl az egészre vo-
nunk le kdvetkeztetést. Inverze ennek egy masik gondolkodasi hiba: a pozitiv sziirés.

3.1.3. A ,kimaxolas” (azaz a ,sosem elég”)

Ez is egy magunk gyartotta gondolati és cselekvési korlat, amely nem csupan gon-
dolati veszélyeket, hanem gyakran életveszélyt is maga utan von — Id. pl. a nagyva-
rosi kzlekedésben.

3.1.4. A kétpolusu, dudlis (vagy dichotom) gondolkodas

Itt a tébbféle és bonyolult jelenségekbdl csak két, altalaban széls6 értéket értel-
meziink (a kétallasu kapcsolé analdgiajara); de a ,mindent vagy semmit” is alkalmas
példa erre.

3.1.5. Az dnbecsapas valtozékony formai

Ezek a legtdbb gondolalati hibaban jelen vannak, am itt kiilon is vettik. Jellemzé pél-
daja a politikai vaksag. Avagy: hogyan csapjuk be magunkat politikailag? Sonnevend
J. (2022): ,varazslatra vagyunk, nem a tényekre”. Ekkor alapértelmezésben nem
olyannak latjuk a vilagot, amilyen, hanem amilyennek latni akarjuk! Nehézséget je-
lent a tisztanlatasban, hogy nem létezik olyan hirk6zl6 médium, amely mindig igazat
mondana.

3.1.6. A tekintélykdvetés, a tekintélyelv

Gyakorlat volt a kozépkorban Arisztotelész idézésekor a magister dixit (,a mester
mondta”) elv hangstlyozasa, amivel egyes allitasok igazat erésitették. Es valdban:
ma sem konny{ a tekintélyek sulyatél megszabadulnunk, nem is mindig sziikséges,
de az feltétlendl igen, hogy csupan olyasmit igyekezziink beépiteni a gondolkoda-
sunkba, aminek az igazarél meggy6zd6dtink korabban. Példaja még a kb6zdsségi
igazolas. Itt amiatt fogadunk el valamit igaznak, hogy egy k6zdsség vagy csoport ezt
igy teszi. Az internetes kdzosségek mint un. ,6lmeleg buborékok” eklatans példai e
jelenségnek.

3.1.7. Az intellektualis stigmatizacio

E sajatos forma a tekintélyelv részleges ellentettje: az a jelenség, amikor egy-egy
allitast nem annak valddi értéke, tartalma szerint tekintiink, hanem eleve negativan
vesszlk abban az esetben, ha azt, aki allitja, valamiféle negativ hirbe hoztak korab-
ban.
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3.1.8. Hamis megfeleltetés, azaz a rossz parhuzam

Ezt itt nem fejtjuk ki részletesen.

3.1.9. Kognitiv torzitas

Ez az a gondolati hiba, amikor pl. gyorsitunk a mihamarabbi eredményért.

3.1.10. Kognitiv disszonancia

Itt (mentalis kényelmetlenségbdl fakaddan) az attitlidiinkkel ellentétes érveket, sét
tényeket korlatozottan vagy egyaltalan nem fogadjuk el.

3.1.11. Horgonyzasi torzitas

Sokféle eléfordulasai kdzul most csupan arra utalunk, amikor egy helyzet, jelenség
értelmezésekor csak egy-két informaciot vesziink figyelembe.

Az utdbb emlitett négy gondolkodasi hibat — néhany masikkal egyetemben — a vo-
natkoz6 szekirodalmak viszonylag gyakran targyaljak. Részletesebben Id. pl.
Moukheiber (2020).

Miben kézések gondolati hibaink?

Gyakori a manipulativ hattér és eredet: valamilyen konkrét céllal éppen ezeknek
a felhasznalasaval manipulaljak az elménket akar piacilag, akar politikailag; az egyes
allitasokban gyakran van igaz, de gyakran van hamis 0sszefliggés is; nemritkan va-
lamiféle pszichés mozgatder6, sajatos elmemikddés is all a hattérben: valamiért
ugyanis érdekiinkben all valamit — akar a nyilvanvaléan hamisat is — elfogadni (akar
anyagi haszon, részrehajlas, egyéni beallitodasunk megerdsitése, hatalmi vagy,
prekoncepcié vagy akar narcizmus miatt). Mindezek elménk sajatos mikodésére is
fényt vetnek.

Révidre fogva itt a fogyatékossagtudomanybdl és a kritikai elméletbél tanultakat:
a szigoru 6nreflexid, a kritikai gondolkodas, a kritikus és elemz§ olvasas, a tavolsag-
tartas, a forrasok hitelességérél vald meggy6z6dés és a mértéktartas szolgalatunkra
lehetnek ebben a nem kdnnyl munkaban.
De vajon milyen eredménnyel jarhat az, aki sikerrel dolgozik a gondolkodasi hi-
bak csapdainak elkeriilésén?
» Jobban tisztaban lesz 6nmagaval, de sajat elfogultsagaival is.
* Keresialehetséges 0sszefliggéseket az egymastdl elsére fliggetlennek tliné
tényez6k kozott.
*  Képes az egész mellett a (rész)rendszert is latni, és nem csupan arra van
tekintettel, hogy neki maganak mitél lesz ez j6 vagy hasznos (win-win).
* Ha sziikséges, megkérdGjelezi a dolgokat, ahelyett, hogy elfogadna &ket.
«  Onélléan hozott déntései elétt megvizsgélja a rendelkezésre allé informacio-
kat: mi relevans, mi nem, minek milyen a sulya, milyen forrasbol szarmazik,
mi tény és mi csupan vélemény.
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» Erbfeszitést tesz, hogy a rendelkezésre allé informaciok alapjan a legjobb

alternativat valassza.

*  Képes masként is gondolkodni, ,paradigmat valtani’, azaz a bevettél eltéré

gondolati struktiradban ujragondolni a helyzetet, a problémat, amennyiben
a meglévd gondolkodasi forma nem célravezetd (az angol ezt think out of the
box-nak nevezi).

Ld. ezekre részletesebben: Gamez (2007), Herrick (2015), Malpas és Wake
(2013), Szeman, Blacker és Sully (2017). Es ha kritikailag olvasunk, erés odafi-
gyeléssel, akkor talan még a pamfletszer( biralatok sem fogjak kedviinket szegni:
Pluckrose és Lindsay (2020)!

3.2. Osszefoglalas helyett

Mit tehetiink? A felel6s cselekvés utjai

»---hogyan tud egy [...] szkeptikus ember mégis jokedviien ébredni reggelente?”
Harari (2018, p. 267)

Térjlink most vissza Epiktétosz ezen allitasara: ,semmi k6z6m hozza”. Vajon minden
helyzetben teljes mértékben megall-e? Vizsgaljuk hat meg! Itt harom vizsgalati szin-
tet értelmeziink: az altalanosat (makroszint), a k6zdsségit (mikroszint) és az egyénit
(szubmikroszint).

Az altalanos szinten azt talaljuk, hogy mikézben helyes, ha elengedjik azt,
ami folétt nincsen hatalmunk, akézben valamennyien részei vagyunk mindennek.
Valamiképpen a vilag minden részében jelen vagyunk a cselekedeteinkkel — és gon-
dolatainkkal is; azaz attél, hogy nagyban nincsen hatasunk a tarsadalmi folyama-
tokra, kicsiben még nagyon is lehet, ami kiemeli az egyéni felelésség fontossagat.

A kézésségi szinten follelhetiink olyan értékeket, mint a szolidaritas, a felelés-
ségvallalas és a k6zésségépités. Ezek nem csupan 6nértékek, hanem e haromnak,
mert (vissza)hatnak ra, kdzik van az egyéni szinthez is. K6z6sségeinket erdsiti, ha
vigyazzuk Tarsainkat és a gyermekeket is.

Margaret Mead' ezt hangsulyozza: ,soha ne kételkedj abban, hogy egy gondol-
kodo és elkotelezett polgarokbdl allo kis csoport képes a vildag megvaltoztatasara...
Mert valdjaban 6k az egyetlenek, akik ezt valaha megtették.”

Az egyéni szinten részben megjelennek a korabban emlitett gondolkodéi eré-
nyek, igy a kritikaisag, az onreflexivitas is, de ott van énmagunk spiritualis és fizikai
karbantartasa is. A ,lézerkard” a megalkuvasmentes kritikai gondolkodas lehet, ami
ha alkotassal parosul, képes a tekintélyelv inverzévé valni. Onmagunk karbantar-
tésa terén Harari (2018, p. 270) azt jelzi, hogy ha nem meditalna minden nap 2-2
orat, képtelen lenne egyensulyban lenni, és tébb vilagsikerl kdnyvét sem irta volna
meg. A sajat utjat mindenki maga tudja megtalalni. Lehet ez az ima, a meditacios
objektumok hasznalata, a jéoga, a meditacio, vagy mas eszkdz is. Sziikséges, hogy
vigyazzuk énmagukat — fizikailag is.

1 https://quoteinvestigator.com/2017/11/12/change-world/#{+17220+1+1 — azért ezt a szokatlan format
haszndljuk a hivatkozéds megadasara, mert, mikdzben nem siker(lt megtalalnunk az idézet pontos forra-
sat, s azt a quoteinvestigator sem adja meg, viszont végigvizsgalva az idézet eléfordulasait, valészinisiti
a Mead-szerzéséget.
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Az egész tarsadalom fejl6dését segitik a koz0sségi szint és az egyéni szint 6sz-
szefonodasai. llyenek példaul a cselekvd természetvédelem tevékenységei, ha etet-
juk a madarakat, nevellink névényt, bokrot, fat, barmit, amire lehetéségunk van.

De ilyen mikddés az is, ha létrehozunk dsszetartd kiskdzosségeket — szemlé-
letes példaja ennek a Freekey, amely a koronavirus kitdrtekor 6sszefogott, hogy az
otthonukban rekedt sorstarsakat mentalisan is tamogassa. Masoknak is erét ad és
épit az is, ha mindennapi mikoédésunkben tisztelettel vagyunk minden létezd 1ény,
minden teremtmény irant: a planktontdl az elefantig — és az emberig. Ennek a miiko-
désnek egyik gyakorlati megvaldsulasara utal 2. és egyben utolsé abrank.

« BALg,
<~V:\ %

4
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Testi fogyatékos fiatal felnott
nok noisége — Egy tervezett
doktori kutatas vazlata

Absztrakt

A tanulmany egy folyamatban |évé doktori kutatast mutat be, amely a fiatal felnétt, testi fogyatékos nék néi-
ségének megélését, valamint az internet és k6zosségi média ndiségre és dnképre gyakorolt befolyasat vizs-
galja. Célja, hogy egy feminista fogyatékossagtudomanyi kvalitativ kutatas keretében megismerje a 18—-35
éves, velesziletett testi fogyatékos nék elbeszélését a ndiség és névé valas kérdéseirél. A félig strukturalt
interjuk a n6iség mellett a célcsoport kdz6sségimédia-hasznalatara és a digitalis felliletek 6nképre gyakorolt
hatasara is fokuszalnak. Az interjuk elemzése a megalapozott elmélet mdédszerével torténé tartalomelem-
zéssel valdsul meg.

Kulcsszavak: testi fogyatékos nék, n6iség, kozosségi média, feminista fogyatékossagtudomany

Young adult women with physical disability and womanhood —
Outline of a planned doctoral research

Abstract

This paper presents an ongoing doctoral research study on the femininity of young adult women with physical
disabilities and the influence of the internet and social media on their self-image. The study aims to explore,
within a qualitative feminist disability studies framework, the narratives of congenitally physically disabled
women aged 18-35 regarding femininity and womanhood. Semi-structured interviews will address issues of
femininity and the impact of social media and digital interfaces on the participants’ self-image. The interviews
will be analysed using content analysis based on established theoretical frameworks.

Keywords: women with physical disabilities, womanhood, social media, feminist disability studies
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Testi fogyatékos fiatal felnott
nok noisége — Egy tervezett
doktori kutatas vazlata

Bevezetés

Jelen tanulmany egy doktori kutatas kiindulasat, kérdésfeltevéseit mutatja be, ami-
nek témaja a fiatal felnétt testi fogyatékos nék ndiségének megélése, illetve az inter-
net és kéz6sségimédia-felliletek nGiségre, 6nképre gyakorolt befolyasa.

Ugyan elmondhaté, hogy az élet napjaink nyugati tarsadalmaiban ¢sszetettebb,
mint valaha, és a tarsadalmi normativ elvarasok szamos tekintetben meggyengiiltek,
de az elvartan bejarando életut és normativ szerepek alapjaiban véve mégis megma-
radtak. A normativ szerepeknek, életutaknak valé megfeleléssel és az ebbdl szar-
mazo6 nehézségekkel szembe kell néznie minden fiatal nének. Nincs ez masként
a fogyatékos lanyok, n6k esetében sem, azonban eléjik nem csak a néi lét kihivasai
allithatnak nehézségeket, hanem a fogyatékossagukbdl ered6 szikségletik és az
ezekkel 6sszefliggd tarsadalmi sztereotipiak is (Pohjola, 2020).

Crenshaw (1989, 1991) interszekcionalitas fogalmaval felhivja a figyelmet a ki-
16nb6z6 tarsadalmi hatranyok egyuttes hatasanak és kdlcsonhatasanak érvényesu-
|ésére a diszkriminacio tekintetében. Ennek értelmében a fogyatékos nék ndiségik
és fogyatékossaguk okan is tarsadalmi kisebbségnek tekintheték (Nosek & Hughes,
2003). Ugyan a feminizmus mint mozgalom és filozofia az elmult 100 évben nagyot
|épett elére az emancipacioé utjan, a fogyatékos nék azonban sokaig nem kerultek be
a feminista diskurzusokba, mert gyakran olyan szukséglettel rendelkeztek, ami ellen-
tétben allt a feminista ideologia fliggetlen, kompetens, erételjes és onalld néképével
(Garland-Thomson, 2002; Kalman & Kdénczei, 2002; Thomas, 2006; Wendell, 2010;
Conejo, 2011, 2013; Hernadi, 2014).

A fogyatékossag és a ndi lét metszete rendszerint kedvezétlenul hat a fogya-
tékos lanyok és nék életére, a fogyatékos férfiakhoz és a nemfogyatékos nékhoz
viszonyitva is hatranyt élnek meg (Nosek & Hughes, 2003; Thomas, 2006; Hernadi,
2014; Menyhart, 2022a). A teljesség igénye nélkul az alabbi nehézségekkel néznek
szembe: az iskolai végzettséguik altalaban alacsonyabb szint, foglalkoztatasuk ne-
hezebben valdsul meg, jdvedelmik alacsonyabb és magasabb az ellenlk elkdvetett
erdszak és agresszid kockazata. Nehézséget élhetnek meg a névé valasuk, parke-
reséslik soran, szexualis autonomiajukban, egészséguigyi ellatasukhoz valé hozza-
férés és gyermekvallalas tekintetében (Kalman & Koénczei, 2002; Martin et al., 2006;
Thomas, 2006; WHO, 2011; Balderston, 2013; Hernadi, 2014; Menyhart, 2022a).

A tervezett doktori kutatas tiz évvel kés6ébb tovabbgondolja Hernadi llona testi fo-
gyatékos nék néiségével kapcsolatos narrativait 6sszegzd disszertaciojat (Hernadi,
2014), és athelyezi a fékuszt a feln6tt célcsoportrol a 18 és 35 év kbzétti fiatal felnétt
testi fogyatékos nék elbeszéléseire. Hozzajarul a hazai feminista fogyatékossagtu-
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domanyi kutatasokhoz azzal, hogy a fiatal feln6tt velesziiletett testi fogyatékos nék
életét athato internet és kdzdsségi média szerepét értelmezi a ndiség és énkép vo-
natkozasaban.

A fogyatékos noi lét

Az interszekcionalis feminizmus 6va int minket a ,n6k” kategériajanak univerzalis
hasznalatatdl, hiszen kiilénbdz6 tapasztalattal és identitassal rendelkezik minden né
kulturalis, gazdasagi, vallasi, szexualis orientacio, életkor és egyéb tényezdk met-
szeteinek fliggvényében (Crenshaw 1989, 1991; Bell, 2017). Ugyanez elmondhaté
a fogyatékossag kategoriajardl is, mas jellemzi a kiilonb6zé életkord, nem, fogya-
tékossagi tipusba tartozé vagy kiilénb6zd élethelyzetben 1évé fogyatékos embereket
(Wendell, 2010). Ezek ellenére és a kiilénbdz8ség szem el6tt tartasa mellett mégis
beszélhetiink olyan jellemzé&krél, tarsadalmi hatranyrol és elnyomasrol, amik a fo-
gyatékos n6k heterogén csoportjat meghatarozzak.

A fogyatékos nék csoportjanak helyzetére hazankban eddig kevesebb kutatas
koncentralt. A fogyatékossag és ndiesség témakdrére fokuszald Hernadi munkassa-
gan (Hernadi, 2009, 2014, 2015; Hernadi & Hernadi, 2009; Hernadi & Kénczei, 2013;
Hernadi & Kunt, 2016; Kunt & Hernadi, 2016) tul Kalman (2014) irt a mozgassériilt
anyak gyermekvallalasardél, anyasagardl az interju modszerére éplild kvalitativ kuta-
tasanak tikrében. Menyhart kutatasaiban (2022a, 2022b) a fogyatékos n6k tarsadal-
mi egyenl6tlenségével foglalkozik, valamint a fogyatékossag és n6iség interszekcio-
javal és ennek hianyaval a kdzpolitikaban. Tovabba Kérchy (2018a) ir a feminizmus
fokuszabdl a fogyatékos nékrol.

A latassérilt n6k anyasagarol Hanké és munkatarsai (2022), valamint Lendvai
végzett kutatast (Lendvai & Nguyen, 2019, 2022; Lendvai, 2022), a latassérdlt n6k
iskolai életutjarol és az oktatasi rendszerben ért kettés elnyomasrél Rékasi és mun-
katarsai (2024) tanulmanyat fontos kiemelni. Nem fogyatékossagfékusszal, de ha-
sonldan tobbszdérdsen hatranyos helyzetl csoporttal, a hajléktalan nékkel foglalko-
zott kutatdsaban Lengyel (2022). A narrativ interjukkal végzett kutatasanak témaja
a hajléktalan nék néisége, dnképe, nékeépe volt.

Hazankban egyre tébb civil szervezet hivja fel azokra a hidnyossagokra a fi-
gyelmet, amik a fogyatékos nék helyzetét megnehezitik, ilyen példaul jogi lathatat-
lansaguk (SINOSZ et al., 2010). A jogi dokumentumaink alapjan elmondhaté, hogy
a fogyatékosjogi toérekvések gyakran a tébbségi tarsadalomhoz hasonléan a férfiak
igényei és hangja koré éplinek, igy a fogyatékossaggal él6 nék kevésbé kapnak
figyelmet, teret. Bar n6iségik és fogyatékossaguk révén kettés diszkriminacio ve-
szélyének lehetnek kitéve, a magyar jogrend nem nevesiti a tdbbsz6rés hatranyos
megkllonboztetés fogalmat, valamint nem nyujt jogi védelmet, ha egyszerre all fenn
a kettd (SINOSZ et al., 2010; Dézsa & Krizsan, 2014; Hernadi, 2014).

A hazai és kilféldi kutatasok alapjan a fogyatékos nék csoportjara jellemzd ki-
I6nb6z8ségeket kritikusan szem el6tt tartva beszélhetlink olyan tendenciakrol, amik
kilénbdz& mértékben, de tulnyomorészt jellemzék a fogyatékos néi létre.

Szexudlis és reprodukcios egészséggel kapcsolatos ellatasuk gyakran szen-
ved kart, ez tébbek kdzo6tt abbdl a tévhitbdl eredhet, hogy fogyatékos személyként
aszexualisok (Kim, 2011; UN, 2017). Ezen a téves elképzelésen tul a tarsadalom
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épséggel, egészséggel, szépséggel kapcsolatos normaibdl a fogyatékossaguk miatt
gyakran kiesve a tarsadalom nem garantélja a nemfogyatékos néktél eltéré6 modon
a norma szerinti n6i szerepeket, életutakat, mint példaul a parkapcsolat, hazassag,
anyasag (Kallianes & Rubenfeld, 1997; Kalman & Kdnczei, 2002; Hernadi, 2014;
Santos & Santos, 2018). Ez a fogyatékossaggal kapcsolatos sztereotipiakon és té-
vhiteken tul a fogyatékossag lehetséges atoroklésével kapcsolatos elutasito attit(id-
ben gydkerezik (Fiduccia, 1999; Garland-Thomson, 2002; Conejo, 2013; Battalova,
2019). Ezért szexualis edukacidjuk hianyt szenved, szexudlis egészséggel és repro-
dukcios egészségiikkel kapcsolatos ellatasuk nem megfeleld (Williams et al., 2014;
Frawley & Wilson, 2016; UN, 2017; Fennell & Grant, 2019). A fogyatékos n6k gyakran
nem kapnak megfeleld tajékoztatast és informaciot, valamint nem minden esetben
akadalymentes vagy elérhetd szamukra az adott ellatas. A szolgaltatasok korlatozott
hozzaférése mellett még mindig jelen lehetnek kényszerabortuszt, sterilizalast
tamogatd vagy az érintettek beleegyezése nélkil torténd fogamzasgatlé gyakorlatok
(Kallianes & Rubenfeld, 1997; Collins, 1999; TASZ, 2012; Hernadi, 2014; OHCHR et
al., 2014).

A fogyatékos nék ndiségiikbdl és fogyatékossagukbdl addddan is veszélyez-
tetettnek szamitanak visszaélés, nemi alapu er6szak és szexudlis er6szak szem-
pontjabdl (Garland-Thomson, 2002; Martin et al., 2006; Grossman & Lundy, 2008;
Plummer & Findley, 2011; Conejo, 2013; Grand’Maison & Lafuente, 2022). Ezek
a visszaélések egyarant jellemzék otthoni kdrnyezetben és intézményes keretek
kozott, ismeretlen és ismert elkdvet6 altal, és gyakran csaladon belili erészak for-
majaban is (UN, 2017; Peta, 2017). Tovabba a fogyatékos nék a bantalmazas olyan
formait is megtapasztalhatjak, ami a nemfogyatékos nékre nem jellemzé, példaul az
elszigetelés, elhanyagolas, segédeszkdzok és gyodgyszerek visszatartasa, sziikség-
letek megtagadasa (Nixon, 2009; Conejo, 2013).

Nosek és Hughes (2003) kutatasa alapjan a fogyatékos nék esetében ndisé-
glkbdl adéddan nagyobb a pszichoszocidlis egészségligyi problémak rizikdja, mint
a férfiaknal, tovabba a nemfogyatékos nékhoz képest is magasabb aranyban lehet-
nek depresszidsak vagy tapasztalhatnak stresszt életiikben.

A lathatd testi fogyatékossaggal él6 n6k szamara nehézséget jelenthet dnképuik-
re, néiségukre nézve, hogy a test a tarsadalmi beilleszkedés fontos eszkdze és a néi
érték egyik tarsadalmilag meghatarozo, lathaté jele, valamint az dnmeghatarozas
egyik fontos tényezdje. Ezzel szemben a testi fogyatékossag szabalytalannak, le-
értékeltnek, veszélyesnek tartott (Kalman & Konczei, 2002; Hernadi, 2014). A testi
megjelenést értékként meghatarozé tarsadalmunkban a testi eltérés a nék esetében
gyakran az alarendeltséget jelenti (Wendell, 2010). A n8iség megjelenésének kultu-
ralis normaja a csinos, vékony, vonzé néi kép, ami a testi fogyatékos nék szamara
gyakran nem vagy csak nehezen elérhetd. Szamukra nem minden esetben ad fel-
mentést a feminista néideal sem, ami a férfi tekintetnek valé megfelelés helyett a kre-
ativitast és 6romforrast nevezi meg. Ez azonban a felszabadit6 erd helyett gyakran
hozzajarul a fogyatékos test Ujbdli leértékeléséhez (Hernadi et al., 2015).

A fogyatékossag metszetének beemelése a feminista mozgalomba, illetve a néi-
ség tarsadalmi nemi metszetének figyelembevétele a fogyatékossagligyben, mé-
lyebb megértést tesz lehetévé a fogyatékos nék élethelyzete és az &ket éré hat-
ranyok tekintetében. Lehetéséget ad tovabba a fehér nékre fokuszald feminizmus
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és a fehér férfiakra fokuszald fogyatékossagiigy kiterjesztésére (Schriempf, 2001;
Flintoff et al., 2008; Conejo, 2013; Goethals et al., 2015).

Fogyatékossag a kdzosseégi médiaban

A kilénb6z8 digitalis terek, azokon belll kiilbnésen a kézdsségi média-fellletek
hasznalata nagyot nétt az elmult évtizedben (Sweet et al., 2019), ezek els6dleges
felhasznaldi a fiatal lanyok és nék (Dobson, 2016; Hill, 2023). Mivel a fogyatékos-
sag és kozOsségi média kérdéskore viszonylag Uj terilet, hazankban kevés kutatas
koncentral erre a témara, azonban nemzetkdzi szintéren egyre tébben vizsgaljak
a n6iség megjelenitését az online térben, és ebben a fogyatékos nékrél szol6 tudas
is helyet kap (Pendergrass et al., 2001; Hill, 2017, 2023; Toffoletti, 2018; Sweet et
al., 2019). Itthon a hangsuly korabban a fogyatékos személyek médiareprezentaci-
ojara kerllt, példaul Téth (2009), Kérchy (2018b), Légman és Valyi (2022), Nagy és
Karman (2021) munkaiban.

Hazankban Marton Klara (2008) ir az internet kapcsolatteremtd lehetéségeirdl és
annak a csoportkdzi kommunikaciéra gyakorolt hatasairdl a fogyatékos személyek
életében. Ez alapjan elmondhato, hogy az internet hozzajarulhat a kapcsolatok kiala-
kitasahoz, altala tobb lehetésége van a fogyatékos embernek baratsagokat kétni, in-
terakcidkban részt venni. Ennek oka, hogy az online tér a fizikai valésagnal kevesebb
fizikai korlatot, akadalyt allit eléjik, a kommunikaciés nehézségeket is kénnyebben
at tudjak hidalni altala. Az elénydk mellett azonban hatranyként elmondhaté az iden-
titassal és tarsadalmi reprezentaciéval kapcsolatban az, hogy a fogyatékos emberek
eltitkolhatjak és gyakran el is titkoljak fogyatékossagukat, ezaltal sérulékennyé val-
hatnak az elGitéletekkel szemben, és nehezebbé valhat szamukra az &szinte kap-
csolatok kialakitasa.

A nemzetkdzi kutatasok kozil Hill (2017, 2023) munkassaga meghatarozé a ter-
vezett doktori kutatds szempontjabdl. Hill esettanulmany jelleggel posztfeminista
kontextusban vizsgalja fiatal fogyatékos lanyok énreprezentaciojat és online 6nké-
palkotasat kildonb6zd kdzdsségi média-fellleteken, mint blogfeliiletek, Instagram
és YouTube. A kutatés célja a tartalomkozlé fogyatékos fiatal lanyok pozicidjanak
meghatarozasa és a fogyatékossag lathatova tételében végzett hozzajarulasuk vizs-
galata (Hill, 2017). A kutaté 2023-as vizsgalatanak kdzéppontjaban pedig a részt
vevd fiatal fogyatékos nék Twitteren és Instagramon kdzzétett széveges posztjainak
tartalomelemzése, valamint 5 résztvevével készitett félig strukturalt interjuk elem-
zése all. A megkérdezett 16 és 25 kozotti fiatalok hasznosnak talaltak a fogyatékos
személyek altal kdzzétett tartalmakat, azokhoz kapcsolddni tudtak, illetve tanulni
beléliik. Ok azonban kevésbé szivesen kdzdltek tartalmat sajat fogyatékossagukrol
és az ezzel kapcsolatos nehézségekrél az interneten, tartva a potencialis negativ
véleményektél, reakcidktdl. Ezen tul erbteljesen megjelent az a narrativa is, hogy
a kézdsségimédia-fellileteken gyakran megkérddjelezik a fogyatékos tartalomkozl6k
fogyatékossagat. Ez szintén hozzajarul ahhoz, hogy a fogyatékos fiatal nék kevésbé
érzik komfortosnak felvallalni a fogyatékossagukat az interneten (Hill, 2023).

A fogyatékossag és kdzdsségi média témajaval kapcsolatos kutatasok alapjan
elmondhato, hogy az internethasznalat szamos tarsadalmi elénnyel jarhat a fogya-
tékos személyek életére vonatkozoan. Az internetes platformok, kdz6sségek kedve-
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z8en hathatnak szocidlis kapcsolataik erésitésében, hozzajarulhat fuggetlenségik
ndveléséhez az informaciok és szolgaltatasok kdnnyebb elérése révén, tamogathat-
ja fejlédésliket és dnérvényesitésiiket az elérhetd informacio és a tarsadalmi parbe-
szédekben val6 kdnnyebb részvétel lehetésége. Ezek altal javulhat életminéségiik
és tarsadalmi integraciéjuk (Marton, 2008; Raghavendra et al., 2013; Sweet et al.,
2019; Vouglanis & Drigas, 2022). Az internet segitségével a fizikai vilag korlatjai is
kénnyebben athidalhatéva valhatnak (Cheatham, 2011). Sét, Toffoletti (2018) kutata-
sa alapjan az internet hatékony eszkdz lehet a fogyatékossaggal él6 nék reproduktiv
egészséggel kapcsolatos oktatasaban is.

A kildnb6z6 kdzdsségimédia-platformok szintén segithetnek a lathatdsag és el-
fogadas novelésében, a tartalmat k6zl6 fogyatékos személyek inspiracié- és motiva-
ciéforrasok lehetnek sorstarsaik szamara, valamint a platformok hasznalata lehet6-
séget teremthet a sorstarskapcsolatok kiépitésében is, ami segithet a maganyossag
érzésének csokkentésében és a tarsas tamogatas kialakitasaban (Hill, 2017).

Az elényok mellett hatranyként megfogalmazhatd, hogy az internet és a kozdssé-
gi média fuggbséget alakithat ki a nemfogyatékos személyekhez hasonléan a fogya-
tékos emberekben is, ez negativan hathat az online vilagon kivuli személyes interak-
cioikra és kapcsolataikra. Az online kommunikacié soran fennallhatnak kilonb6zé
biztonsagi kockazati tényez&k, mint a személyes adatok védelmének kérdése vagy
a zaklatas veszélye (Raghavendra et al., 2013; Hill, 2017, 2023; Vouglanis & Drigas,
2022). A kézdsségi média altal teremtett szépségideal és a fellletek tartalmaban
leképz8dé tarsadalmi norma negativan hathat a fogyatékos emberek dnképére. A fo-
gyatékos nék dnértékelését veszélyeztetheti a ndidealnak valo megfelelés nehézsé-
ge (Hill, 2017; Sweet et al., 2019). Negativan hathat tovabba a tartalomkézI6 fogya-
tékos személyekre nézve a tartalomfogyaszték bizalmatlan, kirekeszté hozzaallasa,
valamint a fogyatékos identitasuk sulyossaganak, valédisaganak megkérddjelezése,
ami bizonytalansagérzéshez, szorongashoz, depressziéhoz vezethet, valamint sajat
Onazonossaguk megkérdéjelezéséhez (Hill, 2023).

A negativ hatasok miatt Iényeges, hogy a fogyatékos személyek védelmet és
tamogatast kapjanak az online terekben is, valamint a felhasznaldk tudatosak legye-
nek az internethasznalat veszélyeit illetéen.

Tudomanyos keret

Tudomanyelméleti keret

A kutatas a konstrukcionista és posztmodern paradigmakban a kritikai fogyatékos-
sagtudomany és a feminista fogyatékossagtudomany talajan tervezett kvalitativ
a fogyatékos személyekre, mint fogyatékossaguk megtapasztalasa okan tobblettu-
dassal rendelkezd emberekre, akik hasznos és értékes tudassal szolgalhatnak a tar-
sadalom szamara (Kdnczei & Hernadi, 2015; Goodley, 2019). Emberképe egybe-
vag a kritikai fogyatékossagtudomany emberképével, a fogyatékossagot az emberi
|ét sokszinliségének egyik megjelenési formajaként azonositja (Garland-Thomson,
2005; Marie, 2012). Tovabba abban hisz, hogy a fogyatékossag fokusza segithet
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tarsadalmi normak altal meghatarozott jelenségek vizsgalatanak értelmezésében,
mint példaul a nbiesség és névé valas jelensége.

A feminista fogyatékossagtudomannyal 6¢sszhangban célja a fogyatékossag és
a hozza kapcsolodé sztereotipidk, vélekedések Ujragondolasa ugy, hogy a fogyaté-
kossag tapasztalatat a jogok és a kirekesztés kontextusaba helyezi. Arra térekszik,
hogy kihangositsa az elnyomott hangokat, és Ujrafogalmazza a helytelenll megje-
lenitett tapasztalatokat. Megkisérli megérteni a test és egyén bonyolult kapcsola-
tat és megvilagitasba helyezni az identitas megalkotasanak tarsadalmi folyamatait
(Garland-Thomson, 2005). Vizsgalja tovabba a patriarchalis, fogyatékossagot eluta-
sit6 tarsadalmi kérnyezetben a fogyatékossaggal €16 nét mint autoném, énmeghata-
rozé embert (Hernadi 2014; Hernadi et al., 2015).

A tervezett disszertacié episztemoldgiajaban a fogyatékossag komplex megérteé-
sében az érintettek tudasara is épit, mert azt képviseli, hogy a fogyatékossagroél szé-
16 tudas relevans forrasa a fogyatékos ember. Ezért a kutatas tervezése a ,Semmit
rélunk nélkalink!” elv alapjan inkluziv médon tortént érintett személy bevonasaval.
A kutatasi design alakitasaban részt vevd tapasztalati szakért6 az érintettek, tehat
a velesziletett testi fogyatékossaggal €16 fiatal feln6tt nék hangjanak érvényre jutta-
tasat és relevans gyakorlati tudas szerzését (Csillag, 2016; Schubotz, 2019; Heiszer
& Katona, 2019; Katona, Cserti-Szauer et al., 2019; Burns et al., 2021) segitette
meglatasaival, javaslataival.

A tervezett kutatas célkitlizései és kérdései

A kutatas célja kibGviteni a hazai n6iségrél sz6l6 feminista fogyatékossagtudomany
irodalmat a 18—35 éves korig tarto fiatal felnéttkorra vonatkozo ismeretekkel és 0sz-
szevetni a korabbi, felnétt testi fogyatékos nékkel készilt kutatas eredményeit a fia-
talabb korosztaly elbeszéléseivel, vizsgalva, hogy megjelennek-e Uj szempontok, il-
letve mas fékuszok. A kutatas arra keres valaszt, hogy a fiatal feln6tt testi fogyatékos
nék mit gondolnak a ndiségrél, hogyan hatarozzak meg azt. Tovabba, hogy a nbiség
normativ konstrukcidjabol és a testi fogyatékossag tényébdl adodd szembendllas,
esetleges belsé konfliktus és az ezzel valé megkiizdés hogyan jelenik meg az elbe-
széléslikben. A kutatas nemcsak a n8iségrél és n6iességrél, de a névé valas vagy
névé serdilés folyamatardl, meghatarozé eseményeirdl is képet kivan kapni a fiatal
felnétt résztvevok elbeszélése altal. Tovabbi célja megvizsgalni, hogy az internet és
a kdzdsségi média markans jelenléte hogyan hat a fiatal felnétt testi fogyatékos nék
ndiségének konstrualasara, megélésére és dnképére.

A kutatas feminista és fogyatékossagtudomanyos poziciéjabdl adoddan célja
megkérdbjelezni és dekonstrualni a néiesség normativ és elnyomé tarsadalmi dis-
kurzusait és az érintettek személyes hangjat kihangositani.

A kutatas a célkitlizéseibdl kiindulva az alabbi kérdésekre keres valaszt:

1. Hogyan jelenik meg a n6iség és nbvé valas megélése a fiatal felnbtt testi

fogyatékos n6k elbeszéléseiben?

* Milyen szerepek, viselkedési mintak és attribitumok mentén hatarozzak
meg a fiatal feln6tt testi fogyatékossaggal él6 nék a néiséget, és hogyan
helyezik el ebben sajat magukat?
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* Milyen élethelyzeteket, eseményeket, kapcsolatokat tudnak meghataroz-
ni a névé valas, névé érés folyamataban, amelyek szamukra meghataro-
z6 élmény volt ebben a folyamatban?

2. Hogyan értelmezik az internet és a kdzdsségi média szerepét a fiatal feln6tt
testi fogyatékos nék dnképik és néiségik konstrukcidjaban az érintettek el-
beszélése szerint?

Tervezett modszerek

A kutatas elméleti hatterébdl kiindulva a fogyatékos néi lét eiményének és a kdzdssé-
gi média néiségre gyakorolt befolyasanak mélyrehaté elemzését tiizi ki céljaul, ezért
episztemoldgidjaban a kvalitativ paradigmara épit. Az adatok minéségi szempontu
vizsgalata életkdzeli, rugalmas és holisztikus megjelenitést tesz lehetévé, valamint
tébbféle mddszer 6tvozésének és a kutatas folyamatos formalédasanak biztosit teret
(Babbie, 2003; Szokolszky, 2020; Denzin & Lincoln, 2018). A paradigma az érintettek
2019), a posztmodern gyakorlattal sszhangban nem az univerzalis igazsagot kere-
si, hanem a helyi, atmeneti és szitualt tudast vizsgalja (Horvath & Mitev, 2015; Denzin
& Lincoln, 2018; Katona, Cserti-Szauer et al., 2019).

A kezdeti szakaszban fontos cél volt a participativ egyittm{ikddés megvalésitasa
a kutatas teljes id6tartama alatt, de a doktori folyamat nagy volumene, idéigényes-
sége és a magasfoku elkdtelez6dés szikségessége okan az érintett személyként
bevont participativ kutatétars nem tudta vallalni a teljes folyamatot. Igy is megvalésult
azonban az inkluzivitas szintjének elsé Iépcséje a kutatas fokuszanak, célkitlizései-
nek és a relevans kérdéseknek a k6z6s meghatarozasa altal (Sandor, 2018a).

A kutatasi design és az eredmények értelmezése a Grounded Theory, vagyis
a megalapozott elmélet szerint zajlik, ami az elmélet kialakulasat az empirikus ada-
tok folyamatos és szisztematikus elemzésébdl, értelmezésébdl eredezteti (Glaser
& Strauss, 2006; Corbin & Strauss, 2015; Horvath & Mitev, 2015; Sallay & Martos,
2018; Sandor, 2018b; Vissi, 2022). A cél az érvényesség és megbizhatdsag kvalitativ
kritériumainak valo megfelelés, ami alapos, reflektiv dokumentalassal és a triangula-
ci6 modszerével érhet6 el (Santha, 2015; Sallay & Martos, 2018).

A triangulacié a kutatasi modszer tekintetében félig strukturalt egyéni interjuk
keretében és ezek kvalitativ tartalomelemzése altal valdsul meg az elméleti telit6-
désig (Santha, 2011; Mitev, 2012; Corbin & Strauss, 2015; Horvath & Mitev, 2015).
A megalapozott elImélet hagyomanyat kdvetve az interjuk eredményeinek elemzése
utan és azok alapjan kvalitativ k6zdsségimédia-elemzés készil megtervezésre és
kivitelezésre. Végul az empirikus munka kiegészil kutatéi 5nmegfigyeléssel reflektiv
kutatasi napl6 hasznalata altal (Gould, 1995; Horvath & Mitev, 2015).

A kutato sajat n6isége és a fogyatékossagugy iranti elkdtelezettsége révén a fo-
gyatékossaggal él6 személyek szovetségeseként (Goodley, 2019) kapcsolodik a tes-
ti fogyatékos nékrél szol6 kutatasahoz, valamint transzparensen igyekszik a teljes fo-
lyamat alatt reflektalni sajat hatalmi pozicidjara, mint éptestl, nemfogyatékos kutato.
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A kutatas résztvevoi

A kutatas kvalitativ jellegébdl adédéan nem kisérel meg nagy meritéssel, reprezen-
tativ mintat képezve altalanosithaté igazsagot keresni, hanem a néiség jelenségének
mély megismerésére torekszik a fiatal felnétt testi fogyatékos nék személyes tapasz-
talataira és megéléseire épitve. Ezek alapjan elméletvezérelt mintavételrél beszélhe-
tink, aminek a célja a vizsgalt jelenség koré épulé fogalmak megértése. Ez esetben
a mintavétel alapjat kevésbé a személyek, mint a fogalmak hatarozzak meg, amik az
adatgyUjtés soran alakulnak ki teljesen (Mitev, 2012; Corbin & Strauss, 2015).

A kutatas el6zetes megkdtése a résztvevok tekintetében az, hogy 18 és 35 éves
kor k6zbtti, velesziiletett testi fogyatékossaggal €16 nék legyenek, akik /athaté fo-
gyatékossaggal rendelkeznek, illetve adott kbzb6sségi média-feliileteken (Tiktok,
Instagram és Facebook) tartalomgyartéként vagy -fogyasztéként vannak jelen.

Jelen kutatas a velesziletett lathato testi fogyatékossagra koncentral. A szerzett
fogyatékossaggal él6 nék kizarasa a témabol és a kutatasi kérdésekbdl adodik, mivel
a névé valas folyamataval is foglalkozik a kutatas, amit a meglévé testi fogyatékos-
sag létélményének fékuszaval vizsgal.

A lathato testi fogyatékossag a testtel, a megvaltozott testtel kapcsolatos nor-
mativ tarsadalmi nézetek, sztereotipiak miatt fontos a kutatas szempontjabal, illetve
az érintett személyek elbeszélései szempontjabdl, akik ennek a normativ épségista
(ableist vagy kételez6en éptestiiV tarsadalomnak a tagjai (McRuer, 2006).

A kutatas varhaté eredmeényei

Jelen kutatas feltard jelleg(i, varhaté eredménye, hogy a kutatasi kérdések megvala-
szolasaval egy, a feminista fogyatékossagtudomany teriletérdl valasztott témanak,
a testi fogyatékos nék néiségének az atfogobb megismeréséhez jarul hozza. A ku-
tatas f6 relevanciajat a fiatal feln6tt életkori savba tartozo résztvevék néiséggel kap-
csolatos tapasztalatainak mélyebb megismerése adja, valamint az életkori sav okan
felmerdld Uj témak és hangsulyok, amik esetleg korabbi kutatasokban nem jelentek
meg az eltéré korosztalyi fokusz miatt: a Hernadi llona altal feltart 30, tébbségben
35 éves kor feletti testi fogyatékos nék narrativaiban az anyasag témaja nagy hang-
sulyban megjelent (Hernadi, 2014), ebben a fokuszban valdszinileg eltérés varhaté
a 18-35 éves ndk esetében. Tovabbi relevanciaja, hogy bdviti a célcsoport kézossé-
gi médiaban valo jelenlétérdl sz6l6 hazai kutatasokat.

Maddszertani korlatként kiemelendd, hogy a hozzaférés alapu mintavétel és a ho-
labda modszer korlatozhatja, hogy kik kertilnek a kutaték latokorébe. Tovabba mivel
a kutatas résztvevlinek kivalasztdsat meghatarozza, hogy rendelkezzenek inter-
nettel és kdzosségimédia-felllettel, azok a testi fogyatékos fiatal felnétt nék, akik
gazdasagi hatranyuk, szocializaciéjuk vagy sulyos foku fogyatékossaguk okan nem
rendelkeznek ezekkel, nem keriilnek be a kutatasba.

A tervezett doktori kutatas a feminista fogyatékossagtudomanyi kutatasok sorat
béviti a fiatal felnétt, velesziletett testi fogyatékos nék ndiességével, névé valasaval
kapcsolatos elbeszélésekkel. Lényeges fokuszpontja a kdzdsségi média szerepe,
a célcsoport dnképére, ndiességére gyakorolt befolydsanak vizsgalata. Mivel ha-

1 McRuer (2006) compulsory able-bodiedness kifejezésének sajat forditasa.

46

I HuNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2025/1




EKOSSAGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA

I - rocvar

zankban kevés kutatas koncentral a k6z0sségi média viszonylag Ujnak szamité té-
matertletére, a jelenség feltarasa a fogyatékossagtudomany és a gyégypedagogia
szamara is relevans tudast hozhat.
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A megismerés osvényein — Egy
participativ kutatas modszertani
tapasztalatainak osszegzése

Absztrakt

Tanulmanyunkban egy participativ kutatas legfébb moédszertani tanulsagait mutatjuk be. Kutatasi projektiink-
ben — egy személyi asszisztencia (PA) egylttm(kodés két résztvevdjeként — értékeltiik az egyitt toltott két
hénap tapasztalatait, kiilonds tekintettel egymas megismerésének folyamatara. Elemzéstinkben megvizsgaltuk
személyes kapcsolatunk szamos aspektusat, igy példaul a PA-szolgaltatas komplex mibenlétét, a pozitiv és ne-
gativ eléitéleteink szerepét vagy éppen a munka- és szabadidé dinamikajat. irasunk els6 részében ismertetjiik
az altalunk alkalmazott duoetnografiai eljaras jellegzetességeit. Miutan kitértlink arra, hogy kifejezetten
a fogyatékossagtudomany teriiletén miért lehet indokolt a duoetnografia hasznalata, harom kérdéskorre
— a kutatoétarsak viszonyanak (a)szimmetrikus jellegére, az egymasrautaltsag jelenségére és a szerzéség
kérdésére — fokuszalva bemutatjuk, hogy kutatdsunk soran milyen elényeit és hatranyait tapasztaltuk
a modszernek.

Kulcsszavak: participativ kutatas, kulturalis antropoldgia, személyi asszisztencia

Getting to know each other — Summary of the methodological
experiences of a participatory research

Abstract

In our study, we show the main methodological conclusions of a participatory research. In our project, as two
participants of a personal assistance (PA) cooperation, we examined the experiences of a two-month period
spent together, focusing on the process of getting to know each other. In our research, we analysed several
aspects of our personal relation, e.g., the complex character of PA service, the role of our positive and negative
prejudices, and the dynamics of work and leisure time. In the first part, we summarize the characteristics of
the applied methodological framework, namely duoethnography. After discussing the justification for using
this method in the field of disability studies, we present the advantages and disadvantages we experienced,
concentrating on three topics, more concretely, the (a)symmetrical nexus of the research partners, the
phenomenon of interdependency, and the question of authorship.

Keywords: participatory research, cultural anthropology, personal assistance
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A megismerés osvényein — Egy
participativ kutatas modszertani
tapasztalatainak 0sszegzése'

Bevezetés

Az itt olvashato esettanulmany egy személyi asszisztencia kapcsolaton alapuld kuta-
tas modszertani tapasztalatait foglalja 6ssze. A kutatas kdzéppontjaban a személyi
asszisztencia kérdéskorének egyik ritkan targyalt aspektusa, a szolgaltatast igénybe
vevd (Toth Miklos Balint, késébbiekben: Miklos) és a szolgaltatast nyujto (Kiss Virag
Anna, tovabbiakban: Virag) — és egyben e cikk két szerzdje — kdzt Iétrejové megisme-
rési folyamat allt. Noha a nem hagyomanyos médszertannal, egészen pontosan par-
ticipativ és duoetnografiai modszerrel készllt vizsgalat Ujszerliségénél fogva mas
modon fel nem tarhaté eredményeket hozott, egyuttal szamos olyan metodolégiai
problémat is felvetett, melyek mas, hasonld jellegi kutatasok elvégz6i szamara szin-
tén relevansak és végiggondolasra érdemesek lehetnek.

A kovetkezdkben el6szor roviden ismertetjuk az egyik kutatotars, Virag diploma-
munkajanak (Kiss, 2023) alapjat ado kutatast, majd ezt kovetden felvazoljuk a két
alkalmazott mdédszertani megkozelités, a participativ és a duoetnografiai eljaras fébb
alapelveit. A tanulmanyunk kézponti részében korbejarjuk, hogy a munkank soran
hasznalt médszerek kapcsan milyen elméleti és gyakorlati jelentéséggel bir6 kérdé-
sek merultek fel. Ennek keretében — mondanivalonk korlatozott altalanosithatésagat
hangsulyozva — bemutatjuk, hogy a két fél szoros egyuttmikodését feltételezé kuta-
tas soran miért érdemes kulon figyelmet forditani a kutatétarsak viszonyanak aszim-
metrikus jellegére, az egymasrautaltsag jelenségére és a szerzéség kérdésére.

A kutatasrol roviden

Az alabbiakban diéhéjban bemutatjuk a tanulmanyunk alapjat képezd kutatast. A ko-
vetkez6kben tudatosan nem térekszink a kutatasi projekt eredményeinek ismer-
tetésére, pusztan azokra a szempontokra szoritkozunk, amelyek elengedhetetlentil
szikségesek a késdbbiekben vazolt modszertani problémak megértésehez.

A széban forgd kutatas kiindulépontjat egy 2022 nyaran zajlott személyi asszisz-
tencia egylttmikodés adta. A kdzel két és fél honapig tartd k6zés munka lezarultat
kovetéen a két részt vevd fél bevonasaval elindult kutatas célja a kooperacié egy
meghatarozott vonatkozasanak, egészen pontosan egymas megismerésének a sze-
mélyi asszisztencia kapcsolatban jatszott szerepének kvalitativ médszerekkel tor-
téné feltarasa volt, igy gazdagitva a személyi asszisztenciarol sz6l6 szakirodalmat.
A nyari idészak tanulsagainak szisztematikus feldolgozasa érdekében participativ

1 Nagy koszonettel tartozunk a munkankat konzulensként segité Kunt Zsuzsannanak, hiszen tamogatasa
nélkil ez a kutatasi projekt bizonyosan nem valésulhatott volna meg.
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és duoetnografiai szemléletmoddot alkalmazva 2022 szeptembere és 2023 marciusa
kozt egy hét alkalombdl allé interju-, pontosabban dialégussorozatot folytattunk le.
A parbeszédek alkalmaval el6re meghatarozott témakoroket koriljarva attekintettik,
hogy a személyi asszisztencia relacié egyes szegmenseit tekintve milyen jelent6-
séget tulajdonithatunk egymas megismerésének. A dialdgusok soran a kdvetkezé
alkérdéseket vitattuk meg:

* aszemélyi asszisztencia komplex mibenléte,

+ azelbitéletek és megismerés Osszefliggései,

* asegités szinterei: otthon és munkahely,

* asegités mint munka-/maganéleti helyzet,

* kommunikacié és nyelvhasznalat,

* amegismerés korlatai.
A félig strukturalt beszélgetések sorat egy 6sszegzé-értékelé alkalommal zartuk,
melynek keretében lehetéséglink volt reflektalni az altalunk valasztott mdédszertani
eljaras el6ényeire és hatranyaira, valamint médunk nyilt a parbeszédfolyam tapasz-
talatainak konkluziv értelmezésére. Ezt kdvetéen kerllt sor az eredmények irasbeli
rogzitésére. A szintén jelentés mértékben participativ médon sziiletd, késébb diplo-
mamunkaként benyujtott széveg 2023 marciusaban nyerte el végsé formajat.

Participativitas és duoetnografia —
modszertani hattér

A kutatasunk alapjaul szolgalé személyi asszisztencia egyuttmikodés sajatos jelleg-
ére tekintettel munkank soran két nem konvencionalis kvalitativ médszertani meg-
kozelitést alkalmazva igyekeztiink kozelebb kerilni vizsgalodasunk targyahoz. A va-
lasztott moédszertan meghatarozasakor f6 torekvésiink volt, hogy tikrozze a személyi
asszisztencia emberkdzeli, sokszor intim jellegét (Ungerson, 1999), hiszen maga
a megismerés témaja is megkdveteli mindezt. EI6sz6r a participativ kutatasi forma
indokoltsaga mellett érvellink, majd a kulturalis antropoldgia egyik kevésbé ismert
kutatasi metédusanak, a duoetnografia médszerének alapelveit ismertet;jik.

A fogyatékossagtudomanyban gyakran alkalmazott participativ szemléletmod
egyik fontos célja a masiktol valéd tanulds, az 6 tapasztalataibdl, helyzetébdl adddé
ismereteinek, tudasanak elismerése és kamatoztatasa (lasd Czaké & Szalay, 2023;
Zagyi & Csango, 2019; Kunt, 2019). igy tehat a participativ kutatas elveit kdvetve
az érintett — jelen esetben fogyatékossaggal él6 — és nem érintett kutaté egymasra
kolcsdndsen hatd, egyenrangu félként kezelik egymast (Heiszer et al., 2014; Cserti-
Szauer et al., 2019; Marton & Kdnczei, 2009). Ez a felek kdzotti tiszteleten és meg-
becsulésen alapuld latasmod a személyi asszisztenciaban, illetve maganal a kutatas
témajanal, tehat a megismerésnél is jelentds szerepet kap.

Emellett a Magyarorszagon nem intézményesitett formaban jelen 1évé szemé-
lyi asszisztencia szolgaltatasok diverzitasa is mélyebb megértést igényel, amihez
a kvalitativ jellegl kutatasok értékes, athatéd informaciét szolgaltathatnak a személyi
asszisztenciaban részt vevé egyének megélt éiményeirdl. Az altalunk tapasztaltak
Osszefoglalasahoz tehat mindenképpen ilyen médszertan mutatkozott hatékonynak,
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hozzajarulva a jovébeli, akar atfogdbb, hasonld fokuszu kutatdsok megalapozasa-
hoz.

Participativ felfogasba agyazva konkrét kutatasi metddusként a duoetnografiara
esett a valasztasunk, mely médszer lehetdvé teszi, hogy a kutaték egyittmikodve,
sajat narrativajuk elemzésével hozzanak létre tudomanyos produktumot (Breault,
2016). Ezen eljaras f6 erénye, hogy az interjumifaj helyett alkalmazott dialogikus
keretrendszerrel elmossa a kutato és a kutatott kdzt hagyomanyosan meglévé hata-
rokat, vagyis a projektben részt vevé személyek egyszerre alanyai és targyai a ku-
tatédsnak (Sawyer & Norris, 2012). A duoetnografiai megkdzelitéssel lehetéségilink
nyilt érdemben reflektalni arra, hogy a személyi asszisztenciat igénybe vevé, illetve
nyujté személy véleménye és tapasztalatai nem egy kivilalld, objektiv allaspontot
tukroznek, hanem kizarélag a személyi asszisztencia egyuttmikddés kontextusa-
ban, egymassal parbeszédbe lépve értelmezhetbek.

Elsé probléma: a kutatotarsak viszonyanak
(a)szimmetrikus jellege

Kutatasunk metodoldgiai tapasztalatait summazva el6sz6r a kutatasban részt vevék
kozti kapcsolat sok szempontbdl aszimmetria jegyeit mutatd karakterét érdemes ki-
emelnunk. A —kissé pontatlanul — hatalmi kérdésnek is tekinthet6 altéma fontossaga
a kdzds munka interperszonalis természetébdl kdvetkezik, hiszen nem kérdés, hogy
a felek kozti egyuttmikdédeés milyensége alapvetéen befolyasolja annak végeredmé-
nyét is.

Esetinkben meghatarozo jelentdséglinek bizonyult, hogy ismeretséglink — és
ebbdl fakaddan a kutatas — el6zményéul egy személyi asszisztencia kapcsolat szol-
galt. A kooperacio sajatossaga két értelemben is hozzajarult a viszonybeli aszimmet-
ria kialakulasahoz: egyrészt a személyi asszisztencia nexus keretében meglévd al-
kalmazo-alkalmazott dichotémia, masrészt a szintén ahhoz kapcsoléddan jelen 1évé,
a segitséget nyujtd és a segitséget kapé személy kozti kapcsolat révén. Izgalmas
megfigyelni ugyanakkor, hogy a két dimenzié ,keresztbe metszi” egymast: mig az
elébbiben a munkaltatd, vagyis Miklds helyzete latszik kedvezébbnek, addig az utdb-
bit tekintve az asszisztenciat nyUljtd, azaz Virag pozicidja tlinik elénydsebbnek.

Szintén nem mellékes, hogy eltérés mutatkozik a tekintetben, hogy a részt vevd
feleknek van-e kutatoi hattere és el6zetes szakmai tapasztalata. Ezt figyelembe
véve az aszimmetriat ndveld tényez6ként tarthatjuk szamon, hogy Viraggal szemben
Miklos doktori fokozattal rendelkezd tarsadalomtuddsként dolgozik, igy értelemsze-
rlen nagyobb gyakorlata van témaba vagé kutatasok lefolytatasaban. A kutatéi malt
meglétén/hianyan tulmenden nem lehet megkeriini a személyes karakterek szere-
pét sem. A két fél kdzti munka interaktiv jellegébdl fakaddan ugyanis a vizsgalédas
kimenetelére érdemi hatassal vannak a résztvevék bizonyos tulajdonséagai, igy pél-
daul dominanciara valé hajlamuk, kezdeményez&készségik, kompromisszumra valé
nyitottsaguk.

A kutatotarsak viszonyat elemezve nem szabad megfeledkezni arrél a kordl-
ményrél, hogy az egyuttmiikddés célja egy participativ médon formalédo szakdolgo-
zat elkészitése volt. S noha a részvételiséget hangsulyozo eljaras jegyében valdban
mindkét fél aktivan bevonddott a munkafolyamatokba, a diplomamunka megalkotasa
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mint célkitlizés és az abbdl eredé mifaji meghatarozottsag maga utan vonta, hogy
az irasbeli végproduktumnak feltétlendl egyszerz&snek kellett lennie. Ebbdl kovet-
kezbéen személyes felelésségink tekintetében komoly eltérés mutatkozott, hiszen
ahogy a kooperacié sikerei, Ugy annak hianyossagai is formalisan Virag személyé-
hez koétédtek. Habar nem evidens, hogy ez egy egyenlétlenség iranyaba haté té-
nyezd lenne, joggal feltételezhetd, hogy a felelésségvallalas terén megnyilvanulé
kilébnbség — akar tudatosan, akar akaratlanul — eltéré mértékl aktivitast eredménye-
zett a résztvevdk részérél. Nem lehet eltekinteni a kutatasvezetd szerepfelfogasatol
olyan médon sem, hogy sokszor t6le fligg a participativ kutatétars bevonédasanak
mértéke (Cserti-Szauer et al., 2019).

Masodik probléma: az egymasrautaltsag jelensége

Az alkalmazott mddszertan utéértékelése kapcsan kulcsfontossagu szélnunk a ku-
tatds természetébdl adddo interdependenciardl is. E tekintetben szintén kdzponti
jelent6sége van annak, hogy a kutatoi tevékenység egy asszisztencia kapcsolatbol
alakult ki, hiszen a participativ-duoetnografiai megkozelitéshez hasonléan a szemé-
lyi asszisztencia partnerség is csak abban az esetben lehet eredményes, ha mindkét
fél egymasrautaltsaguk tudataban vesz részt az adott folyamatokban (Kunt, 2019).
A kélcsondsseég jelentéségét feltétlendl ndveli a kutatas keretében hasznalt dialo-
gusforma is: evidens, hogy egy konstruktiv parbeszéd(sorozat) kizarélag akkor valé-
sulhat meg, ha az aktorok a masikat és a masik megszolalasait komolyan véve, az 6
felvetéseire érdemben reflektalva formaljak sajat mondanivalojukat.

A dialogikus jelleg és a kétiranyuséag elfogadasa egyben tikrozi annak belatasat
is, hogy a sajat perspektiva 6nmagaban szikségszerlien elégtelen ahhoz, hogy tel-
jes képet kapjunk a kézdsen toltott idérél. Onndn nézépontunk korlatainak beismeré-
se és felvallalasa logikusan vezethet el annak megértéséhez, hogy komplexebb 6sz-
szefliggéseket kapunk, ha a sajat tapasztalatainkat — és még inkabb az azok alapjan
megfogalmazott kdvetkeztetéseket — nem tekintjik magatol értet6dé modon egyedil
érvényesnek, hanem a masik egyén észrevételei alapjan hajlandéak vagyunk ujraér-
tékelni az altalunk gondoltakat.

Harmadik probléma: a szerz6ség kéerdese

A viszonybeli aszimmetria jelenségérdl szolva mar érintettik a szerzdi minéség
egyes aspektusait, de a téma kiemelt jellege és dsszetettsége okan érdemes részle-
tesebben is sz6t ejteni réla. A diplomamunka egyszerz8s természete és a participa-
tiv-duoetnografiai felfogas kozti fesziltség ugyanis mas értelemben is felvet megva-
laszolando kérdéseket.

Egyuttmikodésunk gordilékenységének és a rendszeres egyeztetésnek kdszon-
hetéen nem okozott nehézséget szamunkra, hogy konszenzusra jussunk a kutatas
elméleti keretével, menetrendjével és f6bb megallapitasaival kapcsolatban, ugyan-
akkor természetes, hogy a parbeszédszituaciok alkalmaval egyes esetekben véle-
ménykulonbség alakult ki kdztlink. Ezekben a helyzetekben felértékel6dott a gon-
dolatok beazonosithatésaganak jelentésége, ami valamiképpen sziikségessé tette
a megallapitasok forrasanak jeldlését. Ennek érdekében azt az eljarast valasztottuk,
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hogy a szdveg alapértelmezett médon a ketténk egységes allaspontjat tikrozi, am
amennyiben bizonyos kérdéseket masképp latunk, akkor elére rogzitett médon, fel-
tiind szerkesztési megoldasokkal (pl. kurzivalassal) egyértelmien jelezzik, hogy az
adott megjegyzés melyik fél vélekedését tukrozi.

Az imént emlitett mddszer természetesen csak korlatozottan alkalmas a szer-
z6séggel dsszefiiggésben felmeriilé nehézségek kezelésére. igy példaul esetiink-
ben sem volt biztosithatd a bizonyos mértékig eltéré személyes fogalmazasmaodunk,
stilusunk és fogalomkészletliink tokéletes szinkronizalasa, am a participativ-duoe-
tnografiai modszertan jelentette feltételrendszer e tekintetben nem kilénbozik ér-
demben barmely mas tébbszerzés miitél (lasd Day & Eodice, 2004).

Osszegzés

irasunkban egy innovativ médszertannal, pontosabban participativ és duoetnografiai
eljarassal készilt kutatds mddszertani tapasztalatait ismertettik. Az altalunk alkal-
mazott metodoldgiai megoldasokat értékelve harom problémat azonositottunk. A ku-
tatétarsak viszonyanak (a)szimmetrikus jellegét, az egymasrautaltsag jelenségét és
a szerz8ség kérdését kdrbejarva megallapitottuk a valasztott médszertan sziikség-
szerlien meglévd korlatait. A fenti tényezbk tukrében elmondhatd, hogy a fogyaté-
kossagtudomanyi tertleten kilondsen hasznos participativ-duoetnografiai keretben
rejl6 potencial csak abban az esetben aknazhaté ki megfeleléen, ha a médszer
gyengeségeit nem feledve kiilénds figyelmet forditunk a tanulmanyban elemzett ha-
rom szempontra. Ezek tudatositasa azért is elengedhetetlen, mert noha a médszer-
bél kikliszébodlhetetlenil eredd hatranyok teljességgel nem kiizdhetdek le, a réluk
valé transzparens kommunikacio és a kdlcsondsség elvének szem el6tt tartasa je-
lentésen csokkentheti negativ hatasukat.
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Motherhood Experiences of
Visually Impaired Women —
A Feminist Disability Studies
Approach

Abstract

It is important to separate disability studies research by gender because women may have different
experiences from men. Research on specific situations faced by women, such as motherhood, is particularly
important in order to get a broader picture of the oppression of disabled people. In our study, we explored
the motherhood experiences of five visually impaired Hungarian women using a feminist disability studies
approach. We conducted narrative life history interviews with them. We combined two qualitative research
methods, Grounded Theory and narrative life history interviews, to explore aspects of the topic that are
hardly accessible and to create a frame of the experiences. We used MAXQDA 2022. Our research
focuses on the question: What characterises visually impaired mothers’ experience and lived experiences
of motherhood? According to our research, fear of passing disability on to their children plays a role in
their decision-making process, although there is no ground for exclusion. Visually impaired women also
experience obstetric violence. Regarding infant care and parenting, they turn to alternative techniques which
they either invent themselves, learn at the particular rehabilitation module Special Techniques of Infant Care
for visually impaired Persons or from other visually impaired parents. In conclusion, mothers might need
alternate solutions, but this is possible.

Keywords: visually impaired women, visually impaired mothers, feminist disability studies, motherhood
experiences of visually impaired women
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Latassériilt n6k anyasagélményei — feminista fogyatékossagtudo-
manyi megkozelitésbol

Absztrakt

Tanulmanyunkban &t latassérilt magyar né anyasaggal kapcsolatos tapasztalatait vizsgaltuk feminista fo-
gyatékossagtudomanyi szempontbdl. Narrativ élettérténet interjukat vettlink fel vellik. Két kvalitativ kutatasi
modszert, a Grounded Theory-t és a narrativ élettorténet interjut kombinaltuk, hogy feltarjuk a t¢éma nehezen
hozzaférheté aspektusait, és keretet adjunk a tapasztalatoknak. A MAXQDA 2022 programot hasznaltuk.
Kutatasunk a kdvetkezé kérdésre 6sszpontosit: Mi jellemzi a latassérilt anyak tapasztalatait és megélt anya-
sagi élményeit? A fogyatékossag gyermekeikre vald atérokitésétdl valo félelem szerepet jatszik a dontési
folyamatukban, bar ez nem kizaré ok. A latassérilt n6k sziilészeti er6szakot is tapasztalnak. A csecsemé-
gondozas és a gyermeknevelés tekintetében alternativ technikakhoz folyamodnak, amelyeket vagy maguk
talalnak ki, vagy A csecsemégondozas specialis technikai latassériilt személyek szamara specialis reha-
bilitaciés modulban tanuljak meg, vagy mas latassériilt sziléktdl tanulnak. Osszefoglalva, az anyasaghoz
alternativ megoldasokra lehet sziikség az életiikben.

Kulcsszavak: |atassérilt nok, latassérilt anyak, feminista fogyytékossagtudomany, latassérilt nék anyasa-
gélményei

Motherhood Experiences of
Visually Impaired Women —
A Feminist Disability Studies
Approach’

1. Introduction: A feminist approach to
multiple oppression in disability studies

Multiple oppression is an issue in Disability Studies that has given criticism of the
social model of disability. One of the loudest critiques has come from feminist
disability studies female researchers, who have been arguing since the 1990s for
the need to examine oppressive structures within the intersections of disability and
femininity (Meekosha, 2004; Garland-Thomson, 2002; Wendell, 1996). Another
criticism is that disability is such a robust identity-forming phenomenon that it takes
precedence over other characteristics of the individual (e.g., social gender) and
oppresses everything in the eyes of mainstream society. The above mentioned
suggest that being a disabled woman is a multiple oppressed situation (Kalman &
Kdnczei, 2002; Hammer, 2016; Lendvai & Nguyen Luu, 2022). Shakespeare (2006)
suggests that the primary task of a qualitative researcher is to investigate the
extent and different aspects of oppression. We do the same now by studying and

1 The research was carried out with the research ethics permit issued by the Scientific and Research Ethics
Committee of E6tvds Lorand University, Barczi Gusztav Faculty of Special Needs Education. The research
permit number is KEB/2021/020.
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presenting the experiences of visually impaired women. In our study, we focus on the
experiences of visually impaired women in relation to motherhood.

2. Disabled mothers
2.1. Ableism and motherhood

We have relatively little data on how many people with disabilities have children
(Prénay & Goczan-Szabd, 2020). Most of our data comes from qualitative research
in disability studies, special education and psychology, and the intersections of these
disciplines (Hernadi & Kdnczei, 2013; Hernadi, 2014; Wotowicz-Ruszkowska, 2015;
Hanko et al., 2022; Katona et al., 2016; Katona & Szlics, 2017, 2018; Lappetelainen
et al., 2016; Lendvai & Nguyen Luu, 2019; Lendvai, 2019, 2022). There are several
reasons for this lack of data, all rooted in ableism. Most societies consider disabled
people asexual and incompetent, so having children is out of the question. Disabled
people might face physical and/or psycho-emotional barriers to sexuality, which
further complicates their situation regarding having children (Kalman & Kénczei,
2002; Esmail et al., 2010; Loeser et al., 2017; Santos & Santos, 2017; Zagyi & Csango,
2019; Bahner, 2022). It can also be caused by people’s fear of passing on disability.
Women who receive positive genetic test results during their pregnancy are often
advised to abort their supposed “not healthy” fetus or leave the baby at the hospital
(Hernadi & Kunt, 2018). This is also a fear of the cultural reproduction of disability.
These are the recognizable and less apparent signs of ableism. We will discuss this
issue in more detail later in our paper. Women often experience a particular kind of
violence, obstetric violence, and disabled women are particularly vulnerable in this
matter (Diaz-Tello, 2016; Kertész & Nyul, 2022; Sadler et al., 2016; Wudneh et al.,
2022; Lendvai & Nguyen Luu, 2019, 2022; YupanquiConcha et al., 2024).

What does being a good (enough) mother mean, and why is it important to
explore this question regarding disabled women? The term “good enough mother/
parent” originally comes from the British psychoanalyst Winnicott from his 1971
work Playing and Reality. In it, he writes that a good enough mother submits to her
infant’s needs to meet them fully (Winnicott, 2005). However, other researchers
(Daniels, 2019, 2020; Lendvai, 2022) suggest being a ‘good mother’ is no longer
enough — women must also excel in this area. Society is highly critical of the issue of
motherhood. Even non-disabled women are watched with a wary eye and must meet
demands that very few can meet. In the conservative Hungarian society, women
are required to work and be able to take care of their children. Socialism created
the image of working women who were equal to their male counterparts, but this did
not necessarily include disabled women (Berzsenyi & Békefi, 2024). Modern society
creates demands that are not realistic, not even for able-bodied women. One such
demand is that the woman should always be physically fit, have endless energy,
and be independent and mentally stable. Daniels (2019) describes the right mother
with these qualities. However, non-disabled women cannot always fully meet these
demands in all circumstances. Disabled women usually do not have the chance
to meet all of these requirements. In addition to all these expected qualities, the
traits that help to create a secure attachment in the mother-child relationship are
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overshadowed. Such qualities include kindness, love, acceptance, and caring. These
help to create emotional safety in the child and can be possessed by any mother,
regardless of whether she can meet the above requirements.

Mainstream society tends to think that people with disabilities should not have
children, or if they do, it is not for the joy of having children but to be helped by the
non-disabled child (Prénay & Gombas, 2021; Lendvai, 2022; Hoffmann et al., 2023).
There is also a fear of passing on disability. These can be traced back to ableism,
which in this case means expecting the disabled person to behave in a certain way
(Campbell, 2009). Also, there is eugenics2 underneath, which can then lead to forced
abortion in case of both disabled and non-disabled women (Sandor, 2019; Katona
et al., 2016; Katona & Sziics, 2017; Katona & Sziics, 2018; Katona & Szlcs, 2019;
Hernadi & Kunt, 2016, 2017, 2018, 2019).

2.2. Visually impaired mothers

There is a large body of research in the literature that explores the experiences of
visually impaired mothers from a psychological, anthropological, or disability studies
perspective, typically using qualitative methods (see Shackelford, 2004; Rosenblum
et al., 2009; Molden, 2014; Moghadam et al., 2017; Lendvai, 2019, 2022; Lendvai &
Nguyen Luu, 2019, 2022; Hanko et al., 2022; Commodari et al., 2022).

Molden (2014) applies both a psychological and a disability studies approach in
her research. While her method of exploring the experiences of visually impaired
mothers is psychological, her conclusions show a disability studies approach. She
formulates two paradoxes that visually impaired mothers face in raising children:
visibility and independence. The visibility paradox describes the phenomenon where
mothers are both visible when criticized and invisible when they need support. In
this context, the independence paradox describes the phenomenon where a woman
does not dare to ask for help because it proves her incompetency. The research of
Lendvai (2019), Lendvai & Nguyen Luu (2019), and Lendvai (2022) also supports the
idea that visually impaired women are questioned in their ability to perform gender
roles, including motherhood. Lendvai & Nguyen Luu (2019) also show how visually
impaired women conceptualize fears about motherhood and how they cope with
these fears. Several studies show that visually impaired women also experience
situations in their health care that question their ability to parent. In some cases, they
are even encouraged to abort their fetus (Schackelford, 2004; Lendvai & Nguyen Luu,
2019). Rosenblum et al. (2009) and Moghadam et al. (2017), Commodari et al. (2022)
detail the difficulties that visually impaired mothers face, such as the difficulty of
constantly monitoring the child, interpreting the child’s visual cues, difficulty in visual
communication, and participating in activities that require vision (e.g., drawing). This
also reveals how they cope with these difficulties, which demonstrates that the ableist
attitude towards them that they are not fit to raise children is unsubstantiated. They
can bring up their children, although they undoubtedly do so in alternative ways. This
is supported by the two studies by Hanké et al. (2022), who conducted a comparative
study on sighted and visually impaired mothers’ experiences of motherhood. The

2 According to Wilson’s (2024) entry in the Britannica, eugenics was a movement that aimed to “ennoble” the
human race by passing on traits that were considered desirable by eliminating undesirable traits.
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results show that the experiences of the two groups are very similar. According to
Lendvai & Nguyen Luu (2019), visually impaired mothers do not perceive significant
differences between groups, and the authors even point out that they believe that
visually impaired women are less afraid of taking on infant care tasks than sighted
women, since, e.g., they attended the Special Techniques of Infant Care for visually
impaired Persons rehabilitation course which gave them knowledge and confidence
(Tolnayné Csattos, 2011; Tolnayné et al., 2015).

3. Methods

3.1. The combination of qualitative methods:
Grounded Theory and narrative interview

Combining qualitative methods within qualitative research is rare, but we can see
some examples. Researchers tend to turn to this solution when they want to explore
layers of reality that other traditional methods cannot access, or when they want to
discover different perspectives of reality (Lal et al., 2012; Morse, 2009). This study
combined narrative life history (NLH) and Grounded Theory (GT). The purpose of
combining these two methods was to explore a dimension of the lives of women with
visual impairment that is otherwise difficult to access or that we would not consider
as a perspective. We combined the strengths of the two methods. Rosenthal’s
(1993) approach to narrative interviewing gives interviewees space to express
their perspectives and to tell their narratives. Meanwhile, GT allows us to reflect
on our work and the literature (Mitev, 2015). GT’s coding method allows us to work
without an already existing framework and also enables us to construct our own
theoretical framework (Corbin & Strauss, 2015). While narrative interviews focus
on what narrators say and, therefore, put them into the foreground, GT provides
the opportunity to construct a theoretical framework (Bruck, 2005; Morse, 2009,
2010). Combining these two methods provides the opportunity to frame narratives
and compare them to one another. Rékasi et al. (2024) have conducted research
using this combination of methods focusing on the school path of women with visual
impairment.

Our research focuses on the following question: What characterises visually
impaired mothers’ experience and lived experiences of motherhood? By combining
these methods, we could emphasize the individuals’ narratives of motherhood and
frame them simultaneously. This way, we could also highlight the common points of
the experiences.

3.2. Data collection and sample size

The snowball method was used to recruit the interviewees. We knew two of the
women personally. One of them recommended another interviewee who referred us
to another woman. We read about the fifth woman in an internet article where her
full name was published. We contacted her on Facebook. This method is beneficial
when researchers try to reach groups that are hard to reach anyways (e.g., homeless
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people) or when a certain level of trust is needed towards the interviewer, like in our
case (Babbie, 2019).

In interview-based qualitative studies, the size of the research sample can
determine the reliability of the research. It is often stated that these studies should
continue to take interviews until they reach saturation (Hennick et al., 2017; Young &
Casey, 2019). The saturation can indicate that we have conducted a reliable study,
and our results can be interpreted generally in the given social group (Hennick et
al.,, 2017). However, according to meta-analyses, saturation is vaguely defined in
the research methodological literature; therefore, it is difficult to determine a sample
size that brings us 100% saturation (Morse, 1995; Guest et al., 2006; Hennick et al.,
2017; Young & Casey, 2019). However, saturation is generally determined when data
starts to repeat itself, meaning that interviewees do not say anything new that has not
been said by the interviewees before (Young & Casey, 2019; Tight, 2023). According
to Young & Casey’s (2019) meta-analysis, saturation can also be achieved with
a small sample size. They concluded that even 9 participants can bring saturation.
In disability research, we encounter studies with a low sample size, even with only
one participant. Hernadi (2014) had only 10 participants in her study, but Kunt (2019)
worked with only one interviewee as the social group she was writing about was
small. Commodari et al. (2022) also worked with a few participants in their study of
visually impaired women. Only 15 women participated in their study.

In our case, the small sample can be explained from two points of view. The
population is small (independent visually impaired women with children under the
age of 14). The topic where they had to talk about their family lives and difficulties
is sensitive. Because they started their own family, they went against society’s
expectations, and this is a hard topic to talk about, even if they are happy with their
decisions. So, this is a hard-to-reach research topic where any results contribute to
our knowledge.

3.3. A brief introduction of the interviewees and
description of the interview situations

We interviewed five visually impaired women: Bea (32), Janka (40), Vera (45), Edit
(38), and Noéri (32). They all had at least one child under the age of 14. At the time
of the interview Bea was the mother of a baby and a toddler, Janka’s child was in
elementary school,® Vera’s older child was in middle school,* her younger was in
elementary school, and Edit had two preschoolers.>® We anonymized the interviews
until the interviewees were not recognizable. We chose pseudonyms instead of just
numbers or letters because they make them less objectified.

The presented results are part of the first author’s doctoral project. This also
means that these are only partial results and will be complemented in later stages.

Ages between 5-10 years.

Ages between 11-13 years

In order to protect the anonymity of the interviewees, the exact age of the children is not disclosed, only the
age group to which they belong. For this purpose, the age groups used in the American Occitan Order are
adapted.

6 Ages between 2-5 years.

o b w
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Janka was 40 years old at the time of the interview. She is the mother of one child,
divorced from the child’s father. They raise their child in joint custody. She lives in
Budapest. She works and has several degrees. She is fluent in several languages.
She self-identifies as blind.

At the time of the interview, Vera was 45 years old. She is married and the mother
of two children. She lives with her family in Budapest. She has several college
degrees and other professional qualifications. She self-identifies as partially sighted.

Bea was 32 years old at the time of the interview. She is a mother of two and
lives in Budapest with her family. She holds several university degrees and is fluent
in foreign languages. She considers herself blind.

Néri was 32 years old at the time of the interview. She is the mother of one child.
She lives with her husband and child in a town near Budapest. She has several
university degrees and speaks foreign languages. She considers herself someone
with low vision.

Edit is a single mother of two children, 38 years old at the time of the interview.
She lives with her children in Budapest. She describes herself as ‘non-sighted’
because the term ‘blind’ evokes negative feelings.

It is important to notice that four of the five women are highly qualified, have
more than one university or college degree, and are fluent in other languages. The
only exception is Edit, who might not have a university degree but is also very self-
sufficient in different areas of life and has a white-collar job. This also supports the
theory that visually impaired women who are educated and have good jobs are the
most likely to have children.

In the case of Bea, Janka, Nori, and Edit, the interviewer met them in their homes,
while Vera, at her request, was met in the quiet, calm office. For each interview, the
interviewer explained the methodology and the purpose of the research, read out the
research ethics consent form, and obtained the signatures of the participants. A typed
form was provided for all and sent electronically to all interviewees. All interviewees
can sign with some assistive device (magnifying glass, signature frame). In all cases,
the interviewer informed the participants that the interview would be audio-recorded,
from which verbatim transcripts would be taken with the involvement of a typist who
signed a confidentiality agreement. The researcher also informed the participants
that the interview could be interrupted at any time without giving any reason, that
a break could be taken if required, and that consent could be withdrawn. The subjects
were also informed that the researcher would take notes in addition to the audio
recording and that he would include them in the research diary.

4. Results

We conducted our analysis with MAXQDA 2022. This software is very suitable
for GT as it has all the features needed for a complex analysis (Radiker, 2023). In
every interview, motherhood was one of the significant codes regarding their life
stories. Motherhood looks different for every one of them. Their focus is different,
whether they foreground their difficulties or emphasize how they cope with them, but
we can certainly identify similarities in their narratives. In the following paragraphs,
we introduce these common areas. We quote parts of the interviews that are good
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examples of the highlighted topic, but due to space limitations, we do not include
every relevant quote from every interview. However, we find it essential to include the
quotes despite the space limits, because we want to give a voice to these women.

4.1. Passing on disability

The heredity of their eye condition or their spouse’s eye condition was a significant
question in Vera’s, Janka’s, and Nori’s interviews. Janka does not know the genetic
background of her eye disease. Her ex-husband is also visually impaired, so they
thought it would be a good idea to visit a genetic specialist. However, they could
not determine their genetic background and could not provide helpful advice.
Although Vera exactly knows her eye disease, heritability cannot be excluded as
she saw an example among her friends with the same condition to have children
with their parents’ eye disease. Before she had her first child, she looked into the
current medical research, which also supported her theory about this. Nori was
born prematurely, and she lost her vision due to Retinopathy of Prematurity (ROP),
which is not a genetic condition. Her husband, on the other hand, suffers from an
eye disease that has a very high heritability. So, they are concerned about having
a second child. Néri and her husband were advised to test their fetus for the genetic
disease, but the test had risks and the results would not influence their decision about
keeping it or not. According to Hernadi & Kunt (2018), women who receive positive
genetic test results in a fetal stage are often advised to abort the fetus.

Oh, and what is so important from our point of view in terms of having a baby
or having children is that my husband has a hereditary eye disease. [...] So
the first months of the baby were filled with examinations and genetic tests,
which could have been done even in fetal age, but because there was a risk
of miscarriage and it did not really affect us regarding keeping him, whether
he would be visually impaired or not, so these tests were done only after his
birth, but thank God he did not inherit, he is completely healthy. However, we
want to have at least one more baby, and again, there is a risk that they will
inherit it, so it’s a bit of a specific issue for us. (N6ri)

Edit also has an eye disease with a high chance of heritability, but her case is unique
as her pregnancy was unplanned. She was aware of her condition but still decided to
keep the pregnancy. She was happy about it. She stayed with her ex-partner during
the pregnancy, they even moved in together, but she terminated the relationship not
long after the birth. They have joint custody, but Edit is the primary caretaker.

And then we wanted to end it anyway; we wanted to end this whole story
with my ex, but then it just struck me that | wasn’t feeling well or | was tired,
because the fact that | was late wasn’t strange to me... | didn’t think it was
a pregnancy because | had been missing my period for a long time. | just felt
really tired. Then | wrote to him to do a little calculation together because |
felt so suspicious about the whole situation happening to me. And then I did,
and then | took a test, and then it was positive. And then | told him that this
was the case, and | was 33 years old. So, at 33, you don’t go for an abortion,
and for us, our financial situation and our whole life space allowed us to have
children. (Edit)
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Bea was the only one who did not express concern regarding this topic, as she
also has ROP, and her husband is sighted. Regardless of all the concerns, they all
thought life as a visually impaired person could be very good, so they should take
their chances and try for a baby. Janka’s words are very touching and realistic.

...we said yes, we both agree that we both want to do whatever we can to
make sure that our child can see, so that’s why we went to the geneticists,
but when we checked it out, we were like, okay, there’s still no guarantee, we
also agreed that we definitely want a child, and that if it is a visually impaired
child, we already know that even though we have to run a hundred laps more
in everything, as my friend said, but that it is still possible to live very happily
as a visually impaired person, and that we will teach our child how to do this.
(Janka)

4.2. Pregnancy and childbirth

Although pregnancy and childbirth were only emphasized in the narratives of
Bea and Nori, it is essential to discuss this topic because access to reproductive
health services is a human right. Even non-disabled women with uncomplicated
pregnancies and childbirth experience some form of sexism or obstetric violence.
Women often have to put up with disrespectful comments from the health staff, are
forced to take medications they do not want, or go under unconsented non-life-saving
procedures (Diaz-Tello, 2016; Kertész & Nyul, 2022; Sadler et al., 2016). In addition
to that, disabled women report verbal and physical abuse, discrimination, neglect,
abandonment, and violation of privacy (Wudneh et al., 2022). Deaf people can
experience difficulties in communication (lack of interpreter), and visually impaired
women miss reasonable accommodation during OBGYN visits and in the delivery
room (YupanquiConcha et al., 2024).

Nori expressed her fears and anxiety about the delivery and what she could
experience as a visually impaired woman: whether she would have the right kind of
help, whether she would be able to have her trusted midwife in the delivery room,
whether the doctors were going to be nice to her, would she be able to advocate for
herself or communicate her needs, whether her privacy would be respected. Her
childbirth turned out to be all right, but her anxiety itself says a lot.

And just that you could not choose a doctor anymore. My midwife could have
been there by some miracle, so | found out at the last moment. However, |
was afraid that if | didn’t have a midwife or a doctor, the doctor on call would
see me. If he would know how to help me, because obviously the thought
of random people coming and looking at me and touching me, and that |
wouldn’t know what was happening, was killing me. But the midwife was there
the whole time, so she could help me. And that’s why... So, | was lucky. But
it was a big fear for me that | wouldn’t be in a position to communicate what
my needs were and whether | was going to get out of it. Because obviously, in
childbirth it is very important what kind of mental state you are in, what kind
of hormones are released, and | was afraid of being stressed by the medical
authority, about what | should do there and how | should do it, so whether |
could represent my needs there, but luckily it worked out well. (N6ri)
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Bea’s pregnancy was complicated, and she had to have her first child by C-section.
In such cases, the OBGYN often recommends that the second child is also delivered
by C-section to avoid possible complications. This was Bea’s case, too, but she had
read books about the topic, even enrolled in a course to be prepared, and she was
determined to have a natural childbirth. However, she did not go into labor by the due
date, so her doctor again recommended a C-section. However, due to the COVID-19
measures introduced, Bea’s preferred “gentle C-section” was not feasible, and her
husband could not be in the operating theatre with her, so she stuck to her decision.
Her narrative of this gives us a very realistic insight.

And of course, | didn’t go into labor until the term, and then my doctor said
that | would have to sign for the cesarean and then he saw that | wasn’t happy
about it, and then he said »But we can’t force itl«, and that | could sign that
I refused at my own risk. | said that | would sign it, but | would sleep on it.
| signed it, but they told me to say in advance because then they wouldn’t
prepare the operating theatre, and I said | would tell them And it was Monday
or whatever it was? Yes, it was Monday, Thursday the 26th... (counts) Yes,
it was supposed to be the 23rd, and then, okay, | signed to do it. So, »How
long do we wait? Is it OK if we wait until Thursday?«, OK, | say Thursday, so
then Thursday is the day of the cesarean if it doesn’t start by then. [...] we
had to go every day, and then the doctor said, »Well, shall we do it? Surgery
tomorrow?« but all the tests were perfect. Well, | said, sorry, if all the tests
are perfect, then | won’t do it, and then it turned out that because of Covid,
it was not possible to have such a gentle cesarean, but they would take the
baby away, my husband wouldn’t see, it so | said, | won’t do it. So, we decided
to wait a week until the following Monday, and if it hadn’t started by then, then
a cesarean. And then | did go into labor, actually at the crack of dawn on
Thursday. (Bea)

4.3. Infant care and parenting

Visually impaired mothers are often questioned about their ability to care for their
babies. While they may have to resort to alternative solutions in some situations,
that does not mean that it is worse if it does not harm the child. Vera, who is partially
sighted, has many useful tricks and tips, both by her invention and by hearing about
them from other visually impaired mothers.

The medicine with a spoon, which | don’t give them with a spoon, but with
a syringe, because that way, it can be measured out and not poured into the
child’s mouth. The little things, for example, that | bought my children a dog
collar with lights, and, let’s say, at dusk we went to the playground and out on
the motorbike with a dog collar with lights, because | could see the child then,
but not without them. (Vera)

The dog collar might sound drastic, but Vera has difficulty seeing at dusk, so the neon
lights give her and her children the security they all need. A collar, in this case, serves
as a visibility alternative that can be attached to any body part or piece of clothing.
Edit’s children experienced a serious illness early in their lives, which posed
a serious challenge to their blind mother. A big portion of Edit’s narrative was about
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their experiences in hospitals and doctors’ offices, where she was constantly made
to feel that she could not be competent in certain situations.

The doctor was horrible, otherwise humiliating, and | can only use that word to
describe them. They forced us into a situation where | could not be alone with
my child during treatment. My friend, for example, never had this problem.
So, she fought, they got through it, she had enough, but they were alone until
then. The medical team at the time made that possible and there was never
a problem. And then they would only let us go there with help. This meant
that we had to arrange for someone, either paid [...] or volunteer, to spend the
nights with us in the hospital. (Edit)

Edit had several stories about the child hospitals where her children were treated and
about the different attitudes of healthcare workers regarding her visual impairment
in this situation. Although in certain situations she needs help from a sighted person
(e.g., checking if there is blood in the baby’s diaper after treatment) her general ability
to be a mother should not be questioned based on her disability in this extremely
difficult situation.

Visually impaired pregnant women can ask for support in the frames of
rehabilitation. The Hungarian Institute for the Blind has a special infant care
rehabilitation module called Special Techniques of Infant Care for visually impaired
Persons (Tolnayné Csattos, 2011; Tolnayné Csattos et al., 2015). The module is
specifically made for visually impaired pregnant women, but their partners can also
participate, especially if they are also visually impaired. This is a great opportunity for
first-time mothers because a specially trained rehabilitation teacher (often a visually
impaired mother herself) helps them with the special techniques and gives them
advice. Néri and Bea both enrolled in this module and spoke highly of it as it gave
them knowledge and the confidence they needed to become the best caregivers of
their children.

Then we had a nicely built curriculum, so we really went around everything:
the diapering and the breastfeeding stuff. [...] They showed me what to look
out for, so to say, blindly, it was very good, it gave me confidence, so it wasn’t
that | didn’t know, it was just that we went through it again, like when you
read the material again before an exam, it was very good, | really needed it,
so really. So, everything, even feeding, complementary feeding, dosage of
medication, what to pay attention to, so it’s very complex. (Bea)

Nori appreciated the fact that the rehabilitation teacher offered to support her after
the course as a reassurance.

So it wasn’t that much time, but there’s a lady there that I've been in touch
with ever since, if | needed any help with specific issues, she’d be there. |
didn’t have to call her, thank God, we met while | was pregnant twice or three
times, and she showed me the basics, diapering, dressing, one or two of
those tricks. (Nori)

Janka did not take this module as she could lean on the advice of her friends who
already had children. Peer support is crucial as the women have examples ahead of
them and can share their difficulties with peers who understand them.
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And it took quite a bit of awareness, obviously, to prepare for what’s going
to happen when this baby gets here, so we asked other visually impaired
parents for advice. | learned how to change diapers from one of my good
friends. And we learned how to wrap a baby carrier from another friend, and
then we didn’t wear baby carriers for a long time because | think it’s a hassle,
but it was really cool to actually get advice from other parents. (Janka)

Vera highlighted that her smartphone is a great ally in certain everyday parenting
situations, such as when she has to read a note on the school bulletin board or read
labels on grocery store items.

...now with modern technology, » Oh, if you could take a picture of it and send
it to me, that would be greatl«, e.g., class photo posted, and then you can
choose which one you want to order, well, | don’t stand a chance, but now it
works, it’s either him or me taking the photo, now that | have a smartphone, |
can zoom in very well, so you can use those now, but before, until | had these
possibilities, back in my daughter’s time, well, it was on the bulletin board, but
I couldn’t do anything with it... (Vera)

In all of the narratives, the help from family and friends is crucial to parenting. This
is especially true of Edit, a single mother who really needs her friends’ support, but
Nori, Vera, Bea, and Janka also mentioned they have support from their parents,
grandparents, and friends. Edit had numerous supporters who helped her during the
children’s sick periods. Still, she highlighted a particular connection with a couple
who are a significant part of their lives and support her and her children in many
ways. They have been in their lives since the children were babies. This quote from
Edit is just one example of the support they receive from them, especially from the
husband.

And then my friend does a lot for us—so much more than he should or could
because if the girls are sick, he comes here on Tuesdays after work and is
with me until 11 o’clock. It’s very good in many ways. On the one hand, he
helps us with what we really need, he’s here to take the girls’ temperature,
make tea, or, let’s say, obviously he is just here with us. (Edit)

5. Conclusions

Our research is not representative because of the small number of participants
— which is due to the fact that these are preliminary results from the first author’s
doctoral project — but it tells us a lot about the experience and perceptions of visually
impaired women, about having children, and gives us insights into the difficulties
they face and the resources they have in order to be successful parents. Although
the mothers in our research face difficulties, there are also supportive factors in
their lives that serve as resources. The fear of passing on the disability is a very
understandable and rational emotion, as certain eye conditions can be fatal (e.g.,
neuroblastoma) or count as a chronic iliness (e.g., glaucoma). Regardless of the
cause, visual impairment is a factor that affects the individual’s life quality (e.g., it
affects their orientation and mobility skills or limits the jobs they can take), so it is
understandable if someone considers it before having children. The interviewees
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considered the disadvantages and concluded that their lives were good and that they
could teach their visually impaired children how to live life as such. This counts as
a difficulty because it affects mental health, and other women who are sighted (and
otherwise able-bodied) do not have to think about this. It is also worth noting that in
the case of disabled women, becoming a mother can be a “deviance” in the eye of
society and counts as a rebellion against norms (Lappetelainen et al., 2016, 2018).

Although four of the five women in our study faced the possibility to pass the
eye condition to their children, this has not influenced their decision about having
children or keeping the fetus. An exciting line of research is the question of the role
of the fear of passing on a disability in the decisions of visually impaired women who
are consciously childless. The fact that someone knows the cause of their visual
impairment can play a significant role in their decision to have children, as we can
see in Bea’s case. Although the other women also decided to bring children into
the world despite their awareness of the possibility of heredity or the uncertainty
of it, their cases show us that the evolution of genetic research regarding this topic
is needed. This is not to eliminate blindness but to give the possibility of informed
decision-making for those with visual impairment.

In this study, we have only touched on the topic of obstetric violence, as
pregnancy and childbirth were not a primary focus for all the narrators. Where
the narrator did not talk about it herself, we have been sensitive, not forcing the
recollection of these memories. However, it is essential to talk about the subject,
which is why we have included it in our analysis, because many disabled and non-
disabled women experience it. Both N6ri and Bea had to be well prepared for their
delivery to get everything they needed and not be forced into any situations they did
not want to be in. Although obstetric violence cannot be avoided and it is not under
the women’s control, visually impaired women must be prepared mentally to be able
to react to situations in the delivery room. The experience of obstetric violence and
sexism in the delivery room as a visually impaired woman points us in the direction
of qualitative research where the visually impaired mothers could talk about their
experiences regarding this topic.

All interviewees reported experiencing difficulties in infant care and parenting,
but they also had resources to avoid or overcome them. Regarding the difficulties, it
is important to keep in mind that not every difficulty is caused by visual impairment
itself or the ableism toward visually impaired people (e.g., it can be caused by
a personality trait). It is also important to highlight that today’s nuclear family model
also poses enormous challenges for every family where everything is expected from
the parents, especially from the mothers: caring for their children 24 hours a day,
running a household, winning bread, etc. This puts women in a challenging position
because they often have to be mothers and breadwinners. In extended families
where multiple generations live together, household chores such as childcare-
related tasks are divided, which takes off responsibility of the mothers’ shoulders
without questioning her ability to be a mother. Although this is not specific to visual
impairment, it weighs more on families with visually impaired mothers, and they could
benefit from the multigenerational model. Our study shows that the difficulties caused
by visual impairment can be solved if someone is resourceful and has a great family
and friends as a support system. Alternative solutions can be learned in the Special
Techniques of Infant Care for visually impaired persons rehabilitation module,
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which is entirely free of charge for visually impaired parents. Taking the module can
eliminate the anxiety of first-time mothers regarding their ability to provide child care
and give them confidence in their actions. Having other visually impaired parents as
friends is also a great resource that can give good examples and opportunities to
exchange experiences and fears. This informal way of exchanging experiences is as
important as having a particular model as an opportunity.

As we can see, visual impairment cannot be grounds for exclusion from the
experience of motherhood. Motherhood might look different for visually impaired
women than it looks to other women, as they have to turn to alternative solutions in
certain situations. However, as long as the children are safe and the family is happy,
these alternatives are just another way to be a mother.
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Fogalmak, paradigmak és élet-
utak keresztez6dései fogyatékos
emberek on/életirasaiban

Absztrakt

Az iras azt vizsgalja, ahogyan a fogyatékossaggal kapcsolatos fogalmak és paradigmak valtoznak, kuszalédnak
Ossze, majd jelennek meg életutakban magyar én/életirasokban. Ahhoz, hogy eligazodjunk az allandéan valtozé
fogalmak és paradigmak labirintusaban, és megértsiik, miért érti félre egymast gyakran a fogyatékos ember és
a tobbségi tarsadalom, célszer(i kibogozni az 6sszekuszalodott szalakat. A kiindulasi pont egy személyes torté-
net, amely szemlélteti, mit jelent ez a kuszasag a hétkéznapokban. Mivel a térténet szamos komplex és komp-
likalt kérdést indikal, e tanulmanyban nem all médomban mindet megvalaszolni. Itt mindéssze azokra keresek
valaszt, amelyek kulturalis vonatkozasban tlinnek jellemzének a huszonegyedik szazad magyar tarsadalmara.
A tarsadalom azonban gyakran szavakbol ért, szavakat, fogalmakat alkot, amelyek felemelnek vagy porba suj-
tanak. Tartalmuk erét ad vagy megbénit. Mindannyiunkra masként hat. Ezért nem kerdlheté ki, hogy 6sszehan-
goljuk fogalomértelmezéseinket. Példaul, hogy e tanulmanyban mit jelent a fogyatékossag és az épségizmus.
Meggy6zédésem, hogy a fogyatékossagtudomany gondolat- és fogalomtérképét csupan érintélegesen ismeré
kozOsség szamara szerencsés attekinteni azt az utat, amelyet ép és fogyatékos ember egylitt tesz meg a mo-
ralis modelltél a kulturalis modellig, a szegregaciotél a valahova-tartozas/Gsszetartozas elméletéig. E fogalmak
nem csupan a tudomany, hanem valamennyitnk életatjanak mérfoldkovei. A holisztikus megkdzelitést, elméleti
megalapozast kdvetden, fogyatékos emberek narrativaiban vizsgalom a fogalmak, konstrukciok reflexioit.

Kulcsszavak: kulturalis modell, életirasok, fogyatékossagmemodar, kulturalis fogyatékossagtudomany, belonging

Entangled Concepts, Paradigms and Walks of Life in Disabled
People’s Life Writings

Abstract

This paper discloses how disabled people in Hungary experience and reflect on the constant changes
of disability-related concepts and paradigms. Consequently, people oftentimes get lost in the fields of
disability. In order to find our way and help others find theirs, | believe | must disentangle these concepts and
paradigms. A personal narrative helps me illustrate the danger these entangled paradigms can cause. After
examplifying the danger, | move towards the several questions the narrative provokes. Due to the complex
and complicated nature of all the questions the fragment implies, | can solely highlight the ones that are
reflected in the narratives | refer to. A holistic approach to the topic requires me to harmonize concepts, such
as disability and ableism, thus, even readers who are less familiar with disability studies can understand the
significance and messages of paradigms from moral to cultural models. Through dis/abled people’s personal
narratives we all can observe and comment on the impacts of changes from segregation to belonging, from
pitiable freaks to responsible mothers. Based on this holistic approach | examine how disabled persons
reflect on the entangled concepts and paradigms in disability-related narratives.

Keywords: cultural model, life writings, disability memoir, cultural disability studies, belonging
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Fogalmak, paradigmak és élet-
utak keresztezodései fogyatékos
emberek on/életirasaiban

»~Ha nem hazudunk egymasnak, talan megkénnyitjiik az életiinket, vélhetbleg
éppen annyival, amennyivel megnehezitjiik...” (Sandor Erzsi)

Bevezetés

Gimnazista lehettem, amikor el6szor jutott eszembe, hogy szépirodalmi mivek,
filmek segithetik a fogyatékos emberek megismerését. Elképzeltem, hogy irodalo-
moran beszélgetink H. G. Wells A vakok orszaga cim kisregényerél (Wells, 1904),
vagy, miutan az altalanos iskolaban megtanultuk szanni A kis bicebocat, egyuttgon-
dolkodhatnank arrol, mit tudunk a hozza hasonléan fogyatékos és nem mellesleg
szegény gyerekekrél. Kérdéseket és valaszokat, valodi beszélgetéseket képzeltem
az ismeretlen fogyatékossagrol, betegségrél, halalrdl. Aztan sokaig valahova mélyre,
megvaldsithatatlan almaim halmazanak a legaljara kertlt ez az alom, mignem 2010
tavaszan doktori tanulmanyaim soran megismerkedtem a fogyatékossagtudomany-
nyal. Es akkor hirtelen felbukkant az 4lom, lerazta magarol a megvaldsithatatlansag
sulyos, valésagszagu terhét, és tele lett élettel. Emberré lettek a kdnyvek és a filmek
halhatatlan szerepldi, igy most néhanyat kozllik segitségul hivok, hogy egyutt mu-
tassuk be, hogyan keresztezik egymas utjait, €s kuszaldédnak dssze fogalmak, para-
digmak és életek, hogy egyutt gyézzik le titkolt félelmeinket (Flamich & Hoffmann,
2019) a fogyatékossagtol és az embertél, aki ezen erny6fogalom alatt keres maga-
nak helyet a tdbbségi tarsadalomban.

Az els6 Bakacstéri Robika torténete. A torténet kapcsan kérvonalazodo kér-
dések, fogalmak elvezetnek a fogyatékossag mult és jelen tarsadalmi, kulturalis
konstrukcioihoz. A kérdések és valaszok mentén tisztazédnak a fogyatékossag-
konstrukciok azok szamara is, akik el6tt kevéssé vagy egyaltalan nem ismert a fo-
gyatékossagtudomany, valamint a fogyatékossaggal kapcsolatos alapfogalmak, pél-
daul a mindennapi szokészletben szerepld, ezért mindenki szamara sajat értelmet
nyert szegregacio, integracio, inkluzuzid, tovabba a valahova-tartozas/6sszetartozas
és épségizmus. Fontos, hogy ne beszéljiink el egymas mellett.

Az iras kozéppontjaban a fogyatékossaggal €16 személyeket abrazo irasok és
on/életirasok, valamint a fogyatékossag okan érintett személyek, példaul sziilék nar-
rativai allnak. Az elbeszél6k gondolatait, Snmaguk pozicionalasat a tartalomelemzés
és a kritikai diskurzuselemzés (Hart, 2011; Papradi-Szilczi, 2018) szemlélete helyezi
tudomanyos kontextusba.

Az idézett narrativak tartalma, szokincse jol tukrozi a tarsadalom reflexidinak
id6beli valtozasait, igy mind lehetéséget nyujt sajat nézeteink Ujrakeretezésére.

76

_ HUNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2025/1




I ~ FoGVYATEKOSSAGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA |

Bakacstéri Robika

O]k képesek voltak egészséges, szazszazalékos emberi Iényt a vilagra hozni,
megteremtették a lehetéséget a hibatlan nemzedékek létrejottére, és akkor az 6
tokéletes gyerekik fogja magat, és ideallit nekik egy ilyen hibassal. De még nem
tudok a nagyszul6-terapiakrol, még csak azt latom, hogy az én 6sz, 6éreg anyam
kétségbe van esve, és az a manigja, hogy helyettem kell dontenie. Pedig nem. Mert
mar régen dontottem, és nem is én, hanem a természet, aki szépen elrendezi ezt,
szinrél szinre. Anydm mégsem hagyja magat, és a pszichologia-tankonyv teljes
példatarat felvonultatja.

— Ugye tudod, hogy nem tehetsz réla? Bar a terhességed elején lazas voltal...
Mert én emlékszem. De olyankor nem gondol erre az ember.

— Te ugye mar utananéztél, hogy hova kéne vinni a gyereket? — érdekl6ddm.

— Perszel — Es mar szedi is el a jegyzetfiizetét, mondja a cimet, kdzel van. —
Nem azért, de elég kicsi, még az inkubatorba is be lehetne tenni.

Bologatok elmélyulten.

— Anya, neked igazad van. Ezt kell tenni. Ugyhogy fogd meg, vidd el, és add le,
j6? En meg addig megebédelek. Itt megvarlak, okés? Tejfél nincs?

Kiutéssel gyéztem. Az anyam dermedten all a jegyzetfiizetével a kezében. Erre
nem szamitott. Azt gondolta, harcolni fogok, bebizonyitom, hogy ketténk kdzil én
vagyok anyabb. Potyognak a kénnyei.

— Figyelj, anya, te tényleg azt képzelted, hogy az éjszaka leple alatt odadtvarko-
dom a kérhazbejarathoz és belokom a kiiszdbre a gyerekemet? Hogy aztan masnap
olvassam az Ujsagban, hogy Bakatstéri Robikanak fogjak nevezni azt a kisfiut, akit az
anyja eldobott magatol? Latod magad elétt? llyennek neveltél?” (Sandor, 2013, p. 21)

Kérdések, célok

Bar jol ismerem a szerz6t és a szOveget, ahanyszor elolvasom az idézett részle-
tet, mindig vannak kérdéseim. Példaul: mivel magyarazhato, hogy Magyarorszagon
a 21. szazad elején elgondolkodik valaki azon, hogy egy csecsemét csupan fogya-
tékossaga okan hagyjon el? Vajon szégyen vagy teher a fogyatékos gyerek? Miért
szégyen? Miért teher? Milyenek az esélyei a magyar kultdra kontextusaiban gyerek-
nek, szilének, testvérnek? Az épségista magyar kulturalis konstrukciok okan hany
fogyatékos gyerek alma marad még mindig megvaldsulatlan? Pedig ,nekink is voltak
abrandjaink, de az élet mar csak ilyen, az élet a megvaldsultnak a kéltészete, nem az
almoké”, ahogy Esterhazy (2010, p. 21) mondja.

Az iras célja nem a megvaldsitatlan abrandok felsorolasa, hanem a kulturalis
kontextus és a valtoz6é paradigmak Osszefliggéseinek bemutatasa. E két tényezé
egymas mellé allitdsa egyrészt valaszt sugall a kérdésre, miért marad a legtdbb ab-
rand megvaldsitatlan, masrészt térekvésekkel példazza, hogy a fogyatékos személy
tevékeny részt és felelésséget vallal a tarsadalom életében. Csakhogy a nemfogya-
tékosok Osszekuszalddott fogalombéklydjabdl csaknem lehetetlen kiszabadulni,
akar fogyatékos, akar ép az ember. Cél tovabba szemléltetni, hogy az almok megva-
|6sitasanak sikere jelentés mértékben kulturalis kontextustdl fligg.
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Az iras célja még, hogy felhivja a figyelmet a stigmakra, azaz a kulturalis konst-
rukciok fossziliaira, valamint azok visszatiukrézédéseire sajatélmény alapu narrati-
vakban, tovabba az utra, amit a megbélyegzett ember a neki szant szereptdl a vala-
hova tartozasig azéta igyekszik megtenni, amiota megjelent a Foldon.

Kulcsszavak, kulcsfogalmak, mérfoldkovek

A fogalmak, paradigmak, életutak megértésében az alabbi kulcsszavak magyara-
zata nyujt segitséget, mivel mind a fogalmak, mind pedig a paradigmak jol jellemzik
mult és jelen hétkéznapi és tudomanyos diskurzusait. E szavak, fogalmak sorsokat
bélyegeznek meg. A bélyeg vagy talan inkabb billog viselésének fajdalma szinte min-
den fogyatékos életirasbol kiolvashatd, ezért kiléndsen a fogyatékossagtudomany-
ban kevéssé jaratos olvas6 okan elengedhetetlen, hogy 6sszehangoljuk értelmezé-
stket, attekintsuk torténeti kontextusaikat.

Mint ahogy az irasban feltett kérdésekre mindenkinek vannak valaszai, ugy
kulcsszavait is mindenki érteni véli. Igaz, minden kultira masképp (Hoffmann &
Flamich, 2024). De vajon mi, magyarok mire gondolunk, amikor halljuk vagy mi ma-
gunk hasznaljuk e szavakat? Es értjiik-e konnotacidikat, azaz a szavak elménkbe
égett, lathatatlan, mégis stigmatizal6 imidzsét? Nos, lassunk néhany lehetséges ma-
gyarazatot.

Szegregacio

A szegregacio latin sz6. Eredeti jelentése elkulonullés. Tovabbi jelentései: 1. tud el-
valasztas, elkllonités 2. szétvalas, hasadas 3. elkllonilés. A tarsadalmi élet negativ
tartalmat rendel mellé, ami diszkriminaciot sugall (Bakos, 1977; David, 2015).

A szegregacio szélesebb spektrumot feloleld, elsésorban gyégypedagadgiai kont-
extusban meghonosodott jelentése: ,A szocidlis, kulturalis vagy biolégiai determi-
naltsagu, egyéni kulonbségekkel rendelkezé gyermekeknek, tanuldknak a tdbbségi
gyermekektdl, tanuloktdl elkulonitett, kilon intézményben vagy csoportban, vagy
osztalykeretben biztositott nevelése, oktatasa” (David, 2015).

Mig a latin sz6 évtizedeken at csupan a szakemberek szamara volt ismert,
a kuldnnevelés sokak életében volt valésag. A kulénnevelés gyakorlata azonban
hosszu id6n keresztll nem feltétlenul hordozott negativ tartalmat akkor sem, ha
a specialis vagy gyogypedagogiai nevelés sok gyereket valasztott el a csaladjatol
a tanév soran. Sok csalad az egyetlen és a legtokéletesebb, legjovéorientaltabb
oktatasi, nevelési moédnak tekintette gyermeke jovéjét illetéen. Ez a gyakorlat, bar
célravezetdnek tlint, szamos nehézséggel jart. Példaul: amikor a specialis nevelést
igényl6 tanuldk szamara kizarolag a specialis iskolak voltak hivatottak az oktatast
biztositani, a tdbbségi tarsadalom gyakran a szll6ket szegregalta, amiért gyerekiiket
a févarosban mikodo, bentlakasos specialis iskolaba vitték. Ismerink torténeteket,
amikor nem szolgaltak ki a szll6ket a falu boltjaban, mert ,intézetbe adtak a vak
gyerekiket”. Ennek ellenére a tizenkilencedik és a huszadik szazad uralkodd
pedagogiai paradigmaja a specialis vagy gyogypedagogiai iskolakban biztositott
kulénnevelés volt. Ezeket az iskolakat a kdznyelv, helytelendil, intézeteknek hivta,
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és hivja gyakran még ma is. Es, mint ahogy a szegregéaciéhoz is negativ konnotacié
tapad, az intézet széhoz is alapvetéen negativ asszociacié tarsul.

A specidlis vagy szegregal¢ iskolak negativ megitéléséhez részben az iskolak ta-
nuldinak minél korabban toébbségi kdrnyezetbe illesztését, integralasat preferald pe-
dagdgiai paradigma vezetett, ami nem mas, mint a szegregalé pedagdgiai paradig-
ma kritikai reflexidja: ,Az integracios térekvések a tradicionalis gyégypedagogiaval
kapcsolatban megfogalmazott elégedetlenségbdl, kritikakbdl taplalkoznak” (Réthy,
2002, p. 10). A kdzel két évszazados gyogypedagogiai gyakorlatot szamos kritika éri.
Kende 2004-ben publikalt irasaban példaul a specialis iskolak alabbi attributumaira
hivja fel a figyelmet.

»,Magyarorszagon a fogyatékkal él6 gyermekek oktatasa (2004-ben) specidlis, az
altalanos iskolatél elkiilonulé intézményekben torténik. A specialis oktatas a gyogy-
pedagogia szakterlletét képezi, és az intézmények miikddési rendje szinte minden
szempontbdl kiilénbozik az altalanos iskolakétdl. Eltér az osztalylétszam, a pedago-
gusok végzettsége, a tananyag, a gyermekek utan jaré tamogatas 6sszege, a bizo-
nyitvany értéke és az oktatas helyszine. Magyarorszagon a fogyatékos gyermekek
oktatasa alapvet6en szegregaltan folyik, néhany specialisan szakosodott vagy ala-
pitvanyi iskola kivételével” (Kende, 2004, p. 3).

Bar Kende észrevételei ezt latszolag megkérdéjelezik, vitathatatlan, hogy a spe-
cialis iskolak célja ma is, mint a muiltban, 6sszhangban van az integral6 oktatas soran
megfogalmazott alapvetd célkitlizéssel, ami a fogyatékos tanuldk lehetd legteljesebb
tarsadalmi integracidja, igy érdemes most vetni egy pillantast az integracié fogalom
és konnotacidi értelmezésére.

Integracio

Az integrécié a Magyar Ertelmez6 Kéziszotar szerint: ,Kiilénallo részeknek valamely
nagyobb egészbe, egységbe valo beilleszkedése, beolvadasa, egységesilése” (O.
Nagy & Juhasz, 1985; David, 2015).

Gyogypedagogiai kontextusban: ,... a fogyatékos, akadalyozott, azaz specialis
nevelési szlikségletli gyermekeknek vagy fiataloknak a nem fogyatékosok kdzé valo
beillesztésére vonatkozik” (lllyés, 2000, p. 379).

Réthyné & Vamos (2006) definicidjat idézi Krausz, amely szerint az integracié
jelentése az oktatasban ,értelmi és/vagy fizikai képességek alapjan elkiilénitett ta-
nulok tanitasa, mely mindenképpen a homogén csoportok létrehozasara torekszik
(Krausz, 2020, p. 80).

A ,beillesztés”, azaz az integracio gyakran ismeretlen fogalom a gyégypedago-
gia és a fogyatékossagtudomany angol nyelv(i kontextusaban. Az angolszasz kultura
nem hasznalja az egyittnevelés megfeleléjeként. Az integracié angol megfelel6je
gyogypedagogiai targyu diskurzusban a mainstreaming: féaramlat, fésodor, a f6a-
ramba kerllés, mainstream school: tébbségi iskola (ELTE BGGYK Szoszedet, é. n.).
A magyar és angol szavak jelentése, 6sszehasonlitasa egyben azt is magyarazza,
miért hidnyzik az integraci6 a fogyatékossagtudomany sz6- és fogalomtarabol. A fo-
gyatékossagtudomany ugyanis nem illeszti vagy olvasztja be a fogyatékossaggal él6
személyeket a f6sodorba, hanem a f6sodor spektrumat szélesbiti, gazdagitja a fo-
gyatékos személyek sokszinl k6zosségének tapasztalataival, tudasaval. E specidlis
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tudas alkalmazasa nélkil kudarcra van itélve az egylttnevelés. Ezt az 6sszegzést
azonban még ma is csak kevesen merik megfogalmazni.

Az integracié térhdditdsara szamos nemzetkdzi térekvés iranyult (Krausz,
2020). Szemléletes példa erre az iranymutatasnak tekintett Salamancai Nyilatkozat
(UNESCO, 1994), am a Nyilatkozat tartalma nem egyforman realizalodott a kildn-
féle orszagok gyakorlataban, mint ahogy a fogalmat is kilonféleképpen értelmezik
(Krausz, 2020).

Magyarorszagon a rendszervaltast kdvetéen az integracio néven egyre szélesebb
kérben meghonosodott pedagdgiai paradigma elinditott egy, a beillesztést, beillesz-
kedést célzé folyamatot, amit Banfalvy (2008) ,integracios cunami’-ként jellemez.
A cunami eredményeképpen elészor a specidlis iskolak imidzse, majd kés6bb a sze-
repe valtozott meg.

Az 1990-es években mar egyre kevesebb sziil§ valasztotta a specidlis iskolak
specialis tudasat, kdrilményeit és tapasztalatait, hogy gyermeke rendelkezzen az-
zal a specialis tudassal és eszkdztarral, ami megkdnnyiti tarsadalmi szerepvalla-
lasat. Szamos sziil6 és szamtalan tébbségi iskola hiszi el ma is, hogy legtébbszor
eltér a tananyag, igy a specialis iskolaban szerzett ,bizonyitvany értéke nem azonos
a tobbségi iskolakban szerzett bizonyitvany értékével” (Kende, 2004, p. 3), ezért
a tobbségi iskolak épségorientalt gyakorlatat valasztja a befogadas reményében.
E szemléletet latvanyosan visszatikrozik az onéletirasok (példaul: Lovaszy, 2023;
Hozleiter, 2013; Sandor, 2013).

Az integraciés cunami, mint ahogy az a cunami természetébdl fakad, varatlanul
és felkésziletlendl ért minden érintettet: szUl6t, pedagdégust, gyégypedagogust, és
szedte, szedi ma is aldozatait: szll6t, pedagdgust, gydgypedagdgust és a sajatos
nevelési szlikségletl tanuldt. Ezért inkluzié néven Uj kritikai reflexid, Uj paradigma, Uj
fogalom, Uj nevelés-oktataskultara és Uj gyakorlat igyekszik kiszoritani a korabbiakat.

InklUzid

Dan Goodley professzor a koévetkez6 kérdést tette fel a 3. Magyar Fogyaté-
kossagtudomanyi Konferenciat kdveté workshop résztvevdinek: Mi az inkldzio? Azt
valaszoltam, hogy utdpia. E meggyéz6désem még ma sem valtozott. Kiléndsen,
mert sem a gazdasagi feltételek, sem a mindennapi kultira, sem a politikai fésodor
nem all készen a kilonféle képességekkel, adottsagokkal, tulajdonsagokkal rendel-
kezd ember értékeinek fel- és elismerésére. Mint ahogy ezt Bakacstéri Robika torté-
nete is sejteti, még akkor sem, ha az szerencsésen végz8édott.

Az inkluzi6é egyébként a szocialpolitika fogalomtaraban, exklizié—inkluzié sz6-
parként, a munkanélkiliség—szegényseg Osszefliiggésében jelent meg el6szor, és
lassan beépllt a szociolégia, majd a pedagdgia diskurzusaba (Nagyné Schiffer,
2011). A szocioldgiai értelmezés azonban a tarsadalmi mikdédés Osszefliggéseit
vizsgélja az egyes tarsadalmi rendszerek és alrendszerek befogadas—kirekesztés
gyakorlatat illetéen (Nagyné Schiffer, 2011; Goodley, 2012).

Az inkluzié fogalom a fogyatékossaggal él6 személyek emancipacios térekvé-
seinek eredményeként honosodott meg a pedagdgia és a fogyatékossagtudomany
kontextusaban az integralt oktatas kritikajaképpen (O’Brien & Forest, 1989).
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A befogadast célzé tdbb évtizedes, vilagméretli pedagdgiai kisérletezés vagy
inkabb térekvés ellenére még mindig vellink van a kirekesztés. A ,mi nem vagyunk
felkészulve” visszatér6 pedagogusnarrativa (Hoffmann & Flamich, 2014), az integ-
ralt oktatas maganya (Flamich & Hoffmann, 2017) és az egyutt- vagy kulénnevelés
dilemmaja allandé témaja a k6zdsségi média zart csoportjainak. A tobbségi okta-
tas bevallott felkésziletlenségére” reagal a hazai gydgypedagdgus-képzés, amikor
a fogyatékossagtudomany és a gyogypedagogia talalkozasi pontjanak igazolasakép-
pen fogyatékossaggal é16 személyek, participativ oktato- és kutatotarsak egyuttmi-
kddésére alapoz kurzusokat (Katona et al., 2019).

Mostanra azonban mar a nemzetkdzi tudomanyos palettan megjelent egy ujabb
fogalom, egy Ujabb megkodzelités, egy Ujabb kritika: a belonging, azaz a valahova
tartozas érzése mint tanulas- és életminéségi tényez6. Vélhetdleg a ,mindenaron
tébbségi oktatds” maganya is hozzajarult ahhoz, hogy szakemberek, szulék és fo-
gyatékos tanulok egyutt gondolkodjanak el a sehova sem tartozas szorongaté élmé-
nyein, és talaljanak utat a valahova-tartozas/6sszetartozas inspiralé gyakorlata felé.

A fogyatékos tanuldk kozép- és fels6foku oktatasa, kevés kivételtdl eltekintve,
tébbségi oktatasi kérnyezetben tértént korabban, ezért mar az ,integraciés cunami”
el6tt is kialakulhatott valamiféle kép arrél, hogyan érzik magukat fogyatékos tanuldk
a tobbségi iskolakban. lgaz, akkor a legjellemz6bb nehézséget a specialis kdrnye-
zet védbburkanak elvesztése jelentette, de mert tébbnyire volt egynéhany tantargy,
amelyikb&l gazdagabb tudastarral rendelkeztek a fogyatékos tanulék, mint nem fo-
gyatékos tarsaik, volt eszkdz a keziikben, ami segitette befogadasukat (Hoffmann &
Flamich, 2017, 2024). A vakok és a gyengénlatok iskolajaban végzett tanulok kezé-
ben ilyen, a befogadast segité eszkdz volt példaul a gépiras vagy az orosz, mosta-
naban pedig mar az angol nyelv. Az integraciés cunami fogyatékos tanuléi szamos
esetben eszkdztelenek. Torténeteik a tObbségi iskolakban szerzett tapasztalataik-
rél els6sorban barati beszélgetésekben, a kdzosségi média zart csoportjain belll
hallhaték, olvashaték (Flamich & Hoffmann, 2017). Erzéseik nehezen vizsgalhatok.
A specidlis iskolak zart, elkulonité kérnyezete: a szegregacio, a ,tobbségi iskolak
mindenaron” elsésorban a szul6i érzékenységre épllé gyakorlata: az integracio,
valamint a kérnyezet atalakitasat szorgalmazé paradigma: az inkluzié mérféldkdvei
mentén haladva, még mindig nem jutottunk el ahhoz a célhoz, ami miatt mindegyik
mérfoldkovet leraktuk: a természet, a ndvény- és allatvilag diverzitasa mellett az em-
ber diverzitasanak fel- és elismeréséig. De legalabb talaltunk egy ujabb mérfoldko-
vet: ez a valahova-tartozas/6sszetartozas, azaz belonging.

Valahova-tartozas/belonging

A valahova-tartozas bioldgiai alkotéelemiink, mélyen beagyazédott génallomanyunk-
ba (Allen et al., 2021). Talan épp természetességével magyarazhato, hogy egészen
a mult szazad kézepéig negligaltak a human tudomanyok ezt az igényt. Az esély és
a lehetéség a lehetd legteljesebb tarsadalmi részvételhez és ahhoz, hogy tartoz-
zunk egy-egy kozOsséghez, kiteljesedésiink, dnmegvalositasunk elengedhetetien
tényezdi (Maslow 1962, Raines et al., 2023). A valahova-tartozas-érzés kapcsolatok
élménye, 0sszefonddasa, a befogadas megtapasztalasa. Az élményt a kirekesztés,
az elutasitas, a marginalizacié megtapasztalasa pusztitja el (Morrison et al., 2007).
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A valahova-tartozas és a fogyatékossag kapcsolata még alig szerepel a hazai
diskurzusban annak ellenére, hogy a fogyatékos tanulok befogadasat szamos kuta-
tas vizsgalja (lasd példaul: Dorogi & Hegedis, 2023; Kallai & Mile, 2020; Pongracz,
2017; Belényi, 2012; Banfalvy, 2009). Az angolszasz kultura fogyatékossag- és mas
kisebbségkutatdi kdrében a valahova-tartozas a kdzelmult inkluziv kutatasainak koz-
ponti kérdésévé valt, egyrészt abban a tekintetben, hogy a befogadast, a kéz0sség-
hez tartozast vizsgald kérdésre a legpontosabb valaszt maguk az inkluziv kutatasok
adjak, masrészt mert a valahova-tartozas az inkluziv kutatas folyamatanak kulcsa
(Garcia-Lee et al., 2023). A valahova-tartozas fogyatékossaggal él6 személyek ese-
tében leggyakrabban a tobbségi tarsadalomhoz valé tartozas vagyat és torekvéseit
jelenti. A tébbségi tarsadalmat pedig azok az emberek alkotjak, akik nem tekintik
magukat fogyatékosnak, azaz épek. Legyen sz6 kilon- vagy egyittnevelésrél, a cél
sok esetben az épek altal tamasztott elvarasoknak valé megfelelés, kiléndsen azok-
ban az orszagokban, amelyek nyelvi és/vagy politikai kultdrajuk okan tébbévtizedes
késéssel kovetik a fogyatékos emberek jogi mozgalmainak eredményeit. Bar az ép-
ség a vilag minden szegletében iranyadd, szerepe és értelmezése, csakugy, mint
a fogyatékossagé, kulturafliggs. Mértékét kritikusan vizsgaljak elsésorban, am nem
kizardlag fogyatékossaggal él6 kutatok, akik az épség kulturat, hatalmat befolyasolo
erejét az alabbiak szerint hatarozzak meg.

Epségkultusz = épségizmus = épségterror

,Olyan hitek, gyakorlatok, folyamatok haldja, amely egy sajatsagos ént és testet (testi
etalont) hoz Iétre, amely tokéletes, fajta-tipikus, kdvetkezésképpen lényegi és toke-
letesen emberi. A fogyatékossagot tehat elveti, mert az az emberi 1ét csdkkentett
megnyilvanulasa...” (Campbell, 2009; Hernadi, 2014, p. 32).

Az épség hatalmat szemléltet6 meghatarozast a fogyatékossag meghatarozasa
teszi teljessé.

Fogyatékossag

Az egyre szélesebb spektrumon ativeld, véd6, magyarazé erny6fogalom gyakran
Ujrafogalmazott meghatarozasai kézul, ugy vélem, az alabbi az egyik legemberibb
meghatarozas:

,[A] fogyatékossag a legemberibb tapasztalas, amely potencialisan mindannyi-
unkat érint...” (Kénczei, 2009, p. 51). A fogyatékossag allanddan valtozé kulturalis
konstrukcio. Erny&fogalom, ami alatt kildnféle tulajdonsagok sorakoznak fel. Ennek
értelmében a fogyatékossag lehet lathatd és lathatatlan, velesziletett vagy szerzett,
allandé és ideiglenes (Kénczei, 2009).

A fogyatékossagrol, valamint a fogyatékossaggal él6 személyrdl valé gondolko-
das kulturalis 6rokségink része (Hoffmann & Flamich, 2017), kdvetkezésképpen kul-
tdranként eltér. A fogyatékossag fogalom értelmezése és a fogyatékos személyhez
kapcsolddo attitlld 6sszhangban van a kilénféle kulturak isten- és emberképével,
vallasi, filozofiai szemléletével. A kulturalis kilonbségek ellenére azonban léteznek
hasonlésagok. Szamos kulturaban megtalalhat6 az alabb felvazolt moralis, medika-
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lis, szocialis, emberi jogi és kulturalis modell, csupan a jelenlét aranya mutat eltérést.
Az attekintés elétt ismerjik meg a modellek f6szerepl&jét.

Fogyatékossaggal €l6 személy

Magyarorszagon ,E torvény alkalmazasaban fogyatékos személy: az a személy,
aki tartésan vagy véglegesen olyan érzékszervi, kommunikéacios, fizikai, értelmi,
pszichoszocialis karosodassal — illetve azok barmilyen halmozédasaval — él, amely
a kornyezeti, tarsadalmi és egyéb jelentés akadalyokkal kdlcsdnhatasban a haté-
kony és masokkal egyenlé tarsadalmi részvételt korlatozza vagy gatolja” (2013. évi
LXII. térvény 1§. Hatalyos 2013. VI. 1-étél).

Paradigmak, konstrukciok:
a fogyatékossag nagy modelljei

Tekintve, hogy allandéan valtozik a fogyatékos személyekrél valdé gondolkodas, a fo-
gyatékossagkutatok, valamint a fogyatékossaggal él6 kutatok modellekbe rendez-
ték, és rendezik ma is a valtozasokat. Kdvetkezésképpen a holisztikus megkozelités
szerves részét képezi a modellek attekintése a fogyatékossagtudomanyt csupan
érintélegesen ismerd kutatok szamara. igy e tanulmany az alabbi, leggyakrabban
hivatkozott modellek haléjaban vizsgalja a narrativakat.

Moralis modell

Az 0Osk0zOsség Osszetartozasanak harmonidjat (Flamich & Hoffmann, 2011;
Boszorményi, 2003) a massagtol, torz testtdl, zavart elmétdl vald félelem bontotta
meg, igy mivel a felsorolt tulajdonsagok mindegyikét isten vagy mas, az élet létezé-
sétiranyitd er6 buntetésének tekintette az 6kor és a kdzépkor embere, ez a szemlélet
tukroz6dott a fogyatékos emberhez valo viszonyulasaban, hiszen ,a hibas test, a za-
vart elme isten létezésének bizonyitéka” (Foucault, 2004; Kdnczei, 2011).

A fogyatékossag az emberre sajat vagy felmendi altal elkvetett blindk miatt kirott
biintetés, igy a ,hibas ember az életet sem érdemli meg” (Konczei, 2011). Ha mégis
életben hagyjak, leggyakrabban megvetés, kirekesztés targya (Kénczei, 2011).

Rola dontenek — nélkile.

Medikalis (orvosi) modell

Kezdete a reneszansz. Ekkor mar nem isten blintetését latjak a torz, hibas testben.
Személyes tragédianak, orvosi, diagnosztikai problémanak tekintik, ami beavatko-
zast, gyogyitast, megjavitast igényel (Kdnczei, 2011; Hernadi, 2014). A Leonardo
da Vinci altal megalkotott tOkéletes test iranyadova, vagyotta valik. A modell a fo-
gyatékossagot deviancianak, patologikus jelenségnek véli, ezért célja a megel6zés.
Amennyiben erre nincs mdd, Gigy cél a hibak megjavitasa. igy szakmakat hiv életre.
Megjelennek a gyogypedagogusok, a rehabilitacio szakemberei. Uj hatalmi viszo-
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nyok, lehetéségek fedezhet6k fel. A fogyatékossaggal él6 személy targy, fogyatékos-
saga kutatasok, pedagogiak targya. A medikalis modell a 20. szazad vége felé mar
kiteljesedik (Hernadi, 2014).

Az Uj és régi hatalmak birtokosai réla dontenek — nélkile.

Szocialis modell

A modell keletkezésének éve 1970 (Oliver, 2004). A szocialis modell az akkor még
uralkod6 medikalis modell kritikai reflexidja, mivel a lehetéségeihez és adottsagaihoz
képest megjavitott ember képtelen vagy csupan jelentéktelen mértékben képes részt
vallalni a tarsadalom életébdl, tehat nem az egyén, hanem a tarsadalom fogyatékos,
mert kizardlag a tobbség, azaz az épek szamara hozzaférhet6. Barmennyire is kriti-
kus ez a modell az orvosi modell vonatkozasaban, még képtelen tullépni azon a gya-
korlaton; a fogyatékos személy, jollehet, felsorolja a fogyatékos tarsadalom hibait,
még mindig az ép tébbség targya, aki réla dont — nélkule.

Emberi jogi modell

A 20. szazad kozepétdl jellemz6 jogi mozgalmak inspiraltak a fogyatékossaggal él6
személyeket, hogy hasonloképpen mas kisebbségek képviselbihez, mint példaul
a szinesb6ri emberek, 6k is alljanak ki az embert megillet6 jogokért (Hernadi, 2014).
Kdnczei (2011) ugy latja, ,a modell szemléletét tekintve militans. Egyes eredménye-
it a mindennapi életben fegyverként forgatjuk. Konkrét, kézzelfoghaté eredményei
azonban erdsen korlatosak”.

Az emberi jogi modell egészen Uj iranyt jeldl ki épek és fogyatékosok szamara.
Az épek szélesebb spektrumon kénytelenek gondolkodni és cselekedni fogyatékos-
saggal kapcsolatos kontextusokban. A fogyatékosok szélesebb spektrumon kény-
telenek gondolkodni 6nmagukrél és az épekrdl. Ez a komplex latasmaod, holisztikus
megkédzelités jelenik meg Charlton 2000-ben publikalt Nothing About Us Without
Us: Disability Oppression and Empowerment ciml munkajaban (Charlton, 2000).
A kdnyv f6cimét a vilag szinte minden, a fogyatékosok érdekeit képviseld és dnérde-
kérvényesité szervezete hol mottéként, hol fegyverként hasznalja. Annyira gyakran,
hogy mara mar lassan erejiket vesztik a szavak. A modell megjelenése éta sok
tekintetben immar nem réla déntenek nélkile, hanem & dont.

Kulturalis modell

A szavak erejét, fontossagat, érthetéségét, hallhatésagat a kulturalis modell mutatja
meg leggyakrabban, ativelve valamennyi modellen.

Lefesti a kirekesztést, azaz a szegregaciot, mesél a beilleszkedés, azaz az integ-
racio nehézségeirdl, leirja, milyen mértékben befogado, azaz inkluziv egy-egy kor-
nyezet, és halkan bar, de beszél a valahovatartozas-/belonging-élményrél. Kritikai
reflexiokat provokal a modellek emberkép és épségkultusz vonatkozasaban, bevezet
a sajatélmények intim vilagaba, megmutatja, milyen sokféleképpen érzékelhetd a vi-
lag.
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Fogyatékossag-narrativak és a fogyatékos-
sag-modellek metszéspontjai

A fogyatékossag-abrazolas fiktiv és valodi életutak
tikrében

Mi alkotjuk a narrativakat, azok pedig minket alkotnak (Kénczei, 2011). Az élet toré-
kenységérdl szold narrativak, a fogyatékossagnarrativak tikrozik a fogyatékossag
mult és jelen tarsadalmi konstrukcioit, épp ezért szamtalan lizenet kozvetitésére al-
kalmasak. Kovetkezésképpen a kultura, a mivészet jelentés mértékben tamaszkodik
rajuk, segitségiikkel tzen. Az Uzenetek lehetnek metaforak vagy kdzvetlen, egyér-
telmi kinyilatkoztatasok, amelyek vélt és valos informaciokat egyarant kdzvetitenek.
Fogyatékos szerepl6k gyakran metaforak alakjaban jelennek meg, hogy kozvetitsék
az alkotd Uzenetét (lasd példaul: Jose Saramago: Vaksag, 1995, Karinthy Frigyes:
Géniusz, 1909, H. G. Wells: A vakok orszaga, 1904). A vélt és valos szerepl6k pe-
dig vélt és valods tulajdonsagok hordozoi. A mivészeti alkotasok fogyatékos karak-
tereire tobb modell attributuma is jellemzé lehet, mivel a fogyatékossagmodellek hol
egymassal 0sszefonddva, hol egymas mellett, parhuzamosan léteznek (Flamich &
Hoffmann, 2014).

A fogyatékossagnarrativak mint a fogyatékossagmodellek reflexidi gyakran ko-
vetendének irjak le a modellek iranyelveit, igy a mai narrativakban is eléordul, hogy
iranyadonak tlinik fel példaul a medikalis modell korokon atilveld természete, jelezve,
hogy a modell 6rokké velink van. Nem meglepd, hiszen az ember torekszik a testi
és lelki épségre. A modell értelmében az épség egyben értékességet is jeldl (lasd
Lisznyai, 2016). A medikalis modell jegyeit hordoz6 narrativakban a fogyatékossag
bioldgiai-orvosi-patolégiai természetével taldlkozunk (Dolmage, 2014; Konczei,
2011). A narrativak a fogyatékossag és az orvostudomany Osszetartozasara, az
utébbi hatalmi pozicidjara utalnak (Dolmage, 2014). Az emberi jogi, szocialis, mora-
lis modellek jegyei mellett a medikalis modell folytonos jelenlétét példazza Till Attila
2016-ban bemutatott Tiszta szivvel cimi filmje (Till, 2016). A film f6szerepl&je Zoli,
egy kerekesszékes fiatal, akinek életmentd mitétre van sziksége nagyon sulyos ge-
rincproblémai miatt. A m{tét azonban koltséges. Bar Zoli Németorszagban é16 apja
kész kifizetni a matétet, Zoli nem hajlando elfogadni a segitséget, mert apja elhagyta
a fiut és anyjat, miel6tt még Zoli megismerhette volna. Szintén mozgasséruilt barat-
javal képregényrajzolassal toltik napjaikat, mig meg nem ismerkednek Rupaszovval,
a szintén mozgassérult nyugalmazott tlizoltoval, akit egy szlav maffiézé alkalmaz,
hogy embereket tegyen el lab aldl. Zoli és baratja, hogy kitérjenek a monoton
mindennapokbdl, segiteni kezdenek a vérprofi Rupaszovnak, és egyre komolyabb
Ugyekbe keverednek (Veres, 2016). Végul rendezddik a bonyolult torténet, Rupaszov
lassan megszokja mozgasseérult [étét, elfogadja, hogy nem all fel a kerekesszékbdl,
és megszabadul a maffiozotol, mivel nincs mar szikség épségre torekvé eszko-
zokre. Zoli pedig alaveti magat a mitétnek, hiszen bar mozgassériltsége allando,
gyogyulasra mégis sziiksége van, hogy stabilizalédjon fogyatékos élete. Barba, Zoli
mozgassérult baratja pedig szarkasztikus humorral éli az életét. Az § esetében nincs
lehet6ség fogyatékossagaval kapcsolatos valtozasokra. A torténetben Zoli anyja és
apja jol tukrézi a medikalis modell szemléletét, mikdzben kiderul, hogy a modellinek
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szamos, gyakran pozitiv arca van. Zoli harca a csaladjaval az emberi jogi modell
egyeéni érdekek képviseletére utalé bizonyitéka. Barba tarsadalomkritikus észrevéte-
lei a szocialis modell szemléletét igazoljak. A leghosszabb, tobb modellt érinté utat
Rupaszov jarja végig. Az épségkultusznak valé folytonos megfelelési kényszer di-
lemmaitdl 6vezve halad a fogyatékossaggydldlettdl, azaz a moralis modell néz6pont-
jatol a fogyatékos létet elfogadd, identitast formalé emberi jogi modell szemléletéig.
A nehézséget f6leg U] testének elfogadasa jelenti Rupaszov szamara, mivel a patri-
archatus kulturalis kontextusaiban ,a fogyatékossag és a férfiassag 0sszeegyeztet-
hetetlen kategériak” (Kérchy, 2013, p. 25).

A film nemzetkézi, példaul az Egyesiilt Allamok fogyatékossagtudomanyt miive-
16 kdzOsségében tapasztalt fogadtatasa bizonyos tekintetben eltér a lelkes magyar
kritikaktol, és ez az eltérés tikrozi a két kultura fogyatékossagfelfogasra vonatkozé
alapvet6 kulonbségét, ami abban mutatkozik meg, hogy mig miitt, Kézép-Eurépaban
elsésorban az épségista tarsadalomnak tulajdonitjuk a fogyatékositd tényezéket, az
Egyesiilt Allamok kulturalis kontextusokban kezeli 6ket (Goodley, 2017).

,A fogyatékossagfelfogasok identitast meghatarozo (kulturalis) kiildnbségei érez-
het6en jelen vannak a diskurzusokban. Erre példa a kovetkez6 idézet a Tiszta szivvel
egyik kritikusatél: ,Nem szanalmat akar ébreszteni, hanem 6sszehozni minket a tob-
biekkel. Magunkkal. Sziikségunk van ra. Mert szikségink van egymasra” (Kovacs,
2016).

Kdnczei (2011) szerint a szentimentalis megkdzelités egy ugyancsak gyakori ab-
razolasi moéd, amely a medikalis modell tulajdonsagait hordozza. Szerepldi olyan,
sajnalatra mélté h6sok, akik szamara egyéni probléma a fogyatékossaguk (Dolmage,
2014), azonban specialis igényeik kielégitésével hasznossa teheték a tarsadalom
szamara. llyenek példaul a kis bicebdca Méra Ferenc 1916-ban kiadott miivében és
a fil Bészérményi Gyula 1991-ben kdzzétett monodramajaban.

Mig a korabbi két jellemz& abrazolasi mod esetében fiktiv példak szemléltetik
a medikalis modell erejét, a Konczei (2011) altal definialt gyézedelmes hés bemuta-
tdsaban mar valos hésok is szerepet jatszanak: Laszlé Anna 1979-ben, majd 1981-
ben Ujra kiadott, Vaspdlya cimi szociografigjanak (Laszlo, 1979) a Buda Terdleti
Gyermekkdrhaz Légzésrehabilitaciés Osztalyan lélegeztetégépek, hintaagyak és
vastidoék segitségével lélegzd, jarvanyos gyermekbénulas kdvetkeztében beteggé,
majd pedig fogyatékossa valt hdsei. Az & életik a medikalis modell attribdtumain tul
a fogyatékossag emberi jogi modelljének tulajdonsagait is példazza. A szocialis mo-
dell épp annyira van jelen Laszl6 Anna kényvében, mint maga a tarsadalom. Szinte
sehogy. A pedagdgus- és orvos-szakma, a szociografia mlvel6i értetlenul nézik az
egykori auté- és autdalkatrész-kereskedd, Jaritz Istvan ikonikus csaladi hazabdl auté
és ‘kézi pumpa’ nélkil kimozdithatatlan, 1égzésbénult lakéinak mindennapjait, ame-
lyeket csak egy-egy baréat és csaladtag, no meg szamos szekta tett valtozatossa. Es
a vagy, az allando kisérletezés a tarsadalmi szerepvallalasra (lasd példaul Szabd
Laszld, a kdnyvben Meszlényi Miklos szajjal festett kdnyvboritdjat). A valos gybze-
delmes hdsok létezése gyakran felerdsiti a fiktiv gy6zedelmes hésok imidzsét az
ember képzeletében.

Fiktiv karakterek és valds fogyatékos h6sok egymas elvalaszthatatlan tarsai. Ez
a sorskozosség jol példazza az éppen uralkodé fogyatékossagparadigmat, ugyan-
akkor azt is tukrozi, milyen mértékben van jelen az eddig ismert 6sszes paradig-
ma. Rényi Adam Bezzeggyereke fiktiv karakter, lathatatlan, gy6zedelmes hés, még-
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is sorsformalé. A 2022-ben megjelent A Bezzeggyerek cim( novellaskotet cimado
novellajaban a szomszédasszony fia a moralis, medikalis modell és épségkultusz
Osszefonodasat szemlélteti gyézedelmes hésként anyja elbeszéléseibdl, mikézben
egy csecsemdotthon nonverbalis, mozgasképtelen lakdja, amire csak anyja halala
utan derdl fény. Rényi azoknak az anyaknak a kildnleges és kilénds helyzetét irja
le, akiket megbélyegez a tarsadalom, ami kudarcukbol fakado onaltatasuk egyik ma-
gyarazataul szolgal akkor is, ha nem 6k a kudarc okozoi.

A Konczei (2011) altal jegyzett el6adas alapjan az aldozatként valo abrazolast,
bar gyakran fiktiv szerepl6k testesitik meg, tébbnyire valds térténetek hései hivjak
életre, felidézve igy a mordlis modell és az épségkultusz aspektusait. Csupan
feltételezéseink lehetnek, hogy milyen térténet indithatta Gardonyi Gézat a Két ka-
tica-bogar cimi novella 1906-os (Gardonyi, 1906), és mi Hay Janost A Gézagyerek
2004-es drama megirasara, de minden bizonnyal mindkét esetben szerepet jatszott
a fogyatékos ember tarsadalmi megitélését hordozo kulturalis 6rokség.

Konczei (2011) ugy latja, az abjektalo, a fogyatékossagtdl igy a fogyatékos em-
bertél valé undort leiré narrativa, hasonléképpen a moralis modell lathatatlan (vagy
talan nagyon is lathatd) imidzséhez, az épségizmus jelenlétét igazolja. A példa ez
esetben egy Ujsagcikk alapjan irédott, majd 2004-ben kdzzétett szinm(: Kiss Csaba
Vilagtalanok cimi{ drémaja. Ez esetben ugyancsak talalkozik fikcio és valésag, hogy
Ujrateremtsék egymast az id6k végezetéig (Kiss, 2004).

A felsorolt abrazolasok szamos esetben tamaszkodnak fogyatékossaggal kap-
csolatos sztereotipiakra. E tulajdonsagra el6szor két amerikai kutatd, Biklen és
Bogdan figyelt fel, és 6k rogzitették a gyermekirodalomban talalhatd, alabbi tiz legy-
gyakoribb sztereotipiat: szanalmas, védtelen, gonosz, a cselekmény szinesitése
céljabol alkalmazott hattérkarakter, szuperhds, szuper tulajdonsagokkal, nevetsé-
ges, sajat maga ellensége, 6nmagat sajnalja, és ez akadalyozza meg befogada-
sat, teher, aszexualis, képtelen részt venni a tarsadalom életében (Bogdan & Biklen,
1977). Medfigyelve a listat, nem lehet nem észrevenni a hasonlésagot Bogdan és
Biklen 1977-ben, Kdnczei 2011-ben, majd Svastics 2023-ban (Svastics, 2023), a 9.
Fogyatékossagtudomanyi Konferencian bemutatott kutatasa k6zott. A kdzel 6tven év
kutatasai tobbezer éves vélekedéseket, sztereotipiakat, elditéleteket tarnak elénk.
Némi valtozas azonban mar lathatd: idejétmult sztereotipia példaul az aszexualitas,
igy bizom benne, hogy nem kell tdbbezer évet varni, amig valamennyi eltlinik.

A fogyatékossag kulturalis modellje a metaforikus, a fiktiv és a valésag alapu
abrazolasok mellett teret biztosit a valésag, a sajatélmény abrazolasara. A fogya-
tékossaggal kapcsolatos sajatéimény elmesélésére az életiras ernyéfogalom ala
tartoz6 narrativak, példaul: életrajz, dnéletrajz, fogyatékossag-memoar, naplo, au-
topatografia nyujt lehetéséget, ily médon téve hallhatéva a fogyatékossaggal €16 és
a hozzajuk két6dd személyek, példaul: szlldk, csaladtagok hangjat. A fogyatékos-
sag-narrativak életirasai gyakran vezetik be az olvasét az érintettek intim szféraja-
nak olyan labirintusaiba, amelyekbe maguk is féleg akkor merészkednek be, amikor
6nmagukrdl irnak. Az olvasé élvezi az érintettek bizalmat, ugyanakkor részt vallal
terhik cipelésében, de kivilalléként bizonyos esetekben moddot is talalhat a teher
konnyitésére. EI6szor csak magaban, kés6bb lehetéségei szerint. Ezt a jelenséget
ismerték fel fogyatékos irodalmarok, publicistak, oktatok, emberi jogi aktivistak és
egyeztettek egyetemi kurzusokrol az oktataspolitika képvisel8ivel, igy a fogyatékos-
sag kulturalis abrazolasait elemz8 kurzusok szerepelnek immar tobb évtizede az
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Egyesiilt Allamok kiilénféle egyetemeinek kurzuskinalataban (Hoffmann & Flamich,
2016).

A fogyatékossag mint sajatélmény

A fogyatékossaggal kapcsolatos 6n/életirasok mifajat Helen Keller teremtette meg
(Hoffmann, 2017), és mint ahogy a vilag szamos pontjan, kultirajaban és nyelvén
azéta is szlletnek irasok, a magyar diskurzus is j6 néhany ikonikus mivel gazdago-
dott. Példaul:

Karinthy Frigyes: Utazas a koponyam kordl (Karinthy, 1936),

Benedek Istvan: Aranyketrec (Benedek, 1968),

Laszlé Anna: Vaspolya (Laszlo, 1979),

Szegedi Molnar Géza: Nekem mar 16ttek (Szegedi, 1988),

Zemlényi Zoltan: Hopparézimi (Zemlényi, 1987),

Bbdszérményi Gyula: Kucé és mas életszilankok,

Bdszérmeényi Gyula: Fidkszavak (Boszérményi, 2003),

Rithnovszky Janos: A fény tulso oldalan (Rithnovszky, 1991),

Seth F. Henriett: Autizmussal 6nmagamba zarva (Seth, 2005),

Sos Dora: Teljes értékl szévegek (Sos, 2013),

Hozleiter Fanny: Te dontesz (Hozleiter, 2013),

Esterhazy Péter: Hasnyalmirigynaplé (Esterhazy, 2021).

A felsorolt mlvek példak a teljesség igénye nélkil, mégis csupan a listat olvasvan
az ember nem tudja nem észrevenni, hogy elegendd anyagot szolgaltatnak egy,
a fogyatékossag sokszinliségét megismeré kurzushoz. A miivek mindegyike arrol
mesél, szerz6je hogyan tapasztalja meg a fogyatékossagot. Benedek Istvan, a pszi-
chiater és Laszlo Anna, az iré részben kivilalléként, mig a tobbi szerz6 insiderként
beszél arrél, hanyféleképpen érzékelhetd a vilag, és hogyan lehet élni az életet fo-
gyatékosként a modellek metszéspontjain.

Mindegyik mi, mindegyik alkotd, mint ahogy mindegyik modell, a valahova-tar-
tozas élményeérdl vagy annak hianyarol gondolkodik és arra reflektal. A fogyatékos-
saggal él6 emberek Onéletirasai kdzotti, a valahova-tartozas vagyaval kapcsolatos
hasonlésag kulénb6zdképpen fogalmazédik meg szerzett fogyatékossag és vele-
sziletett fogyatékossag esetében.

Erdemes felfigyelniink a tényre, hogy a sajatélmény alapu narrativa életirasra
batorit hasonld sorsi embereket, ezért Uj narrativak sziletnek, és azok Uj szempon-
tokat vetnek fel, tovabba régi és Uj valdsagokra reflektalnak.

Anya-kényvek

A fogyatékossagmodellek jelenlétének szinte legérzékenyebb tolmacsoloi a fogyaté-
kos gyermeket nevel6 anyak. Eletirasaikban egyszerre kiviilallokként segitik, tamo-
gatjak gyermekik fejlédését, és bennfentesként igyekeznek tompitani a tarsadalmi
szemlélet gyakran negativ, olykor azonban tulzottan pozitiv, am sosem k6zémbos
reakcioit egy fogyatékos gyermekkel lehetséges életre.
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A fogyatékos gyermeket nevel® anyak életirasai kiilonés érzékenységgel reagal-
nak sajat gyerekulk, sajat maguk és a tarsadalom megitélésére. Mig a hasonlo téma-
ban szlletett fiktiv abrazolasok gyakran aldozati szerepben mutatjak be az anyakat
(lasd Gyimesi, 2023), a sajatélmény alapu életmesékben csupan nyomokban és az
id6 elérehaladtaval csokkené tendenciat mutatva fedezhet6 fel az aldozati szerep
bevallasa.

Onteréapias iras, olvashaté a kifejezés a Moly kényvismertetéjében Péterfy-Novak
Eva 2014-ben megjelent, Egyasszony cimii kényvérél. A kifejezés, egyben miifaji
megjeldlés a medikalis modell lizenetét hordozza akkor is, ha a kényvet bemutato
iras szerzdje vélhetbleg keveset foglalkozott a fogyatékossag orvosi modelljével.
Mas fogyatékos Onéletirashoz hasonléan, Péterfy-Novak is megtiszteli az olvasot
a bizalmaval, egyuttal megosztja vele a terhét abban a kimondatlan reményben,
hogy 6t is, és fogyatékos gyermekét is befogadja majd egy k6z0sség, hogy lesz, hova
tartozniuk, vagy hogy a fogyatékos gyermek életének és halalanak gyasza lehetésé-
get ad mas szll6knek is hasonld gyaszuk feldolgozasara. Nehéz életut a fogyatékos
gyereket szulé anyak életdtja, mint ahogy irni réla sem lehet kdnny(. Batorsagra
mindenképpen sziikség van hozza egy olyan épségista kulturaban, mint a magyar.
Bator narrativak azért nalunk is szlletnek. Az els6 2013-ban jelent meg. Sandor
Erzsi mesélte el vivodasait, kihivasait és bizonytalansagait feketén-fehéren. Szamos
szuld helyett. Szavai tobb sziilégeneracié szorongasait rogzitik és visszhangozzak.
Azoéta sziletett néhany narrativa. Ezekre a nem mindennapi téma mindennapjait rog-
zit6 irasokra ugyancsak kurzust lehetne épiteni. Példaul:

Sandor Erzsi: Szegény anyam, ha latham (Sandor, 2013),

Péterfy-Novak Eva: Egyasszony (Péterfy-Novak, 2014),

E. Szab6 Marta: Akinek a madarak is Chopint énekeltek (E. Szabé, 2018),

Kartali Zsuzsanna: Anyacsavar és kockafej (Kartali, 2016),

Kovats Laura Rozélia (Kovats Adél): Bels6 tenger: Rozi igaz térténete (Kovats, 2021).

A tanulmany e fejezetében alig lathatéak a fogyatékos anyak életirasai, tekintve,
hogy egyrészt a magyar kortars kdnyvkiadas csekeély figyelmet fordit ezekre a narra-
tivakra, masrészt a fogyatékossaggal él6 anyak inkabb a koz0sségi média zart cso-
portjaiban, esetleg nyilvanos posztjaikban szamolnak be ép vagy fogyatékossaggal
él6 gyermekiik nevelésével kapcsolatos tapasztalataikrdl, és reflektalnak az uralko-
do paradigmak hatasaira. E reflexiok tobbnyire az épségorientalt tarsadalomba valé
beilleszkedést célozzak. A tarsadalom latokérének szélesbitése, a vilag kilonféle
érzékelésébdl adodo értékek bemutatasa nem tlnik kimondott célnak abban a na-
gyon kevés kotetben, ami e targykérben megjelent. llyen példaul Lukacs Réka Sz(il6-
példa-érték cimi, 2021-ben kiadott kdnyve, amelyben a szerz6 arra vallalkozik, hogy
aliglatoként segitsen latassérilt gyerekeket nevel6 és/vagy latassérilt szil6knek
»,még jobb szilékké” valni (Lukacs, 2021, p. 6). Mert latassériltként gyermeket ne-
velni bonyolult, irja Lukacs (2021, p. 7). Ez a narrativa azonban alapvetéen eltér
a korabban emlitett anya-kényvektél. Ez a kdnyv, bar sajat élményen alapul, mifajat
tekintve Utmutatod, amelyben a szerz6 nem torekszik sajat érzéseinek feltarasara. Ez
esetben a specialis tobblettudas az épségorientalt tarsadalmat szolgalja. Lukacs egy
korabbi, 2013-ban kdzzétett interjukotetében azonban féorumot biztositott személyes
narrativaknak (Ozvari-Lukacs, 2013). Vak szul6kkel beszélgetett kihivasaikrol.
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A vizsgalt életutakon eljutottunk a fogyatékos gyermekeket nevelé anyak belsé
vivédasaitol a fogyatékos anyak belsé vivodasaiig. Mindegyik hasonlé megitélés-
rél, félelemrdl, nehézségrol, akadalyrol beszél. Es persze apré és mérhetetlen éro-
mokrél egy épségorientalt kultdrahalézataban. Ha ennyi mindenben osztozunk, mi
indokolja el&itéleteinket?

Valaszok és diszkusszio

Bakacstéri Robika 2013-ban leirt térténete minden bizonnyal szamos olvasot késztet
ma is jelen iras kérdéseinek megfogalmazasara. A fogyatékossagot 6vezd, évez-
redes, globalis kulturalis nézetek valtozasait, az angolszasz kulturaval 6sszevetve,
mintegy emberdltényi késéssel kdveti a magyar fogyatékossagkonstrukcio. Ennek
oka feltehet6en a nyelvi kihivasokbol adodé viszonylagos elszigeteltség. A fogya-
tékossagfelfogas kuszasaga, a valtozasok lassusaga, valamint a valtozasok iranti
igény visszatlkrozddik a fogyatékossag kulturalis abrazolasaiban politikai paradig-
makon, érakon tul, ezért érdemes a témaval kapcsolatos kulturalis orokségunk tar-
hazaban keresni a valaszt arra a kérdésre, hogy lehet az, hogy Magyarorszagon
a 21. szazad elején elgondolkodik valaki azon, hogy egy csecsemdét csupan fogya-
tékossaga okan hagyjon el. Arra is kapunk valaszt, vajon szégyen vagy teher a fo-
gyatékos gyerek. Valaszaink mentén az a kép is kirajzolodik eléttiink, hogy milyenek
a fogyatékosok esélyei a magyar kultdra kontextusaiban, mint ahogy az is kérvona-
lazédik, hogy épségista magyar kulturalis konstrukciok okan hany fogyatékos gyerek
alma marad még mindig megvalodsulatlan. Valaszaink arra is lehet6séget adnak,
hogy mi, egyénileg és kisebb, majd nagyobb k6z6sségben mit tehetlink a gyorsabb,
ugyanakkor mélyebb valtozasok érdekében.

Sandor Erzsi, E. Szabé Méarta és Kovats Adél, Kartali Zsuzsanna kényvei sokat
segitenek, mint ahogy masok is. Ahol megoldhatd, megszélalnak a fogyatékos gyer-
mekeik is. Sandor és E. Szabo kdnyvében vak gyermekeik néhany térténetre reflek-
talnak sajat néz6épontjukbdl. Kovats Adél és Rozi egylittgondolkodasabdl kicsit mas
narrativa sziletett. E kdnyv esetében Rozié a fészerep, és az anya egészit ki torté-
neteket. Sandor, E. Szabo és Kovats gyermekei: Tomi, Tamas és Rozi abban a sze-
rencsés helyzetben vannak, hogy sziileik kbzismertsége sok szempont figyelembe-
vételével jeldlhetett ki utakat szamukra, és kdnnyitette meg az uton valé haladasukat.
Lukacs Réka mar mint aliglaté anya ir sajat és mas latassérilt anyak anyasag-élmé-
nyérél. Hogy milyen fogyatékos anya gyermekeként felndni, arra a szakirodalom ad
valaszt (lasd Pronay & Gombas, 2021).

De mi torténik azokkal a fogyatékos emberekkel, akik az ismeretlenségbdl igye-
keznek megvaldsitani az almaikat a moralis, medikalis, szocidlis és emberi jogi
modellek és sajat fogyatékos identitdsuk utjainak keresztezédéseiben? Sés (2013)
még mindig sztereotipiakrdél és elbitéletekrél beszél, mint ahogy e tanulmany is em-
liti jelenlétiiket. A 20. és 21. szazad 6n/életirasai mar azt remélik, az olvas6 szem-
benéz sajat sztereotipiaival, elbitéleteivel, és még néhany évtized és életiras utan
képes lesz felllirni valamennyit. A fogyatékossagabrazolasok narrativainak kritikus
és Gszinte megkdzelitése minden bizonnyal segit abban, hogy megszabaduljunk az
épseégkultusz mentalis abroncsaitdl.

Vagy hogy felejtstik végre el, hogy a fogyatékos gyerek szégyen! (Moralis modell.)
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Vagy hogy fogadjuk el, a fogyatékos gyerek akkor sem szégyen, ha nem lehet
megjavitani, mert nem megjavitando targy! (Medikalis modell.)

Es igen, épitsiink mindenki szamara hozzaférhet6 kdrnyezetet! (Szocialis modell.)

Mert mindannyiunknak joga van az emberhez mélto élethez! (Emberi jogi modell.)

Osszegzés

Szegregécio, integraci, inklizié. Szavak, fogalmak, életutunk mérféldkdvei. Erteni
véljuk mi, és érteni vélik masok. E szamtalan értelmezés egyre géréngydsebbé, szinte
jarhatatlanna teszi életlink egyébként is nehezen jarhato utjait. Elbizonytalanodunk.
Es kérdeziink: Hol a helyiink a vilagban? — tessziik fel a kérdést Bakacstéri Robika
torténetén keresztil. Konkrét valasz helyett azonban jelen tanulmany a fogyatékos-
saggal él6 személyekkel kapcsolatos nézépontokat bemutatd on/életirasokra hivta
fel a figyelmet, hogy az olvasora bizza a dontést. Hogy megkdnnyitse a helyzetet,
az On/életirasok természetéhez hasonldan, bevezette az olvasét a fogyatékossag-
fogalmak, -paradigmak, -modellek labirintusaba, ravilagitott a kulturalis kontextusok
egymast keresztezd vagy egymas mellett 1étez6 valésagara. Célja a valahova-tar-
tozas eldmozditasa, ezért kiemelt és megmagyarazott néhany, a fogyatékossag és
a fogyatékossaggal él6 ember megitélésére vonatkozo tényezét, fogalmat és gya-
korlatot, mint példaul: szegregacio, integracid, inkluzié és valahova-tartozas, azaz
belonging. Jelezte, hogyan értelmezik e fogalmakat a kilénbdzé kulturak és korok
paradigmai: a moralis, medikalis, szocialis és emberi jogi modell, és hogyan reflektal
e paradigmakra a kulturalis modell. Az olvasé talalkozott a fogyatékossagabrazolas
objektiv és szubjektiv példaival, amelyek illusztraljak, hogyan keresztez6dnek fogal-
mak és paradigmak életutakkal. Az iras ravilagit arra a tényre, hogy a fogyatékossag
sztereotipidi szinte valtozatlan erével és hatalommal vannak jelen a magyar kultdra-
ban annak ellenére, hogy a legtébb érintett, azaz fogyatékos ember és kérnyezete
élete minden pillanataban azt igyekszik elmagyarazni, hogy kirekesztése, vagy az
irdnta érzett szanalom helyett figyelmet érdemel, tekintve, hogy Uj, hasznos tudassal
gazdagithat mindannyiunkat.
Sandor Erzsi példaul igy:

,Csak az ismeret, a tudas, a megismerés, a tapasztalat segiti 4t az embe-
reket a rendellenesség okozta elsé ijeszt6é trauman, és mindegy, hogy ki és
miben szabdlytalan. Gyerek, felnétt, fogyatékos, cigany, zsidé. Vagy meleg.
Nemritkan egyszerre tébb is, réviden: halmozott. Ha barki veszi maganak
a faradsagot a taldlkozasra, megismerheti a masikat és megtapasztalhatja,
hogy nincs oka félelemre.” (Sandor Erzsi, é.n.)
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Targybél alany — Tarsadalmi
szerepek valtozasai a vakok
zeneoktatasa kontextusaban

Absztrakt

Hogyan valhat targybdl alannya az évezredeken at kirekesztett ember? Ujrairhatdk-e a tarsadalmilag kiosz-
tott szerepek? Es mi kdze a tarsadalmi szerepeknek a tarsadalmi szerepvallalashoz? Az iras e kérdésekre
ad valaszt a vakok szamara konstrualt szerepek rovid torténeti attekintésével. Mindemellett elméleti és gya-
korlati kontextusban, példak segitségével reflektal a zene és vaksag sztereotipia valésagtartalmara. A targy-
bdl alannya valas széles spektrumot 6lel fel térben és idében az dkori Egyiptom és Hellasz vak muzsikusaitol
a 21. szazadi Magyarorszagon, a vakok specialis iskolajaban miikddé Legato Kérusig. Ahogy végigjarjuk ezt
az utat, biztosan mindannyian talalunk valaszt Tom Shakespeare kérdésére: hogy valhat valaki egyéniséggé,
ha mar a vilag eldontétte, hogy tipus.

Kulcsszavak: Tarsadalmi felel6sségvallalas, tarsadalmi szerepek, vaksag, sztereotipiak, kéruséneklés

From objects to subjects — Changes of social roles in the context
of blind persons’ music education

Abstract

How can a human character segregated for thousands of years become an active member of a society? How
can an object become a subject? Can socially prescribed roles be re-scribed? And what is the connection
between these roles and social responsibility? This paper answers these questions in the context of
a concise overview of the roles societies have given to the blind. Based on theories and practices, this paper
reflects on the stereotype that blindness and musical talent are inseparable attributes. Becoming a subject
from an object is a long way, a broad spectrum in space and time, from the ancient Egyptian and Greek
blind musicians to the 21“century Legato Choir of the Budapest Special School of the Blind in Hungary. As
we walk along that way, we can surely form our own answers to Tom Shakespeare’s question, how one can
become a character if the world has already decided they are a type.

Keywords: Social responsibility, social roles, blindness, stereotypes, choir singing
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Targybél alany — Tarsadalmi
szerepek valtozasai a vakok
zeneoktatasa kontextusaban

Bevezetés

Az utobbi évtizedek Uj fogalmakkal reagaltak a vilag valtozasaira. E fogalmak egyike
a tarsadalmi szerepvallalas vagy tarsadalmi felel6sségvallalas. Az uj fogalmak Uj
elméleteket és gyakorlatokat takarnak, Uj szerepléknek teremtenek Uj helyzeteket,
lehet6ségeket. Jelen iras e valtozasokat példazza a vak emberek lehetéségeinek
torténeti attekintésével.

Megvalaszol néhany kérdést, mint példaul: Hogyan lehet tamogaté az évszaza-
dokon at tamogatott emberbd6l? Tisztaz alapveté fogalmakat, példaul a tarsadalmi
szerepvallalast, felvazolja a vaksagrol kialakult mentalis képet, bemutat valds karak-
tereket, és elmeséli a Vakok Iskolaja Legato Kérusanak torténetét és tevékenységeét.

Végll arra késztet, hogy mi magunk valaszoljuk meg a kérdést, tanithaté-e, és
haigen, hogyan, milyen eszk6zokkel a tarsadalmi, valamint az egyéni szerepvallalas.

Kérdések, célok

+ Valhat-e tamogatova az, aki kizarélag tamogatottként él a kdztudatban?

* Mit tudunk réla?

+ Tanithato-e a tarsadalmi szerepvallalas/felel6sségvallalas?
E kérdések megvalaszolasa szamos tényezd fliggvénye, mult és jelen elméleteinek
és gyakorlatanak megismerésére, megértésére, atgondolasara, felllirasara késztet.
Amennyiben mindez sikerll, az iras elérte egyik céljat. Célja tovabba, hogy felhivja
a figyelmet a zene teljes személyiségre hato szerepére, a képességek sokféleségé-
nek tiszteletére, a kozOsség erejére, az egyéni és 0sztozo felelésség tanithatésagara
értékteremtés segitségével.

Fogalmak, elméletek, gyakorlatok

Szakirodalmi attekintés

A vaksag és a tarsadalmi szerepvallalas két egymashoz nagyon kozelallé fogalom.
Azonban az 6sszefliggés, ami miatt most egymas mellett all e két fogalom, viszonylag
ritkan kerul a kutatok érdeklédésének kdzéppontjaba, mivel a vak embereket inkabb
tamogatott szerepben képzeljik el, mint tamogatdként. A szakirodalom révid attekin-
tése soran jol lathato, szamtalan utmutato és tanulmany sziletik azzal a céllal, hogy
O0sszhangot teremtsen a tobbségi tarsadalom és a vak emberek kozott (lasd Pajor &
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Somorjai, 2020; Lendvai, 2019). Ez az iras e tekintetben rendhagyo, mivel nem ut-
mutato, nézeteket sem vizsgal, ellenben bemutat egy alternativat, hogy bebizonyitsa
a vak emberek felel6sségtudatos szemléletét. A tobbségi tarsadalomhoz valé tarto-
zas a felelésségvallalasban és a bizalomban valik lathatéva és eredményessé.

Ez az irds a bizalomrdl, a koz6sségi és egyéni tarsadalmi szerepvallalasrol, a
tarsadalmi szerepekrél és azok vallalasarol szol, és értelmez néhany alapfogalmat
az Osszefliggések okan.

Tarsadalmi szerepvallalas / Tarsadalmi
felel6ssegvallalas

A tarsadalmi szerepvallalas vagy tarsadalmi felel6sségvallalas az angol social res-
ponsibility magyar forditasa, és elsésorban vallalatokkal kapcsolatos diskurzusok-
ban olvashat6. Az internetes keres6motorok szinonimakként jelenitik meg Oket,
jollehet a tarsadalmi felel6sségvallalas nagyobb aranyban fordul el a vilaghalén.
A szerepvallalas és felel6sségvallalas szavak konnotacidja mutat némi kilénbséget.
A tarsadalmi szerepvallalas inkabb a tarsadalmi szerepekhez valo kétédést indikalja,
mig a felel6sségvallalas a felel6sség sulyossagat, terhét sugallja. Mindezek ismere-
tében e szbvegben a kétféle megnevezés egymas szinonimajaként szerepel, mivel
a hazai gyakorlat nem tulajdonit jelentéséget a konnotacioknak.

A tarsadalmi szerepvéllalas vagy tarsadalmi felel6sségvallalas fogalom a kozel-
multban honosodott meg el6sz0r az angolszasz Uzleti kulturaban, mint corporate
social responsibility (CSR), majd nalunk (itt mar leggyakrabban csak a rovid alak,
a CSR), és magyar forditasa is: vallalati tarsadalmi szerep-/felel6sségvallalas. Bar
a fogalom fiatal, a gyakorlat minden bizonnyal egyid6s a tarsadalmak kialakulasaval.

Mar az okorban is jellemzé volt, hogy a ,termel6k és szolgaltatok torekedtek
a helyi kdzosségek igényeinek és elvarasainak figyelembevételére” (Lukacs, 2015,
p. 6), bar vélhetbleg kidolgozott stratégia nem hangolta 0ssze az érintett felek egyutt-
mikodését (uo.). Az pedig mar végképp elképzelhetetlen volt, hogy a szerepvallalas
barmelyik célcsoportja vallaljon aktiv kozOsségi szerepet. A tarsadalmak ugyanakkor
régota varnak aktiv k6zosségi részvételt a gazdasagi szféra szerepléitdél (Carroll,
2008; Agudelo et al., 2019; Lukacs, 2015). igy az internetes keresémotorok szerint
maga a tarsadalmi szerepvallalas és szinonimdja, a tarsadalmi felel6sségvallalas
fogalom is szinte kizardlag vallalatok kontextusaban jelenik meg a szakirodalomban.
Amennyiben a kézosségben szerepet vallalé egyén meghatarozasahoz keresuink
fogalmat, a személyes/egyéni szerep-/felel6sségvallalas (personal/individual so-
cial responsibility) egészen Uj fogalommal talalkozunk. A fogalom az egyénre mint
a fenntarthato tarsadalomhoz sziikséges, a kormany és a vallalati szféra utan kovet-
kezd harmadik legfontosabb elemre utal (Lopez Davis et al., 2017).

A vaksag kulturalis kontextusai

A személyes/egyéni felel6sségvallalas felismerése és szemlélete lehetéséget bizto-
sit a vak emberek szamara, hogy targybdl alannya valjanak annak ellenére, hogy leg-
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tébbjiket a vaksag az ismeretlenség misztikus homalyaba szamizi (Féldényi, 2008;
Kunt, 2011). A sotétséget, a vaksagot ,,a misztika kitlintetett témai” kdzott talaljuk
(Foldényi, 2008; Kunt, 2011). ,Tudomanyosan megallapitott tény, manapsag mar in-
kabb kdzhely, hogy bizonyos képesség elvesztése, hidnya pétlodik mas képesség-
ben/képességekben” (Kunt, 2011, p. 123). A nemlatas szamos specialis képesség
hangsulyos jelenlétét sugallja. E képességek kozott szerepel a jovébelatas (Kunt,
2011; Kulin, 2016), az istenlatas (Kunt, 2011), a zenei tehetség: a muzsikalas kilon-
leges képessége (Flamich, 2019; Straus, 2011).

,A régi idékben a vakokat gyakran profétanak, alomlatonak [...] és bolcsnek te-
kintették” (Scholl, 1986, p. 24). A vaksagrol, a vak emberekrdl alkotott kép azonban
nem mindig pozitiv. Szamos kulturara jellemz6, hogy a vaksagmetafora a nemtudas-
ra, a zavart elmére, mig a latas a tudasra utal (Schor, 1999; Bolt, 2007), kovetkezés-
képpen a vak ember tudatlan, zavart elméjl, igy sorsa a kirekesztés.

LA régmult kronikasai szerint a sérilt |atast alapvetéen az ember képességeit
gyengité tulajdonsagnak tekintették, igy aki keveset, esetleg semmit sem latott, ha-
lalra szantak, koldulasra itélték, szamizték. Kivételek persze mar akkor is léteztek”
(Bolt, 2006, p. 80).

A vaksag és a zene

A vak emberekhez tarsitott negativ és pozitiv sztereotipiakban k6zds a kifinomult
hallas, mivel alapvetésnek tekinthet8, hogy azok, akik tulnyomé részt hangok alapjan
tajékozdédnak a vilagban, élesebb hallassal rendelkeznek, mint azok, akiket a tajéko-
zbédasban a latas képessége is segit.

A fenti alapvetésbél szamtalan laikus arra kdvetkeztet, hogy a kifinomult hallas-
hoz kifinomult zenei hallas és atlagon fellili zenei tehetség is tarsul karpétlasként
a latas hianya okan, azonban ez utébbi feltételezést nem sikeriilt bebizonyitani.
Kutatdsok alapjan viszont bizonyitast nyert, hogy a zene 6rékds integrans része
a vak emberekrdl alkotott mentalis képnek (Flamich, 2018, 2019; Straus, 2011).

,A vakok kapcsolata a muzsikaval régen kéztudatban van és nemcsak a le-
gendak, hanem a realis térténelmi tények is bizonyitjak. Tobb szaz év eldtt
csak kevés vak ember tanulhatott valamit hozzatartozoi anyagi helyzetétél
és joakaratatol fiiggben. Irés-olvasds még nem létezett vakok szémara.
Mégis Don Antonio Cabezon spanyol orgonista és cembelista (1510-1566)
vakon sziiletett. Il. Flilbp csembalistaja volt, egy orgona tabulatiraja maradt
rank kiilbnb6zé mivekkel és az els6 ujjrendi feljegyzések téle szarmaznak”
(Ungar, 1960, o. n.).

Ungar Imre példaja mellett a vakok és a zene kapcsolatat szemléltetd mentalis
kép valdsagalapjaul szamtalan példa szolgal, kozottik a két vak harfast megoro-
kitd rajz Ill. Ramszesz (Kr. e. 1187-1156) sirkamrajanak falan; Francesco Landini
(1325-1397) italiai zeneszerz®, orgonaépitd, koltd; John Stanley (1712-1786) angol
orgonaépitd, zeneszerzd; Joaquin Rodrigo (1901-1999) spanyol zeneszerzg, zon-
goramivész; Ray Charles (1930—-2004) amerikai énekes, dalszerzd; Stevie Wonder
(1950-) amerikai énekes, dalszerz8; Andrea Bocelli (1958-) olasz énekes; Ungar
Imre (1909-1972) magyar zongoramiivész, tanar; Erdi Tamas (1979-) magyar zon-
goramivész — minddssze néhany név a foldkerekség legismertebb vak muzsikusai
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kozul. A vaksag és a zene intenziv kapcsolatat Ungar (1960) alabbi megallapitasa
is meger®&siti: ,,A zeneoktatas volt az elsé intellektualis foglalkozas, melyet mindenitt
lehetségesnek, s6t természetesnek itéltek vakok szamara” (Ungar, 1960, o. n.).

Az emlitett muzsikusok és kevésbé ismert tarsaik példaja, valamint a vakok és
a zene elvalaszthatatlan kapcsolatat vilagszerte hangsulyozé mentalis kép, amellett,
hogy az érintett szll6kben gyermekik megélhetésének reményét kelti, a tarsadalmi
szerepvallalasra is lehet6séget kinal (Flamich, 2019).

»A vakok éneke mar sok baratot szerzett az ligynek, mialtal jelentékenyen hoz-
zajarul az intézmény fejlesztéséhez és anyagi helyzetéhez” (Herodek, 1925, p. 220).

A vakok hazai zeneoktatasanak torténeti
attekintése

A vakok hazai oktatasa kétszaz évvel ezel6tt, 1825-ben indult, és mar akkor jelen-
t6s szerepet szant a zeneoktatasnak. A bentlakasos intézet egyedulallo lehetéséget
biztositott az oktatd-neveld személyzet szamara, hogy megismerje azokat a tulaj-
donsagokat, amelyek alapjan a vakok érzékelik a vilagot, igy viszonylag rovid id6
alatt kirajzolodott, mely targyak tanitasa élvez prioritast. ,[A] hallérzék rendszerint
korabban fejlédik a vakgyermeknél, mint az épszem(inél. Minden zoérej, minden nesz
felé fordul a vak 6nkénytelendl, s ha mar jarni tud, utana mén s6ét minden targybol mit
kezébe kap, hangot akar kicsiholni” (Mihalyik, 1870/2000, p. 156).
A kozvetlen kapcsolat tovabb bévitette a tudastarat:

,Egészen klilbnbbzik a k6z6nséges hallérzék a zenészeti hallastél. Téves fo-
galom az, hogy minden vak sziiletett zenész. Minden vak szereti a zenét mert
a zene hallasa ép oly, s6t bens6bb gybny6rt okoz neki, mint barki masnak |[...]
Ott hol alkalom kinalkozik és a vakgyermek zenészeti hallast tanusit, a vak-
gyermek tanulméanya és gyakorlati kérébe kell vinni a zenészeti képzést is”
(Mihalyik, 1870/2000, p. 159).

A zene jelent6sége és a tananyagba torténé integralasa mar az intézet megalapi-
tasanak dokumentumaban is megtalalhat6. Beitl Rafael, aki 1825 és 1833 kdzott
vezette az intézetet, valamint Schedius Lajos egyetemi tanar 1827-re mar kidolgozta
,az intézet elsd hivatalos okmanyat, a Planumot, az elsé mikddési szabalyzatot és
tantervet” (Sz6lI8si, 2005, p. 13; Flamich, 2018, p. 129), amelyben prioritast élvezett
a zeneoktatas.

A vakok oktatdsaban hosszu idén at meghatarozé szerep jutott a zenének, és
nem csupan hivatasos muzsikusok képzésében. A zene mindenki szamara hozza-
férhet6 volt, deril ki K. Udvari Katalin (2002) irasabdl: ,...az 1930-as évi tanterv sze-
rint (a tanuldknak) mar [...] heti huszonnégy ének-zene 6rajuk volt” (K. Udvari, 2002,
p. 71). Az intézmény pedagdgusai komoly hangsulyt fektettek a karéneklésre is, mi-
vel igy lehet6ség nyilt egyltt muzsikalni, szerepléshez jutni azok szamara is, akik
nem koncertpddiumon képzelték el felnétt életiiket. Az iskolai énekkar azzal a céllal
jott 1étre, hogy szinesitse az Unnepségeket, majd amikor megalakult a Homérosz
Koérus, gondoskodjon az utanpétlasrol (Flamich, 2018; Hoffmann & Flamich, 2017;
Homérosz Koérus, 1981).
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A 20. szazadi magyar kulturalis élet meghatarozé szerepl6je volt a vakok
Homérosz Kérusa, amelyet a szazad masodik évtizedétél miikédd néi karbol és
a vakok manufakturalis mihelyeinek dolgozéibdl szervezett Schnitzl Gusztav gyogy-
pedagogus, kantor, tanitd. A kérust akkoriban mintegy hetven-nyolcvan tag alkotta.
Tagjai azt az ipari érabért kaptak prébadijként, amit a miihelyekben kerestek volna
(K. Udvari, 2002, p. 172; Flamich, 2018, p. 143). Tobb Kodaly-6sbemutato is flizédik
a kérus nevéhez (K. Udvari, 2002; Flamich, 2018).

A vakok kérusat megalapitd Schnitzl Gusztav a legendas vak vandorénekes,
Homérosz nevét talalta a legkifejez6bbnek az emblematikus k6zdsség szamara. Bar
akkor még hazankban senki sem vitatta Homérosz vaksagat, ma mar jelennek meg
irasok e tekintetben. ,Nem biztos, hogy Homérosz élt, de az biztos, hogy vak volt. Ha
nem is volt |étezd személy, alakjat az eposzénekesek alakjarol mintaztak, 6k viszont
vakok voltak” (Fejes, 2014). Csabai (2017) példaul az Odiisszeiaban szerepld szinek,
valamint Empedoklésznek, az els6 gérog szinelmélet kidolgozéjanak kategorizalasa
alapjan feltételezi, hogy az okori gérogok bizonyos szinek érzékelésére képtelenek
voltak.

A kérdést, hogy Homérosz vak volt, vagy sem, vélhetleg senki sem tette fel,
hiszen egészen a 19. szazadig a tarsadalom vaknak tekintett mindenkit, akinek
barmiféle szembetegsége volt (Féldiné Angyalossy et al., 2012). E megallapitas,
Csabai (2017) irasaval 6sszhangban alatamasztja, hogy Homéroszt megilleti a ,vak
énekmondo” allandé jelzd, mivel a ,latassérilt” erny6fogalom, a ,fogyatékossag”
erny6fogalomhoz hasonldéan, a 19. szazad alkotasa, és vélhetéen a fogyatékossag
medikalis modelljének szdékészletét gazdagitd, pontosabb meghatarozas. A kérus,
csakugy, mint névaddja, megerdsitette azt a sztereotipiat, hogy a vak embereket
a szavak és a hangok miivészetével karpotolja az élet a sulyos veszteség miatt, amit
a latas hianya okoz (Flamich, 2018; Straus, 2011).

A Homérosz Kérus az 1970-es, ‘80-as években az orszag legkiemelkedébb
koérusai kozé tartozott, kivivia Kodaly Zoltan tiszteletét is, aki szamos alkalom-
mal elismeréen nyilatkozott az egyuttesrdl, amely tébb Kodaly-6sbemutatot tartott
(K. Udvari, 2002). Az énekkar a szocialista éraban is megkapott minden elérhetd
szakmai elismerést, majd 1980-ban elnyerte a Fesztival Kérus cimet (Homérosz
Korus, 1981). A kérus hosszu éveken at rendszeresen adott hangversenyt a Liszt
Ferenc Zenemdivészeti F6iskola (ma Liszt Ferenc Zenemivészeti Egyetem,
a Zeneakadémia) Nagytermében. Jarta az orszagot, ellatogatott a szomszédos or-
szagokba, felkérést kapott egy finnorszagi turnéra, ahol szamos varosban adott kon-
certet Peskd Gyorgy orgonamiivész-karnagy vezetésével. A Kérus leggyakrabban
éplatasu karnagyok vezetésével mikodott, azonban eléfordult, hogy hivatasos vak
muzsikusok iranyitottak a kdzés munkat.

A 20. szazad magyar kulturalis életének egyik meghatarozé szerepldje, a vakok
Homérosz Kérusa 1996-ban megsziint. Emlékét az egykori kérustagok és hangver-
seny-latogatok, valamint az 1938-ban, 1964-ben és 1981-ben régzitett hanglemezek
6rzik (Flamich, 2018).

Az éneklés, a muzsikalas kivételes lehetéséget nyljt ma is a tarsadalmi szemlélet
formalasara, amire napjainkban nagy szikség van, kuléndsen azért, mert a kdzép-
eurdpai kultira még elsésorban sztereotipiak és az épségizmus attributumainak
keretei kozott ir el6 szerepeket a fogyatékos emberek szamara. E szerepek
Ujragondolasat indikalja az a megdfigyelés, hogy a Homérosz Koérus megsziinése

100

I HuNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2025/1




I ~ FoGVYATEKOSSAGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA |

utan a beilleszkedést hangsulyozé tarsadalmi paradigma kdvetkezményeképpen
és igérete reményében kétféle lehetéség mutatkozott a vak amatér kérustagok,
énekesek szamara. Az egyik, hogy néhanyan éplatasu tagokbdl allé kérusokban
kerestek és talaltak helyet maguknak. A masik lehetéség kicsit késébb, a 2000-es
évek elején korvonalazddott. Ez a lehet6ség a Bolyki Balazs vezetésével 2013-ban
elinditott Never Give Up Korus, amelyet ma Parara Kérus néven ismer a k6zdnség
(Bolyki, é. n.).

Ujragondolt tarsadalmi szerepek

Kortdl, politikai paradigmatol és rendszertdl figgetlentl, a vakok, akar a sokszini
fogyatékos k6zdsség tdbbi csoportja, ha tehették, utat kerestek, hogy bebizonyitsak,
hasznos, értékes szerepl6i a tarsadalomnak. Es hogy ez milyen mértékben sikertilt,
azt az alabbi néhany példa szemlélteti.

A zene és az idegen nyelv tanulasa a tarsadalomhoz valé tartozas alappillérei.
Kulénésen igaz ez, ha figyelembe vesszik a vakok korabban mar emlitett kapcsola-
tat a hangokkal. A hangok ugyanis amellett, hogy a vilagban valé navigalas eszkdzei,
megélhetési és rekreéacios forrasul egyarant szolgalhatnak.

Ezt felismerve, a Homérosz Kérus az E6tvos Lorand Tudomanyegyetem Spanyol
Tanszékének Katalan Koérusa kdézremikddésével adott jotékonysagi hangversenyt
1993 karacsonyan, amelynek bevétele egy, az idegen nyelv tanulasaban tehetséges,
hatranyos helyzetl vak és egy gyengénlaté diak tanulmanyait segitette. E két pillér
erejét bizonyitotta az a két karacsonyi koncert 1995-ben, majd 1996-ban, amelyek-
kel a vakok és a gyengénlatok altalanos iskolainak tanuléi kdszonték meg tamoga-
téiknak, hogy mindkét évben részt vehettek egy kéthetes nemzetkézi angolnyelvi
taborban, amit a sevenoaks-i (Nagy-Britannia) vakok iskolaja szervezett. A tabor éle-
térél, az ott szerzett élményekrél a Magyar Televizio is beszamolt 1996-ban.

A vak muzsikusok tehetséglikkel reagaltak a tarsadalmat, az emberiséget érintd
eseményekre. Igy szervez6détt meg 2005. januar 23-an, alig néhany héttel a kataszt-
rofa utan a Vak muzsikusok a Délkelet-Azsiai sz6kéar karosultjaiért cim( koncert,
amelynek teljes bevételét a Vordskereszt képvisel6jének adtak at a koncerten
felléepd muzsikusok. Ezt kdvette 2007 januarjaban a Mozart 250+1 cimi koncert,
amellyel vak muzsikusok éplatasu kollégaikkal, barataikkal egyutt tinnepelték Mozart
zengjét, és atadtak a hangverseny teljes bevételét a koncert diszvendégének, Goncz
Arpadnénak, a Kézenfogva Alapitvany elndkének.

A vak és laté muzsikusok 6sszhangja 2007. oktéber 14-én teljesedett ki a kozdn-
ség szamara a Mivészetek Palotaja Bartok Béla Nemzeti Hangversenytermében,
amikor Osszhang cimmel kdzds hangversenyt adtak az Eurépai Esélyegyenléség
Evében, hogy felhivjak a figyelmet a fogyatékos emberekben rejl6 értékekre, és arra,
hogy a sokszinliség harménigja teszi teljessé a vilagot. A Miipa-hangverseny ered-
ményeként sziiletett meg az Osszhang Alapitvany, amely kiildetésének tekinti, hogy
a diverzitas értékeinek bemutatasaval kérdéjelezze meg az épségkultuszt, és indi-
kalja az épség Ujraértelmezését.

Az Alapitvany érzékenyen reagal a tarsadalom eseményeire, igy amikor 2010.
oktober 4-én 12 6ra utan néhany perccel a Magyar Aluminium Zrt. ajkai timféldgyara-
hoz tartozo iszaptarozo X. kazettajanak gatja atszakadt, és a kiéml6 kdzel egymillio
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kobméter vorosiszap és lugos viz eldntétte Kolontar, Devecser és Somlévasarhely
mélyebben fekv6 terileteit (Katasztréfavédelem Koézponti Muzeum, 2020), az
Osszhang Alapitvany elséként inditott gy(ijtést a karosult telepiilések iskolai java-
ra. A projekthez szamos maganszemély és a Cambridge University Press magyar-
orszagi képviselete csatlakozott. Az igy 6sszegyd(lt, mintegy 1,5 millié forint értéki
konyv- és pénzadomanyt 2010. december 19-én Karacsonyi ajandék cimmel tartott
koncert keretében adtak at a harom kézség képviseldinek a nyiradi mivel6dési haz
disztermében. Ezuttal a koncert fellép6i, csakigy mint 2005-ben a Délkelet-Azsiai
szokdar karosultjai javara adott hangversenyen, mindannyian vak muzsikusok vol-
tak, ily médon is hangsulyozva, hogy lehet a fogyatékossaggal él6 személyekre sza-
mitani, hiszen elkotelezettek a tarsadalmi felelésségvallalas mellett annak ellenére,
hogy kevés tarsadalom tekint rajuk felelés polgarokként.

Ez a tény is szerepet jatszott abban, hogy a Negyedik Magyar Fogyatékossag-
tudomanyi Konferencia témaja a fogyatékossag kulturalis megjelenése, cime pedig
Paradigmak 6rvényében volt. Azt, hogy hogyan sikeril talpon maradni a valtozo
szemléletek 6rvényében, a Konferenciat megnyitd, azonos cimi koncert szemlél-
tette. A koncert koncepcidja szintén a fogyatékos és nemfogyatékos mivészek, em-
berek kdzotti 6sszhang hangsulyozasa volt. Ez alkalommal latas- és mozgassérdilt
szolistak és az Anima Musicae kamarazenekar bizonyitotta az eredményes egydtt-
mikddést (Hoffmann & Flamich, 2017).

A Legato Koérus

Mar az Okori Hellasz vak énekmondai is igazoljak, a zenei hangok akkor is jelentés
szerepet jatszanak a vak emberek életében, ha legtobbjik latdsanak hianyat nem
karpotolja zenei tehetséggel semmiféle felsé hatalom. A hangok alapjan térténé na-
vigalas azonban szamos kreativ, k6zdsségi tevékenységre batorithatja a vak gye-
rekeket és pedagogusaikat az altalanos iskolaban. E tevékenységek egyike a koru-
séneklés, amire az utébbi néhany évben egyre nagyobb igény mutatkozik a Vakok
Iskolajat mar csak emlékeikben &rzé fiatalok kérében is.

2018 tavaszan tanitvanyaim a budapesti Vakok Iskolajaban arra kértek, vallaljam
el az Iskola kérusanak vezetését. A megtisztel§ felkérést kdvetéen elkezdtik a kdzos
munkat, és a tanévzaro tinnepségen bemutatkozott a megujult kérus. Szeptemberben
tanar kollégak és korabbi didkok is csatlakoztak a Kérushoz (Flamich, 2024).

A COVID-19 jarvany a kérus szamaéra is kihivast jelentett. At kellett gondolni,
hogyan télthetjliik meg zenei tartalommal a heti egy alkalom kilencvenperces online
talalkozasait, hogy egyutt maradjon az addigra mar szinte barati tarsasagga forma-
I6dott egylittes. Mivel a virtualis tér alkalmatlan kérusmivek egyltt-tanulasara és
-éneklésére, zene- és hangszertorténeti eldadasokkal és beszélgetésekkel alapoz-
tuk meg a jovébeli személyes munkat. Az online kérusprobakon megismerkedtiink
a kulonféle zenetdrténeti korokkal, nagy zeneszerz6k életutjaval és ikonikus mivei-
vel, a zenekari hangszerek hangzasvilagaval és torténetével, valamint az énekhang
sajatossagaival (Flamich, 2024, p. 20).

A Korus egy valddi befogadd k6zosség. Mi sem bizonyitja ezt jobban, mint tagja-
inak sokszinlisége. Az inkluziv k6z6sség tagjai a vakok specidlis iskoldjanak kulén-
féle képességu, kulturalis és szocialis hatteri jelenlegi és korabbi didkjai. A Legato
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Korus 6sszekot mentalis kihivasokkal €16, Down-szindrémas, az autizmus spektrum
jegyeit mutato tanuldkat, valamint f6iskolai hallgatét, hivatasos népdalénekest, gyo-
gypedagodgust, zene- és nyelvtanart. A probakon a beéneklést kovetéen ,az énekta-
nulas hallas utan térténik. A tanité szélamonként, egyes szakaszokra osztva tanitja
az éneket és vele parhuzamosan a szdveget, s midén mar egy nagyobb szakaszt
végzett, azt atismételi, és igy halad fokrol fokra” (Herodek 1925, Flamich, 2024, p.
20). A 20. szazad jogyakorlatat a 21. szazad technikai segitik, finomitjak. Digitalisan
rogzitjik és a kérustagok szamara hozzaférhetévé tesszik a szélamokat, valamint
a magyar és idegen nyelvi szovegeket.

A tanulas holisztikus megkdzelitése és komplex folyamata, tovabba a képessé-
gek sokfélesége lehet6séget ad arra, hogy osztozzunk a kéruson belili felelésség-
vallalasban. A kérustagok, a muzsikalas 6rome mellett, érdeklédésiiknek és képes-
ségeiknek megfeleléen vallalnak teljesithetd, ezért motivalo feladatokat. Példaul:

* a beénekléshez sziikséges zongorakiséretet egy kitin6en zongorazo

szakiskolas tanulo végzi,

* a korustagok mintegy 40%-anak abszolut hallasa van, ezért a hangadas az

6 feladatuk,

* agyengénlato tagok vezetik a szinpadra térténd bevonulast,

+ fotdzas,

* hang- és videdfelvétel készitése,

* a Korus lathatésaganak biztositasa, k6zOsségi médiabeli megjelenitése

(Flamich, 2024, p. 20).

A lathatdsag kilondsen fontos, mivel ellentéte, a lathatatlan jelz6 gyakran kerll 6sz-
szeflggeésbe a vaksaggal és a vak emberekkel. A lathatésagnak nyelvi relevancia-
ja mellett a targybdl alannya valas folyamataban is jelentésége van, hiszen sokkal
kénnyebben beszélgetiink és bizunk abban, aki lathaté. A Kérus ezért fokozott fi-
gyelmet fordit lathatésagara, igy 2019-ben meghivta az iskolai versenyek gy&zte-
seit, hogy kéz6s misorral kdszdntsék pedagdgusaikat a Pedagégusnapon. 2022-
ben a Budapesti Vonésok Kamarazenekar kézremiikddésével Osszhang a békéért
cimmel j6tékonysagi hangversenyt adtak az ukrajnai Lviv varosaban miikdé Vakok
Iskolaja javara. Még az év decemberében rogzitették Wolf Péter Ave Maria cimi
dalat a Vakok Szabolcs-Szatmar-Bereg Megyei Egyesiletének Karacsonyi kéltemé-
nyek cim( kiadvanya szamara, majd Babits Marcellina, a magyar kénnylzene egyik
kdzismert személyisége felkérésére részt vettek a 2022-ben a Magyar Vakok és
Gyengénlatok Orszagos Szdvetsége javara rendezett JONAK LENNI JO kampany
programjaban. Kézés produkcidjukra a Magyar Televiziéban kertilt sor.

2023-ban a Vakok Iskoldja Legato Kérusa a Musica Sacra Koérussal adott ko-
z6s hangversenyt a budapesti Jézus Szive jezsuita templomban, ahol Rénaszéki
Tamasnak, a Musica Sacra Korus karnagyanak vezényletével egyltt énekelték
Johann Sebastian Bach 147. kantatajanak zarékérusat. Ezt kdvetéen a Legato Korus
Krause Annamaria, a Liszt Ferenc Zenem{vészeti Egyetem professzora megtisztel6
meghivasanak eleget téve a leanyfalusi Szent Anna Koérussal egyutt nyitotta meg
a Nyaresti Kamarazene cimi fesztivalt. A két kérus Ujabb kdzds hangversenyére
decemberben kerlilt sor, amikor Liszt Ferenc Ave Maria cim( mvét énekelték egyutt
a Vakok Iskolaja Nador Termében.

Talan épp a lathatéosag eredménye, hogy ma mar valamivel batrabban beszéliink
a latas és nemlatas tulajdonsagairdl, dsszeférhetéségérél, és térekszink ra, hogy
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a vaksagot ne azonositsuk a sotétséggel, és ne tekintsiik tabutémanak a vilag ké-
pekben rogzitett abrazolasat. Ezért 2024 februarjaban a Kérus a Szinergia —fotorél
festmény cim(, a Szentendrei Fest6k és a Szentendrei Fotoklub kdzds kiallitdsanak
megnyitasara kapott felkérést. Majusban pedig a Matra Lions Club meghivasara
gyongydson mutatkozott be (Flamich, 2024).

A Legato Kérus a nevét sokszinliségével és céljaval 6sszhangban valasztotta,
mivel célja az 6sszetartozas, a belonging. A zene pedig kivalo eszkdz e cél megva-
|6sitasahoz.

Osszegzés

,Hogy valhatsz egyéniséggé, ha a vilag mar ugy dontétt, tipus vagy?” — teszi fel
az 6rok kérdést Tom Shakespeare 2011-ben (Shakespeare, 2011). Ez az irds egy
lehetséges valaszt kinal, ezért el6szér bemutat két tipust, két sztereotipiat, amit az
emberek a vaksaghoz és a vak emberekhez tarsitanak. Az els6 a vaksag és ze-
nei tehetség kapcsolata (lasd Straus, 2011), az istenlatas kivételes képessége (lasd
Kulin, 2016), a jév8belatas (lasd Kunt, 2011). A méasodik a vak ember haszontalansa-
ga, kirekesztése (lasd Bolt, 2006 és 2007). Az elsé esetben alanynak tekintett, mig
a masodik esetben targyként kezelt embereket érint a tipizalas. Bar az els6 tipusra
gyakrabban asszocialunk (nem igazolhatésaga okan), a masodik tipushoz rendelt
emberek vannak tébbségben.

Az iras fogalomtorténeti attekintése ravilagit arra, hogy a két széls6ség allan-
doan létezd kulturalis kontextus, amely, a fogyatékossag kulturalis kontextusaihoz
hasonléan, mértékét tekintve kulturatol figgéen valtozik (Davis, 2006).

Ahhoz, hogy valaszt adhassunk Shakespeare minden korra érvényes kérdésére,
érdemes azokra a tulajdonsagokra fokuszalni, amelyek mindkét csoportot, a kdz-
tiszteletben allokat és a kirekesztetteket egyarant jellemzik. E tulajdonsagok kézott
prioritast élvez a hangokhoz fiz6dé attitiid és a hangokkal valé banasmaod. E kdzds
nevez§ és a specidlis oktatasi-nevelési kdrnyezet mult és jelen tudasbazisa, gyakor-
lata, valamint a mai digitalis eszkdzkészlet segitségével lehetévé valik, hogy azok,
akik nem rendelkeznek kiemelked6 zenei tehetséggel, de jol eligazodnak a hangok
végtelen valtozatossagaban, kiszabaduljanak a kirekesztettség sétét barlangja-
bol. A Legato Korus torténete egy konkrét valasz Shakespeare kérdésére. A torténet
tanulsaga, hogy egyutt valhatunk tipusbol egyéniséggé, targybdl alannya.
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Unpacking Higher Education
Governance and its practices
regarding diversity, equity and
inclusion. The CHARM-EU
Alliance’s Journey

Abstract

This article serves as a think piece and provides an overview of diversity, equity and inclusion (referred to
later as DEI) and their significance within the governance of higher education institutions. The objective is to
investigate various perspectives on mainstreaming DEI principles in higher education governance. Drawing
on the diversity, equity and inclusion Model Process (Rae, 2022), the article underscores notable milestones
in the development of the CHallenge-Driven, Accessible, Research-based and Mobile European University
(referred to as CHARM-EU) which was created in January 2019 and co-funded by the Erasmus+ program.
The findings presented in this article act as food for thought for the readers.

Keywords: higher education governance, business case, inclusion, CHARM-EU — CHallenge-Driven,
Accessible, Research-based and Mobile European University, DEI — Diversity, Equity, Inclusion

A felséoktatas-iranyitasi, egyetemi kormanyzas, a soksziniiség,
méltanyossag és befogadas kibontasa a CHARM-EU Szovetség
munkajaban

Absztrakt

A cikk profilja inkabb egy gondolati munka a sokszinliségrél, a méltanyossagrol és a befogadasrol, vala-
mint ezek kapcsolatarol a fels6oktatasi iranyitassal (governance). A cikk célja, hogy feltarja a kiilénbozé
nézépontokat: hogyan agyazédik be, vagy hogyan foglalkoznak a sokszinliség, méltanyossag és tarsadalmi
befogadas témakorével a felsGoktatas iranyitasaban. Ez a cikk (Rae, 2022) egy sokszinliség, méltanyos-
sag és tarsadalmi befogadas (DEI) modellfolyamatbdl meritve feltarja és kiemeli a CHARM-EU tarsadalmi
befogadas és sokszinliség terén tett utjanak mérféldkoveit. Az eredmények gondolatébresztének (food for
thoughts) szolgalnak az olvasékdzdnség szamara.

Kulcsszavak: fels6oktatas-iranyitas, tzleti modell, tarsadalmi befogadas, CHARM-EU, DEI — sokszin{iség,
méltanyossag és tarsadalmi befogadas
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Unpacking Higher Education
Governance and its practices
regarding diversity, equity and
inclusion. The CHARM-EU
Alliance’s Journey

Exploring the relevance of diversity, equity
and inclusion in higher education

The relevance of diversity, equity and inclusion (later referred to as DEI) in higher
education, from a historical point of view, is significant: it is essential not only to
have a brief historical overview but also to reflect on the evolution of societal values,
continuously evolving paradigm shifts in how people’s circumstances, backgrounds
and structural barriers are seen and understood, and how legal frameworks and
educational priorities have been changing. When mentioning the history of recent
centuries it cannot be missed to contextualise the field of area. The 20th century
witnessed significant atrocities, particularly during both World War | and World War
Il. These periods were marked by profound hardship and suffering, highlighting
the urgent need for the protection and promotion of human rights. In response to
these historical events, the commitment to safeguarding human rights has become
more critical than ever on a global scale. 1948 was a key milestone, when the
Universal Declaration of Human Rights was brought to life (Brown, 2016). Over the
centuries, historical exclusion and segregation have been witnessed. Throughout
history, people from diverse backgrounds and experiences have faced challenges in
accessing and participating in higher education due to their interactions with societal
structures. Many groups have been facing barriers, such as women or individuals
with disabilities and other individuals and groups from mainstream spheres of life,
including education (Sweet, 2023). As an example in the United States, Brown v.
Board of Education (1954) should be mentioned (Wong & Nicotera, 2004). On a global
scale including Europe as well, legislations have gradually challenged segregation
and discrimination, laying the groundwork for greater access to and participation
in education. The Civil Rights Movement of the 1950s and ‘60’s brought significant
attention to issues of inequality and discrimination, leading to increased advocacy for
equitable access to education. Policies such as affirmative action were introduced to
address historical inequalities and promote diversity in higher education admissions
and employment. Beyond—and also connected to—these societal changes which
have been happening, broadening access and participation has gained further
attention (Huisman & Van Vught, 2009). The second half of the 20th century saw
a significant expansion and diversification of higher education, with increased efforts
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to include groups with different backgrounds, different circumstances who were
standing at the doors of education. ‘New’ groups had been historically marginalised
or faced barriers in access to and participation in education. These changes also led
to greater attention and requirements on DEI work in education. Diversity had slowly
come to be seen as a value, and a paradigm shift could be detected gradually, hand
in hand with a shift in attitudes (Kottman et al., 2019). By the late 20th century, there
had been a growing recognition of the value of diversity in enhancing the educational
experience for all students. Diversity began to be seen not just as a legal or moral
obligation, but as a strategic advantage. This was also supported by further research
and evidence, meaning that there was an increase in studies showing that diverse
educational environments lead to better learning outcomes, critical thinking, and
preparation for a global workforce (Gurin, Nagda & Lopez, 2004).

Increased focus and attention have been seen in the last decades; however,
significant challenges and backlash still exist on a global scale. There is still
resistance and there are legal challenges. Various initiatives, efforts to promote DEI
have been subject to feeling opposition and legal barriers. For example, affirmative
action policies have been subject to numerous court cases, reflecting ongoing
debates about the best ways to achieve equity and diversity. Within the recent
decades, in various areas of the globe changes in political and social climates have
led to shifts in DEI policies and priorities over time, with periods of progress and
regression (Chaisson-Cardenas, 2022).

Nowadays relevance includes areas such as the concept of “inclusive excellence”
which incorporates DEI into the core mission of higher education institutions,
emphasizing that excellence and diversity are mutually reinforcing (Williams,
Berger & McClendon, 2005; Varga, 2015). Furthermore, looking at the increasing
globalization and internationalization of higher education, there is an increasing
interconnectedness of the world which has underscored the importance of preparing
individuals for a diverse, complex environment (Mitchell & Nielsen, 2012). Beyond
these aspects there is a focus on equity and social justice, addressing not only
access but also the systemic barriers that affect students’ success and well-being.
The relevance of DEI in higher education, from a historical perspective, is rooted in
the need to address historical injustices, promote social equity, and enhance the
educational experience. Understanding this historical context helps to appreciate
the progress made, recognize ongoing challenges, and reinforce the importance
of continued commitment towards creating meaningfully inclusive and equitable
educational environments (Bunn & Bennett, 2023).

About higher education governance
in a nutshell

Higher education governance refers to the structures, processes, and practices
through which higher education institutions (HEIs) are directed, controlled, and
held accountable. It includes the various stakeholders and bodies involved in
decision-making and policy implementation within the various institutions. Effective
governance ensures that institutions fulfil their educational missions, comply with
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regulations, manage resources efficiently, and respond to the needs of students,
faculty, and society.

There are key components of higher education governance. Effective higher
education governance is critical for ensuring that institutions can fulfil their
educational missions, adapt to changing environments, and contribute positively to
society (Kennedy, 2003). When mapping stakeholders, it is important to mention
various individuals responsible for overall policy direction, financial oversight, and
strategic planning. There are also faculty and student representatives in governance,
focusing on academic policies, curricula, research priorities, and academic affairs.
These representatives are responsible for implementing the policies set by the
governing board and overseeing the institution’s daily operations. In addition, there
are faculty committees and councils that are involved in decision-making, and there
are representatives of the student body, advocating for student interests, organizing
activities, and participating in institutional governance through advisory roles or voting
positions on committees. Last but not least, external stakeholders from business and
society and alumni are also part of the decision-making process (Bétas & Huisman,
2012). Providing an overview of higher education governance was essential, as later
in the article, connections and reference points will be made to the distinctions,
innovations, and benefits of creative and inclusive governance models.

DEI in higher education governance

Higher education institutions vigorously compete with one another to establish
themselves as prime examples of best practices for promoting student mobility,
fostering inclusiveness, maintaining high quality, enhancing competitiveness, and
exemplifying the implementation of global values and Sustainable Development
Goals (SDGs). This entails the adoption of various innovative approaches, policies,
and practices that are in line with global values and the SDGs. Likewise, there is
an unequivocal necessity and growing demand to delve into and reconsider new
paradigms and strategies for governance structures, management, curriculum
design, and the cultivation of dynamic teaching and learning environments within
21st-century higher education (Fazekas-Vinkovits, 2023). Universities must update
their governance models, strategies, and management structures to attract and
retain top students and staff while continuing to attract funding that contributes to
their rankings and other reputational factors. Universities that demonstrate their
commitment to meeting the needs of students and staff with diverse backgrounds,
lived experiences, and access requirements will be able to raise their profiles and
take their places among the leading innovative universities of the 21st century
(Christensen & Gornitzka, 2017). Many higher education institutions around the world
tend to place the scope of the DEI area within service provision units or governance
bodies rather than within strategic university governance bodies. While universities
are developing various new, innovative structures, policies, and practices to enhance
their reputation and rankings, meaningfully incorporating DEI into governance or
working towards an inclusive university governance structure should be strategically
prioritized rather than merely being empty phrases when promoting the institution
(Fazekas & Johnson, 2022).
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Higher education institutions can be governed through various structures
and models, each reflecting different approaches to decision-making, authority
distribution, and stakeholder involvement. These governance structures and
models are designed to ensure effective management, academic freedom, and
accountability. There are different governance structures and models in higher
education, just to mention a few: shared governance, bureaucratic governance,
corporate governance, collegial governance (Van Vught & De Boer, 2015). In recent
years, extensive research and projects have focused on the collaborative approach
and broadly on inclusive governance. The literature on fostering inclusivity within
university governance structures is extensive, including the work of Graham Wise
and his colleagues (Wise et al., 2018), as well as Hinrichs and Johnston (2020)
and Gindlesparger (2023). These studies explore various strategies for promoting
inclusive governance, examining the significance of inclusive structures from
multiple perspectives. Additionally, projects such as the United Nations’ Sustainable
Development Goals (SDGs) have further reinforced the importance of inclusivity in
governance structures.

Inclusive governance in higher education refers to the policies, practices, and
structures that ensure all stakeholders—students, faculty, staff, administrators,
and the broader community—have a voice in the decision-making processes that
affect the institution. This approach aims to create a greater equitable, participatory,
and transparent governance system that values diversity and promotes a sense of
belonging for all members of the academic community (Wise, Dickinson, Katan &
Gallegos, 2020). In addition, the concept of Distributed Leadership gained higher
attention in recent years. It is a leadership approach in which multiple members of
an organization share responsibility for leading and managing tasks. Rather than
relying on a single leader or a small group of top executives, distributed leadership
disperses leadership roles and functions across various individuals and teams
within the organization. This model leverages the skills, expertise, and perspectives
of a broader group of people, promoting collaboration, innovation, and adaptability
(Curtis et al., 2021).

In connection to the CHARM European University (CHallenge-driven, Accessible,
Research-based, Mobile European University) Alliance and academic collaborations,
Fazekas presented her work: The 4 Ws & 1 H of inclusiveness and Distributed
Leadership at the event titled Toward a more pluralistic approach to leadership
in healthcare: the case for Distributed Leadership (DL), hosted by Elizabeth Ann
Curtis and other colleagues from the School of Nursing & Midwifery, Trinity College
Dublin on the 1st of September 2022 (Fazekas, 2022). There are advantages and
disadvantages related to the challenges and facilitators of Distributed Leadership and
inclusive governance in higher education. However, many researchers emphasise that
this model can greatly enhance the ability of higher education institutions to innovate,
adapt, and engage their members. It is achieved by leveraging the collective talents
and insights of a diverse group of leaders. By fostering a culture of collaboration,
empowerment, and shared responsibility, higher education institutions can improve
decision-making, boost morale, and achieve their strategic objectives effectively.
However, successful implementation requires careful coordination, communication,
and alignment to overcome potential challenges and realize the full benefits of this
leadership approach. (Doumbia, 2019).
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The process of getting buy-in
from leadership

It is important to provide a disclaimer at this stage of the article. The following model
represents one viewpoint from a theoretical and practical perspective. There are
several models and scholars who have various understandings and approaches of DEI
being embedded in organisational cultures and higher education governance. From
my perspective, this model highlights areas where researchers and practitioners in
higher education and Diversity, Equity, and Inclusion (DEI) may find common ground
based on their experiences. My takeaway from this model is that the various stages
or aspects can occur simultaneously or coexist in a mixed format, meaning there
is not always a clear distinction between the elements it addresses. It reflects the
hybrid and complex reality of higher education institutions and their organisational
culture. In her work, Rae (2022) shares her viewpoint about the “executive leadership
buy-in” Dr. Samantha (Sam) Rae, EdD, MPH, developed a DEI process model in
2022, which delineates the progression individuals undergo in their commitment to
DEI initiatives. She presented this model, underscoring its resemblance to the DEI
Adoption Cycle previously discussed in her work. Dr. Rae asserts the significance
of comprehending the varying stages individuals experience throughout their DEI
journey, proposing that such understanding enables organizations to tailor their DEI
strategies with greater effectiveness.

This model serves as a complement to the DEI Adoption Cycle, establishing
a comprehensive framework for fostering DEI within organizational contexts.
It is consistent with a range of other models that articulate the evolution of DEI
engagement. For instance, The Five Stages of Diversity, Equity, and Inclusion
(DEI) Maturity by Anukwe, Eze, Onyeke and lloka (2024) investigates five stages
of DEI maturity, providing a strategic roadmap for organizations aspiring to cultivate
equitable environments. Moreover, the work of Elzbieta Karwowska and Michat T.
Tomczak (2024) concentrates on the development of a DEI Maturity Model within the
sphere of responsible business education. Their research examines the means by
which business schools can implement and evaluate DEI practices using this model
to advance fairness, equity, and inclusivity in educational settings.

Rae makes a clear distinction and addresses the fact that getting executive buy-
in is not about getting leadership to sign a DEI programme. The buy-in happens
when governance bodies are committed to develop a strategy where DEI measures
are meaningfully incorporated into the overall structures and governance, and they
include all areas. Rae reflects on how language is used when it comes to DEI matters.
She highlights that there is a clear distinction between a “DEI programme” or “DEI
efforts” and a “DEI Strategy.” Organisations should reflect on how they approach
DEI matters. Rae pinpoints the potential risks or pitfalls of approaching DEI work
on a surface level. Various actions, such as professional development sessions,
curricula design and shaping the teaching and learning environments require a clear
commitment as part of the overall strategy.

Clear vision and mission are needed where DEI is at the heart of the overall
commitment, application, and monitoring. Without these, there is a potential failure
to create real change.
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DEI PROCESS MODEL

Process of Getting Buy-In from Leadership
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Rae created the model to illustrate how she views the process of getting executive
leadership buy-in. Inspired by this model, this exercise reflects on CHARM-EU'’s
organisational development in the area of inclusion and diversity. Rae highlights
experiences from various organisations, including businesses and the public sector,
noting that many organisations go through what she describes as the ,interest
phase” which she interprets as the ,performative DEI phase”. In her explanation,
this is the phase where DEI practitioners might have the false sensation that this
means success in getting buy-in. However, having an interest in the matter does
not equal to full commitment. Rae highlights the responsibilities of those passionate
about Diversity, Equity, and Inclusion (DEI). She argues that merely addressing
the issues is often not specific or intentional enough; sometimes, DEI advocates
compromise with leadership and settle for less than needed. In her work, particularly
during professional development sessions, Rae emphasises that securing leadership
support for the DEI Blueprint is rooted in concepts like emotional intelligence and
psychological safety. She explains that the DEI Blueprint is an innovative and
comprehensive set of tools and resources designed to empower organisations in
developing and implementing effective strategies that meaningfully embed diversity,
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equity, and inclusion (DEI). It emphasises the importance of a clear and measurable
commitment and accountability from higher education governance and relevant
stakeholders to ensure that all individuals involved contribute to the overall operation
(Rae, 2022).

A case study — CHARM-EU'’s journey

A brief overview of the CHARM-EU European
University Alliance

In January 2019, the CHARM European University Alliance was born, co-funded by
Erasmus+. It has been a consortium of five universities (as of 2023, nine universities),
part of the European University Initiatives where there was a clear vision to stimulate
the international competitiveness of higher education institutions across Europe.
After completing the 2019-2022 period, CHARM-EU applied for and was awarded
the grant1 under the 2022 Erasmus+ European Universities Call2. During the 2023—
2026 period, it includes nine public higher education institutions. It receives financial
support for its projects as an Alliance of the European Commission (Erasmus+ and
Horizon frameworks). The overall goal is to pilot a new Inter-European University
aligned with the Global European Values and SDGs to become a world example of
good practice to foster mobility, inclusiveness, quality, and competitiveness across
European higher education. It represents a ‘testbed’ model where accessibility
and inclusion are interwoven into its DNA. DNA stands for deoxyribonucleic acid
(Encyclopaedia Britannica, 2025), a molecule that carries genetic information for
an organism’s development and functioning. In the article, this terminology is used
symbolically, meaning that inclusion and diversity should be seen as an integral,
organic aspect of the overall operation and governance. (Deliberately having
a holistic, intersectional and human-rights-based approach, Inclusion by Design
means that inclusiveness is strategically mainstreamed into the culture, design,
delivery and monitoring of all areas of the Alliance and its Master’s in Global
Challenges for Sustainability (Fazekas& Johnson, 2022).

The CHARM-EU WP6 Inclusiveness Working Group has been of central
importance in the organisational structure of CHARM EU and its Master’s program
focusing on inclusivity and diversity, which affects all areas of organisational culture
and operation. Responding and providing a solution to the lack of adequate resource
allocation planning at the beginning of the project, CHARM-EU WP6 operated as
a temporary CHARM-EU Office of Diversity and Inclusion between January 2021
and December 2022 during the Masters. Moreover, during the entire project period
(2019-2022), it functioned as an expert community which continuously supported
and collaborated with the relevant partner universities, CHARM-EU actors and
organisational units in order to ensure that everyone remains committed to creating an
inclusive CHARM-EU experience, in line with the capacity and resources of CHARM-
EU. It worked to remove structural barriers that hinder the access and participation

1 CHARM-EU secures funding to expand and implement its innovative vision | CHARM-EU Utols¢ elérés:
2025/05/15
2 2022 Erasmus+ European Universities call launched | Erasmus+ Utolsé elérés: 2025/05/15
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of students and staff. From 2023 on, the new name in the new governance model is
CHARM-EU Diversity, equity, and inclusion Office (Fazekas-Vinkovits, 2023).

Step by step embracing a greater inclusive
governance in CHARM-EU

Upon reviewing the historical timeline of CHARM-EU’s organisational development, |
engaged in a reflective exercise to connect with various model sections and highlight
certain unique or interesting aspects. The baseline stage was extra apparent
back in 2019 and 2020 when CHARM-EU started to bloom, and many individuals
and stakeholders were not aware of the DEI issues. As mentioned in the recent
article (Fazekas-Vinkovits, 2023), creating an “open-door approach” was gradually
shifting from the organisational culture towards a better recognition and visibility of
the DEI agenda. Applying mainstreaming inclusion and diversity means becoming
a consistent, passionate real-time ‘door opener’, creating dialogues and cooperation
with colleagues within and between CHARM-EU institutions’ various organisational
units, where inclusion and diversity work had not been introduced or considered
before the CHARM-EU Inclusiveness Team safeguarded that inclusion becomes
everybody’s shared business and responsibility, avoiding the risk of inclusion
remaining an empty phrase and just a tick-box (Fazekas-Vinkovits, 2023).

The journey towards a deeper understanding of DEI is a continuous one that
transcends the foundational stage. This evolution is driven by the expanding reach
of the CHARM-EU Alliance and the increasing number of individuals actively
participating in its initiatives each year. As we foster greater awareness and
engagement, we can create an inclusive and equitable environment for everyone
involved. Moving towards the questioning phase, with honesty and transparency | can
say that it is still apparent. Historically, looking at higher education on a global scale,
this is not a surprise. The DEI agenda, as outlined above, is still a new dimension
in the history of higher education. Professionals working in Diversity, Equity, and
Inclusion (DEI) operate in a complex and relatively new field compared to areas
like marketing and communication, which are already essential parts of institutional
culture and operations. DEI efforts often lack the same level of organisational
support and resource allocation. Individuals in DEI roles must invest considerable
energy and demonstrate a strong sense of mission, passion, and resilience to
drive meaningful change. Additionally, it is crucial to prioritise their well-being to
ensure they can effectively lead these initiatives. The organisation needs genuinely
passionate DEI people and equally interested colleagues who see value in the field
and are not immediately resistant but open to the discourse. Their role is outstanding
since they will be the actors who will be ambassadors of the change process and
support DEI enthusiasts (Fazekas-Vinkovits, 2023). The Interest phase of CHARM-
EU became evident around 2021. A significant milestone was the accreditation of the
CHARM-EU Master’s programme, which had a notable impact over a relatively short
period. This impact on Diversity, Equity, and Inclusion (DEI) was observed within
the immediate leadership network and the broader community of colleagues and
audiences. To elaborate, individuals interested in the Master’s admission process can
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experience a meaningful and human-centred approach to inclusion measures within
the admissions process. This experience can strengthen their trustin CHARM-EU as
an organisation where inclusion is not just a buzzword, but a commitment reflected
in both words and actions. We are thankful to all who have contributed to this trust.
CHARM-EU’s reputation has gradually enhanced in various areas, particularly in
diversity, equity, and inclusion (DEI). CHARM-EU needs to uphold its responsibility
in this field. Furthermore, the buy-in phase began in December 2021, when CHARM-
EU started preparing its governance model. The Inclusiveness Team emphasised
a strategic approach, transitioning to a more focused strategy than the previously
mentioned service-oriented approach (Sandor et al., 2024).

The buy-in phase is still ongoing with ups and downs, but we are grateful to those
leaders and individuals who are becoming deeply committed and engaged towards
the DEI agenda and the cause of social inclusion, social justice and embracing
diversity and equity. To conclude the takeaways from the model, not in a detailed
theoretical or practice-oriented way, but on a broader, human level: in my opinion
everything is connected to human relations, human behaviour, attitude, hearts
and minds. Success or failure of organisational culture depends on individuals,
stakeholders, leadership and the design and realisation of governance and overall
operation, it is about both the top-down and the bottom-up approach.

Willigness

As the CHARM-EU DEI Team Leader, | am grateful for the leadership, the team
members, and all the individuals and stakeholders who have actively contributed
to the success of the Alliance and the meaningful realisation of our inclusion and
diversity efforts. Based on my experience with CHARM-EU since 2019, the people
involved in the Alliance have been incredibly driven. From both ELTE and CHARM-
EU’s organisational experiences, it is clear that starting a new project or pursuing
innovative initiatives usually arises from dedicated individuals. These changemakers
are motivated from within to shift the environment and create something new and
inclusive. While developing individuals into passionate, active, and professionally
engaged contributors is possible, this dedication must come organically from within.
We are grateful that CHARM-EU was recognised with the Zero Project Award.?
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Robots or Paws in Service?
Lessons from an Inclusive
Research Journey by a Dog

Owner with Disability

Abstract

Based on the author’s personal experiences and research findings, this study introduces the principle of
“Nothing About Us Without Us!” and emphasizes the importance of inclusive approaches in the training
and use of service dogs. The study proposes a multidisciplinary development as a solution to the service
dog versus service robot dilemma. By leveraging technology, “technology-empowered service dogs” are
positioned to significantly enhance the well-being of individuals with disabilities. The study highlights the
participatory nature of this development, demonstrating how novel and truly usable solutions can be achieved
through collaboration with service dog owners. A service dog supported by technology can outperform
service robots in tasks that were previously considered their forte. In this “high-tech” project, which focuses
on special needs education and technological innovation, not only technical and special needs professionals
but also service dog trainers and service dog owners play crucial roles.

Keywords: participatory/emancipatory approach, inclusive lifestyle in a barrier-free society, health triangle,
object-finding smart collar for service dogs, multidisciplinary participatory development

Robotok vagy mancsok a szolgalatban? Egy fogyatékossaggal é16
gazda inkluziv kutatasanak tanulsagai
Absztrakt

A szerzé személyes tapasztalatai, kutatasi eredményei alapjan bemutatja a ,Semmit rélunk nélkilink!” elv
és az inkluziv szemléletmdd érvényesiilését segitékutyak képzése és alkalmazasa soran. Egy multidiszcip-
linaris fejlesztést targyal, melyben — a segitékutya vs. segitérobot dilemma feloldasaként — a ,technoldgiaval
tamogatott segitékutya” versenyképesnek bizonyul fogyatékossaggal él6 személyek ,jollétének” javitasara.
A ,targykeres6 okosnyakorv” fejlesztés részvételi jellegének kidomboritasaval arra vilagit ra, hogy segit6-
kutya-gazdak kozremiikodésével miért/hogyan lehet Ujszer(, valdban hasznalhaté megoldasokra jutni. Egy
technoldgiaval tamogatott segitékutya olyan feladatokat is jobban teljesithet, amelyekben a segitérobotok
eddig legy6ézhetetlennek tlintek. A gydgypedagdgiai célzatu, de technoldgiai innovaciot is tartalmazé (,high-
tech”) projekt megvalositasaban — a miiszaki, gyogypedagégus, segitdkutya-kiképzd szakemberek mellett
a segitékutya-gazdak is kulcsszereplék.

Kulcsszavak: participativiemancipativ szemléletmod, inkluziv életvitel akadalymentes tarsadalomban, egész-
ségligyi haromszdg, targykeresé okosnyakorv segitékutyaknak, multidiszciplinaris részvételi fejlesztés
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Robots or Paws in Service?
Lessons from an Inclusive
Research Journey by a Dog
Owner with Disability

My Motivations

| was born with a severe hearing impairment. Thanks to the long-term efforts of my
family, special education teachers, and other educators, | learned to lip-read and
speak, making the most of my minimal residual hearing. For almost two decades,
qualified hearing dogs have made my everyday life easier, especially when I'm not
wearing my hearing aid (e.g., at night). | am a multigenerational service dog owner
and have, unfortunately, experienced the loss of my first hearing dog, Kuku.

My involvement in the world of service dogs has significantly influenced my career
choice. | have always been interested in issues related to the social integration of
people with disabilities, investigating ways to enhance their inclusive lifestyle. For
example, | have explored the attitudes of schoolchildren towards their peers with
special educational needs and the effectiveness of awareness-raising programs
involving service dogs (Lovanyi & Perlusz, 2016).

| authored the storybook Kuku and his Friends — Let’s Get to Know the World
of Service Dogs Together! which aims to introduce young children to the world of
guide, hearing assistance, mobility assistance, autistic assistance, and therapy
dogs, as well as the everyday lives of their owners with disabilities (Lovanyi, 2015).
As a university teacher, | emphasize the potential of service dogs in my lectures.

After completing my studies in special education and sociology, | obtained
a habilitation dog trainer qualification. This allowed me to learn from experienced dog
trainers and observe the transformation of puppies and family pets into service dogs,
as well as the examination process. | see it daily how service dogs can promote
the social integration of their owners by providing mental and physical assistance,
in addition to other aids (e.g., hearing aids, wheelchairs). However, there is limited
evidence-based research on the impact of service dogs in Hungary (Lovanyi, 2020).

The principle of “Nothing About Us Without Us!” and the rise of inclusive
research methodologies support the collaborative work of disabled and non-
disabled partners. When disabled individuals participate as partners, the research
is considered participatory. In emancipatory research, professionals with disabilities
and appropriate qualifications manage and lead the entire process. Since these
trends emphasize personal experiences, | will refer to my own throughout this study
(Lovanyi, 2020; Wickenden & Lopez Franco, 2021).
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The History of Service Dogs — A Brief
Review

Service dogs have long played a vital role in enhancing the everyday lives of their
owners with disabilities. The history of domesticated animals is estimated to be at least
10,000 years old. Over this time, dogs have evolved genetically alongside humans,
with cooperation benefiting both parties: dogs received consistent food and warmth,
while humans gained more successful hunting outcomes and enhanced guarding
and protective functions. The exact origins of the relationship between humans and
dogs are lost in the mists of time, but the mutual experience of cooperation likely
contributed to this special bond.

Dogs have remained social creatures ever since. The need for coexistence and
cooperation is still embedded in modern humans, although the original version of
this “program” in their mind is no longer necessary for survival. Visual depictions of
dogs helping humans, such as military dogs, are as old as recorded history, with the
beginning of cooperation dating back to prehistoric times. Fast forward to today: pets
live in half of all households in Western societies, making this more the norm than the
exception. The spread of service dogs is built upon this broad social base.

Traditionally trained service dogs continue to assist in much the same way as
they did in ancient times. For example, guide dogs have been depicted on Roman
frescoes (Lovanyi, 2022; Cohen, 2018). Now, let’s delve into the more specific topic
of this study.

The Expanded Understanding of the
Role of Service Dogs in a Barrier-Free
Society

In Figure 1, | summarize the complex positive effects of service dogs on “well-being”
— based on my personal experiences and research (e.g., Lovanyi, 2020).

Health
Triangle

Physical

&S EFFECTS OF
SERVICE

“Health triangle” of
service dog owners

PHYSICAL WELL-BEING
Healthier way of life, compensation of
missing functions...

FIGURE 1. A NEW DIMENSION OF WELL-BEING: THE ROLE OF SERVICE DOGS IN MENTAL, SOCIAL,
AND PHYSICAL HEALTH (RECONCEPTUALIZED WELL-BEING TRIANGLE PROPOSED BY THE AUTHOR)
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Physical health refers to activities such as exercise, which the service dog can
motivate its owner to do since the dog must be taken for walks regularly. The service
dog provides a framework for the day, helping its owner to eat the right food at the
right time and consciously incorporate rest. By providing physical assistance, the
four-legged companion plays a major role in compensating for the owner’s lost
functions. Additionally, a specially trained dog contributes to psychological/mental
well-being: a new world opens up for the owner as they learn and seek out new
information. Taking care of the dog instills a sense of responsibility and confidence,
and the dog’s calming effect improves stress management. Socially, service dogs
facilitate interactions, even on the street or among other owners and trainers. Thus,
service dogs provide crucial support to their owners across all three sides of the

health triangle (Lovanyi, 2022).

The Situation of People with Disabilities
in an Accessible Society

The more aspects and social circles become “barrier-free” in a country, the more
successful it can be overall. This success is reflected not only in the well-being of its
citizens but also in its performance according to global economic, environmental, and
social benchmarks. One explanation for this could be that performing most everyday
tasks efficiently requires not only basic skills but also a high level of motivation from
disadvantaged groups. Many people with disabilities can mobilize above-average
motivation in favorable inclusive situations (Lovanyi, 2020; 2022).

Adhering to the “Nothing About Us Without Us!” principle is essential. However,
addressing the latest challenges affecting well-being (e.g., the COVID pandemic,
Al integration into daily life) solely from the perspective of people with disabilities
or only considering the majority society’s aspects would be a mistake. These new
challenges can simultaneously create opportunities and dangers for people with
different disabilities that may not be recognized by the majority society. Thus,
both people with disabilities and the majority society must actively promote equal
opportunities and inclusion. For example, through my voluntary association work —in
the spirit of the “Nothing About Us Without Us!” principle — | successfully improved the
acceptance of diversity with awareness-raising programs in kindergartens, schools,
and workplaces involving service dogs (Lovanyi & Perlusz, 2016; Lovanyi, 2020).

The accessibility of society (ensuring access to opportunities, services, and
information) can be hindered if the establishment and implementation of applicable
laws fall under the exclusive competence of decision-makers who may not properly
assess the needs of people with disabilities and/or may harbor negative prejudices.
This is why it is important to start forming social attitudes with institutionalized
solutions aimed at the youngest age group. The latest products of the “digital
revolution” can help (or even threaten) the lives of various societal groups, including
disabled and elderly individuals. Much of my work has involved awareness-raising
projects starting at an early age in kindergartens. | have always advocated for the
up-to-date codification and enforcement of equal opportunity laws. Equally important
is ensuring the formation of positive attitudes in fledgling Al towards disabled and
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elderly people — otherwise, the prejudices present in the majority society will
inevitably appear in Al's “mindset”. Additionally, including affected professionals with

disabilities in legislation that aims to control Al’s effects is absolutely necessary.

Extension of Service Dogs’ Skills with
a Task-Specific Portable Device and
Training

1. During the training of my first hearing dog, digital aids with increasingly complex
functions began to appear. These aids enabled remote unidirectional monitoring,
influencing, and rewarding the behavior of (service) dogs (e.g., light-up collar,
controlling a dog with a network camera, electronic feeding machine). Similar
devices can support the life and work of trained service dogs, especially when
problems or obstacles arise in coexistence with a disabled owner.

2. Making bidirectional communication and interaction between owner and service
dog more efficient with portable smart devices, such as in the FIDO (Facilitating
Interactions for Dogs with Occupations) project (Jackson et al., 2013), was
a significant step forward. Not only could the owner initiate communication, but
the dog could also do so by being trained to use their portable smart devices.

3. The interaction scheme in Figure 2 was implemented by a distributed device
called the “object-finder smart collar”, the need for which crystallized during
our service dog training work at the NEO Hungarian Service Dog Association
in the early 2010s. The technical implementation was completed a few years
later in cooperation with the Budapest University of Technology and Economics
(joint consultation of student theses and individual laboratory tasks). We used
affordable RFID devices in a novel indoor 3D localization application, dividing the
system elements between (1) the owner, (2) the dog, and (3) the environment/
objects.

External Al
(Artificial intelligence) devices Objects with electronic labels

Service dog with extended capabilities
(e.g. ,,object-finder smart collar” —
searching any marked object with hot-
cold finding game
Extension of communication opportunities

SERVICE DOG ACTUAL

OWNER SERVICE DOG

[RRCEEEEEESS P ]
r !
P +EXTAL |+ EXT Al

Mobile phone for marking the object
with the owner

Service dog enhanced with smart collar

FIGURE 2. SERVICE DOG WITH EXTENDED CAPABILITIES: OPERATING PRINCIPLE
OF “OBJECT-FINDING SMART COLLAR” (DESIGNED BY THE AUTHOR)
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By implementing this special bidirectional interaction between the service dog and
the owner (see Jackson et al., 2013), we enabled the dog to independently perform
tasks it previously couldn’t manage. The owner can select one of their arbitrarily large
number of objects, initiating an interaction between the service dog and the selected
object. This is made possible by “upgrading” the dog with a smart collar: a large
number of objects become distinguishable through unique labeling, and the dog
can be navigated to the selected object using simple acoustic feedback indicating
changes in distance. This step, previously unsolvable for the dog due to the numerous
object nouns in commands, is now achievable. In the subsequent fetching step, the
service dog can easily outperform competitors, such as service robots.

Over the decade since the experiment, new platforms have emerged that
surpass contemporary implementations, including ours. However, | believe the
baseline remains valid today and can be used in newer applications — possibly re-
implemented on more modern devices. Given the special-needs education focus of
this study, | will not delve into further technical details; for those, please refer to our
previous publications (Lovanyi, 2014; Lovanyi, 2022).

Can Service Robots Take Over the Role
of Service Dogs?

“After six years of intensive research and $19 billion spent, Pentagon engineers have
shown that the best bomb-detecting robot is a dog” (Nosowitz, 2010).

The latest achievements of our digital age (e.g., internet, automation, robotics,
social media, and artificial intelligence) fundamentally change human relationships.
We see the phenomenon but cannot fully grasp its aspects. This ambiguity may
explain why exaggerated expectations and fears spread quickly, ironically “thanks”
to the Internet. Why shouldn’t the traditional human-animal relationship system
change, including the role of service dogs? The saying “The dog is man’s best friend”
reflects the long-known healing role of dogs across all three aspects of the “health
triangle” (physical, mental, social well-being). However, many wonder if a robot can
become the same “good friend”, even in the foreseeable future. In Japan, small
children consider robot dogs social partners — akin to how “real” dogs are perceived
in Western societies (Figure 3).

FIGURE 3. PARO THERAPY ROBOT AMONG JAPANESE CHILDREN VS. KUKU,
MY FIRST SERVICE DOG WITH A THERAPY DOG EXAM AMONG HUNGARIAN CHILDREN
(PHOTO CREDITS: SHOKO MURAGUCHI, VIRAG BURANYI1)
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Arguments often arise — usually based on a one-sided comparison of advantages
and disadvantages — regarding whether “helping beings” or “helping machines” are
better suited for a given task. Videos produced by the NEO Hungarian Non-Profit
Service Dog Association (NEO, 2024) clearly illustrate the excellence of service
dogs. However, for a “fair” comparison, | consciously use the “competitive” robotics
jargon to list the benchmark parameters | consider the most important (Lovanyi,
2022).

The Service Dog:

» oo«

*  “Mobile robot” of extreme complexity (e.g., “mechanics”,
processing unit”),

* Real-time operation,

» Intuitive navigation (finds its way around even in an unfamiliar environment),

* Ability to learn/adapt,

» Limited-capacity but non-volatile (hardly ever erased) memory,

» Perfectly functioning sensors (smell, sight, hearing, tactile),

» Better grasping technique than robots, can be trained to perform complex
tasks (e.g., carefully pulling out a drawer and then removing the desired
object),

» Loves to “serve” its owner (emotional connection on the part of a robot is still
barely intelligible today, though social robots are trying to imitate emotions),

* Good properties given by nature can be extended (e.g., with technical
upgrades — presented in this study),

» Can be produced relatively cheaply in small series, but must be trained
individually afterward.

sensors”, “data

The Service Robot:

* Has no physical needs,

» Easier to replace; you “just” have to reprogram the new device,

+ Can memorize, localize, and manipulate objects,

« Saferin quarantine during an epidemic (no need to take it for a walk),

* Mechanical, impersonal relationship,

* Moves slowly, clumsier,

+ Can be hacked,

» Developing a prototype is expensive, but can then be reproduced relatively
cheaply in serial production (Lovanyi, 2020; 2022).

To illustrate this with a specific example related to my case study: my service dog
Mak understands several commands. For instance, he flawlessly executes the “Go
get the basket!” task on verbal command. Meanwhile, a contemporary service robot
presented by Deyle, Reynolds and Kemp (2014) could map the whereabouts of
practically an infinite number of objects offline a decade ago, easily “remembering”
this map. However, when executing “understood” commands, robots are generally
slower and clumsier than Mak. For Mak, tasks like climbing stairs, jumping onto an
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armchair, or running on uneven terrain are no problem, surpassing even the home/
social robots available today (Lovanyi, 2022).

Can the “Service Dog or Service Robot”
Dilemma be Resolved?

The literature has rarely discussed the solutions provided by service dogs and
technical devices with similar functionality together, as authors are typically from
distant disciplines with a common target group and problems to address. Therefore,
the question of whether a service dog or a service robot is a more appropriate
companion for a person with a disability has often arisen in a one-sided light. The
development pace of service robots is much faster nowadays than that of service
dogs, as robots are still in their “baby shoes”, while dogs have been learning their
service roles for over 10,000 years.

As a special education teacher focusing on applicability, | have found that both
approaches have their limitations. Fortunately, these limitations do not coincide.
In functions where robots perform poorly, dogs generally excel — and vice versa.
Thus, instead of a “competition” of artificially separated disciplines, | recommend an
integrated strategy that merges the strengths of both approaches (as we initially did
in our case study a decade ago) — a technology-empowered service dog.

Social/lhome robots with traditional appearances (e.g., imitating humans or
animals) can also improve the quality of life for disabled people. | consider robots
themselves a promising attempt, complementing other proven solutions. Their
developers have tried for a long time to make social/home robots capable of
receiving/expressing emotions by “humanizing” the embedded technology (Kanda,
Sato, Saiwaki & Ishiguro, 2004). Although the 1Q of future Al solutions may surpass
that of my service dog Mak (how can you reliably compare the IQ of a human, a dog,
and a robot?), | find it hard to imagine that they will ever catch up with him in terms of
EQ. Mak is smart, but his emotional intelligence is unsurpassable. He lived with my
first service dog, Kuku, who gradually handed over his tasks to him. At every moment
of their parallel-changing stages of life, the two well-educated and accomplished
golden retrievers showed themselves as unique individuals. As mentioned, | don’t
believe helper robots will ever possess genuine emotional intelligence, making it
inconceivable that they could match Kuku and Mak in this regard.

Motivational theories also favor the service dog. Psychological and biological
factors in motivation regulation are closely connected and originate from internal
urges and external incentives. As already pointed out with the “health triangle”,
a service dog provides excellent support for owners with disabilities on physical,
mental-psychological, and social levels (see Figure 1). Maslow’s hierarchy of needs
ranges from basic psychological needs to more complex motivations. It is easy to see
that a service dog contributes to satisfying several levels of needs simultaneously
(e.g., safety, belonging and love, self-esteem, learning, and self-realization) (Maslow,
1954).

On the other hand, watching a YouTube video promoting a recent development
(New Super Intelligent Robot Dog, 2022), it was striking that everyone was more
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scared than relieved by the “cute” robot dog. | thought the basic functions of a guide
dog might be replaced by such structures. Finally, | concluded that the latest
technology and a flesh-and-blood guide dog should work together to ensure the
well-being of their blind owner (see Figure 1). Since the assistance dog naturally has
four legs, duplicating them with expensive mechanics may be unnecessary. Why
can’'t some useful Al functions extend the guide dog’s capabilities in the simplified
form of a smart collar or mobile app? By repurposing the general approach of our
object detection smart collar from a decade ago for other service dog tasks, we could
implement this on the latest platforms.

Positive Lessons from Inclusive
Research with a Multidisciplinary
Approach

The development of service dogs with “extended capabilities” has promoted
more effective inclusion of people with disabilities (Lovanyi, 2022). However, the
development has provided more general lessons:

» Synergies previously hidden from representatives of individual disciplines
were released within the framework of multidisciplinary inclusive (participative/
emancipatory) joint research. Therefore, the effectiveness of research
conducted this way justifies the more frequent use of this methodology,
alongside moral or legal constraints (equal opportunities law).

*  Whoever first formulated the idea that “a well-asked question gives away
half of the knowledge (solution)” is lost in the past. Concise formulations of
basic truths usually do not have a single identifiable author. Hence, | do not
arbitrarily mark any source or quote any version of the saying. Adapting this
to the current lessons, | will ask: during projects aimed at increasing the well-
being of individuals with disabilities, who else could ask “better” questions
than the relevant professionals participating in it? Of course, one must be able
to give good answers to good questions in every detail of implementation.
The “other half” of knowledge/solutions must still be provided by eminent
representatives of other disciplines.

Participative/emancipatory multidisciplinary projects ensuring the inclusion of
affected people provide the best framework for supporting the well-being of one or
more special-needs social circles (people with disabilities are the focus of my study).
Effective cooperation requires an accepting attitude and a barrier-free working
environment. Last but not least, service dog owners should be active and open,
as much depends on them, not only on the non-disabled research group members
(Lovanyi, 2020).

Not only in education but also in the creation and development of new support
services, the inclusive approach that supports the cooperation of disabled and non-
disabled partners is gaining ground. This approach enables disadvantaged groups
(e.g., people with various disabilities or the elderly) to have a voice in research topics
about them/for them (Lovanyi, 2020). People with disabilities are the best experts on
their own well-being. Participatory and emancipatory research is an obvious form
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of inclusion in an accessible society, which | have experienced several times in the
past decade. The participation of people with disabilities is crucial in implementing
“high-tech” developments, as they can make use of their professional and personal
experiences, present their real opinions, and provide innovative ideas based on
their life situation. There is also an opportunity to form a positive attitude: if disabled
professionals carry out scientific work, their recognition may increase in the eyes
of the majority society, and it may also motivate other service dog owners if the
research leader/project member is their partner. This way, disabled individuals
can benefit even more from the developments, without having to adapt to external
specialists whose focus may be more on academic careers than equal opportunities
(Wickenden & Lopez Franco, 2021; Lovanyi, 2022).

Conclusion

The technology-empowered cooperation between service dogs and their handlers
has opened previously uncharted horizons for ensuring the well-being of people with
disabilities at home. While the names of objects typically hold little meaning for dogs,
it’s crucial for their owners with disabilities that the dogs can bring specific items like
a shoe or a key upon request. A “smart collar” is effective for this, similar to the simple
“hot-cold” children’s game, signaling the service dog with an increasingly intense
beep as it approaches the labeled object designated by the owner (Lovanyi, 2014).

We can enhance the efficiency of not only mobility dogs but also other types
of service dogs with task-specific “smart collars”. For instance, the assistance of
diabetic alert dogs or dogs aiding elderly people can be life-saving if their owner falls
ill. In an emergency, it is vital that a service dog can quickly and reliably retrieve the
requested item (e.g., a medicine box).

Numerous companies have launched products also called “smart collars”.
However, these primarily make the owner more “capable” of a task, such as easily
locating their dog even in the dark or in the forest. The application scenario we
developed allows us to avoid demanding impossible tasks from specially trained four-
legged companions, as subtasks that service dogs cannot complete effectively can
be supplemented with new “added” technology. Until now, service dog training has
rarely utilized the additional opportunities provided by the latest technologies, which
can improve the dog-human relationship by allowing them to mutually “understand”
each other’s needs (Rybarczyk et al., 2013).

The idea of possible “joint action” between service dogs and social robots
has also been proposed, but realization is still pending (Abdai & Miklési, 2018).
However, we can already achieve synergy by skillfully combining selected technical
sub-solutions into a portable device suitable for a task that can be understood
by a service dog (e.g., the “object finder smart collar”), integrating some system
elements. In all smart homes where keeping a dog is possible and desirable, the
combined application of service dogs and existing technology can create synergies
that have not been researched so far. In our case study, the service dog remained
the “main character”, with (robot) technology supplementing the animal’s knowledge/
skills. However, | do not rule out that this role could be reversed in long-term animal-
machine collaborations, or that both could become protagonists (Lovanyi, 2022).
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The participatory project confirmed the importance of the active role of experienced
experts with disabilities. Integrating good practices from special pedagogy/technical
fields and service dog training, combined with the critical thinking of representatives
from various scientific disciplines, resulted in effective, innovative solutions. The
active contribution of owners with disabilities was essential, bringing unique insights
and ideas. Effective cooperation required an accepting attitude and a barrier-free
workplace.

The starting point of my study was the Health Triangle concept, derived from the
constantly evolving definition of the World Health Organization (WHO) (see Figure 1),
making the extended “well-being” interpretation of “health” widely accepted (Lovanyi,
2020; 2022). By examining the small black triangle logo on Figure 1, new mappings
of the special-needs education questions that concern me appear, providing future
specific projections of the complex concept of human “well-being”. From this,
another set of relevant benchmark characteristics of “well-being” may be outlined,
leading to the conceptual expansion and renewal of keywords already interpreted in
the study (e.g., equal opportunities, barrier-free access). This “structured” thinking
process highlights the possible goals of my further research. For example, after
demonstrating the positive impact of service dogs on the well-being of disabled and
elderly people, the investigation can be extended to other interconnected aspects
of digital, economic, political, and environmental well-being. Refining surveys and
improving the accuracy of action plans derived from them can include characteristics
related to age, gender, country, religion, and other individual factors. The test model
is considered robust enough when it can provide individual well-being for the affected
group with acceptable accuracy, while the overall assessment and evaluation
according to the developed metrics remain manageable.

My service dogs’ well-being has always been just as important to me as my own.
We designed the case study discussed in this article to ensure Kuku participated
willingly and motivatedly. As a closing remark, | would like to declare that the future
(excessive) “enhancement” of service dogs with technology should never come at
the expense of their quality of life as animals (Hauskeller, 2017).
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,Kommunikacid, ami osszekot” —
Kommunikacios akadalymentesités
az ELTE BGGyK 9. Fogyatékossag-
tudomanyi Konferenciajan'

Absztrakt

Tanulmanyunk kiindulépontja a 9. Fogyatékossagtudomanyi Konferencia (A ,mi” hatartalan tagassaga
cimmel), amelynek harom kiilénbézé kommunikacios akadalymentesitési formajat irjuk le: a ... beszélt nyelvi
tolmacsolast, az irétolmacsolast és a vizualis jegyzetelést. A beszélt nyelvi tolmacsolas a nyelvek kozti
akadalyok athidalasat szolgalja, a grafikus rogzités/facilitalas az el6adasok, beszélgetések f& gondolatait
képekkel abrazolja-rogziti, az irétolmacsolas pedig azok irasba foglalasat jelenti. A masodik két kdzvetitési
forma a hangzast elhagyva vizudlis jelekké alakitja a beszédet, igy a nyelvi jelek befogadasat a modalitdsok
kozti valtassal segiti, nyelvek kozti atvaltassal vagy anélkiil.

Kulcsszavak: konferenciatolmacsolas, irétolmacsolds, grafikus régzités, kommunikaciés akadalymentesi-
tés, hallassériilés

1 A tanulmanyban szerepl6 foték szerepl6i (amennyiben felismerhetéek) és készit6i, valamint a szellemi
termékek szerz6i valamennyien hozzajarultak az anyag megjelentetéséhez.
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“Communication that Connects Us” — Communication
Accessibility at the 9t Disability Studies Conference of ELTE
Barczi Gusztav Faculty of Special Needs Education

Abstract

The starting point for our study is the 9" Disability Studies Conference (The Boundless Expansiveness of
WE), in which we describe three different forms of accessibility: interpreting between spoken languages,
speech-to-text interpreting and graphic recording/facilitating. Conference language interpretation is used to
bridge the barriers between languages, visual recording is used to represent the main ideas of lectures and
conversations in pictures, and speech-to-text interpreting is used to put spoken language into writing. The
latter two forms of interpretation convert speech into visual signs by abandoning phonation, thus facilitating
the reception of linguistic signs by switching between modalities, with or without switching between
languages.

Keywords: conference interpreting, speech-to-text interpreting (STT), graphic recording, communication
accessibility at conferences, hearing impairment

,2Kommunikacio, ami osszekot” —
Kommunikacioés akadalymentesités

az ELTE BGGYK 9. Fogyatékossag-
tudomanyi Konferenciajan

1. Bevezetés

A vizsgalt esemény soran a tolmacsolas, kézvetités kiilénb6z8 maodjai az akadaly-
mentesitést szolgaltédk. A hangzé tolmacsolas a nyelvi akadalyt segit lekiizdeni, az
irétolmacsolas a hangzé beszédet érzékelni nem képes hallassérilt résztvevék sza-
mara teszi elérhetévé az informaciot, mig a grafikus régzités az elhangzottakat ké-
pes és irasos formaban tomoriti (lasd 1. kép).
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A két beszélt nyelv kdz6tti tolmacsolas interlingvalis, azaz nyelvek kozétti, azonban
ennek megértésében akadalyozottak a konferencia hallasseériilt résztvevéi. Az iro-
tolmacsolas — melyrél jelen tanulmanyban még részletesebben szé lesz — a hang-
z6 tolmacsolas specidlis, irott valtozatat jelenti (amennyiben nyelvek kozotti valtas
is torténik). Ebben a tolmacsolasi médban a masik (idegen) hangzd nyelv helyett
ugyanannak a nyelvnek az irott valtozatara térténhet a forditas, tehat intralingva-
lis a kdzvetités, azonban anélkil, hogy a feliratozast végzé irétolmacsnak hosszas
gondolkodasra lenne ideje a valds idében maradas érdekében. Tanulmanyunk elsé
része a beszélt nyelvek kdzotti tolmacsolast irja le, kildnds tekintettel az eseményen
alkalmazott konferenciatolmacsolasra. A masodik rész az irétolmacsolas sajatossa-
gaira fokuszal. A harmadik rész az 1. képen lathaté grafikus rogzitést és a grafikus
facilitator szerepét elemzi. Tanulmanyunk konkluziéjaban Osszefoglaljuk, hogyan
miikodott egyltt a harom kdzvetitési mod a konferencia nyelvi akadalymentesitésé-
nek érdekében. Az 1. abra a konferencian vald, e harom csatornan folyo tolmacsolast

jeleniti meg.

KOMMUNIKACIOS
AKADALYMENTESITES

AKADALY * hangzé tolmacsolds
* idegen nyelv (a célnyelvre)
* hallassérilés
* nyelvi/fogalmi
komplexitas

forrasnyelvi
eldadas
(hang, didk)

JEL: . .
* irtolmécsolds

(a célnyelvre)

* grafikus jegyzetelés
(rajzok, forrasnyelvi
szavak)

T

1. ABRA. TOLMACSOLASI MODOK A 9. FOGYATEKOSSAGTUDOMANYI KONFERENCIAN
(Az ABRAT BOROS JUDIT GRAFIKUS KESZITETTE)

POBNMEADIA ZBPrB—SB:-ABT —2Z »

2. Tolmacsolas két beszélt nyelv kozott

A tolmacsolast kdzvetitett szébeli kommunikacioként hatarozhatjuk meg, amelynek
soran a tolmacs a beérkezd jeleket auditiv és vizualis csatornain keresztul fogad-
ja (Szabari, 2021). A tolmacsolas valos idében térténik, egy adott szituacioban és
kontextusban. Az irasbeli forditassal ellentétben nincs idé hosszas gondolkodasra.
A hivatasos tolmacs technikéja nagy részben automatizalt.

2.1. A beszélt nyelvi tolmacsolas tipologiaja

A tolmacsolasnak modalitasa szerint tobb tipusa lehet. Az 6sszekdtdé tolmacs jel-
lemzden két fél kozotti parbeszédet tolmacsol, rovidebb megnyilvanulasokat, gyakori
valtasokkal. A tolmacs a felekhez kozel I, am a felek egymas kozti tavolsaga nagy
lehet a hierarchia szempontjabdl. Példa erre a kbz0sségi tolmacsolas soran a be-
vandorlasi hivatal és a letelepedési engedélyt kéré személy, vagy az orvos és beteg
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kodzti kommunikacio kdzvetitése. Az 6sszekotd tolmacs jellemzben egyediil dolgozik.
Gyakran csaladtag, nem hivatalos, nem képzett tolmacs végzi az 6sszekétd tolma-
csolast (Antonini et al., 2017).

A konszekutiv tolmacs (idealis esetben) 4-5 perces szakaszokban, kdvetve tol-
macsolja a beszél6t. Mig az eredeti, célnyelvi beszédet hallgatja, jegyzetel, majd
kissé rovidebb formaban, Iényegre téréen visszaadja az elmondottakat a célnyelven.
Egy tolmacsolt esemény sok ilyen egymast kovetd szakaszbdl allhat, és tobb, kilon-
b6z6 nyelvii beszéld is megnyilvanulhat, igy a tolmacsnak a két nyelv kdzott oda-visz-
sza kell tudni kdzvetiteni. A konszekutiv tolmacsolas Iényegesen megnoveli az ese-
mény idétartamat. A tolmacs jegyzeteléstechnikdjanak elsajatitasa kulon mivészet
(G. Lang, 2002). A konszekutiv tolmacsolast altalaban képzett, hivatasos tolmacsok
végzik. Elsésorban hivatalos helyzetekben hasznalt formaja a tolmacsolasnak az
irott szoveget hangzo szdvegként visszaado blattolas, melynek soran a tolmacs egy
dokumentumot hangtalanul olvas, és kdzben valds idében, széban a célnyelvre fordit
(Felekné Csizmazia, 2014).

A szinkrontolmacs az elhangzottakkal majdnem egy idében, par masodperces
lemaradassal tolmacsolja az elmondottakat, vagy a tolmacsolast igényl6 tgyfél filé-
be sugva (chuchotage, flilbesigasos tolmacsolas), vagy tolmacsberendezést hasz-
nalva. Bar a jelen rész a beszélt nyelvek hangzé tolmacsolasara fékuszal, a jelnyelvi
tolmacsolas is szinkrontolmacsolas (Ungar, 2020), valamint jelen tanulmany szerz6i
az irétolmacsolast is ide soroljak. A szinkrontolmacsolas kiléndsen jo nyelvtudast
és nagy rutint igényel. EI6sz6r a nirnbergi per soran végeztek berendezéssel szink-
rontolmacsolast, ahol a birak, vadlottak és tanuk kdzott volt sziikség tolmacsolasra,
négy nyelven (Szabari, 2021). Napjainkban a berendezéssel végzett tolmacsolast
konferenciatolmacsolasnak, illetve kabinos tolmacsolasnak is hivjak a kéznyelvben,
mivel jellemz&en konferenciakon, gyakran tobb nyelv koz6tt végzik, kulén erre épitett
tolmacskabinokban Ulve, amelyekben a tolmacsok filhallgaton kapjak a beszélék
bejové hangjat, és egy mikrofonba tolmacsoljak a hallottakat. A 2. kép a tolmacs
perspektivajat mutatja a kabinbdl.

e
P

2. KEP. A TOLMACS PERSPEKTIVAJA A KABINBOL (ESZENYI REKA FELVETELE)
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2.2. A konferenciatolmacsolas sajatossagai

A konferenciatolmacsolas komoly felkészilést igényel minden egyes esemény elétt.
A tolmacsok szamara fontos, hogy j6l megismerjék a konferencia témajat, elére (le-
het6leg nem el6z8 este) megkapjak a konferencia programjat, az el6addk nevét, affi-
szolistakat, glosszariumokat készitenek, és azokat megtanuljak, illetve magukkal
viszik a kabinba. Az elére megadott szévegeket leforditjak, hiszen ha egy eléado fel-
olvassa a szbvegét, annak sebessége és informaciosirisége lehetetlen kihivas elé
allitana a tolmacsot, vagy csak lényeges veszteséggel tudna visszaadni a tartalmat.
Ugyanez elmondhaté a videds bejatszasokrél, amelyeknek a szovegérél érdemes
atiratot késziteni és leforditani azt a pontosabb tolmacsolas érdekében.

A tolmacsok szamara kulcsfontossagu a tisztan hallhatd, j6 mindéségil bejové
hang. A legtébb konferenciatolmacs csak egyik fulén visel filhallgatét, a masik fllé-
vel pedig sajat kimenetét hallgatja, tolmacstudomanyi szakszéval monitorozza (Bakti
& Bdna, 2016). Ez a technika az irétolmacsolas esetén is hasznos, ahol a kimenetet
ugyan vizualisan monitorozza az aktualisan tolmacsolo és a valtétarsa is, ugyanak-
kor a valtétars tolmacs flilbesugos segitséget, megakadas esetén, csak ,szabad”
filbe tud adni. Ez a kérilményesség kikuszdbolhetd a felhdalapi dokumentumba
iras esetén, ugyanis ekkor a valté tolmacs a flilbe sugas helyett a sajat eszk6zén, de
ugyanabba a megjelené szévegbe tud beleirni (folytatni a mondatot, javitani elttést
stb.).

Mivel a hangzé szinkrontolmacsolas kognitiv szempontbdl igen kimerité feladat,
a kabinban két tolmacs dolgozik egyiitt, és jellemzéen 20-30 percenként valtjak egy-
mast. Az Eurdpai Unié egyes intézményeiben akar harom tolmacs is valtja egymast
a kabinban. A kabintarsak, mikor épp nem tolmacsolnak, segitik tarsuk munkajat. Ha
az elhangzo beszéd nehezen érthetd, sok szam vagy név kerul emlitésre, a kabintars
a két tolmacs kozt elhelyezett jegyzettdmbre irhatja az informaciot, ezzel segitve
tarsat. A tolmacsok, ha valamit nem értettek, vagy nem jol értettek, réviden tudnak
helyesbiteni, bar ez azzal jarhat, hogy lemaradnak a beszéd kdvetkezé részérél.
Bizonyos informaciokat kés6bb is be tudnak épiteni, igy kompenzalva az elmarad-
takat.

Napjainkban a tolmacsok gyakran hasznalnak digitalis eszkdzoket is a kabinban
(lasd b&vebben Horvath, 2020, 2021), amelyek segitségével példaul terminusok je-
lentését kereshetik ki valds id6ben. A szdbeli kdzvetitésben azonban nem terjedt
el a digitalis, mesterséges intelligencia alapu eszkdzok, példaul a speech-to-text
eszkdzOk hasznalata technikai és adatvédelmi okokbdl, bar sokszor komoly segit-
séget nyljthatna a gyors vagy nehezen értheté beszéddel birk6zé konferenciatolma-
csoknak. Problémaként merdl fel az ilyen, egyébként mar okostelefonokban elérheté
eszkdzOk hasznalatakor a produkalt széveg pontatlansaga, am a kimenet hasznal-
hatésaganak megitélése a tolmacs felel6ssége. Az Eurdpai Unié dolgozik egy ilyen
bels6 eszkdzon, amelynek neve Live Speech to Text and Machine Translation Tool
for 24 Languages, és az uni6 24 nyelvén elérhetbvé teszi majd a szoveggé alakitast
és forditast (Horvath, 2021).

A vizsgalt eseményen angol és magyar nyelven hangzottak el el6adasok, beszél-
getések. A szinkrontolmacsolast két tolmacs végezte, akik 20 percenként valtottak
egymast. A magyar megszélaldkat angol, az angol megszélalokat magyar nyelvre
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tolmacsoltak. A k6zdnség soraiban a tolmacsolast igénybe vevok tolmacskésziléket
és fulhallgatét kdlcsondzhettek a helyszinen, amelynek segitségével a szamukra ért-
hetd nyelven kdvethették az eléadasokat.

Osszefoglalva a hangzo tolmacsolasrdl leirtakat, a vizsgalt eseményen kabinos
szinkrontolmacsolas folyt, amely athidalta az angol és magyar nyelv kdz6tti akada-
lyokat. A tolmacsolast két hivatasos konferenciatolmacs végezte. A szinkrontolma-
csolas elsésorban a fil munkaja. A tolmacs szamara tovabbi fontos informacio lehet
az el6ado latvanya, a kivetitett diak tartalma és a konferenciateremben zajlo esemé-
nyek kovetése is. A résztvevék a tolmacsot hallgatjak, de latniuk nem szlkséges, bar
a tolmacskabin tébbnyire a konferenciateremben helyezkedik el. A konferenciatol-
macs tehat a bejévé hangbdl dolgozik, és a kimend hanggal segiti az esemény nyelvi
akadalymentesitését.

3. Irétolmacsolas mint akadalymentesités

A 2009. CXXV. térvény a magyar jelnyelvrél és a magyar jelnyelv hasznalatarol spe-
cialis kommunikaciés rendszerként definialja a magyar nyelvi hangzé beszéd irasba
foglalasat. A jelnyelvi térvény érvényre juttatja az dnrendelkezési jogot: a hallassérdilt
személy maga valaszthatja meg a nyelvet és az azon tortén6 kommunikacié maodjat,
amely lehet6évé teszi szamara a legteljesebb hozzaférést és megértést. A hallassérult
emberek szamara a kommunikacios akadalymentesités egyik modja az irétolmacsolas
(kilfoldén speech-to-text interpreting, azaz STT tolmacsolas): a hangalapu informaci-
6k irott formaban, valds id6ben, a célnak megfeleld nyelvi atalakitasokkal torténd rog-
zitése a jelnyelvi tolmacs altal. Az irétolmacsolas a technikai fejl6désnek készénhetéen
mar nem csak a hallo, a hallassériilt Ggyfél és a jelnyelvi tolmacs egy id6ben és térben
tartdzkodasaval torténhet, ahogy ez a tdbb mint tiz évvel ezelétti, akkor megfelels defi-
nicidban megjelenik. Az oktatas és képzés, a tudomanyos kommunikacié az online tér-
ben is zajlik, a kiildnb6zd platformokon szinkron irétolmacsolas is lehetséges, sét nar-
ralt prezentaciods tananyagok aszinkron irétolmacsolasa, un. feliratozasa is, kiildnésen
igy van ez a koronavirus jarvany utan, mely alapveten atalakitotta a digitalis eszkdz-
hasznalati szokasokat. igy mar meghaladott az a definicié is, melyet korabban irany-
mutatéként a Siketek és Nagyothallok Orszagos Szdvetsége a Hangforras blogoldalon
kdzzétett: ,A hangz6 beszéd — egyszerlibb mondatszerkezetben, a Iényeget kiemelve
— irasban régzitésre keril az esemény helyszinén” (Siketek és Nagyothallok Orszagos
Szdvetseégének Hangforras weboldala, é. n.). Ez a megfogalmazas megragadja az
irotolmacsolas 1ényegét, azaz a hangzé beszéd irasban rogzitését, de nem arnyalja
annak modozatait (a térben és idében valo egyidejliségét vagy elkildnilését, illetve az
ehhez igazodé szintaktikai, grafikai és egyéb modszertani megoldasokat). Ahogyan
a kommunikacié célja és modja helyzetenként és a folyamatban résztvevénként elté-
ré, gy az irdtolmacsolas soran is a jelnyelvi tolmacs tekintettel van a kommunikacios
akadalymentesités ezen formajat igénybe vevé célcsoport vagy Ugyfél elvarasaira és
kompetenciaira. Egy olyan eseményen, mint amilyen a 9. Fogyatékossagtudomanyi
Konferencia volt, elvarhato, hogy a tolmacsolas nyelvi kimenete a forrasnyelvi tolma-
csolt széveggel azonos szinvonall legyen, hiszen az el6adok a tudomanyos k6zdsség
elismert tagjai, a k6zonség tobbsége is a tudomanyos vildgban komfortosan mozgé
személy, legyen akar siket vagy nagyothall6 résztveved.
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3.1. Dilemmak a konferencia-irétolmacsolasban

A fogyatékossag témakdrében szervezett hazai konferenciakon térekvés a célcso-
portoknak megfelel6 kommunikacids akadalymentesités. A konferenciakon nagyobb
nyilvanossag el6tt torténd tolmacsolas zajlik.

A tolmacsolasi folyamatban hasznalt nyelvek

Nemzetkdzi konferencidkon, ahol kilfoldi el6adoék és résztvevok is vannak, a tol-
macsok tolmacslancban dolgoznak, és a tébbszords forditas jelenségét figyelhetjik
meg. Kozvetitd nyelvvel torténik a tolmacsolas, a jelnyelvi tolmacsok és az irétolma-
csolast végzék is az angol forrasnyelvrél magyar hangzo nyelvre fordité szinkrontol-
macsra hagyatkoznak. A magyar jelnyelvrél magyar hangra fordité tolmacs elenged-
hetetlen tarsa az irott magyar nyelvre feliratozé tolmacsnak, hiszen a hangzo széveg
leirasa torténik, az irétolmacs nem a jelbél készit feliratot. A szerz6k tapasztalata
szerint el6fordul, hogy a jelnyelvi tolmacs vagy az irétolmacs az angol forrasnyelvbdl
dolgozik, de ritka, és igen kivanatos lenne egy erre vonatkozo vizsgalat, mely ravila-
githatna arra, hogy milyen idegennyelvi képzettsége van a magyar jelnyelvi tolma-
csoknak, ugyanis a jelnyelvi tolmacsképzésben se nem bemeneti, se nem kimeneti
feltétel az idegennyelvtudas, mikézben a napi gyakorlatban megjelend tgyféligények
és a szakmai fejl6dés egyre inkabb megkivanja ezt.

A szbéveg megjelenitése

A vizualizalas ugy torténik, hogy a leirt mondat elé odakerul annak a neve, aki mond-
ta (@ahogy ez a 3. képen is lathato), vagy a nevek ismeretének hidnyaban a szerep-
kore, a parbeszédek, hozzaszolasok. Kérdések és rajuk adott valaszok esetében
minden egyes megszolalasnak egy ujabb gondolatjellel valo kezdése a megszokott
kivitelezés.
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3. KEP. KEPMETSZET A 9. FOGYATEKOSSAGTUDOMANYI KONFERENCIAN
IROTOLMACSOLT SZOVEG MEGJELENESEROL ONLINE TARHELYEN
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A hallé személynek van informacidja arrdl, hogy ki szélalt meg, a hallassérilt személy
a szOvegre tdmaszkodik, és abbdl kell vildagosnak lennie szamara, hogy ki mondta az
adott szbvegrészt. Az irott szoveg bekezdésekre tagolasa, gondolatjelekkel, nevek
feltiintetésével éppolyan fontos és a befogadast segiti, ahogy a hangzo szdveg tago-
lasa is a hangsulyokkal, a beszédtempodval. Kikbél all a célcsoport? Gondoljunk az
id6skori nagyothallasra, a hallassérilés és latassérilés kombinacidjara, az alacsony
nyelvi kompetenciaju személyekre. Ezek a kdrilmények mind a vizualizalas mod-
janak megvalasztasat befolyasoljak. A hangzé szdveg vizualizalasanak legegysze-
riibb mdédjai a széveg betliimérete, betlitipusa, sortavolsaga, hattérszine. Konnyen
megjelenithetd, hogy valaki mondott valamit, de nehezebb megragadni azt, ahogyan
mondta, tehat a modalitast és a metakommunikaciot vizualizalni. A modalitas atadasa
nem merdl ki csak az irasjelek hasznalataban, az irétolmacsnak zardjelesen hozza-
fliz6tt megjegyzésekkel érzékeltetni kell azt is, ha példaul gunyosan, alazatosan stb.
mond valaki valamit, mert a nem hall6 személy szamara ez is egy kies6 auditiv infor-
macid, amelyet vizualisan kell visszaadni. A beszédkdrnyezet altalaban nem tiszta.
A tapsot, a zajos utcara néz6 ablak kinyitdsa miatt kevésbé jol hallhatdé beszédet,
a hurrogast vagy éljenzést stb. mind-mind irasba kell foglalnia az irétolmacsnak, de
Ugyelni kell arra, hogy ez a fészdvegtdl (az elhangzott széveg leiratatol) egyértelm-
en elklloniljon grafikai megjelenitésében is. Ezek a technikai megoldasok plusz idét
igényelnek, a tolmacsolas a szinkronitasbol veszit ilyenkor. Az eszkdzdknek, mint
a hallokészuléknek, indukcids huroknak fontos szerepe van a hallassérilt személy
kommunikaciéjaban. Tamogatjak a hangalapu informaciofelvételt, a szajkép és az
irétolmacsolt szdveg vizuadlis megerdsitésként szolgalnak, vezérfonalként: végig ott
vannak, rajuk lehet pillantani, segitik a nem elég jol hallott és/vagy a beszéld szajarol
nem jol leolvashaté egy-egy sz6t vagy mondattoredéket megérteni. Okoseszkdzon
oda-vissza lehet navigalni a szdvegben és sajat, egyéni tempodban haladni a meg-
értéssel, ami egyébként az el6adast csak auditiv uton kdvetéknek nem adatik meg.

A szdvegalkoto tolmacs és eszkdzei

A konferencia-irétolmacsolashoz kapcsolédé szakmai dilemmak kézé tartozik még
a vizualitas mellett az irétolmacsolt széveg tarolasa, az irétolmacsolashoz hasznalt
eszkozok tulajdonlasa és az irétolmacsolast végzé személyek szama. Etikai szem-
pontbdl is megfontolandd, hogy kié az irétolmacsolt széveg. A megrendeléé, aki az
irotolmacsolast finanszirozza? A megrendel6 nem minden esetben a hallassérult
tgyfeél, hanem egyben lehet a konferencia szervezdje, tehat a széveg igy kikerulhet
a személyes felhasznalasi korbdl, és adott esetben segitheti a konferencia utdéleté-
nek formalasat, példaul konferenciakotet készitését. Ez azonban szerzdi jogi kérdé-
seket is felvet.

Ki gondoskodik az eszk6zokré1?

A tolmacsszolgalat vagy az Ggyfél biztositja az eszkdzt a tolmacs szamara, esetleg
a tolmacs a sajat eszkézén dolgozik? Valamennyi valtozat el6fordul a napi gyakor-
latban. Kuléndsen egy nagy volumen( konferencia esetén, ahol sok el6éadd, sok tol-
macs vesz részt, elére érdemes egyeztetni err6l, és tisztazni a részleteket: lesz-e
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aramforras, internetkapcsolat, milyen tipusu kabellel csatlakoztathato a laptop a pro-
jektorhoz, vagy a csatlakozas wifin térténik?

Magyarorszagon az irétolmacsolas hagyomanyos eszkdze a szamitdégép/laptop,
projektor, vetitévaszon. Kilfoldon specidlis klaviaturat is hasznalnak, un. velotype
billenytlzetet, mely azonban az agglutinalé magyar nyelvre alkalmatlan. (A velotype
egy funkcionalis klaviatdra, amelyen az egyes billentylik kombinalt, egyideji lenyo-
masaval szotagokat vagy szavakat lehet megjeleniteni a karakterek helyett, ami igy
ergonomikus és id6hatékony megoldas is a hagyomanyos stenotype klaviaturan tor-
ténd gépeléshez képest.)

Az irétolmacsolashoz hasznalt eszk6zok tehat hazankban nem szamitanak spe-
cialisnak, altalaban eléfordulnak, igényelheték egy konferencia helyszinén, de az
irétolmacsok szeretnek sajat klaviaturan dolgozni, melynek betlikiosztasat ismerik.
A sajat eszkdz elénye az is, hogy betaplalhatéd elére egy roviditésjegyzék (eléaddk
neve, gyakran el6fordul6 kifejezések stb.). Amidta az irétolmacsok kdrében elterjed-
ni latszik az internetalapu, megosztott dokumentumban térténd feliratozas, kevésbé
fontos a gép/billentylizet hordozhatésaga, hiszen az online elérheté tarhelybe bar-
melyik gépen be lehet jelentkezni, ha van internetkapcsolat.

Az irétolmacsok az elézetes felkészilésik soran létrehoznak sajat roviditéseket,
szotarakat, melyeket a sajat gépik szdvegszerkesztd programjanak automatikus
javitasaba vagy az online elérhetd tarhely szévegdokumentumanak szétaraba tud-
nak el6zetesen bevinni. A beallitdsokat médosithatjak az automatikus javitasokra,
intelligens javaslattételekre vonatkozéan. Ahogy azt mar fentebb irtuk, a tolmacsolas
mindségének érdekében (Mdricz, 2016) a hangzoé nyelvi tolmacsok is hasznalnak
IKT eszkozoket a felkésziléshez, igy tesznek a jelnyelvi tolmacsok is. A technikai
fejlédés az irétolmacsolasra is kihatassal van. Léteznek mesterséges intelligencian
alapul6 beszédrogzité és felolvasd programok, de amennyiben az irétolmacs sze-
mélye altal térténd kommunikacios akadalymentesités a kivanatos, ugy az irétolma-
csok technikai kompetenciajanak is fejlddnie kell. irétolmacsolas vagy feliratozas?
Nélkilozhet6-e a human kontroll? Ezek a jov6 kérdései.

A jelen kérdése pedig a kévetkez8, ami szintén az irétolmacsolas megvaldsitasa-
val, annak minéségével fligg 6ssze: hany irétolmacs dolgozzon egyszerre? Nagyobb
nyilvanossag el6tt végzett tolmacsolasnal az idegennyelvi szinkrontolmacsok koré-
ben is megszokott, hogy bizonyos id6kézénként valtjak egymast, vagy a nyelvi irany-
valtas szerint tdrténik a tolmacsvaltas. igy van ez az irétolmacsoknal is, altalaban
ketten, harman dolgoznak egyszerre, akar egy idében. A korabbi gyakorlat, ami
a szamitogép szovegszerkesztd programjanak hasznalatan alapult, csak azt tette
lehetévé, hogy egy tolmacs irt, a valtétarsa pedig vagy pihent, vagy segitette a mun-
katarsat tévesztés, megakadas esetén, és bizonyos id6kozonként valtottak egymast
a két tevékenységben. Az online tarhely szovegdokumentuméaban azonban parhu-
zamosan tébb tolmacs is dolgozhat, akar mondatonként valthatjak egymast, nem is
sziikséges az egyik tolmacsnak befejezni még a mondatot, a kdvetkezd mar irhatja,
csak arra kell Ggyelni, hogy tisztazott legyen a ,dobas” szabalya. Ebben az esetben
tehat nem valtas térténik, nincs pihenés vagy passziv figyelem, végig aktiv valameny-
nyi irétolmacs, azonban kevésbé terhel6dik meg a munkamemoriajuk, mert sokkal
kisebb egységeket kell feldolgozni. A 9. Fogyatékossagtudomanyi Konferencia iré-
tolmacsai ezt a megoldast valasztottak. Ketten parhuzamosan irétolmacsoltak egy
online tarhely szévegdokumentumaban, amelyet projektor segitségével kivetitettek.
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llyenkor van egy technikai korlat: a kivetitén a széveg ugy mozdul, ha az a tolmacs
gorgeti lejjebb a dokumentumot a sajat gépén, akinek a projektor csatlakoztatva van
az eszkozéhez. Ez egy tovabbi teendd, amire tolmacsolas kdzben figyelni kell.

3.2. Milyen nehézségekkel kell szembenézni az ir6-
tolmacsoknak egy konferencian?

Konferenciatolmacsolasnal, amikor tdbbek szamara torténik a kommunikacioés aka-
dalymentesités, és a sz6veg azonnal lathatd, vannak alapkdvetelmények, amelyek
teljeslilése meghatarozza az irétolmacsolas minéségét: jol kell hallani a beszél6t /
hangra fordité tolmacsot, jol kell latni a prezentacios kivetit6t, az irétolmacstol las-
son a hallgatésag, az irétolmacs ne legyen fokuszban, az ugyfelek jél lassak az
irotolmacsolt szdéveget. Mindezt ugy kell megvaldsitani, hogy ne sériljon senki 6n-
rendelkezési joga, példaul az, hogy hova szeretne ulni. Az irétolmacsolasra vonat-
kozo elvarasokat kevesen vizsgaltak (Vokany, 2018; Patkd, 2023), nagyobb léptéki
kutatasok nem szulettek. Sokrétl elvarasrendszernek kell megfelelni, amelynek ele-
mei az irétolmacs nyelvi kompetenciaja (jo helyesiras, gazdag szokincs), kognitiv
képességei (Iényeglatas), szakmai tudasa (tolmacsolasi médszerek megvalasztasa,
el6adoi stilus megjelenitése a szévegben), technikai felkésziltsége (eszkézhaszna-
lat) és személyiségjegyei (j6 alléképesseég, fejl6dés iranti vagy).

Ismeretlen szavak leirasa

A terminolégia eléfordulasa nem csak konferenciakon jellemzé. Az ide tartozoé je-
1616k nem képezik a tolmacs aktiv székincsének részét, nem fedik le azt az idegen
szavakbdl allo szokészletet, ami altalanos muveltségként elvarhaté egy tolmacstol.
Nincs szakterlleti szakosodas a jelnyelvi tolmacsok, illetve az irétolmacsok kdzott,
ahogyan példaul a hangzé nyelvi tolmacsoknal szakiranyu végzettséget (pl. birésagi
és hatdésagi tolmacs, konferenciatolmacs, izleti tolmacs stb.) lehet szerezni. A hang-
z6 magyar nyelvi széveget bizonyos helyzetekben at kell alakitani a célcsoport nyelvi
kompetenciajanak megfeleléen, de ennek is vannak hatarai (pl. a tudomanyos sz6-
vegek nem egyszerisitheték, kulonben elveszitik a tudomanyos jellegiket, nem il-
leszkednek a nyelvi regiszterbe). Van olyan helyzet is, amikor fontos a széveghliség
(pl. kdzgyllési felszolalasban vagy birdsagi, rend6rségi vallomasban a tolmacsolt
személy altal hasznalt széalak szinonimaval helyettesitése jelentésarnyalatban, sti-
lusban eltéré eredményt ad), illetve nagyfoku pontossaggal kell atadni az informa-
ciokat egyik nyelvrél a masikra. Példaul birésagi targyalas, renddrségi kihallgatas,
orvosi ellatas soran elényds vagy hatranyos kovetkezményei lehetnek annak, hogy
a tolmacs milyen részletességgel és pontossaggal adja at az elhangzo szdveget.

A Kkiilféldi személynevek leirasa fokozottan nehéz, ha az irétolmacs nem kap
elézetes anyagot a felkésziiléshez, példaul egy részletes konferenciaprogramot,
amelyben az el6adok és a felkért hozzaszolok neve, titulusa is pontosan szerepel.
A magyar nyelv szamara nem megszokott nevek gyors és hibatlan leirasat a predik-
tiv szdvegbevitel tudja lehetévé tenni, ehhez van sziiksége a tolmacsoknak elére
megkapott hattéranyagokra. Ha nincs legjobb megoldas, akkor az elég j6 megoldast
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kell valasztani: az el6add nevét két betlire (monogramra) kell réviditeni, és kdvetke-
zetesen ezt hasznalni.

A beszéld kovetése

Tobbszerepl6s helyzetekben (pl. kerekasztal-beszélgetés) fontos vizualizalni, hogy
parbeszédrél, beszélgetésrél van sz6. Amikor van valtotars (egy masik irétolmacs),
segit azonositani a beszél6t (jelel6t) akkor is, ha nem hangzik el a neve.

A prezentaciok irétolmacsolasa egy kovetkezd problémakor. Vannak eléadok,
akik szo6 szerint felolvassak az altaluk készitett diasort vagy leirt szoveget. Ez gyor-
sabb beszédtempd, mint ahogyan az él6beszédben torténne, igy az irott széveg
kovetése is nehezebb. Megoldas Iehet ilyenkor a felolvasandd széveg kisebb egy-
ségenkeént torténd kivetitése, de ennek is az a feltétele, hogy az irétolmacs azt elére
megkapja. Etikai kérdés, hogy ezzel az irétolmacs ne éljen vissza, ne hasznalja fel
(pl. ne kiildje el a hallassérilt tgyfélnek). Szerencsés helyzetnek tlnik, amikor a pre-
zentacié csak vezérfonal az el6ad6 szamara, de olyankor is felmerulnek nyelvtech-
nikai kérdések. ,Itt lathatd” — mondja az el6ado, de hogy forditja ezt az irétolmacs?
Mit jelent az ,itt”, amit, ha leir arra a képerny6re, amelyiken feliratoz, akkor nem jo
a helyviszonyjelolés, mert valéjaban a masik képernyén van az ,itt”, ami tehat ,ott”.
Az adott képernyén megjelend mutatonévmast egy masik képernyére kell atvonat-
koztatni egy hosszabb nyelvi megoldassal, hogy jobban érthetd legyen a vizualis
gondolkodasu hallassérilt emberek szamara: ,Ahogyan az itt lathato...” helyett azt
irni, hogy ,ahogyan az lathatdé [masik képernydn] ...”. Itt érdemes megjegyezni az
irétolmacsok elényét a filkében tolmacsold hangzd nyelvi tolmacsokéval szemben,
akik esetleg a tavolsag, az liveg visszatlikroz6dése stb. miatt nem jol latjak az el6add
prezentacidjat. Az irdtolmacsok altalaban az el6adéi tér és az elsd sor kdzott helyez-
kednek el, ami jo lathatdsagi viszonyokat teremt szamukra.

Az ir6tolmacs elhelyezkedése

Az irétolmacsot éppugy korllveszik a figyel6 tekintetek, mint a jelel6 hallassérilt sze-
mélyeket. A jelelés lathatd, mikdzben a siketség nem lathatd, a csucstechnologias
hallokésziilékeket nehéz észrevenni. Konferencian a projektor segitségével kivetitett
feliratozasnal a nagyothallé személy el tud vegylilni a résztvevék kozott, egy tanorai
helyzetben viszont nem, a fogyatékossaga lathatéva valik. A konferencian csak az
irotolmacs valik jol lathatéva, a felkonferaldé magyarazata nélkil, hogy itt most egy
kommunikacios akadalymentesités torténik, a laikusok szamara ez nem érzékelheté.
Ezt kdvetéen azonban a laikusok hajlamosak megszélitani az irétolmacsokat, fag-
gatni 6ket munkajukrol, ami felfoghatd egy kivanatos ismeretterjesztésként is, de
az esemény soran az irétolmacsok direkt megszolitasa, szerepbdl kilépésre kény-
szeritése kizokkentést eredményez. Alapvetéen torekedni kell arra, hogy a tolmacs
ne lépjen ki a szerepébdl, és erre ne is kelljen neki felhivnia a figyelmet, hogy most
éppen kilépésre kényszeril(ne). Ezt a tudatos tolmacshasznalé ligyfél és egy tarstol-
macs nagymeértékben tudja elésegiteni.
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4. KEP. JELNYELVI- ES iIROTOLMACSOK MUNKA KOZBEN

Segitd technikak

Ahogy arrél mar tébb ponton szé volt ebben a tanulmanyban, az irétolmacsok is
parban vagy teamben dolgoznak egy konferenciatolmacsolasi helyzetben. A tolma-
csolasban hasonléképp segitik egymast, ahogy a hangzoényelvi kabintarsak. Mit je-
lent a segités? Milyen segitd technikak vannak? A segités egyéni és egyedi. Vannak
olyan tolmacsok, akiknek a tipikus megakadasjelenségeknél (hezitalas, Ujrakezdés)
a sugas jelent segitséget (pl. révidités bemondasa, kdnnyebben leirhaté szinonima,
ha nincs jelentésége az idegen sz6 hasznalatanak), vannak olyanok, akiknek pedig
az a segitség, ha a billentylizetet azonnal atadhatja a valtétarsanak, vagy a valtotars
parhuzamosan beleir a dokumentumba. A cél, hogy a mondat befejezddjon a tol-
macsolt valtozatban is. Ehhez fontos az el6zetes egyeztetés és az 0sszeszokas.
Vannak helyzetek, amikor nehézkes a segités: amikor tdbbnyelvi konferencian fiil-
hallgatéban kapja a magyar hangot az irétolmacs, akkor a mellette 0il6 tarsa nem tud
sugni. A sugas akadalyozottsaga az a helyzet is, amikor az irétolmacs nagyothallé,
viszont elénye lehet a célcsoport behatd ismerete és a sajat felhasznaloi tapasztalat.
A dokumentumban feliratozas mellett 1éteznek valds idejl studiofeliratozasi progra-
mok, kulénleges helyzetekben ilyen keretek kozétt torténd irdtolmacsolas is eléfor-
dul. Nagy odafigyelést és gyakorlatot igényel egy ilyen program hasznalata, mert
a mar beirt széveg nem javithatd visszatorléssel, atirassal. Amit leir a tolmacs, az
ott is marad, és egyszersmind meg is jelenik a feliratot olvasék szamara, tehat adott
esetben akar hibasan. llyenkor felértékel6dik a preciz gépelés, és elékerll a kérdés,
hogy fontosabb-e a jelnyelvi tolmacs végzettség, mint a gépirastudas.

4. Grafikus rogzités/facilitalas

A vizualis abrazolasra hasznalt angol kifejezések sokszinlek, leggyakrabban hasz-
nalt kifejezések a visual graphic recording vagy graphic facilitation. Az erre a célra
|étrehozott digitalis eszkdzdket (pl. moving pen — mozgé toll) is graphic recordingnak
nevezik (Vermarién, McConnell & Li, 1999).
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A vizualis abrazolas indokoltsaga Margulies és Sibbet (2007) szerint az, hogy az
emberi agy mintegy 80%-at a vizudlis informaciok feldolgozasara forditja, és abban
az esetben is érzékel képeket, ha nem a vizualitds az adott ember elsédleges tanu-
lasi csatornaja. A vizudlis gondolkodast alapvet6 képességnek tekintik. Jaret (2019)
szerint, aki maga is grafikus facilitator, a vizualis mivészeti alkotasok segithetnek
a megértés kuldnbozd idegpalyait hasznalni. A grafikus abrazolas tehat tébb, mint
puszta esztétikai éimény vagy illusztracio.

A grafikus abrazolasi modszerek alkalmazasanak Iényege és egyben célja, hogy
(1) vazlatok, diagramok és képek segitségével prébalnak Uj gondolkodasmadot, le-
hetéségeket bemutatni, értelmessé teszik a komplexitast, el6segitik a problémameg-
oldast, stratégiai gondolkodast, ismeretszerzést; (2) lehetéséget biztositanak nagy
mennyiségl informacié memorizalasara és (3) 6sztonzik a résztvevék bevonddasat
(példaul egy feladatba, kdz6s gondolkodasi folyamatba), elkételez6dését és a kozos-
ségépitést (Margulies & Sibbet, 2007). Az iskolakban tanité pedagdgusok és oktatok
is alkalmazzak ezeket a modszereket a tanulas elmélyitésére.

A grafikus abrazolas tehat nemcsak az egyén szamara jelenthet segitséget,
hanem kdzdsségek szamara is, tdmogatja a kutatasban résztvevok kdzotti hatarok
csokkentését, a kozds dontéshozatal és a kreativitas elémozditasat, a tudas kdzos
|étrehozasat (Wright et al., 2023). A grafikus rogzités egyik specialis médja térténhet
Jhivatasos rajzold”, grafikus facilitator segitségével. A grafikus facilitator bevonasa-
val kapcsolatos tanulmanyok eltéré nyelvi, kulturalis, hatranyos helyzet(i vagy éppen
eltéré hatalmi pozicidban 1évé (pl. kérhazi dolgozok) csoportok kdzotti kommunikacié
és dontéshozatal tamogatasara vonatkoznak (Tyler, Valek & Rowland, 2005; Wright
et al., 2023; Sandholdt et al., 2022; Leonard et al., 2017; Nebrig, Munafo, Goddard
& Tierney, 2015).

Jaret (2019) mint grafikus facilitator ugy fogalmazza meg a grafikus abrazolas
céljat egy konferencian, mint amely ,médiumot biztosit, amely lehetévé teszi a tu-
domanyos el6adasokban leirt gyakorlatok sokféleségének ujbdli vizsgalatat, hogy
felfedezziik az egymast atfed6 témakat és képeket, és talan egy nagyobb, atfogd
képet adjunk” (p. 30, sajat forditas). Ezen kivul a grafikus abrazolas célja lehet még
hosszadalmas megbeszélések soran a koncentracio fokozasa, tovabba a képek uto-
életeként egy konferencian elhangzottak archivalasa, alapveté gondolatok felidézé-
se és az alkotas orome (Jaret, 2019; Wright et al., 2023; Van der Lugt, 2000).

E ponton jegyezzik meg, hogy az akadalymentesités céljabol végzett vizualiza-
las targykorébe tartozik még a jelnyelvi tolmacsolas egyik modja, a magyar nyelvi
beszéd vizualizalasa, mely alatt valdjaban az oralis tolmacsolas azon médjat értjik,
amikor a tolmacs hang nélkil, jol artikulaltan, olykor tomorité technikat is alkalmazva
adja vissza a hangzé beszédet. Ez a fajta jelnyelvi tolmacsolas azon hallasseérilt
személyek szamara jelent akadalymentesitést, akik a jelnyelvet nem ismerik, az iré-
tolmacsolast nem preferaljak, azonban jo szajrol olvasasi képességgel rendelkez-
nek, és szamukra ez a fajta tolmacsolas csak a hallasmaradvanyukkal feldolgozott
informaciék mellé, mintegy vizualis meger&sitésként sziikséges.

Osszességében a grafikus abrazolas inspiralhat kdzos és Uj tudas létrehozasara,
és feloldhatja a szdbeliség, irasbeliség, hatalmi viszonyok altali akadalyokat, olyan
esetekben, amikor a hétkdznapi, megszokott gondolkodasi mintak nem elegendéek
(Kennedy, 2018).
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4.1. A grafikus régzités tipologiaja

A grafikai abrazolasi alkalmazasok széleskorliek és inspiraldak. A grafikus abrazolas
a torténelem soran mindig jelen volt, a vizualis elemek vonzzak a tekintetet (Kennedy,
2018). A 21. szazadban a hétkdznapok, a hétkdznapi kommunikacié részévé valt,
a technolégia fejlédése altal a képek mindenitt jelen vannak (Wright et al., 2023),
épp elég a logokra, emotikonokra gondolnunk (Kennedy, 2018). A kiilénb6zd szak-
mai tevékenységek soran a vizudlis megsegités torténhet egyszerlibb megoldasok-
kal (pl. tanarok tablara irnak, post-it hasznalata), és specialis digitalis eszkdzokkel is.

A szakmai, akadémiai tevékenységek soran is egyre gyakrabban alkalmaznak
képi eszkdzoket. A képi abrazolast kezdetben kifejezetten kvantitativ kutatasi terile-
teken alkalmaztak adatok szemléltetésére és olyan adatok megjelenitésére, amelyek
tal nagy mennyiségiiek vagy tul bonyolultak ahhoz, hogy széveges formaban be le-
hessen mutatni, kvalitativ tertileten pedig fényképek elemzése, illetve a photo-voice
madszer alkalmazasa volt jellemzd (Wright et al., 2023).

Wright et al. (2023) szerint a vizualis kommunikaciés modszer és kutatas két
alapvet6 eszkdze a képregények és a grafikus rogzités (graphic recording). A grafi-
kus rogzités egyik altipusa a jegyzetkészités (sketch notes), ezt nevezi grafikus rég-
zitésnek (graphic recorder) Sibbet (2001) és Kennedy (2018), masik altipusa a grafi-
kus facilitator. A két forma koz6tt meghatarozé kiilénbség, hogy a grafikus facilitator
egyedul vagy a résztvevékkel egyittmikodve, interaktiv médon dolgozik. A grafikus
facilitacio tehat egy interaktiv folyamat a résztvevék, a facilitator és maga az abra
kozott (Wright et al., 2023; Kennedy, 2018).

4.2. A grafikus facilitator munkafolyamata

A grafikus facilitdtor munkaja egy beszélgetés, el6adas rogzitése, abrazolasa ké-
pek formajaban, valés idében, melyhez jellemz6éen cimszavakat, rajzokat hasznal
kiilénb6z8 szinek kombinalasaval. A folyamat soran nagyméretl vizudlis abra jon
létre, amelyen a grafikus facilitator a résztvevék szemszdgébdl ,leforditja”, ,atala-
kitja” és értelmezi az elhangzottakat és a nem verbalis jelzéseket képekre (Wright
et al., 2023). A grafikus rogzités az otleteket, gondolatokat és beszélgetéseket nem
csupan szavakkal rogziti; ehelyett olyan képeket emel ki, amelyek nagyobb téma-
kat ragadnak meg és mélyitenek el. A grafikus régzités semmiképpen sem az eléa-
das kdzvetlen forditasa, inkabb szintézis, lényegkiemelés (Jaret, 2019; Wrigth et al.,
2023). ,Inkabb én mint grafikus felvevd, dontéseket hozok a legfontosabb pontokrol,
és értelmezem a jelentéseket. Nagy koncentracidval hallgatom a beszélgetést, és
leforditom az elhangzottakat, szavakbol szimbolumokka és rajzokka, mikézben to-
vabbra is figyelek, ahogy a beszélgetés soran a parbeszéd elérehalad” (Jaret, 2019,
sajat forditas).

Sibbet (2001) a grafikus facilitatori munkaja soran azonositotta a legalapve-
tébb és ismétl6dé aspektusokat, melyek beéplinek az dsszetettebb folyamatokba
(pl. csoportgrafikai billentylizet). Egyre tobb grafikus facilitator dolgozik vilagszerte,
egyre tdbben is tanitjak ezt a médszert, igy a modszer egyre valtozatosabba valik,
megjelennek az egyéni stilusok, dtletek (Kennedy, 2018), a billentylk céljait is Ujra-
gondoltak (Hautopp & Drngreen, 2018).
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A grafikus facilitator el6készitd munkat végez az adott esemény elétt, megismeri
az esemény céljat, résztvevéit. El6fordul, hogy nem egyediil facilitél, hanem van egy
L,nem rajzold” tarsa is, akivel kozdsen felkészullnek. A grafikus facilitator a folyamat
soran altalaban nagyméretli papiron (esetleg habszivacson), specidlis filctollakkal
dolgozik, a verbalis és nemverbdlis jelzéseket is rogziti. Készithet maganak a papir
szélén jegyzeteket. Sibbet (2001) szerint a grafikus facilitdtor munkaja egy tanc és
térténetmesélés, mivel a facilitator folyamatosan fizikai mozgasban van.

A grafikus facilitator szerepe a konferenciak utan lehet egy szintetizalas a ,rajz”
és a résztvevok véleményeinek 6sszefoglalasa alapjan, vagy a facilitatorok e-maile-
ket klldhetnek a csoport tagjainak, hogy milyen 6tleteket fogalmaztak meg, hogyan
tudjak az elhangzottakat a rajz alapjan felidézni és hasznositani a sajat tertletikon
(Nebrig, Munafo, Goddard & Tierney, 2015). Kisebb létszamu csoportokba szer-
vezett konferenciakon a facilitator szerepe kiterjedhet arra is, hogy a konferenciat
megeldz§ talalkozot megtervezze, és ismertesse a résztvevdkkel a konferencia fo-
lyamatat és az elvarasokat, majd ezeket a csoportokat vezeti a konferencia alatt, és
a konferencia utan is dolgozik a csoportjaval, hogy a csoport tagjai és/vagy a grafi-
kus facilitator a tanulsagokat tovabbadjék a szervezetnek (Nebrig, Munafo, Goddard
& Tierney, 2015). A technoldgia fejl6dése Uj lehetéséget teremtett a facilitatorok
szamara is, vannak olyan facilitatorok, akik kizarélag digitalis médiaval dolgoznak.
Kennedy (2018) és Sibbet (2001) Graphic Process Consulting tevékenységnek ne-
vezik az olyan folyamatok tervezését, amelyek tébbféle médiat integralnak interaktiv
maodon. Tovabba a grafikus facilitator kreativ, produktiv, reflektiv és onreflektiv, pro-
aktiv, és nem utolsésorban aktivan hasznalja a humort (Hautopp & drngreen, 2018).

4.3. Grafikus facilitator kihivasai akadémiai eseményen

Jaret (2019) eléz6 alfejezetben idézett mondataban megfogalmazza a grafikus faci-
litator feladatat. E szerint a grafikus facilitacio sikeres alkalmazasahoz tehat egy ha-
tarozott facilitatorra van sziikség, aki képes figyelmesen hallgatni a beszélgetéseket,
kiemelni a lényeget és a csoport kdzponti gondolatait rajzolt képeken, szévegeken és
metaforakon keresztil szintetizalni valés id6ben. Mindemellett a grafikus facilitator-
nak lehetnek beszélgetésiranyitdi feladatai is, folyamatosan 6szténdznie kell a rész-
vételt, érzékelni a csoportdinamikat (pl. nézeteltérés, taps, meglep&dés), mederben
tartani a beszélgetést, kreativitasra sarkallni a résztvevéket (Wright et al., 2023).
Altalaban a grafikus régzités akkor lehet sikeres, ha a grafikus facilitator szamara
elézetesen explicit mdédon megfogalmazzak az adott esemény céljait.

Wright et al. (2023) szerint a ,grafikus rogzités a gyakorlatbdl, nem pedig az
akadémiai szférabol alakult ki; kovetkezésképpen a kutatdknak kevés elmélete vagy
irasos Utmutatasa van a kutatasban val6é hasznalatardl” (p. 3), tehat tulajdonképpen
a grafikus facilitator itt egy modszertant is tanit.

A grafikus rogzités felvet etikai aggalyokat is. A régzitéshez minden résztvevének
hozza kell jarulnia, tovabba tajékoztatni kell a résztvevéket, hogy ezt a késébbiek-
ben mihez szeretnék hasznalni, megjelenik-e k6z6sségimédia-fellleteken (Wright et
al., 2023), és a tervezett felhasznalashoz, kézosségi fellleteken vald megjelenéshez
szintén beleegyezésiiket kell kérni.
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4.4. Grafikus régzités mint akadalymentesités

A grafikus abrazolas a fentebb emlitett agyi tevékenységek miatt mindenképpen ta-
mogatja a megértést. Alkalmazzak interkulturalis kommunikaciéban, emiatt altala-
ban inkluziv eszkdznek tekintik (Hautopp & drngreen, 2018). A grafikus facilitator sok
esetben ikonokkal, sablonokkal dolgozik, melyek segitenek az absztrakt jelenségek
konkrétabba tételében, minden résztvevét megszdlithatnak ezekkel. Qvist Sgrensen
(BiggerPictureVideo, 2013, idézi Hautopp & @rngreen, 2018) kifejlesztette a grafi-
kus facilitacio hét elemét: emberek, helyek, folyamatok, beszéd, széveg, szin, hatas.
Az ikonok és sablonok az egyszer(itél a bonyolultabbakig vannak rendszerezve, igy
a facilitatornak lehetésége van a résztvevékhoz igazitani ezek hasznalatat.

Jaret (2019) szerint a grafikus rogzités a vizualis jegyzetelés egy olyan mod-
szere, amelynek népszerlisége abban is rejlik, hogy a kiilénb6zé tanulasi stilusu
hallgatokat, résztvevéket is képes bevonni a folyamatba. Tovabba Jack Pearpoint és
Marsha Forest kidolgozott grafikai eljarasokat (MAP és PATH) kifejezetten a fogya-
tékkal él6 személyek tamogatasara (InclusionNetwork, 2018, idézi Kennedy, 2018).

A 9. Fogyatékossagtudomany Konferencia jelnyelvi és szinkrontolmacsai, jelen
tanulmany szerzdi, felhivtak a figyelmet a grafikus facilitator tolmacsokat tamogato
szerepére is. A facilitator lathatéan rogziti az elhangzottak kulcsszavait, amelyek-
re az el6adok esetleg csak visszautalnak, de magat a sz6t mar nem ismétlik meg.
Amennyiben a tolmacsnak a sok informacio kdzepette nem jutna eszébe a konkrét
fogalom, elég csak az abrara pillantania annak felidézéséhez (memaria). Hasonléan,
ha egy ,elakadas” torténik a tolmacsolasban, a rajz vizudlis ingerként segithet az
elakadas utani ajbdli elindulasban”. Osszességben a jelnyelvi és szinkrontolmacsok
munkajat is tobb szinten segiti a vizudlis inger.

5. Visszajelzések a 9. Fogyatékossag-
tudomanyi Konferencia akadalymentesitése
kapcsan

A konferencia résztvevéinek lehetésége volt a konferencia utan visszajelzést adni
a szervezBknek kérddiv formajaban (melyben nyitott és zart kérdések is szerepel-
tek). 22 értékelhetd valasz alapjan a konferencia akadalymentesitését 6tfoku skalan
(ahol az 6t a nagyon elégedett) 4,8-ra értékelték. A konferencia er6sségeként pedig
Ot résztvevd szabadszavas valaszként a hozzaférhetéséget, az inkluziv rendezvény-
szervezést emlitette.

A konferencia vizualis facilitartora Strenner Szilard volt, aki pro bono volt jelen
a konferencian, sajat maga hozta az eszkdzeit, papirokat, filctollakat, rogzitéspray-t.
Strenner Szilarddal kézdsen fogalmaztuk meg a kérdéseket az abrak kapcsan, ame-
lyekre az el6adas és a kerekasztal-beszélgetés utan kdzvetlendl, illetve utélag, a ko-
rabban emlitett online kérddiven keresztiil lehetett valaszolni. A visszajelzés opcio-
nalis volt, nem kotelez6 jellegli. Husz szabadszavas valasz érkezett, melyek kozil tiz
mint esztétikai éiményt értékelte a grafikakat (,rendkivil kifejez8”, ,latvanyos”, ,végre
humor”, ,figyelemfelkelté”, ,szinvonalas”, ,tartalmas”), az Ujdonsag jellegét pedig né-
gyen jegyezték meg. Egy latassérlilt résztvevd jelezte, hogy nehezen olvashaté volt
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a rajz, azonban erre az akadalymentesitésre a facilitator el6zetesen nem volt fel-
készitve. Az abra tovabbgondolasa, dsszegzése nyolc résztvevd visszajelzésében
jelenik meg, mely nagyon sokszin(, tébb targykort is érint: emberi jogi aspektus,
emberi méltésag, mikrokdzdsségek és intézmények kapcsolata, normalitas kérdése,
kisebbség-tébbség problematikaja. Két résztvevd kifejezetten a kerekasztal-beszél-
getés tartalmara, stilusara regalt. Azt emelték ki, hogy Gombos Gabor kapcsan a ke-
rekasztal-beszélgetés résztvevséi megfelel6 aranyban meséltek személyes jellegi
emlékekrél és Gombos Gabor szakmai, akadémiai, éredérvényesité tevékenységé-
rél is. llletve egy résztvevére inspiraldan hatott a vizualis megsegités, a hagyoma-
nyos iskolai tananyag atadasanak hatékonyabb formajat latta meg benne.

6. Konkluzid

A kommunikacios akadalymentesités elsd latasra egyértelmiinek tlnik, vagyis az,
hogy mit és hogyan kellene csinalni. A siker a részletekben rejlik. Az irétolmacsolas
és a vizualis megsegités is a kommunikaciés akadalymentesités egy-egy olyan mod-
ja, amelynek segitségével a kommunikacié tartalma a forrasétdl eltérd csatornara
helyezddik at, vagyis a beszédrél az irasra vagy rajzolasra. A kommunikacié maédjai
ugyan szétvalnak, de a kommunikacié mégis 6sszekot, és az énbél és énbdél mi lesz
—a,mi” hatartalan tagassaga.
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,Betegségét szkleranak becézi,
sajat magat pedig nyominak” —
fogyatékossagabrazolas a 24.hu
online hirmédia-feluileten

AGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA

Absztrakt

Mikozben a fogyatékossaggal él6 személyek tarsadalmi reprezentacioja jellemzéen a médiaban vald megje-
lenésiikben tlikr6zédik, a média vissza is hat a valésagra, k6zos nyelvezetet és képzeteket teremt. A fogyaté-
kos emberek kirekesztésének valtozé és Uj mechanizmusai c. TARKI-kutatas keretében az egyik legnagyobb
hazai hirportalon, a 24.hu oldalon harom év alatt (2019. majus 1. — 2022. aprilis 30.) megjelend cikkeket vizs-
galtuk. Arra a kérdésre kerestik a valaszt, hogy az online hirmédia milyen mértékben foglalkozik a fogyaté-
kossaggal él6 személyekkel, hogyan tekint rajuk, milyennek lattatja 6ket. Az eredmények azt mutatjak, hogy
a fogyatékossagabrazolasokban a kilonb6z6ség—hasonlésag folyamatos dinamikaja érvényesil. Szamos
tényez6 hat abba az iranyba, hogy marginalizalja, kirekessze, lathatatlanna tegye a fogyatékossaggal é16
embereket (pl. alacsony el6fordulas a tartalmakban, medikalizalas, infantilizalas, lekicsinylés, tabusitas).
Ugyanakkor ezzel szemben megjelenik egy alternativ, rezisztens latdsmaod is, mely egy jéval soksziniibb
képet mutat, és amelyben maguknak az érintetteknek a hangja is hallatszik (blogok, honlapok, kdzosségi-
média-felliletek stb.).

Kulcsszavak: médiareprezentacio, fogyatékossag, sztereotipia, diskurzus
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“She nicknames her iliness as sclera and herself as crip” — depicti-
on of disability on the 24.hu online news media platform

Abstract

While the representation of persons with disabilities in society is typically reflected in their appearance in
the media, the media also reacts to reality, creating common language and perceptions. In the framework
of the TARKI research entitled Changing and New Mechanisms of Exclusion of People with Disabilities, we
examined articles published over a three-year period (1 May 2019 — 30 April 2022) on one of the largest
Hungarian news portals, 24.hu. We sought to answer the question of to what extent and how online news
media view persons with disabilities and how they are portrayed. The results show that there is a continuous
dynamic of difference-similarity in disability representations. Many factors are at work to marginalize, exclude
and make invisible people with disabilities (e.g., low incidence, medicalization, infantilization, belittling,
taboo), but an alternative, resistant perspective also emerges, which presents a more diverse picture and
in which the voices of those affected themselves are heard (blogs, websites, social media platforms, etc.).

Keywords: media representation, disability, stereotype, discourse

Bevezetés

A kutatasok kovetkezetesen azt mutatjak, hogy mikézben fontos tarsadalmi szere-
plk az altalanos emberi értékek kozvetitése és fenntartasa, mind a szérakoztatoipar,
mind a hirmédia negativ és torz képet mutat a fogyatékossaggal él6 emberekrél, és
hagyomanyosan sebezhetéként, szanalmasként és alsdbbrendiként abrazolja 6ket
(Millett, 2004; Shakespeare, 1994; Vertoont et al., 2022). Ezek kévetkezményei —
mas tarsadalmi kisebbségekhez hasonléan — mélyrehatoak lehetnek, ronthatjak az
érintettek dnbecsulését, segitségkeresd viselkedéslket, korlatozhatjak az énrendel-
kezés és az Onbizalom érzését (Loja et al., 2013). Az alkalomadtan kiragadott ,si-
kertorténetek” sem egyértelmien pozitiv hatédsuak, hiszen a specialis készségeket
hangsulyozé un. ,szuperkripli” narrativa sokszor elfedi a nehézségeket, a sorstarsak
felé pedig sok esetben elérhetetlen kdvetelményeket kdzvetit (Grue, 2015; Worrell,
2018).

Az elmult masfél évtized felgyorsult digitalizaciéja megvaltoztatta napjaink mé-
diahasznalatat. Mar nemcsak online és offline Ujsagok, tévék és radidk szerkeszté-
ségei irnak és terjesztenek médiatartalmakat, hanem az egyéni médiahasznalok is
médiagyartokka valtak, ,nemcsak a »mit«, de a »ki« is valtozik” (Couldry, 2012, p.
14). Ma a fogyatékossaggal él6 személyek és szervezeteik is aktivak a k6zdsségi
médiaban (pl. elektronikus hirlevelek, kézlemények, videdk, TikTok-klipek, blogok,
Instagram-, Twitter- és Facebook-csoportok stb.), aktivan alakitjak a dominans ke-
retezéseket, ezzel befolyasolva mar meglévé mainstream tartalmak értelmezését.
Bar mindezek vizsgalata komolyan hozzajarulhat a fogyatékossag kortars kulturalis/
politikai beagyazottsaganak (pl. Trevisan, 2016) és reprezentacioinak felfedéséhez,
kutatasunk feltaré jelleggel a mainstream médiara fokuszal.

Tanulmanyunkban egy konkrét hazai médiakutatas kapcsan mutatjuk be a fogya-
tékossag lehetséges médiadbrazolasait, azokat a jellemzé sztereotipiakat, melyek
a fogyatékossag aktuadlis tarsadalmi értelmezését adjak. A hagyomanyosan elutasité
fogyatékossagabrazolasok ugyanakkor nem kizardlagosak, a médiahiradasokban
ezzel parhuzamosan megjelennek alternativ és rezisztens hangok is, melyek egy
kritikusabb, az emberi sokszinliséget jobban megengedd, a fogyatékos—nemfogya-
tékos binaritast elutasité és feloldd abrazolasmaodot képviselnek.
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Fogyatékossagabrazolas és media-
reprezentacio

A fogyatékossaggal él6 emberek sok esetben lathatatlanok a médiaban, ,megfe-
ledkeznek réluk” (Galvin, 2003), vagy ha mégis megjelennek, akkor alapvetéen
negativ kontextusban (Hughes, 2007), sztereotip médon és stigmatizalva (Priyanti,
2018). Bar sokak szamara a média a ,valésagot” jelenti (Farnall & Smith, 1999), az
itt megjelend abrazolasok mindig csupan annak egyfajta értelmezését adjak. A fo-
gyatékossag médiareprezentacidinak kritikai vizsgalata azt segit megérteni, hogy
milyen mogoéttes kulturalis, politikai és gazdasagi ideoldgiak és értékrendek allnak
ezek hatterében, melyek a fogyatékossaggal €l6 emberek tapasztalatait keretezik
és konstrualjak (Nixon et al., 2013). A médiaban a fogyatékossagot érint6 minden
kulcsfogalom — pl. normalitas, egészséges test, identitds — komoly hatassal jelenik
meg (Ellis & Goggin, 2017), ezzel pedig nemcsak athatjak, de alakitjak is azt, hogy
mit értlink fogyatékossag alatt.

A sztereotip fogyatékossagabrazolasokrdl szamos lista készilt, ezek szerint
a fogyatékossaggal él6 ember 'szanalomra méltd’, ’er6szak aldozata’, ‘gonosz’, 'hat-
térszerepl®’, ‘’bamulatra méltd’, 'nevetség targya’, ‘6nmaga ellensége’, ‘teher a tar-
sadalomnak’, 'aszexualis’, vagy 'nem képes a teljes életre’ (Bogdan & Biklen, 1977).
Tovabba jellemzd ra az ’elszigetelten élés’ (Rubin & Watson, 1987), a 'gyerekesség’
(Marshall, 2012), 'félelmetes’, ’ijesztd’, ‘piszkos vagy apolatlan’, 'betegség aldozata’
vagy 'blntetés’ (Gulya & Fehérvari, 2021). Médiakutatasok szerint kollektiv fogyaté-
kosidentitas a ’joléti ellatasok haszonélvezdi’ vagy a 'sérilékenység’ (Kulkarni et al.,
2017). Egy-egy fogyatékossag bemutatasanak fokuszat vagy céljat tipikusan adhatja
a gyogyitas-rehabilitacio és az anyagi tdmogatas gydjtése (Kehn & Kroll, 2011), de
kothetdk hozzajuk jellemzd sztereotipiak is, mint példaul a 'blin6zés’ (Aspler et al.,
2018).

A hazai kisebbségi médiakutatasok leginkabb a romak médiareprezentacidjat
vizsgaltak (Bernath & Messing, 2012), kevés a hazai empirikus kutatas a fogyaté-
kossag abrazolasarol. Gulya és Fehérvari (2021) szerint a kbzoktatasban hasznalt
irodalmi szévegekben a fogyatékossaggal él6 szerepldk rendkivul ritkan jelennek
meg, és ha mégis, az abrazolasok 83%-ban negativ sztereotipiakat mutatnak. Nagy
és Karman (2021) szerint a reklamokban elssorban mozgas-, hallas- vagy latassé-
rilés jelenik meg, és a bemutatasokban leginkabb a szentimentalis vizualis retorika
érvényesul. Légman és Valyi (2022) az un. combinés gyilkos médiamegjelenéseit
vizsgalva azt talaltak, hogy a ,pszichiatriai betegnek diagnosztizalt” kifejezés szi-
nonimajaként a hiradasokban 43 kil6énb6z8 megnevezés szerepelt, mint 'zaklatd,
‘hajléktalan’, '6rilt’, "lecsuszott értelmiségi’, 'beteg’ vagy 'idézitett bomba’.

A legujabb kutatasok fokozott hangsulyt fektetnek a fogyatékossaggal él6 sze-
mélyek médiamegjelenésének kritikai megkdzelitésére, ,az Ujrabemutatas potenci-
alis térré valik a jelentések vitatasara, tagadasara és atalakitasara” (Howarth, 2006,
p. 23). ,Inspiracios pornénak” vagy ,cripspiration”-nek (Liddiard, 2014, p. 94) nevezik
a mindennapi tevékenységek tulértékelését, az un. szuperkripli fogyatékossaga el-
lenére ér el eredményeket és lesz sikeres (Grue, 2016). Egy tovabbi jelenség, hogy
a nyelvvel és a névadassal kapcsolatos hatalom gyakorlasaként a fogyatékossaggal
él6 emberek k6zdssége az olyan pejorativva valt szavak, mint a ,nyomorék” Gjboli
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hasznalatat kezdeményezik, ezaltal Uj jelentéstartalmakat adva nekik (Kamenetsky
& Sadowski, 2020).

Mindekozben a tobbségi médiahiradasokban a cél egy olyan objektiv, humanus
és személykdzpontd médiaabrazolas és megjelenés lenne, amely nem medikalizal-
ja, partfogolja, kriminalizalja és dehumanizalja a fogyatékossaggal él6 személyeket
(Barnes, 1992), hanem a sajat élethelyzetiikben és valds eredményeik alapjan mu-
tatja be és ismeri el 6ket (Haller et al., 2006; Loja et al., 2013). Ennek jegyében ked-
vezd folyamat, hogy — kiléndsen az online — médiaban egyre erésebb az érintettek
sajat hangja (Lin et al., 2018), egyre tobb olyan térténet van, amiket maguk akarnak
magukrol megosztani, és amik hosszabb tavon képesek atalakitani és akar felolda-
ni a fogyatékos/nemfogyatékos ellentétparokat (binaritasokat), és sokszinlvé tenni
a roluk és vellk valo parbeszédet (Burns, 2016; Rice et al., 2015).

A fenti kutatasi el6zmények figyelembeve-
telével tanulmanyunk a kovetkezd kutatasi
kérdéseket vizsgalja:'

1. Milyen képet mutat a fogyatékossaggal €16 emberekrdl az online hirmédia ma
Magyarorszagon? Milyen hagyomanyosan épségista, illetve alternativ, agen-
ciat? (Sen, 1999) mutaté sztereotipiak mentén abrazolja 6ket?

2. Milyen eszkdzok segitik a fogyatékossag alternativ felfogasat és reprezen-
taciojat?

Modszertan

A feltaro jelleg, kvalitativ médiaelemzéshez a Gemius webauditszolgaltatd nézett-
ségi adatai alapjan a 24.hu-t mint a leglatogatottabb online hirportalt valasztottuk.®
Valasztasunk azért esett egy hiroldalra, mert egyrészt tomegmédiumként alkalmaz-
haték ra a tdomegkommunikacio elméleti keretei (Bodoky, 2005), masrészt a hirek
slritve tartalmazzak a kortars tarsadalom valtozatos torténéseit, a tarsadalmi sze-
replok tajékozédasanak kdozéppontjaban allnak, raadasul a tarsadalmi részvételben
is segitik az egyéneket (Ellis & Goggin, 2017).

A vizsgalt idészakot 2019. majus 1. — 2022. aprilis 30. kdzé tettiik. A Google ke-
resémotorral nyolc keres6szora ('fogyatékossag’, 'sajatos nevelési igény’, ‘'mozgas-
sérulés’, ’latassérilés’, 'hallassérulés’, ‘autizmus’, ‘értelmi fogyatékossag’, 'tanulasi
zavar’) és azok eltérd nyelvi valtozataira kerestiink, melyet a kutatas tagabb keretei
hataroztak meg (pl. torvényi keretek, idébeli korlatok). Az online keresés 0sszesen
1154 talalatot adott, melybdl a duplumok szlirése és a nyelvi sziirés utan végul 481
cikk kerult be a mintaba. (Az egyes keres6szdkra kapott talalatokat az 1. tablazat

1 A médiakutatas eredeti kutatasi kérdései ennél szélesebb korliek voltak, jelen tanulmany terjedelmi korla-
tok miatt ezeknek csak egy részét tudja bemutatni.

2 Agencia: hatéképesség, a latin agere ‘cselekszik’ igébdl szarmazik. Onrendelkezés, a sajat élet feletti
kontrol érzése; hit abban, hogy az egyén képes befolyasolni és iranyitani sajat gondolatait és viselkedését,
valamint a feladatok és a helyzetek széles korét.

3 2022. majusi adatok.
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foglalja dssze.) A kulféldi tartalmu beszamolokat benne hagytuk a mintaban, azon-
ban a tdbbes megjelenéseket, valamint a fogyatékossag diszfémias bemutatasait,
mint a 'vak késtolas’, a 'rokkant, vakolathullt hazak’ vagy a ’stiket duma’, tartalmazé
cikkeket (Pap, 2021).

Az elemzés alapvetéen tematikus elemzést jelentett, ehhez a kédok kialakitasa
induktiv-deduktiv, hibrid médon tortént. A keresGszavak talalati aranyainak elem-
zésekor feltling, hogy bizonyos fogyatékossagi agak gyakrabban, masok sokkal rit-
kabban szerepelnek a médiatartalmakban. Az értelmi akadalyozottsagnak a tobbi
fogyatékossagi csoporttal szembeni lathatatlansaga kiildnésen szembeting, és 6sz-
szefligghet a fogyatékossagi agak hierarchiajaval, ill. az egyes fogyatékossagi cso-
portok eltérd tarsadalmi elfogadottsagaval (Bernat et al., 2022) is. Az elemzéshez
a MAXQDA szoftvert hasznaltuk.

1. TABLAZAT. EREDETI ES ELEMZESBE KERULT TALALATOK SZAMA A MEDIAFELULETEN

Keresési kategoria Osszes talalat (db) Elemzésbe bekeriilt cikk (db)

1. | fogyatékossag 251 128
2. | mozgassérilés 293 108
3. | latassériilés 240 80
4. | autizmus 121 49
5. | hallassérilés 119 40
6. | értelmi akadalyozottsag 75 38
7. | sajatos nevelési igény (SNI) 27 24
8. | tanulasi akadalyozottsag 28 14

1154 481
Eredmeények

A médiamintaban a fogyatékossag abrazolasai szamos teriletre kiterjedtek, és
sokféle megkdzelitésben jelentek meg. Osszességében ugyanakkor megfigyelhetd
volt az is, hogy minden negativhak mondhato, un. hagyomanyos, épségista és kire-
keszt6 felfogasnak megfeleltethetd volt egy pozitiv, rezisztens, agenciat mutaté és
befogaddnak tekintheté abrazolasmaod. (A teljes listat a 2. tablazat mutatja be.) Az
abrazolasok érintik a fogyatékossag Iételméleti (ontoldgiai) felfogasat, a tarsadalmi
szerepeket, a maganéletet, a fizikai kinézetet és a készségeket. Az Un. ,inspiracios
pornd” kategoria esetében forditott a logika: mikdzben a pozitivnak tiné 'zseni’, 'hés’,
‘bator’ abrazolas szamit épségista megkozelitéslinek, a hétkdznapi, atlagos vagy az
erésségeket és gyengeségeket egyszerre bemutaté megkozelités lehetne az inkabb
kivanatos.
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Hagyomanyosan negativ, épséqista, elutasito
abrazolasok

A médiamintaban jellemz6en megjelenik a fogyatékossag hagyomanyosan negativ
értelmezése. A fogyatékossagot lételméletileg (ontoldgiailag) is negativ, kikliszobo-
lendd allapotnak abrazoljak, ami gyakran nevetség vagy undor targya, és elkerulen-
dé: ,A balesetben a kiskoru a fején és testszerte szamos, nyolc napon tal gyégyuld
csonttéréses sérlilést szenvedett, amelyek szerencsére maradandé fogyatékossag
nélkdl gybgyultak” (Eliitétte, autdja alatt vonszolta a biciklis kislanyt..., Pos. 10). A fo-
gyatékossagrol valo beszéd sokak szamara ‘tabu’, ugyanakkor példaul egy baleset
révén barkit elérhet. A ’halal’ sok esetben jelenik meg a beszamoldkban, akar mint
az allapotbdl fakadd lehetséges kdvetkezmény, vagy mint baleset, blincselekmény,
elhanyagolés, elégtelen taplalkozas vagy extrém kiszolgaltatottsag folyomanya.
»lzomsorvadasa van a gyereknek, probaljak ne nagyon megszeretni, mert nem éli
meg a tizedik sziiletésnapjat.« Elég szar mondat, nem? Kétéves voltam, amikor az
orvos kézblte a diagnézist a sziileimmel” (Bészérményi Gyula Evtizedek 6ta halott-
nak kéne lennem, de nem Pos. 4).

A fogyatékossaggal él6 ember rendre kilonbdzéként jelenik meg, a ‘'masik’-ként,
mint aki 'veszélyes’ vagy 'Onpusztitd’. Autista fiatalokkal kapcsolatban a sajat massa-
guk fokozatos megértésének negativ folyamatara hivja fel a figyelmet a szakember
az alabbi interjuban: ,Szivbe markol6 latni, hogy amig a 4—5 éves korosztalybdl szi-
porkazé gyerekek érkeznek, addig a 14—15 éveseken mar sokkal kevésbé latni ezt
a sziporkazast, hiszen 6k akar tébb mint egy évtizede élhetnek ugy, hogy azt érzik,
masok, mint a tébbiek, de nem értik ezt a massagot, és folyamatosan azt a vissza-
jelzést kapjak a kbrnyezetiiktél, hogy 6k rosszabbak, mint a tébbiek” (Masok, mint
a toébbi diak, épp ez teszi 6ket szuperh6sbékké — 24.hu, Pos. 48—49).

A fogyatékossaggal 6sszefliggé szerepek sokszor az un. fogyatékossagi model-
leknek is megfeleltethetdk (pl. moralis, medikalis modell). Gazdasagi szempontbdl
a fogyatékossaggal él6 ember alapvetéen szegény, ’koldus’, ‘'munkanélkuli’ vagy
‘hajléktalan’. ,Eléfordult olyan eset is, amikor megkérdeztem valakit, merre van
a buszmegallo, ram fé6rmedt a pasi, hogy ne akarjak kéregetni...” (Hé, haver, vak
vagyok, nem drogos’ — 24.hu, Pos. 44). Az ’aldozat’ szerep sokféle formaja is el&for-
dult a mintédban: a személy lehet fizikai, szobeli vagy szexualis bantalmazas, csalas
vagy bilincselekmény, de akar az igazsagszolgaltatasi rendszer aldozata is. A gy(l6-
letbeszéd és egyéb gylldlet-blincselekmények*, mint térvényileg bilintetendd tettek
szintén jelen voltak a mintaban. ,Lerasszistaztak, majd megvertek és kiraboltak egy
latassériilt kiskorut par nappal ezelbtt a Debrecen-Matészalka kézétt kbzlekedd sze-
mélyvonaton” (Lerasszistaztak, leképtek, majd 6sszevertek és kiraboltak..., Pos. 4).

A fogyatékossaggal él6 emberek maganéletére, fizikai kinézetére és készségeire
vonatkozéan is szamos lekicsinyld és elutasito jelz6 jelent meg a mintaban. Mivel
a fogyatékossaggal él6 ember ‘csunya’, vagy jobb esetben is furcsa’, ’esetlen’ és
‘infantilis’, a maganéletében is inkabb 'egyedilalld’ lehet. Feltételezett 'aszexualita-

4 Gydlodlet-blincselekmények esetben a tett elkdvetésének indoka az aldozat valamely tarsadalmi csoport-
hoz tartozasa nemi identitas, faji, etnikai, nemzeti, vallasi, szexudlis orientacio, vagy fogyatékossag alap-
jan. A magyar Biinteté térvénykdnyv 216. §-a[1] ,k6z6sség tagja elleni erészak” néven blinteti ezeket.
A fogyatékossaggal él6 emberek elleni gy(ildlet-blincselekmény és az épségizmus (Richardson et al,,
2016), valamint a fogyatékossaggal él6kkel szembeni gylildletbeszéd szorosan 6sszefliggenek (Sherry,
2004).
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sabol’ fakaddan 'nem vonzd' és jellemzéen nem él szexualis életet. Ezt a kdzvéleke-
dést ugyanakkor az alabbi cikk éppen cafolni akarja: ,A tarsadalomban valamiért az
a tévhit él, hogy a szellemi fogyatékkal él6knek (sic!) nincs sajat szexualitasa, nem
lehetnek szerelmesek. Pedig igen, és természetes, hogy 6k is vagynak a szerelemre,
kblcsénds érzelmekre, testiségre” (Tévhit, hogy az értelmi fogyatékkal él6knek nincs
szexualitasuk, Pos. 9).

Alternativ, rezisztens, befogad6 abrazolasok

A médiatudésitasokban a hagyomanyos épségista megjelenitések mellett jelen van
egy alternativ, a korabbi kdzvélekedéssel ellentétes, a kdzhiedelmeket megvaltoz-
tatni, a félreértéseket tisztazni akard abrazolasmadd is. Ez a fogyatékossaggal é16
embert alapvetéen pozitivként, kedvezd tulajdonsagokkal biréd személyként lattatja,
akinek a helyzetét és korilményeit a média fel kell, hogy tarja, a tébbséggel meg kell,
hogy értesse. Ebben — az Ujsagirokon és szerkeszt6kon tul — jelentés szerepe van
maguknak az érintetteknek is, akik sajat hangjukat hallatva egy sokkal arnyaltabb,
Osszetettebb és redlisabb képet képesek kozvetiteni magukrdl, agenciaval rendel-
keznek, autondm személyiségek, és végsd soron mindenki mashoz 'hasonlé emberi
lények’.

A fogyatékossaggal él6 ember ez alapjan ’pozitiv’ és ’aktiv’, 'elfogadja 6nma-
gat’, *életigenld’ és ’teljes életet élI'. Van ’Onbizalma’, 'sikereket’ ér el, van 'humora’,
helyzetét képes ‘Onirénikusan’ szemlélni. ,/gaz baratokra tettem szert, akik ismertek
két labbal és elfogadnak egy labbal is. Akikkel, ha kKililiink valahol meginni egy sért,
csak réhégnek, amikor a miilabamat térdbdl 180 fokban visszaforgatom, hogy legyen
mire tennem a séréstiveget” (,Ferrarival’ jar a féllabl parasportold, aki a szerencse
kegyeltje, Pos. 15-16).

Tarsadalmi szerepeit tekintve ezen abrazolasméd szerint a fogyatékossaggal é16
ember nem beteg, hanem ‘egészséges’, s6t 'parasportold’ és akar ’bajnok’ is. Jogi
szempontbdl ’jogok birtokosa’, képes magat ‘'megvédeni’, gazdasagilag 'Onellato’,
dolgozik és 'van sajat jovedelme’, a szolgaltatasoknal pedig 'Ugyfél-ként van jelen.
Bar megjelenik a mintaban az un. szuperkripli felfogas is, Id. ‘csodagyerek’ vagy 'ba-
tor’ és 'zseni’, ennek ellenpontja az a szakértdi interju, amely a neurodiverzitasban
valé érintettség esetén a képet tovabb arnyalja: ,Gyarmathy Eva kutatdsa a mésik
szempontbol vizsgélta a gyerekeket, és a magas intelligenciaju, tehetséges gyerekek
kozOtt talalt sokkal tbbb — néha nem is diagnosztizalt — diszlexiast, diszgrafiast, mint
a korosztaly atlaga. De attol, hogy valaki diszlexias, még nem lesz tehetség — mond-
ta” (Gyarmathy Eva Ma a nyolcévesek vannak ott, ahol 1973-ban a hdromévesek,
Pos. 10-12).

A személyes tulajdonsagok tekintetében a fogyatékossaggal él6 ember lehet
'divatos’, 'gyonyor(’, 'szexi’ vagy ‘'macs®’, maganéletileg 'van eskiivéje’, ‘parkapcso-
latban él', s6t akar 'pornét is fogyaszt’. 'Felnétt” moédon viselkedik, sét gyermekval-
lalasban gondolkodik, vagy gyermekei is vannak. J6 képességekkel bir, ’jol képzett’,
‘ambiciozus’, akar 'példakép’ is masok szamara. A kameruni sziletésl, magyar pa-
ralimpikon, Sedric Roussel er6emel6 igy foglalja 6ssze, mit jelent szamara a sport:
LAzt szeretném, ha nem a mozgassértiltet lathak bennem. Hanem a parasportolot.
Azt szeretném, hogy ne sajnéljanak, hanem tiszteljenek. Fontos szeretnék lenni. Es
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azzal, hogy mozgasseértiltb6l parasportold lettem, fontossa valtam” ('Tesém, ha tudsz
olyan iskolat, ahol megtanitjak, hogyan lehet..., Pos. 129).

2. TABLAZAT. FOGYATEKOSSAGABRAZOLASOK

. Hagyomanyos/Epségista/ Rezisztens/Agens/
Terulet . - 5
Kirekeszto Befogado
1 sors, értékcsokkenés, teher pozitiv, van énbizalma, hires-si-
(moralis) keres
2 tréfa targya, kigunyoljak vicces, humoros, 6nironikus
3 lételmélet tabu emancipativ, szokimondé
4. | (ontolégia) halal életigenld, teljes életet él
5 veszélyes szolidaris
6 Onpusztitd, drogfliggd pozitiv, aktiv, 56nmagat elfogadja
7 kilonb6zé, a ,masik” hasonlo, emberi

egészséges, parasportold,

8. beteg, paciens (medikalis) bajnok

baleset aldozata, fizikai/szobeli/
szexualis bantalmazas/gylo-

_ tarsadalmi - P . onvédelem, 6nallo, jogok
9. let-blincselekmény /igazsag- . P e
szerepek s 5 birtokosa, akar: jogsért6é
szolgaltatasi rendszer/csalas
aldozata (jogi)
szegény, koldus, munkanélkli, | Ggyfél, alkalmazott, 6nellato,
hajléktalan (gazdasagi) sajat jovedelembdl él
parkapcsolatban él, nés/férje-
1. aszexualis, egyedulallo zett, szexudlis életet él, pornot
maganélet fogyaszt
N 12 gyerekes, infantilis felnétt, gyermekei vannak /

gyermekvallalast fontolgat

nem vonzo, csunya, furcsa,

13. | fizikai kinézet gyonyori, szexi/macso, divatos

Jfreak”
14. esetlen ke'pes, tghetseg'es, ’amb|C|ozus,
N készségek példa masok szamara
15. rossz tanuld, tanulatlan jol képzett, ambiciozus

»inspiracios csodagyerek, zseni, hds, bator, sikeres / nem feltétlendl

16. . 00 o 3
porné szenzacio, ,szuperkripli tehetséges

AGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA

Médiaeszkbzbk a fogyatékossag alternativ,
rezisztens abrazolasa soran

A mintaban megjelend abrazolasmaodok jelentésen eltérd Ujsagiroi-szerkesztoi felfo-
gast, ideoldgiat és értékrendet tikroznek. Mikdzben sok esetben — talan a cikk ter-
jedelmével és a tuddsitas jellegével is 6sszhangban — pusztan egyes szam harma-
dik személyben jelenik meg a fogyatékossaggal él6 ember, és akar sz6 szerint sem
idéznek téle, mas esetben vagy a sz6 szerinti idézetek, vagy az egyes szam elsé
személy( bemutatkozas révén maga az érintett személy kdzvetlenll is megjelenik.®

5 A kutatds nem terjedt ki a médiamegjelenések kvantitativ vizsgalatara, igy a negativ/kirekeszté és az
alternativ/rezisztens abrazolasmodok aranyat nehéz lenne meghatérozni. Raadasul ezek hatasa lenne
a fontos, amit csak tovabbi olvasottsagi mutatokkal lehetne alatdmasztani. Ezen elemzési szempontok
akar tovabbi médiakutatasok targyat is képezhetnék a jovében.
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El6bbi megoldasok inkabb a hagyomanyos fogyatékossagabrazolasokra jellemzék,
ahol [ényegében a média képvisel6i kezében van a hatalom és a lehet6ség a tények
bemutatasara, a hallottak és latottak értelmezésére, a jelentésadasra, a vélemények
megfogalmazasara, valamint az informaciok szelektalasara.

A fogyatékossaggal é16 emberek agenciaja megélésének ugyanakkor leginkabb
a kozvetlen bemutatkozast lehetévé tevd interju és portré mifaja kedvezett. llyenkor
az érintett személy maga mesélhette el a torténetét, a sajat szavaival és a maga
stilusaban, ami egyértelmlien hatasosabb. ,Mindketten [intézetben éI6 fiuk] kemé-
nyen pialtak, s én csatlakoztam az intenziv halaltréningjiikhz; nem beszéltiik meg,
de tudtuk, hogy errél szél a dolog. Mddszeresen ittunk. Reggel a kisboltban bever-
tliink egy kétdekast, aztan csak ratoltéttiink, este pedig beajultunk az agyba. Masnap
kezdtiik eldlrél. Az utolsé fillérig alkoholra és cigire ment el a rokkantnyugdij. ... Ma
mér mindkét srac halott” (Bészérményi Gyula Evtizedek 6ta halottnak kéne lennem,
Pos. 30, 35).

Az Ujsagird sajat bizonytalansaganak és kételyeinek megosztasa visszatéréen
megjelent a hiradasokban. Kérdés lehet a nyelvhasznalat, a megfeleld viselkedés és
illem, ezek tisztazasa soran viszont az olvaso is részeséve valhat az Ujsagiré szemé-
lyes felismeréseinek és tanulasi folyamatanak. ,Ballagok az utcan és k6zben azon
gondolkodom, mire is szamitsak? Mi lehet a kiilénbség a nagyothall6, még inkabb
a siket és a hall6 gyerekek fociedzése kbz6tt? Mégis, milyen kihivasokkal kell meg-
kiizdjén az edz6, aki hidaba kiabal at a térfél tulsé oldalara, mit és hogyan csinaljon
a gyerkéc, ha az épp a jatékra koncentral, és nem latja az edz6 szajat? ... Aztan arra
jutok, véglil is nem flillel, hanem labbal jatsszak a focit” (Egy radiomdisorral indult és
Szalai felejthetetlen g6l6réméhez..., Pos. 5—6).

Egy tovabbi lehetséges Ujsagirdi szerep és feladat a fogyatékossag fogalmanak
dekonstrualasa és Ujraértelmezése. Vagy a hattérirodalom, vagy a szakértdkkel,
gyogypedagogusokkal, szilékkel, érintettekkel valé beszélgetés alapjan az ujsag-
ir6 ilyenkor konfrontalddik sajat korabbi elképzeléseivel, akar tévhiteivel, és ezeknek
szembemenve cikke emancipatdrikus jelleget kap. ,Az ADHD-rél azt kell tudni, hogy
ha nem is mentalis betegség, de »rendellenesség«. (Nem disease, hanem disorder.
Nagyon talalé kategéria.) .... De nem azért vannak vele gondok, mert rossz. Es nem
azért tanul rosszul, mert buta. Nem azért nem figyel, mert nem akar — hanem azért,
mert nem tud. Es nem azért jar keze-léba, mert fel akar bérkit bosszantani, hanem
azért, mert ezek a tiinetei” (Gyerekek ellen bilincs és gumibot Megdriiltetek — 24.hu,
Pos. 9-10).

A kézOsségvallalasnak és a bevonodasnak kuldnleges formaja az, amikor az Gj-
sagiro elkiséri interjualanyat valahova, id6t toltenek egydtt. llyenkor lehet6ség van az
esetlegesen meglévd elbitéletek és sztereotipiak oldasara, a tarsadalmi kirekesztés
és befogadas els6 kézbdl vald megélésére, az interjualannyal valé kdzdsség vallala-
sara és azonosulasra. Az integralt latasmdd elmossa az '6k’ és a 'mi’ szembenallasat,
csokkenti a személyek kozti tavolsagot. A létrejové cikkben a fogyatékossag ténye el-
sikkad, és hangulataban és stilusaban is sokszor jobb és izgalmasabb is lesz az iras.
Az Andorra elleni meccs napja a miénk, estére jegylink van a Puskasba. Rutinos
drukkerként tisztaban vagyunk vele, hogy a stadionba lépés elbtt illik sérrel erdsi-
teni a szurkoloi szervezetet, ezért beliliink egy korsora a Tiicsékbe. Aztan odabent
a fotds és a riporter csapoltat fogyaszt, Sedi [magyar er6emeld paralimpikon] viszont
Fantat kér, kettét, haromszor. Az hat. Zéro alkohol, max cukor. Hidratélva tessziik
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meg a Tiics6k—Puskas tavolsagot. Sedi latvanyossag, nincs ember, ki ne felejtené
rajta a szemét a tetbtél talpig piros-fehér-zéld szurkoldi szettbe 6ltdz6tt fekete fiun”
('Tesém, ha tudsz olyan iskolat, ahol megtanitjak, hogyan lehet..., Pos. 102-103).

A mintaban az érintett személyek hangja van, hogy csak minimalis keretezés-
sel jelenik meg. Ez torténhet kérdéseket és valaszokat tartalmazé interju, vagy akar
egyes szam elsé személyben megjelend portré formajaban. Tébb cikk kapcsan
maga az Onabrazolas mint téma is fékuszba kerul, hogy milyen eszkdzokkel lehet-
séges a fogyatékossag bemutatasa a tébbségi olvasok/nézék/hallgatdosag szamara,
mitél lesz az autentikus, és hogyan alakithaté a megitélés és vélemény. Az énreflexio
tébb formaban is torténhet, ilyen lehet az dnéletrajz, a blog vagy k6zosségimédia-ol-
dalak vezetése, de sok esetben szerkesztenek az érintettek vagy hozzatartozoik
kiadvanyokat, irnak mesekdnyveket vagy edukacios tartalmakat. Fekete Adam moz-
gassérlilt szinész, dramaturg Taigetosz-show c. YouTube-misora kapcsan beszél
errél: ,Probalom minél nagyobb mértékben felvallaini magam, az 6sszes hibamat,
kételyemet, vivodasomat, problémamat kbzszemlére teszem, és k6zben megproba-
lom elemezni. Az utébbi mozzanat lehet igazan érdekes masoknak is: velem egyditt
gondolhatnak végig egy-egy térténetet. Ha ez sikerlil, akkor nem csupéan az egzoti-
kumra valo puszta racsodalkozas marad, hogy jé, egy mozgassértiilt srac igy gondol-
kodik valamirél. Akar az a felismerés is megszliilethet, hogy az ép emberek problé-
mai nagyon hasonléak az enyémhez” (Igen, mozgassériiltként is el tudnam jatszani
Rémedt! — 24.hu, Pos. 30).

A témakon tul, a nyelvi megfogalmazasok alakitdsanak az igénye, a humor és
a fogyatékossag nyelvezetének ujbdli birtokbavétele is megjelent a cikkekben. A sa-
jat allapot Onkritikus és 6nironikus megkdzelitése oldja a helyzet komorsagat, a ka-
rakan székimondas segit a tabusitas ellen is. ,Lang Gydrgyi szklerézis multiplexben
szenved, bar a szenved nem tul pontos sz6 az esetében, mert mindenen — értsd:
mindenen — képes nevetni. Betegségét szkleranak becézi, sajat magat pedig nyomi-
nak. Talan mar ennyibdl is kideriil, hogy nem feltétlen hive a politikai korrektségnek.
»... a fogyatékos szot is lehet szidalmazasra hasznalni — tehat nem a széhasznalat
a lényeg, hanem a kontextus, és az, ahogyan mondod.«” (Lang Gyérgyi: Annyira
nagy a kaki, hogy befedi mindenkinek a fejét, Pos. 4, 54, 56).

Diszkusszio — kovetkeztetések

Osszességében azt talaltuk, hogy a fogyatékossag 4&brazolasa a hazai
hirmédiaban széles spektrumon helyezkedik el. Mikézben fellelheték a klasszikus
fogyatékossagreprezentaciok (beteg, aldozat, passziv, szanalmas stb.) — melyek
bar sokszor ugy tlinhet, hogy elavult ideolégiat és értékrendet kdvetnek, mégis
lathaté vagy lathatatlan formaban tovabb élnek a kdztudatban —, szamos alternativ,
rezisztens abrazolasméd is jelen van a médiakommunikacidban. A tisztességes
nyelvhasznalaton tul a média szamos tovabbi eszkézzel képes a fogyatékossaggal
é16 emberek elfogulatlan és sztereotipiaktol mentes, arnyalt bemutatasat el6segiteni.
A cikkekben sok esetben aktiv cselekvé formaban jelenik meg az érintett személy,
vagyis nem csupan passziv, kényszer hatasara cselekvé és elszenvedbje az
eseményeknek, hanem képes felel6sen és tudatosan iranyitani és élni az életét,
képes célokért cselekedni, és hatassal van a kdrnyezetére. Az Ujsagiré (és feltehe-
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téen a szerkeszt6 is) mint hatalommal bird narrator, értelmezé és kdzvetits, kulcsz-
szerepet jatszik a rezisztens hangok megszoélaltatasaban és a korabbi sztereotip
reprezentacidkhoz képest alternativ tulajdonsagokat és szerepeket felvonultatd, sok-
szin(i fogyatékossagkép bemutatasaban. 'Kapuér’ szerepe nagyban fligghet a téma-
hoz valo hozzaértésétél, hozzaallasatdl, korabbi tapasztalataitdl, esetleg kdzvetett
vagy kozvetlen érintettségétdl, de amennyiben tamaszkodik az érintett interjualanyok
Onbemutatasara, magyarazatara és segitségére, akkor ezt a hitelességet tovabb is
képes fokozni.

Limitaciok — tovabbi kutatasok

A jelen tanulmany terjedelmi korlatok miatt nem térhetett ki a médiareprezentaciok
szamos olyan fontos aspektusara, mint a nyelv és a jelentésadas folyamata, a fo-
galmak és jelek kapcsolatat rogzit6, kulturaba agyazott kodok, vagy hogy a mé-
dializenetek hogyan hatnak a fogyatékossaggal él6 emberek identitdsara. Tovabbi
kutatasok a jovében feltarhatnak a hirmédian tul egyéb meédiumok fogyatékossagab-
razolasanak vagy képi abrazolasmadjanak jellegzetességeit.

KoszOnetnyilvanitas

A felmérést ,A fogyatékos emberek kirekesztésének valtozo és Uj mechanizmusai”
cim( OTKA kutatas (NKFl-azonosité: 132293) tamogatta.
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Infokommunikacids technoloégiak az
autista gyermekek autonémiajanak
tamogatasaban. Szisztematikus szak-
irodalmi keresésen alapulé értékelés

Absztrakt

Az autizmus sajatos fejédési Ut, amely valtozatos kognitiv és viselkedéses mintazatokhoz vezet. Az autista
emberek autonédmiajanak tAmogatasaban fontos szerepet kaphatnak a digitalis technolégiak. Jelen tanulma-
nyunk célja olyan applikaciok értékelése, amelyek autista gyermekek autonémiajat tamogatjak. Kutatasunk
szisztematikus szakirodalmi attekintésre épiil, amely a PRISMA iranyelvek mentén késziilt. A bevalogatasi/
kizarasi kritériumok alapjan nyolc nemzetkozi és egy magyar applikaciot vizsgaltunk. Az alkalmazasok meg-
felel6 kutatasokkal nem alatamasztottak, de jellemz6en evidenciaalapi moédszereket adaptaltak digitalis
platformra. A magyar fejlesztési DATA-rendszer tébb elényds tulajdonsaggal is bir: individualizalhato, sok-
féle funkciéval rendelkezik, és kutatasokkal kisért. Osszességében biztaté tendenciékat latunk, azonban
feltétlenil sziikség van arra, hogy az evidenciaalapi médszerek digitélis valtozatainak hatasait minéségi
kutatasokkal mérjik fel.

Kulcsszavak: autizmus, autonémia, asszisztiv technolégia, mobil applikacié
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Infocommunication technologies to support the autonomy of autistic
children. Evaluations based on systematic literature research

Abstract

Autism is a specific developmental pathway that leads to diverse cognitive and behavioural patterns.
Digital technologies can play an important role in supporting the autonomy of autistic people. The aim
of this study is to evaluate apps that support the autonomy of autistic children. Our research is based on
a systematic literature review following the PRISMA guidelines. Based on the inclusion/exclusion criteria,
eight international and one Hungarian app were evaluated. The apps are not supported by proper research
but have tended to adapt evidence-based methods to a digital platform. The Hungarian DATA system has
several advantages: it can be individualised, has a wide range of functions and is accompanied by research.
Overall, we see encouraging trends, but there is an unavoidable need for high-quality research to evaluate
the effects of digital versions of evidence-based methods.

Keywords: autism, autonomy, assistive technology, mobile app

Infokommunikacids technolégiak az
autista gyermekek autonomiajanak
tamogatasaban. Szisztematikus szak-

irodalmi keresésen alapul6 értékelés

Bevezetés

Az autondmia alapvetd emberi jog, a sajatos fejl6édési uton jaré csoportoknal pedig
kiléndsen fontos, hogy a személy elérhesse a legmagasabb életminéséget, pszi-
choldgiai jol-létet, dnallésagot és tarsadalmi részvételt (Stefanik, 2018; Carey et al.,
2022). Az autizmus olyan fejlédési ut, amely erés hatast gyakorol a kommunikacios,
a tarsas és a viselkedésszervezési készségekre, illetve sajatos kognitiv mintaza-
tokhoz vezet. A professzionalis autizmus-specifikus tamogatasban a komplex pe-
dagodgiai-pszicholdgiai moédszertanok hatékonyak (Lord et al., 2020; Stefanik, 2018;
EMMI, 2020). A korszerl komprehenziv megkdzelités magaban foglalja a legfonto-
sabb evidencia-alapu modszertani elemeket: az individualizalt felmérést, tervezést,
strukturalt pszichoedukaciot, vizualis tamogatast, modern autizmus-specifikus kog-
nitiv viselkedésterapias elemeket; természetes tanitasi helyzeteket, szulék és mas
partnerek bevonasat. A megkozelités tovabbi Iényeges eleme a személyi és targyi
kornyezet ,autizmusbaratta” formalasa is (Stefanik, 2018). Jelen tanulmanyunk fé-
kuszaban azok a vizudlis tamogatasi lehetéségek allnak, amelyek kifejezetten az
autonomia novelésének szolgalataba allithatéak. A vizualis tamogatas hasznalata-
nak egyik célja, hogy az egyén szamara az elvarasok érthetéek legyenek, a tarsas
és mindennapi helyzetekben valé részvétele novekedjen. Hasznalatuk el6segiti az
érthet6 bejosolhatosagot és a kompetenciaélményt, s ezeken keresztil ersiti az
érzelmi biztonsagot. A vizualis tamogatasi technikak kozé tartozik példaul a tér struk-
turdlasa, a napirend, a munkarend, a munkaszervezés (Peeters, 1996; Mesibov et
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al., 2008; Stefanik, 2011). (Konkrét modszertanokrol lasd Peeters, 1996; Mesibov et
al., 2008; Havasi et al., 2023a.)

Infokommunikacios technologiak
és autizmus

Hétkdznapjainkban, amelyekben egyre hangsulyosabb a digitalis technoldgiak sze-
repe, az autista emberek szamara is fontos a kiilénbdzé technoldgiai tAmogatasok
kialakitasa, hasznalata. Egyes kutatasi eredmények azt mutatjak, hogy az autista
emberek szivesebben foglaljak el magukat digitalis eszk6zokdn elérheté tartal-
makkal, mint mas szabadid6s tevékenységekkel (Arslan et al., 2022). Emellett az
infokommunikacids technoldgiak hasznalatanak lehetnek pozitiv hatasai, példaul
a mobil technoldgia alapu beavatkozasok hatasara javulas érhet6 el a funkcionalis
kommunikacids repertoar és az akadémiai készségek teriletein (Leung et al., 2021;
Arslan et al., 2022), valamint a tevékenységek 6nalld megszervezésében, kivitelezé-
sében (Gydri et al., 2018b).

Jelen tanulmany’ célja olyan, evidenciakon alapuld, autizmus-specifikus, digitalis
tamogato technologiai fejlesztések feltérképezése, megismerése és elemzése, ame-
lyek az autondmia elésegitését tlizik ki célul az autista gyermekeknél. A feltaro, elem-
z6 munka alapjat szisztematikus szakirodalmi kutatasunk adja. Tanulmanyunkban
az autondmia fogalmanak szlkebb értelmezésével dolgozunk, és kifejezetten
a hétkdznapi helyzetek, tevékenységek onalldé megszervezésére és kivitelezésére
fékuszalunk. Tovabbi célunk, hogy nemzetkdzi szakirodalmi kutatémunkank kont-
extusaban elemezzilkk a magyar fejlesztési Digitalis Autondmia-Tamogatas az
Autizmus Spektrumon (DATA) tdmogato rendszert is. A DATA 2018-2021 kdzott az
Autistak Orszagos Szovetségének (AOSZ) és konzorciumi partnerének, a MASZK
kutatécsoportnak kdszdnhetéen jott 1étre.?

Modszer

Szisztematikus szakirodalmi kutatémunkankat és elemzésuinket a kovetkez6 kérdé-
sek iranyitottak:

1. Milyen alkalmazasok érhet6ek el, amelyekrél tudomanyos folydiratban publi-
kacio készult, s amelyek autista gyermekek 6nallésaganak tamogatasat tizik
ki célul?

2. Végeztek-e hatds- vagy alkalmazhatdsagvizsgalatot az alkalmazasokkal
kapcsolatban?

3. Azonos elemzési szempontok (pl.: célcsoport, tartalmi fokuszok, autizmus-
specifikusag, individualizalhatésag) alapjan hogyan értékelhetéek a talalt al-
kalmazasok?

1 A jelen tanulmany alapjat képezé kutatdémunkabol 2023-ban OTDK 1. helyezést nyert dolgozat, illetve
2023-ban Walter Bachmann-dijat nyert szakdolgozat késziilt.

2 A kutatast a Magyar Tudomanyos Akadémia Tantargypedagdgiai Kutatadsi, majd Kézoktatas-fejlesztési
Kutatasi Programja altal tamogatott, MTA-ELTE Autizmus Szakmodszertani Kutatécsoport (MASZK) tag-
jaként készitettiik.
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A szisztematikus szakirodalmi attekintést a PRISMA?® iranyelvek iranyitottak
(Page et al., 2021). Vizsgalatunkban az ,autism”, ,intervention”, ,APPS”, ,mobile”
kulcsszavakkal 4 adatbazisban (Scopus, Eric, Pubmed, IEEE Xplore) kerestiink
2022. marcius 20. és 2022. majus 4. kdzott tanulmanyokat a témaban. Bevalogatasi
kritériumaink alapjan olyan, a kutatasi kérdések szempontjabdl relevans, peer re-
viewed, angol nyelv{, 2000 és 2022 k6zott megjelent tudomanyos kdzleményekben
ismertetett alkalmazasokat kerestiink, melyek elérhet6ek, és az iskolas korosztalyra
fékuszalnak. Kizarasra kertiltek azok a tanulmanyok, amelyek nem iskolas koru gyer-
mekekre iranyultak, valamint azon applikaciokat ismerteté kdzlemények, amelyek
nem alltak kapcsolatban az autizmussal, nem kifejezetten az autonémiat tdmogaté
alkalmazasok (pl.: AAK-s eszkdzok) voltak, ill. melyek Magyarorszagon nem érhe-
téek el, valamint nem hozzaférhetdek (legalabb részben vagy atmenetileg) ingyene-
sen. A cimek kivalasztasa és absztrakt szint(i kizarasok utan 26 tudomanyos kozle-
mény kerult bevonasra, melybdl 10 kritériumoknak megfelel publikaciot talaltunk, s
ezek 16 applikacié megismerését tették lehetévé. 2022 6ta a tizenhat alkalmazas-
bol harom mar nem érhet6 el (Lista visual-visual schedule (Gallardo-Montes et al.,
2021), Mobile Activity Plan Applications (Landowska & Smiatacz, 2016), AutisMate
(Rehman et al., 2021)), egy pedig Magyarorszagon nem hozzaférhet§ (Dia a Dia
(Larco et al., 2018)), négy alkalmazas kizardlag kisérleti célokra készllt, publikus
felhasznalasuk nem toértént meg (Classroom Schedule+ (Fage et al., 2016), Vsked
(Fage et al., 2014), School+ (Fage et al., 2018), User Interface (Prawira et al., 2017)),
igy 6sszesen nyolc alkalmazast mutatunk be az alabbiakban. Ezt kévetéen, a nem-
zetkozi attekintés kontextusaban, azonos elemzési szempontok mentén targyaljuk
a DATA rendszert (Gyédri et al., 2018c; Havasi et al., 2023a; Havasi et al., 2023b).

Alkalmazasok elemzésének szempontjai

Az alkalmazasok értékelésének alapjaul szolgaltak a Gydri és munkatarsai altal ha-
zai és nemzetkdzi egylttmikodésben készitett szempontok (Gyori et al., 2012; Gy6&ri
et al., 2015, p. 33; Gy6ri et al., 2018b; Havasi, 2018). Az altalunk kidolgozott, 6ssze-
hasonlitast szolgalé szempontrendszer az alabbiakat tartalmazza (lasd 1. tablazat).

3 Preferred Reporting Items for Systematic reviews and Meta-Analyses.
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1. TABLAZAT. AZ ALKALMAZASOK ELEMZESENEK SZEMPONTJAI
(GYORI ET AL., 2012; GYORI ET AL., 2015, P. 33; GYORI ET AL., 2018B; HAVASI, 2018 ALAPJAN)

Szempont Magyarazat

Az autizmus spektruman tul esetleg mely populacio

Célcsoport szamara készitették az alkalmazast?

Eletkor pl.: 6-12 év

Felhasznalt autizmus-specifikus

technikak pl.: vizualis forgatokonyvek, szocidlis térténetek

Funkciok pl.: jutalmazasra, cselekvéssorok kivitelezésére

Vannak-e empirikus vizsgalatok alkalmazhatésagra,

Tudomanyos evidencia . .
Y hatasokra vonatkozéan?

Az alkalmazas ingyenes vagy csak részben/idélegesen

Koltség hozzaférhets koltségek nélkiil?

Mi szlikséges az alkalmazas futtatdsahoz (pl.: tablet,

Eszkbzigény mobiltelefon)?

Android rendszer (Play Aruhaz), |OS rendszer (Apple

Elérhetéség Store)

Nyelv pl.: angol, spanyol

Kezelhetdség: pl. elrendezés a képernyén, ikonok mé-
rete, ingergazdagsag, nézetvaltas, beuszo reklamok.
Szerkeszthetdség: pl. felhasznalébarat-e, van-e hozza
biztonsagos szerkesztéfelllet?

Individualizalhatoséag: pl. elérhet6-e beépitett képtar az
alkalmazasban/szerkesztéfelileten, lehetéség van-e
sajat kép, fotd, hang, vide6é hozzdadasara stb.? (Az
individualizalhatésag oszlopban az egyes applikaciok
egyénre szabhatésaganak mértékét és fébb szem-
pontjait, lehet&ségeit jelenitjik meg, melynek mentén
precizebben tervezhetd az adott applikacié alkalmaz-
hatésaga.)

Felhasznalo6i szempontok

Milyen értékelések talalhatdéak a honlapon, webaruha-
Felhasznaloi értékelés zakban? (Fokuszban a szakmailag relevans, autizmus
szempontjabol Iényeges tényezok).

Kapcsolodo szolgaltatasok pl.: honlap, képzések, letoltheté formatum

Eredmények
Az alkalmazasok elemzése

A kovetkez6kben a fent meghatarozott szempontrendszer alapjan szeretnénk részle-
tesebben bemutatni az elemzett applikaciokat.

(1) A Visual Schedules and Social Stories (Gallardo et al., 2021) alkalmazas,
melynek célcsoportja a 6—12 éves autista gyermekek. Az applikacio fokuszaban az
autizmus-specifikus eszk6zok kozll a vizualis forgatokonyvek (pl.: kézmosas folya-
matabraja) és a szocialis torténetek (pl.: iskolai szabalyok betartasaval kapcsolatos
tartalom) jelentek meg. A funkcidk kozll a folyamatabra és a vizualis id6jelzé érhe-
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t6 el. Az alkalmazasnak autizmus populaciéban tudomanyos evidenciai nincsenek.
Ingyenesen letdlthetd applikacié az Apple Store-bdl és a Google Play-bél, azonban
fizetés része is van. Mobiltelefonokon és tableteken is miikddik. Csak angol nyelven
elérhet6. Felllete vonzo, az ikonok mérete megfelel. Az applikacié hasznalata koz-
ben reklamok nem jelennek meg. Kiilon felllet érhetd el a sziil6knek, ahol szerkeszt-
het6é az alkalmazas, illetve kilon felllet a tdmogatott személy szamara. Lehet6ség
van sajat vizudlis forgatokényv és szocidlis torténet készitésére. Beépitett képtar is
megtalalhato. Méd van sajat kép, hang és vided beemelésére. A honlapjan jellem-
z8en pozitiv vélemények talalhatéak (pl.: ,Mokas alkalmazas, kbnnyen hasznalhato,
lanyom nagyon szereti”).*

(2) A Daily Tasks (Gallardo et al., 2022) applikacioé fokuszaban a 4 év feletti
Down-szindromas és autista gyermekek allnak. Az autizmus-specifikus eszko-
zOk kozil a vizudlis forgatokdnyvek (pl.: fogmosas, furdés, 6ltdzés) jelennek meg,
egyéb funkcioval nem rendelkezik. Az applikaciénak autizmusra vonatkozéan tudo-
manyos evidenciai nincsenek. Ingyenesen letdltheté az Apple Store-bdl, a Google
Play-bél, tabletre és mobiltelefonra is. Angol nyelven érheté el. Hasznalata k6zben
hangeffektek és zene hallhat6. Belszo reklamok nem zavarjak meg a hasznalatat.
Szerkesztésre, képek hozzaadasara, sajat tartalom készitésére nincs lehetéség.
Dizajnja és alkalmazasanak terlletei miatt inkabb kisebb korosztaly szamara ajan-
lott. A webaruhazakban értékelések nincsenek. Honlap, illetve kapcsolodd szolgal-
tatasok nem érhetbek el.

(3) A Choiceworks (Soysa & Mahmud, 2018) alkalmazas célcsoportja az autista
gyermekek; a 4 évnél idésebb gyermekek szamara ajanljak. A napirend, a varakozas,
az érzelmek megértése és az érzések skalaja jelenik meg az autizmus-specifikus
eszkdzok kozll. A funkciokat tekintve a napirend, a varakozas, a vizualis id6jelz6,
az érzelmi h6mérd és a valasztd hasznalhaté. Az alkalmazas hatasait vizsgaltak
10—12 éves autista gyermekeknél (Xin et al., 2017). A vizsgalat keretében négy tanu-
|6t a pedagdgusaik Ipaden video self-model technika segitségével tanitottak az érai
feladatok kozbeni célviselkedésekre. Az alkalmazas kapcsan 6sszehasonlitottak
a beavatkozas el6tti és utani mérési eredményeket, azonban kontrollcsoporton nem
vizsgaltak (Xin et al., 2017). Csak az Apple Store-ban elérhetd, angol nyelvd, fizetés
alkalmazas. Egyarant letdlthet mobileszkdzokre és tabletekre is. Beépitett képtarral
rendelkezik, és lehet6ség van sajat kép, vide6é hozzaadasara. Az elkészilt eszk6zo-
ket ki lehet nyomtatni, illetve PDF formatumban elmenteni. Az Apple Store-ban 208,
jellemz&en pozitiv értékelés érhetd el az alkalmazasrdl (pl.: ,Ez az alkalmazas pozi-
tiv iranyban hatott a csaladunk idémenedzsmentjére, kiilbnésen az iskolai napokon.
Leginkabb a napirendet hasznaljuk”).

(4) A DayCape (Soysa & Mahmud, 2018) applikacio, a 4 év feletti, kilonb6z6
sajatos fejlédési uton (pl.: ADHD, autizmus, Down-szindréma, tanuldsi zavar, be-
széd- és/vagy nyelvi nehézségek) halad6é gyermekek szamara fejlesztett applikacio.
A DayCape egy napirendi alkalmazas, és emellett idéjelzé funkcidval rendelkezik.
Hasznalatat tudomanyos vizsgalatok nem tamasztjdk ala. Az Apple Store-bdl és
a Google Play-bél 30 napig ingyenesen letdlthetd. Tableten, mobiltelefon és Apple
Watch készilékeken is hasznalhat6. Tébb nyelven is elérhetd (angol, német, svéd).
Hasznalata regisztraciohoz kotott, sziléként, gyermekként és tanarként is lehet

4 Visual Schedules And Social Stories (schedulenstories.com)
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regisztralni. Szamitdgépen elérhetd internetes tervezéfelilete van. Lehetéség van
tébb tdmogaté személynek kézdsen egyittmikddni a gyermek/fiatal tamogatasa ér-
dekében. Elérhetd heti nézet, illetve képtar. Lehetéség van sajat képek és hangok
hozzaadasara. A webaruhazakban jelenleg nincsenek vélemények, értékelések az
alkalmazasrol. Sajat honlappal rendelkezik.®

(5) A Tempus (Gallardo et al., 2022) alkalmazas autista gyermekeknek késziilt.
Hasznalata 10 éves kortdl ajanlott. A Tempus egy vizudlis id&jelz6, hasznalhaté pl.
fogmosaskor arra, hogy kijeldlje, mennyi ideig kell dérzsdIni a fogakat, vagy varako-
zashoz. Az idgjelzdn kivil mas funkcioval nem rendelkezik. Az alkalmazasnak tudo-
manyos vizsgalatai nincsenek. A Google Play-bél ingyenesen letdltheté mobileszko-
zokre és tabletekre — csak spanyol nyelven. Az id6jelzd kiilonb6zé szinekkel, zenével
és oratipussal szinesithet6, kdnnyen szerkeszthetd. A Google Play-ben értékelések,
vélemények és kapcsolddo szolgaltatasok nem elérhetéek.

(6) Az App4Autism - timer, visual (Gallardo et al., 2022) applikacié célcsoportja
az autista gyermekek, korhatar nélkil hasznalhaté. Felhasznalt autizmus-specifikus
eszkdzei a napirend és a vizualis id&jelzd, valamint tovabbi funkcio a jutalmazas. Az
applikacio tudomanyosan nem ellenérzott. Ingyenesen letdlthetd a Google Play-bél,
mobiltelefonokra és tabletekre. Tébb nyelven is hasznalhato: angol, olasz, vietnami,
spanyol, svéd és gordg nyelven. Az alkalmazas elsé hasznalatakor utmutaté jele-
nik meg az egyes funkciékhoz. Hasznalatat bedszé reklamok nem zavarjak meg.
Nézetében heti, havi elrendezés is megjelenithetd. Beépitett képtara nincs, de sajat
képek, zenék hozzaadasara van lehetéség. A Google Play-ben vélemények nincse-
nek, és kapcsolodd szolgaltatasok sem érhetbek el.

(7) Az iSECUENCIAS LITE (Larco et al., 2018) alkalmazast 4 évnél id6sebb au-
tista gyermekek szamara fejlesztették ki. F6 autizmus-specifikus eszkdzei a vizualis
folyamatabrak, tébb szaz abra érhetd el. A csomag része tovabbi 60 szituacios kép,
amely tarsas helyzeteket mutat be. Mas funkcié nem érhetd el. Az alkalmazasnak
tudomanyos evidenciai nincsenek. Az Apple Store-bdl ingyenesen letdltheté Ipad
készilékekre. Tobb nyelven is elérhetd: angol, spanyol, francia és német nyelven. Az
Apple Store-ban értékelések, vélemények nincsenek rola. Az alkalmazasban lehe-
téség van gyermek szamara egyénre szabott vizualis folyamatabrak létrehozasara.
Kapcsolédo szolgaltatasokkal nem rendelkezik.

(8) A TIIMO (Rehman et al., 2021) alkalmazas célcsoportja négy évnél idésebb
ADHD-s és autista gyermekek. Napirendek |étrehozasara alkalmas, tovabbi autiz-
mus-specifikus funkcidként pedig vizualis id6jelz6 is hasznalhat6. Az applikacio ha-
tékonysaga autizmus populacidoban nem vizsgalt. Egy része ingyenesen letdlthetd
az Apple Store-bodl és Google Play-bdl mobiltelefonokra, tabletekre és Apple Watch
készllékekre. Prémium hozzaférés sziikséges a checklist-készitéshez, jegyzetek,
értesitések kiildéséhez, valamint 6tnél tobb profil hozzaadasahoz. Az alkalmazas
kizarélag angol nyelven miikoédik. Hasznalata regisztraciohoz kétott. Hirdetések nem
zavarjak meg az alkalmazas hasznalatat. Tobb nézet is elérhetd: heti és havi. Van
sajat képtara, de lehetéség van sajat képek hozzaadasara. Felllete kdnnyen szer-
keszthetd, az ingermennyiség jol kalibralt. A platformokon vélemények a hasznala-
tara vonatkozéan nem érhetéek el. Sajat honlapja® van, ahol utmutatd érheté el az
alkalmazas hasznalatahoz.

5 Home - DayCape
6 Visual Daily Planner | Tiimo (tiimoapp.com)
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(9) A DATA (Gyori et al., 2018a; Havasi et al., 2023b) alkalmazas autista em-
berek szamara létrehozott digitalis rendszer, amely segitséget nyujt a mindennapi
élethelyzetek, tevékenységek hatékony szervezésében és 6nallobb kivitelezésében.
A teljes autizmus spektrumot célozza, és az életkort tekintve is széleskord, kisgyer-
mekek és felnéttek szamara egyarant alkalmas lehet. Két f6 autizmus-specifikus
eszkdze a napirend és a folyamatabra, de szamos tovabbi funkciéval rendelkezik,
példaul id6toltdk, érzelmi hémérd, emlékeztetd, listazé (lasd 1. abra). Kutatasok
kisérték fejlesztését és kiprébalasat is (Gyori et al., 2018a). A DATA magyar nyel-
ven hozzaférhetd alkalmazas, amely ingyenesen letdlthetd az Apple Store-bdl és
a Google Play-bél. Hasznalatahoz sziikség van a mobilalkalmazasra és a tervezéfe-
lUlet hasznalatara is, mivel legtdébbszor legalabb két szerepld van: a fétamogatd sze-
mély és egy felhasznald személy, azaz a tamogatott személy (de az is lehetséges,
hogy az autista gyermek/feln6tt 6nmagat tamogassa). A felhasznalé a telefonjan/
tabletjén hasznadlja az alkalmazast, a f6tdmogatoé pedig a tervezéfellleten szerkeszti
a tamogatd tartalmakat, és koveti az aktivitdsokat. Honlap, help-desk, utmutatd,
e-learning tananyag, Facebook-csoport, orszagszerte infopontok, e-mailes és tele-
fonos’ szolgaltatasok segitik a rendszer hasznalatat (Havasi et al., 2023b), emellett
Médszertani kézikbnyv is elérhetd kifejezetten egyuttnevelésben dolgozé pedagogu-
soknak (Havasi et al., 2023a). A DATA Facebook-fellletén lehetéség van tapaszta-
latcserére és vélemények irasara. A vélemények jellemzdéen pozitivak (pl.: ,Nekiink
ebben is segit a DATA! Mindennapi, reggeli rutin, utasitasok és fennakadasok, fruszt-
racié nélkil. Kisfiam nagy sikernek éli meg, hogy egyediil bepakolja az iskolataskat
és mar egyediil készit szérpdt. Csodas eredmények”), de jol lathatéan a Facebook-
csoportot a tdmogatd személyek tanacsok kérésére, elakadasok feloldasara is hasz-
naljak (pl.: ,hogyan lehet beallitani, hogy a tamogatott személy ne tudja szerkeszteni
az okostelefonon a tartalmakat”).

0 & D OEPTOKXK L * &

¥ ERZELMI MINDENNAPI

H folyamatabra | 11 idowhs |
0 sedas { { vataszte
| érzelmi homérd idjelzs
i J Bnallé funkeid
-! figyelmentetés olyan tdmogaté funkcid, amely a mobileszkdzon (appon) a nyitképernysrsl nélldan is
{ oSt

iddjelzs

vilasztd Kiegészits funkcié

id8pontho Olyan funkcid, amely egy mdsik, ondllé tamogatd

funkciéhoz kapcsoltan (is) megjelenik

1. ABRA. A DATA RENDSZER FUNKCIOI
(HAVASI ET AL., 2023A, P. 28, A SZERZOK SZIVES ENGEDELYEVEL)

7 Segitlink - AOSZ DATA
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2. TABLAZAT. ELERHET® AKALMAZASOK PRAKTIKUS ES TARTALMI PARAMETEREI 1.
(AZ ELEMZESHEZ FELHASZNALT INFORMACIOK FORRASAI: TUDOMANYOS PUBLIKACIOK, HONLAPOK,
OKOSTELEFONON FUTO, INGYENESEN ELERHET® VERZIOK.)

Felhasznalt Empirikus
Alkalmaza's C,elgsoport al_.lt_lzmus-sp_t_e- Kéltség vnzsgallat Elérhetéség
neve, forras és életkor cifikus eszko- paramé-
20k, modszerek terei
Visual Sche-
dqles anq autizmus, leualls forga}gj ingyenes ) tablet, Apple Store,
Social Stories 6-12 év konyvek, szocialis egy nincs telefon Google Play, angol
(Gallardo et torténetek része Amazon
al., 2021)
. autizmus,
(E)Gaalll‘i/a-ll'—gskezst Down-szind- vizualis forgato- ingvenes nincs tablet, Apple Store, angol
al,, 2022) réma, konyvek 9y telefon Google Play 9
N 4+ év
4 gyermek,
Choiceworks napirend, vara- nincs
Soysa & Mah- autizmus, kozas vizualis fizet6s kontrollcso- | tablet,
Apple Store angol
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design
autizmus,
ADHD, ingyenes telefon,
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3. TABLAZAT. ELERHET® ALKALMAZASOK PRAKTIKUS ES TARTALMI PARAMETEREI 2.
(AZ ELEMZESHEZ FELHASZNALT INFORMACIOK FORRASAI: TUDOMANYOS PUBLIKACIOK, HONLAPOK,
OKOSTELEFONON FUTO, INGYENESEN ELERHET® VERZIOK.)

Alkalmazasok

Kezelhetéség

nincs sziikség

Felhasznal6i szempontok

Szerkeszthetéség

Individualizaltsag

Funkciok

Kap-
csolédo
szolgalta-
tasok

Visual Sche- internetre, vonz6 sajat kép.
du]es anc_j felulet, kénnyen . k”ulon fe!ulet" . beépitett hang, folyamatab- honlgp,
Social Stories hasznalhato szlléknek, és kiilén KGnYVEAr video hoz- ra. idielzé PDF létre-
(Gallardo et belszo rekla ’ a tdmogatottnak Y sada » 1d0) hozasa
al, 2021) eUisz0 reklam zaadasa
nincs
Daily Tasks hangeffektek és - beépitett )
(Gallardo et zene megy az app- szerkesztéfelllete Képtar nincs folyama- nincs
al,, 2021) likaciéban, belszo nincs nirF:cs lehet6ség tabra
v reklam nincs
napirend,
Choiceworks képtar saiat kép/ varakozas, PDF lét-
(Soyea & Mah. | nem érhetd el nem érhets el tobb e ten | iddjelzs, | renozasa,
mud, 2018) informacio informacio mlpt 180 s4adasa vglasth, nquta—
képpel érzelmi tésa
héméré
regisztracié szik-
séges tanarként,
gyermekként vagy
DayCape L s szll6ként, interne- - sajat kép/ .
(Soysa & Mah- heti ne;et, peuszo tes tervezéfeliilete begplt’ett hang hoz- n.aellren.c'i, honlap
reklam nincs o képtar PR id6jelzé
mud, 2018) van, késziilhet egy zaadasa
személynek, de
egy egész osztaly-
nak is
'{grglll):: kl:(l:ln 22?%5:"2?‘ fellilete egyértelm(, | beépitett nincs
do-Montes et érati’ ussal szine- kbnnyen szerkeszt- képtar lehetésé idéjelzG nincs
al., 2022) P sithetd hetd nincs o
App4Autism -
timer, visual beusz6 reklam . . beépitett sajat kép, napirend,
. x . utmutato P S, .
(Gallar- nincs, heti és havi . képtar zene hoz- iddjelz6, nincs
< a szerkesztéshez : PN . .
do-Montes et nézet nincs zdadasa jutalmazas
al., 2022)
iSECUENCI- . " . «
AS LITE betisz6 reklam nem érhets el _nem [ nemérhetd | o [ nem érhetd
(Larco et al nincs informacié érhet5 el el infor- tabra el infor-
2018) N informacio macié macié
sajat kép
hozza-
(ReTr:In’Q ot | nincs.petiéonaui | regiseaco szik- | boepitett | | S6E%% | napirend, honlap
al., 2021) nézet seges képtar hangulatje- iddjelz6
lek médo-
sitasa
napirend,
folyama-
tabra,
nincs szlikség - . varakozas,
DATA (Gyori |  internetre, vonzé _Kiilon felllet sajatkép, | idétslts,
. o s sziiléknek, és kiilon s N e,
etal., 2018a; fellilet, kénnyen . beépitett vided hoz- id6jelzé,
Havasi et al hasznalhato a tamogatottnak, Képtar | zaadhato | valaszto honlap
2023b) betiszo reklam sajat tartalom érzelmi’
p hozzaadhato PR
nincs héméré,
jutalmazas,
hangeré-
méré
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Diszkusszio

Attekintésiinkben olyan alkalmazasokat elemeztiik, amelyek — bevalogatasi kritéri-
umainknak megfeleléen — autista gyermekek autonémiajat tamogatjak. Azzal, hogy
egységes szempontok mentén értékeltik ezeket, segitséget kivantunk nyujtani az
autista embereknek, illetve az 6ket tamogaté szakembereknek és szil6knek abban,
hogy kivalasszak az individualisan legmegfelelébb alkalmazast/rendszert. Az alab-
biakban attekintjik, interpretaljuk legfontosabb eredményeinket (a részleteket és for-
rasokat lasd a 2. és 3. tablazatban).

Az életkort tekintve az elemzett kilenc applikaciobodl 6t négyéves kortdl alkalmaz-
hatd, két applikacio kifejezetten az iskolas korra fékuszal, mig két applikacional / ta-
mogato rendszernél nincs korhatar. A bevalogatasi kritériumoknak megfeleléen ezek
az alkalmazasok autista gyermekeknek/felnétteknek késziiltek, de emellett tdbbszor
megjelenik ADHD, Down-szindroma, tanulasi zavar is. Ez nem meglep6, hiszen az
alkalmazasok funkcidi, az azokban felhasznalt médszertanok legtébbszor a végre-
hajté mikodési nehézségek kompenzaciojat célozzak, s ez nem csak autizmusban
megjelend kognitiv jellegzetesség. A felhasznalt, autizmus-specifikus moédszertan-
bol atvett eszkdzoket, technikakat attekintve azt lathatjuk, hogy leginkabb a vizu-
alis forgatokdnyvek és a napirendi alkalmazasok keriinek el6térbe. Az 6nallésag
megerdsitését célzé autizmus-specifikus tamogatasban ugyanis az egyénre sza-
bott, vizualis id6i struktira és vizudlis folyamatalgoritmusok kiemelt szerepet kap-
nak, és tudomanyos bizonyitékok szélnak hatékonysaguk mellett (Stefanik, 2018).
Ezek lathatova, érthetbveé, transzparenssé teszik az aktudlis eseményeket, igy
bejésolhatosagot biztositanak, illetve segitik a tevékenységek 6nallo kivitelezését,
ezzel kompetencia- és sikerélményekhez juttatva a gyermekeket, feln6tteket
(Mesibov et al., 2008). Az alkalmazasok tobbsége csak egy-két funkcidval rendelke-
zik, amely azt is jelentheti, hogy egy-egy autista gyermeknek/felnéttnek tébb appli-
kacot is hasznalnia kell a sokszinl és hatékony tamogatas érdekében — ez nehezit
tényezd. Az autizmus-specifikus modszertanok digitalis adaptacidira vonatkozéan
tudomanyos evidenciaval kevés alkalmazas rendelkezik. Ez valdszinlleg annak
kovetkezménye, hogy az autizmus-specifikus, evidencia-alapu mddszerek digitalis
platformra ,atlltetett” verzidinak hatasait prospektiv elrendezés(i, magas min6ségi
vizsgalatokban tesztelni eréforras-igényes feladat. Tamogaté szakemberként azon-
ban elengedhetetlen, hogy olyan eszkdzdket hasznaljunk, amelyek illeszkednek az
autizmus természetéhez, megbizhatoak, nincsenek karos hatasaik, és amelyeknek
hatékonysaga alatamasztott (Gy6ri et al., 2018b).

A vizsgalt alkalmazasok kozul 6t ingyenes, mig négy csak részben vagy id6-
legesen hozzaférhetd téritésmenetesen. A tarsithatdé eszkozdket tekintve minden
applikacio futtathat6 tableten és okostelefonon is. Négy alkalmazas csak a Google
Play-ben, vagy csak Apple Store-ban talalhaté meg. Fontos lenne, hogy ezek a ta-
mogato applikaciok ne csak egy platformon legyenek hozzaférhetéek. Az alkalma-
zasok nyelvét megvizsgalva azt talaltuk, hogy négy applikacio kizarélag angol nyel-
v{, s tovabbi harom az angol mellett néhany mas nyelven is hasznalhaté (magyarul
nem). Két applikacid egyetlen nyelven, a fejlesztési orszag nyelvén érhetd el (spanyol
és magyar). Az applikacidk nyelve meghatarozé a felhasznaléi kor szempontjabol.
Igazan remek lenne, ha a kutatasokkal is alatdmasztott, valéban hasznos alkalma-
zasok tobb nyelven is elérhetéek lennének.
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Harom alkalmazas rendelkezik kiilon felllettel, ahol lehetéség van a tdmogaté
tartalmak szerkesztésre. Ez a tdmogaté rendszerek hasznos eleme lehet, kiilon6-
sen, ha webes tervezéi fellleten — akar a tavolbdl is — dolgozhat a tamogatd sze-
mély egy-egy helyzet menedzselése érdekében. Webes szerkesztdi fellilet azonban
csak két alkalmazashoz tartozik, masutt nincs a tdmogaté és a tdmogatott személy
szamara kulon szerkesztéfelllet. Az individualizalhatésagot az applikaciok tobbsé-
ge igyekszik biztositani, csak két olyan alkalmazast talaltunk, ahol sajat tartalom
hozzaadasara nincs lehetéség. Igazan biztatd, hogy a tdmogatas a digitalis térben
is egyénre szabhaté lehet a gyermek sziikségleteinek figyelembevételével, hiszen
ez elemi feltétele a hatékony, autizmus-specifikus beavatkozasnak (Mesibov et al.,
2008). Kezelhetéség szempontjabol azt tapasztaltuk, hogy a legtobb alkalmazas
felhasznalébarat az ikonok méretét, elrendezését, az ingergazdagsagot vagy a né-
zetvaltast tekintve. Ezenkivil dromteli, hogy egyik alkalmazasnal sem jelent meg hir-
detés a hasznalat kdzben, hiszen autista emberek tamogatasakor elengedhetetlen
kovetelmény az irrelevans, félreértheté vagy szenzorosan banté ingerek/informaciok
kikliszobolése (Stefanik, 2018). Az alkalmazasok fejleszt6i igyekeztek figyelembe
venni a tervezés soran, hogy csak a relevans ingerekkel talalkozzanak a tAmoga-
tott személyek, illetve hogy azok kdvethetéek és kdnnyen értelmezhetéek legyenek.
Néhany alkalmazasban azonban kevésbé vették figyelembe az életkorbdl kdvetkezé
sajatossagokat, s a kisebb gyermekek szamara megfelel vizualis tamogatasokat
ajanljak a nagyobb gyermekeknek, fiataloknak is. Ez természetesen probléma le-
het, hiszen példaul egy nagykamasznal a nem megfelel6 dizajn ellenallashoz, igy
a tamogatastol vald eleséshez vezethet. Csupan harom alkalmazasnal talaltunk
felhasznaldi értékeléseket, beszamolodkat, amelyek elsésorban pozitiv tapasztalato-
kat tukroztek. Fontos azonban tisztaban lenni azzal, hogy egy esetben a honlapon
kozolt — feltehetden promdcids célokat is szolgalé — néhany lelkes kommentar volt
az egyetlen forrasunk, mig egy esetben 208 felhasznaldi értékelést tekintettlink at,
a DATA rendszer kapcsan pedig a Facebook-csoportban kdzélt rengeteg bejegyzést.
A kapcsolodoé szolgaltatasok tekintetében fele-fele aranyban rendelkeznek az appli-
kaciok sajat honlappal. Az utdbbi azért is hasznos, mert lehetéséget biztosit tovabbi
funkciok elérésére (pl.: hasznalati Utmutato) és kdnnyebb tajékozodasra, mivel min-
den informacié egy helyen elérheté.

Vizsgalatunk egyértelm( limitacidja, hogy szandékosan nem torekedtink va-
lamennyi elérheté alkalmazas bemutatasara. Rengeteg olyan applikacio létezik
kilonféle felUleteken, amely autista gyermekek, felnéttek tamogatasat célozza.
Tanulmanyunkban azonban nem az 6sszes, autizmushoz kapcsolhato, autonémiat
tamogaté alkalmazast elemeztik, hanem kizarélag azokat, amelyekkel kapcsolatban
tudomanyos publikacié jelent meg. Munkankat korlatozta az is, hogy egyes appli-
kaciok nem elérhetéek, financialis terhet jelentenek, vagy nem angol vagy magyar
nyelven mikddnek.

KonklUzio

Osszességében agy tiinik, hogy a kutatasunkba bevont alkalmazasok evidencia-
alapu modszertanokat igyekeznek digitalis platformra ,atlltetni”, igy akar hasznosak
is lehetnek az autista emberek autonémidjanak tamogatasaban, am ezeknek az
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adaptacioknak szinte teljesen hianyzik a szisztematikus tesztelése, a hatasok
empirikus vizsgalata, azaz nem dllithatjuk magabiztosan, hogy jobbak, mint
a papiralapu eszkozok, illetve hogy nincs karos hatasuk. Nemzetkdzi és magyar
viszonylatban is kiemelkedik a DATA rendszer, amely ingyenesen hozzaférhetd, ku-
tatasokkal kisért, hasznalatat gazdag tamogaté hattér segiti. Osszehasonlitva a téb-
bi vizsgalt alkalmazassal, nincs egyetlen olyan sem, amely megkdzelitéleg olyan
sokféle és sokrétl funkcié- és hasznalati repertoarral rendelkezne, mint amilyenre
a DATA képes.

KoszOnetnyilvanitas

A tanulmany elkészitését az MTA Kozoktatas-fejlesztési Kutatasi Programja tamo-
gatta. Az elsé szerz6 a cikk megirasakor az ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagodgiai
Karan a Mérahalom Oszténdij Program észtdndijasa volt.

Osszeférhetetlenség

Jelen tanulmany szerz6i a DATA fejlesztésének szakmai oldalat végzé kutatdcsoport
tagjai.
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Részvétel és igazsagossag —

A posztszocializmus, a piacgazda-
sag és az épségizmus hatasa

a fogyatékossaggal él6 emberek
tarsadalmi részvételére

AGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA

Absztrakt

A posztszocialista kontextusban végzett fogyatékossagtudomanyi tanulmanyokhoz (Mladenov, 2015, 2016)
hozzajarulva, ebben az irasunkban a fogyatékossaggal él6 embereket éré, az épségista kdrnyezet révén
létrejovo tarsadalmi igazsagtalansagokat vizsgaljuk. Arra voltunk kivancsiak, hogy Nancy Fraser filozéfus és
kritikai teoretikus tarsadalmi igazsagossag elmélete hogyan értelmezheté a posztszocialista 6rokség, a neo-
liberalis piacgazdasag és az épségizmus harmas szempontrendszerében. A tanulmany a posztszocialista
épségizmus gazdasagi, kulturalis és politikai sajatossagainak elméleti bemutatasara fokuszal.

Kulcsszavak: fogyatékossag; gazdasagi, kulturalis és politikai részvétel; Nancy Fraser; tarsadalmi igazsa-
gossag elmélete
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Participation and justice. The impact of post-socialism, market
economy and ableism on the social participation of people with
disabilities

Abstract

Contributing to disability studies in the post-socialist context (Mladenov, 2015, 2016), this paper explores the
social injustices generated by the ableist environment. We were interested in seeing how the theory of social
justice by Nancy Fraser, a philosopher and critical theorist, can be understood from the triple perspective
of post-socialist legacy, neoliberal market economy, and ableism. The theoretical paper focuses on the
economic, cultural and political specificities of post-socialist ableism.

Keywords: disability; economic, cultural and political participation; Nancy Fraser; social justice theory

Részvétel és igazsagossag —

A posztszocializmus, a piacgazda-
sag és az épségizmus hatasa

a fogyatékossaggal él6 emberek
tarsadalmi részvételére

Bevezetés

Annak ellenére, hogy a vilag legnagyobb kisebbségi csoportjat alkotjak, a fogyaté-
kossaggal él6 személyek folyamatos diszkriminacioval, marginalizacioval és igaz-
sagtalansaggal szembesiilnek, és sokszor masodrangu szerepl6kként vehetnek
részt a tarsadalmi, gazdasagi és politikai életben. A fogyatékossaggal él6 emberek
tarsadalmi sziikségleteinek kezelése emberi jogi, kdzpolitikai és gazdasagi kérdés,
valamint globalis szint( etikai kihivas is (Martin & Honig, 2019).

Az épségizmus fogalma mint ,hegemon képességpreferencia, amely megszab-
ja a normat” (Hutcheon & Wolbring, 2013) a ,kiilénleges-tipikus egyén” (Campbell,
2009) képére épll, egy olyan polgarra, aki ,kész és képes dolgozni és hozzajarulni”
(Goodley, 2014) a k6zos tarsadalmi javak létrehozasahoz (Csillag et al., 2021). A leg-
Ujabb tanulmanyok azt mutatjak, hogy az épségizmus jelen van a tarsadalomban,
a kulturalis életben (Nario-Redmond, 2020), a gazdasagban és a munkahelyeken
(Jammaers et al., 2016; Sang et al., 2016), valamint a politikaban is (Goodley, 2014;
Goodley et al., 2019), reprodukalva a binaris fogyatékos/nem fogyatékos kategoria-
kat, igazolva a fogyatékossaggal él6 személyek megbélyegzését és kirekesztését
(Campbell, 2009).

Ebben a tanulmanyban arra torekszink, hogy Nancy Fraser amerikai filozéfus
és kritikai teoretikus tarsadalmi igazsagossag elméletét (social justice theory) alapul
véve megvizsgaljuk, hogyan értelmezhet6 a fogyatékossaggal él6 emberek kirekesz-
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tése Magyarorszagon. Vizsgalatunkban elsésorban hazai és nemzetkdzi szakirodal-
mi forrasokra tamaszkodunk, és a tarsadalmi igazsagossagot Fraser alapjan (1995,
2010, 2013) a részvétel egyenl6ségeként értelmezzik, ami olyan tarsadalmi beren-
dezkedést igényel, amely lehetévé teszi a tarsadalom minden tagja szamara, hogy
egyenrangu felekként 1épjenek kapcsolatba egymassal (Fraser, 2013).

Cikkiinkben az épségista gazdasagi, politikai és tarsadalmi kdrnyezetben ta-
pasztalt igazsagtalansagokat vizsgaljuk posztszocialista kdrnyezetben. Ezaltal
hozza kivanunk jarulni mind a kritikai fogyatékossagtudomanyi elméletekhez, mind
a fogyatékossaggal él6 emberek helyzetének feltarasahoz a kdzép-kelet-eurdpai ré-
giéban, nevezetesen Magyarorszagon. Ahogy Goodley és tarsai (2019) allitjak, a fo-
gyatékossaggal kapcsolatos kutatasok nagy részét Nyugat-Eurépaban és Eszak-
Amerikaban végzik, ezért fontos, hogy egyéb tarsadalmi és gazdasagi kdrnyezetre
jellemzé sajatossagok is feltarasra keriilienek. irasunkban helyenként kzép-eurdpai
folyamatokat és jelenségeket villantunk fel, mashol magyar forrasokra tamaszko-
dunk: tudataban vagyunk annak, hogy jelentés kilonbségek voltak és vannak ezen
orszagok kozott, ebben az irasban a hasonldsagokat szeretnék megragadni.

Nancy Fraser tarsadalmi igazsagossag
elmélete

Nancy Fraser (Fraser, 1995, 2010, 2013) értelmezésében a tarsadalmi igazsagos-
sag a részvétel egyenléségét jelenti. A tarsadalmi igazsagossag olyan tarsadal-
mi berendezkedést igényel, amely lehetévé teszi a tarsadalom (felnétt) tagjainak,
hogy egyenrangu félként lépjenek kapcsolatba egymassal (Fraser, 2013, p. 164),
és azonos mértékben és formaban vegyenek részt a tarsadalmi folyamatokban és
dontésekben. Elméletében a tarsadalmi egyenléség nem a jovedelem, a jogi status
vagy az esélyek egyenléségérél szol, hanem arrdl, hogy a tarsadalom tagjai egyen-
16 félként tudjanak viszonyulni egymashoz (Zala, 2020). A tarsadalmi igazsagossag
megkoveteli a gazdasagi Ujraelosztast (economic redistribution), a kulturalis elisme-
rést (cultural recognition), valamint a politikai képviseletet (political representation),
amelyet Fraser (2010) késébb harmadik dimenzidként tett hozza elméletéhez.

A harom dimenzi6 6sszefligg egymassal, és barmelyikik elhagyasa vagy hattér-
be szoritdsa az igazsagossag hianyos és redukalt jelenlétét eredményezi (Jordaan &
Mennega, 2022). A fraseri tarsadalmi igazsagossag magaban foglalja az Ujraelosz-
tasi igazsagossag (redistributive justice) liberalis-egalitarius felfogasat, amely a tar-
sadalomban jelenlévd szegénységre, kizsakmanyolasra és az egyenl6tlenségekre
Osszpontosit, valamint a multikulturalis gyoker( elismerési igazsagossagot (recog-
nitive justice), amely a kulturak tiszteletére és a megkllonbdztetés csdkkentésére
koncentral (Mladenov, 2017).

Fraser gazdasagi Ujraelosztas alatt a tarsadalmi életben val6 egyenl6 részvétel-
hez szlikséges anyagi er6éforrasok elosztasat érti. Ramutat arra, hogy az igazsagos
gazdasagi ujraelosztas rendszere lehetévé teszi az allampolgarok szamara, hogy
figgetlenek legyenek, és tudjak érdekeiket képviselni, hangjukat hallatni (Fraser,
2013). A teljes korl részvételt nem biztositd, az eréforrasokat rosszul eloszto és flig-
g6séget generald rendszerek igazsagtalanok. Az ilyen berendezkedések intézmé-
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nyesitik a nélkiilozést, a kizsakmanyolast, és akadalyozzak a vagyon, a jovedelem és
a szabadid6 egyenl6 és igazsagos elosztasat. Fraser (2010) szerint a kapitalizmus
alapveté mikddése a munka arucikké valasa révén, azaltal, hogy nyomast gyakorol
az emberekre, hogy bérért dolgozzanak, igazsagtalan elosztast hoz létre. Ez kap-
csolhaté a neoliberalis épségizmus fogalmahoz (Goodley, 2014), ahol a munkara és
a hozzajarulasra valo képesség megléte kdzponti kérdés.

A kulturalis elismerés dimenzidja az intézményesitett értékrendre vonatkozik,
amely lehet6évé teszi vagy gatolhatja az embereket a tarsadalmi interakcidkban teljes
jogu partnerként valé részvételben, valamint a tarsadalmi statusz és megbecsiilés
kivivasaban. A kulturalis igazsagtalansagok a képviselet, az értelmezés és a kom-
munikacioé tarsadalmi mintaiban gydkereznek: a kulturalis dominancia az el nem is-
merés és a tiszteletlenség példajaként jelenik meg (Fraser, 1995). A kulturdlis el
nem ismerés mechanizmusai szisztematikusan lekicsinylik, lenézik, leértékelik és
alarendeltnek tekintik az emberek bizonyos csoportjait és tulajdonsagaikat, épségis-
ta normak alapjan értékelik 6ket, és megtagadjak téliik az egyenld partneri statuszt
az interakciokban (Fraser, 1995, 2013).

A politikai képviselet dimenzié olyan szabalyokkal és eljarasokkal foglalkozik,
amelyek lehet6vé teszik vagy megtagadjak az emberektdl, hogy egyenlé allampol-
garként részt tudjanak venni a politikai folyamatokban és a demokratikus déntésho-
zatalban. A tarsadalmi igazsagossag politikai aspektussal valo kiegészitése ramutat
arra, hogy a politikai részvétel paritasa és az épségista tarsadalmi hierarchiak el-
lensulyozasa egyarant alapvet6 fontossagu az igazsagossag szempontjabdl. Fraser
szamara az igazsagossag a részveételi paritason alapul, és az igazsagtalansag le-
kiizdése olyan intézményesitett akadalyok lebontasat jelenti, amelyek megakada-
lyozzak, hogy egyes emberek teljes jogu partnerként vegyenek részt a tarsadalmi
interakciokban és a politikai dontéshozatalban a sajat életiiket érinté kérdésekben
és azon tul.

Fraser (2013) hangsulyozza, hogy az igazsagossag harom dimenzidja 6nalldéan
is létezhet és valtozhat, ezért kilonb6z6 stratégiakat igényelhet a hozzajuk kapcso-
16d6 igazsagtalansagok (Id. tarsadalmi javak rossz elosztasa, elismerés hianya, hia-
nyos érdekképviselet) lekiizdése. Akar az is el6fordulhat, hogy az egyik szempontot
a tobbi rovasara hangsulyozzak, vagy pusztan az egyikre fékuszalunk a masik ketté
figyelembevétele nélkiil, igy a harom megfontolas kdnnyen konfliktusba kerilhet egy-
massal (Zala, 2020).

Fraser (1995) kilonbséget tesz az igazsagtalansagok lekliizdésére iranyuld meg-
er8sit6é (affirmativ) vagy atalakitd (transzformativ) stratégiak kozott. A megerésité
stratégiak korrigaljak a tarsadalmi berendezkedés kdvetkezményeit, de a mogottes
strukturakat, az igazsagtalansagokat kitermeld folyamatokat érintetlendl hagyjak, sét
néha még fokozzak is az igazsagtalansagot. A transzformativ, atalakité stratégiak
azonban mélyebbre hatolnak, és radikalisan megvaltoztatjak a mogottes strukturakat
és az altalanos kereteket, tehat magukat a tarsadalmi berendezkedéseket alakitjak
at. Fraser véleménye szerint az atalakit6 intézkedések hosszu tavon hatékonyabb-
nak bizonyulhatnak az igazsagtalansagok megsziintetésében, mint a megerésité
intézkedések (Zala, 2020).
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Tarsadalmi igazsagossag
és fogyatékossag

Fraser nem foglalkozott konkrétan a fogyatékossaggal (ritka kivételektdl eltekintve,
pl. Fraser & Honneth, 2003), annak ellenére, hogy részletesen targyalja az osztaly,
a nem, az etnikum és a szexualitas kérdéseit. Ehhez képest az elmult években t6b-
ben is alkalmaztak elméletét a fogyatékossaggal kapcsolatos gazdasagi és tarsa-
dalmi kérdések elemzésére: a fogyatékossag megértésére a modern tarsadalomban
(Danermark & Gellerstedt, 2004), a svéd fogyatékossagligyi mozgalom elemzésére
(Hugemark & Roman, 2012), a megszoritasok fogyatékossaggal él6 személyek-
re gyakorolt hatasanak feltarasara (Dodd, 2016), vagy a workfare rendszer' etikai
kényszerének elemzésére (Gould & Parker Harris, 2012). Hartblay (2014) Fraser
munkajat a posztszocializmusban a fligg6ségre és a fogyatékossagra alkalmazta,
Mladenov pedig kutatétarsaival tobb kutatasaban is a fogyatékossagra vonatkozo
rendszerszintli igazsagtalansagokat elemezte (pl. a dezintegracios folyamatokkal
Osszefliggésben) Kozép- és Kelet-Eurépaban, kéztik Magyarorszagon (Mladenov,
2016; Mladenov & Petri, 2020).

E tanulmanyok k6z0s tanulsaga, hogy a tarsadalmi igazsagossag elmélete hasz-
nos keret lehet a gazdasagi, politikai, tarsadalmi, intézmeényi kérnyezet megértésé-
ben. Mladenov (2016, p. 1227) azt is hangsulyozza, hogy ,a fogyatékossagot a kriti-
kai teoretikusok és a tarsadalmi aktivistak egyarant kbvetkezetesen marginalizaltak”,
és tobb olyan fogyatékossagkutatast slirget, amely megkérdéjelezi az ,épségizmus-
sal szembeni k6z6mbdsséget”.

A kdévetkez6kben mind a harom fraseri dimenzidban ramutatunk néhany, a fogya-
tékossaggal él6 embereket érintd jellemzd igazsagtalansagra, féleg k6zép-eurdpai
forrdsokra tdamaszkodva. Ezek kiragadott példak lesznek, nem pedig teljes kép, hi-
szen mind a szocializmus idészakaban, mind pedig az azéta eltelt 35 évben komp-
lex és Osszetett jogi, gazdasagi, tarsadalmi és politikai folyamatok zajlottak K6zép-
Eurdpaban, amelyek részletes feltarasa még eléttink all.

A fogyatékossaggal €l6 személyek és a gazdasagi
Ujraelosztas

Az ipari kapitalizmus a 19. szazadban a fogyatékossaggal él6 emberek szisztema-
tikus elszegényedését és a tarsadalom peremére szorulasat hozta magaval: a gyari
alapu termelés produktiv és sztenderd ,egyen-munkasokat” igényelt, ami nagy rész-
ben kizarta 6ket a munkabaol (Mladenov, 2017).

Bar a kapitalizmus radikalis alternativajaként mutattak be, az allamszocializmus
a kdzép-kelet-eurdpai orszagokban nem enyhitette ezt az anyagi kiszolgaltatottsagot
és kiszoritottsagot (Mladenov & Petri, 2020). Az allamszocializmus idején a kelet-ko-
zép-eurdpai allamok ,medikalis-produktivista” nézépontot képviseltek (Mladenov,
2017): a fogyatékossaggal él6 embereket féleg védett szervezetekben dolgoztattak
(Balazs-Foldi, 2014; Gould & Parker Harris, 2012). A tarsadalmi elosztas azonban

1 A neoliberalis piacgazdasagban megjelené munkanélkiiliség kezelését szolgald kormanyzati joléti straté-
gia, ami az allaskereso6k kotelezd k6zmunkaban és/vagy bizonyos tovabbképzéseken vald részvételét irja
el6 a szocialis juttatasok feltételeként.
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nem lett igazsagosabb, mivel a munka rosszul fizetett és kizsakmanyolo volt, igy
a fogyatékossaggal é16 személyek ,elszigetelddtek a tarsadalomtél és kirekesztett-
séglik a tarsadalmilag megbecsiilt statuszokbdl tovabb folytatédott” (Zavirsek, 2014,
p. 197). Mivel a fogyatékossagot egyéni és orvosi problémaként kezelték, alig for-
ditottak forrasokat a részvétel kornyezeti akadalyainak lekizdésére: az épuletek
és a kozlekedési eszk6zok tovabbra is akadalyt jelentettek, a fogyatékossaggal é16
gyermekek oktatasa nagy részben szegregalt kérnyezetben tértént (Zalabai, 2000),
az intézményi elhelyezés elényben részesitése mellett a személyes segitségnyujtasi
szolgaltatasok nagyon korlatozottak voltak (Cseh, 2014; Mladenov, 2017).

Az 1990-es években a kdzép- és kelet-eurdpai posztszocialista orszagok neoli-
beralis reformokat hajtottak végre, ami magaval hozta a privatizaciét, a deregulaciot,
a decentralizaciot, a koltségvetési megszoritasokat és a joléti allam szolgaltatasai-
nak csokkenését (Ferge, 1997; Kdnczei, 1990; Mladenov & Petri, 2020). Bar az elvek
szintjén mar a 80-as években megfogalmazddtak olyan térekvések, mint a rehabi-
litaciés rendszer korrekcidja vagy a gazdasagi szervezetek fokozottab felel6sség-
véllalasa, tovabba az ujonnan bevezetett ,megvaltozott munkaképesség” fogalma
is egy modernebb szemléletmddot tikrdz, a rendszervaltas gazdasagi-tarsadalmi
hatasai ezen célokat rendre hattérbe szoritottak (Balazs-Foéldi, 2014; Kénczei, 1994).
A legtdbb védett szervezetet bezartak, a fogyatékossaggal él6 személyek szocialis
juttatasait kozvetlenll csokkentették (Hidegh & Csillag, 2013; Sharle, 2011). Gere
megfogalmazasaban (2009, p. 79) ,[a] gazdasagi atalakulas idejére a megvaltozott
munkaképességli személyek munkavallaloi pozicidikban erétlenek, a sziikséges
alkalmazkodéasra képtelenek voltak. Integraciojukat segité intézmények hianya-
ban — passzivitasra szocializalva — teljesen védtelenek voltak a munkaerdpiac ese-
ményeivel szemben.” Ez a kialakult helyzet meger6sitette a fogyatékossaggal é16
személyekre nehezedd gazdasagi nyomast és a gazdasagi Ujraelosztas igazsag-
talansagainak jelenlétét: ,minél er6sebb a nyomas a munkaeré eladasara, annal
kisebb a mozgastér a foglalkoztatasi feltételek megtargyalasara, és annal egyenl6t-
lenebbé vélik a tarsadalom” (Mladenov, 2017, p. 1230). Magyarorszagon 2002-ben
a fogyatékossaggal é16 személyek foglalkoztatasi rataja 12% volt — a legalacsonyabb
Eurépaban (Sharle, 2011). (Az6ta javuld tendenciat mutatnak a szamok, 2019-ben
mar 38% volt a foglalkoztatottsag, lasd Erdelyi, 2021).

Szamos kdzép-kelet-eurdpai orszagban a kbzszolgaltatasok és a joléti szol-
galtatasok szisztematikus csokkentését nemcsak a gazdasagi szikségszeriiség
indokolta, hanem a ,minimalis allam” neoliberalis koncepcidja is, amely felhivja a fi-
gyelmet arra, hogy a ,fliggéség karos kulturajat” fel kell szamolni, és az 6nallésa-
got értékként hangsulyozza (lasd késébb a kulturalis elismeréssel kapcsolatban).
A 2008-as pénzlgyi valsagot kdvetéen a joléti koltségvetéseket tovabb csdkkentet-
ték: Magyarorszagon tovabbi szankcidkat vezettek be, kozvetlen és kdzvetett médon
csokkentették a személyi segélyezési rendszereket is (Pulay, 2009; Sharle, 2011;
Sharle & Szikra, 2015). A 2010-es években néhany makroszintl pénziigyi 6szténz6ét
vezettek be, hogy a nagyvallalatokat a fogyatékossaggal él6 személyek foglalkozta-
tasara 6szténdzzék (Csillag et al., 2018; Dajnoki, 2012; Tardos, 2015).

Ugyanakkor Magyarorszag elmarad a nemzetkozi akadalymentesitési kotelezett-
ségei teljesitésében, szakérték szerint alapvetd hianyossagok mutatkoznak a hazai
és nemzetkdzi alapfogalmak megfeleltetésében, a jogi és miszaki feltételrendszer
pontossagaban, valamint a kivitelezések min6ségében és szamonkérhetéségében
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(Szaszak & Szabd, 2022). Osszességében a fogyatékossaggal é16 személyek mind
anyagi, mind kulturalis akadalyok miatt kevéssé tudtak részt venni a nyilt munkaeré-
piacon (Mladenov & Petri, 2020).

A fogyatékossaggal €l6 személyek és a kulturalis
elismerés

A kulturalis elismerés a massag tiszteletben tartasat és a megbecsilés eléréséhez
szikséges egyenld esélyek biztositasat jelenti. A szocialista tarsadalmakat — kapita-
lista rivalisaikhoz hasonl6éan — szintén a teljesitményelv és a medikalizacio épségista
koncepcidja jellemezte, a fogyatékossagot ,a munkaképesség elvesztéseként” defi-
nialtak (Mladenov, 2016). Rasell és larskaia-Smirnova (2014, p. 5) hozzateszik, hogy
az allamszocializmus egy Uj ,szocialista embertipus” el6allitasa érdekében gyakran
.a testi eré és képességek el6térbe helyezésére és fetisizalasara” torekedett, ami
a fogyatékossaggal él6 személyek létezésének tagadasaban is megnyilvanult. A fo-
gyatékossag orvosi-produktivista megkdzelitésének egy masik megnyilvanulasa,
hogy a fogyatékossaggal €l6 személyeknek rendszeresen orvosokbdl allo szakértéi
bizottsagok elétt kellett megjelennitik, amelyek adott kritériumok alapjan ,értékelték”
munkaképességliket: az eredménytdl fliggott a pénzbeli vagy természetbeni tamo-
gatasra valo jogosultsaguk (Mladenov, 2017).

A kozép-kelet-eurdpai orszagokban a posztszocialista atmenet egy Gjabb me-
chanizmussal egészitette ki a medikalizacio, a teljesitmény-alapu kategorizalas és
aletagadas orokségét. A neoliberalis kapitalizmus az idealis allampolgar képét helye-
zi a kdzéppontba, aki mindenre képes, rugalmas, mozgékony, folyamatosan fejlesz-
ti termel6- és fogyasztdképességeit, fliggetlen és ugyanakkor 6nellaté (Mladenov,
2016). A ,termelékenység mitosza” mellett az dnellatas fogalma is fontos: a neolibe-
ralis gondolkodasméd szerint mindenki felel6s azért, hogy sajat tékéjével a lehetd
legnagyobb hatéasfokkal és hasznossaggal gazdalkodjon (Fraser, 2013). Az dnellatas
ilyen formaban valo tulértékelése ugyanakkor negativan hat a specialis sziikségle-
tekkel rendelkezd emberekrdl alkotott képre, leértékeli és megbélyegzi a fliggéséget,
valamint a gondozasban részestld személyeket, illetve azokat, akik barmilyen oknal
fogva nem illenek bele az 6nellaté és flggetlen polgar képébe.

A fugg6ség, kiulonosen a ,joléti figgdség” neoliberalis stigmatizacioja akada-
lyozza a fogyatékossaggal él6 személyek kulturdlis elismerését a posztszocialista
orszagokban mind politikai, mind kdzdsseégi szinten. A joléti fliggéség neoliberalis
narrativaja azt sugallja, hogy a szocidlis juttatasok a kedvezményezetteket a ,fug-
g0Oség kulturajaba zarjak”, ezaltal a fogyatékossaggal él6 emberek egyre passzivab-
ba valnak, olyanokka, akik ellenérdekeltek a munkavallalasban. A popularis kultdra
és a média nem kérd&jelezi meg ezt az épségista narrativat: a fogyatékossaggal
él6 embereket féként szegregalt programokban, aldozatként vagy szuperh&sként
abrazoljak, és ritkan atlagos allampolgarként, szakemberként vagy dontéshozoként
(Varoczy & Tiszai, 2021).
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A fogyatékossaggal €l6 személyek és a politikai
kepviselet

Az allamszocializmus nemcsak a partpolitikai képviseletet, hanem a szélesebb civil
tarsadalomban zajl6 politikai képviseletet és diskurzust is elnyomta (Holland, 2008;
Lane, 1996). A fogyatékossaggal €l6 személyek és civil szervezeteik hagyomanyo-
san megbélyegzett, marginalizalt és jogfosztott csoportként gyakorlatilag ki voltak
zarva az allami szocialista tarsadalmakban a nyilvanos ddntéshozatalbdl, az alul-
rél szervezddé fogyatékossagi aktivizmust elnyomtak (Keszi et al., 2014; Mladenoy,
2015, 2017). Bar orszagszerte léteztek nagy, fogyatékossagi alapu, ugynevezett
erny8szervezetek, ezeket az allam szponzorélta és szorosan ellenérizte (Phillips,
2009). Az alulrél szervezddd civil tarsadalom csak a szocialista rendszer bukasa
utan alakult ki (Horvath, 2009).

A posztszocialista atmenet helyreadllitotta a partpluralizmust és a képviseleti
demokraciat, de mivel a politikai dontéshozatalban valé részvétel id6t, energiat és
pénzt igényel, az Ujraéledd civil tarsadalom és a fogyatékossaggal kapcsolatos akti-
vizmus gyenge maradt (Howard, 2017). A fogyatékossagi aktivizmus dsszetett jelen-
ség, és nemcsak bizonyos tudatossagot, ismereteket és készségeket igényel, hanem
— ahogy Schur és tarsai (2015) megallapitjak — a fogyatékossaggal él6 kdzosséggel
valé azonosulast, valamint azt a meggy6z6dést, hogy a hatranyok tarsadalmi igaz-
sagtalansagokbdl fakadnak, amelyeket politikai cselekvéssel lehet orvosolni.

Err8l Zalabai Gabor (1998) mozgasseérilt aktivista igy irt: ,Ha el akarjuk érni,
hogy a rokkantak tarsadalmunk teljes értékii tagjai lehessenek, négy iranyelvet kell
szem el6tt tartanunk: rehabilitacio, hatrdnykompenzacio, esélyegyenléség és integ-
racio. Ezek egymast feltételez6 fogalmak, ezért egyik sem lehet meg a tébbi nélkiil.”
A kbzép- és kelet-europai orszagokban a fogyatékossaggal él6 személyek szamara
és altal Iétrehozott nem-kormanyzati szervezetek szama gyorsan nétt a rendszerval-
tas utan, de ezek inkabb az épségista kdrnyezet kozvetlen hatasainak csokkentésére
Osszpontositottak: szocidlis szolgaltatasok és masfajta anyagi segitség nyujtasara,
mint a fogyatékossagi jogok érvényesitésére vagy politikai érdekérvényesitésre
(Holland, 2008; Keszi et al., 2014).

Bar a rendelkezésre allo, hozzaférhetd és megfizetheté minéségi szolgaltatasok
|éte nagyon fontos, mert ezek teszik lehetévé a fogyatékossaggal él6 személyek tar-
sadalmi részvételét (Keszi et al., 2014), egyes szerz6k ramutatnak, hogy az erre valé
térekvés depolitizélja a civil szervezeteket, és csdkkenti a fogyatékkal él6 szemé-
lyek lehetdségeit a nyilvanos déntéshozatalban valo részvételre (Kiss, 2016). A civil
szervezetek a decentralizalt szolgaltatasnyujtas kulcsfontossagu szereplivé valtak,
a szolgaltatasok személykdzpontiubba és befogadobba fejlédtek, a szegregalt szol-
galtatasok alternativait népszerUsitették a fogyatékossag tarsadalmi modellje és az
6nallé életvitel filozéfidja mentén (Kiss, 2013). Stratégia és kézponti koordinacio nél-
kil azonban a rendelkezésre allo szocidlis ellatas tovabbra is kisméretd, projektkdz-
ponty, féldrajzilag egyenlétlen és igazsagtalan maradt (Balazs et al., 2015; Kurucz &
Kemeény, 2016; Sharle & Szikra, 2015).

A posztszocialista neoliberalizmus tovabb akadalyozta a fogyatékossaggal é16
személyek politikai képviseletét azaltal, hogy csupan szimbolikus és jelképes rész-
vételt ajanlott nekik (Mladenov & Petri, 2020). A posztszocialista kormanyok nemzeti
testuleteket hoztak létre, hogy évente konzultéljanak az érdekvédelmi szervezetek-
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kel a fogyatékossagligyi politikarél (Keszi et al., 2014). A megbeszélések azonban
formalissa és fellletessé valtak; a kormanyzat altal kidolgozott javaslatokat pedig
rendszeresen egyhangulag megszavaztak (Mladenov, 2017; Svastics & Toth, 2021).
Ez a részleges részvétel negativ hatassal van a fogyatékossaggal él6 emberek kép-
viseleti lehetéségeire, mivel megtagadija télik a lehetéséget, hogy beleszdljanak az
Oket érint6 politikakba: ez a ,Semmit rélunk nélkulink!” szlogen figyelmen kivil ha-
gyasa.

Osszegzés

Tanulmanyunkban Nancy Fraser tarsadalmi igazsagossag elméletének keretei
mentén gondoltuk végig a fogyatékossaggal él6 embereket ért igazsagtalansa-
gokat a posztszocialista atmenet és a piacgazdasag kialakulasa idészakaban.
Osszességében megallapithatd, hogy az allamszocialista mult és az azt kéveté neo-
liberalis gazdasagi atalakulas egyedulallé6 médon hatott a fogyatékossaggal €l6 em-
berek életére, a szocializmus 6roksége, 6sszekapcsolddva az épségizmus régi és Uj
vonasaival, egyfajta egyedulallo elegyet hozott Iétre. Azzal, hogy az épségizmust be-
hozzuk a k6zép-kelet-eurdpai posztszocialista régio elemzéseibe, Uj megvilagitasba
helyezhetjik az allamszocializmus és a posztszocialista neoliberalizacio kézotti tor-
ténelmi folytonosséagot. Igy ramutathatunk arra, hogy az allamszocialista 6rokség és
a piacgazdasag fokozddo kiépllése milyen eszkdzokkel és mechanizmusok révén
valtoztatta meg, illetve a legtébb esetben fokozta tovabb a fogyatékossaggal él6 em-
berek gazdasagi, kulturdlis és politikai elnyomasat, kiszolgaltatottsagat, tarsadalmi
részvételik hianyat.

A témaval kapcsolatban szamos tovabbi feltard jellegli munka lenne indokolt.
llyen lehetne a rendszervaltas 6ta eltelt id6szak egyes fazisainak elkulonitése, a szo-
cialista, liberalis és konzervativ fogyatékossagpolitikak stratégidinak és intézkedé-
seinek feltérképezése, a fogyatékossaggal él6 emberek tarsadalmi aktivitasa ala-
kuldsanak, az énérvényesitésre valo torekvéseknek a modszeres szambavétele és
elemzése.
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Méltdképpen masképp — volt
egyszer egy projekt

Gombos Gabor emlékére

Az ombudsmani jogvédelem a fogyatékossaggal él6
emberek alapjogainak érvényesiilésére

Absztrakt

Jelen tanulmany célja az ombudsmani intézmény révid bemutatasa, beleértve a miikédésének sajatossagait
és a tematikus projekt specialitasait. A bemutatott alapjogi program az ombudsmani eszkdztar extra eleme-
ivel, elére megtervezett koncepcio szerint, az intézményi tapasztalatok alapjan folyt. A széveg fékuszaban
a fogyatékossagugy all, az ombudsman hiteles kozvetitésében. Szigorl jogi megallapitasok és nyelvezet al-
kalmazasa helyett az alapjogi értékekre, szellemiségre éplil, és azokat kézérthet6 médon fogalmazza meg.
Tovabbi cél a pozitiv gyakorlatok, az orvosolandé hibak, hianyossagok bemutatasa, a célok, intézkedések
leirasa, dilemmak, kérdések felvetése. Alapjogi pillérek: Az élethez, emberi méltésaghoz valé jog; Az allam
objektiv intézményvédelmi kdtelezettsége; A barminem(i hatranyos megklilénbéztetés tilalma; A tarsadalmi
részvételhez, befogadashoz valé jog.

A Kozélet masképp program a fogyatékossaggal é16 személyek valasztdjoga gyakorlasaval kapcsolatban
részben az akadalymentesség, a hozzaférés, és részben — a valasztdjogosultak kérével 6sszefliggésben —,
a gondnoksag intézményének jelentéségével foglalkozott. A rendezvény résztvevéi alairtak az allampolgari
jogok biztosa altal kiadott Memorandumot.

A projekt masik fokuszaban a maganélet volt, kiilonésen a gondnoksag alatt €16, fogyatékos emberek hét-
kéznapi élete. A témaval kapcsolatos rendezvény kiemelt vendége Marianne Schulze emberi jogi szakérté
volt (akkor az ENSZ-egyezmény osztrak végrehajtobizottsaganak elndke).

Az Fogyatékossaggal él6 Személyek Jogairdél Sz6l6 Egyezmény és Fakultativ Jegyz6kényv jelentésé-
gérdl ebben a rovid irdasban kiemelten az 6nallé életvitel alapvetésével 6sszefliggé gondnoksag intézmé-
nye vonatkozasaban tesz a szerzé emlitést. A Kormany 2008. junius 5-én az Orszaggy(ilés elé terjesztette
a T/5949. szamu, a Polgari torvénykonyvrél szolé torvényjavaslatot, mely szakitott a hatalyos Ptk. gondnok-
sagra, cselekvéképességre vonatkoz6 szabalyozasaval.

Végll a Bentlakasos intézményektél a fogvatartas helyszinéig cimmel, a fogyatékossaggal él6 személyek
intézményi ellatasanak hazai helyzetét elemezte az utolsé tematikus talalkozén kiemelt ombudsmani
vizsgdlat, mely soran feltartuk a nagylétszamu bentlakasos intézményi struktira anomalidit, a ,totalis
intézmények csapdait”. A rovid irdsban mindezek a kérdések nem csupan a fogyatékossagtudomany és az
ombudsmani jogvédelem alkotmanyos szempontjai alapjan, hanem kifejezetten Gombos Gabor szakmai
jelenléte mellett 6sszegzédnek.

Kulcsszavak: alapvetd jogok, emberi méltésag, fogyatékossaggal él6 emberek, alapveté jogok biztosa
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Decently different — once upon a time there was a project
In memory of Gombos Gabor

Ombudsman’s legal protection for the enforcement of the fundamental
rights of people with disabilities

Abstract

This is a brief introduction to the institution of the Ombudsman, with its operational specificities and the
particularities of thematic projects. The fundamental rights program was conducted using the elements of the
ombudsman’s toolbox, based on a pre-planned concept and institutional experience.

Focus is on disability issues through the credible transmission of the Ombudsman. Instead of strict legal
statements and language, this paper is based on the values of fundamental rights in an understandable
way. Fundamental rights pillars: Right to life and human dignity; State obligation to protect and promote
fundamental rights; No discrimination; Right to social participation and inclusion.

The program entitled Public life in a different way, related to the exercise of suffrage by people with
disabilities, dealt with accessibility and access, the sometimes restrictive nature of guardianship in
connection with suffrage.

Participants of the event signed the Memorandum issued by the Commissioner of Citizen’s Rights.

Anotherfocus of the project was on privacy, particularly in the everyday lives of people with disabilities living
under guardianship. Marianne Schulze, a human rights expert and then chair of the Austrian Implementation
Committee of the UN Convention, was a distinguished guest at an event addressing these themes.

This short text emphasizes the significance of the Convention on the Rights of Persons with Disabilities
and its Optional Protocol, particularly in relation to the institution of guardianship. On June 5, 2008, the
Government submitted Bill No. T/5949 on the Civil Code to Parliament, which broke with the provisions of the
former Civil Code on guardianship and legal capacity.

The final thematic meeting called From Residential Institutions to Places of Detention focused on the
institutional care of people with disabilities in Hungary. It analyzed the anomalies of large-scale residential
institutional structures and the “traps of total institutions” highlighted through a major ombudsman
investigation. The findings are not only summarized from the constitutional perspectives of disability studies
and ombudsman’s protection of rights, but also with regards to Gabor Gombos’ professional input.

Keywords: fundamental rights, people with disabilities, human dignity, ombudsman

Méltoképpen masképp — volt
egyszer egy projekt

Gombos Gabor emlékére

Az ombudsmani jogvédelem a fogyatékossaggal él6
emberek alapjogainak érvényesiilésére

Bevezetés

Csaknem husz évvel ezel6tt, 2009-ben a hivatalban |évé allampolgari jogok orszagy-
gy(lési biztosa (mai nevén az alapvet6 jogok biztosa), prof. dr. Szab6 Maté kiemelt
projektet inditott a fogyatékossaggal él6 személyek alkotmanyos jogainak érvénye-
slilése érdekében.
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Az aprop6 az akkor még nagyon friss ENSZ-egyezmény’ volt, ami a vilag legfon-
tosabb emberi jogi egyezményeinek soraban? elséként rogzitette a fogyatékossag-
gal él6 emberek vonatkozasaban az egyetemes emberi jogokat azzal, hogy azok
érvényesulését tagallami kotelezettségként fogalmazta meg egyitt azok segité és
védelmi mechanizmusainak keretrendszerével. Legféképpen a mindenkit egyenlé
mértékben megilleté emberi méltdsaghoz® valo jogot. Tekintve, hogy a 2007-2013.
évi ombudsmani ciklusban tébb olyan program folyt, amely egy-egy tarsadalmi cso-
port* alapjogait érinté atfogd programmal kivanta hangsulyozni az emberi/alkotma-
nyos jogok fontossagat, [ényeges kérdés volt, hogy milyen keretezésben, a hataskori
térvény milyen felhatalmazasa alapjan lehet erre médja az ombudsmannak. Végiil
azonban az ombudsmani térvényben (1995-ben, majd 2011-ben)® biztositott ,vizs-
galati” eszkdztarat meghaladé elemeket bevezetve, el6re megtervezett koncepciéd
szerint, a lehetd legteljesebb spektrumban — olykor a jogon tuli eszkdzok segitségé-
vel® — folyt az ombudsmani munka.

A szamos témaban inditott projektek” alapja egy — jellemzéen hivatalbdl inditott — at-
fogé ombudsmani vizsgalat és az annak alapjan készilt jelentés, amely altalanos ajan-
lasokat (szlikség szerint jogalkotasi javaslatokat) fogalmazott meg a jogalkoté szamara.

A formalis, intézményi mikodés eredményeként késziilé dokumentumon Kivil
azonban az érintett hatésagokkal, civil szervezetekkel, mas fliggetlen szakembe-
rekkel valé kommunikacié ugyancsak er@sitette a program céljanak megvalosit-
hatésagat, vagyis az adott terlleten a gyakorlat megismerésén keresztll szerzett
tapasztalatok alapjan annak javitasa és az ezen is tulmutaté informaciécsere, szem-
léletformalas (ezek eszkdze: kiadvanyok, el6éadasok, szeminariumok, konferenciak,
kiallitas) volt a végsé cél.

Végll pedig a legfontosabb ombudsmani misszio, a jogtudatosité és kdzvéle-
mény-formalé tevékenység, melynek — a projekt témajatél figgdéen — tdbb célcso-
portja lehet: maguk az érintettek, a kdzvetlenul érintett személyek csaladja, sziikebb
koérnyezete, a vellk kapcsolatba keriil szakemberek, illetve a tarsadalom, és persze
a kozvélemény altalaban.

Valamennyi projekt kdzponti eleme volt az adott téma téziseinek meghatarozasa,
amely néhany gondolatban dsszefoglalta a projekt modszertanat, céljait, lizeneteit,
ha szlikség volt ra, egy-egy kutatas iranyat, igy szakmai, tudomanyos és gyakorlati
szempontbdl is hitelesen tudott az ombudsman kozvetiteni. Mindazonaltal a jelenté-
sekben szigoru jogi nyelven irt megallapitasok és nyelvezet helyett inkabb az alapjo-

1 Az ENSZ Koézgylilése 2006. december 13-an elfogadta a Fogyatékossaggal EI6 Személyek Jogairél
Sz6l6 Egyezményt [Convention on the Rights of Persons with Disability (a tovabbiakban: CRPD)].
A Fogyatékossaggal EI6 Személyek Jogairdl szélé Egyezményt és az ahhoz kapcsolédd Fakultativ
Jegyzokoényvet kihirdette a 2007. évi XCII. torvény.

2 Mint példaul: az ENSZ-alapokmany, az Emberi Jogok Nyilatkozata, a Gazdasagi, Szocialis, Kulturalis
Jogok, Polgari és Politikai Jogok, a Gyermek Jogairdl sz6l6 Egyezmény.

3 A mindenkit egyenl6 mértékben megilleté6 emberi méltésaghoz valo jog 6sszetett dogmatikai magyarazatat
Id. Zakarias Kinga: Az emberi méltésaghoz valé jog. (In: Jakab Andras — Fekete Balazs (szerk.): Internetes
Jogtudomanyi Enciklopédia. https://ijoten.hu/szocikk/az-emberi-meltosaghoz-valo-jog. 4.3 Altalanos jog-
egyenl&ség [37] Egyenl8ségi klauzula hianyaban az Alkotmanybirésag 23/1990. (X. 31.) AB hatarozata
(ABH 1990, 88, 103.) az emberi méltésaghoz valé jog alkotmanyos értelmezésének alapjaként alkalmazza
a mindenkit egyenlé modon megilleté emberi méltésaghoz valé jog fordulatot.

4 2008-ban a hajléktalan emberek, 2009-ben a fogyatékossaggal é16 személyek, 2010-ben az idések, 2011-
ben a betegek, mindezzel parhuzamosan 2007-2013 k6z6tt pedig a gyermekek jogai voltak az un. ,mélté-
sagprojektek” fokuszaban.

5 Az allampolgari jogok orszaggydlési biztosardl szolo 1993. évi LIX. térvény, majd 2012. januar 1-étél az
alapvetd jogok biztosardl sz6l6 2011. évi XCI. térvény alapjan végezte munkajat a mindenkori ombudsman.

6 Ezek a kommunikacioé szines terepei: konferenciak, kerekasztal-talalkozok, kiallitasok voltak.

7 Gyermekjogi, munkajogi, hajléktalantigyi, betegjogi stb. https://www.ajbh.hu/en/projektfuzetek
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gi értékekre, emberi jogi paradigmara éplilt, és azokat kdzértheté modon fogalmazta
meg. A munka soran szlletett jelentések, tanulmanyok, zarédokumentumok jellem-
z6en a j6 gyakorlatok mellett bemutattak az orvosolandé hibakat, hianyossagokat,
nem mellézve a valddi cél elérése érdekében az egyes javaslatok részletes magya-
razatat, s6t kezdetben a dilemmak, tovabbi vizsgalati kérdések felvetését.

A projektek sikerének egyik kulcsa a nyilvanossag ereje, ehhez a sajtonyilva-
nossag sikeres haszndlata volt. Ennek érdekében jelent6s figyelem 0sszpontosult
a civil szervezetekkel valé kapcsolattartasra és egyittmiikddésre, amely a késébbi-
ekben, a projektek hiteles alapjat képezte, intézményessé tette az ombudsmannal
valé egylttmikodést, akar allami, egyhazi vagy civil szervezetrél legyen szo6.

Minthogy az ombudsman alkotmanyos feladata® az alapjogvédelem, a biztos ki-
emelt figyelemmel és felelésséggel, a mindenkit megilletd alapvetd jogok sajatossaga-
ihoz illeszkedd szemlélettel és eszkdzrendszerrel, a sok évtizedes alkotmanybirdsagi
gyakorlat felhasznalasaval, de tisztan alapjogi érvrendszerrel latja el e jogok védelmét.

A fogyatékossaggal él6 emberek életét vizsgaldé ombudsmani projekt —
Méltéképpen masképp cimmel —alapjogi pillérei: Az élethez, emberi méltésaghoz
valé jog; az allam objektiv intézményvédelmi kbtelezettsége (egészségiigy, oktatas,
stb.); a barminem{ hatranyos megkulonboztetés tilalma; A tarsadalmi részvételhez,
befogadashoz valo jog.

A legfontosabb azonban minden alapjogi megkdzelités tekintetében, hogy ne fe-
lejtstik el a kiindulé elemét minden alapjogi rendszernek, ez pedig maga az ember.

Az akkori tudasunk szerint a sziikségleten alapulé tarsadalmi vagy szocialis mo-
dellt szinte nyomban az emberi jogi modell kdvette, melyhez elengedhetetlen volt
az edukacio, a tudatositas, a teljes és hatékony tarsadalmi részvétel és befogadas
garanciaja, ezért sziikségképpen el kellett jutni minden fogyatékossaggal él6 em-
berhez. A cél tehat nem volt kevesebb, mint az emberi jogok teljes és egyenld gya-
korlasanak — ezzel az emberi méltésag tiszteletének — elémozditasa, védelme és
biztositasa valamennyi fogyatékossaggal él6 személy szamara.

A Méltoképpen masképp elnevezésl projekt jelentéségében, ezért pedig sike-
rében valamennyien biztunk, és ennek tobb, de legalabb harom oka volt: Fdéldes
Dalma fuggetlen civil szakért6 (2009-ben a SINOSZ munkatarsa volt) telefonhivasa,
majd késébb faradhatatlan hattérmunkaja, Gombos Gabor emberi és szakmai tamo-
gatasa, akit egy szakmai talalkozén ismertiink meg, és Konczei Gyorgy professzor
tanitasai. Harmoéjuk szenvedélyes elkotelezettsége, szakmai tudasa és emberi hoz-
zaallasa nélkul aligha kezdhetett volna egy, a fogyatékossagiigy tudomanyos vonat-
kozasaban amatdr jogasz csapat egy ekkora — maig él6 és hatd — projektbe.

Néhany sz6 az ombudsmani jogvédelemrdl

Az ombudsmani alapjogvédelem meghataroz6 sajatossaga, amilyen egyszerlien
leirhato, a valésagban olyan bonyolult szovedéke a jogalkalmazasnak. Maga az om-
budsman intézménye eredetileg se nem hatésagi, se nem biréi, de még csak nem is
klasszikus jogvédelem, hanem egy olyan sajatos mechanizmus, ami egyfel6l a tagan

8 Lasd Magyarorszag Alaptoérvénye 30. cikk ,Az alapvetd jogok biztosa alapjogvédelmi tevékenységet lat el,
eljarasat barki kezdeményezheti. (2) Az alapvetd jogok biztosa az alapvetd jogokkal kapcsolatban tudo-
masara jutott visszassagokat kivizsgalja vagy kivizsgaltatja, orvoslasuk érdekében altalanos vagy egyedi
intézkedéseket kezdeményez.”
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vett hatdsagi jogalkalmazas alapjogi kontrollja, melyet széles panasztételi lehetésé-
gekkel barki barhogyan kezdeményezhet (reaktiv eljaras). A masik Iényeges funkcié
a proaktiv alapjogvédelem, melyhez azonban a vizsgalati modszertan és a vizsgalati
eszkozOk is sajatosak (vO. nincs bizonyitasi eljaras, nincsenek szigoru eljarasi sza-
balyok), igy lehet6sége van a mindenkori biztosnak hivatalbdl inditani ombudsmani
vizsgalatokat, vagyis még egyéni panasz sem kell, ami azt jelenti, hogy ha egy sé-
relmes helyzetrél jelzést vagy hirt kap, és persze az alapjogokkal 6sszefliggésbe
hozhat6 a kifogasolt helyzet (pl. a fogyatékos emberek valasztéjoga), a probléma
atfogd modon, alapjogi vizsgalati keretben is feltarhaté (Somody, 2011).

Ezzel egyltt az intézmény kuldnlegességét (vo. valodi legitimaciojat) az az eré
adja, amit a nyilvanossag, a jogon tuli fellépési lehetéségek nyujtanak. Tudniillik az
ombudsman jelentésében tett ajanlasok nem kotelez6ek, nem lehet szamon kérni,
és nem fiz6dik hozza jogi k6téerd sem. Vagyis az érté jogalkalmazéd szamara az om-
budsman szakmatamogaté javaslata (vo. ajanlas) éppen ugy lényeges az altalanos
jogtudatossag (vo. jogi kultura) szempontjabdl is, mint adott esetben a panaszos vagy
mas sérelmet szenved® polgar szamara. Aki (és ideértem a hatésagi jogalkalmazét,
vagy akar az egészségligyi szolgaltatot is) ismeri a sajat, és elismeri a masok jogait,
az tudja értelmezni az alkotmanyos demokracia ombudsmani alapjogvédelmének
mindenkori jelentéségét, a fogyatékossaglgy tekintetében paratlan fontossagat és
Iényegét. Ez pedig a nyilvanos és atlathaté miikodés mellett redlis segitség lehet az
alkotmanyos gondolkodas, a jogallami mikédés vonatkozasaban.

Fokuszban a fogyatékossagugy

Az alapvetd jogok biztosardl szolo térvény korabban ugy fogalmazott, hogy a biztos
— kiléndsen hivatalbdl inditott eljarasok lefolytatasaval — megkildnbdztetett figyel-
met fordit a 2007. évi XCII. térvénnyel kihirdetett, a fogyatékossaggal él6 személyek
jogairdl sz6lé egyezmény kihirdetésének segitésére, védelmére és tdrvény adta,
a raszoruldk, kiléndsen a fogyatékossaggal él6 személyek jogai végrehajtasanak
segitésére, védelmére és ellenérzésére.® A 2022. évi modositassal a jogalkoté mar
a CRPD fiiggetlen mechanizmusat az ombudsmanhoz telepité normaszéveggel'
a fogyatékossagugy egyik legfontosabb aktorava tette a mindenkori ombudsmant.
2009-ben a munka a tekintetben is folyt, hogy a nemzetkdzi emberi jogi sztender-
dekre figyelemmel, egylttmikédve a civil szervezetekkel, a fogyatékossagtudomany
szakértbivel, az érdekvédelem valamennyi szervezetével és persze a kormanyzati
szerepl6kkel is, olyan kiemelt figyelem jelenjen meg a kdzéletben, ami a ,fogyaté-
kossag gettojat™" felszamolva a tarsadalom egyenlé tagjaként tekint a fogyatékos

9 Ajbt. 1. § (3) bekezdésének 2022. XII. 31-ig hatalyos szdvege.

10 2011. évi CXI. tv. 1.§ (3) bekezdése: ,Az alapvetd jogok biztosa — a civil tarsadalom, kiiléndsen a fogya-
tékossaggal él6 személyek és az Sket képvisel6 szervezetek bevonasaval — biztositja a 2007. évi XCII.
torvénnyel kihirdetett, a Fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl szol6 egyezmény (a tovabbiakban:
Fogyatékossaguigyi Egyezmény) 33. cikkének 2. pontja szerinti fliggetlen mechanizmus feladatainak telje-
sitését.”

11 A kifejezés Konczei Gyorgy DSc egyetemi tanarnak (ELTE BGGYK, Fogyatékossag és Tarsadalmi
Részvétel Intézet), a fogyatékossagtudomany legnagyobb hazai mesterének egy korabbi megjegyzése
volt. Egy 2002-ben sziiletett 6sszegzé kdtetben, A Taigetosztél az esélyegyenléségig cimmel (Kalman
Zsofia és Kénczei Gyorgy) jogi, térténeti, kulturdlis, gazdaséagi és politikai, sét, orvosi szempontu elemzés
szliletett (Osiris Kiadd, Budapest 2002). A 2016-ban megjelent tanulmanykétet (Hernadi llona — Kénczei
Gyorgy:, Az esélyegyenl6ségtdl a Taigetoszig? - L'Harmattan Kft., 2016) pedig az esélyegyenl&ségtdl
a visszafelé vezet tarsadalmi utakat mutatja be.
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emberre. Ugyanakkor a kiemelt feladatot a CRPD 33. (2) cikkelye alapjan 2023. ja-
nuar 1-étél a biztos hivatala latja el. A CRPD Bizottsagnak a fliggetlen mechanizmus
hianya okan tett tdbbszori felhivasara 2022-ben dontétt ugy a jogalkotd, hogy a se-
git6, véds, ellendrzé fliggetlen mechanizmus az Alapveté Jogok Biztosanak Hivatala
— 0nall6 szervezeti egységének (vo. Féigazgatdsag) — hataskorébe kerdil.

De térjink vissza 2009-hez, amikor tehat még az ujdonsagnak szamitdé egyez-
mény elvei alapjan a fogyatékossagugy Uj paradigmait kdstolgatva kezdtiink dolgozni,
kezdetleges mddszertan alapjan, foghijas tapasztalatokkal, am annal nagyobb
lelkesedéssel és lendulettel.

A kutatasok keretei, vagyis az ombudsmani vizsgalatok hangsulyai akkor is, és most
is lényegét tekintve valtozatlanok: tarsadalmi részvétel, befogadas, autondmia,
a nagylétszamu intézmények strukturdlis problémai, a gondnoksag és/vagy tamo-
gatott dontéshozatal, az integralt/inkluziv oktatas (v6. specialis nevelési igény), az
igazsaglgyi szakérté szerepe az eljarasokban, mindez a CRPD mint emberi jogi
fogalomtar értelmezési tartomanyaban. Mindazonaltal fel kellett épiteni egy olyan
struktarat, ami a téma keretein beliil komplementer médon tartalmaz innovativ ele-
meket, hiszen nem a szakagi értelmezéseket/elemzéseket kellett béviteni, hanem az
alkotmanyos teret kivantuk tagitani a fogyatékossaglgy szamara.

A program tehat ugy épllt fel, hogy az altalanos kérdésektél indulva szlkitettik
a vizsgalt témakat az egyedi vagy egészen specidlis teriletekig.

Els6ként a Kbzélet masképp — a fogyatékossaggal él6 személyek valasztojoga-
nak érvényesiilése cimmel szinte nyomban egy nagyon provokativ kdzjogi kérdéseket
feszegetd problémaval kezdett a program, majd a fizikai akadalymentesség
problémajat kdvette az abszolut akadalymentesség kérdéskore, illetve a maganélet
teliessége témakdrben a gondnoksagi rendszer 6sszehasonlitd kritikai elemzését
végeztlik el szamos — kifejezetten a Polgari Torvénykonyv kodifikaciojat is érinté
— vonatkozasban. Az ombudsmani munka egyik legjelentésebb részét mégis
a fogyatékossagligy zarvanya,'? a zart intézmények jelentik. A szocialis intézmé-
nyektdl az IMEI-ig (Igazsagugyi Megdfigyel6 és Elmegydgyité Intézet) terjedéen olyan
Osszefoglald, tobb eseményt és jelentést tartalmazé dokumentum (kiadvany/fizet)
készilt (maig ezek az irasok a legerésebb kritikai valaszok a fogyatékossaggal él6
személyek életének korulményeire), amelybdl vilagosan kitlinik a nagylétszamu
bentlakasos intézmények diszfunkcionalis és a CRPD paradigmaival 6sszeegyez-
tethetetlen mikodése.

Az allam felel6ssége a fogyatékossaggal
él6 személyek ombudsmani jogvédelme
tukrében

Az ombudsman, figyelemmel a sajatos jogallasara (vo. alkotmanyos intézmény),
a rendhagyo eljarasi/vizsgalati eszkozeire (ti. széles és korlatozott is egyben), a kdz-
jogi szcénaban betdltétt szerepére, a nem kikényszerithet§ ajanlasaira, és éppen

12 Etimoldgiai értelemben zart vagy lezart tér, atvitt értelemben elszigetelt részt jelent. A nagylétszamu bent-
lakasos szocialis intézmények vonatkozasaban absztrakt értelemben is érvényes.
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ezért a tovabbi jogorvoslat lehetetlenségére, afféle unikum, inkabb a segité, tamo-
gato, medial6 (kdzvetitd) szerepkdrben hatékony intézmény. E tekintetben a projekt
vizsgalati fékuszai is, ha ugy tetszik, dnkényesek, ugyanakkor a jogallami alkotma-
nyos térben értelmezett emberi jogi aspektusbdl fontosak. Ebbdl kovetkezéen vizs-
galtuk a) a nagy intézmények felszamolasanak kortlményeit (v6. tamogatott lakha-
tas); b) az 6nallo életvitel lehetéségének megteremtését, kereteit (ti. gondnoksag);
c) az egészségugyi ellatas elérhetéségét; d) a kozosségi kdzlekedés akadalymen-
tességének problémait; e) a segitékutyak alkalmazasanak nehézségeit; f) a korai
fejlesztés és a fejlesztd foglalkoztatas elérhetéségét. Megfogalmaztuk azokat az
aggalyokat, amelyek az alkotmanyos emberi jogi igények és az allami kotelezettség
metszéspontjan vilagosan kimutathatok, ennélfogva kotelezettséget jelentenek az
allam intézményrendszere szamara.

Feltartuk tehat a kozélet és a maganélet gondjait azzal, hogy a gondnoksag
intézménye olykor élethosszig megbélyegzévé valhat. Ertelmeztik a fogyatékos-
saggal él6 emberek onrendelkezésének lehetséges megnyilvanulasait, az 6nallé
dontéshozatal igényét és tamogatasanak jelent6ségét, a valasztdjog gyakorlasanak
problémait, az informacios és kommunikaciés akadalymentesség tapasztalt hianyat,
mint megannyi allami és civil feladatot.

Kozélet

Mégis az elsé jelentds Iépés volt a projekt soran — figyelemmel az akkor éppen zaj-
16 Eurépa Parlamenti valasztasokra — a kozéletben valé részvétel kiemelése, ezzel
a valasztdjog gyakorlasanak jelentéségére vonatkozoé tények és aggalyok elemzé-
se, tekintve, hogy 2009-ben még kizarta ennek gyakorlasat az Alkotmany (70. §
(5) bek.)" a cselekvéképességet korlatozo, illetve kizaré gondnoksag alatt élék sza-
mara. Az egyébként a projekt éves tartaman tul is folyé szakmai diskurzusban az
ombudsman azzal érvelt, hogy a fogyatékossaggal él6 emberek alapvetd jogainak
érvényesuléséhez sziikséges — és egyetlen j6 valasz a 21. szazadban — az a pa-
radigmavaltas, melynek egyik legfontosabb indikatora a jog- és cselekvéképesség
ténybeli és jogdogmatikai megitélésének Ujragondolasa, s ehhez a korszer( jogi
kornyezet megalkotasa. E tekintetben az egyik legfontosabb eurépai dokumentum
(Madridi Nyilatkozat, 2002) szerint a szemléletvaltas filozéfiai alapja, hogy a fogya-
tékos emberek nem jotékonykodast, hanem esélyegyenléséget akarnak, és a hang-
suly a rehabilitaciorol sziikségképpen attevédik a tarsadalom atalakitasanak globalis
filozofiajara, amely minden személy (igy tehat a fogyatékos ember) sziikségleteinek
befogadasara és ellatasara iranyul, ideértve tehat sok mas mellett a valasztéjog
gyakorlasanak lehetéségét is.

Mindezeket hangsulyozva sziiletett meg — az ombudsman altal az éves projekt
els6 jelentSs lépéseként kiadott — Memorandum. Ebben a dokumentumban a fo-
gyatékossaggal él6 emberek esély- és jogérvényesitésének elveit, az allam, vala-
mint a civil szervezetek feladatait fogalmazta meg annak érdekében a biztos, hogy
a fogyatékossaggal él16 személyeknek ne csak a megkuldnbdztetéstdl mentes életet

13 Az Alkotmany helyébe 2011. aprilis 11-én Iépett hatalyba Magyarorszag Alaptérvénye.

14 A Méltoképpen masképp — Projektfiizet 5.1. Maganéletet érinté problémak, (Szerk.: Borza Beata — Lux
Agnes, kiadja az AJBH 2010., 167-168.0.) https://www.ajbh.hu/documents/10180/124840/fogyatekosugyi.
pdf/7749cdf2-c4da-45ca-9de3-acb348b2bbac?version=1.0&t=1362946148792
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garantaljak, hanem részt vehessenek valamennyi veliik kapcsolatos dontés, allami
intézkedés (ideértve a jogalkotast) meghozatalaban és végrehajtasaban.

Maganélet

A munka tovabbi részében sem tagitottunk az alapkoncepciotdl, hogy ti. legyen mélto
élete a fogyatékos embernek, legyen akar otthon, akar intézményben. Vagyis allapo-
tatol fuggetlenul az 6nallé emberi minéség volt az elsédleges. Ezért rovidesen egy
addig paratlan szakmai diskurzusban nyert értelmet az emberi méltésaghoz vald
jog egyik megnyilvanulasa, az énrendelkezéshez valé jog. Az ombudsmani talalko-
z6 kiemelt vendége Marianne Schulze emberi jogi szakértd volt, akkor az ENSZ-
egyezmény osztrak végrehajtd bizottsaganak elndke.

A gondnoksag ala helyezett személyek szamat az igazsagugyi tarca 2001-ben
35.000 fére becsiilte. Az Ertelmi Fogyatékosok és Segit6ik Orszagos Erdekvédelmi
Szervezete 2003-ban kézel 60 ezer fét, 2009-ben tébb mint 67 ezer embert tartott
szamon. 2003-ban a cselekvéképességet kizaré gondnoksag alatt majdnem 36 ezer
ember élt, a KSH adatai szerint 2009-ben ez a szam 51.305 f6."

Lassuk, mi a nemzetkdzi kozosség Uzenete a helyettes dontéshozé (gondnok-
sagi) rendszerrél. Az ENSZ Kozgyllése tehat 2006. december 13-an elfogadta
a Fogyatékossaggal él6 Személyek Jogairdl Sz6l6 Egyezményt (CRPD), melyet
a Magyar Koztarsasag Orszaggy(ilése 2007. junius 25-én 337 igen szavazattal, el-
lenszavazat és tartézkodas nélkul ratifikalt a 2007. évi XClII. térvény elfogadasaval.
Az egyezmény 2008. majus 3-an lépett hatalyba, ezzel az azt ratifikalo tagallamok-
nak haladéktalanul eleget kellett tennitk az abban foglalt kotelezettségeknek. Ennek
legfontosabb kdvetelménye: ,A részes allamok elismerik, hogy a fogyatékossaggal
éld személyeket az élet minden terlletén masokkal azonos alapon megilleti a jog-,
illetéleg cselekvéképesség” (12. cikk, 2. pont).

A Magyar Koztarsasag Kormanya 2008. junius 5-én az Orszaggydlilés elé ter-
jesztette a T/5949. szamu, a Polgari térvénykdnyvrél szol6 térvényjavaslatot, mely
szakit a hatalyos Ptk. gondnoksagra, cselekvéképességre vonatkozo szabalyozasa-
val. A javaslat mar nemcsak a Cselekv6képtelen Nagykoruak Jogi Védelmérdl szolo
Eurépa Tanacs Miniszteri Bizottsaganak R(99)4-es ajanlasat és a 2001. évi XV. tér-
vény (mely ujrafogalmazta a Ptk. vonatkoz6 szakaszait) rendelkezéseit veszi alapul,
hanem a CRPD rendelkezéseit is.

A CRPD 12. cikke nem emliti a gondnoksag intézményét, hanem tudatosan a cse-
lekvbképesség gyakorlasara vonatkozo intézkedések megfogalmazassal él. Ennek
a hatterében az a paradigmavaltas all, mely elsésorban a fogyatékossag megkozeli-
tésében jelentkezik, és ez a gondolkodasmaodbeli valtozas jelenik meg a 12. cikkben
is, hiszen az el6készité anyagokbdl, valamint a 12. cikkhez fliz6tt kommentarokbol
egyértelmien kitlnik, hogy a cselekv6képesség gyakorlasat segitd intézményen el-
s@sorban a tamogatott déntéshozatalt kell érteni. A 12. cikknek az ilyen iranyu értel-
mezését tukrozi az lgazsagugyi és Rendészeti Minisztérium altal készitett Polgari
Torvénykonyvrél szolo torvényjavaslat is.'®

15 2023-ban a gondoksag alatt allé személyek szama 56.790 f6, ebbdl fogyatékossaggal é16 személy 20.080
f6. Forréas: https://www.ksh.hu/stadat_files/szo/hu/szo0058.html

16 A Méltoképpen masképp — Projektfliizet 5.1. Maganéletet érinté problémak, (Szerk.: Borza Beata — Lux
Agnes, kiadja az AJBH 2010., 58-59.0.) https://www.ajbh.hu/documents/10180/124840/fogyatekosugyi.
pdf/7749cdf2-c4da-45ca-9de3-acb348b2bbac?version=1.0&t=1362946148792
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Jelen tanulmany kereteit meghaladna a gondnoksag intézményével kapcsolatos
kodifikacios egyeztetések tartalma, a kompenzald lehetéségekrél folyd targyalasok
sikere, ezért a szerzd csupan arra hivja fel az ért6 olvaso figyelmét, hogy akkor is —
2009-ben —, és jelenleg is (2025-ben) szamos kérdés merll fel a hazai gondoksagi
rendszer mikodését, alkalmassagat illetéen, figyelemmel a tamogatott dontéshoza-
tal intézményének rendkivll lassu beépulésére a kdztudatba.

A munka soran zajlott talalkozékon fogyatékossagligyi szakemberek és a kodifi-
kaciés munkaban az elmult években részt vevé jogaszok, valamint az Gigycsoport-
ban jartas birdk vettek részt. Valamennyien az Egyezmény szellemiségét tikrézs,
a komplex statuszvizsgalatot kdvetd, pontosan meghatarozott igykérokre szdlo,
részleges korlatozé gondnoksag intézményét preferaltak. Ezzel egyitt kiilénds hang-
sulyt kapott a tdmogatott dontéshozatal intézményének jelentésége 6sszhangban az
Egyezmény egyutt-dontési paradigmajaval, szemben a gondoksag helyettes-dontési
intézményének stigmatizald tényével.

Néhany héttel az UGlés utan az Orszagos Fogyatékosiigyi Tanacs (OFT) elndke
rendkivili Ulésen jelentette be, hogy az Uj Polgari Torvénykdnyvrél szo6l6é orszagy-
gylilési zar6szavazasra — a cselekvéképességet érintd 2:23.§ és 2:24.§ szakaszai
— a korlatozé cselekvéképességre vonatkozo altalanos és egyéb szabalyok keriilnek,
a cselekv6képességet kizar6 gondnoksag intézménye ezzel végérvényesen
megsziinhet Magyarorszagon.

Eszszer(i alkalmazkodas

Nem megkertulheté az észszeri alkalmazkodas intézményérél mint feltételes kotele-
zettségrd|, illetve az akadalymentességrél mint feltétlen kotelezettségrél néhany szot
ejteni, nem tullépve az 6sszefoglald tanulmany kereteit.

Nos, a CRPD megalkotasat joval megel6z6en a munka vilagabdl'” érkezé se-
gité/tamogatd mechanizmusnak nagyobb jelentésége van ma, mint amennyi alta-
laban a kdzbeszédben megjelenik, voltaképpen afféle lathatatlan szévedéke tar-
sadalmunknak. A CRPD szdvege laza egyuttmikddésre hiv, eszerint ,az ésszerl
alkalmazkodas az elengedhetetlen és megfelel6 modositasokat és valtoztatasokat
jelenti, amelyek nem jelentenek aranytalan és indokolatlan terhet, és adott esetben
szikségesek, hogy biztositsak a fogyatékossaggal él6 személy alapveté emberi
jogainak és szabadsagainak a mindenkit megilletd, egyenl6 mértékl élvezetét és
gyakorlasat” (CRPD, 2. cikk). Vagyis az igényelt valtoztatasok és modositasok elmu-
lasztasa — megfelel jogi kontextusban — megvaldsitja a fogyatékos személy hatra-
nyos megkulonboztetését (diszkriminacio). Mivel az eléadas témaja nem az észsze-
r alkalmazkodas mint a fogyatékossagtudomany egyik alapelve volt, alljon itt csak
annyi, hogy a fogyatékossagligy elveinek, paradigmainak megértése, elfogadasa és
megvaldsulasa semmi egyéb, mint alkalmazkodas egy adott helyzethez, amely alkal-
mazkodas sziikségképpen észszerl. Az észszerii jelz6 itt akar a jo6 kompromisszum
lehet&ségét is jelentheti. Az, hogy mi az aranytalan és indokolatlan teher egy gyenge
eréforrasokkal biré tagallamban, és ez miként értelmezhetd a fogyatékos emberek
szamara, nyitott kérdés. Kétségtelen azonban, hogy a CRPD valamennyi részes al-

17 Lasd a 2012. évi |. térvény a munka térvénykdnyvérdl 51.§ (5) bek. ,A fogyatékossaggal él6 személy fog-
lalkoztatédsa soran gondoskodni kell az ésszer(i alkalmazkodas feltételeinek biztositasardl.”

196

I HuNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2025/1




I ~ FoGVYATEKOSSAGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA |

lama szamara az észszer( alkalmazkodasnak mindenfajta allami cselekvést athato
alapelvként kellene miikodnie. Lényegét tekintve tehat olyan, az akadalyok lebonta-
sat célzé6 mechanizmusrol beszélhetiink, amely a térténelem kezdete 6ta az ember
veleszlletett igénye, mégis ezernyi traumanak kell ahhoz térténnie, hogy a 21. sza-
zadban magatdl értetédd legyen. (Mikola, 2017)

Zart intezmények

A fogyatékossaglgyi projekt 6sszegzése volt az a zar6 konferencia, amely a pro-
jekt téziseiben szerepld alapjogi elméleti alapon nyugvé és a CRPD-ben sze-
replé alapveté emberi jogok hazai helyzetét targyalta, Zart ajtok — nyitott kér-
dések. A bentlakasos intézményektél a fogvatartas helyszinéig témacimmel.
A fogyatékossaggal él6 emberek intézményi ellatasanak helyzetét feltard, az eltérd
koérilmények, ellatasok kereteit bemutaté munka szamos anomaliat jelzett a frissen
beépulé emberi jogi megkdzelités forradalmi dogmatikajat is szétfeszitd intézményi
struktura, a ,totdlis intézmények csapdainak” elemzésével. Ehhez kapcsol6ddan
elemeztik az intézményi foglalkoztatas, az egészségligyi ellatas, a pszichoszocidlis
fogyatékossaggal éI6 embereket érintd jogkorlatozé intézkedések (lekdtdzés,
elzaras, szedativumok) jog- és szakszer(iségét, ennek garanciait, a gondnok és
a gondnokolt kapcsolatat, a pénzbeli ellatasok hatterét — mindezt a fogyatékos
ember autondmiaja és onrendelkezése alapjan az emberi méltésaghoz valé jog
alkotmanyos rendszerében.

A bentlakasos nagy intézmények vizsgalatanak két végpontja az Orszagos
Pszichiatriai és Neuroldgiai Intézet (OPNI) 2009-es bezarasat kovetéen a pszichiat-
riai betegellatas struktdravaltasanak kévetkezményeit feltard utévizsgalat, és a ma-
sik a fogyatékos ellatas kilonds zarvanyat képezd buntetés-végrehajtasi intézmé-
nyeken bellli fogyatékos |ét alapjogi szempontu vizsgalata. A késébbiekben — tul
az éves projekt id6- és témakeretein — a pszichoszocialis fogyatékossag két nagy
— a fogyatékossagtudomany szamara értelmezhetetlen — bentlakasos intézményét
tébb alkalommal is vizsgalta az ombudsman, igy a szentgotthardi pszichiatriai ott-
hont (mai nevén: Rabaparti Integralt Szocidlis Intézmény Vas Varmegye) és a biin-
tetésvégrehajtas egyik legnagyobb egészségligyi intézményeként miikods IMEI-t.'8

Osszegezve

Van az emberi méltésaghoz valo jognak egy, az ember személyiségét kdzvetlentl
érinté értelmezési tartomanya. A modern alkotmanyok és az alkotmanybirdsagi
esetjog az altalanos személyiségi jog egyik megfogalmazasaként emlitik az egyenlé
emberi méltésaghoz valo jogot, és azt tébb tekintetben nevezik meg. Sz6 van a sze-
mélyiség szabad kibontakoztatasahoz valo jogrol, az dnrendelkezés szabadsagarol,
az altalanos cselekvési szabadsaghoz vagy a maganszférahoz valé jogrol, amelyek
alapveté emberi jogként kotelezd kellékei az emberi méltésag értelmezési tartoma-

18 A szentgotthardi intézmény vonatkozasaban Id. az OBH-228/2010., AJB-457/2012., AJB-4350/2012.,
AJB-4464/2014., AJB-560/2017. és a 1561/2021. szamu ombudsmani jelentéseket, tovabba a fogvatartas
tekintetében az AJB-1161/2009. szamu jelentést.
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nyanak.'® Vagyis az alkotmanyos érvek is amellett szélnak, hogy a fogyatékossag-
gal él6 emberek emberi méltésaghoz valé joga vonatkozasaban — az ebben a rovid
irasban érintett kérdések (v0. gondnoksag, valasztéjog, észszerili alkalmazkodas)
kézott — az egyik legnagyobb deficit a nagylétszamu bentlakasos intézmények léte,
amelyek nélkiléznek minden, az ember ember mivoltanak megfelel6 életteret, ezért
meg kell szlintetni 6ket. (Verdes, 2009) (Az elmult években éppen ez indokolta az
intézménykivaltasi stratégia globalis megsziletését.)

A klasszikus® ombudsmani jogvédelem tehat a kdzigazgatas hibain kivil olyan
emberi jogi / alapjogi kérdések gyakorlati viszonyrendszerét vizsgalja, amit se a kdz-
igazgatasi rendszer mas szerepl6i, sem az igazsagszolgaltatas aktorai nem értel-
mezhetnek az adott jogi helyzetet meghaladd keretben. Ebbél kdvetkezik az hely-
zet, hogy az alkotmanyos jogszabalyok alapjan mikddé intézményi/kdzigazgatasi
rendszerben (v0. a jogallam funkcionalis alapja a jogbiztonsag alkotmanyos kdve-
telménye) létezik egy olyan kozigazgatasi szerv (ti. az ombudsman), amely a szigo-
ru eljarasi szabalyok helyett a maga sajatos, laza vizsgalati keretszabalyaival teszi
lehetévé — és elérhetévé — az emberi jogok védelmét. A szakirodalomban ezt a ki-
16nds helyzetet afféle jogallami paradoxonként emlitik, amely azonban a mindenkori
ombudsman szerepvallalasat, a személyes tekintély jelentéségét kiemelve ellensu-
lyozza a kOzigazgatas mikddése torvény ala rendelésének megdonthetetlen jogal-
lami kritériumat. (Somody, 2011). Es ami az ajanlasok végrehajtasanak hajladosagat
illeti, ugyancsak ennek a legitimacios bizalomnak a tiikrében értelmezhetd, tekint-
ve, hogy nincs az ombudsmani ajanladsoknak végrehajtasi kényszere. A jelentésége
mégis abban all, hogy az alkotmanyos jogallami teret nagyitja és teszi értelmezhe-
tévé, ezzel pedig vilagossa az alapjogok hasznat egy-egy hétkdznapi Gigy kapcsan.

Mindazonaltal minden jogrendszernek az Alkotmany altal megtestesitett alapjogi
sztenderd a viszonyitasi alapja, melyre valé figyelemmel itélheté meg a jogszabalyok
minésége. Ha ugy tetszik, ezt a minéséget — ti. alkotmanyos miikddést — monitorozza
az ombudsman.

Ebben a munkaban voltak partnerei az ombudsmannak 2009-ben a jog- és/vagy
érdekvédelem teriletén, a civil szervezetekben és kildnb6zd allami és nem allami
intézményekben dolgozd szakemberek. A nagylétszamu bentlakasos intézmények
kivaltasat jelentd reformot és a kevésbé ,sikeres” helyettes déntéshozatali rendszer
(gondnoksag) CRPD-konformma tételét a civil szektor szerepl6i és a fogyatékossag-
tudomany teoretikusai kezdeményezték, koztik annak egyik legkiemelked&bb gon-
dolkodéjaval, Gombos Gaborral. O emlitette az ombudsmani hivatalban szervezett
egyik fogyatékossagligyi szakmai talalkozén,?' hogy az alapjogokat az intézmények
tették zardjelbe az lzemszerl miikddés biztosithatésaga miatt.

19 Lasd: 8/1990. (1V.23.) AB hatarozat, ABH 1990. 42, 44-45. o.

20 A klasszikus jelz6 azért indokolt, mert id6kdzben szamos funkcidval, vizsgalati hataskérrel béviilt az om-
budsman feladatkore, mellyel 6sszefliiggésben lasd az alapvet6 jogok biztosarél sz6l6 2011. évi térvény
38/A.§-38/E.§, valamint a Ill/A. fejezet 39/A. § - 39/Q.§ kdz6tti szabalyokat.

21 A konferencia 2009. aprilis 27-én volt az Orszaggy(lési Biztosok Hivatala Disztermében (V. ker. Nador
u. 22.), Gombos Gabor el6adasa a fogyatékossag és cselekvéképesség 6sszefliggésében, a valasztdjog
vonatkozasaban hangzott el.
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Epilogus

Az emberi méltdsag moralis foka minden kéz0sség dinamikajabdl kiolvashatd, ha
az emberek kozotti erkdlcsi viszony alapjaként tekintlink ra. Az allami szerepvalla-
las, a gondoskodasi kotelezettség mikéntje nem kizardlag szakmapolitikai kérdés,
hanem a jogallami demokracia indikatora. Egy jogallam mikddésének tapasztalatai
pedig mindenkor arra figyelmeztetnek, hogy énmagaban a jogallam nem intézmé-
nyes rend, hanem alapvetéen kulturdlis természet(i magatartasmintak 6sszessége.
(Borza, 2017) Gombos Gabor személye, tudasa, kérlelhetetlen logikai magyaraza-
tai, kérdései, tapasztalati kdvetkeztetései, vivado toprengése megkerilhetetlen a fo-
gyatékossagligyi mozgalom, a tudomany és minden szakember szamara. Hatasa
jelentds volt az el6addra/szerzére is, mert elinditott egy olyan kutatasi folyamatot,
amely keretében ez idd szerint a minden embert egyenlé médon megilleté emberi
méltésaghoz valé alkotmanyos alapjog érvényesilését elemzi egyebek mellett a fo-
gyatékossaggal él6 személyek intézményi ellatasa vonatkozasaban.
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Adolf D. Ratzka: A Member of
the Great Generation

Five—past and future—mosaic elements

Abstract
Dr. Adolf Ratzka, one of the most meaningful disability activists of our time passed away on the 21t of July,

2024. Family members, friends and colleagues gathered on the 21¢t of January, 2025, to honour his legacy.
The Hungarian Disability Studies community was represented at the event by Gyérgy Konczei.

Keywords: Independent Living, Adolf Ratzka, disability rights

Adolf D. Ratzka: A nagy generacié tagja

Ot — malt és jévébeli — mozaikelem

Absztrakt

Dr. Ratzka Adolf, korunk egyik legjelentésebb fogyatékossaguligyi aktivistaja 2024. julius 21-én hunyt el.

Csaladtagjai, baratai és kollégai 2025. januar 21-én gyliltek dssze, hogy tisztelegjenek éroksége elétt. A ha-
zai fogyatékossagtudomany kozdsségét Konczei Gyorgy képviselte az eseményen.

Kulcsszavak: Onallé Eletvitel, Adolf Ratzka, fogyatékossag, fogyatékos emberek jogai

Adolf D. Ratzka: A Member of
the Great Generation

Five—past and future—mosaic elements

We first met at their home in 1993, following his invitation. This was the beginning.
Afterwards if Adolf asked me to support him in anything, | did so. And vice versa...

200

_ HUNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2025/1




I ~ FoGVYATEKOSSAGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA |

First. He was a certain role model for me. In 2004, in the States, | decided to found
and make a Hungarian Disability Studies online library (it was disabilityknowledge.
org), something like the library of independentliving.org. It worked, although after
some years | had to come to the conclusion, that it would never reach the level, the
richness of the one that Adolf made. He was much better in fund-raising, worldwide
networking than | ever could be.

Second. In 1998, | had to argue in favor of the need for anti-discriminatory leg-
islation at the Council of Europe. But we did not have enough evidence that time.
Adolf, using his wide network, helped me a lot in the process of collecting evidence
for the study.

Third. We invited Adolf in the mid 2000s to a really important scientific confer-
ence. This time his answer was no. No, because he had already done a lot for the
Hungarian movement, even had many friends, but at that time he had another invita-
tion from a country he never visited before. He found it more important to support that
independent living movement. | felt sorry, but respected his decision highly.

Fourth. Adolf served as a member of the Founding Advisory Board of the
Hungarian Disability Studies periodical since 2009. Following the wish of young DS
researchers at our Faculty, we invited Adolf as the keynote speaker for our Conference
on Disability Studies in 2022. He accepted the invitation, but unfortunately could not
join us in November 2023...

Fifth. At our university, we have taught Disability History for many years. There
has always been space in this subject for showing the scientific results of Adolf
Ratzka, and even his role and results in STIL and the worldwide movement. | am
convinced, it will be so in the future too.

{ 2024/1 ]
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Intro

Adolf Ratzka online bucsuztatasara 2025. januar 21-én a késé délutani, koraesti
orakban kerllt sor. A szerte a vilagbol, minden féldrészrél 6sszesereglett 70 ember
— harcostars, szakember és rokon — z6me beszélt is. Az alkalmat az altala évtize-
dekkel ezelétt alapitott, stockholmi Independent Living Institute (ILI) szervezte, fe-
lesége, Dorothea nyitotta meg, lanyuk, Katharina zarta, és utédja az ILI élén, Jamie
Bolling moderalta. A jelenlévd szamara vilagos lett, hogy Adolfnak vagy 100 utja is
lehetett szerte a vilagban, hogy az 6nallo életvitelt és az 6nérvényesitést hirdes-
se a Sorstarsaknak, és tdmogassa 6ket a legkulonfélébb kizdelmeikben. Mindezt
ugy, hogy a négy végtagja mellett a tiidejét is derékba kapta mar kiskoraban a polio.
Megosztasra kerilt a Tribute to Adolf Ratzka cim( rovidfilm is.

A sok elhangzott élmény, vicces vagy tanulsagos térténet hibatlanul rajzolta ki
Adolf karakterét, humorat. A legjellemzébb talan mind kézil az volt, ahogyan egy
unokatestvér elbeszélte, hogy Adolf az egyik els6, tavoli foldrészre tett utjarol —
mert 6 és a testvére meglehetésen kicsik voltak még akkor — hozott nekik egy ki-
tomott krokodilt. Ez azota is megvan, és mostanaban az 6 gyermekei nyuvasztjak.
(Adolf Ratzka, amikor meglatta a kitdémott krokodilt, nem arra gondolt, hogy ez innét
Németorszagba aligha tud majd elkerilni, hanem azon spekulalt, hogy miként tudja
majd ezt a nem kicsi feladatot megoldani).
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SZERZOK/AUTHORS

ALLEN Steven: a Validity Alapitvany Ggyvezet6 igazgatéja. Jelenleg a szervezetben
a hazai és a nemzetkozi érdekérvényesitd és jogi stratégiakért, az evidencia alapu-
sag megerdsitéséért, a hazai és nemzetkdzi szakpolitikai javaslatok megfogalmaza-
saért, valamint a stratégiai koaliciok és partnerségek kialakitasaért és fenntartasaért
felel. © iranyitja a kommunikaciot, az adomanygydijtést, a nyilvanossag és a média
bevonasara vonatkozo terveket, és biztositja a stratégiai peres eljarasok 6sszehan-
golasat.

ALLEN, Steven: Executive Director of Validity Foundation, responsible for planning
and executing domestic and international advocacy and litigation strategies,
strengthening evidence-base, formulating policy proposals at domestic and
international arenas, forming and maintaining strategic coalitions and partnerships.
He manages communications, fundraising, public and media engagement plans, and
ensures close alignment with the strategic litigation.

BANYAI Borbéla: az ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagdgiai Kar Fogyatékossag
és Tarsadalmi Részvétel Intézetének docense. Szamos, a pszichoszocidlis fogya-
tékossaggal foglalkozé kutatasi projektben vett részt. Tudomanyos kutatasi érdek-
I6dése a fogyatékkal él6k rehabilitaciéjanak és munkaeré-piaci reintegraciojanak
kilénb6z8 aspektusaira terjed ki. Lelkes szervezbje a Fogyatékossagtudomanyi
Konferencianak 2019 o6ta.

BANYAI, Borbala: associate professor at the Institute of Disability and Social
Participation, Faculty of Special Needs Education, ELTE. She has participated in
several research projects on psychosocial disability. Her academic research interests
cover different aspects of rehabilitation and labour market reintegration of people
with disabilities. She has been an enthusiastic organiser of the Disability Studies
Conference since 2019.

BERNAT Aniké: szociolégus, a TARKI Tarsadalomkutatasi Intézet vezeté kutatdja.
Nemzetkozi és hazai kutatasai a hatranyos helyzet(, koztik a fogyatékos emberek,
a romak, hajléktalan emberek, illetve a bevandorlok és menekiiltek tarsadalmi integ-
racidjat vizsgalja. Ezekhez kapcsoldddan a szolidaritds mechanizmusait és a civil
szektor mikodését is vizsgalja.

BERNAT, Aniké: sociologist and senior researcher at the TARKI Institute for Social
Research. Her international and national research focuses on the social integration
of disadvantaged people, including people with disabilities, Roma, homeless people,
immigrants and refugees. In this context, she also studies the mechanisms of
solidarity and the operation of the civil sector.
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BORZA Beata: jogasz, az Alapvetd Jogok Biztosa Hivatalanak (AJBH) munkatar-
sa, 2008. januar 1-étél az Esélyegyenléségi és Gyermekjogi Féosztaly vezetdje.
Munkaja soran a veszélyeztetett/sériilékeny tarsadalmi csoportok (fogyatékossaggal
él6 emberek, idések, hajléktalanok, gyermekek, betegek) alapjogi védelme a fela-
data, melyet a szocialis, egészséguigyi, kdznevelési, gyermekvédelmi agazati rend-
szerek mikddésének alapjogi szempontl vizsgalatain keresztll végez. F kutatasi
terllete a fogyatékossaggal é16 személyek alapvetd jogai és joggyakorlasi képessé-
ge, 0sszefliggésben az emberi méltdésag érvényesulésének alkotmanyos értelmezé-
sével. az ELTE Alkotmanyjogi Tanszékének meghivott el6addja.

BORZA, Beéta: lawyer, employee of the Office of the Commissioner for Fundamental
Rights (AJBH), head of the Department for Equal Opportunities and Children’s Rights
since January 1, 2008. In the course of her work, her task is to protect the fundamental
rights of endangered/vulnerable social groups (people with disabilities, the elderly,
the homeless, children, patients), which she carries out through fundamental rights-
based investigations of the functioning of the social, health, public education, and
child protection sector systems. Her main research area is the fundamental rights
of persons with disabilities and their ability to exercise rights, in connection with the
constitutional interpretation of the enforcement of human dignity She is an invited
speaker at the Department of Constitutional Law of ELTE.

CSILLAG Sara: a Budapesti Gazdasagi Egyetem akadémiai fejlesztésekért felelés
rektorhelyettese. F6 kutatasi terllete az etikus és felelés HRM, a részvételi mod-
szerek és a munkahelyi fogyatékossagi kérdések. A Journal of Business Ethics,
az Action Learning: Research and Practice és a Human Resource Development
International szerkesztébizottsaganak tagja.

CSILLAG, Sara: Vice-rector for Academic Development at Budapest Business
University, Hungary. Her main research interests are ethical and responsible HRM,
participatory methods and disability issues at the workplace. She is member of the
editorial board of Journal of Business Ethics, Action Learning: Research and Practice
and Human Resource Development International.

ESZENY| Réka: az ELTE BTK Nyelvi Kozvetités Intézetében a Fordit6- és
Tolmacsképzé Tanszék oktatdja, aktiv szabaduszé konferenciatolmacs és szakfordi-
t6 angol és holland nyelvbél. Doktori fokozatat az ELTE Nyelvpedagdgia alprogram-
jaban szerezte 2007-ben, témaja a nyelvtanitas és nyelvtechnologia volt. 2024 maju-
saban az ELTE BTK-n nyelvtudomanyok teriletén szerzett habilitalt cimet. Kutatasait
jelenleg a forditas- és tolmacsolastudomany teriletén, a mesterséges intelligencia
szakmara gyakorolt hatasait vizsgalva végzi.

ESZENYI, Réka: senior lecturer at the Department of Translation and Interpreting
at the Institute of Language Mediation, ELTE Faculty of Humanities, and an active
freelance conference interpreter and translator of English and Dutch. She obtained
her PhD in 2007 in the Language Pedagogy sub-programme at ELTE, specialising
in language teaching and technology. In May 2024, she received her habilitation in
the discipline of linguistics at the ELTE Faculty of Humanities. Her current research
pertains to the field of Translation and Interpreting Studies, investigating the impact
of artificial intelligence on the profession.
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FAZEKAS-VINKOVITS Agnes Sarolta: adjunktus, ELTE Eétvés Lorand Tudomany-
egyetem, Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Kar, Fogyatékossag és Tarsadalmi
Részvétel Intézet. A CHARM-EU WP6 Tarsadalmi befogadas (Inclusiveness) mun-
kacsoport vezet6je 2019-2022 kozott, és 2023-2026 koz6tt ezen munkat folytatja
a CHARM-EU Diverzitas, Méltanyossag és Tarsadalmi Befogadas Csoport vezets-
jekeént.

FAZEKAS-VINKOVITS, Agnes Sarolta: assistant professor at ELTE University,
Barczi Gusztav Faculty of Special Needs Education, Institute for Disability and Social
Participation. Agnes has been the leader of the CHARM-EU WP6 Inclusiveness
Work Package between 2019-2002 and counting as CHARM-EU DEI (Diversity,
Equity and Inclusion) Lead for the programme period 2023—-2026.

FLAMICH Maria Magdolna: cimzetes egyetemi docens, fiiggetlen kutaté. Erdeklédési
tertlete a kulturalis fogyatékossagtudomany széles spektruman belll elsésorban
a zene és fogyatékossag kapcsolata. Vizsgalja a fogyatékossag megjelenését
a klasszikus, valamint a kénnylzenében, a zenei fogyatékossagmemoart, a fogya-
tékossag és a koncertpddium kontextusait, tovabba a zene tarsadalmi inkluziét el6-
mozdité szerepét. Erdekl6déssel kutatja a latassériilt tanuldk zenetanulasanak és
tehetséggondozasanak helyzetét, feltételeit a tobbségi iskolakban, valamint az ép-
ségkultusz jelenlétét a fels6oktatasban. Fulbright és Rosztoczy 6sztondijjal kutatott
a University of Berkeley tudomanyos kozosségében, majd Erasmus+ 6sztondijjal
a University of Malta, valamint az Universitat Autonoma de Barcelona kampuszan.
Ugyancsak Erasmus-8sztdndijasként a University of Auckland, Uj-Zéland vendégok-
tatéja volt. Oraadé az ELTE Barczi Gusztav Gyégypedagdgiai Kar Fogyatékossag
és Tarsadalmi Részvétel Intézetében, a Miskolci Egyetemen. Mindkét egyetemen
kulturalis fogyatékossagtudomanyt és tudomanyos irast tanit. Mindemellett a Vakok
Szakiskolajanak angol nyelvtanara, valamint az Iskolaban miikdd6é Legato Koérus
vezet6je. Szabadidejében koncerteket rendez, katalan szépirodalmat fordit és aktiv
zenész.

FLAMICH, Méria Magdolna: independent scholar and honorary associate professor.
Her research interests include cultural disability studies, disability in music, disabled
people’s life writing in music, disability in the film industry and social media, and
staging/performing blindness. She is also interested in disabled people’s solitude in
mainstream education and academic ableism. As a Fulbright grantee she carried out
several research projects on disability narratives at the English Department of the
University of California at Berkeley. As an Erasmus scholar she visited the University
of Malta, and held lectures at the Department of Education and Social Work at the
University of Auckland, A/NZ. She is an external professor at the Institute for Disability
and Social Participation of ELTE Barczi Gusztav Faculty of Special Education, where
she holds lectures on cultural disability studies and academic writing in English.
She is a guest lecturer on cultural disability studies at the University of Miskolc. She
translates fine literature from Catalan into Hungarian. She is a teacher of English as
a foreign language and the leader of the choir named LEGATO at the School of the
Blind.
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GYORI Zsuzsanna: izleti etika, valamint felelés és fenntarthaté vallalat és vallalko-
zas témaju kurzusokat tanit a Budapesti Gazdasagi Egyetemen. Kutatasi teriletei
kozé tartozik a vallalati tarsadalmi felel6sségvallalas, a fenntarthatésag a felséok-
tatasban, a fogyatékossaggal €16 vallalkozék, valamint az értékvezérelt vallalkozas.

GYORI, Zsuzsanna: teaches courses on Business Ethics, Responsible and
Sustainable Company and Entrepreneurship at Budapest Business School,
Hungary as an associate professor. Her research fields include corporate social
responsibility, sustainability in higher education, entrepreneurs with disabilities, as
well as values-driven business.

HERNADI llona: Doktori fokozatat a Pécsi Egyetem Kulturalis Tanulmanyok
Programjaban szerezte 2015-ben. F6bb kutatasi terlletei: tarsadalmi nemek tudoma-
nya, kritikai fogyatékossagtudomany, feminista fogyatékossagtudomany, ezen belil
a szubjektivitas alternativ reprezentacioi, a poszt-human, testelméletek, a hatalom
és a normalitas problematikaja. 2018—-2020 kdzott a Fogyatékossag és Tarsadalom
folyoirat f6szerkeszt6jeként mikodott.

HERNADI, llona: She received her PhD from the Cultural Studies Program at
the University of Pécs in 2015. Her main research areas include gender studies,
critical disability studies, feminist disability studies, alternative representations
of subjectivity, the post-human, body theories, questions of power-relations and
normalcy. She served as the editor-in-chief of the Hungarian Journal of Disability
Studies and Special Education between 2018-2020.

HIDEGH Anna Laura: a Budapesti Corvinus Egyetem docense, a Szervezeti
Magatartéds és Emberier6forras-fejlesztés Tanszék vezet6je. Disszertacidjat a val-
lalati karacsony habermasi elemzésébdl irta. F6 kutatasi érdekl6dése a kritikai
menedzsmentkutatasok terlletére esik, kiemelten foglalkozik a fogyatékossaggal
él6 vallalkozok helyzetével és a nemek kdzotti egyenlétlenséggekkel a szerveze-
tekben. Tanulmanyai tdbbek koz6tt az Organization, a Culture and Organization,
az International Journal of Entrepreneurial Behaviour and Research, illetve
a Vezetéstudomany hasabjain jelentek meg.

HIDEGH, Anna Laura: associate professor at Corvinus University of Budapest
and head of the Department of Organizational Behaviour and Human Resources
Development. She wrote his dissertation on the Habermasian analysis of corporate
Christmas. Her main research interests are in the field of critical management
research, focusing on the situation of entrepreneurs with disabilities and gender
inequalities in organizations. Her studies have been published in the journals
Organization, Culture and Organization, International Journal of Entrepreneurial
Behaviour and Research and Management Science, among others.

HOFFMANN Maria Rita: Az ELTE Barczi Gusztav Gydégypedagdgiai Kar cimzetes
egyetemi tanara vagyok. Nyiradon, egy bakonyi banyaszfaluban szilettem. Apam
bauxitbanyasz volt, anyam raktaros. Az altalanos iskola elsé négy évét a gyengén-
latok, a masodik négyet a vakok bentlakasos iskolajaban toltéttem, igy megismer-
hettem a kollégiumi élet hatranyait és elényeit, a kikdzositéstdl a méltdosagteljes
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segitségnyuijtasig. Gyerekkori éilményeim meghatarozé szerepet jatszottak palyava-
lasztasomban. A rendszer, amiben feln6ttem, nemet mondott az almaimra, igy nem
lettem Ujsagird, sem pszicholégus. Az 1980-as évek elején még sokunk alma valt
semmivé a mindennapok sztereotipidainak mékuskerekén. Felismerve, hogy a meg
nem valdsitott almokkal mi mindent veszitink mindannyian, angol nyelvtanar lettem,
hogy 6nkifejezési eszkdzt adjak azoknak, akikre kevesen hallgatnak, akik batortala-
nok és akik batrak, hogy megértsék, és méltésaggal segitsék egymast. 15 éve, 2010
ota foglalkozom a fogyatékossag kulturalis abrazolasaval. Kutatasi teriiletem a szép-
irodalom, a fogyatékos személyek 6n/életirasai, a fogyatékossag filmbeli és média-
beli megjelenése. 2018-ban megvédett doktori disszertaciom cime: Felkészités az
inkluziv szemléletli tanarképzésre — A kulturalis fogyatékossagtudomany relevanci-
aja és perspektivai a pedagogusképzésben. El6szor 2012-ben, majd a 2019/2020-
as tanévben Fulbright Oszténdijjal a fogyatékossag kulturalis abrazolasait kutattam
kollégammal, dr. Flamich Maria Magdolnaval a University of California, Berkeley
Angol Tanszékén. Majd 2022-ben a University of Malta, 2023-ban a University of
Auckland tudomanyos kozdsségében Erasmus+ 0sztondij dijazottakként mutathat-
tuk be a hazai és ismerhettik meg a helyi inkluziv szemléletet és gyakorlatot. Az
ELTE Angol Alkalmazott Nyelvészet Intézete, a Barczi Gusztav Gydgypedagdgiai
Kar Fogyatékossag és Tarsadalmi Részvétel Intézete, valamint a Miskolci Egyetem
6raadojaként legjobb tudasom szerint dolgozom azon, hogy itthon is meghonosodjon
a sokszinliség tisztelete, mint Berkeleyben, Maltan és Uj Zélandon.

HOFFMANN, Maria Rita: independent scholar and honorary professor. Her research
interests include cultural disability studies, disability narratives, disabled people’s
life writing, disability in the film industry and social media appearance. She is also
interested in disabled people’s solitude in mainstream education and academic
ableism. As a Fulbright grantee she did research on disability life writing at the English
Department of the University of California at Berkeley. As an Erasmus scholar she
visited the University of Malta, held lectures at the Department of Education and
Social Work at the University of Auckland, A/NZ. As an external professor, she
teaches advanced writing skills at the Department of English Applied Linguistics of
the School of English and American Studies of E6tvds Lorand University (ELTE),
where she introduces students to disabled academics’ narratives. She is also an
external professor at the Institute for Disability and Social Participation of the ELTE
Barczi Gusztav Faculty of Special Education, where she holds lectures on cultural
disability studies. She is a guest lecturer on cultural disability studies at the University
of Miskolc. She translates fine literature from Catalan into Hungarian as one of her
favorite freetime activities.

KISS Virag Anna: Az EoOtvos Lorand Tudomanyegyetem Barczi Gusztav Gyogy-
pedagogiai Karanak hallgatojaként végeztem tanulmanyaimat. Szakdolgozatomban
a személyi asszisztencia témakorét vizsgaltam, melynek keretében korabban a te-
rileten szerzett gyakorlati tapasztalataimat probaltam elméleti szinten értelmezni.
Jelenleg a Veresegyhazi Egységes Gyégypedagdgiai Modszertani Intézményen be-
|0l az utaz6 gydgypedagogusi szakmai kdzosseégében tevékenykedem.

KISS, Virag Anna: As a student of Edtvos Lorand University’s Barczi Gusztav Faculty
of Special Needs Education, | researched the topic of Personal Assistance (PA). In
my final thesis, | attempted to unite my practical and theoretical knowledge related to
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this service. Currently | am a member of the Traveling Special Education Team of the
Unified Special Education Methodology Institution of Veresegyhaz, Elementary and
Specialized Secondary School and Kindergarten.

KOZMA Agnes: szocialpolitikus, a TARKI kiilsé kutatéja. Jelenleg elsésorban al-
kalmazott kutatéssal és programértékeléssel foglalkozik. F& érdeklédési terilete
a fogyatékossagugy és a hatranyos helyzetl csoportok tarsadalmi befogadasanak
elésegitése.

KOZMA, Agnes: has a background in Social Policy and she is a visiting researcher
at TARKI. Currently she is primarily involved in applied research and programme
evaluations. Her main interests are disability policies and the social inclusion of
disadvantaged groups.

KONCZEI Gyérgy: a budapesti Eétvoés Lorand Tudomanyegyetem Barczi Gusztav
Gyogypedagogiai Karanak emeritus professzora fogyatékossagtudomanyi terileten;
az MTA doktora (1998) szocioldgiai terileten (CSc 1988). Jelenlegi vizsgalédasai
a (kritikai) fogyatékossagtudomany néhany elméleti problémakédrére terjednek ki.
Alapitdja, valamint az els6 tarsfészerkesztdje volt a Fogyatékossag és Tarsadalom
cim( periodikanak 2008-2018 kozott.

KONCZEI, Gyérgy: Professor Emeritus of Disability Studies at ELTE Barczi Gusztav
Faculty of Special Needs Education. He is an economist and sociologist. His main
research areas are the history, theories and changing concepts of (critical) disability
studies and the ways of critical thinking, concepts of power. Professor at EGtvos
Lorand University, Budapest. He obtained his DSc (in 1998) and PhD (PhD equivalent
CSc: 1988) in sociology from the Hungarian Academy of Sciences. He was the co-
founder and the first editor-in-chief of the Hungarian Journal of Disability Studies and
Special Education between 2008—-2018.

LAKOS Renata: az ELTE PPK Feln6ttképzés-kutatasi és Tudasmenedzsment
Intézetének munkatarsa, aktiv szabaduszo jelnyelvi tolmacs. Végzettségét a Siketek
és Nagyothallék Orszagos Szervezete altal szervezett OKJ 52 223 01 Jelnyelvi tol-
macsképzésben szerezte 2014-ben. Az altala leggyakrabban vallalt tolmacsolasi
mod az irétolmacsolas (magyar nyelvii hangzoé beszéd irasba foglalasa).

LAKOS, Renata: works for the Institute of Research on Adult Education and
Knowledge Management at the ELTE Faculty of Education and Psychology. She is
an active freelance Hungarian sign language interpreter since 2014. She interprets
from speech to text in Hungarian in most of her assignments.

LOVANYI Eszter: gydgypedagdgus-szociolégus, az ELTE Barczi Gusztav
Gyodgypedagogiai Kar oktatéja, a NEO Magyar Segit6kutya Kézhasznu Egyesiilet
alelndke. Sulyos hallassériiléssel sziletett, életét hangjelz6 kutya kdnnyiti meg, aki-
vel rendszeresen tart szemléletformalod foglalkozasokat évodakban, iskolakban és
munkahelyeken. Jelenlegi érdekl6dési teruletei: segitékutyak képességeinek kiter-

208

I HuNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2025/1




I ~ FoGVYATEKOSSAGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA |

jesztése MI eszkozokkel, inkluziv multidiszciplinaris kutatasok moédszertana, aka-
dalymentesitett tarsadalom.

LOVANYI, Eszter: conducts research and gives lectures at the Barczi Gusztav
Faculty of Special Education of Eétvés Lorand University, vice CEO of NEO
Hungarian Service Dog Association. She was born with hearing impairment, her life
is made easier by a hearing dog, with whom she holds awareness-raising sessions in
kindergartens, schools, and workplaces. Her current field of interests are: expanding
abilities of service dogs with Al, the methodology of inclusive multidisciplinary
research, and barrier-free society.

NEMETHY Fruzsina: gyégypedagdgus, egyetemi tanarsegéd (ELTE BGGYK, MTA-
ELTE Autizmus Szakmoddszertani Kutatécsoport, ELTE PPK Neveléstudomanyi
Doktori Iskola). Fé kutatasi terlilete az egylttnevelésben tanuld autista gyermekek
befogadasanak elémozditasa és a kortarsak tudasanak formalasa.

NEMETHY, Fruzsina: special education teacher, assistant professor (ELTE Barczi
Gusztav Faculty of Special Needs Education, HAS-ELTE Autism in Education
Research Group, ELTE Faculty of Education and Psychology, Doctoral School of
Education). Her main research interests are promoting the inclusion of children with
autism in mainstream schools and shaping the knowledge of peers.

PAPP Gabriella: oligofrénpedagdgia-tiflopedagdgia szakos gyogypedagogiai tanar,
pedagogia szakos el6ado6. Az ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Kar dékanja,
féiskolai tanara. Képzésfejlesztési, oktatoi fokusza a gyogypedagogia alap-, mes-
ter- és doktori képzésében a tanulasban akadalyozott (enyhén értelmi fogyatékos)
tanulok nevelése, oktatasa, valamint az integracio, inklizié szakmapolitikai és maéd-
szertani kérdései. Tovabbi kutatasi témai: palyaorientacio, mozgastanulas.

PAPP, Gabriella: special education teacher specializing in teaching persons with
intellectual disabilities (previously known as oligophrenic pedagogy) and teaching
persons with visual impairment (previously known as typhlopedagogy). Dean and
university teacher at E6tvOs Lorand University’s Barczi Gusztav Faculty of Special
Needs Education. Her main education areas are training development, master’s
and doctoral training of special education students with learning disabilities (mild
intellectual disabilities), and the methodological issues of integration and inclusion.
Other research topics: career orientation and motor learning.

PETRI Gabor: posztdoktori kutaté a Central European University Demokréacia
Intézetében, a TARKI kiils6s kutatoja. Kutatasi témai a fogyatékossagot érintd szak-
politikak, az emberi jogok és a fogyatékossaggal él6 emberek tarsadalmi mozgalma.
Akadémiai palyaja mellett 25 éve dolgozik fogyatékosigyi civil, allami és EU-s szer-
vezeteknél.

PETRI, Gabor: post-doctoral researcher at the Democracy Institute, Central
European University. His research interests include disability policies, human
rights, and the disabled people’s movement. Since 1999, Gabor has also worked
on disability-related issues at NGOs, public bodies, and international organisations.
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REKASI Nikolett: latassériiltek pedagdgidja és tanulasban akadalyozottak pe-
dagodgigja szakos gyogypedagogus, a Wesley Janos Lelkészképzd Fdoiskola
Neveléstudomanyi Tanszékének tudomanyos munkatarsa. Az EO6tvos Lorand
Tudomanyegyetem Neveléstudomanyi Doktori Iskolajanak PhD-hallgatéja. Doktori
kutatasanak kézéppontjaban a latassérilt emberek narrativai allnak.

REKASI, Nikolett: special education teacher specializing in visual impairment,
blindness, and learning disabilities; research fellow at the Department of Educational
Science, John Wesley Theological College. She is a PhD Student at the Doctoral
School of Education of Edtvds Lorand University. Her doctoral research is focused
on the narratives of visually impaired people.

STEFANIK Krisztina: pszicholégus, autizmus-szakember, kutatd, egyetemi docens
(ELTE BGGYK; MTA-ELTE Autizmus Szakmodszertani Kutatécsoport). 1993 6ta
dolgozik egyutt autista gyerekekkel, feln6ttekkel és csaladjaikkal az autizmus teljes
spektruman.

STEFANIK, Krisztina: psychologist, autism specialist, researcher, associate
professor (ELTE Barczi Gusztav Faculty of Special Needs Education; HAS-ELTE
Autism in Education Research Group). She has been working with children, adults
and their families with autism on the whole autism spectrum since 1993.

SVASTICS Carmen: bdlcsész-szocioldgus, az ELTE Barczi Gusztav Gyégypedagdgiai
Kar angol és német szaknyelvi képzésének felel6se, esélyegyenléségi oktatasi szak-
értd. Kutatasi témai a fogyatékossag és a munkaerdpiac kapcsolata, valamint a mé-
dia. PhD-kutatasat a fogyatékossag és a munka akadémiai diskurzusarol végezte,
a kritikai diskurzuselemzés médszerével.

SVASTICS, Carmen: has degrees in humanities and sociology. She is responsible
for the English and German language training of the Faculty and is an expert in
equal opportunities in education. Her research topics cover issues of disability and
the labour market, as well as the media. She conducted her PhD research on the
academic discourse of disability and work using the method of critical discourse
analysis.

TOTH Miklos Balint: Politoldgusként végeztem, jelenleg pedig a Mathias Corvinus
Collegium kutatdjaként tevékenykedem. F6 kutatasi terliletem az irodalom és a po-
litika kapcsolata, de emellett a konzervativ politikai gondolkodas és szakpolitikai
elemzés is érdekel. Habar a fogyatékossagtudomanyt érintettként (mozgaskorlato-
zottként) eddig is figyelemmel kisértem, elsédleges célom a politikaelméleti és fo-
gyatékossagtudomanyi perspektiva egylttes megjelenitése.

TOTH, Miklés Balint: As a political scientist, | am a research fellow at Mathias
Corvinus Collegium. My main research field is politics and literature but | am also
interested in conservative political thought and policy analysis. Being involved as
a wheelchair user, | have paid attention to disability studies but my principal goal is
to present the perspectives of political theory and disability studies simultaneously.
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VOLGYESI-MOLNAR Marta: gyégypedagdgus, tudomanyos fémunkatars (ELTE
BGGYK, MTA-ELTE Autizmus Szakmaddszertani Kutatécsoport). Kézel 20 éve dolgo-
zik a fels6oktatasban és a gyakorlatban. F& érdekl6dése a jo intellektualis és nyelvi
képességekkel rendelkez6 autista gyermekek és felnéttek tamogatasa.

VOLGYESI-MOLNAR, Marta: special education teacher, senior research fellow
(ELTE Barczi Gusztav Faculty of Special Needs Education; HAS-ELTE Autism in
Education Research Group). She has been working in higher education and in the
field of practice for almost 20 years. Her main interest is supporting autistic children
and adults with good intellectual and language abilities.

ZAGY| Emese: gyogypedagogus és okleveles gyogypedagogia-tanar, az ELTE
Barczi Gusztav Gydgypedagdgiai Kar Altalanos Gydgypedagodgiai Intézetének ta-
narsegédje és az ELTE PPK Neveléstudomanyi Doktori Iskola doktori hallgatoja.
Doktori kutatasanak fokuszaban a fogyatékos nék helyzete all. Tovabbi kutatasi te-
ruletei a feln6tt fogyatékos személyek szexualitasanak tamogatasi lehetéségei, az
onrendelkezés, valamint a ,,Semmit rélunk nélkulink” elv szemléletében végzett tu-
domanyos tevékenységek.

ZAGYI, Emese: special needs education teacher, a certified teacher of special
education, assistant lecturer at the Institute for General Theory of Special Needs
Education at Barczi Gusztav Faculty of Special Needs Education and a doctoral
student at the Doctoral School of Education at ELTE. Her doctoral research focuses
on the situation of women with disabilities. Her other research interests include
sexual assistance for adults with disabilities, self-determination, and research in the
perspective of the “Nothing about us without us” principle.
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