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A ,MOZGASSERULT” OBA KIRALY
(1500-1897; NIGERIA, BENIN; BRONZ; MAGASSAGA 40 cM; DETROIT INSTITUTE OF ARTS)

Oba kiralyt, mert afrikai iszaphalra (Phractolaemus ansorgii — tiidéshal) emlékeztet6 forméaju laba van, két
segit6je tamogatja alltaban. Benin kiralyait gyakran latjuk hasonlé abrazolasban. A specialis halformaju lab
csak a szarazfoldon jelent relativ hatranyt; a konkrét kultiraban éppen ellenkezbleg: az er6 és a
tobbletképesség szimbdluma. A kiraly, akarcsak az afrikai iszaphal, a szarazfoldon és a vizben is kilondsen
jol mozog altala, sét akar a spiritualitas vilagaban is. Ugyanezen okbdl latunk békat is pl. a kép jobb szélén,
kdzépen. Az objektum jobb fels6 harmadaban feltiind, emberkézben végz6dé elefantormany is a kiraly
nagy tettekre képes voltat hangsulyozza.
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A periodika 2008-ban kerllt megalapitasra, a
fogyatékossagtudomany nemzetkdzi akadémiai
folySirataként (negyedéves periodikajaként). Uj
kutatasi eredményeket bemutatd cikkek mellett
esszéket, kiemelked6 fogyatékossagtudomanyi,
fogyatékossagtorténeti dokumentumokat és tars-
folydiratokat, koteteket, filmeket, szakmai konfe-
renciakat bemutatd, elemzd szemlecikkeket
k6z6l. Emellett szakmai vitaférumul is szolgal
innovativ fogyatékossagugyi témakoérdok (a
gyogypedagogia klasszikus targykorein tdl, a
fogyatékossagtorténet, a fogyatékossag politold-
giai, pszicholégiai, szocioldgiai, mlivészeti as-
pektusai, a tarsadalmi integracio vs. kirekesztés,
a kommunikaciétudomanyi megkdzelités, a jog-
tudomanyi latasmad, a foglalkoztatas, vagy akar
a halmozodd tarsadalmi hatranyok kutatasi Uj
eredményei stb.) szdmara.

Az Uj organum szlkségességét a magyar
nyelvl, vonatkozé szakmai-tudomanyos férumok
immar kinzé hianya mellett a mostanra mar
kifejl6ddttnek mondhato, de naprol-napra Uj meg-
kozelitésekkel, eredményekkel jelentkezd, és a

mindennapi életre is szignifikans hatassal 1év6
tudomanyag latasmodjanak frissessége, az
elmult idészakban sorra-rendre jelentkezé U
tudomanyos vilagszemléleteket reprezentalo
paradigmai, illetve multidiszciplinaritasa és igen
valtozatos mddszertani megoldasai is indokoljak.
A koézelmult paradigmaértéki Ujitasai kozott
egyebek mellett a fogyatékos ember-kép atren-
dez6dését; a szocidlis modell térnyerését és
ennek tudatositasat; a tdmogatott déntéshozatal
radikalisan Uj szemléletét; a feminista fogyaté-
kossdgtudomdnyi diskurzust, valamint az 6kold-
giai nézdpontot egyarant megtalaljuk.
Természetes tovabblépésnek tekinthetd en-
nek a periodikanak a megjelenése a gyégypeda-
goégia néhany magyar nyelv( folydirata utan és
mellett. A fogyatékos gyermekek nevelése, illetve
a felnétt fogyatékos emberek élethelyzete téma-
kérben szakmai nyilvanossagot teremtS legis-
mertebb hazai szaklapok (Magyar Gyégy-
pedagégia 1898-1938, Gyogypedagdgia 1955-
1989, Gydgypedagdgiai Szemle 1972-t61 folya-
matosan)! kezdetben elsésorban a gyogyito

1 Gordosné Szabo A. (1997): Szakmai tarsulasok a magyar gyégypedagoégia térténetében. Gydgypedagdgiai Szemle,

25. évf. Ksz. '97. 23-34.
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nevelés gyakorlati, médszertani kdzleményeinek
férumai voltak, majd a gyégypedagdgia tudoma-
nyos iranyultsagu fejl6dése folytan egyre jelent6-
sebb helyet kaptak bennik a fogyatékossaggal,
a fogyatékos emberrel kapcsolatos tudomanyos
kutatasi eredmények kozlései. Ezeknek kdszon-
het6en a figyel6 tekintet a fogyatékossag értel-
mezésének valtozasait immar nem csupan a
kilénféle fogyatékossagtudomanyi kezdeménye-
zésekben (publikaciok, kutatasok, kiallitasok,
szabadegyetemi el6adassorozatok stb.), hanem
a hazai gyégypedagdgiai gondolkodas terében is
kénnyen nyomon koévetheti. Mindezek k&zds
hatésa is hozzéajarult ahhoz, hogy a tarsadalom-
tudomanyok hazai mivelSinek érdeklédési koré-
ben a mult szazad '80-as éveiben egyre meg-
keriilhetetlenebbil jelent meg a fogyatékos
emberrel 6sszefliggésben a tarsadalmi kirekesz-
tés, a hatranyos helyzet, a szocialis deprivacio, a
szegregalt oktatas kutatasanak szilkségessége.
Megjelentek olyan emberi jogi, szakmapolitikai
érdekek, amelyek a fogyatékos embert egyre
inkabb kiemelték korabbi korilzart vilagabdl, és a
koézigyek nyilvanossaganak eszkédzeivel kivan-
tak elésegiteni a befogadasat nehezitd fizikai,
szocidlis, tudati akadalyok csdkkentését, meg-

szlintetését. Ennek a folyamatnak lesz egyik
progressziv, és a legmagasabb nemzetkdzi mér-
cének is megfelel6 szakmai agense ez a folydirat.
A fogyatékossagtudomany kitagul6 1at6ko-
rében a fogyatékossag jelensége és a fogyaté-
kossaggal él6 ember egylttesen keril a szem-
|él6dés, a kutatas, a kapcsolatkeres6 diskurzus
kdzéppontjaba. A tavolitas és a kozelités gesz-
tusait, technikait egyarant fogjuk alkalmazni. Az
elvonatkoztaté tudomanyos kutatasok feltard
munkaiban biografidk sokasaganak tapasztala-
tait, kapcsolati haldit, térténeti és tarsadalmi
Osszefuggéseit gydijtjik 6ssze, ugyanakkor meg-
mutatunk él6 arcokat, egyéni életutakat is a sze-
mélyes sorsok szévedékének lenyligdz6 bonyo-
lultsdgaiban. Ezért nem kerllhetjik el az alap-
vetéen tudomanyos iranyultsag mellett a m(ivé-
szi megkdzelités lehet6ségeit sem. Szeretnénk
olvasdinkat és magunkat is kdzelebb juttatni
ahhoz a szemléletm6dhoz, amelyben a megis-
merés intenzitdsa elfeledteti, sziikségtelenné
foszlatja, és mint a kddét feloszlatjia a minésits,
elidegenitd, megbélyegzd, kizard, elutasitd
reflexiokat. Periodikank ilyetén arculatanak meg-
rajzolasahoz varjuk a szerzétarsakat.

Az els6 szamot ezuton éréommel adjuk kdzre. Meghivjuk a legkulonfélébb tarsadalomtudoméanyok és
tarstudomanyok miveléit, és magukat az érintetteket is, hogy jaruljanak hozza sajat felkészultségiiknek
a terliletbe torténd beépitéséhez, s osszak meg az érintettekkel és kutato-tarsaikkal tudasukat az emberi
lét e kulcsfontossagu tapasztalataval, a fogyatékossag jelenségével kapcsolatosan.

A Szerkesztdség nevében: a tars-fOszerkesztbk

»A FILOZOFIAILAG MEGALAPOZOTT ES SZISZTEMATIKUS METODIKAVAL — LEGINKABB

A FENOMENOLOGIA MODSZEREIVEL — MEGRAJZOLT, A KLASSZIKUS ANTROPOLO-

GIAKBOL KIINDULO EMBERMODELL ES FOGYATEKOSEMBER-KONCEPCIO FUNDA-

MENTUMA TARTHATJA MEG A MAGAT KOMPLEX EMBERTUDOMANYKENT ERTELMEZO

GYOGYPEDAGOGIA EPITMENYET.”

ZASZKALICZKY PETER
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Ebben a rovatban olyan tanulméanyok, cikkek, elemzések megjelentetését tervezzilk, amelyeknek tartalma illeszkedik a
fogyatékossagtudomany és a gyégypedagogia kdzponti témaihoz, és a fogyatékos embereket kdzelrdl érinté teriletekhez.
Kiemelten fontosnak tartjuk azokat a munkakat, amelyek az 6 aktiv bevonasukkal készilnek. Médszertani megkoétések nélkul,
érdekl6déssel varjuk sajat tudomanyterileteinken kivil, a tarstudomanyok kutatéinak szinvonalas munkait is. Kulénésen
kivancsiak vagyunk diszciplinakat integraldé vagy éppen a hagyomanyos diszciplinakat megtord, ujszerd, el6remutatéd
kutatasok eredményeire. Reményeink szerint periodikanknak széles kori olvasokdzdnsége lesz, ezért a kutatas-rovatban is
elényben részesitjlk a sokak érdekl6désére szamot tarté témakat. Batoritjuk fiatal kollegainkat is, hogy gondoljanak
folydiratunkra, mint szinvonalas megjelenési férumra, hiszen 6rémmel kdzliink gondolatokat ébreszté, a jelenlegi tudomanyos
elveket kikezdd, azokat vitaté vagy éppen eredményeiket 6sszegz6 kdzleményeket. Az eredeti kdzleményeket lektoralas utan
jelentetjik meg. Esetenként — mint mostani szamunkban is — idegen nyelven megjelent publikaciék magyar nyelvi forditasait
is k6zoljuk, ezzel is el6segitve a modern kutatasok eredményeinek minél szélesebb kdrben térténé terjesztését.

MARTON KLARA — KONCZEI GYORGY

UJ KUTATASI IRANYZATOK
A FOGYATEKOSSAGTUDOMANYBAN

A participativ és emancipativ kutatasok az elmult masfél-két évtizedben tébb, a tarsadalmi integracié és az emberi jogok
érvényesilése szempontjabdl hatranyos helyzetben 1évd, esetenként kisebbségi csoport vizsgalata soran keriltek felszinre. Az
alabbi tanulmany ezek koziil a fogyatékossag targykorét tekinti at. Az dsszefoglalé jol kiegésziti a neves angol fogyatékossagkutato,
Colin Barnes szintén mostani folydiratszamunkban megjelend tanulmanyat.

A participativ és emancipativ kutatasokat felszinre hozé és magéaba agyazé tarsadalmi erdteret — fogyatékossagtudomanyi
Osszefliggésben — az elmult évtizedek atité erejli paradigmavaltasa, a hatalmi er6tér atrendezédése és a ,Semmit rélunk,
nélkiliink!” elve szerinti mikodés lassu terjedése hataroztak meg. Tanulmanyunkban ramutatunk a participativ és emancipativ
kutatdsok kialakulasanak tarsadalmi alapjaira, és felvazoljuk azokat a kutatds-modszertani sajatossagokat, amelyek meg-
kulénboztetik ezeket a kutatasi formakat a hagyomanyos kvalitativ és kvantitativ kutatasoktél. Bemutatunk specialis médszereket,
és ravilagitunk néhany fontos kutatas-mddszertani dilemmara.

Tanulmanyunkban a fogyatékossagtudomany
sajatos kutatéds-modszertani kérdései kozll va-
zolunk fel néhanyat. Olyanokat, amelyek szoro-
san Osszefliggnek a fogyatékossaggal éI6 sze-
mélyek kutatdsokban val6 aktiv részvételével. A
fogyatékossaggal él6 embereket aktiv résztvevé-

ként bevond kutatasok leggyakoribb formai a
participativ és emancipativ kutatasok. A partici-
pativ és emancipativ kutatasokban nemcsak ki-
sérleti alanyként, hanem kompetens szakért6k-
ként vannak jelen a fogyatékossaggal él6 embe-
rek. A participativ és emancipativ kutatasok

UJ KUTATASI IRANYZATOK A FOGYATEKOSSAGTUDOMANYBAN 5



élharcosai elfogadhatatlannak tartjak azt a ha-
gyomanyos felallast, miszerint a nem fogyatékos
kutat6é a hozzaért6 szakember, mig a fogyatékos
személy a kutatas targya (Stalker, 1998). A
participativ és emancipativ kutatasok alapelve,
hogy minden embernek joga van beleszdlni
azokba a kutatasokba, amelyek az 6 életére vo-
natkoznak. Miel6tt ratérnénk a két kutatasi forma
kozotti  kilonbségek bemutatasara, roviden
vazoljuk a participativ és emancipativ kutatasok
alapjat képezé elveket, eseményeket.

NORMALIZACIOS ELVEK

A normalizaciés elvek elfogadasanak volt ko-
szénhetd, hogy Angliaban, az 1970-es években
a tanulasban akadalyozott személyek! is véle-
ményt nyilvanithattak kulénféle k6zosségi ligyek-
ben, beleszélhattak életiik iranyitasaba, valaszt-
hattak lakéhelyet és szolgaltatast.2 A normaliza-
cids elvek elfogadasa nemcsak a jogalkotast és
a fogyatékossaggal él6 emberek foglalkoztatasa-
nak aranyat befolyasolta, hanem jelentés mér-
tékben hozzajarult a participativ kutatdsok
1980-1990-es években tapasztalt fejl6déséhez
is. A szemléleti megujulas megmutatkozott mind
a kutatasok tartalmaban, mind az alkalmazott
mddszerek kivalasztasaban (Walmsley, 2001). A
normalizicids elvek javaslatai k6z6tt kilon hang-
sulyt kap a fogyatékossaggal él6 emberek szo-
cialis szerepének ndvelése. Ezzel dsszefliggés-
ben a kutatasokban is megjelent az igény Uj sze-
repek keresésére, ami tovabb er6sitette a fogya-
tékossaggal él6 emberek tarsadalmi beilleszke-
dését. A normalizacids elvek figyelembe vétele
hozzajarult a participativ kutatasok fejlédéséhez.
A participativ és emancipativ kutatasok masik
fontos alapjat a fogyatékossag szocialis modellje
adta.

SZOCIALIS MODELL

A szociélis modell részletes bemutatasara nem
vallalkozunk ebben a tanulmanyban, hiszen perio-
dikank jelen szamanak egy masik cikke rész-
letesebben foglalkozik vele.3 A fogyatékossag-
ligy hatalmi erGterének kezd6d§ atrendezédése

-

el6szér az 1970-es évek végén tudatosodott.
Akkoriban a szemléletvaltozas az un. ,rehabilita-
ciés paradigma” és a ,06nallé életvitel paradigma”
kozotti, elsé dichotomia formajaban jelentkezett.
(Mésodik dichotomiaként kerllt sor a szocialis
modell és a medikalis modell kdz6tti killdnbség
tudatositasara.) A mindennapi élet tovabbi hatal-
mi atrendezése a fogyatékos-mozgalmak prefe-
ralt térekvései kozé tartozik ma is, szerte a vila-
gon. Ennek szdmos részcélja kozott feltétlenul
kiemelkedik a fogyatékossaggal él6 emberek
megerdsitése, felszabaditdsa, a nagy zart intéz-
ményi struktirak lebontasa és a massziv tar-
sadalmi kirekesztés (kiléndsen az intellektualis
fogyatékossaggal él6 személyek és a pszicho-
szocialis fogyatékossaggal él6 emberek vonatko-
zaséban) felszamolasa, illet6leg a szféra finan-
szirozasi preferenciainak atrendezésére iranyuld
térekvés. Jol példazza mindezt az elmult egy
évtized soran egyre inkabb kdzéppontba kerild
mozgalmi jelszé: a ,Semmit rélunk nélkilink”
elve. Az elv igazi anyagi hatéeréként a 2006. évi,
a Fogyatékossaggal €16 személyek jogairdl sz6l6
ENSZ-egyezmény elkészitése soran érvénye-
sllt.4 A participativ és emancipativ kutatasokS
megjelenése és lassu térnyerése az emlitett,
hatalmi téren bellli atrendezédésnek és az em-
litett jelsz6 valdra valtasanak is kévetkezménye.

PARTICIPATIV KUTATAS

A participativ kutatasok soran fogyatékos és nem
fogyatékos emberek egyenrangu tarsakként, ko-
z6sen dolgozzéak ki a kutatas f6 iranyvonalat és
modszertanat, és kélcséndsen tanulnak egymas-
tél. Fontos, hogy a fogyatékossaggal é16 szemé-
lyek a kutatas semelyik szakaszaban ne ker(lje-
nek elnyomott szerepbe, hiszen a részvétel ma-
ga erGsiti meg, ruhazza fel hatalommal (empo-
werment) 6ket. Ezaltal n6 a dontéshozatalban
betoltétt szerepiik és egyéni hatasuk a problé-
mak megoldaséara (Jurkowski, 2008). Az elmult
évek tapasztalatai azt mutatjak, hogy még azok a
fogyatékos-csoportok is hatékonyan részt tudnak
venni a participativ kutatasokban, akiknél a kog-
nitiv funkciok eltéré alakulasaval kell szamolni. A
tanulasban akadalyozott személyek megbizhato
informécidforrasok, akiknek van énalloé, megala-

Abban az id6szakban az enyhe értelmi fogyatékos terminoldgia volt hasznalatban.

2 A normalizécios elvek tartalmardl és kialakulasuk torténetérdl tobb magyar nyelvi szakirodalom is hozzaférhetd, pl.

Lanyiné Engelmayer A. — Marton, K. (1991).

Hw

Lasd a Szemle-rovatban Nagy, Kénczei és Hernadi kdzds tamulmanyat.
Szovegét és kommentarjait lasd jelen szamunk Dokumentumok rovataban.

5 Magyarorszagi participativ kutataskezdeményrél el6szoér Kénczei és Zsolnai adtak hirt 2004-ben. Hasonlé kutatasi
kezdemények léteznek mar az ELTE Barczi Gusztav Gyégypedagdgiai Féiskolai Karan folyé egyes kutatasokban.
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pozott véleménylik az életiket érint6 kérdésekrdl
(Stalker, 1998). Raadasul er6teljesen motivaltak
is a kutatasban val6 részvételre. Ezt tlkrozi egy
irorszagi kutatas eredménye is, amelyben, t6b-
bek kozott, intellektualis nehézségekkel él6 em-
berek vettek részt. A kutatas kdzponti kérdései a
fogyatékossaggal él6 személyek altal igénybe vett
szolgaltatasokra vonatkoztak. A szerz6k tobbféle
modszert is alkalmaztak, interjukat készitettek, fo-
kuszcsoportban vettek részt, és kérdGives felmé-
rést is végeztek. A részvételi arany a fogyatékos-
saggal él6 emberek részérél 98,8% volt (Boland,
Daly és Staines, 2008). Ez a részvételi arany
még akkor is kiugréan magas, ésszehasonlitva a
tobbségi tarsadalom tagjainak kutatasban valo
részvételi hajlandésagaval, ha azt is figyelembe
vesszlk, hogy nem minden kutatas ilyen sikeres.
Ez a magas érték is jelzi, hogy a fogyatékosséag-
gal él6 emberekben megvan az igény arra, hogy
aktivan részt vegyenek az életiiket befolyasolo
dontésekben.

EMANCIPATIV KUTATAS

Az emancipativ kutatasok alapjaul részben a
fogyatékossagtudomany szocialis modellje, rész-
ben a fogyatékossaggal él6 emberek mozgalmai
szolgaltak. A fogyatékossaggal él6 emberek
mozgalmainak az a szandéka, hogy megvaltoz-
tassak a tobbségi tarsadalom szemléletét azzal
kapcsolatban, hogy a fogyatékossaggal él6 em-
berek is teljes ranggal és egyenl6 jogokkal ve-
hessenek részt a tarsadalmi életben. Az emlitett
szandék kihatott a kutatasokra is. Ennek ered-
ménye a participativ kutatasokt6l az emancipativ
kutatasok felé térténd elmozdulas. Mig a parti-
cipativ kutatasokban fogyatékossaggal és nem
fogyatékossaggal él6 emberek kézdsen vesznek
részt a kutatasok tervezésében, kivitelezésében,
addig az emancipativ kutatasokat csak fogyaté-
kosséaggal él6 emberek iranyitjak. Az emancipa-
tiv kutatasok alapgondolata az volt, hogy akiknél
a specidlis tudas van, azok iranyitsak és vezes-
sék a kutatésokat. Az érintett személyek ismerik
legjobban sajat életliket, szilkségleteiket, a gatlé
és segit6 korilményeket (Stalker, 1998). Az
emancipativ kutatasok terjedése részét képezi a
fogyatékossaggal él6 emberek civil jogaikért
folytatott harcanak. Kutatas, de egyduttal politikai
mozgalmuk része is.

A hagyomanyos, de még a participativ kuta-
tasoktdl is eltér6en az emancipativ kutatasokban
minden iranyitd és ellen6rz6 szerepet a fogya-

tékossaggal él6 személyek latnak el. Nemcsak
résztvevSk, hanem dontéshozok is. Ok maguk
hatarozzak meg a kutatas f6bb céljait, modsze-
reit és déntenek az adatok feldolgozasardl és fel-
hasznalasarol. Az emancipativ kutatasok egyik
alapelve az is, hogy a kutatasi eredmények min-
denki szdmara hozzaférhetéek legyenek. Tehat,
akadalymentes, valamennyi fogyatékos ember
szamara elérhet6 formaban kell az eredménye-
ket kozzétenni, pl. a tanulasban akadalyozott
személyek szamara javasolt az egyszer( nyelv-
hasznalat, a pontokba szedett gondolatok felso-
rakoztatasa, fényképek, illusztraciok alkalmaza-
sa (Walmsley, 2001).

2008 nyaran, Leedsben nyari egyetemet tar-
tott a vilaghir(i leedsi fogyatékossagtudomanyi
mUhely. A tébbnapos munka célja az volt, hogy
az Eurdpai Fogyatékossaguigyi Férum kezdemé-
nyezésére megalkossak és kiteljesitsék az
EURADE projektet (European Research Agenda
for Disability Equity: Europai Kutatasi Targypon-
tok a Fogyatékossagligyi EgyenlSség Erdeké-
ben). A nyari egyetem résztvevdi tobbséglikben
vezetd eurdpai fogyatékossaggal él6 aktivistak
voltak, az Eurépai Fogyatékossagiigyi Forum
tagjai, akik meghivott kutatokkal egyltt emanci-
pativ kutatasi témékat vetettek fel, targyaltak
meg, és ezeknek megfelel§ kutatds-modszertani
paradigmékat dolgoztak ki.6

TOVABBI HATASOK A PARTICIPATIV ES
EMANCIPATIV KUTATASOKRA

A participativ kutatasok nagymértékben épitenek
a kvalitativ kutatasok hagyomanyaira. Alapul
szolgal ehhez az a feltevés, hogy minden tudas
szocialis termék, amely egy sajatos kulturalis és
torténelmi koérnyezetben jon létre (Bryman,
1988). A participativ kutatasoknak, mas kvalitativ
kutatasokhoz hasonléan, gydkere a fenomenol6-
gia, miszerint az emberek sajat élményeik révén
maguk alkotjak sajat szocialis vilagukat (French
és Swain, 1997). Carey (1992) szerint maga a
valésag sem eleve adott, hanem kommunikéa-
cionk eredményeként jon létre. & a kommuni-
kacio ritudlis értelmezését adja, ami a részvétel,
participacio jelentéségét emeli ki.

A feminista szemlélet t6bb szinten is hatott a
participativ és emancipativ kutatasok alakula-
sara. Két kiemelkedd jegye ennek a hatasnak a
személyes élmény fontossaganak a hangsulyo-
zasa és a paternalista iranyitas megszilntetése

6 A munkahétre néhany eurdpai kutaté mellett e tanulmany masodik szerz6jét is felkérték el6adénak.
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(Jurkowski, 2008). Mind a két jellemzd igen
erftelies moédon megjelenik a participativ és
emancipativ kutatdsokban. A feminista szemlélet
nem csupan elvekben van jelen, hanem sokszor
konkrét valtoztatasokat is eredményez. Erre
példa a ,photovoice” mdédszer” sajatos alkal-
mazasa. A modszer gydkerei kozott szerepel az
un. kritikai nevelés” eljarasa (Freire, 1973). A
participativ kutatadsokban alkalmazott valtozat
azonban mar a feminista hatéast tlkrozi.

A participativ és emancipativ kutatasok jol
illeszkednek mindazokhoz a tarsadalomtudo-
manyi kutatasokhoz is, amelyek tekintetbe veszik
a normalizacios elveket. llyen az értelmezd
szocioloégia. Az értelmezd szocioldgia korébe
azok a felfogasok tartoznak, amelyek az embe-
rek kozotti kélcsdnhatasokat mint kommunika-
ciés folyamatokat tekintik, és el6térbe helyezik a
jelképek jelentésének értelmezését (Farkas,
2006). Ezeknek a kutatasoknak jelentds része a
kirekesztett csoportok tapasztalatait és véle-
ményeit vizsgélja (Chappell, 2000).

A néprajzi kutatasok szintén er6teljes hatéast
gyakoroltak a participativ kutatasokra, elsésor-
ban azzal, hogy felhivtdk a nem fogyatékos ku-
tatok figyelmét arra, hogy egy kultura, egy nép-
csoport megismeréséhez nem elegendS oda-
menni az adott emberek kézé és figyelni &ket.
Egyenrangu félként meg kell vitatni nézeteket,
meg kell osztani hiteket, még akkor is, ha ez
konfliktusokkal jar (Davis, 2000). Amikor a nép-
rajzkutatdk megosztjak a kutatasban részt vevé
személyekkel sajat értelmezéseiket egy-egy
jelenség kapcsan, akkor lehet6séget biztosita-
nak a masik félnek arra, hogy aktivan alakitsa a
kutatds kovetkez§ lépéseit (pl. dontson arrdl,
hogy milyen adatokra van még sziikség, milyen
szerepek nincsenek betdltve stb.). A partnerek
bevonasa akar azzal a veszéllyel is jarhat, hogy
az eredetileg vizsgalni kivant kérdést el kell vetni.
Ezt a kockazatot azonban vallalni kell, hiszen
csak ugy lehet megtorni a sztereotipiakat, ha ké-
pesek vagyunk kialakitani olyan kértiményeket,
amelyek kozott a legkildonbdzEbb emberek is
er6snek, egyenrangunak érezhetik magukat.
Ebben a légkérben megsziinik az ,6k és mi”
kett6ssége, és megszélainak az addig néma
hangok (Davis, 2000).

A fogyatékossaggal él6 emberek mozgalmai
is jelentds mértékben formaltdk a participativ
kutatasok alakulasat. Els§ l1épésben a mult
szazad 70-es éveiben, elsésorban az angolszasz
orszagokban kibontakozé, legaldbb harom k-
I16nféle terlileten markansan megmutatkoz6 fo-

7 Részletesen lasd alabb.

gyatékosjogi, politikai mozgalom kapott szarnyra.
Els6ként a mozgassérilt emberek 6nall6 életvitel-
mozgalma (independent living) formalddott ki.
Ezzel nagyjabdl parhuzamosan, az intellektualis
fogyatékossaggal él6 gyermekeket neveld szilék
kiizdelme indult meg a megalazé, emberlét alatti
kéralményeket megjelenité, nagy, zart, totalis
intézmények lebontadsa érdekében. Nagyon ke-
véssel e két mozgalom kibontakozasat kévetden
megformalédott — szamottev részben szintén az
intellektualis fogyatékossaggal él6 emberek
kérében — az dnképviselet (self advocacy) meg-
teremtése iranti markans térekvés. E folyamatok
nem csupan kialakitottak az orvosi (vagy medika-
lis) modell alternativajaként azutan erére kapé
ugynevezett szocialis modellt, hanem minden
addigi kezdeményezésnél szigoribban el6térbe
is hoztak az elnyomott fogyatékos-populacié meg-
er@sitésének, hatalommal térténé felruhdzasa-
nak (empowerment) kérdését. Ennek a folyamat-
nak része a participativ és emancipativ kutatasok
térhdditasa is.

MODSZERTANI SAJATOSSAGOK

A participativ és emancipativ kutatasok a feltett
kérdésektdl és a kivalasztott modszerektdl flg-
gben lehetnek kvalitativ, kvantitativ vagy kom-
binalt kutatasok. Mindegyik fajtara van példa a
szakirodalomban. A fogyatékossaggal él6 embe-
rek aktiv bevonasa a kutatasokba akkor eredmé-
nyes, ha megteremtjik szamukra a megfelel6
feltételeket. Ezek az adott tématdl, személyektdl,
kultaratdl, nyelvtél stb. figgéen kilonbdzéek
lehetnek, ezért a fogyatékossaggal él6 emberek
bevonaséaval készitett, alaposan atgondolt terve-
zés elengedhetetlen feltétele a kutatds meg-
kezdésének. Az itt kdvetkez6 részben, a teljes-
ségre valo térekvés igénye nélkil, bemutatunk
néhany olyan médszert, amelyek mar sikeresnek
bizonyultak korabbi participativ és emancipativ
kutatasokban. Ezek kdzott szerepelnek specidlis
modszerek, valamint hagyomanyos médszerek
adaptalt valtozatai, amelyek révén biztosithat6 a
kutatasoknak és azok eredményeinek egyenld
esélyl hozzaférése.

PHoToOVvOICE

A participativ kutatasok egyik kedvelt modszere a
.photovoice”. A moddszer el6segiti, hogy az
intellektualis nehézséggel él6 személyek is akti-
van véleményt nyilvanithassanak ezekben a
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kutatasokban. A név utal a médszer 1ényegére. A
nyelvhasznélatban akadéalyozott személyek fény-
képek segitségével fejezik ki gondolataikat, érzel-
meiket és véleménylket. A hagyomanyos aug-
mentativ kommunikacios eszk6zoktdl (képek, pik-
togramok, jelek hasznalata) annyiban kilénbdzik
ez a modszer, hogy a fényképeket minden érin-
tett személy maga késziti, és a késébbiek soran
a fotés maga hatarozza meg ezek felhasznaléa-
sat. A Freire-féle eljaras® feminista szemléletd
alkalmazésat eredetileg Wang és Burris (Wang,
1994) nem fogyatékossaggal él6 emberekre
dolgozta ki. Ok kinai falvakban vizsgaltak az ott
él6 nék helyzetét ezzel a moédszerrel. A kutatas-
ban részt vevs személyek a fényképek segitsé-
gével rogzitik a problémahoz kapcsolédé ténye-
ket, megtargyaljak a kérdést, kialakitjak kdzos
tudasukat, majd megkeresik a megoldas lehetsé-
ges formait. A modszer hasznalataval hangsuly
helyez6dik az érintett személyek tapasztalataira.
A foték segitségével mindenki be tud kapcso-
16dni a vitakba, még azok az emberek is, akik
nem tudnak irni és olvasni. Ez a médszer sza-
mukra is lehet6évé teszi, hogy elmondjak vélemé-
nylket. A médszert napjainkban vilagszerte al-
kalmazzak a legkuldnfélébb csoportokkal, hajlék-
talan emberekkel, pszichiatriai fogyatékossaggal
él6 emberekkel, kiskortakkal, allami gondozott
személyekkel.

Természetesen, ez a mddszer is csak akkor
sikeres, ha megfelel6 médon hasznéljuk. A fény-
képek készitését alapos felkészités el6zi meg.
Ebbe beletartozik a fényképez6gép hasznélatanak
megtanitasa, annak bemutatasa, hogy hogyan kell
engedélyt kérni mas emberektdl, mielétt lefény-
képezzik 6ket, iranymutatas arra vonatkozoan,
hogy milyen képekkel lehet egy problémat jol
kériljarni, és hogy milyen kérdésekre lehet ké-
pekkel valaszt keresni (Jurkowski, 2008). Az el-
készllt képek segitségével tdbbnyire kiscso-
portos formaban toérténik a kutatasi kérdések
megvalaszolasa. A participativ kutatasok keretén
bellll a ,photovoice” mddszert joI lehet hasznalni
fékuszcsoportokban is. Az adatok elemzésekor a
rogzitett szdvegek egyiitt szerepelnek a fényké-
pekkel.

FOKUSZCSOPORT

A kvalitativ kutatasokban elterjedt fékuszcsoport
mddszere sikerrel alkalmazhaté a participativ
kutatasokban is. A fokuszcsoportokban életszer(
csoporthelyzetekben beszélnek meg fogyatékos
és nem fogyatékos résztvevék 6ket érint6 kérdé-

seket. Tébb szerzé is mint kvalitativ interjuk soro-
zatat tekinti ezeket a megbeszéléseket (Krueger
és Casey, 2000). A participativ kutatasok kereté-
ben fontos szempont a fokuszcsoportok kialaki-
tasanal az akadalymentesség és annak bizto-
sitasa, hogy a csoport valamennyi tagja részt
tudjon venni a talalkozékon (Garcia-lriarte és
mtsai, 2008).

Az akadalymentesség nemcsak a fizikai kor-
nyezet atalakitdsara vonatkozik, hanem a
kutatas egyéb szempontjaira is. Ezt j6l példazza
Garcia-lriarte és munkatarsainak (2008) kutata-
sa. Vizsgalatuk soran a fékuszcsoport valameny-
nyi tagja térekedett arra, hogy mondandéjat — ha
erre szikség volt — tébbféle médon is meg-
fogalmazza, biztositva ezzel minden tag részére
a megeértést. Elvont fogalmak és Uj gondolatok
bevezetése esetén képi abrazolast is hasznaltak.
Mindekozben arra is ligyeltek, hogy minden kér-
désnél mindenki véleményt nyilvanithasson, és
minden talalkozé végén valamennyi résztvevd ki-
toltott egy kérddivet arra vonatkozoéan, hogy ér-
zése szerint milyen mértékben vesz részt a
csoport munkajaban, és mennyi beleszolasa van
a kutatas iranyitasaba. Ebbe beleértették az tlé-
sek témajanak meghatarozasat, az egyes talal-
kozokra valo felkésziilés biztositasat, a beszél-
getések, vitak levezetését, az Osszegydjtott
anyagok rendezését, a dontések meghozataléa-
ban val6 részvételt. A kutatas eredményei egyér-
telmlen azt igazoltak, hogy a fogyatékosséaggal
él6 emberek részvétele és annak minGsége a
dontések meghozatalaban elsésorban azon mu-
lik, hogy milyen mértékben sikeril szamukra a
megfeleld kdrnyezeti feltételeket, tamogatasokat
megteremteni (Garcia-Iriarte és mtsai, 2008).

TAMOGATOTT KOMMUNIKACIO

Az intellektualis nehézségekkel él6 személyeken
kivil szamos mas csoportndl is felmeril a be-
szédbeli-nyelvi akadéalyozottsag, ezért fontos,
hogy minél szélesebb koérl eszkdztar alljon
rendelkezéslinkre a kutatasokba térténd bevona-
sukhoz. Afazias személyek kommunikaciojat se-
giti a ,tamogatott tarsalgas” modszere. A segéd-
eszkodzul hasznalt piktogramok mellett kell hozza
egy képzett beszélgetdtars és afazia-barat kor-
nyezet. A mddszer, mint valamiféle ,kommuni-
kacios rampa” szolgal arra, hogy az afazias sze-
mély egészen Osszetett problémakrol is képes
legyen kifejteni véleményét (Marshall, 1998). A
modszer segitségével az afazids emberek ismét
kompetensnek érezhetik magukat, hiszen a ta-

8 Freire maga készitette a képeket, azok egy kivllallé (paternalista) képei voltak (Jurkowski, 2008).
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mogatott tarsalgas lehetévé teszi szamukra,
hogy kifejezzék gondolataikat, elmondjak véle-
ményiiket, és aktivan részt vegyenek minden
olyan szocialis interakcioban, amely az ¢ életuk-
rél sz6l. A médszer részeként hasznélt piktogra-
mokat ugy alakitottak ki, hogy azok megfelel-
jenek az afazias személyek specialis igényeinek.

ONELETRAJZ

Az Onéletrajz hatékony moddszer az elnyomott,
hatalommal nem rendelkez6 emberek szaméra
az 6nabrazolasra és arra, hogy kialljanak jogai-
kért és az igazukért. Sok esetben az 6néletrajz
készitésekor, életében elészor, talal rA 6nmagara
a fogyatékos ember. Megleli sajat identitasat,
amit végre nem masok, nagyobb erdvel, hata-
lommal rendelkezdék eréltetnek ra. Az dnéletraj-
zon keresztll esetenként utat talal élete értel-
méhez is (Atkinson és Walmsley, 1999). A nem
fogyatékossaggal él6 emberek kozll is csak
kevesen képesek 6néletrajz irasra segitség nél-
kll. Megfelel6 tamogatas mellett azonban intel-
lektuélis nehézséggel él6 emberek is ratalaltak
sajat magukra. Az Atkinson és Williams (1990)
altal Osszeallitott antolégiaban tébb mint 200
alkotas talalhaté, amelyeket intellektualis nehéz-
séggel él6 emberek készitettek. Van kozottik
életrajz, vers és egyéb prézai m(, valamint raj-
zok és festmények, az Onkifejezésnek a leg-
kilénfélébb formai. A szerzék az dsszeallitassal
az intellektudlis nehézséggel él6 emberekkel
szembeni el&itéleteket igyekeznek megtdrni.

NEHANY ALTALANOS JELLEMZO

A legtdbb fogyatékossag esetén szamolni kell a
megvaltozott kommunikaciés képességekkel,
ezért a kutatas valamennyi fazisaban alkalmaz-
kodni kell a személy kommunikaciés sziikség-
leteihez. Ez jelentheti azt, hogy a megértés el6-
segitése érdekében egyszerlibb nyelvi szerke-
zetek és szokincs hasznalata szlikséges, lehet,
hogy jelnyelv vagy segédeszkdzok alkalmazasa
kell, valamint a verbalis informacidk kiegészit-
het6k képekkel, fényképekkel, piktogramokkal
(Cambridge és Forrester-Jones, 2003).

A participativ kutatasokban a fogyatékos és
nem fogyatékos személyeknek a kutatas meg-
kezdését megel6z6en id6re van szikségik
ahhoz, hogy alaposan megismerkedjenek. Ebbe
az ismerkedési folyamatba beletartozik az egy-
mas nézeteinek, gondolatainak a megismerésén
tul, a személyes jellemz6k feltarasa is. Fontos,
hogy a résztvevék jol értsék egymast, tudjak,

hogy mik a masik személy jellemzd reakcidi bizo-
nyos helyzetekben, hogyan dolgoz fel érzel-
meket, mennyire hajland6 kitarulkozni méasok
elétt, és, hogy hol vannak szdmara a hatarok.
Mindezekbdl kdvetkezik, hogy a hagyomanyos
kutatasoktol eltéréen, a participativ kutatasokban
joval tobb idének kell eltelnie az adatgydijtést
megel6z6en (Stalker, 1998).

KUTATAS-MODSZERTANI PROBLEMAK
ES AKADALYOK

A VALIDITAS KERDESE

A participativ és emancipativ kutatasok kapcsan,
els6sorban az intellektualis nehézségekkel él6
személyek esetében meriilt fel a szakirodalom-
ban a validitas kérdése. A validitdas minden kuta-
tasnak kritikus pontja. Az intellektualis nehéz-
ségekkel él6 személyeknél ez a kérdés féleg a
valaszok hitelességére vonatkozik. A legtébb
kvalitativ kutatasi mdédszernél befolyasolja az
eredményeket a vélaszaddk szubjektivitasa.
Rodgers és munkatarsai azt talaltak, hogy a vali-
ditas viszonylag kénnyen biztosithat6 az intellek-
tudlis nehézségekkel €16 személyek esetében is,
ha a résztvevék szamara elegendd id6 jut az
ismerkedésre, el6zetes beszélgetésekre, ha az
interjuk és fokuszcsoportok soran a kérdéseket,
hozzaszoélasokat tobbféle formaban is megfogal-
mazzuk, valamint ha a verbalis informaciokat ki-
egészitjuk képekkel, fényképekkel (Rodgers,
1999).

ETIKAI KERDESEK, DILEMMAK

Intellektuélis nehézségekkel é16 személyek kuta-
tasba valé bevonasa is szélesebb kérben vetett
fel etikai vitdkat. Tébben megkérdéjelezték, hogy
az intellektualis nehézségekkel él6 emberek ké-
pesek 6nallé dontéseket hozni, van elegendé tu-
dasuk bizonyos déntések meghozatalahoz, vala-
mint, hogy megértik dontéseik kdvetkezményeit
(Dye, Harc és Hendy, 2007). Annak tisztazasi
igénye is felmerilt, hogy amikor tamogatokkal
kdzdsen alkot a fogyatékos ember, pl. 6nélet-
rajzot, akkor ki a tulajdonosa a megszuletett m-
nek (Atkinson és Walmsley, 1999). Az eddigi
participativ kutatasok eredményei meglehetésen
biztatdak e kérdések tekintetében. A megfeleld
koérnyezeti feltételek megteremtése, a kildnféle
segédeszk6zok alkalmazasa, ismert médszerek
adaptalasa szamos olyan ember szamara is le-
het6vé tette a kutatasokban valé aktiv részvételt,
akik korabban intellektualis nehézségeik vagy
egyéb fogyatékossaguk miatt nem tudtak ilyen

10 UJ KUTATASI IRANYZATOK A FOGYATEKOSSAGTUDOMANYBAN



jellegli tevékenységbe bekapcsolddni. Az alkal-
mazott médszerek, részben a bemutatott ,photo-
voice” segitségével irni-olvasni nem vagy alig
tudé személyek képesek voltak egészséglkkel
kapcsolatosan olyan vélemények megfogalma-
zasara, amelyek a nyelvi akadalyok miatt korab-
ban rejtve maradtak kdrnyezetiik és a tObbségi
tarsadalom tagjai el6tt. A megfelel§ eszkdzok
biztositasaval fogyatékossaggal és nem fogyaté-
kossaggal él6 emberek olyan kozds tudasra
tettek szert az egészség témakoérében, amelyben
immar felfedezhet6 volt minden résztvevé ta-
pasztalata és véleménye (Jurkowski, 2008).

A fenti specidlis etikai dilemmakon tul megje-
lennek altalanosabb etikai problémak is a szak-
irodalomban, amelyek a kvalitativ kutatasokat
gyakran kisérik. llyen kérdés, hogy milyen jogon
érdeklédunk mas emberek bels6 vilaga, érzel-
mei, szexualis szokasai irant. Az altalanos prob-
léman tul, a participativ kutatasoknal fennall an-
nak a veszélye is, hogy a pszichés biztonsagot
nyujté kérnyezet, a bizalmi Iégkér, a tarsak meg-
nyilatkozasai arra motivaljak a fogyatékos sze-
mélyt, hogy elmondjon dnmagéardl olyan intim
részleteket is, amit utélag megban (French és
Swain, 1997). Mindezek miatt rendkivdili jelents-
sége van annak, hogy a fogyatékossaggal él6
emberek mar a kezdetektdl fogva részesei legye-
nek a kutatas tervezésének és minden egyes
szakaszanak.

EGYEB KORLATOZO TENYEZOK

Az akadémiai vilagban rangos, az élmezényben
l1évé folydiratok, kiadvanyok jelentds része nem
felel meg az egyenl esély(i hozzaférés elvének.
A kulénféle fogyatékossagokkal €16 emberek tébb
okbdl sem tudjak ezeket elolvasni. Rdadasul, az
egyenl6 esélyli hozzaférés hianya gyakran meg
is gatolia a szinvonalas emancipativ és par-
ticipativ kutatasok els6rend(i lapokban toérténé
megjelentetését, mivel ezeknek a kutatasoknak
fontos elve, hogy a publikaciokat mindenki sza-
mara hozzaférheté6vé modon kell kdzzétenni.®

A participativ kutatasokat tébbnyire a fogya-
tékos-szervezetek tamogatjak, sok esetben a
publikaciok is éppen ezeken a szervezeteken ke-
resztll jelennek meg. Nehézséget jelent azon-
ban, hogy ezeknek a szervezeteknek nem a ku-
tatas a f6 profiljuk, raadasul anyagi lehet6ségeik
is korlatozottak. Ennek kozvetlen kdvetkezmé-
nye, hogy sok szinvonalas és Ujszer( kutatasi
terv nem val6sul meg. A finanszirozas szempont-
jabdl szerencsésebb helyzetben vannak a parti-
cipativ kutatasok az emancipativ kutatasoknal. A
participativ kutatasokat szivesebben tdmogatjak
a nagyobb alapitvanyok, kutatasi alapok. Rész-
ben, mert ezek a kutatasok kevésbé politikai
jellegliek, mint az emancipativ kutatasok, rész-
ben, mert a fogyatékos és nem fogyatékos em-
berek partnerségére épitenek (Chappell, 2000).

OsszeGzES

A fogyatékossagugy kutatasa, mint szamos mas
margora szorult, elnyomott és érdekérvényesité-
sében a tdbbségi tarsadalom tipikus modelljeihez
képest hatranyban 1év6 csoportok kutatasa is,
szamos, Magyarorszagon még csak részben a
fokuszba kerlt, kutatas-mddszertani és kutatas-
etikai kdvetelményt, dilemmat vet fel. Tanulma-
nyunkkal ezekre a kutatasi formékra kivantuk
felhivni a figyelmet, ezzel is el6segitve alkalma-
zasuk terjedését, a fogyatékossaggal é16 szemé-
lyek integralasét a kutatasok féaramaba.

A participativ és emancipativ kutatasokra
egyre nagyobb az igény vilagszerte, ezért fontos-
nak talaltuk az eddigi, els6sorban kilf6ldi tapasz-
talatokon alapuld, médszertani sajatossagok és
nehézségek Osszefoglald attekintését. A partici-
pativ és emancipativ kutatasok jelent6s tartalmi
valtozasokat hozhatnak a fogyatékossagtudo-
many teriletén, amennyiben a kutatasokat sikeril
modszertanilag megfeleléen el6késziteni, és a
benniik részt vevok felkésziiltsége mellett egydtt-
miikddésiiket is a lehet6 leghatékonyabba tenni.

9 Periodikank ezen a probléman gy igyekszik segiteni, hogy szamait internetet hasznalé vak emberek szamara sajat
jogon és ingyenesen, elektronikus formaban elérhetévé teszi.
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NEM VALAMI ADOTT DOLOG, AZERT AZ EMBEREKNEK MAGUKNAK
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CoOLIN BARNES
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EGY EVTIZED VALTOZASAI: REFLEXIOK AZ
LEMANCIPATIV’ FOGYATEKOSSAGKUTATASRA

A tanulmany az 1992-ben indult, angliai emancipativ fogyatékossagkutatasrél ad atfogé képet. A szerz6 személyes
tapasztalatoktol indittatva igyekszik véalaszolni a tisztazasra var6é kérdésekre. Az els§ részben rdviden Osszefoglalja az
emancipativ fogyatékossagkutatas sziikségességét alatamasztd elméleti allaspontokat. A masodik részben a megkdzelitési
mod alapkérdéseit elemzi, tdbbek kozott a szamonkérhetSség/ellrizhet6ség problémajat, a fogyatékossag szocialis
(tarsadalmi) modelljét, a modszer megvalasztasat, a hatalomhoz (empowerment) juttatast, az eredmények terjesztését és
hasznositasat. A tanulmany azt a végsé kdvetkeztetést vonja le, hogy noha az elmult évtizedben hatalmas fejlédés tértént ezen
a téren, az emancipativ fogyatékossagkutatas jévSje tovabbra is bizonytalan.

BEVEZETS

Immar tébb mint tiz év telt el azéta, hogy Mike
Oliver el6sz6r hasznalta az ,emancipativ” kifeje-
zést a fogyatékossagkutatasban a sokak szerint
radikalisan Uj kutatasmodszertan jeldlésére
(Oliver, 1992). Azéta természetesen rengeteget
irtak err6l az ,0j” szemléletrdl; megjelentek elis-
mer6 és kevésbé elismerd cikkek (lasd példaul
Clough és Barton, 1995, 1998; Stone és Priestley,
1996; Barnes és Mercer, 1997; Oliver, 1997,
1999; Moore et al., 1998; Truman et al., 2000).
Noha a témaval foglalkozé szakirodalom tébbsé-
ge elfogadja az emancipativ kutatasi paradigmat
alatamaszto elveket, mégis szamos fontos kérdés
var valaszra, amikor ezeket a fogyatékossag-
kutatasdban alkalmazzuk. Sulyos kételyek me-
rilnek fel, ha arrél beszélink, kivanatos-e ez a
megkozelités, lehet-e a gyakorlatban alkalmazni,
és ami a legfontosabb, hatékony-e ez a médszer.

Magam tébbéves kutatasi tapasztalattal a
hatam mogétt tamogatom az ,emancipativ” fo-
gyatékossagkutatas elveit. Tanulmanyom sze-
mélyes benyomésaimat és véleményemet is
tartalmazza a vita soran felmerdlt kulcsfontossa-
gu kérdésekrdl, de itt nem az egyes szerz6k
munkait elemzem. ElsGsorban az angol tapasz-
talatokrdl irok, bar remélem, hogy a felmerlt kér-
dések fontosak lehetnek azok szamara is, akik
mas orszagokban folytatnak fogyatékossaggal
kapcsolatos kutatasokat. A tanulmany két nagy
részbdl all, az elsé részben réviden ismertetem
az emancipativ fogyatékossagkutatas fogalmat.
A masodik rész elsésorban a szemlélet néhany
alapvet6en fontos sajatossagat mutatja be. It azt
allitom, hogy az emancipativ kutatasi modell

jelent6sen hozzajarult a fogyatékossagkutatas
fejlédéséhez, és hogy bizonyos szempontokbdl
mar nem all tul tavol a tébbi, jol bevalt kutatasi
stratégiatol.

FOGYATEKOSSAGKUTATAS VAGY NEM
FOGYATEKOSSAGKUTATAS

Régtén az elején érdemes megjegyezni, hogy a
tarsadalomkutatok, elsésorban a szocioldgusok
mar a mult szazadban kulénb6zé modokon kutat-
tak a fogyatékossaggal kapcsolatos jelensége-
ket. Az az elképzelés példaul, hogy az orvostu-
doméany a tarsadalmi ellenérzés eszkdze, és
befolyasolja a beteg-orvos kapcsolatot Talcott
Parsons (1951) amerikai szocioldgus munkassa-
gaban gyokerezik. Parsons nyoman zavaros ta-
nulmanyok témkelege jelent meg a tarsadalom-
tudomany minden teriiletén, és a legkulonfélébb
szempontokbdl elemezték a fogyatékossaggal
él6 emberek sorsat. A jelentds korai kutatasok
kdzé tartozik a stigmatizalas és a stigma jelenté-
sének (Goffman, 1968; Scambler és Hopkins,
1986; Murphy, 1987), az intézményesitett élet-
nek (Goffman, 1961; Miller és Gwynne, 1972;
Aleszewszki, 1986), a szakemberek szerepének
(lich et al., 1977), valamint a fogyatékossag és
szegénység kapcsolatanak (Townsend, 1979)
vizsgalata. Ezeket kés6bb széles kdrben lefoly-
tatott epidemioldgiai kutatasok kovették, amelyek
a népesség korében eléforduld fogyatékossagot
dokumentaltak (Harris, 1971; Martin et al., 1988).
A kutatasok sokat tettek azért, hogy mara tobbet
tudunk a fogyatékossagrél és a fogyatékos-
saggal kapcsolatos egyéb jelenségekrol.
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Ugyanakkor ezek a kutatasok és rajtuk kivil még
sok mas, akar mostani kutatas is, igy vagy ugy,
azon a hagyomanyos bdlcsességen alapulnak,
hogy a ,fogyatékossag” els6dleges oka a hivatalo-
san elismert karosodas, legyen az fizikai, érzék-
szervi vagy intellektuélis, és a ,fogyatékosnak” bé-
lyegzett emberek minden gazdasagi, politikai és
kulturdlis problémaja ebbdl adddik. Ugyanakkor
néhany tarsadalomtudés, elsésorban azok, akikre
hatott az interakcionista és cimkézé szemlélet —
példaul Thomas Szasz (1961), Thomas Scheff
(1966) és Robert Edgerton (1967) — megkérds-
jelezte a hatvanas években a ,szellemi fogyatékos”
és ,szellemileg karosodott, retardalt” allapotra
adott tarsadalmi valaszok ortodox magyarazatait.
Mindekdézben azonban nem terjesztették ki ezt a
szemléletet a méas fogyatékossaggal éI6 népes-
ség, kiléndsen a fizikai és szenzoros fogyatékos-
saggal élé emberek korére.

A helyzet a 60-as évek végén és a 70-es
évek elején megvaltozott, ekkor atpolitizaldédott a
fogyatékossag szemlélete, és az egész vilagon
megjelentek a fogyatékossaggal él6 emberek
aktivistai (Campbell és Oliver, 1996; Charlton,
1998; Driedger, 1989). Kiléndsen jelentés, hogy
a brit Union of the Physically Impaired Against
Segregation (UPIAS) (Fizikailag Hatranyos Hely-
zetliek Szervezete a Szegregacio Ellen) 1976-
ban vjradefinialta a ,fogyatékossag” fogalmat, és
a fogyatékossag tarsadalmi modelljét is kidol-
gozta. Az UPIAS kevés, de anndl lelkesebb és
hatékony aktivistai segitségével sikeresen kilén-
valasztotta a bioldgiai és tarsadalmi fogyatékos-
sagot. Ezek szerint a ,karosodas” az orvosilag
meghatarozott allapotra vonatkozik, a ,fogyaté-
kosséag” viszont olyasvalami, ami a ,k&rosodasra”
épul ra, oly médon, hogy feleslegesen izolalnak
benniinket, kizarnak a tarsadalmi tevékenység-
bél” (UPIAS, 1976, 14). A fogyatékossag ilyen
tarsadalompolitikai értelmezése lehet6vé tette
fogalmak tisztazasat, a megfelel6 nyelvhasznalat
kialakitasat. Ezen az alapon nyugszik a fogyaté-
kossag tarsadalmi modellje, a fogyatékossag
mint tarsadalmi elnyomas elmélete, és az eman-
cipativ fogyatékossagkutatas paradigméaja is.

Mike Oliver (1983, 23) az UPIAS szempontjait
Jfogyatékosséag tarsadalmi modelljét’, amely sem-
mi ,tébbre vagy kevesebbre nem utal”’, csak arra,
hogy az egyéni karosodés helyett a hangsuly a
fizikai, kulturalis és tarsadalmi kérnyezetre kerl,
amely kizarja vagy fogyatékossa teszi a ,fogyaté-
kosnak” cimkézett embereket. Ezt kdvetden a fo-

1 Séta a sotetbe.
2  Ep, tehetséges életek.
3 Kaposzta-szindréoma.

gyatékossaggal él6 emberek elnyoméaséara szam-
talan magyarazé elmélet sziletett (lasd példaul,
Priestley, 1998), és alternativ fogyatékossagkuta-
tasi modszerek jottek létre, amelyeket 6sszessé-
gukben ,emancipativ fogyatékossagkutatasnak”
neveztek (DHS, 1992).

Itt kell megemliteniink, hogy a fogyatékos-
saggal él6 emberek aktivistai mar az 1970-es
évek oOta hevesen kritizaltdk a fogyatékosséag-
kutatés f6 iranyzatait (Hunt, 1981; Oliver, 1987).
Raadasul a koévetkez6 évtizedben szamtalan
olyan tanulmany jelent meg, amelyeket tébbnyire
fogyatékossagkutatok készitettek, és tébbnyire a
fogyatékossaggal él6 emberek tapasztalatain
alapultak, ismertetve, hogy miféle elnyoméssal
szembeslilnek Angliaban a fogyatékossaggal élé
emberek és csaladtagjaik. llyen irasok a Walking
into Darkness! (Oliver et al., 1988), az Able
Lives? (Morris, 1989) és a Cabbage Syndrome3
(Barnes, 1990). Amint a késébbiekben latni fog-
juk, 1989-ben a British Council of Disabled
People (BCODP; a Fogyatékossaggal EI6 Embe-
rek Brit Tanacsa) is — az Osszes fogyatékos-
saggal éI6 személyek altal vezetett és ellen6rzott
egyesuletet magaba foglalé erny8szervezet
Nagy Britanniaban — széles kor( felmérést vég-
zett arrél, hogy Nagy-Britannidban milyen disz-
kriminaciéval szembesiilnek a fogyatékossaggal
él6 emberek, hogy igy tamogathassak a diszkri-
min&cio-ellenes toérvényekért folytatott kampa-
nyukat (Barnes, 1994).

Ezzel parhuzamosan a ,fejl6dé” orszagokban
dolgoz6 kutatdk — a fekete irék, a feministak és
az oktatassal foglalkoz6 szakemberek — is
kifejezték a hagyomanyos tarsadalomtudomanyi
kutatasi stratégidkkal szembeni elégedetlensé-
glket. Ebbdl az elégedetlenségbdl sziiletett meg
a ,kritikai tarsadalomkutatas” és/vagy az ,akcio-
kutatas”. Ebben az iranyzatban a kutatok egyér-
telmiien az elnyomottakkal azonosultak (lasd
példaul Truman et al., 2000). Mindez hozzajarult
ahhoz, hogy az uj elméletekbdl kialakuljon az
emancipativ fogyatékossagkutatas paradigmaja.

A ,Fizikai fogyatékossag kutatasa” cimmel
1991-ben a Joseph Rowntree Alapitvany szemina-
riumsorozatot inditott, és ezzel teret nyitott az (j
megkodzelitési moéd tovabbi fejlédésének. Ezeken
az eseményeken taldlkozhattak egyméssal mind-
azok a fogyatékossaggal él6 és nem fogyatékos-
saggal él6 kutatok, akik a fogyatékossagot ku-
tattak, és jelen voltak a kilénbdzd alapitvanyok és
intézmények képviseldi is. Talalkozasaik soran a
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fogyatékossagkutatas alapvetd kérdéseit vitattak
meg. A kezdeményezés orszagos konferenciaval
zarult, a Disability, Handicap and Society (1993 6ta
Disability & Society) nemzetkdzi folydirat kildn
szamot szentelt a fogyatékossag kutatasanak
(DHS, 1992). A folydirat cikkei ismertették az
emancipativ fogyatékossagkutatas elméletét.
Azdbta sokan és sokat vitatkoztak errdl a felfogasrol
Anglidban éppen ugy, mint a vilag mas tjain (lasd
példaul Rioux és Bach, 1994; Stone és Priestley,
1996; Barnes és Mercer, 1997; Albrecht et al.,
2001; Brown, 2001; Mercer, 2002).

Lényegét tekintve az emancipativ kutatas
elve azt jelenti, hogy a kutatas anyagi és tarsa-
dalmi viszonyainak megvaltoztatasaval a fogya-
tékosséaggal él6 embereket helyzetbe kell hozni.
A hagyomanyos kutatéi modszerekkel ellentét-
ben az emancipativ fogyatékossagkutatas bizto-
sitja, hogy ne csak megszilessenek, hanem hoz-
zaférhetdévé is valjanak azon ismeretek, amelyek
megmutatjak, hogy a kiloénféle gazdasagi, politi-
kai, kulturalis és kornyezeti struktirak miként
teremtették meg és tartottdk fenn a fogyatékos-
saggal él6 emberek és csaladtagjaik tébbréti
jogfosztottsagat, amellyel rendszeresen szembe-
sulnek. A tarsadalmi modellrdl valé gondolkodast
és az emancipativ fogyatékossagkutatast a kor-
latok lebontasanak és a fogyatékossaggal él6
emberek egyéni és kollektiv megerésitésének
(hatalommal val6 felruhdzasanak: empower-
ment) eszméje koéti 6ssze. Ebbdl a perspektiva-
bdl nézve a kutaté szerepe nem mas, mint hogy
a kutatas soran segitse e célok megvalosulasat.

Nem sokkal ezel6tt az efféle gondolatok a
legfinomabban fogalmazva is utdpisztikusnak tln-
tek. Id6vel azonban a kormany tamogatta szer-
vezetek, példaul az Egészségligyi Minisztérium
(DoH), a Medical Research Council (MRC) és az
Economic and Social Research Council (ESRC)
anyagi tamogatast nyujtottak a legkillénfélébb
fogyatékossaguigyi kutatasoknak. E testlileteket
tébbnyire a fogyatékossaggal és a fogyatékos-
sagkutatassal kapcsolatos orvosi és tudomanyos
aggodalom és a hagyomanyos feltételezések jel-
lemezték.

Manapsag a helyzet valamelyest megvalto-
zott. Bar a fogyatékossaggal él6 emberek moz-
galmaban a fogyatékossag kutatasaval kapcso-
latos fenntartasok kétségtelenil sok szempont-
bél hasznosnak bizonyultak, az igazi attérést
minden bizonnyal mas okoknak kdszénhetjik. A
legfontosabb talan az egyetemeken és mas
kutatdhelyeken a piaci erékkel kapcsolatos felfo-
kozddott érzékenység (Barnes, 1996) lehet. A
masik rendkivil fontos elem, hogy a politikusok,
a dontéshozok és a média egyre tobbszor hasz-
naltak fel — vagy éppen rosszul hasznaltdk — a

kvantitativ és kvalitativ kutatasi adatokat, és
ezzel egyltt jart a nagykdzonség, egyébként
teliesen érthet8, kiabrandulasa a tarsadalomtu-
domanyokbdl (Barnes et al., 2002).

Az is nyilvanvalé, hogy ahogyan el6re
haladunk a 21. szizadba a fogyatékossagra,
illetve a fogyatékossaggal kapcsolatos kérdések-
re dsszpontosito legfrissebb angol kutatasokat,
mondhatni a kutatasok tébbségét, jotékonysagi
szervezetek és alapitvanyok tamogatjak, példaul
a JRF és a National Lottery’s Community Fund.
Ez a két szervezet a felhasznaldk iranyitotta
kezdeményezéseket el6térbe helyezi a tudoma-
nyos kutatasokkal szemben (www.jrf.org.uk,
www.communityfund.org.uk/research). Mindeze-
ken tul, nagyjabol az elmult évtizedben rengeteg
olyan kutatast végeztek, amelyek implicite
mindenképpen, de akéar explicite is tartalmazzak
a BCODP-nek a fogyatékossaggal él6 emberek
intézményes diszkriminacidjara vonatkoz6 kuta-
tasi eredményeit, lasd a korabbi utalast. Oliver és
Zarb (1992) Greenwichben a személyes segit-
ségnyuijtas sémait elemzi, ezt kévette a BCODP-
nek a kdzvetlen jovedelemtamogatasra vonat-
kozé kutatasa (Barnes, 1993; Zarb és Nadash,
1994), errél késébb részletesebben lesz sz6.

Hasonléan jelentds 1épés, bar retorikaja még
kidolgozéasra var, hogy egyre fontosabba valt a
felhasznéloi részvétel — vagy akar iranyitds — a
kiléonb6z6 kutatdtanacsok és szervezetek —
National Health Service (NHS), a Consumers in
NHS Research Support Unit és az Ujonnan
megalakult Social Care Institute for Excellence
(SCIE) — kutatéi programjainak kidolgozasaban.4
Ha ez nem is akkora ugras, mint amilyenre egye-
sek vagynak, az biztos, hogy az alapos elem-
zések utan kiderult, megtértént az elsé helyes
iranyba tett 1épés.

Azobta, hogy 1992-ben az emancipativ fogya-
tékossagkutatas elészoér bukkant fel, tébbszoér és
tébben is megprobaltak meghatarozni a médszer
sajatossagait (Barnes és Mercer, 1997; Stone és
Priestley, 1996; Mercer, 2002). A jelen tanulmany
szempontjabdl ezt a kovetkez8képp lehetne
Osszefoglalni: a szamonkérhet6ség problémaja,
a fogyatékossag tarsadalmi modelljének szere-
pe, a modszer kivalasztasa, a hatalomhoz jutta-
tas, a disszeminacié és az eredmények.

AZ EMANCIPATIV KUTATASI MODELL
NEHANY JELLEGZETESSEGE

A SZAMONKERHETOSEG PROBLEMAJA

A szamonkérhet6ség a legfontosabb szempont
azoknak, akik emancipativ fogyatékossagkuta-
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tast szeretnének végezni. Ugyanakkor rengeteg
problémat jelent a tarsadalomkutatdéknak, és a
felmeril6 problémakat egyaltalan nem koénnyd
megoldani (lasd pl. Barnes, 1996; Bury, 1996;
Shakespeare, 1996a). A legnagyobb vitat talan
az kavarta, hogy a kutatokon a fogyatékossaggal
él6 emberek és a szervezeteik szamon kérhes-
sék az eredményeket. Azonban a teljes fogyaté-
kossaggal él6 népességnek nem lehet elsza-
molni. A kérdés azért kilénésen problémas, mert
a ,fogyatékos” cimkét szinte barkire ra lehet
akasztani, aki valamilyen, akar fizikai, akar ér-
zékszervi vagy szellemi karosodassal él. gy
azutan elképeszt6en nagyszamu lenne a fogya-
tékos-populacié. Kilénbdz6, szervezeti, szerke-
zeti és interperszonalis okok miatt sokan, akikr6l
hivatalosan kijelentették, hogy karosodassal él-
nek, nem tekintik magukat ,fogyatékosnak” vagy
egy elnyomott csoport tagjanak (Shakespeare,
1996b).

De ugyanezt lehetne elmondani a tarsada-
lom mas elnyomott csoportjai tagjairdl, a mun-
kasosztalyrol, a nékrdl, a feketékrdl, a leszbiku-
sokrol és a melegekrdl is. John Swain (1995) egy
szegregalt szakmunkasképzében végzett kuta-
tast. Az iskola 14-18 éves diékjait ,sajatos neve-
lési igényl” gyerekeknek cimkézték meg, ami
6nmagéaért beszél. A legtdbb diak ,munkéascsa-
ladbdl szarmazott, tébbségik rendkiviil szegény
csaladbol érkezett”, ezért a sulyos elnyomas leg-
kilonfélébb formait voltak kénytelenek megélni.

Alig néhanyuk mondta magardl, hogy fogya-
tékossaggal él6, roluk is csak kevesen allitottak
ezt, és csak kevesen tartottdk magukat ,sajatos
nevelési igénylinek”. Megfogalmazandd politikai
elvarasaik se voltak (Swain, 1995, 76-77).

A kutatok a fogyatékossaggal él6 emberek
altal szervezett és ellendrzétt szervezeteknek
szamoltak be, és ez valamennyire segitett meg-
oldani a problémékat. Véleményem szerint a be-
szamoltathatésag sztenderdjét a BCODP mar
emlitett diszkriminacié-ellenes projektje szabta
meg. Miutan a JRF és a Charity Projects bizto-
sitotta a feltételeket, a kutatasi projekt 1990-ben
elkezdédott. A kutatast az elejétél a végeéig 6t
tagbdl allo kutatasi tanacsadé testllet feliigyelte,
kozilik csak egy személy élt fogyatékossaggal.
A csoport kéthavonta (lt 6ssze, amikor is atnéz-
ték és véleményezték a kutatasi eredményeket.
1990 els6 6t honapjaban relevans adatokat
gylijtottek, és Anglia fogyatékossaggal él6 lakoi-
nak képviselSivel megvitattdk a kutatas f6
célkitlizéseit. Elemezték az adatokat, megirtak a

4 www.esrc.ac.uk, www.conres.co.uk, www.scie.org.uk

fejezetek vazlatat, ezeket elkuldték a tanacsadé
testiiletnek és a fogyatékossaggal él6 emberek
képviselGinek, és javaslataikat, illetve ajanlasai-
kat kérték. Ezeket a tanacsadd testllet megvitat-
ta, majd tovabbitotta (Barnes, 1994, xi—xix). Miu-
tan a tanulmény elkészult, hozzalattak a terjesz-
téshez, errél késébb részletesen irok. Hasonloan
szamoltak be a tébbi BCODP-kutatas menetérdl
is, ezek kozott volt a kdzvetlen jovedelemtamo-
gatassal kapcsolatos kutatas (Zarb és Nadash,
1994), illetve a fogyatékossaggal él6 emberek
maguk szervezte és vezette 6ndllo életet bizto-
sitdé szolgéaltatdsokra vonatkoz6 kutatasa is
(Barnes et al., 2000).

Ugyanakkor, mikdzben egy évtizeddel ezel6tt
a fogyatékossaggal él6 emberekért dolgozd
hagyomanyos szervezetek és a fogyatékos-
saggal él6 emberek sokkal radikalisabb sajdt
szervezetei — amilyen példaul a BCODP — kozti
kulénbség nagyon nyilvanvalé volt, ma mar a
kilénbség nem olyan éles. Ez egyrészt annak
kdszodnhetd, hogy a radikélis szervezetek sikeres
fogyatékos-politikat folytattak, a hagyomanyos
szervezetek pedig atvették a polgarjogi nyelve-
zetet, és biztositottak, hogy az ellen6rz6 testu-
letekben a nem fogyatékossaggal éI6 emberek-
nél tébben legyenek a fogyatékossaggal él6 em-
berek. Néhany fogyatékos-aktivista azon vitatko-
zik, hogy ezt pozitiv vagy negativ valtozasnak
kell-e tartani, hisz a kiilénb6z6 szervezetek cél-
jait nehéz elkiloniteni, s mert megkéveteli a
képviseletiséget, és magaban rejti a fogyatékos-
politika neutralizdlasanak veszélyét (Barnes és
Mercer, 2001; Thomas, 2002). A problémat csak
ugy lehet megoldani, ha a kutatasok nem csupan
a fogyatékos-szervezetek iranti milé szenve-
délybdl sziiletnek. A hosszu tavu elkdtelezettség
lehetévé teszi, hogy valéban megismerkedhes-
senek a szervezetek felépitésével, céljaival, az
ellenérzg testilet tagjaival, valamint azzal, ho-
gyan kell elszamolniuk a tagoknak.

Az ilyen stratégia viszont sajatos probléma-
kat vet fel a nem fogyatékossaggal él6 kutatok
szamara, els6ésorban azért, mert a fogyatékos-
saggal él6 emberek mozgalmanak néhany tagja
a tarsadalomkutatasokat, elsésorban azokat,
amelyeket nem fogyatékossaggal él6 emberek
végeznek, mélységes gyanakvassal szemléli.
Azonban attél, hogy valaki fogyatékossaggal él,
még nem lesz automatikusan megérté a sorstar-
saival vagy a fogyatékossaggal él6 emberekkel,
és egyaltalan nem biztos, hogy van érzéke a fo-
gyatékossag kutatadsa irant. Az emancipativ
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fogyatékossagkutatas nem a bioldgiarol szoél, ha-
nem az elkdtelezettségrdl, és arrdl, hogy a kuta-
ték minden tudasukat és képességiket a fogya-
tékosséaggal é16 emberek és a szervezeteik szol-
galataba allitjak; és ahhoz, hogy ezt megtegyék,
nem kell szlikségszerlien maguknak is fogyaté-
kosoknak lennilik (Barnes, 1992). Se Gerry Zarb,
se Pamela Nadash nem fogyatékossaggal élt,
amikor a BCODP-nek végezték a kutatasaikat.

Mindenek ellenére a fogyatékossaggal él6
emberek szervezeteivel valo folyamatos kap-
csolat minden, a piac iranyitotta kdrnyezetben
dolgoz6 hivatasos kutaté szamara problémakat
vet fel, mert a folyamatos munkat és a karrier
lehet6ségét csak a konkrét hasznot hajté és
hosszu tavra sz6l6 megbizas megszerzése teszi
lehetévé. A legtdbb szervezet, amelyet a fogyaté-
kosséggal él6 emberek tartanak fenn és ellen-
8riznek, helyi jellegli, kézi vezérlésl szervezet,
amelynek nagyon kevés anyagi forras all a ren-
delkezésére (Morgan et al., 2001). Az ilyen szer-
vezeteknél a kutatas finanszirozasa nem all az
elsé helyen, és a kutatasok rendszerint kislép-
téklek, helyi projektek, és viszonylag révid ideig
tartanak. A helyzet hasonléképpen nehéz azok
szamara is, akik egyetemi k6zegben dolgoznak.
A piac szeszélyei mellett a hagyomanyosan kon-
zervativ tudoméanyos kézésség elvarasainak is
meg kellene felelnitik, és tudjuk, hogy ezek a
kozdsségek igen gyakran ellentétben allnak a
fogyatékossaggal él6 emberekkel és szerveze-
teikkel. Mindez azt jelenti, hogy nehéz fenntartani
az értelmes, folyamatos kapcsolat a kutatok és a
fogyatékossaggal él6 emberek szervezetei
kozott (Barnes et al., 2002).

A FOGYATEKOSSAG TARSADALMI MODELLJE

A fogyatékossag tarsadalmi modellje kulcsfon-
tossagu az emancipativ fogyatékossagkuta-
tasban. Egy évtizeddel ezel6tt a kézzelfoghato,
nyilt tarsadalmi modell alkalmazésa jelentette
azt, hogy a kutatok radikéalisan eltavolodtak a fo-
gyatékossag és a fligg6ség vagy a kiszolgalta-
tottsag hagyomanyos felfogasatél. Mara megval-
tozott a helyzet. Bizonyos szempontbdl ez az (j
tarsadalmi modell képviseli az Uj ortodoxiat. A
fogyatékos emberekért alakult hagyomanyos
szervezetek kozul tébben hiliségesen ragasz-
kodnak ehhez a tarsadalmimodell-felfogashoz
(Thomas, 2002). Erre a szocialis modell-felfo-
gasra alapul a brit kormany kezdeményezte Dis-
ability Right Comission (DRC) (a fogyatékos-
saggal él6 emberek jogaiért dolgozé testiilet)s.

5 www.dec.org.uk

Nemzetkozi viszonylatban a tarsadalmi modelirél
azt szokas mondani, hogy az mar beépllt az
Egészségligyi Vilagszervezet (WHO) a Funkcio-
képesség nemzetkézi osztdlyozdsanak Ujonnan
kidolgozott meghatarozasaba is, és kiszoritotta
onnan az idejétmdult, a Kdrosoddas, fogyatékossag
és hatrdny nemzetkézi klasszifikdcidjdnak korab-
bi meghatarozasat (I4sd Bury, 2000; Hurst, 2000;
Pfeiffer, 2000; WHO, 2002).

Mindezek, teljes joggal, komoly vitakat valtot-
tak ki a fogyatékossaggal él6 emberek mozgal-
maban és a mozgalmon kivil is. Nem szabad
tehat megfeledkezni arrél sem, hogy mit is jelent
ténylegesen a fogyatékossag tarsadalmi modell-
je, mert pillanatnyilag ugy tiinik, hogy ahany em-
ber, annyi értelmezés. A modell az, amit a tu-
dosok ,heurisztikus eszkdznek” neveznek, vagy
masképp ez a megértést eldsegité eszkdz.

A j6 modell lehetdvé teszi, hogy meglassuk
azt, amit nem értiink, mert a modellen belil méas
szemszOgbdl kerll a szemiink elé... a valésag
eme sokdimenzidji masolata inditja el azt a
megértési folyamatot, amely masképp nem indul-
hatna el (Finkelstein, 2002, 13).

Tehat a fogyatékossag tarsadalmi modellje egy
cseppet sem bonyolult: azokra a gazdasagi,
kdérnyezeti vagy kulturalis korlatokra 6sszpontosit,
amelyek azok el6tt tornyosulnak, akiket a kdrnye-
zetllk valamilyen értelemben korlatozott képes-
séglinek vagy karosodottnak tart. Ide tartoznak a
hozzaférhetetlen oktatéasi, informéciés és kommu-
nikacios rendszerek, a munkakdrilmények, a nem
megfelel6 fogyatékossagi jarulékok, rokkant nyug-
dijak, a diszkriminal6 egészségugyi és segité szol-
galtatasok, a hozzaférhetetlen kdzlekedés, a meg-
kozelithetetlen éplletek és intézmények, a média-
ban — filmek, tévé és Ujsagok — a fogyatékossaggal
él6 emberekrdl megjelend negativ képzetek.

Tovabbé a fogyatékossag tarsadalmi modell-
je nem hagyja figyelmen kivil a karosodas
kérdését (ki és milyen mértékben sériilt) és/vagy
az orvosi és terapeutikus kezelések jelent6ségét
sem. Az Atlanti-6cean mindkét partjan szllettek
olyan irasok, amelyek a normalitds és normalis
fogalmat kulturélis eredetlinek tartjak, és azt
allitjak, hogy a korlatozott képesség vagy karoso-
déas értelmezése és az erre adott valasz is tarsa-
dalmi gyokerl (lasd példaul Hervey, 1992;
Abberly, 1993; Davis, 1995; Garland-Thomson,
1996). Mindez szinesiti a palettat, a magunkrol
és a masokrol alkotott képet. A tarsadalmi modell
tehat alkalmas lehet arra is, hogy segitségével
ravilagitsunk a személyes és csaladi kapcsolatok
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kontextusan bellli interperszonélis akadalyokra.
Azt is feltarja, hogy sokak szamara gyakorta sze-
mélyes tragédia tudomésul venni, milyen kdvet-
kezményekkel jar a karosodas egy olyan tarsa-
dalomban, amely modszeresen és folytonosan
lebecsilli a fogyatékossaggal él6 embereket,
életmindséglket. De a valddi tragédia az, hogy
tarsadalmunk tovabbra sem hagy fel a diszkrimi-
nacidval, kizarja és elnyomja azokat, akiket fo-
gyatékossaggal élének tart.

A fentiek természetesen az emancipativ fo-
gyatékossagkutatason belil a tapasztalat szere-
pével kapcsolatban fontos kérdéseket vetnek fel.
Ha a fogyatékossaggal €l6 emberek tapasztala-
tait is belevesszik a kutatasi beszamoldba, ak-
kor hatalomhoz juttatjuk az elzartan él6 egyes
embereket. Ha viszont kizarjuk a fogyatékossag-
gal él6 embereket a narrativdkban val6 részvé-
telbdl, akkor lehetetlen bemutatni azt a tarsa-
dalmi kdrnyezetet, amelyben a kutatas lezajlott.
Ugyanakkor azt is figyelembe kell venni, hogy a
tarsadalomkutatok a mult szazad végén doku-
mentaltdk a hatalom nélkil él6k tapasztalatait,
beleértve azokat is, akiket fogyatékossaggal é16
emberekként lehet meghatarozni. Sét, 1966-ban
Paul Hunt fogyatékos-aktivista ramutatott, hogy a
legtdbb hivatalosan karosodottnak mondott em-
ber irasa vagy ,szentimentalis dnéletrajz, vagy
kizarélag egy bizonyos betegség orvosi és
gyakorlati vetiletével foglalkozik” (Hunt, 1966, ix).

Ahogy mar emlitettiik, a kivalasztas és a kép-
viselet is gondot jelent. A tarsadalomkutaték még
nem rendelkeznek azokkal az eszkdzokkel,
amelyekkel a kilonféle tapasztalatokat kollekti-
vizalni tudjak (Oliver, 1997), és csak a kisérleti
kutatasok mutattak fel értelmes, gyakorlati politikai
és tarsadalmi eredményt (Finkelstein, 2002).
Eppen ezért fontos tudomasul venni, hogy az
emancipativ fogyatékossagkutatas keretein belill
a fogyatékossaggal él6 emberek tapasztala-
taival, narrativaival és torténeteivel kapcsolatos
barmilyen vita szigordan olyan kdrnyezetbe és
kulturalis helyzetbe beagyazva értelmes, amely
ravilagit arra, hogy a mitikus, jomédu, a nem fo-
gyatékos tobbség szlikségletei koré szervez8dott
tarsadalom maga hozza létre a fogyatékossaggal
él6 embereket fogyatékossa tévé kdrnyezetet. A
tarsadalom, amely a jomodu, a nem fogyatékos-
saggal éI6 emberek tobbségi tarsadalma.

MODSZERVALASZTAS

Az emancipativ fogyatékossagkutatas szliletése
6ta sokkal inkabb kvalitativ, mint kvantitativ
adatgyUijt6 modszereket alkalmazott. Ez szinte
biztosan annak az oknak tudhaté be, hogy mind
a mai napig sem a nagy mintan végzett vizsga-

latoknak, sem pedig a részletes, kvantitativ elem-
zéseknek nem siker(lt teljességében megragad-
niuk a fogyatékossaggal él6 embereket sujtd
elnyomatas bonyolult mivoltat. Mindezen tul,
ezeket a tanulmanyokat altalaban az objektivitas
és az értékszabadsag sz6szol6i hasznaljak fel,
és ezért kénnyen a politikai manipulacié esz-
kdzévé valhatnak (Abberly, 1992).

A tarsadalomtudomanyon és éltalaban a
tudomanyokon bellil sokat vitatkoznak az objek-
tivitasrél. Mar a felvilagosodas 6ta él az a hit,
hala a filoz6fusoknak, tudésoknak, majd kés6bb
a politikusoknak, hogy a ,tudés” akar tarsadalom-
tudds, akar mas tudos, képes ugy értelmezni az
adatokat, hogy kdzben figyelmen kivil hagyja
sajat értékrendjét vagy érdekl6dését, elkodtele-
zettségét. A valésag azonban mas: minden infor-
maciot, szarmazzon barhonnan, érkezzen barmi-
lyen formaban, nagyon sokféle médon lehet ér-
telmezni, s azokat, akiknek az értelmezés a fela-
data, kllénb6z6 gazdaséagi, politikai és kulturalis
hatasok érik. Ha barkinek is kétsége van efeldl,
gondoljon csak a globalis felmelegedéssel, a
kergemarhakérral vagy a gyerekeknek beadandé
MMR (kanyar6, mumpsz, rézsahinl6) oltassal kap-
csolatos ,tudomanyos” vitakra (Barnes, 2001).

A tarsadalomtudomanyban gyakran érvelnek
ugy, hogy minden itéletet athat a személyes ta-
pasztalat, és minden javaslatot, akar nyiltan, akar
burkoltan, meghataroz a megfogalmazashoz hasz-
nalt nyelv jelentése. Azt is allitjak, hogy minden
elmélet egy adott tarsadalmi csoportra korlatozé-
dik, és minden megfigyelést sulyosan megterhel
az ideoldgia. Térténetileg a fogyatékossag kuta-
tasat az orvosi és tudomanyos érdekl6dés indi-
totta el. Ezt rendszerint objektivnak tartottak,
mikdzben az alternativ elképzeléseket, mint pél-
daul a tarsadalmi modell perspektivajat politikai-
lag elfogultnak és/vagy szubjektivnak mondtak.
Ahogy a fentiekbdl kiderilt, ma méar sok szem-
pontbdl nem igaz ez az allitas.

Eléfordulhat, hogy néhanyan kényelmetlendil
érezhetik magukat a fogyatékossagkutatas teru-
letén, mégis sok kézds vonas van az emancipa-
tiv kutatasi paradigma és néhany mas, mai tarsa-
dalomkutatasi paradigma kézétt. llyenek példaul
a pozitivizmus és a ,posztpozitivizmus”. A korai
pozitivizmus a ,realista ontolégian” alapult, neve-
zetesen azon a hiten, hogy létezik ,a valésag
odakint”, amit a ,természeti” térvények iranyita-
nak. A tarsadalom ,tudomanya” pedig arrél szdl,
hogy fedezziik fel a val6sag folyamatainak ,igazi”
természetét, és igy képesek lehetlink megjésolni
és ellendrizni a torténéseket. A kortars vagy
Lposztpozitivista” megkodzelités elismeri, hogy
kilénbség van a ,természeti” és a ,tarsadalmi” vi-
lagok kdzétt, amennyiben az elébbit iranyit6 tor-
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vényeket univerzélisaknak tartjuk. Ezzel szem-
ben a tarsadalmi valdsagok idében, térben, kultd-
ranként és kontextusonként valtoznak. Azt is
elismerik, hogy az értékek barmikor beléphetnek
a kutatasi folyamatba, akar a kezdetek kezdetén,
amikor meghatarozzuk a kutatas targyat, vagy
amikor adatokat gydiijtink és értelmezziik azokat,
akar a kutatasi eredmények felhasznalasaban és
értelmezésében. Azt is felismerték, hogy a tarsa-
dalomkutatas létrehozta ismeret is befolyasolhat-
ja a jov6beni viselkedést és magatartast (Guba,
1990; Dyson, 1998).

Azok, akik a fogyatékossag tarsadalmi mo-
delljéen belll vizsgalédnak, hagyomanyos vagy
alternativ gondolkoddi szemmel, fliggetlenul
elméleti hatterlikt6l — legyen az akar materialista,
feminista vagy posztmodern —, egyéntetien allit-
jak, hogy odakint van egy ,valésag”, nevezete-
sen a fogyatékossaggal él6 emberek tarsadalmi
elnyomasa, amely térténetileg, kdrnyezetileg és
kontextudlisan valtozik. Azt is allitjak, hogy a
kutatast befolyasolja a szubjektiv értékrend és
érdekl6dés, valamint, hogy a kutatas politikailag
és tarsadalmilag is hatékony. A posztpozitivistak
és az emancipativ kutatdk kézti alapvetd kilonb-
ség a politikai semlegességhez valé viszonyuk-
bol ered. Az elSbbi, noha elismeri, hogy nem
mindig megvaldsithatd, mégis az objektivitast és
a szabad értékeket tekinti végsé célnak, az utob-
bi szamara a politikai elkételezettség és hatalom-
hoz jutas az egyértelmd cél. Nyilvanvald, hogy ez
elkerilhetetleniil elvezet ahhoz a vadhoz, hogy a
politikailag elkotelezett kutaték kicsivel tobbet
mutatnak a tarsadalmi val6saghoz valo el6zetes
elkotelezettségnél, és/vagy a hétkéznapi életet
olyan sajatos modon értelmezik, amely tagadja
mas szemléletek, tevékenységek és hitek érvé-
nyességét (Silverman, 1998). Noha hasonlé
kritikaval illethetlink barmely tarsadalomtudoma-
nyi kutatast, nagyon fontos véget vetni az ehhez
hasonlé biralatoknak. Ehhez arra van szlkség,
hogy a kutatok a kezdet kezdetén tegyék vilagos-
sa allaspontjukat. Ez pedig annyit jelent, hogy
egyértelmlien meg kell fogalmazniuk ontoldgiai
és episztemoldgiai helyzetliket, és biztositaniuk
kell, hogy a kutatasi mdédszerek és az adatgydij-
tési stratégiak logikusak, kovetkezetesek legye-
nek, barki ellenérizhesse 6ket, és megfeleljenek
a szponzorald szervezet és a kutatasban részt
vevok céljainak (Barnes, 1992).

Minden adatgydjtési stratégianak vannak
elényei és hatranyai. Nem 6nmagaban maga a
kutatasi modszer problémas, hanem felhaszna-
lasanak maédja. A modern korban a politikusok és
doéntéshozdk 6rokdsen szamokkal, statisztikai
adatokkal igyekeztek meggy6zni kézonségliket,
és alatamasztani érvelésiket, és/vagy igazolni

dontéseiket, kezdeményezéseiket. Amidta az
1960-as években megsziletett, a fogyatékos-
saggal él6 emberek mozgalma is hasonlé taktikat
alkalmazott, hogy ravilagitson a kulonféle
hatranyos megkuldnboztetésre, jogfosztottsagra,
amellyel a fogyatékosnak nevezett embereknek
meg kellett kiizdeniik. A BCODP fent emlitett
diszkrimin4ciot-ellenes kutatasa példaul allami
statisztikai adatokra tamaszkodva igyekezett
elésegiteni a diszkriminacio-ellenes tdérvény
megalkotasat. Zarb és Nadash (1994) egyszerre
alkalmazta a kvantitativ és kvalitativ kutatasi
modszereket, hogy alatamasszak érveiket, mi-
szerint a fogyatékossaggal él6 embereknek koz-
vetlen anyagi juttatast kellene adni azért, hogy
maguk valaszthassak ki és fizethessék a segi-
t6iket. A National Centre for Independent Living
szervezet is hasonl6é kutatasi moédszerekkel élt,
amikor az egész orszagra kiterjed§ vizsgalatot vég-
zett a fogyatékossaggal él6 emberek altal ellen-
Orzdtt segitséggel kapcsolatban (Barnes et al.,
2000). A BCODP Independent Living Committee
(az Onallé Eletvitel Bizottsaga) adott megbizast
mind a két kutatasra, az els6t anyagilag a JRF, a
masodikat a Community Fund tamogatta.

HATALOMHOZ JUTAS,
DISSZEMINACIO ES EREDMENYEK

Az emancipativ fogyatékossagkutatas terve,
szandéka, célja olyan kutatas létrehozasa, amely
értelmes, gyakorlati eredményeket hoz a fogya-
tékossaggal él6 emberek mindennapjaiba. El-
végre az emancipacio a hatalomrdél szél. Ugyan-
akkor a kutatasok adatokat eredményeznek. igy
azt is lehet mondani, hogy minden kutatas hatal-
mat jelent. Az adatgydijtés tudast eredményez, a
tudas hatalmat, vagy legalabbis igy mondjak.
Ugyanakkor azt szokds mondani, hogy a harma-
dik évezred az informacié évezrede, de egyben a
tulzott informacidaradaté is. A tal sok informacio
gyakran megzavarhat, elbizonytalanithat, fasult-
ta tesz, és igy megfoszt a hatalom lehet6ségétdl.
Ez a tarsadalom minden részére igaz, de kiléné-
sen érvényes azokra a fogyatékossaggal él6 em-
berekre, akik egy etnikai kisebbséghez tartoz-
nak, tanuladsi nehézségeik vannak, siketek,
id8sek, mindazokra, akiknek a helyzetét megne-
heziti, hogy nem kaptak megfelel6 képzést, nem
férnek hozza az informaciéhoz és a kommunika-
ciés rendszerekhez. Ett6l altalanos elégedetlen-
ség alakul ki a tarsadalomtudomanyokkal szem-
ben, viszont még inkabb tamaszkodni kell azok-
ra, akik a kutatasi eredményeket létrehozzak,
nevezetesen a kutatokra. Gyakran mondjak,
hogy a tarsadalomkutatasok elsédleges haszon-
élvez6i maguk a kutatok (Hunt, 1981; Chambers,
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1983; Oliver, 1999). Ez ugyan igaz lehet a kutatoi
tarsadalom bizonyos szegmenseire, és sajat
magamat is idetartozénak vallom, de nem hin-
ném, hogy a kutatok tébbségére is alkalmazhaté
lenne. A piaci er6k ravaszul és, gy tlnik, meg-
allithatatlanul beavatkoznak a kutatasi folyamatot
ellenérzé szervezetek életébe, ezért a tarsada-
lomkutaté életét rendszerint anyagi és tarsadalmi
bizonytalansag jellemzi. A legtébb kutaté meg-
bizdsa csak a kutatas idejére szdl. Torténetileg
azonban az is tény, hogy sokszor ugy kutatnak
érzékeny tarsadalmi jelenségeket, hogy nem ve-
szik figyelembe a vizsgaltak érdekeit és sziikség-
leteit, a kritikusok pedig azt éllitjak, hogy ez a
helyzet kiléndsen jellemz6, ha fogyatékossagugyi
kutatasrél van sz6 (Hunt, 1981; Oliver, 1992).

Vajon az emancipativ fogyatékossagkutatas
képes-e valami mast kinalni? Véleményem szerint
igen. Kinalt, és kinal is. Részben a mar emli-
tettek miatt, részben azért, amit Oliver (1997, 20)
allitott, nevezetesen, hogy a hatalomhoz jutas
nem valami adott dolog, azért az embereknek
maguknak kell tennitik. Ebben az esetben a
legfontosabb kérdés az, hogy ki a tulajdonos. Az
emancipativ kutatas keretén beliil a tulajdonos a
kutatast megszervez6 fogyatékossaggal él6 em-
berek szervezete, akik kialakitjak és ellenérzik a
kutatas menetét. Hasonléan fontos, hogy kinek
és milyen formaban juttatjak el a kutatas ered-
ményét. A szemlélet tamogatdi felismerték, hogy
a kutatasi eredmények énmagukban nem vezet-
nek értelmes politikai és tarsadalmi atala-
kulashoz, de meger6sitik és stimulaljak a valtoz-
tatas igényét.

Az emancipativ fogyatékossagkutatas elsé-
szamu célcsoportja a fogyatékossaggal él6 em-
berek és szdvetségeseik. Itt ismét a BCODP
diszkriminacidra vonatkoz6 kutatdsa a legjobb
példa. A kutatds adatait kil6nb6z6 formaban
hoztak nyilvanossagra. 1992-93-ban a kutatas-
ban részt vevbk a legkllonbdz6bb helyeken tar-
tottak el6adasokat Anglidban és Eurdpaban,
szamtalan tanulmanyt és cikket jelentettek meg
tudomanyos és nem tudomanyos folyéiratokban,
valamint kiadtak egy nyolcoldalas tajékoztatd
flizetecskét is. Ez utdbbit Braille-irassal, illetve
kazettan is terjesztették a latassérilt emberek
szamara. Kétezer tajékoztato flizetet nyomtattak,
és a BCODP tagszervezeteinek és tamogatoik-
nak ingyen osztottak 1992—-93-ban. (A nyomtatott
anyag egy része ma mar az Interneten is elérheté:
www.leeds.ac.uk/disability-studies/archiveuk/index)
llyen forman a kutatas jelentésen hozzajarult ah-
hoz, hogy a j6vében az Egyesiilt Kiralysagban és
Europa-szerte tovabb politizalédhassanak a
fogyatékossaggal él6 emberek.

A BCODP 1991-ben kiadott kotete a fogyaté-
kossaggal él6 emberekrdl és a diszkriminaciordl
egész Eurdpaban alapmiinek szamit... nagyon
jelentés koényv (Hurst, 1995, 95).

Véleményem szerint ez a kutatas kulcsszere-
pet jatszott a diszkriminacié elleni térvény megal-
kotasdban az Egyesllt Kiralysagban. Azt is alli-
tom, hogy az eredmények terjesztése, és a kdz-
vetlen jovedelemtamogatas és személyi segitség
modelljének a fogyatékossaggal él6 emberek
szervezetei — ezek koézil néhanyat a fentiekben
mar megemlitettem — altal elinditott kutatasa sok-
ban hozzajarult ahhoz, hogy 1996-ban megszi-
letett a Community Care (Direct Payment) Act (A
kdzdsségi gondoskodasrdl (kdzvetlen jévede-
lemtadmogatasrol) sz6l6 rendelet). Ezzel nem azt
allitom, hogy a kutatasok énmagukban érték el
ezt az eredményt, hiszen az nem lenne igaz, de
azt igenis allitom, hogy sokat tettek azért, hogy a
fogyatékossaggal él6 aktivistak és szervezeteik
altal megfogalmazott igény alatamasztasa utjan
elésegitette a valtozas létrej6ttét. Az mar mas
kérdés, hogy a térvény kdvetkeztében megvalos-
sul6 cselekvési politika eleget tesz-e a fogyaté-
kossaggal él6 emberek elvarasainak. Napjaink-
ban a fogyatékossaggal él6 emberek mozgalma-
ban egyre nagyobb az igény, hogy a fogyatékos-
saggal kapcsolatos kérdéseket emeljék be a
politika f6 aramaba, és ezzel az angol fogyaté-
kossaggal él6 emberek mozgalmanak egykori
radikalizmusat visszafogjak (Coalition, 2000a, b).
Az azonban, hogy mindezek fényében sziikség
van-e tovabbi kutatasokra, mar a fogyatékossag-
gal él8 emberek szervezeteinek a dontése lesz.

Nem szabad elfelejteni, hogy az emancipativ
fogyatékossagkutatast nem lehet és nem is sza-
bad egységes projektként, s6t egy projektcso-
portként sem kezelni, hanem hosszu folyamat-
nak kell tekinteni (Barnes, 2001), amelynek szer-
vezését és tartalméat csak a fogyatékossaggal €16
emberek és szervezeteik donthetik el.

OSSZEFOGLALAS

A fogyatékossagkutatas terliletén szamos valtozas
ment végbe az elmdlt tiz évben. Aligha kétséges,
hogy a fogyatékossag tarsadalmi modellie és az
emancipativ kutatasi paradigma nagy hatast
gyakorolt a fogyatékossagkutatasban érdekelt szer-
vezetekre és kutatékra. Mig valamikor a fogyaté-
kossagkutatas témai szinte kizardlag a politikusok,
dontéshozdk és tuddsok érdekeit és szeszélyeit
szolgaltak, ma mar valamennyire megvaltozott a
helyzet. Hala bizonyos 6sszefliggések egybeesé-
sének: a fogyatékossaggal él6 emberek bimbdzd
mozgalménak és a tulnyomoérészt fogyatékos-
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saggal él6 irok és kutatok kicsiny, de befolyasos
csoportjanak, az emancipativ fogyatékossag-
kutatas is — inkabb burkolt, mint nyilt formaban —
helyet kapott a kutatas vildgaban. A korabbiakban
kifejtett okok kovetkeztében az emancipativ kuta-
tasok kivitelezése nem kénny( feladat. Ha példaul
a kutatok kifejezetten partizanakciékhoz hasonlé
modon kivannak kutatni a fogyatékossagot — vagy,
ha mar itt tartunk, barmilyen méas, nagy vitakat ka-
varé kérdést —, akkor szamolniuk kell a médszer
kockazataival is.

A fentiekben vazoltak alapjan kijelenthetjlk,
hogy amennyiben az emancipativ fogyatékos-

sagkutatas kozvetlenll kapcsolédik a fogyaté-
kossaggal él6 emberek valtozast siirget6 kizdel-
méhez, akkor ez a kutatasi moédszer j6 hatassal
lehet a fogyatékossaggal él6 emberek hatalom-
hoz juttataséara és az életliket meghatarozo politi-
kara. Szamos tényezé fliggvénye, hogy ennek a
megkozelitési modnak lesz-e jovije. E tényezbk
egyike a fogyatékossaggal él6 angol emberek
mozgalma, és természetesen az is, hogy azok,
akik az emancipativ fogyatékossagkutatas mod-
szereivel élnének, megkapjak-e a kutatashoz
szikséges intézményi és tudomanyos tamo-
gatast.

(VANDOR JUDIT FORDITASA)
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Afogyatékossagiigyben a kézelmultban is keletkezett szamos nagy horderejii, am nem kifejezetten tudomanyos publikacié
mfaju szoveg. A Szerkesztéség feltett szandéka, hogy ilyen, dokumentumértékdi, aktualitassal biré és kurrens szévegeket
a dokumentumrovatban periodikank Olvaséinak érdeklédésére szamitva, kdzread. Jelen, bekdszdnté szamunkban ezt a
sort a Fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl rendelkezé 2006. évi, az Egyesilt Nemzetek Szervezete altal elfogadott
és 2008 méjusa 6ta hatalyos egyezménnyel kezdjik. Az Egyezmény készitésében a rovat vezet6je, Gombos Gabor is
jelentds részt vallalt.

Az Egyezmény forditasat a Magyar Koztarsasag Orszaggyllése altal elfogadott formaban kozdljik, de felhivjuk az
Olvasé figyelmét a nyelvi lektor és a Szerkeszt6ség altal a széveghez f(izott kiemelked6en fontos labjegyzetekre.

Az Egyezményt és klldéndsen annak 12. cikkelye értelmezését két kommentarral gazdagitjuk. Az egyiket egy
fogyatékosjogi nemzetkdzi jogaszcsoport készitette, a masikat Gombos Gabor és munkatarsai. Mindkettének az a célja,
hogy a jogszabaly készitésének elémunkalatai soran keletkezett tartalmakat (travaux préparatoire) figyelembe véve, a
jogalkotd szandékait nagyobb pontossaggal megvilagitsuk, mint azt csupan magaval a széveg publikélasaval elérhetnénk.

Az Egyezmény — a jogalkotd szandékanak megfeleléen — nem keletkeztet (j jogokat. Jelent6sége mégis
felmérhetetlen, els6sorban azért, mert a mégétte meghuzédé emberkép (a fogyatékossaggal él6 ember képe) egy tébbé
nem alarendelt, hanem egyenrangu, aktiv emberi Iényrél mintazott.

A FOGYATEKOSSAGGAL ELO SZEMELYEK
JOGAIROL SZOLO EGYEZMENY

PREAMBULUM nyaiban kimondta és elfogadta, hogy az ezek-

) i i ] ) ben meghatarozott valamennyi jog és szabad-

A jelen Egyezmeny részes dllamai sag mindenkit megillet barmiféle hatranyos
. . 3 megkulonboztetés nélkil;

(@) felidézve az Egyesilt Nemzetek Alapokma- (c) ujélag megerdsitve valamennyi emberi jog és

nyaban foglalt alapelveket, amelyek a sza-
badséag, igazsag és béke alapjaként ismerik el
az emberiség valamennyi tagjanak veleszu-
letett méltésagat és értékét, valamint egyenlé

alapvetd szabadsag egyetemességét, osztha-
tatlansagat, egymastol valdé kélcsénods fliggs-
ségét és egymassal valo kélcsdénés kapcso-

és elidegenithetetlen jogait a vilagon; latat, és annak szlikségességét, hogy a fogya-

(b) elismerve, hogy az Egyesiilt Nemzetek az tékossaggal él6 személyek szamara biztosit-
Emberi Jogok Egyetemes Nyilatkozataban és sak ezek teljes mértéki gyakorlasat hatranyos
az Emberi Jogok Nemzetkdzi Egyezségokma- megkulonboztetés nélkdl;
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felidézve a Gazdasagi, szocialis és kulturalis
jogokrol szél6 nemzetkdzi egyezségokmanyt,
a Polgari és politikai jogokrdl sz6l6 nem-
zetkdzi egyezségokmanyt, a Faji megkuilon-
boztetés valamennyi forméjanak kikiliszobo-
lésérél szélé nemzetkézi egyezményt, a
N6kkel szembeni hatranyos megkildonbdz-
tetés valamennyi forméajanak kikliszobolésérdl
sz06l6 egyezményt, a Kinzas és mas kegyet-
len, embertelen vagy megalazé bintetések
vagy banasméd elleni nemzetkdézi egyez-
ményt, a Gyermek jogairdl szolé egyezményt,
valamint a Migrans munkasok és csalad-
tagjaik jogainak védelmérdl szo6l6 nemzetkozi
egyezmeényt;

elismerve, hogy a fogyatékossag egy valtoz6
fogalom, tovabbéa, hogy a fogyatékossag a
fogyatékossaggal él6 személyek és az attit(id-
beli, illetve a kornyezeti akadalyok koélcson-
hatasanak kévetkezménye, amely gatolja 6ket
a tarsadalomban valé teljes és hatékony, ma-
sokkal azonos alapon t6rténé részvételben;
elismerve a Fogyatékossaggal él6 szemé-
lyekkel kapcsolatos cselekvési vilagprog-
ramban és a Fogyatékossaggal él6 személyek
esélyegyenléségérdl szold altalanos szaba-
lyokban rogzitett alapelvek és politikai irany-
elvek fontossagat a nemzeti, regionalis és
nemzetkdzi szintl politikak, tervek, programok
és cselekvések el6mozditasaban, kialakita-
saban és értékelésében a fogyatékossaggal
€l6 személyek tovabbi esélyegyenl6sitése
érdekében;

hangsulyozva, annak fontossagat, hogy a
fogyatékossaglgy kdézéppontba allitdsa a
fenntarthat6 fejl6dés relevans stratégiainak
szerves részét képezi;

elismerve tovabbd, hogy barkinek a fogyaté-
kossag alapjan térténé hatranyos megkulon-
boztetése az emberi személy velesziiletett
méltésaganak és értékének megsértése;
elismerve tovabbd a fogyatékossaggal él6
személyek sokféleségét;

elismerve valamennyi fogyatékossaggal él6
személy, beleértve a fokozottabb tamogatést
igénylé személy, emberi jogai elémozdi-
tasanak és védelmének sziikségességét;
aggodalmukat fejezve ki amiatt, hogy a kilén-
b6z6 okméanyok és kotelezettségvallalasok
ellenére a fogyatékossaggal él16 személyek to-
vabbra is akadalyokkal szembesiilnek a tarsa-
dalomban valé egyenl6 részvételik soran, és
amiatt, hogy emberi jogaik a vilag valamennyi
tajan sérilnek;

elismerve a nemzetkdzi egyittmikddés fon-
tossagat a fogyatékossaggal él6 személyek
életkdérilményeinek minden orszagban, kulé-

ndsen a fejl6dd orszagokban torténd javitasa
érdekében;

(m) elismerve a fogyatékossaggal él6 személyek

(n
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-

P
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meglévé és lehetséges értékes hozzajarulasat
kdzosségiik altalanos jolétéhez és sokszinl-
ségéhez, tovabba, hogy a fogyatékossaggal
€16 személyek emberi jogaik és alapvet6 sza-
badsagaik teljes korl gyakorlasanak, és a
fogyatékossaggal él6 személyek teljes kord
részvételének elémozditasa a tarsadalomhoz
valé tartozasuk érzését erGsiti, valamint a tar-
sadalom emberi, szocialis és gazdasagi fejl6-
désében, tovabba a szegénység felszamo-
lasaban jelentés el6rehaladast eredményez;
elismerve a fogyatékossaggal él6 személyek
szamara egyéni autonémidjuk és fliggetlen-
séglk fontossagat, beleértve sajat dontéseik
meghozatalanak szabadséagat;

figyelembe véve, hogy a fogyatékossaggal él6
személyeket tevékenyen be kell vonni a prog-
ramokkal és politikaval kapcsolatos doéntés-
hozatali folyamatokba, kiulénésen az &ket
kdzvetlenil érint6k vonatkozasaban;
aggodalommal tekintve azon fogyatékossag-
gal él6 személyeket koriilvevé nehéz koriilmeé-
nyekre, akik faj, bérszin, nem, nyelv, vallas,
politikai és mas vélemény, nemzeti, etnikai,
Gslakos vagy tarsadalmi szarmazas, vagyon,
szlletés, életkor vagy més helyzet alapjan a
hatranyos megkulilénboztetés tébbszords vagy
sulyosabb formaival szembesiilnek;
elismerve, hogy a fogyatékossaggal él6 nék
és lanyok esetében gyakran nagyobb a koc-
kazata, otthonukon belll és azon kivil,
er6szaknak, testi sértésnek vagy bantalma-
zasnak, hanyag vagy gondatlan banasmaod-
nak, rossz banasmédnak vagy kizsdkmanyo-
lasnak;

elismerve, hogy a fogyatékossaggal él6 gyer-
mekek szdméara mas gyermekekkel egyen-
I6en kell biztositani valamennyi emberi jog és
alapvetd szabadsag gyakorlaséat, emlékeztet-
ve tovabba a Gyermek jogairdl szol6 egyez-
mény részes allamainak e célbdl vallalt
kételezettségeire;

hangsulyozva a nemi szempont valamennyi
erbfeszitésbe to6rténd beépitésének sziksé-
gességét az emberi jogok és alapvet§ sza-
badsagok telijes gyakorlasanak el6segitése
érdekében a fogyatékossaggal €6 személyek
szamara;

hangsulyozva azt a tényt, hogy a fogyatékos-
saggal él6 személyek tdbbsége szegény
kérilmények koézétt él, és e tekintetben felis-
merve annak kiemelt szikségességét, hogy
foglalkozni kell a szegénységnek a fogyaté-
kossaggal él6 személyekre gyakorolt karos
hataséaval;
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(u) figyelembe véve azt, hogy az Egyesilt Nemze-
tek Alapokmanyaban foglalt célok és alapelvek
teljes tiszteletben tartasan, valamint az alkal-
mazand6 emberi jogi okmanyok teljes betarta-
san alapulé béke és biztonsag feltételei nélki-
|16zhetetlenek a fogyatékossaggal él6 szemé-
lyek teljes védelméhez, kilénésen fegyveres
konfliktusok és idegen megszallas idején;

(v) elismerve a fizikai, tarsadalmi, gazdasagi és
kulturdlis kérnyezet, az egészség és oktatas,
valamint az informécié és a kommunikacio
hozzaférhet6ségének fontossagat ahhoz, hogy
a fogyatékossaggal éI6 személyek képessé
valjanak valamennyi emberi jog és alapvet6
szabadsag teljes gyakorlasara;

(w) felismerve azt, hogy az egyénnek, akinek
kotelezettségei vannak mas egyének és a
kdzbsség felé, amelyhez tartozik, feladata,
hogy térekedjen az Emberi Jogok Nemzetkdzi
Térvényében elismert jogok elémozditaséara
és betartasara;

(x) meggy6zédve arrol, hogy a csalad a
tarsadalom természetes és alapvetd kdzossé-
gi egysége, valamint, hogy a csalad jogosult a
tarsadalmi és az éallami védelemre, tovabbéa
hogy a fogyatékossaggal él6 személyeknek
és csaladtagjaiknak meg kell kapniuk a
szikséges védelmet és tamogatast, amely
lehet6vé teszi, hogy a csaladok hozzajarul-
hassanak a fogyatékossaggal él6 személyek
jogainak teljes és egyenlé gyakorlasahoz;

(y) meggydzédve arrdl, hogy a fogyatékossaggal
él6 személyek jogainak és méltésaganak
elémozditasara és védelmére iranyuld atfogéd
és egységes nemzetkdzi egyezmény jelentd-
sen hozza fog jarulni a fogyatékossaggal élé
személyek sulyos tarsadalmi hatranyanak
orvoslasahoz, és el6mozditja egyenl6 esé-
lyekkel torténd részvételiket a civil, a politikai,
gazdasagi, tarsadalmi és kulturalis élet terile-
tén mind a fejl6d6, mind a fejlett orszagokban,

a kovetkezdkben dllapodtak meg:

1. CIKK

CEL

A jelen Egyezmény célja valamennyi emberi jog
és alapvet6 szabadsag telies és egyenld

gyakorlasanak el6mozditasa, védelme és bizto-
sitdsa valamennyi fogyatékossaggal él6 személy
szamara, és a vellk sziletett méltdésag tisztelet-
ben tartasanak elémozditasa.

Fogyatékossaggal él6 személy minden olyan
személyl, aki hosszan tartd fizikai, értelmi2,
szellemi3 vagy érzékszervi karosodassal él, amely
szamos egyéb akadallyal egyitt korlatozhatja az
adott személy teljes, hatékony és masokkal
egyenl6 tarsadalmi szerepvallalasat.

2. CIKK
MEGHATAROZASOK

A jelen Egyezmény alkalmazéasaban:

A ,kommunikacié” fogalméaba tartoznak a nyelvek,
a kivetitett szoéveg, a Braille-nyomtatas, a taktilis
kommunikacié, a nagyméretl betlikkel torténé
nyomtatas, a hozzaférhet6 multimédia, valamint
az irott, a hangz6 és az egyszerl széveg, a felol-
vasas, illetéleg az augmentativ — beleértve a hoz-
z&férheté kommunikéacios és informécios technolo-
giat — kommunikacio alternativ médozatai, eszkdzei
és formai;

A nyelv’ magéban foglalja a beszélt nyelvet, a
jelnyelvet és a nem beszélt nyelv egyéb formait;

A fogyatékossag alapjan térténé héatranyos
megkllénbdztetés” a fogyatékossagon alapuld
barmilyen kildnbségtételt, kizarast vagy korlato-
zast jelent, amelynek célja vagy hatasa vala-
mennyi emberi jog és alapvet szabadsag masok-
kal azonos alapon toérténé elismerésének, élve-
zetének vagy gyakorlasanak csorbitasa vagy
semmibe vétele a politikai, a gazdasagi, a szo-
cialis, a kulturdlis, a civil élet terén, vagy barmely
egyéb teruleten. Ez a héatranyos megkllén-
boztetés minden formajat magaban foglalja,
egyebek kozétt az ésszer( alkalmazkodas megta-
gadasat;

Az ,ésszer( alkalmazkodas” az elengedhetet-
len és megfelel6 médositasokat és valtoztatasokat
jelenti, amelyek nem jelentenek aranytalan és
indokolatlan terhet, és adott esetben szlksé-
gesek, hogy biztositsdk a fogyatékossaggal él6
személy alapvet6 emberi jogainak és szabad-
sagainak a mindenkit megilletd, egyenlé mértéki
élvezetét és gyakorlasat;

1 Az autentikus szévegvaltozatok példalézo jelleggel definialjak a fogyatékos személy fogalmat: pl. az angol valtozat a
LPersons with disabilities include those...” fordulattal él. A magyar forditas, tévesen, azt a benyomast kelti, hogy az
Egyezmény taxativ felsorolassal él, igy a téves forditas kirekeszt6 a felsorolasban nem szereplé csoportokkal
szemben. Ez pedig ellentétes az Egyezmény targyaval és céljaval.

2 Az eredeti és hivatalos angol széveg itt az intellectual fordulattal él. Feltétlenll odaillébb lett volna, ha az Orszaggy(ilés
altal elfogadott magyar szévegben ezen a helyen az intellektudlis fordulat szerepelne. (A lektor megj.)

3 Az eredeti és hivatalos angol széveg itt a mental fordulattal él. Nem csupan sajnalatos, hanem a személyi hatalyt is érinté
jogi tévedés is a ,szellemi” sz6 hasznalata. Ez a kordbban készllt, szakmailag ellenérzétt forditasban nem is szerepelt.
Ezen a helyen a mai szaknyelvben egyre inkabb elfogadotta valé pszichoszocidlis fordulatnak kellene szerepelnie. A
hatalyos magyar széveg ,szellemi” kifejezése feltétlenil magas szintd, térvényi korrekciét igényel. (A Szerk. megj.)
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sEgyetemes tervezés”-en a termékek, a
kérnyezet, a programok és szolgaltatasok oly mo-
don torténd tervezését értjik, hogy azok minden
ember szamara a lehet6 legnagyobb mértékben
hozzéaférhetbek legyenek: adaptalas vagy specia-
lis tervezés szilkségessége nélkiil. Az egyetemes
tervezés nem zéarhatja ki a fogyatékossaggal él6
személyek csoportjai szamara sziikséges tamo-
gaté-segité eszkdézdk és technoldgidk indokolt
esetben torténd hasznalatat.

3. CIKK
ALTALANOS ALAPELVEK

A jelen Egyezmény alapelvei a kdvetkezbk:

(a) avelesziletett méltésag, az egyéni autonémia
tisztelete, beleértve a sajat dontés meghoza-
talanak szabadsagat és a személyek fligget-
lenségét;

(b) a hatranyos megkulénboztetéstél valé mentes-
ség;

(c) telies és hatékony tarsadalmi részvétel és be-
fogadas;

(d) afogyatékossaggal él6 személyek kiilénb6z6-
ségének tisztelete, és elfogadasuk az emberi
sokszinliség, valamint az emberiség része-
ként;

(e) esélyegyenlbség;

(f) hozzéaférhetbség;

(g) a nbk és férfiak kdzotti egyenldség;

(h) a fogyatékossaggal él6 gyermekek formal6dé
képességeinek tisztelete, és a fogyatékossag-
gal él6 gyermekek identitasuk meg6rzéséhez
fliz6d6 joganak tiszteletben tartasa.

4. CIKK
ALTALANOS KOTELEZETTSEGEK

1. A részes éllamok kotelezettséget vallalnak
arra, hogy biztositjak és elésegitik valamennyi
alapvet6 emberi jog és szabadsag teljes meg-
valdsulasat valamennyi fogyatékossaggal él6
személy szamara, a fogyatékossag alapjan
tértén6 barmiféle hatranyos megkilénbdzte-
tés nélkil. Ennek érdekében a részes allamok
vallaljak, hogy:

(a) meghoznak minden megfelel§ jogalkotési,

kézigazgatasi és egyéb intézkedést a jelen

Egyezményben foglalt jogok végrehajtasa ér-

dekében;

megtesznek minden megfeleld intézkedést,

ideértve a jogalkotasi Iépéseket a fogyatékos-

saggal él6 személyek hatranyos megkilon-
boztetését tartalmazd toérvények, rendel-
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kezések, szokasok és gyakorlat médositasa
vagy eltérlése érdekében;

figyelembe veszik a fogyatékossaggal él6 sze-
mélyek emberi jogainak védelmét és el6moz-
ditasat valamennyi politika és program soran;
tart6zkodnak minden olyan cselekedetben és
gyakorlatban valo részvételtél, amely nem
Osszeegyeztethet6 a jelen Egyezménnyel, és
biztositjak, hogy a hatésagok és kozintéz-
mények a jelen Egyezménnyel 6sszhangban
tevékenykedjenek;

minden megfelel6 intézkedést meghoznak
barmely személy, intézmény vagy maganval-
lalkozas altal a fogyatékossag alapjan térténé
hatranyos megkllénboztetés felszamolasa
érdekében;

kutatasokat és fejlesztéseket valdsitanak meg
vagy segitenek elé az egyetemesen tervezett
aruk, szolgaltatasok, eszkdzok és létesit-
mények vonatkozasaban, a jelen Egyezmény
2. cikkében meghatarozottak szerint, amelyek
a lehet6 legkisebb valtoztatéassal és anyagi
raforditdssal megfelelnek a fogyatékossaggal
él6 személyek specidlis igényeinek, el6se-
gitve felhasznalhatésagukat és hasznalatukat,
valamint el8segitik az egyetemes tervezést a
szabvanyok és iranyelvek kidolgozésa soran;
kutatasokat és fejlesztéseket valositanak meg
vagy segitenek el§ a fogyatékossaggal él6
személyek szamara alkalmas Uj technolégiak,
beleértve az informéaciés és kommunikaciés
technolégidkat, a kdzlekedést/mozgést segité
eszkdzok, készllékek és segédeszkdzok
elérhet6ségének és hasznalatanak elémoz-
ditasara, elsébbséget biztositva az elérhetd
koltséggel jaré technolégiaknak;
hozzaférhet6 informacidkat biztositanak a
fogyatékossaggal éI6 személyek szdmara a
kézlekedést seqitd eszkdzokrdl, a készilékek-
rél és segédeszkozokrdl, ideértve az U
technologiakat, csakugy, mint a segitség-
nyujtas, tamogat6 szolgaltatasok és szolgala-
tok mas formairdl;

elémozditjigk a jelen Egyezményben foglalt
jogok oktatasat a fogyatékossaggal él6 sze-
mélyekkel foglalkozé szakemberek és alkal-
mazottak szamara az e jogok altal biztositott
jobb segitség- és szolgéaltatasnyuijtas érde-
kében.

Tekintettel a gazdaséagi, tarsadalmi és kultura-
lis jogokra minden részes allam vallalja, hogy
a rendelkezésre all6 erbforrasai fels6 hataraig,
és, szilikség esetén, a nemzetkdzi egyuttmu-
kddés keretében, intézkedéseket tesz ezen
jogok telies megvaldsitasanak fokozatosan
torténd elérése érdekében, fenntartas nélkil,
a nemzetkézi joggal 6sszhangban, a jelen
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Egyezményben foglalt kotelezettségek hala-
déktalan alkalmazéasara.

3. A jelen Egyezmény végrehajtasara iranyuld
jogalkotas és politikék kidolgozasa és végre-
hajtdsa soran, tovabba a fogyatékossaggal
él6 személyeket érint6 kérdésekkel kapcso-
latos mas dontéshozatali eljarasokban a
részes allamok szorosan egyeztetnek, amely-
be aktivan bevonjak képviseleti szervezetei-
ken keresztil a fogyatékossaggal él6 szemé-
lyeket, ideértve a fogyatékossaggal él6 gyer-
mekeket is.

4. A jelen Egyezményben semmi nem értel-
mezhetd ugy, mint ami befolyasolja a részes
allam joganak, vagy az adott részes allam
vonatkozasaban hatalyos nemzetkdzi jognak
a fogyatékossaggal él6 személyek jogainak
hatékonyabb szabalyozasat biztosité rendel-
kezéseit. A jelen Egyezményben részes
allamok joga, szerz6dései, szabalyozasa vagy
szokasai altal elismert vagy tartalmazott
emberi jogok és alapvet6 szabadsagok nem
korlatozhaték vagy csorbithatok arra hivat-
kozéssal, hogy a jelen Egyezmény az adott
jogokat vagy szabadsagokat nem, vagy csak
kisebb mértékben ismeri el.

5. Jelen Egyezmény rendelkezései mindenféle
korlatozas vagy kivétel nélkill a szbvetségi
allamok valamennyi részére vonatkoznak.

5. CIKK

EGYENLOSEG ES HATRANYOS
MEGKULONBOZTETESTOL VALO
MENTESSEG

1. A részes allamok elismerik, hogy a térvény
el6tt minden személy egyenl8, és mindenféle
héatranyos megkulénbdztetés nélkil jogosult a
térvények altal nyujtott védelemre és kedvez-
ményre.

2. Arészes allamok megtiltanak a fogyatékossag
alapjan térténé barminem( hatranyos megku-
I6nboztetést, és minden téren biztositjak a
fogyatékossaggal él6 személyek szamara a
hatranyos megkilénbdztetéssel szembeni
egyenld és hatékony jogi védelmet.

3. Az egyenl6ség elémozditasa és a hatranyos
megkulonboztetés eltérlése érdekében a
részes allamok minden megfelel6 1épést meg-
tesznek, igy biztositva az ésszerl alkalmaz-
kodast.

4. A fogyatékossaggal él6 személyek tényleges
egyenléségének el6mozditdsahoz és eléré-
séhez sziikséges kuldnleges intézkedések a
jelen Egyezmény értelmében nem tekintendék
hatranyos megkulonboztetésnek.

6. CIKK
FOGYATEKOSSAGGAL ELO NOK

1. A részes allamok elismerik, hogy a fogya-
tékossaggal él6 n6k és lanyok tdbbszdrosen
hatranyos megkulénbdztetésnek vannak kité-
ve, erre vald tekintettel olyan intézkedéseket
hoznak, amelyek biztositjak szamukra vala-
mennyi emberi jog és szabadsag telies és
egyenl6 élvezetét.

2. A részes allamok minden szlkséges intéz-
kedést meghoznak, hogy biztositsdk a ndék
teljes kordi fejl6dését, el6rehaladésat és tarsa-
dalmi szerepvallalasuk novelését azzal a céllal,
hogy szavatoljgk szamukra a jelen Egyez-
ményben foglalt emberi jogok és szabadsagok
gyakorlasat és élvezetét.

7. CIKK
A FOGYATEKOSSAGGAL ELO
GYERMEKEK

1. A részes allamok minden szlkséges intéz-
kedést meghoznak, hogy a fogyatékossaggal
él6 gyermekek szdméra mas gyermekekkel
azonos alapon biztositsak valamennyi emberi
jog és alapveté szabadséag telies korl gya-
korlasat.

2. Minden, a fogyatékossaggal éI6 gyermekekkel
kapcsolatos intézkedés soran elsédlegesen a
gyermek legfébb érdekeit kell figyelembe
venni.

3. A részes allamok biztositjak, hogy a fogyaté-
kossaggal é16 gyermekek minden 6ket érinté
tigyben rendelkeznek a szabad véleménynyil-
vanitas jogaval, véleményiket, mas gyerme-
kekkel azonos alapon, életkoruknak és fejlett-
ségiknek megfeleléen sulyozzak, valamint
biztositjadk szamukra e jogok érvényesité-
séhez a fogyatékossaguk és életkoruk szerint
sziikséges segitséget.

8. CIKK
A TUDATOSSAG NOVELESE

1. A részes éallamok vallaljak, hogy azonnali,
hatékony és megfelel6 intézkedéseket foga-
natositanak:

(a) afogyatékossaggal él6 személyekkel kapcso-
latos tudatossag tarsadalmi szinten térténé
novelése érdekében, beleértve a csaladot is,
és el6segitik a fogyatékossaggal él6 sze-
mélyek jogainak és méltésaganak tiszteletét;
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az élet minden terlletén kizdenek a fogyaté-

kossaggal él6 személyekkel kapcsolatos

sztereotipiak, elGitéletek és artalmas gyakor-
latok ellen, beleértve a nemmel és életkorral
kapcsolatosakat is;

el6segitik a fogyatékossaggal él6 személyek

képességeire és hozzjjarulasara vonatkozé

tudatossag névelését.

Az e célt szolgalo intézkedések a kovetkezbk:

hatékony tarsadalmi tudatossag formalasat

célz6 kampanyok kezdeményezése és tamo-
gatasa:

(i) a fogyatékossaggal él6 személyek jogai
iranti fogékonysagra valé nevelés;

(ii) a fogyatékossaggal él6 személyek pozitiv
megitélésnek tdmogatasa és a nagyobb
tarsadalmi tudatossag el6émozditasa;

(iii) a fogyatékossaggal él6 személyek szakeér-
telmének, érdemeinek, képességei, vala-
mint a munkahelyi és a munkaer§-piaci
hozzajarulasuk elismerésének elésegitése;

a fogyatékossaggal él6 személyek jogait

tiszteletben tarté magatartasforma tudatosita-

sanak tamogatasa az oktatas minden szintjén,
ideértve az egészen kiskoru gyermekeket is;

a média 0sztdnzése arra, hogy a fogyatékos-

saggal él6 személyeket a jelen Egyezmény

céljaval megegyez6 modon abrazoljak;

a fogyatékossaggal él6 személyekkel és

jogaikkal kapcsolatos tudatossag-néveld kép-

zési programok elémozditasa.

CIKK

HozzAFERHETOSEG

1.

(a

=
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A fogyatékossaggal él6 személyek 6nallo élet-
vitelének és az élet valamennyi teriletén
torténd teljes korl részvételének lehet6vé
tétele érdekében a részes allamok megfeleld
intézkedéseket tesznek, hogy masokkal
azonos alapon biztositsak a fogyatékossaggal
€16 személyek szamara a fizikai kdrnyezethez,
a kozlekedéshez, az informéaciéhoz és kom-
munikacidéhoz, beleértve az informacios és
kommunikéaciés technoldgiakat és rendszere-
ket, valamint mas, nyilvanosan hozzaférheté
vagy rendelkezésre all6 lehet6ségekhez és
szolgéaltatdsokhoz valé hozzéaférést, mind
varosi, mind vidéki teriileteken. Ezek az intéz-
kedések, amelyek magukban foglaljak a
hozzéaférési akadalyok és korlatok beazono-
sitasat és felszadmolaséat, tébbek kozott a
kévetkezbkre vonatkoznak:

éplletek, utak, kdzlekedés és mas bel- és
kultéri Iétesitmények, igy iskolék, lakohazak,
egészséglgyi létesitmények és munkahelyek;
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informéacié, kommunikacioé és egyéb szolgélta-
tasok, koztiik az elektronikus szolgaltatasok
és segélyhivo szolgéltatasok.

A részes allamok sziikséges intézkedéseket
hoznak tovabba:

a nyilvanossag szamara nyitva és rendelke-
zésre allo létesitmények és szolgéaltatasok
hozzafér-het6sége érdekében bevezetett
minimalis szabvanyok és iranyelvek alkalma-
zasanak fejlesztésére, hatalyba Iéptetésére és
ellendrzésére;

annak el6segitésére, hogy a nyilvanossag
szamara nyitva és rendelkezésre all6 létesit-
ményeket és szolgaltatasokat kinalé magan-
jogi jogalanyok figyelembe vegyék a hozzafér-
hetéség valamennyi aspektusat a fogyaté-
kossaggal él6 személyek vonatkozasaban;

az érdekelt felek szamara képzés tamogata-
sara a fogyatékossaggal él6 személyek ese-
tében felmerilé hozzaférhetéség kérdéseirdl;
az éplletekben és mas, a nyilvanossag sza-
mara nyitva és rendelkezésre all6 étesitmé-
nyek esetében a Braille, illetve kdnnyen érthe-
t6 és olvashato jelzések biztositasara;

az élé segitségnyuijtas formainak és a koz-
vetiték biztositasara, ideértve az Utmutatokat,
olvasokat/olvasoprogramokat és szakképzett
jelnyelvi tolmacsokat az épiletek és a nyilva-
nossag szamara rendelkezésre allé lehe-
téségek hozzaférhet6ségének elbsegitése
érdekében;

mas megfelel§ segitségnyuijtasi és tamogatasi
formék el6mozditdsara a fogyatékossaggal
él6 személyek informéaciéhoz valé hozzafére-
sének biztositasa érdekében;

a fogyatékossaggal éI6 személyeknek az Uj
informéaciés és kommunikacioés technolégiak-
hoz és rendszerekhez val6 hozzaférésének,
beleértve az Internetet is, elémozditasara;
akadalymentes informacios és kommunikacios
technolégiék és rendszerek tervezésének, fej-
lesztésének, elballitasanak és terjesztésének
korai szakaszban térténé el6segitésére annak
érdekében, hogy ezek a technolégiak és rend-
szerek hozzaférhetévé tétele minimalis
koltséggel jarjon.

10. CIKK
Az ELETHEZ VALO JOG

A részes allamok ujolag meger6sitik, hogy minden
embernek elidegenithetetlen joga van az élethez,

és

meghoznak minden sziikséges intézkedést

annak érdekében, hogy biztositsak a fogyaté-
kossaggal éI6 személyek szamara e jog masokkal
azonos alapon térténé hatékony élvezetét.
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11. CIKK
VESZHELYZETEK ES HUMANITARIUS
SZUKSEGALLAPOTOK

Nemzetkdzi jogi kotelezettségeikkel 6sszhang-
ban, beleértve a nemzetkdzi humanitarius jogot és
a nemzetkdzi emberi jogot, a részes allamok
vallaljak, hogy vészhelyzetekben, igy fegyveres
konfliktus, humanitarius sziikségallapotok és
természeti katasztréfak esetén minden sziikséges
intézkedést meghoznak a fogyatékossaggal él6
személyek védelme és biztonséaga érdekében.

12. CIKK
A TORVENY ELOTTI EGYENLOSEG

1. A részes allamok ujolag megerGsitik, hogy a
fogyatékossaggal él6 személyeknek joguk
van ahhoz, hogy a toérvény el6tt mindenhol
személyként ismerjék el 6ket.

2. A részes allamok elismerik, hogy a fogya-
tékossaggal él6 személyeket az élet minden
terliletén mésokkal azonos alapon megilleti a
jog-, illet6leg cselekvoképesség?.

3. A részes éallamok meghozzdk a szlkséges
intézkedéseket annak érdekében, hogy a
fogyatékossaggal él6 személyek cselekviké-
pességének gyakorlasahoz esetlegesen sziik-
séges segitség hozzaférhetévé valjon.

4. A részes allamok biztositjak, hogy a cselek-
vBképesség gyakorlasara vonatkozé vala-
mennyi intézkedés, a nemzetkdzi emberi jog-
gal 6sszhangban, megfelel6 és hatékony biz-
tositékokat tartalmaz a visszaélések megel6-
zésére. Az ilyen biztositékok garantaljak, hogy
a cselekvéképesség gyakorlasara vonatkozé
intézkedések tiszteletben tartjak a személy
jogait, akaratat és valasztasait, 6sszeférhetet-
lenségtél és indokolatlan befolyastél men-
tesek, aranyosak és a személy kérilményeire
szabottak, a lehetd legrévidebb id6re vonat-
koznak, tovabba hogy a hataskérrel rendel-
kezé, fuggetlen és partatlan hatdésag vagy
igazsagugyi szerv rendszeresen felllvizsgalja
azokat. A biztositékok azzal aranyosak,
amilyen mértékben az adott intézkedések
érintik a személy jogait és érdekeit.

5. E cikk rendelkezéseire figyelemmel a részes
allamok minden megfelel§ és hatékony intéz-
kedést megtesznek a fogyatékossaggal él6
személyek egyenlé joganak biztositasara a
tulajdonhoz valé joghoz és az 6rékléshez valod
joghoz, sajat pénzlgyeik ellenérzéséhez,
tovabba bankkoélcsdnhéz, jelzaloghoz és mas

pénzlgyi hitelhnez val6 egyenl6 hozzaférés-
hez, illetve biztositjak, hogy a fogyatékossag-
gal él6 személyeket énkényesen ne foszthas-
sak meg vagyonuktol.

13. CIKK
AZ IGAZSAGSZOLGALTATASHOZ VALO
HOZZAFERES

1. Arészes allamok a fogyatékossaggal éI6 sze-
mélyek szamara maéasokkal azonos alapon
biztositjak az igazsagszolgaltatashoz valé
hatékony hozzaférést, beleérive az eljaras
soran az életkornak megfelel6 alkalmazkodas
biztositasat annak érdekében, hogy meg-
kénnyitsék tényleges részvételiket mind
kézvetlen, mind kozvetett formaban, csakugy,
mint tanuként, minden jogi eljarasban, bele-
értve a nyomozati szakot és mas el6készité
szakaszokat.

2. A fogyatékossaggal él6 személyek igaz-
sagszolgaltatashoz val6 hatékony hozzéaférése
biztositasanak el6segitése érdekében a ré-
szes allamok elémozditiak az igazsagugyi
igazgatas teriletén dolgozék, beleértve a
renddrségi és blntetés-végrehajtasi alkalma-
zottakat, megfelel6 képzését.

14. CIKK
A SZEMELY SZABADSAGA ES
BIZTONSAGA

1. A részes allamok biztositjak, hogy a fogya-
tékossaggal él6 személyek, masokkal azonos
alapon

(a) élvezhetik a személyi szabadsaghoz és biz-
tonsaghoz valo jogot;

(b) jogellenesen vagy 6nkényesen szabadsaguktol
nem foszthaték meg, tovabba a szabadséagtol
valé barmilyen megfosztds a jogszabéalyokkal
dsszhangban toérténhet, és hogy a fogyaté-
kossag megléte semmilyen esetben nem
indokolhatja a szabadsagtél valé megfosztast.

2. A részes allamok biztositjak, hogy ameny-
nyiben valamely eljarasban fogyatékossaggal
él6 személyeket megfosztanak szabadsa-
guktol, a nemzetkdzi emberi joggal 6ssz-
hangban masokkal azonos alapon jogosultak
garanciakra, tovabba a jelen Egyezmény
célkitlizéseinek és elveinek megfelelé elba-
nasban részesiinek, beleértve az ésszerl
alkalmazkodasrol szol6 rendelkezést is.

4 12. cikk 6sszes bekezdésében Ausztria az és, azaz németll: a Rechts- und Handlungsféhigkeit fordulattal él!
(http://www.bmas.de/coremedia/generator/2888/property=pdf/uebereinkommen__ueber__die__rechte__behinderter__menschen.pdf).
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15. CIKK

A KiINZAS ES MAS KEGYETLEN,
EMBERTELEN VAGY MEGALAZO
BANASMOD VAGY BUNTETES TILALMA

1. A kinzas és mas kegyetlen, embertelen vagy
megalazé bandsméd vagy biintetés alkalma-
z4sa mindenkivel szemben tilos. Kiléndsen
nem végezhetd orvosi vagy tudomanyos kisér-
let senkin, a személy szabadon megtett hozza-
jarulasa nélkul.

2. A részes allamok minden hatékony jogi, k6z-
igazgatasi, igazsagszolgaltatasi és mas intéz-
kedést megtesznek annak megakadalyozasa-
ra, hogy a fogyatékossaggal él6 személyekkel
szemben — masokkal azonos alapon — kinzas
és més kegyetlen embertelen vagy megalazé
banasmaodot vagy blintetést alkalmazzanak.

16. CIKK
MENTESSEG A KIZSAKMANYOLASTOL,
EROSZAKTOL ES VISSZAELESEKTOL

1. A részes allamok megtesznek minden sziik-
séges jogalkotasi, kézigazgatasi, tarsadalmi,
oktatasi és mas intézkedést a fogyatékossag-
gal él6 személyek otthoni és nem otthoni vé-
delmére mindenfajta kizsakmanyolas, erészak
és visszaélés ellen, beleértve ezek nemi alapu
vonatkozasait is.

2. A részes allamok megtesznek tovabba min-
den sziikséges intézkedést a kizsakmanyolas,
er6szak és visszaélés minden formajanak
megel&zése céljabdl, tébbek kézétt a nemnek
és életkornak megfelel6 segitségnyujtasnak
és tdmogatasnak a fogyatékossaggal él6
személyek, csaladtagjaik és gondozéik sza-
mara térténd biztositasaval, beleértve a tajé-
koztatas és képzés nyujtasat a kizsakmanyo-
las, er6szak és visszaélés eseteinek meg-
el6zésérdl, felismerésérdl és bejelentésérdl. A
részes allamok életkornak, nemnek és fogya-
tékossagnak megfelel6 védelmi szolgalta-
tasokat biztositanak.

3. A kizsdkmanyolas, er6szak és visszaélés
valamennyi formaja el6fordulasanak megelé-
zése érdekében a részes allamok biztositjak,
hogy a fogyatékossaggal él6 személyek
szamara kialakitott lehet6ségeket és progra-
mokat fliggetlen hatésagok hatékonyan nyo-
mon koévetik.

4. A részes éallamok megtesznek minden meg-
felel6 intézkedést a kizsakmanyolas, erészak
vagy visszaélés aldozatava valt, fogyatékos-
saggal él6 személyek fizikai, kognitiv és pszi-

cholégiai felépllésének, rehabilitaciojanak és
tarsadalmi Ujrabeilleszkedésének elémozdita-
sara, beleértve védelmi szolgaltatasok nyujta-
sat is. Az ilyen felépiilés és Ujrabeilleszkedés
olyan kérnyezetben térténik, amely elsegiti a
személy egészségének, jolétének, dnbecsi-
|ésének, méltésaganak és autondémiajanak
helyreallasat, és figyelembe veszi a nem és
életkor szerinti igényeket.

5. Arészes allamok hatékony jogszabalyokat és
politikakat — a n6- és gyermekkézpontl jog-
szabalyokat és politikakat is beleértve —
Iéptetnek életbe a fogyatékossaggal éI6 sze-
mélyekkel szemben elkdvetett kizsdkmanyo-
las, er6szak és visszaélés eseteinek azono-
sitasara, vizsgalatara és — adott esetben —
birésag elé vitelére.

17. CIKK
AZ EGYEN INTEGRITASANAK
VEDELME

Minden fogyatékossaggal él6 személynek méasok-
kal azonos alapon joga van fizikai és mentalis
integritasanak tiszteletben tartasara.

18. CIKK
A MOZGASSZABADSAG ES AZ
ALLAMPOLGARSAG SZABADSAGA

1. A részes allamok elismerik a fogyatékos-
saggal él6 személyek masokkal egyenl6 jogat
a mozgas szabadsagahoz, a lakéhely megva-
lasztasanak szabadsagahoz és az allam-
polgarsaghoz, beleértve annak biztositasat,
hogy a fogyatékossaggal él6 személyek:

(a) jogosultak allampolgarsag megszerzésére és

megvaltoztatasara, és allampolgarsaguktol

Onkényesen vagy fogyatékossaguk alapjan

nem foszthatdk meg;

fogyatékossaguk alapjan nem foszthatok meg

azon képességuktdl, hogy allampolgarsa-

gukat igazolé6 okmanyokat vagy egyéb sze-

mélyazonossagi okmanyokat szerezzenek be,

tartsanak birtokukban és hasznaljanak fel,

vagy a mozgasszabadsaghoz val6 jog gyakor-

lasdhoz esetlegesen szilkséges eljarasokat —

mint példaul bevandorlasi eljarasokat — ve-

gyenek igénybe;

(c) szabadon elhagyhatnak barmely orszagot,
sajat orszagukat is beleértve;

(d) nem foszthaték meg 6nkényesen vagy fogya-
tékossaguk alapjan a sajat orszagukba vald
belépés jogatol.

(b

-
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2. A fogyatékossaggal €6 gyermekeket szlleté-
suket kévetéen azonnal nyilvantartasba ve-
szik, és sziletésiikt6l kezdve joguk van sajat
névhez, allampolgarsag szerzéséhez, és —
amennyire csak lehetséges — sziileik megis-
meréséhez és azok gondoskodasara.

19. CIKK
ONALLO ELETVITEL ES A
KOZOSSEGBE VALO BEFOGADAS

Az Egyezményben részes éallamok elismerik a
fogyatékossaggal él6 személyek egyenld jogat a
koézdsségben vald élethez és méasokkal egyenlé
szabad dontéshez valo jogat; minden sziikséges
és hatékony intézkedést megtesznek annak érde-
kében, hogy a fogyatékossaggal él6 személyek
telies mértékben élvezhessék e jogaikat és a
telies kOzbsségi befogadast és részvételt, bele-
értve a kdvetkezdk biztositasat:
(a) afogyatékossaggal él6 személyeknek masok-
kal azonos alapon lehet6ségiik van lakéhe-
lyliknek és annak megvalasztasara, hogy hol
és kivel élnek egyutt, és nem kételezhetSek
bizonyos megszabott kériilmények kdzétt élni;
a fogyatékossaggal éI6 személyek szamara
hozzaférési lehet6séget biztositanak tobbféle
otthoni, intézményi és egyéb kdzdsségi tamo-
gaté szolgalathoz, beleértve azt a személyes
segitséget, mely a kdzdsségben éléshez és a
kozbsségbe torténd beilleszkedéshez, vala-
mint a kdz6sségtdl vald elszigetel6dés és kire-
keszt6dés megelbzése céljabdl szikséges;
(c) a mindenki szamara nyuijtott kbzdsségi szol-
galtatasok és létesitmények azonos alapon
hozzaférhetbéek a fogyatékossaggal éI6 sze-
mélyek szdmara is, és igényeikhez igazitottak.

(b

-~

20. CIKK
SZEMELYES MOBILITAS

A részes éallamok a fogyatékossaggal él6 sze-
mélyek fliggetlenségének a lehet6 legnagyobb
mértékl biztositasa mellett hatékony intézkedé-
seket hoznak a személyes mobilitas biztositasara,
beleértve az alabbiakat:

(a) a fogyatékossaggal él6 személyek személyes
mobilitasanak az altaluk meghatarozott id6-
ben és modon, elérhetd aron torténd lehetévé
tétele;

(b) afogyatékossaggal él6 személyeknek a ming-
ségi mobilitasi tdmogatasokhoz, eszkdzok-
héz, segité technolégiakhoz, valamint a sze-

mélyes segitségnyujtas kiilénb6z6 formaihoz
és a kdzvetit6kh6z valé hozzaférésének meg-
kénnyitése, beleértve azok elérheté aron
torténd rendelkezésre bocsatasat;

(c) képzés biztositasa a mobilitassal kapcsolatos
ismeretekrél a fogyatékossaggal él6 szemé-
lyek és a velik foglalkozé szakért6k részére;

(d) a mobilitasi tamogatasokat, eszkdzdket és
segité technoldgidkat eldallité jogalanyok
Osztdnzése a fogyatékossaggal él6 szemé-
lyek mobilitdsi szempontjainak figyelembevé-
telére.

21. CIKK

A VELEMENYNYILVANITAS ES A
SZOLAS SZABADSAGA, VALAMINT AZ
INFORMACIOHOZ VALO HOZZAFERES

A részes allamok minden szikséges intézkedést
megtesznek annak biztositasara, hogy a fogyaté-
kossaggal él6 személyek masokkal azonos
alapon, az altaluk megvalasztott kommunikacios
forman keresztil gyakorolhassdk a szélassza-
badsag és a véleménynyilvanitas szabadsaganak
jogat, beleértve az informéaciok és elgondolasok
keresésének, befogadasanak és kozlésének sza-
badsagat, a jelen Egyezmény 2. cikkében meghata-
rozottak szerint, beleértve a kdvetkezbket:

(a) a lakossag szamara késziilt tajékoztatas id6-
ben, hozzaférhet6 formaban és a fogyatékos-
sag kuldnbdzd fajtainak megfeleld technolé-
gidk segitségével, tobbletkdltség nélkil torte-
nd biztositdsa a fogyatékossaggal él6 sze-
mélyek szamara;

(b) a hivatali érintkezés soran legyen elfogadott
és tamogatott a jelnyelv, a Braille-irds, az
alternativ és augmentativ_kommunikéacio,
valamint minden egyéb, a fogyatékossaggal
€16 személyek éltal valasztott kommunikacios
forma, eszk6z és modozat;

Osztdnzik a nyilvanossag szamara, akar az

Interneten keresztiil is, szolgaltatast nyujtd

maganjogi jogalanyokat, hogy az informacio-

kat és a szolgaltatasokat a fogyatékossaggal
él6 személyek szadméra is hozzaférhet6 és
igénybe vehet6 forméban nyuijtsak;

(d) 6sztonzik a tdmegtajékoztatast, beleértve az
informé&ciok internetes szolgaltatas utjan ter-
jesztbit, hogy szolgaltatasaikat fogyatékos-
saggal él6 személyek szamara hozzaférhe-
tévé tegyék;

(e) elismerik és elbsegitik a jelnyelvek haszna-
latat.

(c

N
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. CIKK

A MAGANELET TISZTELETBEN
TARTASA

1.

23

A fogyatékossaggal él6 személy maganéle-
tének, csaladjanak, otthonanak, levelezésének
vagy masfajta kommunikéaciéjanak énkényes
vagy jogellenes zavarésa, becsliiletének vagy
jo hirének jogellenes megsértése — tekintet
nélkil a személy lakdéhelyére és lakaskorilmeé-
nyeire — tilos. A fogyatékossaggal él6 szemé-
lyek az emlitett zavarassal és jogsértéssel
szemben jogvédelmet élveznek.

A részes allamok masokkal azonos alapon
védik a fogyatékossaggal él6 személyek sze-
mélyével, egészségével és rehabilitacidjaval
kapcsolatos informéaciok titkossagat.

. CIKK

AZ OTTHON ES A CSALAD
TISZTELETBEN TARTASA

1.

(a

-

(b)

()

32

A részes allamok minden szikséges és haté-
kony intézkedést megtesznek a fogyatékos-
saggal é16 személyekkel szembeni hatranyos
megkulonbdztetés megszintetéséért a hazas-
sag, a csalad, a szul6i szerep és a rokoni kap-
csolatok terén, masokkal azonos alapon, az
alabbiak biztositasa céljabol:

a hazassag kotésére alkalmas koru fogyaté-
kossaggal él6 személyeknek a hazassagké-
téshez és csaladalapitashoz valé joganak
elismerése a hazassagot koétni szandékozé
felek szabad és teljes egyetértése alapjan;

a fogyatékossaggal él6 személyek joganak
elismerése, hogy szabadon és felelGsség-
teljesen dénthessenek gyermekeik szamat és
korkulénbségét illetéen, hogy hozzaféréssel
birjanak az életkornak megfeleld informéciok-
hoz, a reproduktiv és csaladtervezési oktatas
elismerést nyerjen, valamint, hogy biztositsak
szamukra az e jogok gyakorlasat lehetévé
tevd eszkdzoket;

a fogyatékossaggal él6 személyek, beleértve
a gyermekeket is, termékenységének masok-
kal azonos alapon térténé fenntartasa.

A részes allamok biztositjak a fogyatékossag-
gal él6 személyek gyamsaggal, gondnokséag-
gal, gyermekek 6rokbefogadasaval vagy mas
hasonlé jogintézményekkel kapcsolatos jogait
és kotelezettségeit, amennyiben ezek a
fogalmak léteznek a nemzeti jogban; minden
esetben a gyermek érdeke az elsGdleges. A
részes allamok megfelel§ segitséget nyuijta-
nak a fogyatékossaggal él6 személyek sza-

mara gyermeknevelési feladataik teljesitésé-
hez.

A részes allamok biztositjadk a fogyatékossag-
gal él6 gyermekek szamara az egyenlé jogokat
a csaladi élet tertletén. E jogok érvényesitése,
valamint a fogyatékossaggal él6 gyermekek
elrejtésének, elhagyasanak, elhanyagolasanak
és kirekesztésének megel6zése céljabol a
részes allamok vallaljak a fogyatékossaggal él6
gyermekek és csaladjuk korai, atfogd tajékoz-
tatasat, résziikre szolgaltatasok nyujtasat és
tamogatasukat.

A részes éallamok biztositjak, hogy a gyermek
a szUl6k akarata ellenére nem valaszthat6 el
szlleitdl, kivéve, ha az olyan hataskérrel ren-
delkez6 hatésagok, mely hatésagok dontése
ellen jogorvoslatnak van helye, az alkalma-
zandéd jogszabalyokkal és eljarasokkal ¢ssz-
hangban megallapitjak, hogy az elvalasztas a
gyermek érdekében szilkséges. A gyermek
vagy egyik, vagy mindkét szll6je fogyatékos-
saga alapjan a gyermeket szileitél elvalasz-
tani minden esetben tilos.

Amennyiben a kézvetlen csalad nem tudja el-
latni a fogyatékossaggal él6 gyermeket, a ré-
szes allamok minden eréfeszitést megtesznek
annak érdekében, hogy alternativ gondozast
biztositsanak a gyermek szamara a szélesebb
csaladi korben, ennek hianyaban pedig a
k6zdsségen belill csaladi kérnyezetben.

24. CIKK
OKTATAS

1.

(a

=

—
(=)}
-

(©

A részes allamok elismerik a fogyatékossag-
gal él6 személyek oktatashoz valé jogat. E jog
hatranyos megkilénbdztetés nélkili, az
egyenl6 esélyek alapjan t6rténé megvaldsita-
sa céljabdl a részes allamok befogad6 okta-
tasi rendszert biztositanak minden szinten,
tovabba élethosszig tartd tanulasi lehetGséget
nyujtanak az alabbiakra figyelemmel:

az emberben rejl6 képességek, méltdsagérzet
és Onbecsllés telies mértéki kifejlesztése,
valamint az emberi jogok, alapvet6 szabad-
sagok és az emberi sokszinlség tiszteletben
tartasanak erdésitése;

a fogyatékossaggal él6 személyek személyi-
ségének, tehetségének és alkotoképességé-
nek, valamint mentélis és fizikai képességei-
nek lehetd legteljesebb fejlesztése;

a szabad tarsadalomban val6é tényleges
részvétel lehetbvé tétele a fogyatékossaggal
él6 személyek szamara.

E jog érvényesitése soran a részes allamok
biztositjak az alabbiakat:
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(a) a fogyatékossaggal él6 személyeket fogya-

tékossaguk alapjan nem zarjak ki az altalanos
oktatési rendszerbdl, és a fogyatékossaggal
él6 gyermekeket fogyatékossaguk alapjan
nem zarjak ki az ingyenes és kotelezé alap-
foku oktatasbol, valamint a kézépfoku okta-
tasbal;

a fogyatékossaggal él6 személyek a lakoé-
kdzdsséglikben él16 tobbi személlyel azonos
alapon férnek hozza a befogadd, minéségi és
ingyenes alapfoki oktatashoz, valamint a
koézépfoku oktatashoz;

gondoskodnak az egyén igényeihez t6rténd
ésszer(i alkalmazkodasrdl;

a fogyatékossaggal él6 személyek megkapjak
a hatékony tanulasukat el6mozdit6 sziikséges
tamogatast az altalanos oktatasi rendszerben;
hatékony, személyre szabott tamogatéd
intézkedéseket biztositanak, a tudomanyos és
tarsadalmi fejl6dés legmagasabb fokanak
elérését segité koérnyezetben, a telijes kori
integracio céljaval 6sszhangban.

A részes &llamok képessé teszik a fogyaté-
kossaggal él6 személyeket életvezetési és
szocidlis fejl6dési készségek elsajatitasara,
hogy el@segitsék az oktatasban és a kdzOs-
ségben val6 telies és egyenrangl részveé-
telliket. E célbdl a részes allamok meghozzak
a szlikséges intézkedéseket, tobbek kozott:
elésegitik a Braille-iras, az alternativ iras-
médok, az alternativ és augmentativ médok, a
kommunikéacié, a tajékozodas és a kdzlekedés
formainak és eszkdzeinek elsajatitasat, vala-
mint a kortarsi tamogatast és mentoralast;
elésegitik a jelnyelv elsajatitasat, és tamogat-
jak a hallassérilt kozésség nyelvi identitasat;
biztositjak hogy a vak, siket, valamint siketvak
személyek — kilénésen a gyermekek —
oktatasa az egyén szamara legmegfelelébb
nyelven, kommunikaciés modszerrel és
eszkdzokkel, valamint a tudomanyos és tarsa-
dalmi fejl6dés legmagasabb fokanak elérését
segit6é kdrnyezetben torténjék.

E jogok érvényesiilésének biztositasa érdeké-
ben, a részes allamok meghozzak a megfelel
intézkedéseket, hogy olyan tanéarokat —
kozottik fogyatékossaggal él6 tanarokat —
alkalmazzanak, akik megfeleld képesitéssel
rendelkeznek a jelnyelv és/vagy a Braille-iras
oktatasara, valamint hogy az oktatas barmely
szintjén tevékenykedd szakértGket és sze-
mélyzetet képezzenek. Az ilyen képzések
magukban foglaljak a fogyatékossaggal kap-
csolatos tudatossag fejlesztését, valamint — a
fogyatékossaggal él6 személyeket segit6 —
megfelel§ alternativ és augmentativ médok,
kommunikacios eszkdzok és formak, oktatasi
technikak és tananyagok hasznalatat.

5. A részes allamok biztositjak, hogy a fogya-
tékossaggal él6 személyek hatranyos meg-
kilénboztetés nélkil és masokkal azonos
alapon férnek hozza az altalanos felséfoku
oktatashoz, a szakképzéshez, felnéttoktatas-
hoz és élethosszig tart6é tanulashoz. E célbdl
biztositjdk az ésszerl alkalmazkodast a
fogyatékossaggal él6 személyek szamara.

25. CIKK
EGESzSEGUGY

A részes allamok elismerik, hogy a fogyatékos-
saggal él6 személyek jogosultak a leheté leg-
magasabb szinvonall egészségugyi ellatasra a
fogyatékossag alapjan toértén6é barmiféle hatra-
nyos megkullénboztetés nélkil. A részes allamok
minden szlkséges intézkedést megtesznek, hogy
a fogyatékossaggal éI6 személyek hozzaférjenek
a nemhez igazodd egészséglgyi szolgaltata-
sokhoz, beleértve az egészséghez kapcsol6dd
rehabilitaciot. A részes allamok kilondsképpen:
(a) a mas személyeknek biztositottal azonos
terjedelmd, min8ségl és szinvonalu ingyenes
vagy megengedhet6 aru egészségugyi ella-
tast és egészséglgyi programokat biztosi-
tanak a fogyatékossaggal él6 személyeknek,
beleértve a szexudlis és reproduktiv egészség
terlletét, valamint a lakossagi kdzegészség-
ligyi programokat;

biztositjak a fogyatékossaggal él6 személyek
szaméra kifejezetten fogyatékossaguk miatt
szlkséges egészséglgyi szolgaltatdsokat,
beleértve a betegség korai felismerését és —
sziikség esetén — a beavatkozast, valamint a
tovabbi fogyatékossagok eléfordulasanak
minimalizélasara és megel6zésére kialakitott
szolgaltatasokat, a gyermekek és idések
korében is;

biztositjak ezeknek az egészségligyi szolgal-
tatasoknak a lehetd legkézelebbi hozzafér-
het6ségét az emberek sajat k6z6sségeihez,
beleértve a vidéki teriileteket is;

(d) kotelezik az egészséglgyi szakembereket,
hogy a fogyatékossaggal él6 személyek sza-
mara ugyanolyan szinvonalu ellatast biztosit-
sanak, mint masok szamara, beleértve a
szabad és tajékoztatason alapulé hozzajaru-
las alapjan nyujtott ellatast — tébbek kdzott — a
fogyatékossaggal él6 személyek emberi
jogaira, méltésagara, autonémiajara és szik-
ségleteire vonatkoz6 tudatosséag felkeltésével
a képzésen, valamint az allami és magan
egészséglgyi ellatas etikai normainak kézzé-
tételén keresztil;

tiltjak a fogyatékossaggal él6 személyekkel
szemben az egészségbiztositas és a nemzeti
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jog altal engedélyezett életbiztositas teriletén
alkalmazott hatranyos megkllénbdztetést,
amely biztositasokat tisztességes és ésszer(
madon kell nyujtani;

(f) megakadalyozzak az egészséglgyi ellatas,
egészségligyi szolgaltatasok, éleimiszer vagy
folyadék fogyatékossagon alapuld, megkulon-
boztet§ megtagadasat.

26. CIKK
HABILITACIO ES REHABILITACIO

1. A részes allamok megtesznek minden haté-
kony és szilkséges intézkedést — ideértve a
sorstarsi segitségnyujtast is — annak érdekeé-
ben, hogy a fogyatékossaggal él6 személyek
szamara az élet minden terlletén biztositott
legyen a legteljesebb fuiggetlenség, a fizikai,
mentalis, szociélis és szakmai képességek,
valamint a teljes befogadas és részvétel
elérése és megtartasa. E célbol a részes
allamok atfogd habilitaciés és rehabilitaciés
szolgéltatasokat és programokat hoznak Iétre,
er@sitik és kiterjesztik azokat, kulénods te-
kintettel az egészséguigy, a foglalkoztatas, az
oktatas és a szocialis szolgaltatasok terén, oly
maodon, hogy a habilitaciés és rehabilitacios
szolgéltatasok és programok:

a lehet6 legkorabbi szakaszban kezdSdnek,

és az egyéni igények és képességek multi-

diszciplinaris értékelésén alapulnak;
tamogatjak a kdzdsségben valo részvételt és
az abba val6 befogadast, 6nkéntes alapon
mikoédnek, és a fogyatékossaggal él6 szemé-
lyek lakéhelyéhez — a vidéki régidkat is
beleértve — a lehet6 legkdzelebb vannak.

2. Avrészes allamok tamogatjak a habilitacios és
rehabilithciés szolgéaltatdsokban dolgozé
szakért6k és személyzet képzésének és
tovabbképzésének fejlesztését.

3. A részes allamok tamogatjak a habilitaciéhoz
és rehabilitaciéhoz kapcsol6do, a fogyatékos-
saggal él6 személyek szamara tervezett
tamogatd-segité eszkdzok és technoldgiak
elérhet6ségét, ismeretét és hasznalatat.

(a

-

(b

-

27. CIKK
MUNKAVALLALAS ES FOGLALKOZTATAS

1. A részes allamok elismerik a fogyatékos-
saggal él6 személyek munkavallalashoz valo

(a

®

=

)

(d)

(e

-~

jogat, masokkal azonos alapon; ez magaban
foglalja egy, a fogyatékossaggal éI6 sze-
mélyek szamara nyitott, befogad6 és hozza-
férhet6é munkaerépiacon szabadon valasztott
és elfogadott munka révén nyerhet6 megélhe-
tés lehet6ségének jogat. A részes éallamok
védik és segitik a munkahoz val6 jog érvénye-
slilését — ideértve azokat is, akik a munka-
végzés ideje alatt valtak fogyatékossa —,
azéltal, hogy megteszik a sziikséges lépése-
ket, akar térvényalkotas utjan is, annak érde-
kében, hogy tobbek kdzott:

megtiltsanak mindennem(, a fogyatékossag
alapjan torténd, a munkavallalas barmely for-
maéjaval kapcsolatos hatranyos megkuilénbdz-
tetést, beleértve a munkaeré-toborzés, az
alkalmazas és a foglalkoztatas feltételeit, a
foglalkoztatas folytonossagat, a szakmai el6-
menetelt, valamint a biztonsagos és egész-
séges munkakérilményeket;

a fogyatékossaggal él6 személyek méltanyos
és kedvezd munkafeltételekhez val6 jogat ma-
sokkal azonos alapon védjék, beleértve az
esélyegyenl8séget és az azonos értékli mun-
kaért jaré6 azonos dijazast, a biztonsagos és
egészséges munkakoriiményeket, beleérive a
zaklatas elleni védelmet és a sérelmek orvoslasat;
biztositsak, hogy a fogyatékossaggal él6 sze-
mélyek masokkal azonos alapon gyakorol-
hassak munkatgyi és szakszervezeti jogaikat;
biztositsak a fogyatékossaggal él6 személyek
szamara, hogy hatékonyan hozzaférienek az al-
talanos szakmai és palyavalasztasi tanacsadoi
programokhoz, a kozvetitSi szolgaltatadsokhoz,
valamint a szakképzéshez és tovabbképzésekhez;
elémozditsék a fogyatékossaggal él6 szemé-
lyek elhelyezkedési és elbrelépési lehetdse-
geit a munkaer6piacon, valamint segitséget
nyljtsanak a munkahely felkutatasa, megszer-
zése, megtartdsa és a munkahoz valé vissza-
térés soran;

tamogassék az onfoglalkoztatas, a vallal-
kozas, a szovetkezetek fejlesztésének és az
egyéni vallalkozas elinditasanak lehetéségeit;
fogyatékossaggal él6 személyeket foglalkoz-
tassanak a kdzszféraban;

megfeleld politika és intézkedések révén els-
segitsék a fogyatékossaggal él6 személyek
maganszektorban térténé alkalmazéasat,
amelybe beletartozhatnak meger6sité prog-
ramok, 6szténz6k és egyéb intézkedések;
biztositsdk, hogy a munkahelyen ésszeri
elhelyezés legyen biztositva a fogyatékos-
saggal él6 személyek szamara;

5 Az autentikus szdvegvaltozatok a ,reasonable accommodation” megfelel6it hasznaljak, ami fogyatékossagigyi
szakkifejezés, magyarul ,ésszer(i alkalmazkodas”-ként fordithatd. Az ,ésszer(i elhelyezés” forditasi hiba, és igy a cikk

e része magyarul értelmezhetetlen.
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(j) elbsegitsék a fogyatékossaggal él6 személyek
munkatapasztalat-szerzését a nyilt munkaerd-
piacon;

(k) tamogassak a fogyatékossaggal éI6 szemé-
lyeknek sz6l6 szakképzési és szakmai reha-
bilitaciot, a munkaban tartasi és munkaba valé
visszatérést segit6 programokat.

2. A részes allamok biztositjak, hogy a fogyaté-
kossaggal él6 személyeket ne tarthassak
rabszolgasorban vagy szolgasagban, vala-
mint hogy — masokkal azonos alapon — része-
slilienek a kényszer- vagy kotelezé munkaval
szembeni védelemben.

28. CIKK
MEGFELEL® ELETSZINVONAL ES
SZOCIALIS VEDELEM

1. A részes allamok elismerik a fogyatékossag-
gal él6 személyek jogat a megfelel§ életminé-
séghez sajat maguk és csaladjuk szamara,
beleértve a megfeleld élelmet, ruhazatot és
lakhatast, tovabba az életkériilmények folya-
matos javitasahoz, és megteszik a megfeleld
lépéseket annak érdekében, hogy e jog
érvényesllését barmiféle fogyatékossagon
alapulé hatranyos megkullénboztetéstél men-
tesen védjék és tamogassak.

2. A részes allamok elismerik a fogyatékossag-
gal él6 személyek jogat a szocialis védelem-
hez, valamint e jognak a fogyatékossagon
alapul6é hatranyos megkulénboztetéstél men-
tes gyakorlasahoz, és megteszik a megfeleld
lépéseket e jog érvényesiilésének védelmére
és el6mozditasara, beleértve azon intézkedé-
seket, amelyek:
biztositjak a fogyatékossaggal él6 személyek
masokkal egyenlé hozzaférését a tiszta
vizhez, és biztositjak a fogyatékossagbdl
fakado sziikségletekhez kapcsol6dé megfeleld
és megfizethetd szolgaltatasokhoz, eszkdzok-
héz és mas segitségnyujtashoz valé hozza-
férést;
biztositjak a fogyatékossaggal éI6 személyek,
kiléndésen a fogyatékossaggal él6 ndék és
lanyok, valamint a fogyatékossaggal él6 id6-
sek szaméra a szociélis védelmi programok-
hoz és a szegénység csokkentését célzé
programokhoz val6 hozzaférést;

(c) biztositjak a szegénységben és fogyatékos-
saggal él6 személyek és csaladjuk hozza-
férését a fogyatékossag okan fellépd kiada-
sokhoz kapcsolédé allami tamogatashoz, ide-
értve a megfelelS képzést, tanacsadast, pénz-
Ugyi segitségnyujtast és a hosszabb ideig
tartd6 gondoskodast;

(a

-

(b

-

(d) biztositjak a fogyatékossaggal él6 személyek
allami lakhatasi programokhoz valé hozza-
férését;

(e) biztositjak a fogyatékossaggal él6 személyek
szamara a nyugellatashoz és a nyugdijprogra-
mokhoz valé hozzaférést.

29. CIKK
A POLITIKAI ELETBEN ES
KOZELETBEN VALO RESZVETEL

A részes allamok masokkal azonos alapon garan-
taljak a fogyatékossaggal él6 személyek szamara
politikai jogaik élvezetét, és vallaljak, hogy

(a) biztositjak, hogy a fogyatékossaggal él6 sze-
mélyek masokkal azonos alapon, hatékonyan
és teljes korlien vehessenek részt a politikai
életben és a kozéletben, kozvetlenll vagy
szabadon valasztott képvisel6kdn keresztil,
beleértve a fogyatékossaggal él6 személyek
jogat és lehet6ségét a szavazasra és valaszt-
hatésagra, tébbek koz6tt:

(i) annak biztositasa révén, hogy a szavazasi
eljarasok, létesitmények és anyagok meg-
felel6ek, hozzaférheték és kdénnyen ért-
het6k;

(i) azaltal, hogy védik a fogyatékossaggal él6
személyeknek azon jogat, hogy a vélasz-
tasokon és népszavazasokon megfélem-
lités nélkil, titkosan szavazhassanak, és
hogy szabadon megvalaszthatok legye-
nek, hogy ténylegesen tisztséget, kor-
manyszintl kézhivatalt viselhessenek, és
hogy szilkség esetén lehet6vé teszik a
segitd és uj technoldgiak igénybevételét;
azaltal, hogy garantaljgk a fogyaté-kos-
saggal él6 személyek, mint valasztok,
szabad akaratnyilvanitasat, tovabba e
célbol sziikség esetén — sajat kérésiikre —
lehetévé teszik, hogy a szavazas soran
egy altaluk valasztott személy legyen
segitséguikre;

(b) azaltal, hogy aktivan tamogatnak egy olyan
kérnyezetet, amelyben a fogyatékossaggal
él6 személyek ténylegesen és teljes korlen,
hatranyos megkullonboztetés nélkil, masokkal
azonos alapon vehetnek részt a kozlgyek
iranyitasaban, és hogy 6szténzik a kdzlgyek-
ben valo részvételiiket, beleértve:

(i) részvételiket az orszag kozéletével és
politikai életével foglalkozdé nem kormény-
zati szervezetek és egyesiletek munka-
jaban, valamint a politikai partok tevé-
kenységében és igazgatasaban;

(ii) a fogyatékossaggal él6 személyek szer-
vezeteinek alakitsat és az azokhoz torte-

(ii
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30

nd csatlakozast, azzal a céllal, hogy nem-
zetkdzi, nemzeti, regionalis és helyi szin-
ten képviseljék a fogyatékossaggal él6
személyeket.

. CIKK

A KULTURALIS ELETBEN, UDULESI,
SZABADIDOS ES SPORTTEVEKENYSE-
GEKBEN VALO RESZVETEL

1.

(a

=

(b

-~

(c)

(a

-

36

A részes allamok elismerik a fogyatékossag-
gal éI6 személyek azon jogat, hogy masokkal
azonos alapon vegyenek részt a kulturalis
életben, és minden szikséges intézkedést
megtesznek annak biztositasara, hogy a
fogyatékossaggal él6 személyek:
hozzaférhet6 formaban jussanak hozza a kul-
turalis anyagokhoz;

hozzaférhet6 formaban jussanak hozza a tele-
vizi6 misoraihoz, filmekhez, szinhazhoz és
mas kulturalis tevékenységekhez;
hozzaférjenek a kulturalis el6adasok vagy
szolgaltatasok helyszinéhez, mint példaul a
szinhazhoz, mizeumhoz, mozihoz, kdényvtar-
hoz és utazasi irodahoz, tovabba lehet6ség
szerint hozzaférjenek az emlékmivekhez és a
jelent6sebb nemzeti kulturélis helyszinekhez.
A részes éallamok megfelel6 intézkedéseket
tesznek a fogyatékossaggal él6 személyek al-
kotd, mulivészi és szellemi képességei fejlesz-
tésének és hasznositasanak lehet6vé tételé-
re, nemcsak sajat javukra, hanem a tarsada-
lom gazdagitasa céljabdl is.

A részes allamok a nemzetkdzi joggal 6ssz-
hangban minden szikséges |épést megtesz-
nek annak biztositdsara, hogy a szellemi
tulajdonjogokat védé jogszabalyok ne jelent-
senek ésszeriitlen vagy megkilénbdztetd
akadalyt a fogyatékossaggal él6 személyek
kulturalis anyagokhoz t6rténé hozzéférésével
szemben.

A fogyatékossaggal él6 személyek masokkal
azonos alapon jogosultak sajatos kulturalis és
nyelvi identitasuk elismerésére és tamogata-
sara, beleértve a jelnyelveket és a siket kul-
turéat.

Azzal a céllal, hogy a fogyatékossaggal él6
személyek méasokkal azonos alapon vehesse-
nek részt a rekreacios, szabadidés és sportte-
vékenységekben, a részes allamok meghoz-
zak a megfelel6 intézkedéseket, annak érde-
kében, hogy:

a lehet6 legnagyobb mértékben batoritsak és
elémozditsdk a fogyatékossaggal él6 sze-

(b

-
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mélyek részvételét az integralt sporttevé-
kenységekben, minden szinten;

biztositsék a fogyatékossaggal él6 személyek
szamara a fogyatékosséag tipusahoz igazodo,
specidlis rekreacios és sporttevékenységek
szervezésének, fejlesztésének és az ezekben
valé részvételnek a lehetéségét, valamint
hogy e célbdl 6szténdzzék a megfeleld okta-
tas, edzés és a sziikséges forrasok biztosita-
sat, masokkal azonos alapon;

biztositsak a fogyatékossaggal él6 személyek
hozzaférését a sport-, Gdilési és turisztikai
helyszinekhez;

biztositsak, hogy a fogyatékossaggal él6 gyer-
mekek mas gyermekekkel egyenlé hozzafé-
réssel birjanak a jatékokhoz, rekreacios,
sport- és Udilési tevékenységekhez, bele-
értve az iskolarendszerben eléfordulé hasonlé
tevékenységeket;

biztositsak, hogy a fogyatékossaggal él6 sze-
mélyek hozzéaférjenek a rekreacios, szabad-
id6s, sport- és turisztikai tevékenységeket
szervezdk altal nyujtott szolgaltatasokhoz.

31. CIKK
STATISZTIKA ES ADATGYUJTES

1.

A részes allamok vallaljak, hogy 6sszegydijtik
a megfelel§ informacidkat — beleértve sta-
tisztikai és kutatasi adatokat —, amely révén a
jelen Egyezmény végrehajtasahoz sziikséges
politikdkat alakithatnak ki és valdsithatnak
meg. Az adatgydijtés és adatkezelés folyama-
tanak:

meg kell felelnie a jogszabalyok altal megsza-
bott biztositékoknak — beleértve az adatve-
delmi jogszabalyokat —, hogy ezaltal biztositva
legyen a fogyatékossaggal él6 személyek ma-
ganéletének titkossaga és tiszteletben tartasa;
az emberi jogok és alapvet6 szabadsagok, vala-
mint a statisztikak gydjtésére és hasznalatara
vonatkozé etikai alapelvek védelme érdekében
meg kell felelnie a nemzetkdzileg elfogadott nor-
méaknak.

Az ezzel a cikkel 8sszhangban 6sszegyujtott
informéaciét megfelel6 modon le kell bontani,
és a részes allamoknak a jelen Egyezmény-
ben foglalt kételezettségei teljesitésének,
tovabba azon akadalyok beazonositasanak
tamogatasara kell felhasznalni, amelyekkel a
fogyatékossaggal éI6 személyek jogaik gya-
korlasa sordn szembesilnek.

A részes éallamok felelésséget véllalnak ezen
statisztikék terjesztésére, valamint biztositjak
a fogyatékossaggal él6 személyek és méasok
hozzaférését.
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32. CIKK
NEMZETKOZI EGYUTTMUKODES

1.

(a

-~

(b

-~

()

(d)

A részes allamok elismerik a nemzetkézi
egylttmdkoédésnek és elémozditasanak fon-
tossagat, a jelen Egyezmény célkitlizéseinek
megvalositasara tett nemzeti térekvések
tamogatasa céljabdl, valamint megfelelé és
hatékony intézkedéseket hoznak e tekintetben
az éallamok kozétti, és amennyiben ez szik-
séges, a megfelel6 nemzetkdzi és regionalis
szervezetekkel, illetve a civil tarsadalommal,
kuléndésen pedig a fogyatékossaggal él6
személyeket tdmorité szervezetekkel torténd
egylttm(ikédés révén. Ezen intézkedések
lehetnek tébbek kozott:

annak biztositasa, hogy a nemzetkdzi egydtt-
mikddés, beleértve a nemzetkdzi fejlesztési
programokat is, a fogyatékossaggal él6 sze-
mélyek szamara elérhetéek és hozzafér-
hetéek;

képességépités elémozditasa és tamogatésa,
beleértve az informéaciok és tapasztalatok, a
képzési programok és a legjobb gyakorlatok
cseréjét és megosztasat;

a kutatasi egyuttm(ikddés, illetve a tudoma-
nyos és technikai ismeretekhez val6 hozzafé-
rés elémozditasa;

szlikség esetén technikai és gazdasagi segit-
ség nyujtasa, beleértve a hozzaférhet6 és se-
gité technoldgidkhoz valé hozzaférésnek és
azok megosztdsanak elémozditasat, valamint
a technologiak atadasat.

E cikk rendelkezései nem érintik a részes
allamok jelen Egyezmény alapjan fennall6 ko-
telezettségeinek teljesitését.

33. CIKK
NEMZETI SzINTU TELJESITES ES
ELLENORZES

1.
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A részes allamok, szervezeti felépitésiiknek
megfeleléen, a jelen Egyezmény végrehajta-
sara vonatkozo6 Gigyekre a korméanyzaton belul
kijelélnek egy vagy tébb koordinacios pontot,
és meérlegelik egy kormanyzati koordinaciés
mechanizmus létrehozasat vagy kijeldlését a
kiilébnbdz6 agazatokban és szinteken torténé
kapcsol6do tevékenységek elémozditasara.

A részes allamok, jogi és kozigazgatasi
rendszerliknek megfeleléen, az &llamon belll
fenntartanak, megerésitenek, kijeléinek vagy
létrehoznak egy vagy toébb fliggetlen me-
chanizmust magéaban foglalé keretrendszert, a
megfelel6 moddon, amely segiti, védi és
ellenérzi a jelen Egyezmény végrehajtasat. E

mechanizmus kijelélése vagy l|étrehozatala
soréan a részes allamok figyelembe veszik az
emberi jogok védelmét és elémozditasat célzd
nemzeti intézmények jogéallasanak és muiké-
désének alapelveit.

A civil tarsadalmat — kuléndsen a fogyatékos-
séaggal él6 személyeket és az Sket képviseld
szervezeteket — be kell vonni az ellen6rzési
folyamatokba, és azokban teljes részvétellket
biztositani kell.

34. CIKK
A FOGYATEKOSSAGGAL ELO
SZEMELYEK JOGAINAK BIZOTTSAGA

1.

A Fogyatékossaggal EI6 Személyek Jogainak
Bizottsdga (tovabbiakban ,Bizottsag”) az
alabbi tevékenységek ellatasa érdekében
megalakul.

A jelen Egyezmény hatalybalépésekor a Bizott-
sag 12 szakértébdl all. Az Egyezmény tovabbi
60 megerdsitését vagy ahhoz valé csatlakozast
kévetben a Bizottsag létszama 6 fével bovill,
elérve a maximalis 18 f6és létszamot.

A Bizottsag miikédésében tagjai személyes
min&séglkben vesznek részt, akik nagy erkél-
csi tekintélyl személyek, és a jelen Egyez-
mény altal érintett terlleten elismert szakérte-
lemmel és tapasztalattal rendelkeznek. Tagje-
|6ltek allitasa esetén a részes allamok kelléen
mérlegelik a jelen Egyezmény 4. cikk 3.
bekezdésében foglalt rendelkezéseket.

A Bizottsag tagjait a részes allamok va-
lasztjak, figyelembe véve a méltanyos foéldrajzi
megoszlast, a kilénbdz6 civilizaciok és fébb
jogrendszerek képviseletét, a kiegyensulyo-
zott nemi képviseletet és a fogyatékossaggal
él6 szakeérték részveételét.

A Bizottsag tagjait titkos szavazassal va-
lasztjak a részes allamok altal allampolgaraik
kozul jelolt személyek listajarél a részes
allamok konferencidjanak ulésén. Ezen ulé-
seken, amelyeken a hatarozatképességhez a
részes allamok kétharmadanak részvétele
szllkséges, a Bizottsdg megvalasztott tagja-
nak azok tekintenddk, akik a legtébb szavaza-
tot és a részes allamok jelenlévé és szavazd
képvisel6i szavazatainak abszolut tébbségét
elnyerték.

Az els6 valasztasra a jelen Egyezmény hataly-
balépését kdvet6é hat hdnapon beldl keril sor.
Legaldbb négy hoénappal minden vélasztast
megel6zéen az Egyesilt Nemzetek Fétitkara
irasban felhivja a részes allamokat, hogy két
hénapon belil nyujtsak be a jeldléseket. Ezt
kévetben a Fétitkar betlirendes névjegyzéket
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10.

1.

12.

13.

készit az igy javasolt 6sszes jeldltrdl, feltin-
tetve a jel6l6 részes allamot, és megkdildi azt a
jelen Egyezmény részes allamainak.

A Bizottsag tagjait négyéves id6tartamra va-
lasztjak. Ujboli megvalasztasra a tagok
tovabbi egy alkalommal jogosultak. Az els6
valasztaskor megvalasztottak kézul hat tag
megbizatasa azonban két év elteltével lejar;
ezen hat tag kozvetlenll az els6 valasztas
utan a jelen cikk 5. bekezdésében megha-
tarozott Ulés elndke altal torténd sorshizas
utjan kerul kivalasztasra.

A Bizottsag tovabbi hat tagjanak megvalasz-
tdsa a rendszeres valasztasok alkalméaval, a
jelen cikk vonatkozé rendelkezéseinek meg-
feleléen torténik.

Amennyiben a Bizottsag valamely tagja
meghal, lemond, vagy ugy nyilatkozik, hogy
barmely mas okbdl feladatat nem képes a
tovabbiakban ellatni, az &t jel6l6 részes allam
kinevez a hatralévé megbizatasi id§ kitolté-
sére egy masik, a jelen cikk vonatkozé rendel-
kezéseiben meghatarozott képzettséggel bird
és kdvetelményeknek megfelel szakértét.

A Bizottsdg maga hatérozza meg eljaréasi
rendjét.

Az Egyesilt Nemzetek Fétitkara biztositja a
Bizottsagnak a jelen Egyezményben foglalt
feladatai hatékony ellatasahoz szikséges
személyi és targyi feltételeket, valamint 6ssze-
hivja annak alakul6 Ulését.

A Kozgylilés jovahagyasaval a jelen Egyez-
mény alapjan létrehozott Bizottsag tagjai az
Egyesiilt Nemzetek anyagi forrasainak ter-
hére, figyelemmel a Bizottsag feladatainak
fontossagara, a Kozgyfilés altal megallapitott
médozatok és feltételek szerint javadalmazas-
ban részesiilnek.

A Bizottsag tagjait megilletik az Egyesult Nem-
zetek kivaltsagairdl és mentességeirdl szold
egyezmény vonatkoz6 rendelkezései alapjan
az Egyesillt Nemzetek kikuldott szakértéit
megilletd kdnnyitések, kivaltsagok és mentes-
ségek.

35. CIKK
A RESZES ALLAMOK JELENTESEI

1.
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Minden részes allam a jelen Egyezménynek
az adott allamra vonatkozé hatélybalépését
kovetd két éven beliil az Egyesilt Nemzetek
Fétitkaran keresztll atfogd jelentésben sza-
mol be a Bizottsagnak a jelen Egyezményben
meghatarozott kotelezettségek teljesitése
érdekében tett intézkedéseirdl, valamint az
azok végrehajtasaban megvaldsitott el6reha-
ladasrél.

Ezt kdvetben a részes allamok legalabb négy-
évente vagy a Bizottsag altal kért idépontban
nyujtanak be Ujabb jelentést.

A jelentések tartalmara vonatkozé iranyel-
veket a Bizottsag hatarozza meg.

Azon részes allamoknak, amelyek benyujtot-
tak els6 atfogo jelentésiiket a Bizottsagnak, a
mar megadott informéciokat ezt kdvetd jelen-
téseikben nem szikséges megismételniik. A
Bizottsag szamara torténd jelentéskészitéskor
ajanlott, hogy a részes allamok e célbdl egy
nyilt és atlathatd eljarast alkalmazzanak, és
figyelembe vegyék a jelen Egyezmény 4. cikk
3. bekezdésében foglalt rendelkezéseket.

A jelentésekben a jelen Egyezményben meg-
hatarozott kételezettségek teljesitését befo-
lyasolo tényez6k és nehézségek is jelezhetbk.

36. CIKK
A JELENTESEK FIGYELEMBEVETELE

1.

A Bizottsag minden jelentést megvizsgal, és
azzal kapcsolatosan altala szikségesnek
tartott javaslatokat és altalanos ajanlasokat
fogalmaz meg, amelyeket az érintett részes
allamnak tovabbit. A részes allam barmilyen
altala valasztott informéaciéval vélaszolhat a
Bizottsagnak. A Bizottsadg tovabbi, a jelen
Egyezmény végrehajtdsaval kapcsolatos
informéaciokat kérhet a részes allamoktol.
Amennyiben valamely részes allam jelentésen
elmarad a jelentés benyujtasaval, a Bizottsag
jelezheti az érintett részes éallamnak, hogy
sziikségesnek latja a jelen Egyezmény adott
részes allam altal térténd végrehajtasanak, a
Bizottsdg rendelkezésére &ll6, megbizhatéd
informé&ciokon alapul6 vizsgalatat, amennyi-
ben a jelentést az értesitést kdvet6 harom
hénapon belil nem nyujtjak be. A Bizottsag
meghivja az érintett részes allamot az e
vizsgalatban t6rténd részvételre. Amennyiben
a részes allam benyujtja jelentését, az e cikk 1.
bekezdésében foglalt rendelkezések alkalma-
zandaéak.

Az Egyesiilt Nemzetek Fétitkara a jelentése-
ket minden részes allam szaméara elérhetévé
teszi.

A részes allamok jelentésiiket széles kdrben
hozzaférhet6vé teszik sajat orszaguk nyilva-
nossaga el6tt, valamint lehetévé teszik az e
jelentésekkel kapcsolatos javaslatokhoz és
altalanos ajanlasokhoz térténé hozzaférést.

A Bizottsag, ha sziikségesnek tartja, megkuldi
a részes allamok jelentését az Egyesdlt Nem-
zetek szakositott intézményeinek, alapjainak
és programjainak, illetve egyéb hataskorrel
rendelkez6 testlletének, a jelentésben foglalt
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kérésnek vagy technikai tanacs, illetve segit-
ségnyujtas iranti igény jelzésének kezelése
érdekében, a Bizottsag ezen kéréssel vagy
jelzéssel kapcsolatos esetleges észrevételei-
vel és ajanlasaival egydtt.

37. CIKK
A BIZOTTSAG ES A RESZES ALLAMOK
KOzZOTTI EGYUTTMUKODES

1. Minden részes éallam egyuttm(ikddik a Bizottsag-
gal, és segiti a Bizottsag tagjait feladataik teljesi-
tésében.

2. A részes allamokkal torténé egyuttmikodés
keretében a Bizottsdg megfeleld figyelemmel
van a jelen Egyezmény végrehajtasat szolgald
nemzeti kapacitasok erésitésének modozatai-
ra, ideértve a nemzetkdzi egyuttmikddést is.

38. CIKK
A BIZOTTSAG KAPCSOLATA MAS
TESTULETEKKEL

A jelen Egyezmény hatékony végrehajtasa és az
Egyezmény altal érintett terlleten térténé nem-
zetkdzi egyuttmiikddés elémozditasa érdekében
(a) aszakositott intézmények és az Egyesiilt Nem-
zetek egyéb szerveinek képvisel6i jogosultak
részt venni az Egyezmény hataskérikbe tarto-
z6 rendelkezései végrehajtasanak megvitata-
san. A Bizottsag felkérheti a szakositott intéz-
ményeket vagy més altala kivalasztott hatas-
kérrel rendelkezé testiileteket szakvélemény
nyujtasara az Egyezmény végrehajtasanak ha-
taskoriikbe tartozé teriletein. A Bizottsag fel-
kérheti a szakositott intézményeket vagy az
Egyesilt Nemzetek méas szerveit az Egyez-
mény végrehajtasanak hataskorikbe tartozé
terlleteirdl valo jelentés készitésére;

(b) a Bizottsag feladatanak ellatasa soran, szilkség
esetén konzultal a nemzetkdzi emberi jogi szerz6-
dések altal létrehozott mas testiletekkel, a jelen-
téssel kapcsolatos iranyelvek, javaslatok és alta-
lanos ajanlasok egységességének biztositasa, to-
vabba a feladataik teljesitése soran valé parhuza-
mossagok és atfedések elkeriilésének céljabol.

39. CIKK
A BIZOTTSAG JELENTESE

A Bizottsdg minden két évben jelentést nyujt be
tevékenységérdl a Kozgyllésnek, illetve a Gazda-
sagi és Szocidlis Tanacsnak, valamint javaslatot
és altalanos ajanlasokat tehet a részes allamoktol

kapott jelentések és informéacidk vizsgalata
alapjan. Ezen javaslatokat és altalanos ajanlaso-
kat, a részes allamok esetleges megjegyzéseivel
egyutt, a Bizottsag feltlinteti jelentésében.

40. CIKK
A RESZES ALLAMOK KONFERENCIAJA

1. Arészes allamok a részes allamok konferen-
ciain rendszeresen talalkoznak annak érdeké-
ben, hogy megtargyaljak a jelen Egyezmény
végrehajtasaval kapcsolatban felmerild kér-
déseket.

2. Az Egyesilt Nemzetek Fétitkara a jelen
Egyezmény hatélybalépését kovetd hat ho-
napon belill sszehivja a részes allamok kon-
ferenciajat. Az ezt kovet6 konferencidkat az
Egyesllt Nemzetek Fétitkara kétévenként
vagy a részes allamok konferenciajanak don-
tése szerinti id6kdzonként hivja 6ssze.

41. CIKK
LETETEMENYES

A jelen Egyezmény letéteményese az Egyesllt
Nemzetek Fétitkara.

42. CIKK
ALAIRAS
A jelen Egyezmény 2007. marcius 30-atdl ala-
irasra nyitva all valamennyi allam és a regionalis

integracios szervezetek szamara az Egyesiilt
Nemzetek New York-i székhelyén.

43. CIKK
KOTELEZETTSEGVALLALAS

A jelen Egyezményt az alair6 allamoknak meg kell
er@siteni, az alair6 regiondlis integracioés szer-
vezetek részér6l pedig hivatalos megerésités
sziikséges. Az Egyezmény barmely olyan allam
vagy regiondlis integraciés szervezet szadmara
nyitva all a csatlakozasra, amely nem irta ala az
Egyezményt.

44. CIKK
REGIONALIS INTEGRACIOS SZERVEZETEK

1. ,Regionalis integraciés szervezet” olyan, egy
adott régid szuverén allamai altal létrehozott
szervezetet jelent, amelyre tagallamai a jelen
Egyezmény altal szabalyozott kérdésekben
hataskort ruhaztak. E szervezetek hivatalos
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megerdsitési vagy csatlakozasi okiratukban
nyilatkoznak az ezen Egyezmény altal
szabalyozott kérdésekre vonatkozé hatasko-
rik terjedelmérél. Ezt kévetéen a hataskorik
terjedelmében bekdvetkezett minden jelentds
valtozasrdl tajékoztatjak a letéteményest.

2. A ,részes allamok” utalas a jelen Egyez-
ményben e szervezetekre hataskorikon belil
vonatkozik.

3. A regiondlis integraciés szervezetek letétbe
helyezett okiratai a 45. cikk 1. bekezdésének
és a 47. cikk 2. és 3. bekezdésének tekin-
tetében nem vehetdk figyelembe.

4. Aregionalis integracios szervezetek a részes
allamok konferenciajan hataskoérikbe tartozé
kérdésekben gyakorolhatjak szavazati jogukat
olyan szamu szavazattal, amely egyenl6 a
jelen Egyezményben részes tagallamaik sza-
maval. E szervezet nem gyakorolhatja sza-
vazati jogat, amennyiben valamely tagéallama
szavazati jogat gyakorolni kivanja, és forditva.

45. CIKK
HATALYBALEPES

1. A jelen Egyezmény a huszadik megerésitd
vagy csatlakozasi okirat letétbe helyezését ko-
veté harmincadik napon 1ép hatalyba.

2. Az Egyezményt a huszadik fenti okirat letétbe
helyezését kdvetben megerdsitd, hivatalosan
megerdsitd, illetéleg ahhoz csatlakozd éallam
és regionalis integraciés szervezet vonat-
kozasaban az Egyezmény az adott allam vagy
szervezet sajat okiratanak letétbe helyezését
kévetd harmincadik napon |ép hatalyba.

46. CIKK
FENNTARTASOK

1. A jelen Egyezményhez annak targyaval és
célkitlizéseivel 6sszeegyeztethetetlen fenntar-
tas nem flizhet6.

2. Afenntartas barmikor visszavonhato.

47. CIKK
MODOSITASOK

1. Barmely részes éllam kezdeményezheti a
jelen Egyezmény modositasat, és benyujthat-
ja javaslatat az Egyesullt Nemzetek Fétitka-
rahoz. A Fétitkar a moddositasi javaslatot
megkuldi a részes allamoknak azzal a kérés-
sel, hogy tajékoztassak, amennyiben egyet-
értenek a részes allamok konferenciajanak
Osszehivasaval a javaslatok megvitatasa és
az azokrdl valé dontés céljabol. Amennyiben

ezen értesitéstdl szamitott négy hoénapon
belll a részes allamok legalabb egyharmada
tamogatja a konferencia Osszehivasat, a
Fétitkar az Egyesult Nemzetek égisze alatt
Osszehivja a konferenciat. A jelen 1évé és sza-
vaz6 részes allamok kétharmados tobbsége
altal elfogadott modositast a Fétitkar a
Kozgylilés elé terjeszti jovahagyasra, majd ezt
kovetéen valamennyi részes allam elé
elfogadasra.

2. Ajelen cikk 1. bekezdésének megfeleléen elfo-
gadott és jovahagyott médositas az azt kdvetd
harmincadik napon |ép hatalyba, amikor a
letétbe helyezett elfogadé okiratok szama eléri a
modositas elfogadasanak napjan meglévé
részes allamok szdmanak kétharmadat. Ezt
kévetéen a modositas minden részes allam
vonatkozasaban az allam sajat elfogado6 okira-
tanak letétbe helyezését kdvetd harmincadik
napon lép hatalyba. A mdédositas kizarolag az
azt elfogad6 részes allamokat kételezi.

3. Amennyiben a részes allamok konferenciaja
konszenzussal Ugy hatarozott, az e cikk 1.
bekezdésének megfelel6en elfogadott és
jovahagyott, kizarélag a 34., 38., 39. és 40.
cikkre vonatkoz6 mdédositas valamennyi
allamra vonatkozéan az azt kévet6 harmin-
cadik napon lép hatalyba, amikor a letétbe
helyezett elfogadd okiratok szama eléri a
médositas elfogadasanak napjan meglévé
részes allamok szamanak kétharmadat.

48. CIKK
FELMONDAS

Barmely részes allam az Egyesillt Nemzetek
Fétitkarahoz intézett irasbeli kbzléssel felmond-
hatja a jelen Egyezményt. A felmondéas egy évvel
a kozlésnek a Fétitkar altal tértént kézhezvételét
kdvetéen Iép hatalyba.

49. CIKK
HozzAFERHET® FORMATUM

A jelen Egyezmény szévegét hozzaférhetd forma-
tumban is rendelkezésre kell bocsatani.

50. CIKK
HITELES SZOVEGEK

A jelen Egyezmény arab, kinai, angol, francia, orosz
és spanyol nyelv( szévege egyarant hiteles.
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FAKULTATIV JEGYZOKONYV A FOGYATEKOSSAGGAL
ELO SZEMELYEK JOGAIROL SzOLO EGYEZMENYHEZ

A jelen Jegyz6kényv részes dllamai a kdvetke-
z6kben dllapodtak meg:

1. CIKK

1. A jelen Jegyz6konyv részes éallama (,részes
allam”) elismeri a Fogyatékossaggal EI6 Sze-
mélyek Jogainak Bizottsaga (,a Bizottsag”)
hataskdrét arra, hogy olyan, a joghatésaga ala
tartozé személyekiél vagy személyek csoport-
jatdl, vagy ezek nevében beadvanyt atvegyen
és megvizsgaljon, akik allitasuk szerint az
Egyezmény rendelkezéseinek az adott részes
allam &ltal térténé megsértésének sértettjei.

2. A Bizottsdg nem vehet at olyan beadvanyt,
amely olyan, az Egyezményben részes alla-
mot érint, amely a jelen Jegyz6kdnyvnek nem
részese.

2. CIKK

A Bizottsag elfogadhatatlannak tekint egy beadvanyt, ha

(a) a beadvany névtelen;

(b) a beadvany az ilyen beadvany benyujtasanak
jogaval valo visszaélést valésit meg, vagy ha
nem Osszeegyeztethet6 az Egyezmény ren-
delkezéseivel,

(c) az ugyet a Bizottsag kordbban méar megvizs-
galta, vagy ha mas nemzetkézi vizsgalati vagy
rendezési eljaras soran vizsgaltak vagy vizs-
galjak;
nem meritettek ki minden nemzeti jogorvoslati
lehet6séget. E rendelkezés azonban nem al-
kalmazhat6, ha a jogorvoslati lehetéségek
igénybevétele ésszeriitlen mértékben elhizé-
dik vagy attél érdemi megoldas nem varhato;
nyilvanvaléan megalapozatlan vagy tényekkel
nem kell6en alatamasztott; vagy ha

(f) a beadvany targyaul szolgalé tények a jelen
Jegyz6kdnyvnek az érintett részes allam
vonatkozaséaban val6 hatalybalépése elétt ko-
vetkeztek be, kivéve, ha a tények az adott
datumot kdvetden is folytatédtak.

d

-

(e
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3. CIKK

Jelen Jegyz6konyv 2. cikkének rendelkezéseivel
O0sszhangban a Bizottsag barmely, hozza benyuj-
tott beadvanyt bizalmas formaban a részes allam

tudomasara hoz. A részes &llam hat hoénapon
belll irasos magyarazatot ad vagy nyilatkozatot
nyujt be a Bizottsagnak, amelyben felvilagositast
ad az esetrdl és a részes allam altal szolgéltatott
esetleges jogorvoslatrol.

4. CIKK

1. Barmely id6pontban egy beadvany elfogada-
sat kdvetben és az érdemi dontést megels-
z6en a Bizottsag slirgés megfontolas céljabdl
kérheti az érintett allamot arra, hogy az érintett
allam foganatositson szlkséges intézkedeé-
seket az allitélagos jogsértés sértettjének
vagy sértetteinek okozott esetleges jovatehe-
tetlen karok megel6zése érdekében.

2. Ha a Bizottsag a jelen cikk 1. bekezdésében
biztositott diszkreciondlis jogat hasznalva eljar,
az nem mindsul az adott beadvany elfogadha-
tésagardl vagy érdemérél valé dontésnek.

5. CIkK

A Bizottsag a jelen Jegyz6kdnyv alapjan benyuj-
tott beadvanyokat zéart tléseken vizsgalja meg. A
beadvany megvizsgalasat kévet6en a Bizottsag
tovabbitja javaslatait és ajanlasait, amennyiben
vannak, a részes allamhoz és a kérelmez6hoz.

6. CIKK

1. Amennyiben a Bizottsagnak olyan megbizha-
té informécié jut birtokaba, miszerint egy
részes allam a jelen Egyezményben meghata-
rozott jogokat sulyosan és rendszeresen
megsérti, a Bizottsag felhivja a részes allamot,
hogy m(ikddjon kdzre az informacié kivizsga-
lasdban, és ennek érdekében nyujtsa be ész-
revételeit az adott informacidval kapcsolatban.

2. Az érintett részes allam altal benyujtott észre-
vételek, illetve més megbizhatd, rendelke-
zésére allo informacié alapjan a Bizottsagnak
jogéban all kijelélni egy vagy tobb tagjat, hogy
vizsgalatot folytasson le és haladéktalanul
jelentést tegyen a Bizottsagnak. Indokolt eset-
ben és a részes allam hozzajaruldsaval, a
vizsgélat a részes allam terlletére tett latoga-
tast is magaban foglalhat.
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Ezen vizsgéalat megallapitasainak megvizsga-
lasat kovet6en a Bizottsag tovabbitja a
megallapitasokat az érintett részes allamnak
észrevételeivel és ajanlasaival egyiitt.

4. Az érintett részes allam a Bizottsag altal
hozza eljuttatott megéllapitasok, észrevételek
és ajanlasok kézhezvételét6l szamitott hat
hénapon belll beterjeszti észrevételeit a
Bizottsagnak.

5. Ezen vizsgélatot bizalmas forméaban kell lefoly-

tatni, és a részes allam egyittm(ikddésének

biztositasara az eljaras minden szakaszaban
térekedni kell.

7. CIKK

1. A Bizottsag felkérheti az érintett részes allamot,
hogy az Egyezmény 35. cikke szerinti jelenté-
sében szamoljon be barmely olyan intézkedés
részleteirdl, amelyet a jelen Jegyzékényv 6.
cikke értelmében folytatott vizsgalat nyoman
foganatositott.

2. ABizottsag szilkség esetén a 6. cikk 4. bekez-
désében emlitett hat hénapos id6szak letel-
tével felkérheti az érintett részes allamot, hogy
szamoljon be a vizsgalatra valaszul tett intéz-
kedésekrdl.

8. CIKK

Minden részes éallam a jelen Jegyz&kényv alaira-
sakor, megerdsitésekor, illetve az ahhoz valé
csatlakozaskor nyilatkozatot tehet, hogy nem
ismeri el a Bizottsag 6. és 7. cikkekben rogzitett
hatéaskorét.

9. CIKK

A jelen Jegyz6konyv letéteményese az Egyesiilt
Nemzetek Fétitkara.

10. CIKK

A jelen Jegyz6kdnyv 2007. marcius 30-atol ala-
irasra nyitva all az Egyezményt alair6 valamennyi
allam és a regionalis integracios szervezetek sza-
méara az Egyesilt Nemzetek New York-i szék-
helyén.

11. CIKK

Ajelen Jegyz6kényvet az Egyezményt megerdsité
vagy ahhoz csatlakoz6, a Jegyz&kdnyvet alairé
allamoknak meg kell er8siteni. A Jegyz6kdnyvet

hivatalosan meg kell er@siteniiik az Egyezményt
hivatalosan meger6sité vagy ahhoz csatlakozé, a
jelen Jegyz&kdnyvet alaird regionalis integracios
szervezeteknek. A Jegyz6kdényv barmely olyan
allam vagy regiondlis integraciés szervezet
szamara nyitva all a csatlakozasra, amely az
Egyezményt megerésitette, hivatalosan megeré-
sitette vagy ahhoz csatlakozott, de a Jegyz6-
kényvet nem irta ala.

12. CIKK

1. ,Regionalis integracios szervezet” olyan, egy
adott régidé szuverén allamai altal Iétrehozott
szervezetet jelent, amelyre tagallamai az
Egyezmény és a jelen Jegyz6konyv altal sza-
balyozott kérdésekben hataskort ruhaztak. E
szervezetek hivatalos megerésitési vagy csat-
lakozasi okiratukban nyilatkoznak az Egyez-
mény és a jelen Jegyz6konyv altal szaba-
lyozott kérdésekre vonatkozd hataskorik
terjedelmérdl. Ezt kovetSen a hataskorik
terjedelmében bekdvetkezett minden jelentés
valtozasrol tajékoztatjak a letéteményest.

2. A ,részes éllamok” utalas a jelen Jegyz6-
kényvben e szervezetekre hataskorikodn belll
vonatkozik.

3. A regiondlis integracids szervezetek letétbe
helyezett okiratai a 13. cikk 1. bekezdésének
és a 15. cikk 2. bekezdésének tekintetében
nem vehetdk figyelembe.

4. A regionalis integracios szervezetek a részes
allamok talalkozéjan hataskérikbe tartozé
kérdésekben gyakorolhatjak szavazati jogukat
olyan szamu szavazattal, amely egyenlé a
jelen Jegyz6kényvben részes tagallamaik
szamaval. E szervezet nem gyakorolhatja
szavazati jogat, amennyiben valamely tagal-
lama szavazati jogat gyakorolni kivanja és
forditva.

13. CIKK

1. Az Egyezmény hatalybalépésétél fliggéen a
jelen Jegyz6konyv a tizedik meger6sité vagy
csatlakozasi okirat letétbe helyezését kévetd
harmincadik napon 1ép hatalyba.

2. A Jegyzdkonyvet a tizedik fenti okirat letétbe
helyezését kdvetéen megerdsitd, hivatalosan
megerdsitd, illetéleg ahhoz csatlakozd allam
és regiondlis integraciés szervezet vonatko-
zasaban a Jegyz6konyv az adott allam vagy
szervezet sajat okiratanak letétbe helyezését
kévetd harmincadik napon |ép hatalyba.
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14. CIKK

1.

A jelen Jegyz6kényvhéz annak targyaval és
célkitlizéseivel 6sszeegyeztethetetlen fenntar-
tés nem flizhetd.

A fenntartas barmikor visszavonhat6.

15. CIKK

1.

Barmely részes é&llam kezdeményezheti a
jelen Jegyz6kényv modositasat, és benyuijt-
hatja javaslatat az Egyesilt Nemzetek Fétitka-
rahoz. A Fétitkar a modositasi javaslatot meg-
kildi a részes allamoknak azzal a kéréssel,
hogy tajékoztassak, amennyiben egyetérte-
nek a részes allamok talalkozdéjanak dsszehi-
vasaval a javaslatok megvitatasa és az
azokrdl valé dontés céljab6l. Amennyiben
ezen értesitéstél szamitott négy hoénapon
belil a részes allamok legaldbb egyharmada
tamogatja a talalkoz6 6sszehivasat, a Fétitkar
az Egyesilt Nemzetek égisze alatt 6sszehivja
a talalkozét. A jelen 1évé és szavazd részes
allamok kétharmados tobbsége altal elfo-
gadott mddositast a Fétitkar a Kdzgydilés elé
terjeszti jovahagyasra, majd ezt koévetden
valamennyi részes allam elé elfogadasra.

A jelen cikk 1. bekezdésének megfelel6en
elfogadott és jéovahagyott médositas az azt
koéveté harmincadik napon I|ép hatalyba,
amikor a letétbe helyezett elfogadd okiratok

B Nem aiaire [ Awirta az ésa

szama eléri a modositas elfogadasanak
napjan meglévé részes allamok szamanak
kétharmadat. Ezt kdvetéen a mdédositas min-
den részes allam vonatkozasaban az &llam
sajat elfogadd okiratanak letétbe helyezését
kévet6 harmincadik napon lép hatalyba. A
modositas kizarélag az azt elfogadd részes
allamokat koételezi.

16. CIKK

Béarmely részes allam az Egyesilt Nemzetek Fétit-
karahoz intézett irasbeli kdzléssel felmondhatja a
jelen Jegyzdékényvet. A felmondas egy évvel a
kézlésnek a Fétitkar altal tértént kézhezvételét
kdvetéen Iép hatalyba.

17. CIKK

A jelen Jegyz6konyv szbvegét hozzaférhetd for-
matumban is rendelkezésre kell bocsatani.

18. CIKK

1.

@enabl

Ajelen Jegyz6kdnyv arab, kinai, angol, francia,
orosz és spanyol nyelvi szévege egyarant
hiteles.

A fentiek hiteléil a kormanyuktél megfeleld
felhatalmazassal rendelkezé alulirott meg-
hatalmazottak alairtak a jelen Jegyz6konyvet.

e

. Gsit az . i az ényt és a

Alairta az Egyezményt

e

Forras: http://www.un.org/disabilities/documents/maps/enablemap.jog
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NEMZETKOZI FOGYATEKOSJOGI MUNKACSOPORT:

JOGI VELEMENY A FOGYATEKOSSAGGAL ELO
SZEMELYEK JOGAIROL SZOLO ENSZ-EGYEZMENY
12. CIKKEVEL KAPCSOLATBAN

Tobb kérdés is felvet6ddtt a Fogyatékossaggal

él6 személyek jogairdl sz6l6 ENSZ-egyezmény

12. cikkével kapcsolatban. Az alabbiakban

felsorolunk néhanyat ezek kozil, amelyek tébb

joghatosagon ivelnek at és a vilag kilénb6zé
részein merlltek fel:

1. Hogyan épil fel a ,legal capacity”! a Fo-
gyatékossaggal él6 személyek jogairdl sz6lé
ENSZ-egyezményben?

2. Magaban foglalia a jogok birtoklasat és a
cselekvéképességet is? Ha igen, ez a ,legal
capacity” kiterjed-e minden fogyatékossaggal
él6 személyre, vagy bizonyos személyeket ki-
zar? Ha nem, megengedi-e, hogy az egyes
allamok fenntartasaiknak adjanak hangot a
cikk azon részeivel kapcsolatban, amelyek az
egyetemes jog- és cselekvGképességet
garantaljak.

Annak érdekében, hogy az egyes allamok job-

ban megértsék kotelességeiket altalaban a Fo-

gyatékossaggal él6 személyek jogairdl szold

ENSZ-egyezménnyel, illetve kiléndsen a 12. cik-

kel kapcsolatban, a kdvetkezé jogi véleményt fo-

galmazzuk meg.

A ,LEGAL CAPACITY” FELEPITESE

A ,legal capacity” két szorosan egymassal 6ssze-
fllgg6 komponensbdl all: az egyik a jog birtokla-
sa, a masik a cselekvés, a joggyakorlas képes-
sége, amelybe beletartozik az ezekre a jogokra
épllé, birésagi perléshez valéd jogképesség.
Mindkét elem szervesen hozzatartozik a ,legal
capacity” fogalméahoz, ennek kdvetkeztében
barmely csoport vagy személy kapacitdsanak
elismerése mindkét elem elismerését jelenti. Ki-
mutathato, hogy a jogképesség barmely csoport-
t6l vagy személytdl térténé megvonasa egyben a

személyiséghez valé jog és a cselekvési jog
negligalasat is jelenti. A helyhatésagi jogsza-
balyok vizsgéalatakor is kideril, hogy amikor az
ilyen hatranyosan megkllonboztet6 térvények
kritikdban részesiilnek, elészér olyan jogszaba-
lyokkal helyettesitik 6ket, amelyek szimbolikusan
elismerik a kirekesztett csoport jogait. Ezzel egy-
fel6l a jogbirtoklas képessége elismerést nyer,
masfeldl viszont ugyanezeknek a jogoknak a
gyakorlasat tovabbra is megtagadjak a hatranyo-
san megkuldnboztetettektdl.

Osszehasonlitasképpen az emberi jogi térvé-
nyek, amelyeket gyakran fogadnak el hatranyo-
san megkulénbdzteté helyhatésagi jogszaba-
lyokkal szemben, ugy épitik fel a ,Jegal capacity’-,
hogy mind az identitds, mind az agencia elemeit
magéban foglalja. A NGOk elleni diszkriminacié
megsziintetésérdl sz6l6 egyezmény 15. cikke jél
példazza ezt.

A Fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl
sz6l6 ENSZ-egyezmény 1. cikke szerint az
Egyezmény célja ,az emberi jogok és alapvetd
szabadsagjogok teljes kori és egyenld élve-
zetének elémozditdasa, védelme és biztositdsa, a
fogyatékossdggal él6 személyek szdmadra...”
(kiemelés: a Szerk.). Ezt a célt kell, hogy el6moz-
ditsa a Fogyatékossaggal éI6 személyek jogairdl
sz6l6 ENSZ-egyezmény minden rendelkezése,
ideértve a ,legal capacity”-r6l szél6 cikket is. A
12. cikk szbévegét e cél figyelembevételével kell
értelmezni.

IDENTITAS ES AGENCIA

A 12. cikk 1. bekezdésében a szerz6dé allamok
ujfent megerdsitik, hogy a fogyatékossaggal é16
személyeknek joguk van ahhoz, hogy a térvény
el6tt mindenhol személyként ismerjék el Sket. A

1 Aforditds ezen helyén még a ,legal capacity” eredeti terminust hasznaljuk, mivel itt, a cikk elején még nem tudjuk,
mit is jelent a fogalom. Kdvetkezésképpen akar jogképességkénti, akar cselekvéképességkénti forditasa e helyen
prejudikalasnak minésilne. (Hogy Olvasoéink tartalmi tajékoztatasa mellett szérakoztatasuk legalabb minimalis
igényének is megfeleljlink, e helyditt jelezziik, hogy a capacity sz6 helyett a magyar nyelv(i szévegszerkeszt6, a Word
for Windows a rendkivil szellemes ,capacity” verziét ajanlja fel a Szerkeszt6ség szamitégépén — a Szerk.)
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12. cikk ezen bekezdése foglalkozik a jogké-
pesség identitas-kovetelményével, és személy-
ként ismeri el a fogyatékossaggal éldket.

A 12. cikk 2. bekezdése szerint ,a szerz6d6
allamok elismerik, hogy a fogyatékossaggal él6
személyek is az élet minden teriiletén a tobbi
emberrel egyenl6 mértékben cselekvéképessé-
get élveznek”. A nem fogyatékossaggal él6
személynek, aki ingatlannal, autéval, I6val vagy
kényvvel rendelkezik jogaban all, hogy eladja a
hazat, bérbe adja az autdjat, elajandékozza a
lovéat, vagy koélcsénadja a kdnyvét. Mint tulajdo-
nosnak mindezek és az ehhez hasonlé intéz-
kedések cselekv6képessége részét képezik. A 2.
bekezdés azzal, hogy ugyanazokat a jogokat
kiterjeszti a fogyatékossaggal él6kre is, megfelel
a ,legal capacity” 4gencia-kdvetelményének. Az,
hogy mennyire szilard ez az elkdtelezettség,
abban nyilvanul meg, hogy az egyéni autonémia,
a diszkriminacio tilalma és az esélyegyenléség
mind bekeriilnek azok kbézé az éaltalanos elvek
k6zé, amelyeket a szerz6dé allamoknak kételezé
betartatni. Ez a kotelezettség azzal jar, hogy a
szerz6d6 allamok egyfeldl tartézkodnak az olyan
cselekedetektdl, amelyek aladshatjak ezeket az
elveket, masfelél pedig olyan prébalkozasokat
kezdeményeznek, amelyek el6segithetik Sket.

Az, hogy a 12. cikk 2. bekezdése gondos-
kodik a ,legal capacity” agencia-kdvetelményérdl
tovabb bizonyitott a 12. cikk t6bbi bekezdésében.
lly médon a 12. cikk 3. bekezdése megkdveteli,
hogy a szerz6d§ éallamok ,meghozzak a szik-
séges intézkedéseket, amelyek biztositjak, hogy
a fogyatékossaggal él6 személyek cselekvSké-
pességének gyakorlasahoz szilkséges tamoga-
tas az érintettek szdmara hozzaférhet6vé valjon”.

A 12. cikk 4. bekezdése azzal foglalkozik,
hogy sziikség van megfelel§ és hatékony bizto-
sitékokra, amelyek gondoskodnak arrdél, hogy a
visszaélések elkeriilhet6k legyenek az effajta
tamogatassal kapcsolatban. A 12. cikk 5. be-
kezdése kifejezetten emlitést tesz arrol, hogy a
fogyatékossaggal él6 személyek 6rokodlhesse-
nek, hogy pénzugyeik felett rendelkezhessenek,
és ingatlant birtokolhassanak. Ezért a 12. cikk
elemzése mind céljat, mind szdvegét tekintve
ugy tekinthet6, hogy a ,legal capacity” a Fogya-
tékossaggal él6 személyek jogairdl sz6l6 ENSZ-
egyezményben (CRPD) ugyanugy épdl fel, mint
a n6kkel szembeni megkllénbdztetés minden
formajanak felszamolasaroél sz6l6 ENSZ-egyez-
mény (CEDAW), és magaban foglalja mind a jog-
képességet, mind a cselekvéképességet.

EGYETEMES JOG- ES
CSELEKVOKEPESSEG

Azzal a kérdéssel kapcsolatban, hogy a CRPD
garantélja-e a jog- és cselekv6képességet min-
den fogyatékossaggal él6 ember szamara, sziik-
séges megjegyezni, hogy a fogyatékossag defi-
niciéja nem kerllt bele a CRPD 2. cikkébe. Azon-
ban az 1. cikkben talalhat6 egy inkluziv definicio.
E szerint fogyatékossaggal él6 személy egyebek
kozt az, aki hosszan tart6 fizikai, mentélis, intel-
lektualis vagy érzékszervi karosodassal él. A
CRPD szemmel lathatéan azt a stratégiat alkal-
mazza, hogy explicit médon megnevez bizonyos
csoportokat a definiciéban, azért, hogy kiemelje
az ellenuk alkalmazott diszkriminacié magasabb
fokat, és hogy hangsulyozza, hogy ezért nagyobb
sziikségik van 6ket megerdsité stratégiakra.

Ha a nemzeti jogszabéalyokat és az allami
gyakorlatot elemezziik, ugy talaljuk, hogy a
fogyatékossaggal él6 emberek ezen csoportjai
azok, amelyektSl megtagadjak a cselekvéképes-
séget.

Az Egyezmény korlli vitak jol mutatjak, hogy
azért alakult ki az a kdvetkeztetés, hogy szilikség
van egy kilén egyezményre a fogyatékossaggal
élék szamara, mert a meglév6 emberi jogi egyez-
mények nem foglaltak magukba a fogyatékos-
sagot, és nem tudtak sziikséges alapot nyuijtani a
kirekeszt6 nemzeti térvények megtamadasahoz.
Azzal egyutt, hogy ez a mindenen ativeld elkote-
lezettség jelen van az Egyezményben a befoga-
das irant, logikus, hogy a 12. cikk a CRPD tavlato-
sabb céljaival ésszhangban lett megfogalmazva.

A Fogyatekossaggal €l6 sze-
mélyek jogairdl sz6l6 ENSZ-
egyezmény 1. cikke szerint az
Egyezmény célja ,,az emberi
jogok és alapveté szabadsag-
jogok teljes kérti és egyenlé
élvezetének eléomozditasa, ve-
delme és biztositasa, a fogya-
tékossaggal él6 személyek

szamara...”
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Ha megvizsgaljuk az el6készités soran
készilt dokumentumokat, azt talaljuk, hogy az
egyetemes jog- és cselekv6képesség paradig-
majanak elfogadasa azért volt megkérddjelezve,
mert voltak, akik attdl tartottak, hogy nem tud
majd adekvat megoldast nyujtani a magasabb
tamogatasi igényl személyek gondjaira. Ezen
aggodalom kévetkezménye, hogy a 3. bekezdés
arra kotelezi a szerz6d6 éallamokat, hogy gon-
doskodjanak a tdmogatasrol, és a 4. bekezdést
ugy fogalmaztadk meg, hogy magéaban foglaljon
egy sor biztositékot a tamogatassal val6 vissza-
élésekkel szemben. A nagy tamogatasigényd
személyek csoportja lehetett volna az a csoport,
amelytdl megtagadtak volna a teljes személyiség
jogat és a cselekvéképességet, ha a 12. cikkben
nem esik emlités a tdmogatasrol valé gondos-
kodasrol.

Azonban, ha egydtt olvassuk a fogyatékos-
sag definiciéjat és a tamogatas nyujtasara
vonatkozd kotelezettséget, arra a kovetkezte-
tésre jutunk, hogy a 12. cikk azzal a céllal kerlt
megfogalmazéasra, hogy égisze ala keriljén
minden fogyatékossaggal éI6 személy. Ez a
tamogatas személyi segit6kb6l vagy sorstar-
sakbdl allhatna, de lehet a fogyatékossaggal é16
személy preferenciainak irasbeli deklaracioja is.
Az Egyezmény megkdveteli, hogy a tamogatas
bizalomra éplljon, tisztelettel és ne a fogyatékos-
saggal él6 személy akarata ellenére torténjék.

FENNTARTASOK

Az utolsé elemzend6 kérdés az volt, hogy a szer-
z6d6 allamok élhetnek-e fenntartassal a 12.
cikkel kapcsolatban.

Argentina:
Santos Cifuentes
Estudio Juridico Cifuentes y Asociados
Ex Profesor Titular de Derecho Civil, Facultad
de Derecho, Universidad de Buenos Aires
Académico de Numero de la Academia
Nacional de Derecho y Ciencias Sociales
Ciudad de Buenos Aires
Argentina

Christian Courtis
School of Law/Facultad de Derecho
University of Buenos Aires

A CRPD 46. cikke és az Egyezmény Fakul-
tativ Jegyz6kényve 14. cikkének 1. bekezdése
nem engedi meg az olyan kikétéseket, amelyek
nem kompatibilisek a CRPD targyaval és cél-
javal. Az egyenl6ség, a diszkriminacid tilalma, az
emberi méltésag, az egyéni autonémia és az
egyéni valasztasi szabadsag elismerést nyertek
mint a CRPD 4altalanos elvei. Az altalanos elvek
azért kerlltek be, hogy az Egyezmény targyat és
céljat nyilvanvaléva tegyék. A 12. cikkel szemben
kifejezett fenntartas ellentétben all ezeknek az
elveknek mindegyikével, éppen ezért nem meg-
engedhet6 az Egyezmény 46. cikke értelmében.

Tovabba, ha egy fenntartas régzitésre keriilne —
akar azért, hogy korilirjia a ,Jegal capacity” jelen-
tését, akar, hogy korlatozza a fogyatékossaggal é16
személyeket, akik benne foglaltatnak az intézkedé-
sekben — ez nem pusztan a 12. cikkre korlatozédna,
hanem a CRPD éaltal garantalt ¢sszes tébbi jogra is
vonatkozna, legyen az a tanuldshoz val6 jog, a
szblas és kifejezés szabadsagara vonatkozd jog
vagy a politikai részvétel joga. Ez a konzekvencia
destruktivnak bizonyulna mind a CRPD szdvegére,
mind a szellemére vonatkozdan, éppen ezért elkép-
zelhetetlen.

A CRPD azzal, hogy megteremtette a cselek-
vBképesség tamogatott dontéshozatali modelljét
egy Ujitasszamba mend erdfeszitést tett minden
fogyatékossaggal él6 személy aspiracidinak elis-
merése felé. Azért adjuk kdzre ezt a jogi véleményt,
hogy tajékoztatast nyujtsunk ezen innovacio lé-
nyegeérdl, és ezzel segitstik el6 megértését.

2008. junius 21.

Buenos Aires

Argentina

International Commission of Jurists/Comision
Internacional de Juristas

Geneva

Switzerland

Agustina Palacios

Directora de la Direccién de lucha contra la
Discriminacién y la promocién de Derechos
Humanos, Mar del Plata, Argentina
Profesora de la Facultad de Derecho de la
Universidad Nacional de Mar del Plata,
Argentina
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Australia:

Duncan Chappell

Professor of Law

University of Wollongong

New South Wales

Australia

Bernadette McSherry

Australian Research Council Federation
Fellow

Rethinking Mental Health Laws Project
Faculty of Law

Monash University

Clayton

Australia

Brazil:

Ana Paula Crosara de Resende
CVI-BRASIL Conselho Nacional dos Centros
de Vida Independente

APARU - Associagéo dos Paraplégicos de
Uberlandia

Instituto dos Advogados de Minas Gerais
Secéo Uberlandia

Advocacia Catani e Crosara

Uberlandia - MG

Brasil

Patricia Garcia Coelho Catani
Advocacia Catani e Crosara
Uberlandia - MG

Brasil

Chile:

Maria Soledad Cisternas Reyes
Directora del Programa Juridico sobre
Discapacidad

Facultad de Derecho

Universidad Diego Portales

Santiago

Chile

Costa Rica:

Rodrigo Jiménez

Professor

University of Costa Rica

Master Degree in Disabilities Studies
San Jose

Costa Rica

Denmark:

Holger Kallehauge

Ex High Court Judge and Deputy
Parliamentary Ombudsman

Fhv. Landsdommer
Frederiksberg

Denmark

India:

Amita Dhanda

Professor of Law

NALSAR University of Law
Hyderabad

India

Ireland:

Gerard Quinn

Main Statutory Chair in Law
National University of Ireland
Galway

Ireland

Japan:

Yoshikazu Ikehara

Tokyo Advocacy Law Office
Hongo Bunkyo-ku

Tokyo

Japan

Makoto lwai

Yuri Sogo Law Office
Shinbashi Minato-ku
Tokyo

Japan

Hirobumi Uchida

Professor, Department of Private and Criminal
Law

Kyusyu University

Hakozaki, Higashi-ku

Fukuoka

Japan

Mitsuhide Yahiro

Nishijin Kyodo Law Office
Nishijin Sawara-ku
Fukuoka

Japan

Mexico:

Santiago Corcuera Cabezut

Consejero de la Comisiéon de Derechos
Humanos del Distrito Federal

Maestro (Master Degree, LLM) en Derechos
Humanos

Miembro del Comité de la Convencion
Internacional para la Proteccion de Todas las
Personas contra Desapariciones Forzadas de
Naciones Unidas
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GomBOS GABOR ES MUNKATARSAI!

BIZONYITASI KISERLET ES KOMMENTAR
A 12. CIKKELYHEZ, AVAGY A CSELEKVOKEPESSEG
PROBLEMAJA

LA fogyatékossdggal €l6 személyek jog-, és cselekvéképességének elismerése fundamentdlis, nemcsak jogként,
énmagaban, hanem ugy is, mint mds emberi jogok védelmének alapja. Az Egyezmény megkdveteli az dllamoktdl, hogy a
szlikséges tdmogatdst megadjdk a fogyatékossdggal él6 személyeknek jog- és cselekvéképességliik gyakorlasahoz. Mit
jelentenek ezek az elbirdsok a jogdszok, kézjegyzOk, intézmények, tdmogatds-orientdlt szervezetek, igazsaglgyi
minisztériumok, birdsdgok szdmdra? Ahhoz, hogy valdra lehessen valtani ezt a jogot, sziikséges lesz azonositani a jo
gyakorlatokat a jogalkotdi és politikai megkézelitések terén, és meg kell vizsgalni, hogy e jogok és kételezettségek miként
inkorpordlhatdak a kilénféle jogi és fejlettségi 6sszefliggések k6zé.”

Az ENSZ Emberi Jogi Fébiztosa2

Az alébbi elemzés feladata a lehetséges relevans kontextusok, részelemzések és komparativ moédszertan
felnasznalasaval a Fogyatékossaggal él6 személyek jogairél sz6l6 ENSZ-egyezmény (a tovabbiakban: Egyezmény)
centralis elemét alkot6 12. cikkely bemutatasa és magyarazata, kilénos tekintettel a kemény di6, azaz a ,legal
capacity’ terminus forditasara és a Polgari Torvénykoényv (Ptk) hazai reformmunkalataira. Feladatunknak annak
bizonyitdsat tekintjiik, hogy a magyar forditdsban legal capacity cimen olyan fogalomnak kell szerepelnie, amely
mind a jogképességet, mind pedig a cselekviképességet tartalmazza. Tehat vagy a ,jog- és cselekvéképesség”
vagy — tovabbi értelmezést igénylé kompromisszumként — a ,jog-, ill. cselekvéképesség” lehet megfeleld.

1. AZ ERTELMEZES szerint, valamint targya és célja figyelembe-
. . vételével kell értelmezni.
FELHASZNALT ESZKOZEI 2. A szerzédés értelmezése céljabdl a szerzé-

désnek a bevezet6 részt és a mellékleteit is

Nemzetkdzi szerz6dések értelmezése tekinteté- magaban foglalé szévegén tal a széveg-

ben a Bécsi egyezmény a szerz6dések jogarcl? dsszefiiggésbe tartozonak kell tekinteni:

31-33. cikkei adnak iranymutatast. a) barmely, a szerz6déssel 6sszefliggd
olyan megéllapodast, amely valamennyi
31. CIKK részes fél kozott a szerz6dés megkote-

Az ERTELMEZES ALTALANOS SZABALYAI sével kapcsolatban jott létre; )
b) barmely okmanyt, amelyet egy vagy tobb
1. A szerzddést johiszemuen, kifejezéseinek részes fél készitett a szerz6dés megko-
szOvegoOsszefliggésiikben szokasos értelme tésével kapcsolatban, és amelyet a tobbi

1 AKommentar egyes részleteit két, az Egyezmény készitésében részt vett magyar szakember, elsésorban Gombos Gabor,
masodsorban Kénczei Gyorgy és mellettik dr. Bird Endre, az EFOESZ (Kovacs Melinda és Gurbai Sandor) és az MDAC
szakemberei készitették. A dokumentumértékii széveg azon kérdéseket, késhegyig mend vitdkat és harcokat reprezental-
ja, amelyeket az Egyezmény helyes, pontos forditasa érdekében folytattunk. Amint azonban a jelen rovatban kézdlt hivat-
alos Egyezmény-szdveghez flizétt labjegyzeteink is mutatjak, mindezt csak részben sikerdlt valéra valtanunk.

http://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/Stat_Conv/High%20Commissioner%20PM%20speakingnoteshrsigningpanelFINAL.doc
“Respecting the legal capacity of persons with disabilities is fundamental not only as a right in itself, but also as a basis to
protect other human rights. The Convention requires States to provide access by persons with disabilities to the support
required to exercise legal capacity. What do these provisions mean for lawyers, for notaries, for institutions, for support-ori-
ented organizations, for justice departments, for courts? To make this right a reality, it will be important to identify good prac-
tices in legislative and policy approaches and to examine how these rights and obligations can be incorporated into differ-
ent legal and developmental contexts.”
3  http://www.law.klte.hu/jati/tanszekek/nemzetkozi/tse/becsiegyezmeny.doc
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részes fél a szerz6désre vonatkozd ok-
manynak ismer el.
3. A szOvegosszefliggés mellett szlkséges
figyelembe venni:

a) a részes felek kozott a szerz6dés értel-
mezésére vagy rendelkezéseinek alkal-
mazasara vonatkozoéan létrejott barmely
utélagos megallapodast;

b) a szerz6dés alkalmazasa soran utélag
kialakult olyan gyakorlatot, amely a szer-
z6dés értelmezését illetben a részes
felek megegyezését jelenti;

¢) a nemzetkdzi jognak a részes felek vi-
szonyéban alkalmazhaté barmely idevo-
natkozé szabalyat.

4. Valamely kifejezésnek kllonleges értelmet
kell adni, ha megallapithatd, hogy a részes
feleknek ez volt a szandékuk.

32. CIKK
AZ ERTELMEZES KIEGESZITO ESZKOZEI

Igénybe lehet venni az értelmezés kiegészit
eszkdzeit — ideértve a szerzédést elbkészitd
munkalatokat és megkétésének korilményeit is
—annak érdekében, hogy a 31. cikk alkalmazésa
folytan kapott értelem megerdsitést nyerjen,
vagy hogy az értelem megallapithaté legyen ab-
ban az esetben, ha a 31. cikk szerinti értelmezés:
a) félreérthet6 vagy homalyos értelemhez,
vagy
b) olyan eredményre vezetett, amely
nyilvanval6éan képtelen vagy ésszerfitlen.

33. CIKK
KET VAGY TOBB NYELVEN HITELESITETT
SZERZODES ERTELMEZESE

1. Ha a szerz6dést két vagy tdébb nyelven
hitelesitették, mindegyik nyelvli széveg egy-
arant hiteles, feltéve, hogy a szerz6dés
masképpen nem rendelkezik, vagy a felek
nem allapodnak meg abban, hogy eltérés
esetén egy meghatarozott széveg lesz az
iranyado.

2. A szerz6dés szdvegének olyan nyelven
késziilt valtozata, amely nyelven a széveget
nem hitelesitették, csak akkor tekintendé

hiteles szbévegnek, ha a szerz6dés igy
rendelkezik, vagy a felek igy allapodtak meg.

3. A szerz6dés kifejezéseit mindegyik hiteles
szOvegben azonos értelm(inek kell vélelmez-
ni.

4. Ha a hiteles szbéveg 6sszehasonlitasa soran
olyan értelemkulénbségek derilnek ki,
amelyek a 31. és 32. cikk alkalmazaséaval
nem kiszdbodlhetbk ki, akkor azt az értelmet
kell — a szerz6dés targyat és céljat figye-
lembe véve — elfogadni, amely a szdvegek
kozti ellentéteket a legjobban 6sszeegyez-
teti, kivéve, ha az 1. bekezdésnek megfelels-
en egy meghatarozott széveget kell iranyadé-
nak venni.

Kommentarunk elkészitésekor a fent emlitettek-
nek megfeleléen kiemelten vizsgaltuk az alabbi-
akat:

» az Egyezmény targyat és céljat, tekintettel a
Bécsi egyezmény 31. cikk 2. bekezdés sze-
rinti szOvegdsszefliggés vizsgéalatara;

» kiegészit6 eszkdzként az el6készité doku-
mentumokat (travaux préparatoire);

* akilénbdz6 nyelvii szévegvaltozatok dssze-
hasonlitasat;

* az Egyezményt az ENSZ Emberi Jogi Ta-
nacsa (Human Rights Council) szamara az
ENSZ Emberi Jogi Fébiztosa altal készitett
jelentést4.

2. Az EGYEZMENY TARGYA ES CELJA
SZERINTI, A SZOVEGOSSZEFUGGE-
SEKET TEKINTETBE VEVO ELEMZES

Az egyezmény targya és célja szempontjabdl az
alabbi cikkek feltétlenil relevansak:

* 1. cikk (Purpose — Cél)

» 3. cikk (General principles — Alapelvek)

*  Preambulum (n) bekezdés

1. CIKKS

CEL

1. Ajelen Egyezmény célja az emberi jogok és
alapvet6 szabadsagok teljes kori és egyenld
élvezetének elémozditasa, védelme és bizto-

4 Report of the United Nations High Commissioner for Human Rights on progress in the implementation of the recommen-
dations contained in the study on the human rights of persons with disabilities, A/AHRC/4/75

5 Article 1
Purpose

The purpose of the present Convention is to promote, protect and ensure the full and equal enjoyment of all human rights
and fundamental freedoms by all persons with disabilities, and to promote respect for their inherent dignity.

Persons with disabilities include those who have long-term physical, mental, intellectual or sensory impairments which in
interaction with various barriers may hinder their full and effective participation in society on an equal basis with others.
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sitdsa, valamint a vellk sziletett méltésag
tiszteletben tartasanak elérése a fogyatékos-
saggal él6 személyek szamara.

2. A ,fogyatékossaggal él6 személy” magéaba
foglalja azokat, akik hosszan tarté fizikai, men-
talis, intellektualis vagy érzékszervi karoso-
déassal élnek, amelyek szamos egyéb aka-
dallyal egyitt korlatozzak az adott személy
teljes kord, hatékony és masokkal egyenld tar-
sadalmi szerepvallalasat.

3. CIKK8
ALAPELVEK

A jelen Egyezmény alapelvei a kdvetkez6k:

(a) a velesziletett méltésag, az egyéni auto-
nomia tisztelete — beleértve a személy sajat
dontéshozatalanak szabadsagat és a
személy flggetlenségét;

(b) ahatranyos megkulénbdztetéstdl vald mentesség;

(c) a tarsadalomba vald teljes korli és hatékony
befogadas és részvétel;

(d) a massag tisztelete, és a fogyatékossaggal
él6 személyeknek az emberi sokszinliség és
humanitas részeként torténé elfogadésa;

e) esélyegyenl6ség;

f) hozzéaférhetbség;

g) a nok és férfiak kdzotti egyenlség;

h) a fogyatékossaggal él6 gyermekek formalo-
do képességeinek, és identitasuk megGrzé-
séhez f(iz6d6 joganak tiszteletben tartasa.

—_~ e~~~

PREAMBULUM

A jelen Egyezményben részes allamok...

(n) felismerve a fogyatékossaggal él6 személyek
egyéni autonomigjanak és fliggetlenségének
fontossagéat, a dontési szabadsagot is bele-
értve;...

A ,legal capacity” jogképességként val6 értelme-

zése a fenti cikkek tdbb pontjaval is ellentmon-

dasban van. Az 1. cikk 1. bekezdése az emberi
jogok és szabadsagok fteljes korii és egyenld
élvezetének el6mozditasarol beszél. A cselek-
vBképesség egyenlS élvezetének elémozditasa

6 Article 3
General principles
The principles of the present Convention shall be:

nélkil ez nem valdsulhat meg, hiszen ebben az

esetben a jogok gyakorlasatél a személy teljesen

vagy részlegesen meg van fosztva.

A jogképességként torténd értelmezés tobb
pontban is ellentmondana a 3. cikkben kifejtett s
az Egyezmény targyanak és céljanak értelmezé-
sében kulcsfontossagu alapelveknek. igy triviali-
san sérliinek az alabbiak:

* a személy sajat dontéshozatalanak szabad-
saga, (a) bekezdés;

» atarsadalomba valé teljes korl és hatékony
befogadas és részvétel, (c) bekezdés —
példaul a valasztéjogtol vald6 megfosztason,
a tarsadalmi szervezetben vezetd tisztség-
visel6ként valé miikddés tilalman keresztll;

* esélyegyenl6ség, (e) bekezdés;

* hozzéaférhet6ség, (f) bekezdés — példaul az
igazsagszolgaltatashoz valé hozzéaférés
egyadltalan nem az igazsagszolgéltatasi szer-
vek éplleteinek akadalymentességét jelenti
csupan: a cselekvéképességikben érintett
személyek perképességiktdl jelentésen meg
vannak fosztva.

Ugyancsak aggalyos, hogy a (b) bekezdésbeli, a
hatranyos megkulonboztetéstsl valdé mentesség
elve is séril, amennyiben a 12. cikk 2., 3. és 4. be-
kezdésében a ,jogképesség” terminus szerepelne.
A Bécsi egyezmény alapjan az értelmezés
kontextusaban értelemszer(ien a — jogilag nem
kotelezd hatalyu — preambulumot is figyelembe
kell venni. Ennek (n) pontja kiemeli a dontés
szabadsagat, amit a ,legal capacity” jogképes-
ségként valo forditasa nem biztosit.
Kommentarunkban nem vallalkozunk a teljes
egyezmény Osszes cikkének a 12. cikkel vald
szbvegOsszefliggésének részletes elemzésére,
de erre nincs is szlkség. Felsoroljuk azonban
azokat a cikkeket, amelyek érdemi tartalma séril
a ,legal capacity” jogképességként valo értelme-
zése esetén.
* 5. cikk (Egyenidség és hatranyos megku-
I6nbéztetéstdl valo mentesség), kuldnods te-
kintettel az 1. és 2. bekezdésekre;

(a) Respect for inherent dignity, individual autonomy including the freedom to make one’s own choices, and independence

of persons;

Non-discrimination;

Equality of opportunity;

g) Equality between men and women;
h

preserve their identities.

)
c) Full and effective participation and inclusion in society;

d) Respect for difference and acceptance of persons with disabilities as part of human diversity and humanity;
e)

f

) Respect for the evolving capacities of children with disabilities and respect for the right of children with disabilities to
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* 13. cikk (Az igazsdgszolgdltatashoz valo
hozzadférés), kilonésen az 1. bekezdés vo-
natkozasaban — a jogképesség cselekvéke-
pesség hianyaban nem biztositja a ,fogya-
tékossaggal él6 személyek — mint kdzvetlen
vagy kozvetett résztvevék — tényleges szere-
pét az eljarasban, beleértve a tanuként tor-
ténd fellépést valamennyi birdsagi eljarasban”;

» 18. cikk (A mozgdsszabadsdg és az &llam-
polgdrsdg szabadsdga), kiléndsen a lako-
hely szabad megvalasztasa vonatkozasaban;

« 19. cikk (Onallé életvitel és a kézbsségbe

valé befogadds), kilénds tekintettel az (a)
bekezdésre:
Rendkivil fontos, hogy Magyarorszagon —
miként az EU tébb mas tagallamaban — jel-
lemz8en pszichoszocialis (mentalis) karoso-
dassal és intellektualis fogyatékossaggal
élék, azaz a cselekvGképességikben leg-
gyakrabban érintettnek nyilvanitott szemé-
lyek kényszerulnek nagy, bentlakasos intéze-
tekben élni. Az errél sz6l6 dontést tébbnyire
a gondnok hozza meg.

* 23. cikk (Az otthon és a csaldd tiszteletben
tartasa), a cikk minden bekezdése sériilhet,
ha a fogyatékos személyeknek csak a jogké-
pességik azonos masokéval;

*  27. cikk (Munkavdllalds és foglalkoztatas), itt
elég utalni a hazankban kialakult helyzetre a
kizaré gondnoksag alatt allék munkavalla-
lasaval kapcsolatban;

* 29. cikk (A politikai életben és kbzéletben
valo részvétel), a véalasztojogtdl valé meg-
fosztottsag a nemzetkdzi aréna legsulyosabb
példaja e cikk sérelmére.

3. A 12. CIKK SZOVEGE
SZERINTI ELEMZES

3.1. A FOBIZTOS JELENTESE

Az ENSZ Emberi Jogi Tanacsa (Human Rights
Council) szdmara az Emberi Jogi Fébiztos jelen-
tést készitett a 2006. évben a fogyatékos sze-

mélyek jogainak el6mozditasa és védelme terén
végzett munkajarol.” Ebben bemutatja az Egyez-
mény legfontosabb elemeit. A jelentés 34. pontja
a 12. cikk ismertetése az alabbi:

LA torvény elétti egyenl6ség: Az Egyezmény
ujélag megerdsiti, hogy a térvény el6tti egyen-
I6ség joga a fogyatékossaggal él6 személyeket
mindenhol megilleti, és hogy méasokkal egyenl6
»legal capacity-t« élveznek. LegalapvetSbb szin-
ten az Egyezmény biztositja, hogy a fogyatékos
gyermekek sziletéskori anyakdnyvezésének
elmulasztasa nyilvanvalé emberi jogsértés.
Tovabba, a fogyatékos személyek »legal capaci-
ty«-jének elismerése kinyilvanitja, hogy a fo-
gyatékos személyek az életiiket érint6 donté-
seket tudnak hozni. Ahol sziikséges, a részes
allamok kotelesek megfeleld intézkedéseket
hozni a fogyatékos személyeknek nyuijtott tamo-
gatas biztositasara annak érdekében, hogy a
fogyatékos személyek képesek legyenek sajat
neviikben dontéseket hozni. A részes allamok-
nak biztositaniuk kell, hogy a »legal capacity«
gyakorlasaval kapcsolatos valamennyi intézke-
dés a visszaélések megel6zésére iranyulo,
megfelel6 és hatékony biztositékokat ir el6 a
nemzetkdzi jogokkal 6sszhangban.”®

A Fébiztos szévegértelmezése dsszhangban van
allaspontunkkal, mely szerint a 2., 3. és 4. bekez-
désekben ugyanarrél a fogalomrdl van sz6. A
cikk 1. bekezdése a torvény elbtti személyként
valé elismerés ismételt megerdsitése. A ,torvény
el6tti személy” fogalmahoz képest a ,jogképes-
ség’-ként értelmezett ,legal capacity” a 2. bekez-
désben semmit nem tenne hozzd. Ennek alata-
masztasaként utalunk a Fdébiztos Hivatalanak
egy korabbi, az ad hoc bizottsag felkérésére ké-
szitett szakért6i hattértanulmanyara, melyet a
travaux préparatoire ismertetésekor is hivatko-
zunk.9

A mésodik bekezdés tartalma magaban fog-
lalja a sajat dontések hozataldnak jogat, s igy
helyesen magyarul a ,jog- és cselekv6képesség”
formulaval adhaté vissza. A 3. és 4. bekezdés
ennek a ,jog- és cselekvéképességnek” a gya-

IMPLEMENTATION OF GENERAL ASSEMBLY RESOLUTION 60/2510F 15 MARCH 2006 ENTITLED “HUMAN RIGHTS
COUNCIL” Report of the United Nations High Commissioner for Human Rights on progress in the implementation of the rec-
ommendations contained in the study on the human rights of persons with disabilities, A/HRC/4/75, 17 January 2007

Sajat forditas. Az angol eredeti: Equal recognition before the law: The Convention reaffirms that persons with disabilities have
the right to recognition everywhere as persons before the law and that they enjoy legal capacity on an equal basis with others.
At its most basic level, the Convention ensures that the practice of not registering children with disabilities at birth is clearly a
human rights violation. Further, the recognition of the legal capacity of persons with disabilities acknowledges that persons with
disabilities can make decisions affecting their lives. Where necessary, States parties have to take appropriate measures to pro-
vide access to support for persons with disabilities so that they are able to take decisions on their own behalf. States must
ensure that all measures that relate to the exercise of legal capacity provide for appropriate and effective safeguards to pre-
vent abuse, in accordance with international human rights law.
http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/documents/ahc6ohchrlegalcap.doc, 6. pont
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korlasahoz esetlegesen sziikséges tamogatasrél
és a visszaélések megel6zését célzé eljarasi
garanciakrol szol.

3.2. A 12. CIKKELY OT BEKEZDESE
MINT FORDITASI FELADAT

A torvény el6tti egyenloség

1. Arészes allamok Ujolag megerdsitik, hogy a
térvény el6tti egyenléség joga a fogyatékos-
saggal él6 személyeket mindenhol megilleti;

2. A részes allamok elismerik, hogy a fogyaté-
kossaggal él6 személyek az élet minden
terlletén masokkal egyenlé jog- és cselek-
vBképességet élveznek.

3. A részes allamok meghozzéak a szlkséges
intézkedéseket, hogy a fogyatékossaggal él6
személyek jog- és cselekv6képességének
gyakorlasahoz esetlegesen sziikséges segit-
ség hozzéaférhet6vé valjon.

4. A részes allamok biztositjak, hogy a nem-
zetkdzi emberi joggal 6sszhangban a jog- és
cselekv6képesség gyakorlasaval kapcso-
latos valamennyi intézkedés a visszaélések
megelézésére iranyuld, megfelel és haté-
kony biztositékokat ir el§. A biztositékok
biztositjak, hogy a jog- és cselekvéképesség
gyakorlasara  vonatkozé  intézkedések
tiszteletben tartjak a személy jogait, akaratat
és valasztasat, Osszeférhetetlenségtél és
jogosulatlan befolyastél mentesek, aranyo-
sak és a személy koriilményeire szabottak, a
lehet6 legrévidebb idére vonatkoznak,
tovabba hogy a hataskoérrel rendelkezé, fug-
getlen és partatlan hatésag vagy igazsagugyi
szerv rendszeresen fellllvizsgalja azokat. A
biztositékok azzal arényosak, amilyen
mértékben az adott intézkedések érintik a
szemeély jogait és érdekeit.

5. E cikk rendelkezéseire is figyelemmel a részes
allamok minden megfelel6 és hatékony intéz-
kedést megtesznek a fogyatékossaggal él6
személyek egyenlé joganak biztositasara a
tulajdonhoz valé jog és az 6rokléshez vald jog,
a sajat pénzugyeik iranyitdsahoz vald jog, a
bankkélcsdnhdz, zalogjoghoz és méas pénziigyi
hitelhez valé egyenl6 hozzaférés vonatkozasa-
ban, valamint biztositjak, hogy a fogyatékos-
saggal él6 személyeket Onkényesen ne
foszthassék meg vagyonuktol.

(i) A Fébiztos elemzésink mottojaban idézett
szévege egyértelmlvé teszi — amellett, hogy
egészen alapvet6 Osszefliggésre utal —, hogy
nem egyszerlien jogi cselekvéképességrél (a
szliken vett legal capacity) beszél, hanem masrél
és lényegesen tobbrdl, voltaképpen: jog- és cse-
lekv6képességrél (azaz: legal capacity + capa-
city to act).

(i) Térténetileg tekintve a jog- és cselekviképes-

séget magéban foglalé 12. cikkely az Egyez-

mény kozponti, fundamentalis és kétségkivil
legprogresszivebb, viszont cserébe legvitatot-
tabb eleme.

*  Amikor a fogyatékossaggal él6 civil tarsadal-
mat vilagszinten reprezentald International
Disability Caucus, az egyezmény-készitési
munkalatok derekan, az ad hoc bizottsag ulé-
sén, New Yorkban nyilegyenesen paradig-
mavadltdsra tett javaslatot, a fogyatékossag-
gal él6 személyek cselekvBképessége és a
helyettes (azaz pl. gyami, gondnoki, Ugy-
gondnoki) déntéshozatal helyett a tdmogatott
déntéshozatal bevezetésére, val6szinlileg
alig volt valaki a teremben, aki elhitte, hogy
ez bekovetkezhet. Mind a Caucus javaslata,
mind a dokumentalt vita, mind az ezekre ref-
lektalé elndki széveg, mind pedig a konszen-
zusos végeredmény mara mar visszavonha-
tatlanul a travaux préparatoire részét ké-
pezik, az Interneten is visszakereshetbek, és
mint ilyenek a nemzetkdzi jog elvei alapjan
jol megalapozott forrasat nyuijtigk az Egyez-
mény interpretaciojanak.

* Az ad hoc bizottsag 5. Ulésszakan kiterjedt
vita zajlott arrdl, hogy a — nemzetkdzi emberi
jogban ismert, de tébb nyelvben nehezen,
esetenként nem egyértelm(ien visszaadhat6
— ,legal capacity” szerepeljen-e egyaltalan.
Ezt a targyalépartnerek valtakozva a ,ca-
pacity to act” = ,cselekv6képesség” vagy a
joval sziikebb értelm( ,capacity to rights” =
.jogképesség” fogalmaval azonositottak;
vagy az egyértelmliség kedvéért a — nemzet-
kozi instrumentumokban eddig nem szerepl§
— ,capacity to act” kifejezést hasznaljak-e.10
A vita tehat nem arrdl szolt, hogy a ,capacity
to rights” vagy a ,capacity to act’ tartalmat
kivanja-e a jogalkot6 az egyezményben biz-
tositani, hanem a ,legal capacity” kifejezés
konkrét tartalmédrdl.

10 A Koordinator hivatalos &sszefoglaldja errél az alabbiakat mondja: ,There was no general agreement on the wording of the
chapeau of paragraph 2, including the meaning of the term “legal capacity”. Some delegations expressed their concern in regard
to the term and expressed the view that, if it were to be used, it should be translated into native languages and interpreted
accordingly. It was agreed that, prior to the sixth session of the Ad Hoc Committee, individual delegations would need to consider
the current wording, based on the facilitator’s proposal, and that the Ad Hoc Committee would need to consider whether to retain
the phrase “or the capacity to act”, which was not used in comparable articles in other conventions, such as the Convention on

the Elimination of All Forms of Discrimination against Women.”

http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/documents/ahc6ohchrlegalcap.doc, Executive summary, 1. o.
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Eppen e vita koriili bizonytalansagok miatt munkaanyagként szerepl§ labjegyzettel kerilt

kérték fel a Fébiztost egy szakért6i hattér- elfogadasra a cikk, amely szerint az arab,
anyag elkészitésére. Ennek az anyagnak a kinai és orosz nyelven a ,legal capacity”
kovetkeztetése az alabbi: Lcapacity to right’-nak, ,jogképességnek” ér-
“The paper concludes that the two terms telmezendé és forditand6. Tébb hénapos ke-
‘recognition as a person before the law’ and mény harcok, EU-n bellli és kivili, a Caucus
legal capacity’ are distinct. The ‘capacity to erés, pozitiv aktivitasaval zajlé intenziv
be a person before the law’ endows the indi- informalis konzultaciok utan a labjegyzetet
vidual with the right to have their status and torolték (toroltik), és az ENSZ Kozgylilése
capacity recognised in the legal order. The Iabjegyzet nélkiil fogadta el az Eqgyezményt.
concept of ‘legal capacity’ is a wider concept Fontos kiegészits tény, hogy az Eurépai Unié
that logically presupposes the capability to egységes volt a labjegyzet torlésének dol-
be a potential holder of rights and obliga- gaban.

tions, but also entails the capacity to exercise
these rights and to undertake these duties by
way of one’s own conduct.’1

Az itt jelzett 6sszefliggés egyértelm(ivé teszi,
hogy az OHCHR allaspontja alapjan a ,legal
capacity” nem egyszerlien a magyar ,jogké-
pesség” megfelelGje, hanem a magyar ,cse-
lekvképesség” Ptk-beli tartalmat is hordozza.
A 6. Ulésszak utan az ad hoc bizottsagbeli
targyalasok alapjaul az EIndk altal beter-
jesztett két szévegvaltozat szolgalt. Az egyik
valtozat a helyettes dontéshozatal modelljét
tukroz6 jogi képviselettel operalt, a masik
valtozat — minimalis eltéréssel — a végleges
12. cikkel egyezik meg. A 7. (ilésszak nem
jutott egyetértésre a két valtozat kozti valasz-
tasnal.12 A két véltozat kozotti Iényeges
eltérés, hogy az elsé explicit médon, a jogi

(iii) Az egyes nyelvekben kildnféle, de a magyar
forditas altal hasznalttal rokon megoldasokat al-
kalmaznak.

» Aszdveg egyik hivatalos valtozatat reprezen-
talé angol nyelvi valtozatban a legal capacity
kifejezés egyarant fordithaté jogképesség-
nek és cselekvGképességnek. (A Fdbiztos
idézett szdvegeén tul lasd a cselekvképtelen
nagykortiak jogi védelmének alapelveirdl
sz0l6 R. (99) 4 Eurdpa Tandcs-i Ajanlast,
ahol a legal capacityt konzekvensen cselek-
véképességnek forditjak.)

* A szintén hivatalos francia forditasban a
capacité juridique kifejezés fogalmilag maga-
ban foglalja a capacité jouissance-et (jogké-
pesség) és a capacité d’ exercise-t (cselek-

képvisel§ intézményén keresztill, a 12. cikk v6képesség) is. ) o
2. bekezdésének a ,legal capacity = jog- * A német szabélyozasban a cselekviké-
képesség” értelmezését tamogatja, a maso- pességre hasznalt Geschaftsfahigkeit és a
dik valtozat pedig 6sszhangban all a ,cselek- jogképességre hasznalt Rechtsfahigkeit kife-
v6képesség’-gel valé azonositassal. A nyol- jezést egyarant hasznaljak a legal capacity
cadik, utolsé lilésszak konszenzussal a ma- kifejezés értelmében. (Ezért van, hogy az
sodik véltozatot fogadta el, minimalis médo- idékozben elkészilt német forditas — és az
sitassal a 4. bekezdésben. id6kdzben ratifikalt osztréak is! — végil a
Ekkor azonban Kina javaslatara (pontosabb Rechts- und Geschéftsfdhigkeit kifejezést
kifejezéssel élve: zsaroldsanak kdvetkezmé- hasznalja, miként a magyar is.)13

nyeként) egy joval korébbi, még atmeneti

1

13

54

http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/documents/ahc6ohchrlegalcap.doc, Executive summary, 1. o.
http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/ahc7report-e.htm, Annex Il, Article 12.

It latszik jol kommentarunk keletkezésének eredeti ideje (2007 tavasza). Ez a korrekt médon leforditott szévegrél folytatott
vitak id6szaka. A kozigazgatassal folytatott vitaink idején a mi résziinkrél egyértelmiien és az el6készité munkalatoknak
megfelelen a jog- és cselekviképesség terminus szerepelt. Sajnos az IRM, és mas tarcak is, erésen opponaltak a forditas
egyes, szakmailag korrekt elemeit. A rovatunkban hozott Egyezmény-széveg 6sszes labjegyzete azon pontokat mutatja,
ahol alul maradtunk végdl.

A jog-, illet6leg cselekv6képesség” kompromisszumos javaslata a targyalasok soran Hoffman Istvantél szarmazott. Mi ezt
azért fogadtuk el, mert az IRM nem volt hajlandé az és elfogadasara (mert ,Milyen alapon mindsitiink mi valakit
cselekvBképesnek, aki pl. kémaban van?”). Erre volt valasz az illetéleg, amely egyenl6 az és/vagy-gyal, azaz: ha valaki
kémaban van, valéban nem cselekvSképes, ami igazi kivétel, de az ésszes tobbi esetek déntd tébbsége egészen mas. S,
hogy a magyar kdzigazgatéas lehetett volna batrabb, azt az osztrak eset bizonyitja. Az id6k6zben az Egyezményt ratifikald
Ausztria az osztrak-német-svajci-lichtensteini egyeztetésen megsziletett német széveget hirdette ki térvényként, amely a
12. cikkely minden bekezdésében a Rechts- und Handlungsféhigkeit fordulattal él. Teljes német nyelv(i szévegét lasd
az alabbi linken:
http://www.bmas.de/coremedia/generator/2888/property=pdf/uebereinkommen__ueber__die__rechte__behinderter__menschen.pdf.
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(iv) Tovabbi forrasok szintén a ,jog-, és cselekvé-
képesség” terminolégia hasznalata mellett
érvelnek. Elemeztiik a targyalasi szakasz ad hoc
bizottsagi llésszakainak hivatalos, a bizottsag és
a Kozgylilés altal jovahagyott beszamoldit.14 De
megvizsgaltuk a Fébiztos (Office of High
Commissioner of Human Rights, OHCHR) altal a
bizottsag szamara készitett szakénéi hattéranya-
got is. Ez a ,legal capacity”, a ,recognition every-
where as a person before the law”, a ,legal
personality”, a ,juridical capacity” és a ,capacity
to act” fogalmi elhatarolasarol szél, a mara
kialakult nemzetkdzi emberi jogi értelmezésekre
épul az esetjog és a tobbi relevans nemzetkozi
jogi okmany értelmezése alapjan.15

(v) A hatdlyos magyar jog nem tartalmaz
diszkriminativ rendelkezést sem a toérvény el6tti
személyként elismerés vonatkozasaban, sem
ezen elismerésnek a tobbi emberrel egyenl§
mértékben, a jogképességben torténd megjele-
nitése vonatkozasaban. Az Egyezmény ratifika-
ciéjahoz kapcsolédé hazai jogalkotéi feladat a
cselekv6képességgel Osszefliggd szabalyozas-
ban van, kilénds tekintettel az Gj Polgari Tor-
vénykonyvre és a kapcsolddd térvénymaddositasi
kérre, amely a korlatozottan cselekvéképes vagy
cselekvBképtelen személyek munkavégzéséhez,
rehabilitaciés foglalkoztatdsdhoz szikséges
jognyilatkozatokra vonatkozik.

4. OSSZEFOGLALAS

4.1. A POLGARI TORVENYKONYV REFORMJA

Ennek sziikségességét az itt elmondottak meg-
erdsitik. Az id6kdzben idészakosan megrekedt,
de szilkséges és lehetséges reform 6 elvei a
kdvetkezd pontokba foglalhatok dssze:

14 http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/adhoccom.htm

» Acselekv6képesség teljes kizarasanak meg-
szlintetése.

* A cselekvGképesség korlatozasa helyett a
cselekvBképesség gyakorlasahoz kapcsolo-
do jogi segit6i modell megjelenése a sza-
balyozasban, amely olyan nagykoru személy
esetében valik sziikségessé, akit mentalis,
intellektualis karosodasa, szenvedélybeteg-
sége és az ezekbdl kdévetkez$ tarsadalmi
részvételt akadalyoz6 egyéb korllmények
korlatoznak abban, hogy vagyoni és egyes
személyi viszonyaiban teljes kérlien, hatéko-
nyan és masokkal egyenlGen vegyen részt.

* Az ilyen értelml modositas jelenti egyszer-
smind azt is, hogy csak meghatarozott gy
kapcsan, az lgy természete alapjan eseti (az
gy megoldasaig tartd) vagy atmeneti (2
évente fellilvizsgalando, egyébként pedig
éppen az lgy megoldasaig tartd) a cselek-
vOképesség gyakorlasat segité gondnoksagi
rendszernek kell kialakulnia.

* A tdmogatott déntéshozatal énkéntességen
alapuld rendszere, amely nem érinti a sze-
mély cselekv6képességét szerencsésen
egészitené ki az ilyen értelmi médositast.

4.2. A FELADAT

Az emlitettek miatt volt tehat kilénds fontossaga
a megfelelé magyar nyelvi forditas megtalalasa-
nak, és van kiemelkedé fontossaga fenntarta-
sdnak. Kovetkezésképpen a forditas elkészitése
soran az Egyezmény alkotéjanak jogalkotéi
szandékat megismerve és pontosan kovetve
jartunk el. Az emberi jogok egyetemessége, oszt-
hatatlansaga, kolcsénés egymasrautaltsaga és
kélcsdnds Osszefuggése is ezt kivanta télunk.

Quod erat demonstrandum.

15 Background conference document prepared by the Office of the United Nations High Commissioner for Human Rights,

Legal Capacity,

http://www.un.org/esa/socdev/enable/rights/documents/ahc6ohchrlegalcap.doc

BIZONYiTASI KISERLET ES KOMMENTAR A 12. CIKKELYHEZ 55



— LisAa BUFANO — ,A TOKELETLENSEG VARAZSA” — 2005



Jelen rovatban a fogyatékossagok, valamint a hazai és kilféldi joléti politikak tarsadalomtorténeti elemzéseit nyujtd
szdvegeknek kivanunk helyet biztositani. Tarsadalomtérténeten a torténetiras azon felfogasat értjiik, amely — meghaladva
intézményrendszerek fejl6désére dsszpontositd elemzéseket — a tarsadalmi (szocioldgiai) struktirak idébeni dinamikajanak
megértésére és értelmezésére fokuszal, mikdzben ezek elméleti megragadasahoz kinal fogédzokat.” E megkodzelités
szamara a torténeti forrasok igen sokfélék lehetnek: a térténelem hivatalos krénikasa (neves pedagégusok, szakmapolitiku-
sok és az altaluk feljegyzett, kanonizalt emlékek) helyett a fogyatékosként és betegként felismert emberhez fordul, az altala
hatrahagyott emlékek és elbeszélések foglalkoztatjak, mikdzben a jelenkori strukturak kritikus elemzését is feladatanak
tekintheti. Egy olyan torténetiras konturjait keressiik, amely sokkal kevésbé a gyégypedagdgianak és sokkal inkabb a

fogyatékos embernek kotelezi el magat.

SusaN WENDELL

AZ ELUTASITOTT TEST"

Feminista filozofiai elmélkedés a fogyatekossagrol

(A kényv elsé fejezete)

1. BEVEZETO

Ez a kdnyv a fogyatékossagot feminista filozdfiai
szempontbdl targyalja. A fogyatékossagnak az-
zal a teruletével foglalkozik, amely engem a
leginkabb érdekel. Abban az értelemben elméleti
munka, hogy nem allitom, pusztan a tények felta-
rasaval meg lehetne érteni a vilagot. Ugyanakkor
gyakorlati jellegl, hiszen a fogyatékossaggal és
a nem fogyatékossaggal él6 embereknek nyuj-

tana konkrét segitséget. A kdnyvet elsGsorban
nem filozéfusoknak irtam (bar nagyon boldog
lennék, ha 6k is elolvasnak); igyekeztem, hogy
minden érdekl6d6, mivelt ember szamara érthe-
t6 legyen.

A sajat fogyatékossagom rovid beszamoldja-
val kezdem, majd irok arrél, hogyan talalkoztam
a fogyatékossaggal él6kre vonatkoz6 cselekvési
politikaval, intézkedésekkel, remélem, ebbdl az
olvasé megtudja, ki vagyok, milyen fontos ta-

* A tarsadalomtdrténet fogalmahoz és értelmezési lehetéségeihez lasd Body Zsombor és O. Kovacs Jézsef (2006): Bevezetés a
tdrsadalomtérténetbe. Hagyomanyok, irdnyzatok, modszerek. Osiris, Budapest. — Gyani Gabor (2000): Emlékezés, emlékezet és
a térténelem elbeszélése. Napvilag, Budapest. — Gyurgyak Janos és Kisantal Tamés (2006): Térténet-elmélet I-Il. Osiris, Budapest.
— Szekeres Andras (2003): A tdrténész szerszamosldddja. A jelenkori térténeti gondolkodds nehdny aspektusa. L'Harmattan,
Budapest. — Takacs Adam (2004): A térténelem anyaga. Francia torténelemfilozdfia a XX. szdzadban. L’'Harmattan, Budapest.

** Wendell, Susan (1996): The Rejected Body: Feminist Philosophical Reflections on Disability. Routledge, New York.
Ezuton készonjiik meg a Routledge Kiadonak, hogy a fejezet kdzléséhez hozzéjarult.
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pasztalatokat szereztem, és megérti a helyzet
személyes és tarsadalmi kontextusat. Kévetkezik
a figyelmeztetés, a kényv bizonyos korlatok ko-
z6tt mozog, megmagyardzom, mit és miért
valasztottam témamul, tébbek kdzétt a nyelvva-
lasztast is. Végil réviden 6sszefoglalom a beve-
zet6t kdveto fejezeteket.

1.1. SZEMELYES KEZDES ES A POLITIKAI
FELFEDEZESEK

1985 februarjaban egészséges voltam. Filozofiat
és nétudomanyt tanitottam, én koordinaltam a
nétudomanyi programot, mesterképz6s hallga-
tékkal dolgoztam, tudomanyos cikkeket irtam, és
élveztem a barataim tarsasagat. Rendszeresen
edzettem, viszonylag jol taplalkoztam, és bevet-
tem a vitaminjaimat. Az egyik hétvégén azt hit-
tem, életem legrémesebb influenzaja dontétt le a
labamrél: magas laz, k6hégés, hanyinger, szédi-
lés, észlelési zavarok, égé izlleti és izomfgj-
dalom. Agyba bujtam. Egy héttel késébb lement
a lazam, és valamivel jobban éreztem magam,
de a fajdalom és az érzékszervi zavarok nem
multak el, és ami nagyon fontos, kimer(lt voltam
és egyre gyenglltem. Egy hdnappal késébb
gyakorlatilag agyhoz kététt beteg lettem, egy
haztémbnyit se tudtam gyalogolni. Csatakosra
izzadtam a pizsamamat, ha fel kellett venni a
telefont, annyira kimeritett az eréfeszités. Hat
hénappal késébb, ha j6 napom volt, meg tudtam
irni egy levelet, lezuhanyoztam, és megmostam
a hajamat; napjaimat a kanapén vagy agyban
toltéttem, és tovabbra is képtelen voltam gyalog
megtenni a haztombnyi tavot. Egy évvel az utan,
hogy megbetegedtem, iszonyatos er6feszités,
rettent6 akarater6 és Ovatos testedzés aran
sikerdlt eljutnom odaig, hogy ha jé napom volt, 6t
témbnyit voltam képes gyalogolni. 1987 januarja-
ban, kézel két évvel az utan, hogy megbeteged-
tem, félallasban visszamentem tanitani az egye-
temre. Eletemben soha semmi nem volt nehe-
zebb, mint eddig eljutni.

Nagyon nagy szerencsém volt az orvosaim-
mal. A haziorvosom azonnal észrevette, hogy
valami komoly bajom van. A vérvizsgalat virusos
fert6zést mutatott ki. Mikor ennél pontosabb
diagnozist nem tudott felallitani, azonnal elklldétt
egy fert6z6 betegségekre specializalédott orvos-
hoz. Soha nem igyekezett kisebbiteni a betegsé-
gemet, és soha nem bonyolddott spekulativ
pszichoanalizisbe. A fert6z6 betegségek szakor-
vosa és az immunolégus, akihez méar 6 kuldétt,
valami rendellenességet fedeztek fel a vérem-
ben. El6sz6r akut fert6z6 mononukledzist diag-
nosztizaltak, utana, mikor fél év utan is még na-
gyon beteg voltam, kronikus Epstein—Barr virus
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szindroméra gyanakodtak (a diagnézisrdl azéta
kider(lt, téves volt, mert nem az EB-virus a
bilinds, bar rengeteg benne az antitest az olyan
embereknél, akik az én betegségemben szen-
vednek), végul a diagnézis myalgikus encephalo-
myelitis lett (igy nevezik ezt a betegséget
Anglidban, Kanadaban és mas Commonwelth
orszagokban), mas néven krénikus faradtsagot
okozé immunrendszeri diszfunkcié szindroma
(ahogy az USA-ban nevezik).

Mikor megbetegedtem, az ME gyakorlatilag
ismeretlen volt Eszak-Amerikaban, bar néhany
angol orvos mar talalkozott vele az 1950-es
években, amikor a Royal Free Hospitalban jar-
vany tort ki (err6l az 5. fejezetben irok részlete-
sebben). Betegségem torténete egybeesik az
ME/CFIDS vilagszintli felfedezésével. Azok a
kutatok, akik rajtam dolgoztak, ugy gondoljak,
hogy az 1970-es évek végétdl az 1980-as évek
elejéig az USA-ban és 1984—86-ban Kanadaban
volt ME/CFIDS jarvany. Ma a Centers for
Disease Control betegségszindromaként, a
WHO pedig neurolégiai rendellenességként tart-
ja nyilvan. Vannak, akik tébb hénapnyi, sét tobb
évnyi betegség utan teljesen kigyogyultak az
ME-bdl. Vannak azonban olyan felnéttek és gye-
rekek, akik ki tudja meddig maradnak agyhoz
kotott betegek. Masok, hozzam hasonléan rész-
ben kildbalnak a betegség korai szakaszara jel-
lemz4 rettenetbdl, de tovabbra is komoly fogya-
tékossagi szindromakkal élnek tovabb.

Mind a mai napig allandé izomfajdalommal
és izomkarosodéassal élek (elsésorban a karjaim
fajnak), idénként teljesen leddnt a faradtsag (sok-
kal totalisabb és kimeritébb, mint barmilyen mas
faradtsag, amelyet még egészséges koromban
tapasztaltam meg), id6nként szédildk és/vagy
hanyingerem van, és/vagy depressziés leszek,
tébb napon at kinoz a fejfajas, és id6szakos
problémaim vannak a révid tavi memériammal,
elsGsorban a verbdlis felidézéssel. Ahhoz, hogy
funkcionalni tudjak, éjszakanként tiz éra alvasra
van sziikségem, és naponta tébb érat kell fekve
pihennem. Gurulés kofferben vonszolom magam
utan a kényveimet és az aktatdskamat. Haromne-
gyed munkaidében dolgozom, ellatom szokasos,
hivatasommal jaré kotelezettségeimet, de egye-
bekben nagyon csendesen és 6vatosan élek.

Ma mar elsésorban nem a betegséggel kell
megklizdenem. Bizonyos értelemben kiszamit-
hatatlan korlatozast jelent, és e koéré az adottsag
koré kell, amennyire télem telik, jo| megszervez-
nem az életemet. Igyekszem egy nap csak annyit
elvégezni, amennyire az ME-s ,volgyben” lennék
képes, de hosszu tavra ugy tervezek, mint egy
atlagos napon. Hiségesen jarok akupunktiras
kezelésre, szedem a kinai gyégyndévénykivo-
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natokat tartalmazé gydgyszereket, jarok tera-
piara, beveszem a fajdalomcsillapitéimat, sokat
pihenek, de az életem mar nem csak a betegség
koral forog, mint korabban.

A kiizdelmem ma mar nagyrészt tarsadalmi
és pszichoetikai jellegli. Az egészségesek vila-
gaban élek (vagy a majdnem egészségesekeé-
ben). Nem ,latszom” betegnek, ahogy az embe-
rek 6rokdsen kozlik velem, és azt hiszem csak a
kozeli ismerGseim veszik észre, amikor kimerilt-
ség, rosszullét vagy fajdalom gyoétor. Azt hiszem,
néha nyilvanvaléan latszik, hogy keresem a
szavakat, nem emlékszem a nevekre, de a kollé-
gaim és tanitvanyaim ilyenkor segitenek, hogy
megtalaljam az elveszett darabkékat, de ez olyan
hianyosség, amit mindannyian, akik mar elmul-
tunk negyvenét évesek, amugy is ismerlnk.
Réviden, a betegségem okozta fogyatékossago-
mat a korildttem él6k tobbsége nem veszi észre
azonnal. Rdadasul imadom a munkamat, altala-
ban egész jokedvli vagyok, és kdnnyen fellelke-
sitenek a jé gondolatok.

Az a fogyatékossaggal (vagy betegséggel)
élé ember, akin nem latszik azonnal a fogyaté-
kossag, aki j6 tarsadalmi helyzetben van, presz-
tizse és bizonyos mértékl hatalma van, aki jol
keres, aki kreativ és termékeny, aki boldog par-
kapcsolatban él, és szemlatomast élvezi az éle-
tet, szinte minden, a fogyatékossaggal (vagy be-
tegséggel) kapcsolatos sztereotipiat megszeg.
Nehéz a kivllalloknak elfogadni, hogy komoly
baj van velem, és bizonyos értelemben nincs is
bajom, mert a fogyatékossag vagy betegség,
mint minden mas nehézség olyan, amellyel az
ember még ol élheti az életét. De a betegséget
nekem is és olykor a kérnyezetemnek is tudoma-
sul kell vennie. Szliikségem van ra, hogy elfogad-
jak a tényt, fizikailag korlatozva vagyok, és
becsszora el kell hinnilik, hogy nem tudok t6bbet
tenni, mint amit elvallaltam, vagy ha azt mondom,
pihennem kell, akkor valéban szikségem van ra,
vagy hogy az el6z6 napot az agyban téltéttem.
Vannak, akik készségesen elfogadjak a helyze-
tet, masok csak némi kétséggel vagy szkepticiz-
mussal, de a legtdbb embert id6rél idére emlé-
keztetnem kell ra, hogy fogyatékos vagyok. Ho-
gyan tehetem ezt ugy, hogy a szavaim ne tlinje-
nek panaszkodasnak, vagy ne kelljen egydittér-
zésért koényorogném, hogy ne hozzam zavarba
se magamat, se masokat, hogy elhitessem, nem
egyszer( lustasagbo6l nem osztozom a teherben
(amit csak ugy tehetek meg, ha részletesen
beszamolok a korlataimrél). Tovabb neheziti a
dolgot, hogy a generaciom feministainak szub-
kultiraja megkdveteli az onfelaldozast. A jé
feminista, mint a j6 feleség, addig dolgozik, mig
6ssze nem roskad. Mindenkitdl elvarjak, hogy a
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végkimerléséig dolgozzon, miért lennék akkor
én a kivétel? ,Nincs id6énk a betegségre vagy 6n-
sajnélatra”, mondogatjak.

Nem csoda, hogy legnagyobb pszichoetikai
kiizdelmemet a blntudatommal vivom. Idénként
mindenkivel szemben blintudatom van. A diak-
jaimmal, a kollégaimmal szemben, mert nem tu-
dok toébbet dolgozni, a fogyatékossaggal éI6 akti-
vista n6kkel szemben, mert nem tudok rajuk tébb
id6t szanni; a csaladommal szemben, mert nem
irok eleget, és nem latogatom &ket gyakrabban;
a tarsam irant, mert faradt vagyok, vagy fajdalom-
mal kiiszkdddm az egyutt toltétt id6 jo részében.

A tarsadalmi elemzés sokat segit. Megtanul-
tam a tobbi fogyatékossaggal él6tél, hogy a leg-
tébb nem fogyatékossaggal él6 el se tudja kép-
zelni, hogy valaki fogyatékos vagy beteg, és
mégis produktiv munkat végez, intim kapcsolat-
ban él, vagy egyszerlien boldog. A nem fogya-
tékossaggal él6k azt hiszik, hogy a fogyatékosok
nem képesek részt venni a fontosnak tartott élet-
tevékenységekben. Ezért gondoljak, hogy aki
még egyaltalan képes dolgozni, az nem lehet ko-
molyan fogyatékos. Hosszl ideig tart, mig le-
gy6zziuk a szokasos sztereotipiakat; e munka
soran rengeteg okos és kedves emberrel, férfival
és asszonnyal talalkoztam. Az 6 harcuk ma mar
az én harcom is.

A betegségemrdl és fogyatékossagomrol
sz0l6 torténetet mesélem el ebben a kényvben,
minden olyan tapasztalatomrél, éiményemrdél be-
szamolok, amely komolyan befoly4solta a gon-
dolkodasomat, vagy ha jél illusztrdlja és meg-
vilagitja mondandémat. A torténetemet sok mas
ember torténete is befolyasolta. Korilbelil kilenc
hénapi betegség utan a specialistam, akihez
rendszeresen jartam, kdzolte, hogy tdbbet nem
tud tenni; és még mindig nagyon beteg voltam.
Hol rettegtem, hol kétségbeestem. Néhany héttel
késébb elészor villant fel a remény, hogy talan
még képes leszek jol élni, még akkor is, ha soha
nem gyogyulok meg teljesen. Ez akkor tértént,
amikor egy tévés interjut lattam egy asszonnyal,
akinek tobb mint husz éve sulyos reumaja volt.
Emlékszem, mit mondott: ,nem a betegség a
gond, hanem az élet”. Abban a pillanatban j6ttem
ra, hogy a fogyatékossaggal él6k mar tudjak
mindazt, amit nekem még meg kell tanulnom, és
szorgalmasan olvasni kezdtem, mindent, amit
megirtak.

Toébb mint husz évig dolgoztam a feminista
tarsadalom és politika elIméletén. Minél tébbet tu-
dok arrél, masok hogy élték meg a fogyatékossa-
got, annél jobban tudok 6nmagamra reflektalni,
annal tobb kapcsolatot latok a tarsadalmi nem
(gender) feminista elemzése — amely azt mondja,
hogy a tarsadalmi nemet tarsadalmilag konstru-
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altuk a himnemlek és nénemliek bioldgiai
kulonbsége alapjan — és a kozoétt, amit megta-
pasztaltam, azaz, hogy a fogyatékossag tarsa-
dalmilag konstrualt kategoria, amely a fogya-
tékosok és a nem fogyatékosok kozti bioldgiai
kilénbségre épll. Raadasul egyre jobban leny(-
gozott a fogyatékossaggal él6 emberek mérhe-
tetlen tudasa: tudjak, hogyan lehet testi szenve-
dések és nehézségek, korlatok kdzott élni, és
hogy a kultdrajuk hogy kezeli a testi élet csok-
kentett lehet8ségeit. Vilagosan lattam, hogy ez a
tudas nem ad informéaciot a nem fogyatékossag-
gal éI6 feministak testfelfogasanak elméletéhez,
és hogy a feminista testelmélet tokéletlen, befe-
jezetlen, mert csak az egészséges, nem fogya-
tékos tapasztalatokra épit. igy azutan elkezdtem
feminista szempontbdl elméleti keretbe foglalni a
fogyatékosséagot.

1990-ben egyetemi szeminariumot inditot-
tam a ndkrél és a fogyatékossagrol, ezt a kurzust
azo6ta mar tébbszor tanitottam. A kurzus hallgatéi
kozott tobb fogyatékossaggal éI6 is volt, 6k
voltak az igazi tanitéim. Engem személyesen és
intellektualisan is érdekel a fogyatékossaggal é16
ndk élete, a tarsadalmi nemi kulénbségek a fo-
gyatékossag megtapasztalasaban és a fogyaté-
kosséaggal él6kkel kapcsolatos viszonyokban. De
ez a konyv mégsem a nékrdl és a fogyatékos-
sagrol szol. A témaval kapcsolatban szamtalan
kivalé antoldgia jelent meg, példaul: Rooney és
Israel 1985; Browne, Connors és Stern 1985;
Saxton és Howe 1987; Fine és Asch 1988;
Driedger és Gray 1992; és Stewart, Percival és
Epperly 1992. Ez a kényv azonban a fogya-
tékossaggal él6 nokkel folytatott beszélgetések
és az 6 irasaik alapjan késziilt. Es a nem fogya-
tékossaggal élé feminista nék irasai alapjan, és
azoknak a férfiaknak az irasai alapjan, akik a
fogyatékossaggal él6k vagy a test perspektivaja-
bdl irtak.

1.2. KORLATOK ES MAGYARAZATOK

A fizikai fogyatékossaggal fogok foglalkozni,
részben azért, mert tdbbet tudok a testi fogyaté-
kossagrol, mint az intellektualis fogyatékossagrol,
és részben azért, mert elsésorban a testhez val6
viszony érdekel. Tudom, hogy sokan vannak, akik-
nek a fizikai fogyatékossaguk mellett intellektuélis
fogyatékossaggal is meg kell birkozniuk, érdekel is
az intellektualis fogyatékossaggal élék élete, mert
evvel kapcsolatban is vannak személyes tapasz-
talataim; de mivel ez bizonyos szempontbdl mas
kérdéseket vet fel, csak ritkan, kilonleges alkal-
makkor fogok szélni az intellektuélis fogyatékos-
sagrol ebben a kényvben. Igyekeztem, hogy a fo-
gyatékossaggal kapcsolatban ne vonjak le felu-
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letes, altalanos kdvetkeztetéseket ugy, hogy nem
kérdezem meg, hogy igaz-e a mentalis fogyaté-
kossagra is.

Mondanom se kell, de azért csak kiemelem,
hogy nem a fogyatékossaggal él6k helyett be-
szélek, nem is a fogyatékossaggal él6 nék nevé-
ben vagy fogyatékossaggal él6 feminista filozo-
fusok érdekében, vagy 6tvenéves, brooklyni szi-
letésii angol — német — amerikai — kanadai fogya-
tékossaggal él6 feminista filoz6fus nevében (na,
talan mégis). Szerintem senki nem beszélhet
masok helyett, csakis akkor, ha erre kifejezetten
felhatalmazzak azok, akiket képviselne. Ugyan-
akkor rajottem, hogy ha csak a magam nevében,
magameért beszélek, az nem ment fel a felel6s-
ség aldl, nem altalanosithatok csupan csak sajat
tapasztalataim alapjan, és nem tehetem meg,
hogy csak a sajat szempontom alapjan sz(kit-
sem le a témat. Igyekeztem a szévegbe beemel-
ni a fogyatékossag sokféle aspektusat, valamint
ramutatni olyan tényleges és lehetséges ellent-
mondasokra, amelyek koztink, a témardl gon-
dolkozok kozétt kialakulhatnak. Réaadasul ugy
hiszem, hogy attdl, ha csak a magam nevében
beszélek, még nem lesz kisebb a felel6sségem a
szavaim masokra gyakorolt hatasa miatt, sem
akkor, ha olvassak a kényvet, sem akkor, ha koz-
vetett médon valnak érintetté. A fogyatékossag
kevesen beszélnek az altalam érintett témarol,
kulénds felel6sséget érzek, hogy minél tébben
csatlakozzanak ehhez a diskurzushoz. Nem az a
szandékom, hogy enyém legyen az utolsé sz6.
Ezért, noha, remélem, sikerilt elmondanom az
allaspontomat és az érveimet, igyekeztem uj kér-
déseket is felvetni, tovdbbgondolkodéasra és vita-
ra serkenteni az embereket, mert nem szeretném
a témat sajat véleményemmel egyszerden le-
zarni.

A filozofia (és a filozofusok) természetéhez
tartozik az altalanositas, a megkildénboztetés és
a pontos jelentésmeghatarozas. Az emberr6l és
az emberi életrdl sz4l6 filozéfia mindig magéaban
hordozza a tulzott &ltalanositas veszélyét. Ha
viszont nem vagyunk hajlandéak éaltalanositani,
azt csak a gondolkodas korlatozasaval érhetjik
el, nem gondolkodhatunk csak magan az egyé-
nen. Igyekeztem megtalalni az utat a hamis
egyetemesség és az igazsagtalan kirekesztés, a
tulzott partikularitas k6zétt. Aligha hihetem, hogy
ez mindig sikerilt. Ha mar mindenképpen muszaj
filozofalnunk, kénytelenek vagyunk némi kocka-
zatot véllalni, és reménykedni, hogy masok majd
kijavitjak a hibainkat.

Nem sikerilt kielégitéen megoldanom az
Len”, ,mi" és ,6k” problémajat. Az ,&n” bizonyos
kontextusban tulsagosan személyes, mintha ,én”
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megszereztem volna a kdéz6s tapasztalatokat,
amelyekrél egyébként masok is irtak; a ,mi”
mindenki nevében szdl. Pedig olykor kétértelmdi,
hogy ki tartozik ,k6zénk”, és olykor nagyképliség
lenne akar magamat, akar masokat egy
csoportba osztani. Példaul mas fogyatékossag-
gal él6k hajlandéak lennének-e abba a ,mi’-be
tartozni, amit én allitottam fel? Vagy befogad-
nanak engem az 6 ,mi’-jlikbe? Ugyanakkor alkal-
manként nem szerettem volna se magamat, se
masokat kirekeszteni, maskor szerettem volna
kifejezni, hogy azonosulok az emberek egy bizo-
nyos csoportjaval. Megint maskor azért haszna-
lom a ,mi’-t, hogy az olvasét bevonjam a mi
koéreinkbe, legyen fogyatékossaggal él6 vagy
nem fogyatékossaggal él6, arra szeretném ra-
venni, hogy gondolkozzon velem. Természe-
tesen a ,mi” azt is jelentheti, hogy a szerz6
szeretne felmentést kapni a felel6sség aldl, vagy
kimagyarazkodni, mert tart a lehetséges ellent-
mondasoktol. Igyekeztem nem ezt tenni. Az ,,6k”
Ujabb problémat vet fel: a hangnem és a viszo-
nyulas problémajat. Ugy tlinik, mintha ettSl objek-
tivebb lenne a kézlendd, de legalabbis szét-
valasztja az irottakat és a szerz6t, és az iréhoz
képest sokkal ,masabba” teszi 6ket. A legjobb
megoldasnak azt tartottam, ha mind a harom
format hasznalom, és igyekszem egyensulyban
tartani a hangvételt, mik6zben elkerilém az ,én”
tulburjanzasat, a ,mi” mindent kisajatit6 lehetésé-
gét és az ,6k” tavolsagtartasat.

Sokat idézek tudomanyos koényvekbdl és
cikkekbdl, csakugy, mint a népszer(i kdnyvekbdl,
Ujsagokbol, magazinokbdl és olvaséi levelekbdl.
A fogyatékosséaggal éléssel kapcsolatos igazsag
tébbnyire nem a tudomanyos irasokban lelheté
fol, ezért minden okos elképzelést, informativ
leirast felhasznaltam, akarhol bukkantam is ra-
juk. Ha tudtam, hogy valaki mar leirta, vagy job-
ban megfogalmazta azt, amit én akarnék monda-
ni, inkabb idéztem, és nem irtam at a mondan-
dojat. Szamomra ez jelenti azt, hogy tiszteletben
tartom masok hangjéat.

A szdvegben egyszeri idézbjelet hasznalok
valahanyszor fel szeretném hivni az olvasé
figyelmét, hogy bizonyos elképzeléseket meg-
kérdéjelezek, illetve olyan nyelvet hasznalok,
amellyel kapcsolatban fenntartasaim vannak.
Példaul szimpla idézdjelet hasznalok, amikor a
»massagrol” irok (err6l a 3. fejezetben szolok
részletesen), jelezvén, hogy béar ez elfogadott
médja annak, ahogy azokrél az emberekrdl
beszélink, akik eltérnek télink, mégsem alkal-
mas azoknak az embereknek a jeldlésére, akiket
elfogadok, vagy adottnak veszek. Kett6s idéz6-
jelet hasznalok, ha idézek valakit; ,,(sic)” jelzi, ha
észreveszem, hogy akit idéztem, olyan nyelvet
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hasznal, amellyel kirekeszt vagy megsért ma-
sokat, és nem tartja tiszteletben azokat, akikrdl ir.

1.3. A KONYV ROVID ATTEKINTESE

Az 1. fejezetben felteszem a kérdést, ki a fogya-
tékosséaggal él6, amire messze nem olyan kénny(
valaszolni, mint az ember elsére gondolna. Atte-
kintem a fogyatékossag definicioit, tdbbek kdzott
a rendkivil befolyasos ENSZ ,karosodas”
(impairment), ,fogyatékossag”, ,hatranyos hely-
zet” (handicapped, hendikep) definicidjat is, és
azt allitom, hogy sem a testi karosodas, sem a
fogyatékossadg nem magyarazhaté pusztan bio-
orvosi terminusokkal, mert biologiai és tarsadalmi
kélcsdnhatasban allnak egymassal, amennyiben
megteremtik (vagy kivédik) ezt a két fogalmat.
Megvizsgalom azt a sok vitat kavar6é kérdést is,
hogy a beteg embereket, vagy az 6regkorral jaré
karosodast és korlatokat megélé embereket is
fogyatékossaggal éléknek kell-e tekinteni. Meg-
vizsgalom, kik hatarozzak meg, és milyen céllal,
hogy mit jelent a fogyatékossag, és céljaik
mennyiben hatnak magara a meghatarozasra.
Végqil az identifikaciéra térek ra, ki hatarozza
meg 6nmagat fogyatékossaggal élének, ki az,
akit masok definiadlnak fogyatékossaggal él6nek,
és hogy kertilhet konfliktusba ez a két megha-
tarozéas, beszélek a fogyatékossaggal él6 identi-
tasanak politikai vonatkozasardl, tébbek kozott
megvizsgalom, hogy van-e értelme a ,fogyaté-
kossaggal él6” kategorianak.

A 2. fejezet azokkal a tarsadalmi és kulturélis
tényez6kkel foglalkozik, amelyek a bioldgiai té-
nyezékkel egyitt, azokkal interakciéban megte-
remtik a fogyatékossagot. llyen tényezdk a tarsa-
dalmi viszonyok, amelyek megteremtik vagy
megakadalyozzak a fogyatékossag kialakulasa-
nak korilményeit, illetve lehetévé teszik vagy
megakadalyozzak, hogy az emberek teste karo-
sodjon; a teljesitménnyel kapcsolatos tarsadalmi
elvarasok; a fiatal, nem fogyatékossaggal élG,
Jidedlis alaku”, egészséges felnétt férfiak fizikai
és tarsas allampolgéri paradigméja alapjan szer-
vez6d6 tarsadalmak; azok szamara, akik nem
illenek ebbe a paradigmaba, vagy nem sikerdil,
vagy nem akarédzik megszervezni a lehet6sé-
geket; a kulturélis képviselet, vagy ennek hianya
és a fogyatékossag kulturalis jelentése. Beszélek
arrdl is, hogyan lehet tarsadalmilag dekonstrualni
a fogyatékossagot, illetve hogy milyen akadalyai
vannak ennek a dekonstrukciénak.

A 3. fejezetben megvizsgalom a fogyatékos-
sag és betegség stigmait. Kezdem Goffman hi-
res stigma-tanulmanyaval. Foglalkozom a femi-
nista elméletben gydkerez6 ,mas” fogalmaval,
hogy jobban megérthessiik a fogyatékossaggal
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él6k tarsadalmi helyzetét; megvizsgalom a
fogyatékossag és a betegségek szimbolikus
jelentését, és ismertetem, hogy ebben a sajatos
helyzetben mit jelent ,masnak” lenni. Utana ismét
megnézem, milyen lehet6ségek nyilnak arra,
hogy a fogyatékossagot a kiilébnbdz6ség semle-
ges vagy értékes formajaként értékeljék, amely
tébbek kozott bizonyos tudas forrasa is lehet. A
feminista standpoint episztemoldégiat ért kritikak
fényében ismertetem a fogyatékossaggal él6kkel
kapcsolatos episztemolégiai kérdéseket — vagyis
hogy a fogyatékossag egy kevésbé torzult és
teljesebb perspektivaban lat bizonyos dolgokat.
Szbéba hozok a fogyatékossaggal él6k kérében
ismert néhany politikai kérdést is, ezek a kéré a
probléma koéré szervez6dnek, hogy vajon a nem
fogyatékosokkal valé hasonlésagokat vagy
kilénbségeket kell-e kiemelni; ismertetem a
nyelvrél szo6l6 vitakat: minek nevezzik magun-
kat, milyen nyelvi valtoztatast kéne tamogatni.
Véglil felteszem a kérdést: ha értékesnek tartjuk
a fogyatékossaggal éI6k kiildnbéz8ségét (ahogy
én teszem), milyen kdvetkezményekkel jar ez a
fogyatékossag kialakulasanak megel6zésében,
illetve gyogyitasaban.

A 4. fejezetben arrdl irok, hogyan idealizal-
jak, és hogyan targyiasitjak el az észak-amerikai
fogyasztéimédia-aztatta tarsadalmak a testet.
Azt kdvetelik, hogy ellendrizziik és tokéletesitsiik
a testiinket, cserébe elutasitas, szégyen és
félelem a jutalmunk, mert féliink, hogy nem tu-
dunk uralkodni a testlnkén, hogy eltériink a test-
idealtol, és ez az, ami azutan elvezet a fogyaté-
kossaggal éI6k stigmatizalasahoz, ahhoz, hogy
smasoknak” tartsuk 6ket. Azzal, hogy az emberek
nem hajlanddak tudomasul venni a testi 1ét teljes
valosagat, beleértve azokat az aspektusokat is,
amelyeket kulturalisan elutasitanak, tulajdonkép-
pen az ellen6rzés mitoszat erdsitik. Ennek a
mitosznak az a lényege, hogy elhiteti, az embe-
rek olyanna formalhatjak a testiiket, amilyenné
akarjak, elkerilhetik a betegséget, a fogyaté-
kossagot és a halalt. Tébb kortars kontroll-mi-
toszt fogok megvizsgalni, beleértve a nyugati
orvostudomanyt, az alternativ gyogyitd gyakorla-
tokat, a kulonféle ,elme iranyitja a testet” felfo-
gast, és néhany elképzelést arrdl, hogyan ,bete-
gitik” meg, vagy teszik fogyatékossa magukat az
emberek azzal, hogy rosszul iranyitjak az
életiket, a pszichéjiuket vagy a lelkiiket. Beszé-
lek arrdl, hogy ezek a mitoszok milyen szégyent
és blntudatot keltenek, arrél a széles kdrben
elterjedt felfogasrél, hogy egyszerlien nem va-
gyunk hajlandéak elismerni, olyanokkal is tortén-
nek rossz dolgok az életben, akik ezt nem ér-
demlik meg, akik nem keresték, nem kockaz-
tattak, és akik tor6dtek magukkal. Nem amellett
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szolok, hogy hagyjunk fel teljesen testiink ellen-
Grzésével, és nem is térekszem arra, hogy a
testkontroll mitoszat mindenestll megtagadjam,
de szélok arrol, hogy olyan valtozasokra van
szlkség, amelyek hasznosak a fogyatékossaggal
él6k és a nem fogyatékossaggal élék szamara is.

Az 5. fejezetben azt ismertetem, hogy
mennyiben befolydsolja a nyugati orvostudo-
many kognitiv és tarsadalmi hatalma azt, milyen
maoédon abrazoljuk, illetve éljik meg a testlinket.
Ez szabja meg, hogy milyennek érzékeljik a
testiinket, hozzajarul ahhoz, hogy targyiasitott
perspektivabél nézzik, ahogy a fogyasztoi
kultura egyéb szempontjaitdl tamogatva elidege-
nediink a testt6l. Nagy hatassal van arra, hogy a
tarsadalom hogyan irja le a tapasztalatainkat,
hogyan érvényesiti vagy érvényteleniti ezeket,
mikdzben sok ember betegséggel és fogyatékos-
saggal kapcsolatos tapasztalatat még az episzte-
mikus alkalmatlansaggal is megterheli, és befo-
lyasolja azt is, hogy egy tarsadalom mennyiben
segiti vagy nem segiti testi szenvedéseinket és
kiizdelmeinket, mert a beteg vagy fogyatékos
emberek orvosi diagnézis nélkil nem valhatnak
szocialis programok részeseivé, és gyakran a
csaladjuk és a barataik is elhagyjak Oket. Az
orvostudomany hatalma a testi tapasztalatokkal
kapcsolatos kommunikéacion keresztil véleményt
formal és korlatoz, az orvostudomany kommuni-
kacidja szabja meg, hogy kulturank mit tud az
emberi testrdl. Alapvetéen meghatarozza az or-
vos és a beteg viszonyat és az orvosi ellatas
min&ségét. A legtébb hatalommal rendelkez8
orvos a paciens testének ,objektiv” allapotan méri
le a sikerét, a halalt a legnagyobb kudarcuknak
tartja, mikdzben a péaciensek a gyogyité sikerét
sokkal inkabb szubjektiv tapasztalataik alapjan
hatarozzak meg. Ok az orvostudomany legna-
gyobb kudarcanak azt tartjak, ha nem veszik
észre, nem ismerik el 6ket, ha értelmetlen és re-
ménytelen szenvedésre vannak itélve. Osszeg-
zésll lesz6gezem, hogy a biomedikus etika filo-
z6fidja hajlamos arra, hogy ne kérdéjelezze meg
az orvostudomany hatalmat, atveszi az orvostu-
domany szemléletét, mindent csak az élet-halal
dualitasdban képes kezelni. Kifejezem abbéli
reményemet, hogy a feminista orvosi etika el6re-
térésével kritizalhatévéa valik az orvostudomany,
és a fogyatékossaggal él6k és a fel nem ismert
vagy gyogyithatatlan betegségben szenvedd
emberek szé6lalhatnak meg.

A 6. fejezetben kifejtem, hogy mind a fogya-
tékosséaggal él6k, mind a nem fogyatékossaggal
élék, valamint a fogyatékossaggal él6ket gondo-
26, vellk t6r6d6 emberek tapasztalatai és érde-
kei elengedhetetlendl fontos tényez6i a feminista
etika gyakorlatanak; tébbek kézétt a gondozas
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etikdja és az igazsagszolgaltatas erkdlcse kozti
egyensuly, az autondmia és flggetlenség kritikus
Ujragondolasa a tét az abortusszal, eutanaziaval
és egészségugyi reformmal kapcsolatos feminis-
ta etika megkodzelitésében. Azzal, hogy megbe-
széljiik és elemezziik azoknak az embereknek a
gondjait, akiknek van valami tapasztalatuk a fo-
gyatékossaggal kapcsolatban, kiilbnésen azokét,
akik feminista perspektivaban gondolkodnak,
igyekszem megmutatni, hogyan lehet ezeket be-
épiteni a rendszerbe, és ezzel megfeleld kezelést
biztositani. Allitom, hogy a feminista etikanak
szilksége van a fogyatékossaggal él6k tapasz-
talataira, és hogy a fogyatékosséaggal éléknek
sziikséguk van a feminista etikara, és hogy azok,
akik a fogyatékossag etikajaval és gyakorlataval
foglalkoznak, méar gyakoroljak a feminista etikat,
és a feminista etikusoknak mélyebben kéne al-
kalmazniuk a fogyatékossaggal kapcsolatos
etikat.

A 7. fejezetben latszatra ezoterikus témaval
foglalkozom: a test transzcendenciajaval. Az
igazsag az, hogy sok fogyatékossaggal éI6 sza-
mara ez napi szinten, a gyakorlatban jelenik
meg. A feministdk 6sszességében elvetik a test
transzcendensségét, részben a testet alabecsilé
filozéfiak és vallasok miatt (ktldndsen, ha nGi
testrél van sz6), részben azért, mert a feminista
testelméletek nem szembeslltek igazan a testi
szenvedéssel. Bemutatok néhany taktikat, amely
segit egytt élni a fajdalommal, a fizikai korlatok-
kal, ezek sajat tapasztalataimon és mas, fogyaté-
kossaggal él6k irasain alapulnak, és azzal zarom,
hogy ahhoz, hogy a feministak még jobban értsék
a testet, sziikség van a transzcendenciéara.

Ezt a keser( viccet az ME-betegségben szen-
veddk szoktdk mondogatni: A j6 hir az, hogy nem
halsz bele, a rossz hir az, hogy nem halsz bele.

2. Ki A FOGYATEKOS?
A FOGYATEKOSSAG MEGHATAROZASA

A kérdés, hogyan hatarozzuk meg a fogyatékos-
sagot, nem egyszer(ien az elemzés kiindulé-
pontjat jelenti. Abban a pillanatban, hogy érdek-
16dni kezdlnk a fogyatékosséag irant, szembe-
sllink a meghatarozas nehézségével. Példaul,
hany fogyatékos ember van? A vilagon és az
egyes orszagokban a becsilt adatok nagysaga
attél fligg, kik végzik a becslést, mert nemcsak a
fogyatékossaggal él6kre vonatkozé adatok gy(ij-
tése, hanem a fogyatékossag értelmezése is val-
tozik, attdl fuggden, kik gy(jtik az adatokat. A
meghatarozas szikségessége szadmtalan gya-
korlati helyzetben meriilt fol, befolyasolja a
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szocialpolitikdt, meghatarozza az eredményt,
amely azutan er6sen meghatarozza a fogyaté-
kossaggal él6k életét.

A fogyatékossag meghatarozasat hivatalo-
san a kormanyhivatalok és szocialis szolgaltatok
fogadjék el, akik eldontik, milyen jogi és gyakor-
lati jogosultsag, segitség jar az embereknek, ha
egyaltalan van ilyen. Ez lehet gazdasagi segit-
ség: oktatas, képzés és atképzés; kilonféle esz-
kozok juttatasa, példaul a kerekesszék, az alap-
vetd mobilitas biztositasahoz, vagy a szamitdgé-
pek, hogy az alapvet§ kommunikéaciét biztosit-
hassak; atalakitott otthonok és jarmiivek, hogy a
fogyatékossaggal élék is hasznalhassak azokat;
apol6 személyzet, amely segit a testi és haztar-
tasi dolgok elintézésében; orvosi eszkdzok, koté-
sek és gyégyszerek juttatasa. A munkanélkili
fogyatékossaggal él6k szamara a segitség pénz-
beli segélyt is jelenthet, hogy megvehessék az
alapveté élelmiszereket és fizethessék a lak-
béruket. Azt is jelenti, hogy joguk van akadaly-
mentesitett hazakban élni, joguk van a sziikség-
leteiket kielégitd jarmliveken utazni, de még az
olyan elhanyagolhaténak latszé (valéjaban
roppant fontos) segitséghez is joguk van, mint a
mozgaskorlatozottak parkolasi matricaja.

A fogyatékossaggal élék tarsadalmilag elfo-
gadott definiciéja donti el, hogy a baratok, a
csaladtagok és a munkatarsak mit ismernek el
fogyatékossagnak. Nemcsak azért fontos, hogy
a fogyatékossaggal él6héz legkdzelebb allok, a
baratok, csaladtagok, munkatarsak mit fogadnak
el fogyatékossagnak, mert igy szilkség esetén
segitséget és megértést remélhetiink, hanem
azért is, mert ezzel elfogadjak, megerdsitik vald-
sagos létezését, ami elengedhetetlen ahhoz,
hogy valaki tarsadalmilag és pszichol6giailag egy
kdzdsséghez tartozhasson. Nem ritka, hogy a
baratok, de még a csaladtagok is elhagyjak azo-
kat, akik nem diagnosztizalt szimptémakkal ren-
delkeznek. Azt mondjak, a beteg csak tetteti ma-
gat, vagy mentalisan beteg, vagy nem hajlandé
megfeleld kezelésnek aladvetni magat. Azok,
akiknél nem ismerik fel a fogyatékosség tlineteit,
gyakran arra kényszerilnek, vagy arra kénysze-
ritik 8ket, hogy tegyenek ugy, mintha normélisak
lennének, folytassak a munkajukat, mintha nem
lenne semmi baj, és/vagy menjenek el, felesle-
gesen, pszichiatriai kezelésre.

A fogyatékossag definicidja azok szamara is
fontos, akik politikai okokbdl szervezik a fogyaté-
kossaggal él6ket, példaul, hogy nyomast gya-
korolhassanak jogaik elismeréséért, a mozgast
megkdnnyité intézkedésekért vagy a jobb mun-
kalehet6ségekért. A fogyatékossaggal él6k poli-
tikai csoportjain belll elsésorban az elmult
években komoly harcok folytak, hogy minél tébb
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kategoriat ismerjenek el. Példaul az AlIDS-esek
vagy olyan krénikus betegségekben szenveddk,
mint az ME, azért harcolnak, hogy 6ket is ismer-
jék el fogyatékossaggal él6knek, akiknek a fo-
gyatékosokhoz hasonld sziikségleteik és kiiz-
delmeik vannak, akik hasonlé médon élik meg az
inzultusokat, a diszkriminaciét, a bizalmatlansa-
got és a kirekesztést.

A fogyatékossag definicidja hatassal van az
emberek 6nképére, dnmeghatarozaséara is. Ha
fogyatékossaggal élének tartod magad, és azo-
nosulsz méasokkal, akik szintén fogyatékossaggal
élnek, megismered a tapasztalataikat, ez mind
hozzajarul ahhoz, hogy jobban megértsd, és job-
ban kozvetitsd sajat élményeidet, és radébbenj,
hogy nem vagy egyedill a gondjaiddal, pedig ko-
rabban azt hitted, hogy ezek egyedi és kulon-
leges problémak. Ugyanakkor, ha fogyatékos-
saggal élének hataroznak meg, az a legtdbb tar-
sadalomban komoly stigmat is jelent, és rendsze-
rint arra kényszeriti az igy meghatarozott embert,
hogy a stigmatizalt csoport tagjaként kezelje a
sztereotipiakat, irredlis viselkedést, elvarasokat.1

Ha gondosan hatarozzuk meg a fogyatékos-
sagot, akkor tisztazhatjuk, mit tartunk annak,
milyen félreértésekkel élink, milyen hamis szte-
reotipidk hatnak rank. A legtébb ember szdmara
példaul a tipikus fogyatékossaggal él6 fiatal,
egészséges, paraplegias férfi, aki balesetben
megsérilt, de tovabbra is sportos életet él, vagy
fiatal, szakmaval rendelkez6 vak né, aki tanu-
lassal ,gy6zte” le hatranyat. Az arthritis, a reuma,
a sziv- és |égzési rendellenességek, az agyvér-
zés (stroke), a Parkinson-kér, a magas vérnyo-
mas (hipertenzid) és epilepszia a fogyatékossag
legfébb okai Kanadaban, az Egyesiilt Alla-
mokban és Angliaban, ezekben az orszagokban
a fogyatékossaggal él6k kozott sok a beteg
és/vagy 6reg ember (Health and Welfare Canada
és Statistics Canada 1981; Statistics Canada
1986 és 1991; Pope és Tarlov 1991; LaPlante
1991; Bury 1978).

2.1. Az EGYESULT NEMZETEK
MEGHATAROZASA

Az Egyesult Nemzetek meghatarozasat (1983:
l.c. 6-7) széles korben elfogadjak, és a fogyaté-
kossaggal él6k aktivistai és a fogyatékossaggal
él6k jobb esélyeinek sz6sz6l6i szivesen alkal-
mazzak (Wright 1983, 10—12; Fine és Ash 1988,
5-6). A kdvetkezd definiciot adja meg, amelyben

megkuldnbozteti a karosodast, fogyatékossagot
és hatranyos helyzetet.

Kdrosodds: Minden pszicholdgiai, fiziolégiai,
anatémiai strukturalis vagy funkcionalis vesz-
teség vagy abnormalitas. Fogyatékossdg: Min-
den olyan tevékenységhez sziikséges képes-
ségben valé (karosodas eredményeképp létre-
jott) korlatozottsag, amelyet széles kérben
normalis emberi tevékenységnek tartanak.
Hatranyos helyzet. Egy adott személy hatranya,
amely a karosodasbdl vagy fogyatékossagbdl
kovetkezik, és amely korlatozza vagy megaka-
dalyozza a nemnek, kornak, tarsadalmi és kultu-
ralis tényez6knek megfelel6 szerep betoltését.

A hatranyos helyzet tehat a fogyatékossaggal él6
emberek és a kdrnyezetlk kozti viszonyt jeldli.
Akkor fordul el6, amikor a fogyatékossaggal él6k
szembekerillnek azokkal a kulturalis, fizikai és
tarsadalmi korlatokkal, amelyek megakadalyoz-
zak, hogy hozzaférhessenek a tarsadalom mind-
azon forrasaihoz és rendszereihez, amely a tdbbi
allampolgar szamara elérhets. igy a hatranyos
helyzet a k6zdsség életében a tébbiekkel azonos
szintd részvételben vald korlatozast vagy a
lehet8ség teljes elvesztését jelenti. (ENSZ 1983:
l.c. 6-7)

Két dolgot szeretek az ENSZ-meghatérozas-
ban. El6sz6r, hogy elég altalanosan fogalmaz
ahhoz, hogy olyan kérilményeket is magéba
foglaljon, amelyeket a kodzvélemény Aaltalaban
nem szokott fogyatékossagnak tekinteni, példaul
a fogyatékossa tévé krénikus betegségeket,
amilyen a Chron-betegség, amely korlatozza az
ember cselekvéképességét, de nem okoz azon-
nal lathat6 fogyatékossagot. Késébb még vissza-
térek erre a meghatarozasra. Masodszor, a hat-
ranyos helyzet meghatarozasa explicit kijelenti,
hogy a fogyatékossaggal él6knél az, hogy bizo-
nyos dolgokat nem tudnak elvégezni, elsésorban
tarsadalmi okokra vezethet6 vissza: lehet, hogy
nincs elég lehet6séguk, nem juthatnak hozza
bizonyos dolgokhoz, nem juthatnak el bizonyos
helyekre, nem kapnak meg bizonyos szolgaltata-
sokat, szegénységben élnek, hatranyosan meg-
kllonboztetik 6ket. A meghatarozést ez az utébbi
aspektusa teszi vonzéva a fogyatékossaggal
él6k sz6sz016i szadméara.

Ugyanakkor sok szempontbdl kritizalhaté is
az ENSZ meghatarozésa, és ez talan megvila-
gitja a fogyatékossag természetét és a megha-
tarozasat korbedlel§ probléméakat. Elbszér, a
karosodas (impairment) és a fogyatékossag

1 Astigmaval kapcsolatos leggyakrabban idézett munka Erving Goffman 1963-ban megjelent kényve: Stigma: Notes on
the Management of Spoiled Identity, amelyik szerintem fajdalmasan atyaskodé médon beszél a fogyatékossaggal él6
emberekrél. Goffman nézeteirdl a 3. fejezetben beszélek részletesebben.
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meghatérozésa azt sugallja, hogy van itt valami
egyetemes, bioldgiailag vagy orvosilag leirhato,
sztenderd allapot, funkcié és emberi fizikai
képesség. Ahogy majd latni fogjuk, komoly
elényei vannak annak, ha altalanos sztenderdet
alkalmazunk, mar ha meg tudunk benne allapod-
ni. Ugyanakkor biztos, hogy bizonyos fokig az a
tarsadalom hatarozza meg, mit tartunk ,normalis”
strukturanak, funkcionak és képességnek, amely
ezeket a normalis értékeket generalizalja. En pél-
daul, aki hetente tébbszér meg tudok tenni 800
métert, a séta szempontjabol az én tarsadal-
mamban nem szamitok fogyatékosnak, mert az
emberektdl nem varjak el, hogy ennél tobbet
gyalogoljanak. De bizonyos tarsadalmakban,
Kelet-Afrikdban példaul, ahol a n6k naponta két-
szer tobb kilométert tesznek meg, hogy vizhez
jussanak, sokkal sllyosabb fogyatékos lennék.
Nemcsak arrél van szé tehat, hogy sokkal
fogyatékosabbnak tartandnak ezekben a tarsa-
dalmakban, hanem hogy allandé segitségre szo-
rulnék a legalapvetébb, az élethez sziikséges
funkcié ellatasaban. Ami az urbanus Nyugat-Ka-
nadaban normalis képesség, az se nem norma-
lis, se nem elegendd a vidéki Kenyaban.
Nagyon veszedelmes a fogyatékossaggal
él6k szamara, ha nem vesszik tudomasul, hogy
a struktura, funkcié és képesség tarsadalmilag
meghatéarozott, viszonylagos kategéridk. Ha a
sztenderdeket az ipari tarsadalmak szabjak meg,
akkor a kevésbé iparositott tarsadalmakban és a
vidéken él6 embereket nem fogjak fogyatékos-
nak tekinteni, holott valéjaban azok, mert sajatos
segitségre van szikséglk a tuléléshez, a tarsa-
dalmi tevékenységek elvégzéséhez, hogy ré-
szesei lehessenek lakdhelyiik életének.
Masrészrél a karosodas és fogyatékossag
meghatarozasat egyes tarsadalmak tulsagosan
relativizaljak. Ha egy adott tarsadalomban sok a
krénikusan alultaplalt ember, akkor abban a
tarsadalomban a ,normalis” funkcié sztenderdje
nagyon alacsony lehet, hogy eltitkolja az éhezés
okozta fogyatékossagot. Egy masik kiléndsen
zavaro6 példa a lanyok genitalis csonkitasa. Azok-
ban a tarsadalmakban, ahol az emberek tdébb-
sége elfogadja és helyesli ezt a gyakorlatot, és a
lanyok tdbbségét megcsonkitjak, azt a lanyt,
akinek van klitorisza (és egyéb bels6 nemi szer-
vei, a csonkitastdl figgéen) abnormalisnak tart-
jak. Ugyanakkor a csonkitas igen gyakran sulyos

fertézést, sokkot, vérzést, kronikus testi és lelki
problémakat okoz, arr6l nem is beszélve, hogy
sokszor lehetetlenné teszi, hogy ezek a ndék
élvezzék a nemi életet. Nem hiszem, hogy a vilag
tobbi részén kritika nélkul kéne elfogadni ezt a
gyakorlatot, és azt mondani, hogy abban a tarsa-
dalomban ez a nék strukturajanak és funkcidja-
nak tarsadalmilag normalis modja. Ha ezt teszik,
cserbenhagyjak azokat a lanyokat és asszonyo-
kat, akiknek az életét, egészségét és szexuali-
tasat veszélyezteti a csonkitas2.

Iris Marion Young azt allitja, hogy a ,szexista
tarsadalmakban a nék fizikailag hatranyos hely-
zetben vannak™, és ezt alatdmasztandd, kétség-
be vonja, hogy a fizikai struktira, funkcié és
képesség kulturalisan viszonylagos sztenderdjét
el kellene fogadni. Young azt allitja, hogy a lehe-
t6ségek hianya, a testi képességek fejlesztése, a
ndiesség merev sztenderdjei, az alland6 objek-
tivalas és a testi invazié allandd fenyegetése
egyutt a szexista tarsadalmakban él6 nék tobb-
ségét megfosztja fizikai lehetdségeit6l. Ezekben
a tarsadalmakban a ,normalis” n6tél elvarjak,
hogy ne legyen er6s, ne legyen lgyes, ne legyen
képzett, és ne tudjon olyasmit, amit ebben a
tarsadalomban a férfiaknal természetesnek, és
amit mas, nem szexista tarsadalmakban ,norma-
lisnak” szamitanak a nék esetében is. Ha kritika
nélkil fogadjuk el ezeket a sztenderdeket, akkor
nem vesszik figyelembe, hogy ezek a tarsadal-
mak a ndket fizikailag hatrdnyos helyzetbe
hozzak.

Tehat ugy tinik, probléméat okoz az is, ha
tagadjuk a karosodas és fogyatékossag (az
ENSZ meghatarozasa szerinti) tarsadalmi és
kulturélis viszonylagossagat és az is, ha elfogad-
juk a meglétét. Az ENSZ-meghatarozas felismeri
a képességek relativitasat, mikdzben arra torek-
szik, hogy egyetemes értelemben hasznalja a
fogalmakat, amikor azt mondja ,amelyet széles
kérben normélis emberi tevékenységnek tarta-
nak”’. Sajnos azonban ez nem jelenti, hogy a
gyakorlatban is elfogadjak a fogyatékossag rela-
tivizmusat. Az a kenyai asszony, aki csak annyit
tud gyalogolni, mint én, tovabbra sem tekinthet6
fogyatékosnak, mert a képessége a vilag egé-
szét figyelembe véve normalisnak tekinthets. Es
nem is teszi eléggé egyetemessé a sztenderde-
ket ahhoz, hogy az alapja lehetne a tarsadalom-
kritikdnak azoknal a tarsadalmaknal, ahol a jél

2 Az afrikai nék harcarél a nemi szervek megcsonkitasa ellen és az ezzel kapcsolatos fogyatékossagokrél a nigériai nék
esetében lasd Edemikpong 1992. A nemi szervek csonkitasa mint a feminista erkdlcsi relativizmus esete remek

elemzéséhez lasd Sherwin 1992.

3 Young itt nem a ,handicapped” ENSZ-féle meghatarozast hasznalja. Ertelmezésébe beletartozik az anatomiai
felépités (pl. izomfejlettség), funkcio (pl. eré) és szamtalan fizikai képesség, valamint az ezekkel kapcsolatos elényok

(Young 1990, 153).
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funkcionalas és az egészség sztenderdje tul ala-
csonynak mondhat6 a tarsadalom tagjai szem-
pontjabdl is. Az ilyen tarsadalmak sztenderdjei
még mindig beleeshetnek, per definitionem, ab-
ba a koérbe ,amelyet széles kérben normalis
emberi tevékenységnek tartanak”.

Ron Amundson filozéfus azt javasolja, hogy
a fogyatékossagot az ,alapvet6 személyes
képességek hianyaként” (Amundson 1992, 108)
hatarozzuk meg. Az ,alapvet6 személyes képes-
ségek” lehet6vé teszik, hogy ,valaki mozgassa a
karjat, felalljon, lassa és hallja a kdrnyezetét”,
ugyanakkor tobb 6ran keresztll éber legyen, és
kiléndsebb megmagyarazhatatlan faradtsag
nélkul aktiv maradjon. Képesek vagyunk ,biome-
dikailag az emberi fajra jellemz8” tevékenységek
elvégzésére (megfeleléen revitalizal a kor és ta-
lan a szex) (15).

Vonzé prébélkozas a fogyatékossag fogal-
manak egyetemes érvény(i megfogalmazasara,
mert a jézan észre hagyatkozik (ha kdzben kicsit
tamaszkodik is a biomedikus sztenderdekre is).
Viszont az alapvet§ személyes képességek
gondolata kevésbé vilagos, ha megkérdezzik,
~milyen j6I” vagy ,mennyire”. Milyen jol kell lat-
nunk vagy hallanunk ahhoz, hogy alapveté sze-
mélyes képességnek nevezhessik? Milyen so-
kaig kell allni tudnunk, vagy milyen messzire kell
tudnunk gyalogolni? A futds vajon az alapvetd
funkciokhoz tartozik? A magam részérél nem
tudok erre valaszolni, csak ugy, hogy elébb meg-
kérdezem, milyen kérilmények koézétt él az az
ember, akinek a képességeirdl sz6 van. Mit jelent
az alapképesség, mint ahogy milyen mennyiségi
képesség a normalis, ugy tlnik, ez attdl flgg,
mennyire van bel6le szikkség ahhoz, hogy az
alapvetd napi funkciokat el lehessen latni egy
adott fizikai és tarsadalmi kérnyezetben. Példaul
sokkal toébb eréfeszitésre van sziikség ott, ahol
nem folyik csapbdl a viz, ahol ha hideg van, nincs
kézponti flités, ahol minden fézéshez ujra kell
gyuijtani a tizet, és mindent kézzel mosnak. llyen
kérnyezetben a magam részér6l segitségre
szoruld, magatehetetlen nyomorék lennék, és
tényleg nem lenne meg bennem egy csepp se az
alapvetd készségekbdl, képességekbdl.

Az se segit, ha az emberi fajra jellemzé
biomedikus jellegzetességeket vizsgaljuk, mert a
biomedikusan hasonl6 emberek eltér6 szemé-
lyes képességekkel rendelkeznek, és azok,
akiknek hasonl6 személyes képességeik van-
nak, biomedikailag eltér6ek lehetnek. A szem-
Uveg, hallékésziilék, jo protézisek és az orvosi
technolégia egyéb termékei egyes emberek
képességeit optimalizalhatjak, mig masoknal,
akik hasonlo fizikai allapotban élnek, de nem fér-
nek hozza ezekhez a szerkezetekhez, hianyoz-
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nak ezek a képességek. Azok, akik erSs, de
abszollt hatasos lencsét hasznalnak ugyanolyan
képességlek lehetnek, mint azok, akik szem-
Gveg nélkil is jol latnak. Nos, akkor a latasukat
biomedikai szempontb6l azonosnak nevezhet-
jik? Természetesen, amikor azt kérdezziik, hogy
valaki fogyatékossaggal él6-e, csak azt vehetjik
alapul, hogy az illet6 bioldgidja jellemzé-e az
emberi fajra, de Amundsonnak ez nem tetszene,
mivel, ahogy irja, az atipikus vagy akéar pato-
logikus biologia sem tesz szlikségszeriien valakit
fogyatékossaggal él6vé, mert nem sziikség-
szer(i, hogy ez a képességeit rossz értelemben
befolyasolna. Ugy gondolom, hogy a kérdés Ié-
nyege az, hogy mely képességeket tartjuk alap-
vetbnek, azt is nehéz elddnteni, mely képessé-
geket tekintstink normalisnak, mert minden attél
fugg, hogy milyen kdérnyezetben gyakoroljuk eze-
ket a képességeket.

Ez nem azt jelenti, hogy azt allitanank, egy
ember fizikai felépitése, funkcidja vagy képes-
sége egy adott kdérnyezetben nem okozhat
fogyatékossdgot. Ahogy az ENSZ meghatéaroza-
sanak szerz6i és masok (lasd Wright 1983),
Amundson is kuldnbséget tesz a ,fogyatékossag”
és a ,hendikep” kdz6tt. Meghatarozasa szerint a
shendikep” ,olyan lehet6ségvesztés, amelyet az
egyén (biomedikus) fogyatékossaga és az adott,
az egyén lehet6ségeit meghatarozd kérnyezet
koézti interakcié tart fenn” (Amundson 1992, 111).
Ha tehat ezt a meghatarozast legfrissebb tapasz-
talataimra értelmezzik, lehet, hogy a kérnyeze-
tem megkivanta alapvet6 személyes képessé-
geim hianyoznak, de att6l még jol élhetek, akti-
van részt vehetek a kozdsségem életében, sza-
mos értékes lehetéséggel talalkozhatok, amennyi-
ben meg tudom venni azokat a szolgaltatasokat,
amelyeket a legtébb ember maga végez el. Ké-
s6bb részletesen kitérek arra, hogy miért tetszik
nekem jobban Amundson ,hendikep” meghataro-
zasa az ENSZ definiciojanal.

Ugyanakkor még mindig szikségink van
arra, hogy elismerjik, hogy a szerkezet, funkcid
és képesség sztenderdje relativ, fiigg a kilonféle
tarsadalmi szokasoktdl és tarsadalmi korilmé-
nyektdl, ugyhogy az, amit az ENSZ ,karosodas”-
nak és ,fogyatékossag’-nak nevez, olyan fogal-
mak, amelyek hasznosak és pontosak ahhoz,
hogy azonositsuk azokat az egyéneket, akiknek
segitségre van sziikséglk, hogy alkalmazkodni
tudjanak a kérnyezetiikhéz, vagy kdzvetlen se-
gitségre a tuléléshez és ahhoz, hogy a tarsada-
lom életében részt vegyenek. Masrészrél szik-
ség van a kulturéak kozti 6sszehasonlitasra is,
valamint arra, hogy kritikdval szemléljik a
tarsadalmak struktarara, funkcioéra és képessé-
gekre vonatkozé sztenderdjeit. Az efféle 6ssze-

WENDELL: AZ ELUTASITOTT TEST



hasonlitas lehetévé teszi, hogy a végén a szten-
derdek atfogalmazasaval az adott tarsadalmak
egészségi szintjét is megemeljik, amely el6-
segiti, hogy a betegséggel és fogyatékossaggal
éléket tamogassuk, ami az adott tarsadalom mas
tagjainak érdekeit is szolgalja.

Az ENSZ definicijaban a ,hatranyos hely-
zet” meghatarozasat is kritizalom. A meghaté-
rozas, ,a nemnek, kornak, tarsadalmi és kulturalis
tényez6knek megfelel6 szerep betdltését” arra
utal, hogy a nék lehetnek fogyatékossaggal élék,
de nem lehetnek héatranyos helyzetliek akkor,
amikor nem képesek ellatni olyan feladatokat,
amelyek tarsadalmukban nem részei a ,nor-
malis” n6i szerepeknek. Példaul, ha egy adott
tarsadalomban nem tartjak normalis néi szerep-
nek, hogy az asszonyok olvasni tudjanak, akkor
a meghatarozas értelmében az a vak asszony,
akit nem tanitottak meg Braille-irast olvasni, nem
lesz hatranyos helyzetl azért, mert ebben nem
kap segitséget. Altalanossagban, azokban a
tarsadalmakban, ahol nem varjak el a néktél,
hogy olyan és annyi szerepet vallaljanak a tarsa-
dalmi és kulturalis életben, mint a férfiak, a
fogyatékossaggal él6 nék lehetGségeit és esé-
lyeit sulyosan csorbitjak, és az ENSZ éppen sa-
jat meghatarozasa miatt, megfosztja magét attol
a lehetdségtdl, hogy kritizalhassa a fogyatékos-
saggal él6 nék korulményeit.

Raadasul a nék esetében a fogyatékossagot
gyakran nem is ismerik fel, a rehabilitacié minima-
lis, mert csak annyit varnak el télik, hogy eleget
tegyenek haziasszonyi kotelességeiknek (Fine és
Asch 1988; Russo és Jansen 1988; Driedger és
Gray 1992).

Masrészrél, mivel a nék otthon végzett (és az
onkéntes tevékenységet), nem fizetett munkajat
nyilvanosan nem ismerik el, és mivel a fogyaté-
kossagot még sok helyen azzal azonositjak,
hogy valaki nem képes pénzt keresni, gyakran
nem veszik észre, hogy a fogyatékossag az, ami-
kor egy n6 nem képes elvégezni a hagyoma-
nyosan nem fizetett otthoni teendéket (Reisine
és Fifield 1988).

Mi tobb, az ENSZ meghatarozasa azt su-
gallja, hogy ahogy 6regsziink, lehetlink fogyaté-
kossaggal él6k, de ez nem feltétlendl jelenti,
hogy hatranyos helyzetbe keriliink, mert lehet-
séges ugyan, hogy bizonyos képességeinket
elveszitjik, ugyanakkor nem vagyunk hendike-
pesek, addig, amig el tudjuk végezni a korunk-
nak megfeleld feladatokat. Mégis, az id6s embe-
rek és a fogyatékossaggal éI6k sorsa Ossze-
kapcsolodik, mert az éregedés fogyatékossaggal
jar. Az a tarsadalom, amely nem ad elegendd
segitséget a fogyatékossaggal él6knek, hogy
azok részt vehessenek a tarsadalom életében,

WENDELL: AZ ELUTASITOTT TEST

nagy valészinliséggel marginalizdl minden fo-
gyatékossaggal él6t, ide értve az dregeket is, és
az 6regek szamara csak nagyon korlatozott lehe-
t6ségeket fog elismerni, és ezzel hatranyos hely-
zetbe hozza &Sket. Ugy gondolom, hogy az
ENSZ-nek fel kellene ismernie, hogy az idés em-
bereket a tarsadalmuk feleslegesen helyezi
hatranyos helyzetbe, de maga a definicié nem
teszi lehetdvé ennek felismerését.

Ha tudomasul vesszik, hogy az Oregedés
fogyatékossa tesz, akkor a nem fogyatékossag-
gal élék sokat segithetnek abban, hogy a fogya-
tékossaggal él6k radébbenjenek, a fogyatékos-
sag nem tesz ,mass&”, hogy 6k tovabbra is 6n-
maguk lehetnek idével. Hacsak nem halunk meg
hirtelen, el6bb utébb mindannyian fogyatékosok
leszlink. A legtébblink élete egy részét ugy éli le,
hogy faj a teste, hogy nehezen mozog, vagy
egyaltalan nem tud mozogni, hogy mar nem tu-
dunk olyan tevékenységeket végezni, amelyeket
egykor adottnak vettlink, vagy, amelyet masok
adottnak tartottak, hogy a testliink miatt a napi
élet fizikai kiizdelemmé valik. Meg kell érteniink
a fogyatékossagot és a hendikepet, tudnunk kell,
hogy ez nem tdmogatja az emberiségnek azt a
paradigmajat, hogy csak fiatal és egészséges
lehet. Mindenkit arra kell biztatni, hogy ismerije fel
ezt az allapotot, szokjon hozza és azonosuljon
egy csomo kilénféle fizikai allapottal, mert csak
ez az ut vezethet a végsé onelfogadashoz, és
ahhoz, hogy minél tobb lehetGséget biztositsunk
azoknak, akik méar most fogyatékossaggal élnek.

Ron Amundson kifogasolja, hogy Norman
Daniels a fogyatékossaggal él6ket egy csoportba
helyezi az altala ,torékeny id6seknek” nevezett
emberekkel, vagyis azokkal, akik, Daniels sze-
rint, a biomedikai funkcidknak az 6regedéssel
asszocialt, norméalis leéplilését élik meg. Amund-
son errél a kdvetkez6ket mondja: ,Amennyiben a
torékenység és a lehet6ségek fogyatkozasa az
Oregedés természetes kdvetkezménye, akkor, ha
a fogyatékossaggal élést az 6regedéssel hata-
rozzuk meg, hamis képet festlink, mert a hatra-
nyos helyzetet, a hendikepet az emberi |ét
természetes és varhat6é részének nevezzik ki’
(Amundson 1992, 115).

Elfogadom Amundson aggodalmat, hogy a
L0rékeny Oregek” és a fogyatékossaggal él6
nem Oreg emberek egy csoportba osztasa a
legtdbb embert arra a kovetkeztetésre juttatja,
hogy az utdbbiak lehet6ségeit a természet és
nem a tarsadalom hibas mikddése korlatozza.
De ugy érzem, hogy itt valami mas rejtezik a
mélyben, az a feltételezés, hogy tudjuk, mi a ter-
mészetes, és mi nem az, és igy kilénbség tehet6
a két csoport kdzott. Szamomra egyaltalan nem
egyértelm(i, hogy az id6sek altal megtapasztalt,
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megélt lehet6ségcsdkkenés inkabb irhaté a
természet szamlajara, mint a nem 6reg, de fo-
gyatékossaggal él6k lehetéségcsdkkenése.4
lgaz ugyan, hogy vannak olyan fizikai mutat-
vanyok, amelyeket soha t0bbé nem tudnak mar
megtenni, de ez igaz a nem 6reg fogyatékossag-
gal él6kre is, és egyéltalan nem jelenti azt egyik
csoport estében sem, hogy csokkennie kéne
azoknak a tevékenységlehet6ségeknek, ame-
lyeket viszont el tudnak végezni. Az a helyzet,
hogy az id6sek, akik adottnak vették, hogy sok
dologban korlatozottan képesek csak tevékeny-
kedni, ma kihasznéalhatjadk a kilénb6z6 lehets-
ségeket, példaul a rampéakat, az alacsony jarda-
szegélyeket, amelyeket egyébként a nem oOreg
fogyatékossaggal él6kre gondolva alakitottak ki.
Ugy képzelem, ha a kdrnyezetiinket nem Ugy
alakitanank, hogy az a fiatal nem fogyatékossag-
gal él6 férfiak szamara legyen csak kényelmes,
akkor a nem 6reg fogyatékossaggal éI6 emberek
el6tt sokkal kevesebb akadaly tornyosulna.5

Amennyiben a fogyatékossagot gondosan
elkilonitjlik az id6s korban varhaté karosodastol,
elveszitjiik azt a tudast, hogy a korosodas fogya-
tékossa tesz. Holott a nem fogyatékossaggal
él6k csak igy dobbenhetnek ra, hogy ez az alla-
pot csak ideiglenes, és csak igy ismerhetik fel és
el, hogy sajat kdzvetlen érdekik olyanna formalni
a tarsadalmat, ahol a fogyatékossaggal élék jo
eséllyel vehetnek részt a tarsadalmi élet minden
teriletén. Eppen ezért Ggy gondolom, hogy a
legtébb tarsadalmi és politikai cél megvaldsitasa
szempontjabol nem lenne hasznos, ha a fogyaté-
kossagok kozétt aszerint tennének kuldnbséget,
hogy azt a kor okozza vagy sem.6 Részben ezért,
részben pedig, mert a nemi szerepek szempont-
jabol nem relativizalja a hendikepeket, Amundson
kevésbé kifinomult meghatarozasat jobbnak
taldlom az ENSZ meghatarozasanal.

2.2. A BETEGSEG FOGYATEKOSSAG?

Amundson azt javasolja, hogy szigoruan kul6-
nitsiik el a betegséget a fogyatékossagtol. Noha
szerinte a ,fogyatékossag” az ,alapvet6 szemé-
lyes képességek hianya”, ami latszélag nagyon
sok beteg emberre is igaz, azt mondja, hogy ,a
fogyatékossag paradigméja szerint egy vak férfi
vagy paraplegias asszony orvosi ellatas szem-
pontjabdl nem szorul kilénleges elbanasra”, és
.ellentétben a betegekkel, a fogyatékossaggal
él6k (tipikus esetben) nem globalisan tehetet-
lenek, csak annyiban, amennyiben a kérnye-
zetlik azzd teszi 6kef’ (Amundson 1992, 21, 22).
Amundson két okbol tesz kllénbséget betegség
és fogyatékossag kozott. ElSszér korrigalni
akarja azt az altalanos és téves vélekedést,
amellyel idénként az orvosi etikaban is talalkozni,
hogy a fogyatékossaggal él6knek kilénleges
orvosi ellatasra van szikségik. A masodik és
sokkal fontosabb gondja, hogy meg akarja
valtoztatni azt az elterjedt és hamis hitet, hogy a
fogyatékossaggal él6k fizikai allapotuk miatt
»globalisan tehetetlenek”. Ugy hiszi, hogy a
Jfogyatékossaggal élék tarsadalmi leértékelése
nagy részben abbdl az elképzelésbél eredez-
tethetd, hogy globalisan tehetetlen embereknek
tartjak 6ket” (Amundson 1992, 22).

Mennyire fontos az, hogy a fogyatékossagot
elkulénitsuk a kronikus betegségtdl? A gyogyit-
hatatlan betegségektél (AIDS vagy a rak)?7 Ter-
mészetesen még ha a krénikus vagy gyogyitha-
tatlan betegség nem is okoz fogyatékossagot,
érdemes kulonbséget tenni azok kozott, akik
valamilyen betegség miatt valnak fogyatékossa,
és azok kozott, akiknél nem ez a helyzet, ilyenek
példaul az epilepsziasok, akiknél a gyégyszeres
kezeléssel teljesen kézben lehet tartani a
rohamokat, vagy a szklerézis multiplexben (MS)
szenveddk, akiknek a betegsége visszahlzadik,

Jenny Morris (1991, 128) ramutat, hogy Anglidban erésen tartja magat az a feltételezés, hogy a fogyatékossaggal él6
oregeknek otthonokban a helyik.

Amundson szerint a tarsadalmi szervezédések az emberiség biomedikai normait tartjak szem el6tt. Mivel az én
tarsadalmi és fizikai kornyezetem egyértelmiien nem a gyerekek, nék, éregek, betegek vagy fogyatékossaggal él6k
kényelmét szem el6tt tartva szervez6dott, és mivel 6k alkotjak a tarsadalom tdbbségét, nem vagyok hajlandé elhinni,
hogy ezt a tarsadalmat az 6 normaik alapjan szervezték volna meg. Szerintem a fiatalok, nem fogyatékossaggal él6
férfiak paradigmaja alapjan szervez6détt. Errél részletesebben a kdvetkezé fejezetben irok.

Tudom, hogy vannak olyan szempontok, amelyek alapjan lehetséges és megengedett, hogy a fogyatékossaggal él6
oregeket elkilonitsiik a fiatal és kdzépkoru fogyatékossaggal él6 emberektsl. Példaul annak lenne értelme, ha egy
tarsadalom, ahol nagyon kevés a lehet6ség, azoknak adjon elsébbséget az orvosi ellatasnal, akiknek tébb idejik
marad ennek a hasznét élvezni, vagy a draga munkaeré-atképzést azoknak biztositani, akik azt a legtovabb tudjak
hasznalni.

Fogalmi kilénbség van a kett6 kdzétt, ahogy ezt Amundson egy személyes beszélgetés soran elmondta nekem.
Lehet valaki fogyatékos anélkil, hogy beteg lenne, vagy beteg fogyatékossag nélkll. Ugyanaz a betegség eltérd
fogyatékossagot okoz, és kilonbozé betegségekkel ugyanaz a fogyatékossag parosulhat. Itt nem a fogalmi
kildénbségrél beszélek, hanem arrél, hogy a gyakorlatban milyen kilénbségeket tesznek, ezt teszi Amundson is a
cikkében.
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ezért egy adott id6szakban nem jelentkezik a
fogyatékosséag (de soha ne feledjiik el, hogy ettél
még megkaphatjak a ,tokéletlen” vagy értéktelen
testl hendikepesek tarsadalmi stigmajat).

Az is igaz, hogy sok fogyatékossaggal él6
ember egészséges. Mégis ugy gondolom, hogy
Amundson paradigmaja miatt aladbecsili a
fogyatékossaggal él6k szamat, mert nem veszi
figyelembe azokat a fogyatékos embereket,
akiket a mindannyiunk altal betegségnek tartott
allapot tesz fogyatékossé, és azokat sem, akik a
fogyatékossag miatt lesznek betegek. Ha arra
gondolunk, hogy Eszak-Amerikaban hanyszor
tébb olyan fogyatékossaggal élé van, aki reuma,
sziv- vagy keringési betegségek, cukorbetegség?®
miatt lett azza, mint ahany vak vagy paraple-
giaban szenvedd fogyatékos személy él, akkor
kénytelenek vagyunk méas paradigmaéba illeszteni
a fogyatékossagot. Raadasul van, amikor nem
betegség okozza a fogyatékossagot, ilyen a pa-
raplegia, a quadriplegia, amit a gerincvel6 sérl-
lése okoz, és ami komoly egészségi gondokat
okoz, krénikus fajdalommal, keringési bonyodal-
makkal jar, aminek kovetkeztében bérbajok és
kiujulé6 hugyholyaggyulladas léphet fel (Morris
1989; Murphy 1990, 178).

Ami talan még fontosabb, tudomasul kell ven-
nink, hogy a fogyatékossaggal éI6 egészséges
emberekhez hasonldan, azok, akik kronikus vagy
gyogyithatatlan betegségek miatt valnak fogyaté-
kossa, nem lesznek ,globélisan tehetetlenek”. Az
allandé betegségben szenveddket rendszerint a
tudatlansag és az elGitélet tartja tavol a munka
vilagatdl és a tarsadalmi tevékenységektél, ponto-
san ugy, ahogy a fogyatékossaggal él6ket elrejtik
a nyilvanossag elél. Eppen ezért beszélni kell arrdl
is, hogyan lehet eljutni a kronikus vagy gyogyitha-
tatlan betegséggel él6khoz.

A kronikus betegséggel él6k esetében a
munkahelyre valo eljutas gyakran azt jelenti,
hogy részmunkaidében vagy rugalmas munka-
id6ben dolgoznak, amely képes alkalmazkodni a
beteg mindenkori allapotahoz. A leszazalékolas
és a biztositasi keret gyakran azzal a feltétele-
zéssel él, hogy a dolgoz6 vagy teljesen képtelen
a munkara, vagy képes teljes munkaidében dol-
gozni, és a krénikus betegségben vagy a prog-
ressziv gyogyithatatlan betegségben szenvedd-
ket lehetetlen helyzetbe hozza. Vagy kénytele-

nek megfeszilni, és ugy tenni, mintha képesek
lennének teljes munkaidében dolgozni, vagy tisz-
tességtelenll munkaképtelennek valljagk magu-
kat, mikézben rendszerint szeretnének tovabb
dolgozni. Az, hogy munkatarsaik altalaban nem
akarjak tudomasul venni a betegségiiket, kulo-
ndsen, ha potencialisan halalos betegségrél van
sz06, még nehezebbé teszi, hogy magukhoz mél-
t6 munkat végezhessenek. A gondok egy része
mostanéaban az AIDS-es betegek miatt nagyobb
nyilvanossagot kap, mert kénytelenek voltak
kiharcolni, hogy élhessenek jogaikkal, és dolgoz-
hassanak annyit, amennyit tudnak. Err6l hossza-
sabban a kovetkez6 fejezetben szélok. Itt csak
annyit kell megjegyezni, hogy a rugalmas mun-
kaid6 talan nem fontos azoknak, akiket ,egész-
séges fogyatékosoknak” neveziink, annyi fogya-
tékosséaggal é16 embernek vannak egészségugyi
problémai, és annyi beteg ember lesz fogyatékos
éppen a betegsége miatt, hogy érdemesnek ti-
nik k6z6s nevezbére hozni &ket, és azt mondani,
hogy ezek egyltt a fogyatékossaggal él6 embe-
rek esélyhez valé hozzaférésének aspektusai.

A fogyatékossaggal él6k jogaiért kiizd6
csoportok kozti els§ ellentmondas vagy vitatott
kérdés, hogy a fogyatékossaggal él6k csoportja-
ba bele lehet-e venni a betegséggel éI6 embere-
ket; ez az ellentmondas abbdl az értheté vagybdl
fakad, hogy elkeriljék a betegség tovabbi
stigmajat (lasd Gill 1994, 7), kulénésen az olyan
erGsen stigmatizalt betegségek esetében, mint
amilyen az AIDS és a rak. A fizikai fogyatékos-
saggal él6k gyakran hangsulyozzak, hogy men-
talisan nem fogyatékosok, mert ez a legtébb tar-
sadalomban tovabbi pszicholégiai és fejl6dési
stigmat jelentene. Természetesen mind a két
esetben ki kell emelni, hogy a fogyatékossaggal
él6 ember nem minden szempontbdl fogyatékos,
hogy egy siket vagy paraplegias ember egyéb
szempontbdl egészséges lehet, és aki gerinc-
vel6-gyulladasban szenved, szellemileg teljesen
ép. Ennek ellenére a legtobb fogyatékossaggal
él6 beteg is szokott lenni, és sok fizikai fo-
gyatékosnak vannak fejl6dési vagy pszichologiai
rendellenességei.

Talan azért, mert ME-betegségem van, sok-
kal érzékenyebben reagalok a megkuilénbédzteté-
sek és a csoportositas korlatozé koévetkezmé-
nyeire. Kronikus beteg vagyok, részben ,globali-

8 Afogyatékossagra vonatkozé statisztikdk orszagonként és egy orszagon belill korcsoportonként és természetesen a
fogyatékossag meghatarozasatol fliggéen valtoznak. It a kanadai és egyesiilt allamokbeli meghatarozasara tamasz-
kodom, amely szerint a fogyatékossag hosszu tavon akadalyozza a fontosabb tevékenységekben valé részvételt.
(Health and Welfare Canada és Statistics of Canada 1981; Statistic Canada 1986 és 1991; Pope és Tarlov 1991;
LaPlante 1991). Vilagszerte tobb fogyatékossagmeghatarozas létezik, egyes orszagokban a maléaria, a lepra és az
alultaplaltsagbdl kévetkezé betegségek jatsszak a legnagyobb szerepet.
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san” fogyatékos, amennyiben az a tevékenység-
mennyiség, amelyre képes vagyok, Iényegesen
kevesebb és korlatozottabb, mint egy egészsé-
ges emberé, és specifikusan fogyatékos bizo-
nyos idészakokban és bizonyos kontextusokban
(példaul vannak olyan napok, amikor a karom
annyira gyenge és faj, hogy nem tudok a tablara
irni, nem tudom a nehéz ajtét kinyitni, és semmit
nem vagyok képes cipelni). Pszicholégiai fogya-
tékossagot is megéltem, mert a betegségemmel
jar a mentalis és fizikai kimerultség, ami azutan
depressziot okoz (f6leg az els6 két évben volt
ilyen), képtelen vagyok 6sszpontositani, a révid-
tavimemoria-problémaim vannak, nehezen tala-
lom meg a szavakat, és nem emlékszem a ne-
vekre, még a legktzelebbi barataim nevére sem.
A pszicholdgiai probléméak idénként kevésbé
heves formaban UGjra el6jonnek, amikor éppen
rosszabb az &llapotom. Néhany ME-vel él6 em-
ber, akik k6zll sokan hasonl6 visszatér6 szimp-
témakkal élnek, inkabb fizikai és nem annyira
pszichiatriai esetekre panaszkodnak. Ez nem
egyszerlien csak azért torténik, mert el akarjak
kertilni a pszichiatriai fogyatékossag stigmajat, ha-
nem a pszichiatriai diagnozist szeretnék elkeriini,
mert az nekiink nem segit, hiszen a pszichoterapia
nem gyogyitjia a tiineteinket, viszont megakada-
lyozza, hogy a szamunkra sziikséges kezelést
megkapjuk. Ugyanakkor az ME fizikai és pszichés
fogyatékosséagot jelent, és ennek a megtapasztala-
sa vezetett el oda, hogy mar tudom, a fogyatékos-
sag azonositasanal az a legfontosabb, hogy meg-
hatarozzuk azokat a nehézségeket, amelyekkel a
fogyatékosoknak szembestlnitik kell, ha a tulélés-
re és a tarsadalmi aktivitasra torekszenek.

2.3. HOGYAN DEFINIALJUK A
FOGYATEKOSSAGOT?

Nem fogok sajatos meghatarozasokat ajanigatni
az ENSZ-nek. Az ENSZ-definiciok a WHO és méas
ENSZ-szervezetek specialis politikai céljait szolgal-
jak, és bonyolult politikai kompromisszumok ered-
ményeképp jottek létre, amelyekrdl gyakorlatilag
semmit se tudok. Csak azért birdltam az ENSZ
meghatarozasat, hogy olyan kérdésekre vilagit-
hassak ra, amelyeket nem vesziink észre, vagy
teliesen kifelejtiink, ha az adott meghatarozasokat
gondolkodas nélkiil fogadjuk el, vagy ha azt hisszuk,
minden korliimények koz6tt alkalmazhatdak.
Ugyanakkor szerintem az eddigiek alapjan
osszefoglalhatom, hogy akar oktatasi, akar gya-

korlati célok szempontjabdl nézve, milyennek
kellene lennie a jé definiciénak: a karosodas és
fogyatékossag j6 meghatarozasa felismeri, hogy
a normalis fizikai allapot és funkcié és a normalis
tevékenységre vald képesség bizonyos mértékig
az egyén fizikai, tarsadalmi és kulturdlis kor-
nyezetétdl fligg, és nagyban befolyasolja, hogy
milyen tevékenységek szilkségesek a tuléléshez
az adott kdrnyezetben, és az adott kultura milyen
alaptevékenységet var el a tagjaitél. Ugyanakkor
azt sem lehet figyelmen kivil hagyni, hogy a
tarsadalom egyes tagjainak érdeke gy meg-
hatarozni masok szamara a ,normalis” allapotot,
funkciot és képességet, hogy azzal ket hatranyos
helyzetbe hozza, és/vagy titkolja, hogy rosszul
bannak velik. Ezért, mielétt egy tarsadalom
normalitasra vonatkozé szabalyait elfogadnank,
érdemes Osszehasonlitani ezeket mas tarsadal-
mak elvarasaival; ha alacsonyabb vagy jelen-
tésen mas, mint a tdbbi, vagy ha csoportonként
mas és mas az elvaras (pl. nem, faj, osztaly,
kaszt), akkor nagy a valdszin(isége, hogy joval
elterjedtebb a fogyatékossag, mintsem ahogy
annak a tarsadalomnak a sztenderdjei mutatjak.

Raadasul néhany terminus, példaul a hatra-
nyos helyzet alkalmas arra, a fogyatékossaggal
élének a fizikai, tarsadalmi és kulturalis kérnye-
zetével vald interakcidjabol adodd specifikus
esélyvesztésére utaljon, amely megakadalyozza,
hogy a tarsadalmi cselekvés fontos terileteinek
aktiv részvevdje lehessen. Az a tény, hogy egy
tarsadalom nem tartja fontosnak, hogy egy adott
csoporthoz (pl. kor, nem, osztaly) tartozé tagja a
szllkséges és megfeleld eséllyel rendelkezzen,
irrelevans abbdl a szempontbdl®, hogy az illeté
hatranyos helyzetl, mert a tarsadalomban nem
szokatlan, hogy tagjainak nagy része héatranyos
helyzetl csoporthoz tartozzon. Méasrészrél nem
minden esélyvesztés jelent hatranyos helyzetet,
annak ellenére sem, hogy gyakran hallani vagy
olvasni, hogy ilyen vagy olyan szempontbdl
mindenki hatranyos helyzetben van (példaul,
lasd Murphy 1990 66). Itt nem megyek bele a
részletekbe, nem targyalom, hogy mekkora
esélyvesztés jelenthet hatranyos helyzetet, mert
errél, mint a fogyatékossag tarsadalmi konstrua-
lasrol is, a kdvetkez6 fejezetben irok.

Altalanos hasznalatban a Lfogyatékossag” és
a ,hatranyos helyzet” kozti kuldnbségtétel rend-
szerint nem marad meg. Bevezetése nem bir
nevelési funkciéval, nem emlékezteti arra az em-
bereket, hogy azok az akadalyok, amelyekkel a

9 Azért mondom, hogy esetleg, mert bizonyos lehet6ségek a gyerekek szamara nem elérhetéek, bizonyos
lehet6ségeket egyes tarsadalmi csoportok szamara nem lehet biztositani, ilyen példaul a gyerek kihordasanak
lehet6sége a férfiak esetében (vagy legalabbis egyel6re még nem lehetséges).
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fogyatékosoknak sokszor szembe kell néznilk,
nem feltétlenil a fogyatékossaggal él6k fizikai
allapotabol adédnak. Masrészrél olyan hamis be-
nyomast kelt, mintha a fogyatékosséag tisztan bio-
l6giai, a hatranyos helyzet pedig csak tarsadalmi
képz6dmény lenne, mikor pedig mind a kettd,
egyszerre biolégiai és tarsadalmi tényezék ko-
vetkeztében jon létre. Ebben a kdnyvben a
Lfogyatékossagot” rendszerint olyan értelemben
hasznalom, mint minden olyan képesség hianyat,
amely megakadalyozza, hogy valaki az adott
kérnyezetben a tuléléshez szlikséges szinten le-
gyen képes tevékenységet végezni, illetve az
adott tarsadalomban az élet fontos terlletein
résztvevl lehessen. Azt allitom, hogy a fogya-
tékossag bioldgiai, tarsadalmi és experimentalis
részekbdl tevédik 6ssze.

2.4. KiI ES MILYEN CELBOL HATAROZZA MEG
A FOGYATEKOSSAGOT?

Hiszem, hogy a fogyatékossagot definialni kell,
mert e nélkll nem érthetjiik tisztan, mit jelent a
fogalom, és végezetil, nem tudunk megfeleld
politikat/tevékenységet folytatni. De a fogyaté-
kossag meghatarozasa, és az egyének azono-
sitdsa, azaz fogyatékosnak nevezése tarsadalmi
gyakorlat, amelybe beletartozik az egyes embe-
rek esetében a hatalom nem egyenld gyakorlasa,
amely sulyos gazdasagi, tarsadalmi és pszi-
choldgiai kdvetkezményekkel jar az egyes ember
életére nézvést. Ha nem vesziink tudomést ezek-
rél, akkor a meghatarozas idealizalt képet ad.
Ahhoz, hogy megértsiik, mekkora hatalma, ereje
van a meghatarozasnak, fel kell tenniink a kérdést,
a gyakorlatban ki definial, milyen célbdl teszi ezt,
és milyen kdvetkezményekkel jar a meghatarozas
azokra, akikre a definiciot alkalmazni lehet.

A faj meghatarozéasaval kapcsolatban Evelyn
Brooks Higginbotham a kdvetkez6ket mondja:

Atarsadalmi nemhez és a tarsadalmi osztalyhoz
hasonléan a fajt is tarsadalmi konstrukcioként
kell kezelni, amely azon alapul, hogy kiemeli a
kildénbséget, és kdzben szimultdn megkilon-
bozteti és szembeallitia egyméassal a csopor-
tokat. Ami még ennél is fontosabb, a faj az em-
bereket kivilrél (masok altal) és belllrél (6n-
maguk altal) meghatarozé tarsadalmi kategoériak
kozott feszllé hatalmi viszonyokat reprezental-
ja. A faji megkullonboztetés felismerése a tarsa-

dalmi hatalom sokféle felhasznalasabol és az
ahhoz val6 alkalmazkodasbdl eredeztethets. Ha
Jtermészetesnek” és ,megfelel6nek” tekintik az
ilyen faji kategériakat, akkor intézményes és
ideoldgiai formai nyiltan és burkoltan is straté-
giailag sziikségesek a hatalom gyakorlasahoz.

Amit Higginbotham a fajrél mond, sok mindenben
igaz a fogyatékossagra is, bar egy csoport elhe-
lyezése (fogyatékos vs. nem fogyatékos; elfogad-
haté testliek vs. elutasitott testliek), a képvisele-
tért folytatott verseny (pl. szerencsétlen nyomorult;
inspirald példa) szerintem még gyerekcipdben jar
a faji tevékenységhez képest. Annak ellenére,
hogy olykor valésabb biologiai killénbség van a
fogyatékossaggal él6 és a nem fogyatékossaggal
élé kozott, mint amit a fajok esetében feltételez-
nek, az a hit, hogy a ,fogyatékossag” biologiai
kategoria lenne nagy tévedés, pont ugy, ahogy
tévedés azt hinni, hogy a ,fekete” biologiai katego-
ria lenne, ez csak arra szolgal, hogy elleplezze az
ezekbe a kategdriakba sorolt embereket illetd
tarsadalmi funkciokat és igazsagtalansagot.
Charlotte Muller (1979, 43) ramutat, hogy
rendszerint az egészségligyi dolgozok, a juttata-
sokat és az ellatast biztositok, valamint a segiték
hatarozzak meg, hogy kinek van sziiksége a
segitséglikre. Ez fontos emlékeztet§ arra, hogy a
meghatarozas hatalma rendszerint nem azoknak
a kezében van, akikre a meghatarozas vonatko-
zik, és akikre a legnagyobb hatassal van. Ké-
s6bb még részletesebben irok az egészségligyi
dolgozék és hivatalnokok kognitiv hatalmérdl
(Addelson 1983), akik megmondjak, hogyan
fogalmazzuk meg magunkat magunknak és méa-
soknak, és bemutatom, milyen gyakorlati kévet-
kezményekkel jar ez a hatalom. It talan elég
annyit megjegyezni, hogy jelentés kilénbségek
lehetnek az ugynevezett ,ellatok” ,gondozok”
meghatarozasa és a fogyatékossaggal él6k meg-
hatarozasa kozott. Az ellatdk, gondozok érdeke,
hogy a fogyatékossagot sziik értelemben hata-
rozzak meg, hogy minél kevesebb ember legyen
jogosult a segélyekre és tamogatasra. Rengeteg
példat lathatunk erre a biztositéknal: ha 6k az
ellatok; nyilvanvaléan anyagi érdekik fliz6dik
ahhoz, hogy a lehetd legszlikebben hatarozzak
meg a fogyatékossagot, maskulénben vagyono-
kat kéne fizetnilik.10 Az, hogy sokféle ellaté van,
komoly zavart okoz abban, hogy kiket tekinthe-

10 Mas részrél az egészségugyi ellatast és a terapiakat biztositok anyagi érdeke, hogy a profit miatt minél szlikebb
értelemben hatarozzak meg az ,egészséget,” igy a leheté legtébb ember érezheti tgy, hogy valamilyen ellatasra van
szllksége. Ez latszik a fittnesz és wellnesz kdzpontok egyre burjanzé hirdetéseiben vagy a nem hagyomanyos
gyogymaddokat reklamozok esetében is. llyenkor az ,egészség” valami tavoli, elérendé célként jelenik meg. Azok, akik
ilyen ellatékkal konzultalnak, tavozas utan rendszerint betegebbnek hiszik magukat, mint amilyenek valéjaban
(ugyanis Uj sztenderdeket sajatitottak el), vagy amit valaha el tudtak volna képzelni. Mégsem hiszem, hogy ez
jelentésen megndvelné a fogyatékossdggal él6ként definialtak szamat, akar masok, akar maguk adjak a meghataro-
zast, ugyanis maga a stigma akadalyozza meg, hogy ezt a bélyeget felvallaljak.
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tunk fogyatékossaggal él6knek; nem ritka, hogy
egy fogyatékossaggal él6 az egyik intézmény
meghatéarozasa szerint fogyatékos, a masiké
szerint nem az.11

2.5. KI HATAROZZA MEG ONMAGAT
FOGYATEKOSSAGGAL ELOKENT?

Fontos, hogy ne felejtsiik el, vannak, akik fogya-
tékossaggal él6knek tartjak magukat masok
szemében, azonban nem azok, és nem mindenki
tartia magéat fogyatékossaggal élének, noha
masok annak tekintik 6ket (vagy jogosultsag,
vagy diszkriminacios vagy mas okbdl).

Sokan, akiknek a testik sulyos fizikai, lelki
fajdalmat és gazdasagi nehézséget okoz, fogya-
tékossaggal éldknek tekintik magukat, de a
kilvilag nem, mert a nyilvanossag és/vagy az
orvosi vélemény az allapotukat nem tartja fogya-
tékossagnak. Ezek az emberek rendszerint
szeretnék, ha fogyatékossaggal él6knek tartanak
Oket, mert a tarsadalom makacsul azt varja el
t6lik, hogy ugy teljesitsenek, mintha egész-
séges, nem fogyatékossaggal élék lennének,
holott 6k erre képtelenek, kdzben a tarsadalom
nem hajlando ezt elismerni, és semmilyen segit-
séget nem ad nekik. Példaul a néknél a pelvic
gyulladasos betegség (PID) sllyos és hosszan-
tarté fogyatékossagot okozhat. A PID betegség-
ben szenvedG6ket gyakran pszichiatriai kezelésre
klldik, el kell viselnilik csaladtagjaik és barataik
szkepticizmusat, mikézben allandé és szlinni
nem akardé hasi fajdalommal élnek (Moore 1985).

Természetesen senki sem vagyik a fogyaté-
kossaggal élés tarsadalmi stigmajara, de, ahogy
mar korabban ramutattam, a fogyatékossaggal
éI6k tarsadalmi elismerése hatarozza meg azt a
gyakorlati segitséget, amit az orvosok, kormany-
hivatalok, biztositd tarsasagok, jotékonysagi
szervezetek és a csalad és a baratok nyujtanak.
Raadasul, ha masok helyesen azonositanak be,
akkor sajat testi tapasztalataidat a tarsadalom és
a korilotted él6 emberek is elfogadjak (leg-
alabbis részben); ha viszont nem ismerik el a
fogyatékossagat, az ember maganyos, elidege-
nedik, és kétségbeesik (Jeffreys 1982). Raada-
sul sok fogyatékossaggal él6 szamara a fogya-
tékossaggal élés identitasa életbevago politikai
jelentéssel bir, egy olyan csoport tagjai, akik
kdzosen élik meg a fogyatékossag tarsadalmi
elnyomasat, és k6zdsen harcolnak ellene.

Masrészrél sok oka van annak is, ha nem
akarod magad fogyatékossaggal élének meg-

hatarozni, még akkor sem, ha masok annak
tartanak. El6szor a fogyatékossag stigmahordo-
z0, ezt a legtébb ember szivesen elkerlli, ha ez
lehetséges. Az Gjonnan fogyatékossa valt feln6t-
teknek, és azoknak a gyerekeknek, akik eldl eltit-
koltak, hogy a nem fogyatékosok hogyan tekin-
tenek a fogyatékossaggal él6kre, idSbe telik, mig
megemeésztik, hogy egy stigmatizalt csoport
tagjai. Az Gjonnan fogyatékossa valt feln6ttekben
még élhetnek a nem fogyatékossaggal él6kben
kialakult, a fogyatékossaggal kapcsolatos szte-
reotipiak. Még elhihetik, hogy a fogyatékossag
totalis, hogy a fogyatékossaggal él6k minden
szempontbdl fogyatékosok. Mivel tudjak maguk-
rél, hogy nem minden szempontbdl fogyaté-
kosak, ezért el6fordul, hogy nem hajlandék ma-
gukat fogyatékosnak tartani. Félnek, és jo okkal
teszik, hogyha azonositjdk magukat a fogya-
tékossaggal él6kkel, akkor a tObbiek teljesen
fogyatékosnak fogjak tartani 6ket, és nem veszik
észre, hogy milyen képességeik vannak, vagy
ami még rosszabb, minden képességiiket és
eredményiket ,rendkivilinek” és ,batornak”
fogjék tartani (Wright 1983).

Ha azok, akik abban reménykedtek, vagy azt
vartak, hogy majd meggyogyulnak a baleset
vagy sérllés utan, vagy akik gyerekkoruk éta
reménykednek a ,gyégyulasban”, azonositanak
magukat a fogyatékossaggal, akkor feladnak,
hogy egészségesek lehetnek, hogy idével majd
képesek lesznek jarni, latni vagy hallani (a siket
gyerekek példaul gyakran abban reménykednek,
hogy hall6 felnétt lesz bel6lik), és el kellene
fogadniuk, hogy életik végéig a pillanatnyi
képességeikkel, a jelenlegi testikben kell élnitk
(Wright 1983). Bonnie Klein kanadai filmes
elmesélte, hogy tizenhat hénappal a debilitald
stroke utan, még nem fogadta el magat fogya-
tékossaggal élének. Noha tolészékes volt, egy
,fagyog6é moziban, megkdzelithetetlen vécével”
tartotta az egyik filmje premierjét (Klein 1992).

Azoknal, akik er6sen azonosulnak a hivata-
sukkal, és félnek (vagy tudjak), hogy Uj testikkel
nem folytathatjak tovabb a munkajukat, a
fogyatékossag mély személyiségvaltozast okoz.
Barbara Rosenblum k&zépkora volt, amikor
rakos lett. Ezt irta:

A munkaidentitasom a sejtjeimbe ivodott.
Nekem a munka olyan, mint a vallas. Egész éle-
temet ennek szenteltem. A személyiségem ko-
zéppontjaban az allt, hogy szociolégus vagyok,
és most ezt kell feladnom. Megijedtem, mikor a

11 Egy megddbbents példa jelent meg errél a Newsweekben (1992. februar. 3, 52). Az Egyestilt Allamokban iskolanként
valtozik, hogy hatarozzak meg a tanulasi zavarokat, a definicié részben attél figg, milyen forrasok allnak rendelke-

zésre a gyerekek segitésére.
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fogyatékossagra gondoltam. A kérhazban majd
azt irjak a kérlapomra, hogy, ,fogyatékos pro-
fesszor’? (Butler és Rosenblum 1991, 63)

Az, hogy fogyatékosnak tekintem magam bizony
azt is megkdvetelte, hogy megvéltoztassam az
Onazonossagomat, és radikalisan Gj maédon
gondolkozzam magamrél. Ebbe beletartozott a
valésadg tudomaésul vétele is (persze nem
tartottam igazsagosnak), vagyis hogy ram kerilt
a krénikusan betegek stigmajat2, és kilénésen a
szégyen, hogy nem vagyok képes annyi mun-
kara, amennyit elvarnak t6lem. Arra is sziiksé-
gem volt, hogy Ujragondoljam az életemet ezzel
az U] korlatozott és allandé diszkomfort érzést
okoz6 testtel, atszervezzem a munkéamat, az ott-
honomat, a kapcsolataimat, hogy lehetévé te-
gyem ezt a masfajta életet. Mindez nagyon ne-
héz volt, de az énem egy masik, fontos részének
valtozasa atsegitett a nehézségeken. Rajoéttem,
hogy értelmet adhatok annak, ami velem tortént,
ha mas fogyatékossaggal él6 emberekkel be-
szélgetek, ha olvasom a koényveiket és a cikkei-
ket. Ok mar tudjak, hogy mikédik a stigma-
tizalas, hogyan lehet jol éIni a betegséggel, fizikai
korlatok kézott. Mikdzben megtanultam t6lk,
amit tudnom kellett, azonosultam veliik. Mikor
belattam, és kimondtam, hogy én is fogyatékos-
saggal él6 vagyok, mar nem éreztem, hogy egye-
dil kell kizdenem.

Sokkal kénnyebb volt magam széamara elfo-
gadni, hogy fogyatékossaggal él6 vagyok, mint
masokkal elfogadtatni. Nalam elsésorban nem a
stigmatdl vald félelem volt az oka; mar megta-
pasztaltam, milyen hatassal van ram a krénikus
betegség stigmaja. A gond akkor kezd6dott,
mikor elég er6s lettem ahhoz, hogy részmunka-
idében visszamenjek dolgozni. Mar nem /4t-
szottam nagyon betegnek, bar napi szinten
kellett megkliizdenem a kimeriltséggel, fajdalom-
mal, hanyingerrel és szédlléssel, raadasul bottal
jartam, hogy megtartsam az egyensulyomat.
Kizdéttem, és mivel az emberek nem lattak,
hogy mivel kiizdok, folyton magyaraztam, hogy
kiizdok, hogy mar nem vagyok képes elvégezni
mindazt, amit kordbban igen, és hogy nem
tudom, mikor leszek ra Ujra képes, ha képes
leszek r4 valaha. Egyszerlien azt szerettem
volna, ha a barataim és a munkatarsaim elisme-
rik a korlataimat, és hozzam hasonléan elfo-
gadjak, hogy talan allandoéan igy kell éinem, de a
fogyatékossag lathatatlan valésagat nagyon
nehéz elmagyarazni anélkiil, hogy ne az legyen
az érzése az embernek, hogy 6rokdsen panasz-

kodik és megértést kunyeral. Azutan a t6bbiek
nem voltak hajlandéak elhinni, hogy talan soha
nem épllodk teljesen fel, nem nyerem vissza ko-
rabbi egészségemet és képességeimet. Igyekez-
tek lebeszélni arrdl a viselkedésrél és magatar-
tasrél, ami szerintlk azt jelentette, hogy ,felad-
tam a reményt”, és amit én ugy éltem meg, hogy
elfogadtam az allapotomat, és Ujraszerveztem az
életemet.

Raadasul még egy akadalya volt annak,
hogy méasok szemében is a fogyatékossaggal
él6k csoportjaba tartozzam. Noha ugy éreztem,
hogy a fogyatékossaggal élék, kulénésen az
asszonyok harca az én harcom is (és még min-
dig igy érzem), valahogy nem tartottam magam
méltonak arra, hogy a fogyatékossaggal él6k
kdézé szamitsam magam, mert annyival jobban
éltem, mint 6k.

Hallottam, hogy mas fogyatékossaggal él6k
— koztilk nem egy rettenetes korlilmények kdzott
él — is azt mondjak, hogy nem tartjadk magukat
fogyatékossaggal él6nek, mert ,masok annyival
rosszabb allapotban vannak, mint én”. Gondolom
ez is egy mddja annak, hogy minimalizaljak a
nehézségeiket, hogy ne legyenek frusztraltak, ne
gyaszoljanak és ne szégyenkezzenek. Vagy
csak egyszer(ien ragaszkodnak ahhoz a joguk-
hoz, hogy 6k sajnalhassanak masokat, ett6l eré-
sebbnek, egészségesebbnek és ,normalisabb-
nak” érzik magukat naluk. Ugy gondolom, hogy
ez a magatartds gyakran a fogyatékossaggal
él6kkel kapcsolatos sztereotipidk miatt alakul ki,
amelyek a fogyatékossaggal él6ket totalisan
fogyatékosoknak lattatjak, akik képtelenek ellatni
magukat vagy masokat, és ezért j6tékonysagra
szorulnak; amig béarmire képesek, addig a
sztereotipiakban gondolkoz6 fogyatékossaggal
él6k blszkeségbdl és a jotékonykodas elkertlé-
se érdekében nem hajlanddak magukat fogyaté-
kosséaggal élének tartani.

Valami més is zavart. Kelletlenségem rész-
ben a nalam rosszabb kérllmények kdzott él6k
iranti alazatbdl fakadt, elvégre éppen t6lik
tanultam a legttbbet arrél, hogyan alkalmazkod-
jam az Uj helyzetemhez. Blintudat és szégyen is
dolgozott bennem, azért, mert amikor még nem
voltam fogyatékossaggal él6, alig vettem tudo-
mast a nehézségeikr6l, megérteni meg végképp
nem értettem meg a fogyatékossaggal él6k kiiz-
delmeit, és azt, hogy milyen kivaltsagos helyzet-
ben vagyok nem fogyatékosként. Arra is rajot-
tem, mekkora szerencse, hogy még a beteg-
ségem el6tt olyan hivatast valasztottam, amely

12 A betegség stigmaja nagyon dsszetett jelenség, a folyamatossag kedvéért meg se prébalom itt elmondani. Hossza-

sabban a 3. fejezetben irok réla.
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nemcsak megfelel biztositast tett lehet6vé,
hanem azt is, hogy Uj korlataimmal egytt folytat-
hassam a munkamat.

Bonnie Klein hasonld érzésekrdl ir. Akkor
szembesllt ezzel, amikor el6szér vett részt a
DisAbled Women’s Network, kanadai tagozata-
nak Glésén:

Ugy érzem, bocsanatot kell kérnem, az a be-
nyomasom, hogy térvénytelen nem ide valo
vagyok, mert nem fogyatékossaggal szilettem,
mert nem olyan sulyos az allapotom, mint so-
kuknak. Biintudatom van, mert tarsadalmi hely-
zetem, a hivatasom (beleértve a rokkant nyug-
dijamat is) és a csaladom kivaltsagos helyzetbe
hoz. Ujonc vagyok a fogyatékossaggal él6k
mozgalmaban. Még nem fizettem meg az ados-
sagomat (Klein 1992, 73).

Az én zavarom és az elutasitastol valé félelmem
fokozatosan atadta a helyét a kdzés munka, a
k6z0s tapasztalatok és kolcsénds megértés
valésaganak. Mikor beinditottam a nékkel és a
fogyatékossaggal foglalkozé szeminariumomat,
rengeteg fogyatékossaggal él6 asszonnyal
talalkoztam. Kiderdlt, hogy maguk kézll valénak
tartanak, 6rommel vették, hogy a fogyatékossag-
gal élék mozgalmaban dolgozom, és nagylel-
klien megosztottak velem tapasztalataikat, elme-
sélték az életliket fuggetlendl attél, hogy milyen
sulyos fogyatékossaggal és hatranyokkal kellett
megkuzdenilk. Noha tovabbra is tisztaban
vagyok kivaltsdgos helyzetemmel, mar nem
érzem méltatlannak, hogy fogyatékossaggal él6
nének nevezzem magam.

2.6. A FOGYATEKOSSAGGAL ELOK IDENTITA-
SAVAL KAPCSOLATOS POLITIKAK/GYAKORLATOK

Az, hogy valaki fogyatékossaggal él6nek hata-
rozza-e meg magat, vitatott kérdés. Példaul
élénk vita alakult ki a siketek3 kozétt arrél, hogy
fogyatékossaggal él6k kozé tartoznak-e vagy
sem, lévén hogy sokuk nem tartja magat fogyaté-
kosnak. Mivel a siketeknek van sajat jelnyelvik,
és gazdag kulturajuk valasztja el 6ket a halloktol,
vilagos, hogy a siketek nem minden szempontbd/
fogyatékossaggal élék. Ahogy Roger J. Carver
mondja:

Amikor valaki bekeril a siketek vilagaba, a fo-
gyatékossag kikertl az életiikbél. A hallé ember,
aki nem ismeri a siket kdzdsség nyelvét és
szokéasait azonnal hatranyos helyzetbe kerill,

13 Az itt targyalt emberek magukat siketnek mondjak.
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legalébbis ebben a kontextusban, ami abbdl
adodik, hogy nem képes részt venni a kommu-
nikaciéban. Ahogy a siket is fogyatékos, ha a
hall6-beszél6 emberek vilagaba kerll. A hatra-
nyos helyzet pontosan olyan, mint amikor kil-
foldre utazik az ember, és nem ismeri az adott
orszag nyelvét. Nagyrészt ez magyarazza, hogy
a siketek miért nem érzik magukat otthon a fo-
gyatékossaggal él6k vilagaban: nincs kozos
kommunikacidés rendszerilk. Ha a ,toldékocsiso-
kat” egy csoportba tesszlk, akkor is szem-
bestinitik kell a fogyatékossaguk valésagaval.
Ugyanez igaz a vakokra, de még a nagyothal-
I6kra is (Carver 1992).

Orvosi és rehabilitaciés szempontbdl (ami egy-
ben a legtébb hallé szempontja is), egy siket gye-
rek fogyatékos, amennyiben nem hall, ezért
mindent megtesznek, hogy ,normalizéljak”, hogy
amennyire lehet beilleszkedjen a hallék kdzos-
ségébe. De egy masik, hasonléan érvényes
szempontbdl nézve, a gyerek a hallok (gyakran a
szlleit is ide értve) kozott azért van hatranyos
helyzetben, mert azok nem ismerik a jelelést. A
siket jelel6kdzdsségben mar normélis, feltéve,
hogy koranak megfelel6en tud jelelni. Ennek a
masodik szempontnak az érvényessége akkor
gyengul, sét, rendll meg, amikor a siket fogyaté-
kossaggal él6kkel azonositja magat, csatlakozik
a fogyatékossaggal él6k jogaiért kuzdd cso-
portokhoz, hogy azok jolétéért harcoljon.

A masik oldalon viszont, mivel a legtébb or-
vosi és rehabilitaciés szervezet, és a hallék tébb-
sége is, fogyatékossaggal élének tartja a sike-
teket, a siket nem tehet mast, kénytelen magat a
fogyatékossaggal él6kkel azonositani, hogy
megkaphassa a sziikséges készllékeket és se-
gitséget. Carver azt mondija: ,A hallok szemében
a technikai eszkozeink orvosi mliszerek vagy az
életet segit6 eszk6zdk, a siketek szemében egy-
szer(i hétkdznapi dolgok, olyan, mint a halléknak
a telefon, a tévé, az ébreszt6 6ra és az ajto-
csengd” (Carver 1992).

Réaadasul, mivel a siketeket széles kérben
fogyatékossaggal éléknek tartjak, ugy is bannak
veluk, mint (mas) fogyatékosokkal, ezért k6zosek
céljaik a (mas) fogyatékosokkal, példaul, hogy
masoknak, kiildnbézéeknek tekintsék &ket, és ne
elutasitandé hibas embereknek (Viug 1992).
Ezért néhany siket a fogyatékossaggal él6kkel
azonositja magat és/vagy a fogyatékossaggal
él6k szervezeteiben vallal munkat.

Abbdl, amit Carver mond, sok minden igaz a
legtdbb fogyatékossaggal élére: bizonyos, de
nem minden helyzetben vagyunk fogyatékossag-
gal élék. Adott helyzetben gyakran azért vagyunk
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fogyatékosok, mert masok nem képesek, vagy
nem hajlandéak magukat, vagy a kérnyezetet a
fogyatékossaggal él6nek ,kinevezett” emberek
fizikai vagy pszicholégiai valésagahoz illeszteni.
A fogyatékossaggal él6k pedig a fizikai képessé-
geikhez adaptalt kérnyezetet normalis életkorul-
ményként veszik, az életliket norméalis életnek
tartjadk annak ellenére, hogy orvosi ellatasra szo-
rulnak, illetve, hogy a tébbi ember tehetetlennek
vagy fliggének tartja 8ket. Ez a helyzet a siketek
esetében a legnyilvanvalébb, mert a legkénnyeb-
ben a siketek teremtik meg azt a helyzetet,
amelyben nem fogyatékossaggal élnek, ez a
helyzet a legtotalisabb, a legkdnnyebben elér-
hetd, és a legnagyobb nyilvanosséagot is ez kap-
ja. Carver azt mondja, a mas fogyatékosséaggal
élék akkor is szembesiilnek sajat fogyatékos-
sagukkal, amikor egymas tarsasagaban vannak,
de ez nem egészen igaz. Az tény, hogy aki kere-
kesszékkel kozlekedik, ugyanugy nem tud jarni,
ha nem fogyatékossaggal él6k tarsasagaban
van, de ha a tébbi kerekessel j6n 6ssze, a gya-
loglas szoba se kerll, és nem nagy dolog, és
akadalya sincs annak, hogy egymas tarsasaga-
ban legyenek, k6zdsen tevékenykedjenek. A fo-
gyatékossag mindenki szamara kontextusban je-
lentkezik, nemcsak a siketeknek.14

Ennek ellenére a siketek altal felemlitett
gondok a fogyatékossaggal élék politikai szerve-
zeteinek altalanos érvény( problémait jelzik. Mi
az, mar ha létezik ilyen egyaltalan, ami a
fogyatékossaggal éI6 emberekben kdz6s? Azok,
akik hasonl6 fogyatékossaggal élnek, tobb k6zds
vonast mutatnak, vagy mas tényezék, a tarsa-
dalmi nem, az osztaly, a faj vagy a szexualis
identitds van nagyobb hatassal a fogyatékossag
megélésére? Amennyiben fogyatékossaggal él6-
nek valljuk magunkat, radikalisan ,masnak” lat-
nak majd benniinket, ez az oka az utunkban allé
sztereotipiaknak és téves feltételezéseknek? Ez
allandésitja azt a feltételezést, hogy minden ba-
junk forrasa a masféle testlink, és nem az, hogy
a kornyezet szamunkra nem megfelel6 és nehe-
zen megkdzelithetd? Vajon a nem fogyatékos-
saggal él6kkel valdé hasonlésagunkat, vagy a
t6lik valo eltérésiinket kéne hangsulyoznunk,
tébbek kozott, hogy nem vagyunk olyan erések,
raadasul megvaltoztak a képességeink? Politikai
céljaink a fogyatékossaggal éléknek a nem
fogyatékossaggal élékkel valo teljes integralasat
tlizzék ki célul, vagy a fogyatékossaggal él6knek
legyenek sajat, kilon szervezeteik, talan eltéré

tapasztalatainkon és tudasunkon alapulé gon-
doskodas valasztja szét a kultarainkat?

A fentiek felvetik a ,fogyatékossaggal él6 em-
voltat célzé kérdéseket is, errdl szél ez a fejezet.
Ez a kategdria a hamis egyetemesség terméke,
ahogy egyes feminista irdk allitjak ,a n6k”15 kate-
goriajarol? Nem lehetséges, hogy fogyatékos-
saggal élni a fogyatékossagtol figgéen mast és
mast jelent, mast ha n6, és mast ha férfi az illetd,
figg az életkortdl, a fajtdl, az osztalytol, a foglal-
kozastdl — talan annyira mas minden esetben,
hogy ha egyetlen kategdriaba szoritjuk, akkor
elveszti minden értelmét, és semmilyen célt se
szolgal? Vajon akkor ez a kategéria elfedi a
kllénbségeket, s6t lenyeli, eltiinteti a kiillonbdz6
megtapasztalasokat, és egyetlen kilénbézdse-
get fogalmaz csak meg, ami csakis a viszonylag
privilegizalt helyzetben |évé, fogyatékossaggal
él6 fehér férfiakra érvényes?

A fogyatékossaggal kapcsolatos kutatasok,
ahogy ezt Fine és Arch mondta, ,a fogyatékos-
sagot egyetemes, egységes fogalomként tekin-
tik, és nem egyszer(ien a fogyatékossaggal él6k
slegfontosabb” statusanak, hanem nyilvanvaléan
kizarélagos statusanak tartjak”1é (Fine és Asch
1983, 3). Az egyik kdvetkezmény, a tarsadalmi
nemi kildnbség kérdését csak nemrégiben
kezdték vizsgalni, els6sorban a fogyatékossag-
gal él6 nék irasai. Ennek ellenére, ma mar renge-
teg bizonyiték tamasztja ala, hogy a fogyatékos-
sag megtapasztalasaban oriasi kilénbséget
jelent az ember neme (Fine és Asch 1988, 1-4).
Ezért okunk van élni a gyanuperrel, hogy a
tovabbi kutatasok més tényezdk jelentGségére is
ravilagithatnak, ilyen a faj és az osztaly hovatar-
tozés. Azt jelenti-e ez, hogy gyanakodnunk kéne
a ,fogyatékossaggal él6k” kategdriajara? Igen. Azt
jelenti-e, hogy el kell vetniink, vagy marad benne
valami jelentés és értelem? Fine és Asch ugy
gondoljak, megvalaszoltak ezt a kérdést, amikor a
Jfogyatékossaggal él6 nék” kategérigjat vizsgal-
tak, és hasonlé jellegii kérdéseket tettek fel:

Ironikus, hogy pontosan az a kategdria, amelyik
ezt a széveget Osszefogja, nevezetesen a ,fo-
gyatékossaggal él6 lanyok és nék” kategérigja
kizarélag tarsadalmi konstrukcioként létezik. Mi
lehetne a kdz6s egy combbol amputalt lany, egy
szellemileg fogyatékos tizenéves vagy egy vak
lany esetében? Vagy egy mellrakos mlitétt és
egy stroke-bdl felépllé asszony koézétt? Ami
kdz6s bennik, hogy egyforman banik velik a

14 A fogyatékossag kontextualitasaval kapcsolatos remek példakeért lasd Sacks 1987 és 1992a.
15 Err6l a témarél a feminista szakirodalom nagyon részletesen ir. Javaslom elolvasasra Spelman 1988, Bordo 1990 és

Higginbotham 1992.

16 Ez a fogyatékossag stigmajanak erejét jelzi, ami leginkabb a tarsadalomtuddsok teriilete.
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szexista, fogyatékos-fobias tarsadalom. Ezért
lesz valoészin(, hogy egy iskolaba fogjak beosz-
tani 6ket, egyutt allhatnak sorban a munkanél-
klli segélyért, ezért lesznek dsszezarva a szeg-
regalt rekreaciés programokban, a rehabilitaciés
kézpontokban és a jogrendszerben (Fine és
Asch 1988, 6).

A fogyatékossaggal él6k” kategoériaja azért
szulethetett meg, mert széles korben elterjedt az
a nézet, hogy a fogyatékos emberek alapvetd és
jellemzd médon hasonlitanak egymashoz. Ezért
tarsadalmuk béanasmoddja, az, ahogy kezelik
Oket, azaz, ami kdz6s bennlk: és ez rendszerint
a tarsadalmi elnyomast jelenti. Eszak-Amerika-
ban ez a verbalis, orvosi és fizikai bantalmazéast
jelenti; a legalapvetébb iskolaztatas elhanyago-
laséat; szexudlis bantalmazast és szexualis ki-
zsakmanyolast; munkahelyi diszkriminaciot; is-
kolai szegregéacioét; nem hozzaférhetd koézintéz-
ményeket, jarmlveket és mas nyilvanos helye-
ket; az el6itéletek és ostoba félelmek miatti tarsa-
dalmi izolaciét; az ember megszilnik szexualis
Iény lenni; és még lehetne sorolni a fogyatékos-
sag-fébia kilénbdz6 megnyilvanulasait, amit a
fogyatékossaggal él6k dnbecsulésik elvesztése
soran nap, mint nap megélnek. Mint minden el-
nyomott csoport esetében, itt sem fogja mindenki
mindig ugyanazt atélni, de a csoport tagjai sok
hasonlé tapasztalatot élnek meg, az elnyomas
jellege azonos. Ez az azonossag vagy hasonldsag
Osszekapcsolédik azzal, hogy felismerik, renge-
teg minden azért torténik meg vellk, mert masok
ugy gondoljak réluk, hogy a fogyatékossaggal
él6k csoportjaba tartozoként definialjak dket. Es
ezek egyUttese fogja arra motivalni az egyébként
kilonféle tapasztalatokkal rendelkez6 embere-
ket, hogy lelkesen vallaljak a kézds csoporthoz
val6 tartozast, és Ujra meghatarozzak énmagu-
kat, ezuttal mar agy, mint ennek a csoportnak a
tagjaként.17

A fogyatékossaggal él6k kozti killdnbségeket
és a hamis altalanositas veszélyeit a 3. fejezet-
ben hosszan targyalom. Addig elég csak annyit
mondani, hogy a ,fogyatékossaggal él6k” mind-
addig nem értelmetlen kategoria, amig a fogya-
tékossag alapjan a tarsadalom elnyomja 6ket,
még akkor is, ha ez az elnyomas gyakorlata és
tapasztalata tarsadalmanként és mas tényez6k —
kor, nem, faj, osztaly, vallas, kaszt és nemi iden-

titas — miatt eltéré. A kategoéria jelentése (ha je-
lent valamit egyaltalan) a joév6ben attél fugg
majd, hogy a fogyatékossaggal él6k milyen kul-
turalis interpretacioban értelmezik, és milyen
politikai tevékenységet allitanak mégé. Ahogy
Audre Lorde mondja a feketékrdl: ,Axiomaként
kimondhatjuk, ha mi magunk nem hatarozzuk
meg magunkat, akkor masok fognak meghata-
rozni benninket — a sajat hasznukra és a mi
pusztulasunkra” (Lorde 1984, 45).

Lathattuk, hogy a fogyatékosséagot és a
fogyatékossaggal él6ket kilonbdzé célokbdl
definialjak, illetve azonositjak. Rendkivil sulyos
pszicholégiai, tarsadalmi, gazdasagi és politikai
jelentésége van annak, hogy egy tarsadalom ho-
gyan hatarozza meg a fogyatékossagot. Ez
egyforman hat azokra, akik magukat fogyatékos-
saggal élének tartjak, és azokra is, akik nem, és
mégis megkapjak ezt a cimkét. Az, hogy egy
tarsadalom hogyan hatarozza meg a fogyatékos-
sagot, és kiket tekint fogyatékossaggal éléknek
sokat elarul arrél, hogy az adott tarsadalom mi-
lyen elvarasokat fogalmaz meg a testtel szem-
ben, mit stigmatizal, mit tart ,normalisnak” fizikai
megjelenésben és fizikai teljesitményben, mit tart
fontosnak és/vagy értékesnek, kiktél varja el
mindezt, mit gondol a tarsadalmi nemrél, a korrdl,
a fajrol, a kasztrol és az osztalyrol.

Egy etikailag idealis helyzetben a fogyaté-
kossag meghatarozasanak csakis egyetlen értel-
me és oka lehet: meg kell hatarozni azoknak az
embereknek a csoportjat, akiknek bizonyos ta-
mogatasra van szilkségik ahhoz, hogy az élet-
hez elengedhetetlen tevékenységeket elvégez-
hessék, hogy képességeiket megfeleléen fej-
leszthessék és kamatoztathassak, és részt ve-
hessenek egy adott k6z6sség tevékenységében.
De ez mindenkire igaz, nemcsak a fogyatékos-
saggal él6kre. Tehat, ha ennek a szlikségletnek
a kielégitése lenne az egyeddili oka annak, hogy
egy tarsadalom ugy érzi, meg kell hataroznia, ki
a fogyatékossaggal él6, akkor a kategoria 6n-
magaban foloslegessé valna, mert tul specifikus
ahhoz, hogy azonositsa, kik élnek sziikségben,
és tul altalanos ahhoz, hogy megmondja, milyen
segitségre lenne szukséguk. llyen idealis koril-
mények kozo6tt maga a kategéria valdszin(leg
eltinne.

(VANDOR JUDIT FORDITASA)

17 Linda Alcoff szerint a ,n6t” a kévetkez6 médon kéne meghatarozni: ,,A n6 olyan pozicié, amelybdl kin6het a feminista
politika, és nem pedig objektiven meghatarozhaté attribitumok” (Alcoff 1988 435). A ,fogyatékossaggal élék”

meghatarozasaban sokban hatott ram Alcoff definiciéja.
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ZASzZKALICZKY PETER

TUDOMANYOS VITAINK TERMESZETRAJZAHOZ

Vitaindito bevezetd a rovat elé

A mai napig élesen emlékszem arra az orara.
Ultiink, az els6 évfolyam, a Bethlen téren a nagy
lépcsés eladoban, a fejlédéslélektan targy egyik
elsé el6adaséan, s a gyermeknyelv fejlédésérdl
volt sz6. Az el6ado, a gyogypedagdgiai pszicho-
l6gia legendas, sajat késébbi palyamra is meg-
hatarozé erével hat6 intézetvezet6 tanara, a
téma kapcsan a Piaget—Vigotszkij-vitarol beszélt.
Majd pedig ennek konkrét allaspontjaitol elvo-
natkoztatva altalanossagban arrdl, mi is az, hogy
vita, és hogy mi a jelentésége a tudomény sza-
mara. Hogy annak Iényegi mozgatdja, lételeme
tulajdonképpen. Hogy a tudomanyos megisme-
rési folyamat médszertani kritériumait betartva is
eltéré értelmezésekig juthat két kutatd egyazon
jelenségrél, s igy vitatkozniuk kell egymassal,
érveket kell feszitenilk érvek ellen, belatasrol
belatasra, bizonyitasrél bizonyitasra haladva kell
épitenilik az adott jelenség megértésének vagy
magyarazatanak elméletét, s hogy ebben a folya-
matban a jobb megértésnek nemhogy gatja, de
egyenesen el6feltétele a vitapartnernek az
enyémtdl kilénbdz6 vagy annak akéar gyokere-
sen ellentmondé allaspontja.

TUDOMANYOS VITAINK TERMESZETRAJZAHOZ

MESTERHAZI ZSUZSA HOZZASZOLASA
ZASZKALICZKY PETER FORUM-ROVAT
INDITO IRASAHOZ

A szaktudomanyok meglévé fogalmainak tartalmai
Ujabb szempontok felmertlésével, illetve az ujabb
kutatasi eredmények hatasara folyamatosan valtoz-
nak. A valtozas olyan mértékd is lehet, amelyet mar
nem fejez ki a fogalom korabbi megnevezése, ezért
a szaknyelvben Uj kifejezések jelennek meg (pl. sé-
riilés, fogyatékossag, akadalyozottsag). Az uj kifeje-
zés nem szinoniméja a régebbinek, hanem a vizs-
galt jelenségrdl Uj szempontbdl szerzett Gj tudas ki-
fejezése. A tudomanyban gyakran el6fordul olyan
jelenségek bevonasa is a vizsgalédas korébe,
amellyel eddig nem foglalkoztak. llyenkor 0j fogal-
mak, Uj kifejezések jelennek meg a szaknyelvben
(pl. autizmus).

Minden jelenség t6bb/sok/vagy elvileg nem korla-
tozott szamu szempontbdl vizsgalhatd. Az egyes
tudomanyok muiivel6i az adott tudomany kérében
szerzett ismeretek birtokdban és az adott tudo-
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Kés6bb mas fogalmakat és szempontokat is
tanultam errél a folyamatrol: tézis és antitézis
dialektikus viszonyardl, a jelenségeket okokra
visszavezetd raciondlis magyarazat és a jelen-
ségekben huméan megnyilvanulasokat feltard
megeértés kilénbdz8ségérdl, hermeneutikardl és
hatastorténeti tudatrdl, kilénbd6z6 médszeresz-
ményekrél, a természettudomanyok és a tarsa-
dalomtudomanyok egymastdl eltér6 metodold-
giai k&nonjairdl, pozitivista versus relativista tu-
domanyfelfogasrdl, verifikaciérdl és falszifikacio-
rél, paradigmakrél és a tarsadalomtorténeti-
szociologiai folyamatként elképzelt tudomany-
fejlédés forradalmairél a mésik oldalon. Lenyd-
g6zben izgalmas olvasmanyok és tanulmanyok
voltak ezek, amelyek nem egyszerlien a tudo-
many vilagaba valé belépéssel, de killdetésének,
mibenlétének megértésével kecsegtettek, azzal,
hogy ha megtalalom az egész épitmény szerke-
zetének Iényegét, akkor mar csak id6 kérdése,
hogy ennek épit6kdvei, akar a legaprobb orna-
mensek is feltarjak titkaikat. Persze mar eleve
elkételezett médon igyekeztem kutakodni, hiszen
végig sajat tudomanyos diszciplinam, a gyogype-
dagogia helyzetét és sajatossagait, tudomany
mivoltanak specifikus jellemzéit kerestem az alta-
lanos modellekben és 6sszefliggések mdgott.

Még késbbb kezembe jutott és fontossa valt
szamomra egy masik meghatarozé tanarom ele-
gans gondolatmenet(, szép nyelven irt esszéje a
gyogypedagogiai tradiciorél.! Ebben arrdl fir,
hogy az elmult fél évszazad hazai tudoméanytér-
ténetében mennyire ki volt szolgaltatva a magyar
tarsadalomtudomany a tarsadalmi valtozasok
szakadasszer(, korabbi hagyomanyokat tagadé
toréspontja utan létrejové két nagy diktatorikus
rendszer ideologikus kényszereinek. Hogy nem
tudomanyos vitakban, érveket érvek ellen feszit-
ve és a hamis tételek cafolatan kereszttil, hanem
az emberi megtagadas eszkdzeivel, a konkurens
érvényesiilési lehet8ségeinek szisztematikus
megsemmisitésén keresztill jutottak uralomra
politikailag preferalt elméletek és képviselSik, s
keriiltek tudomanyos értelemben perifériara,
egzisztencidlis értelemben pedig az orszagbdl
vagy akar az életbdl valé kirekesztésre a hatalom
szemében ,veszélyesnek” t(in6 masként gondol-
kodok. Pedig a ,veszélyes” nem tudomanyos,
legfeljebb politikai kategdria, a tudomany fogal-
misagaban ,igaz”, ,nem igazolhaté”, ,valészin({”
és hasonlé kateg6ridk hasznalata indokolt
csupan. A fent emlitett esszé egyébkeént azt allit-
ja, hogy a gyégypedagdgia mentes tudott marad-
ni a tébbi tarsadalomtudomany gyodtrelmes és

manyra jellemzé kutatasi moédszerekkel vizsgaljak a
jelenségeket. Egy-egy jelenséget gyakran tébb
tudomany is vizsgal, pl. a fogyatékossag vagy a
fogyatékos ember jelenségével szamos tudomany
foglalkozik, a legatfogébban a gy6gypedagdgia. Az
egyes tudomanyok képvisel6i az adott tudoméanyra
(pl. medicina, pszicholdgia, teolégia, jogtudomany)
jellemzd ismeretek birtokdban hatarozzak meg a
vizsgalodas nézépontjat (pl. neuroldgiai, genetikai,
fejlédéstani), és valasztjak meg a kutatas eszkozta-
rat (pl. etiologiai, epidemioldgiai, fejlédésdiagnosz-
tikai adatok feldolgozasa). Eredményeiket az adott
szaktudomany nyelvén kozlik.

Minden szaktudomany kialakitja sajat szaknyelvét.
A szaknyelv soha nem végleges, soha nincs lezart,
kész allapotban. A tudas és a tudomanyos nézé-
pontok valtozasaval egyes kifejezések (pl. debilitas)
eltinnek a szaknyelvbdl, ekdzben Uj kifejezések
jelennek meg (pl. sajatos nevelési igény), vagy a
régebbi kifejezések Uj tartalommal bdéviinek (pl.
Heilpddagogik, Sonderpadagogik, Orthopadagogik,
Rehabilitationspadagogik). A tudoméanyok szaknyel-
ve sokféle eltérést mutat a kiilénbdz6 (angol, német,
francia stb.) nyelvterileteken. (A szaktudomanyos
kozlések/kozlemények forditasanak problémait
most nem kivanom részletezni.)

A gyoégypedagdgia interdiszciplinaris jellegébdl
addéddéan a szaknyelv kialakulasaban jol nyomon
kévethet6 a hatartudomanyok szaknyelvi hatasa. Ez
megfigyelhetd a gyakorlati élethelyzetekben is. Pl. a
fogyatékossagot megallapit6é vagy kizar6 diagnosz-
tikus teamekben orvosok, pszicholégusok, gyogy-
pedagogusok (esetenként mas szakemberek is) a
sajat szaknyelv hasznalata mellett megismerik a
tarsszakmak egyezményes vagy a napi hasznalat-
ban kialakult kifejezéskészletét is. llyen esetekben
nem ritka azonban a fogalmak tartalmi elmosédasa.
— A fogyatékossaggal is foglalkozé6 nemzetkézi
szervezetek (pl. WHO, OECD) vagy diagnosztikus
konvenciok (pl. BNO, FNO) ugyancsak a sajat (pl.
egészségpolitikai, statisztikai, forraselosztasi, tor-
vényalkotasi) céljaiknak megfelelé nyelvet alkalmaz-
nak, amelyek egymastdl is sok esetben eltérnek.

A gyégypedagogia-tudomany és a gyogypedagdgiai
gyakorlat muivel6i azzal szembesiilnek a fogyaté-
kossag jelenségének sokféle megkdzelitése (ebbdl
kévetkez6en a nagyon valtozatos nyelvhasznalat)
folytan, hogy a kilénb6zé néz6pontbdl, mas-mas
szaknyelven k6zolt ismeretek nehezen illeszthet6k
Ossze a gyogypedagodgiai szaknyelvben. A gyogy-
pedagdgiat mlivel6k szamara éppen ezért szliksé-
ges a szakemberképzésben, a tudomanyos kuta-
tasban és a gyakorlati munkaban hasznélt fogalmak
tartalmainak minél atfogébb és egyeztetett ismere-

1 lllyés S.: A gyégypedagdgiai tradicié. Central European Time, 1998/5., 29-32.
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sok szellemi és emberi aldozatot kdvetel§ utke-
resési kisérleteitsl, s ezek tdbbszori, a korabbi
hagyoményaikat megtagadd, igy diszkontinuitas-
ként jellemezhetd Ujrakezdéseivel szemben
egyfajta kiilonés folytonossagtudat jellemzi, ami
els6sorban nem a gydégypedagdgia tudomany-
vagy szakmatdrténeti kildnutassagabol szar-
mazik, hanem képviselinek, mivelSinek identi-
taselemeibdl kévetkezik. A kdzelmualt két fontos,
a gyogypedagogia tarsadalomtérténetével foglal-
kozé munkajaban2 ennek ellentmondé adatokat
is jocskan talalhatunk, de ezek mellett vagy
ellenére szép szammal olyan értelmezéseket is,
amelyek viszont éppenséggel alatamasztani lat-
szanak a fenti allitast.

Kbzben lassan két évtizeddel vagyunk tul a
magyar tarsadalom legutdbbi nagy rendszerval-
tozésan. S a mai magyar értelmiségi 1ét egyik
legalapvetébb tapasztalatanak éppen az latszik,
hogy mas kultdrakkal ésszehasonlitva mennyire
nincsenek igazi vitak kdzéletlinkben és hétkoz-
napjainkban. Mas van helyettiik: csatak, ellen-
ségképeket gyartd ideoldgiak, parbeszédre kép-
telen politikai szekértaborok, szakadékok és
megosztottsag. Egy olyan kultdra, ahol nem arra
valaszolunk, tény- és targyszeriien, mit mond,
allit a masik, hanem arra, ki mondja, s a kap-
csolati szint e meghatarozottsaga eleve ellehe-
tetlenit barmiféle eszmecserét: ha vellnk vagy,
igaz, amit mondasz, ha az ellenoldalhoz tartozol,
hamis. Nemcsak hogy tudomany, de — Haber-
mastol j6l tudhatjuk — er6szakmentes tarsadalmi
diskurzus sem létezhet ilyen mérgezett kozeg-
ben. A nyugati, els6sorban az angolszasz vilag
iskolaiban a gyerekek kicsi koruktdl tanuljak az
érvelés, a retorika, a vitazas lényegét és tech-
nikait: hogyan, milyen érvekkel és logikai eszko-
zbkkel bizonyithatom allitasom igazsagat és
cafolhatok alternativ nézeteket? Hogyan tudok
belsé ellentmondasoktél mentes, koherens gon-
dolati modelleket felépiteni? Hogyan Iéphetnek
egymassal egymast kdlcséndsen megterméke-
nyité diskurzusba kilénféle felfogasok? Hogyan
lathatok nem tamadast, hanem kihivast masok
kérdéseiben és kritikdjaban, s modosithatom
ezeknek készodnhetéen rendre és folyamatosan
az elméletemet? Mert aki kritizal, vagy mast allit,
az nem ellenség, legfelijebb potencidlis ellenfél
egy meghatarozott, azonos eszkdzdkkel vivott
vitaban, ami nem géatja, hanem egyenesen el6-
feltétele az eldrejutasnak. Es a kibeszélt és
megvitatott kérdések, az akar nagyon masként
latott dolgokrol lefolytatott igazi vitak sziiksé-

te, illetve az ,atjaras” a fogyatékossagra vonatkozo
kilénb6zé szaktudomanyi fogalmak kozétt.

A gyoégypedagogia terliletén eddig lezajlott tudoma-
nyos vitak (pl. Gydgyit-e a gyogypedagdgia? Mi a
normalis?) azt mutattak, hogy a tényekre tamaszko-
do kulénb6z6 megallapitasok akkor segitették el
egy-egy probléma atvilagitasat, ha a vitdban felme-
rilt fogalmak tartalma egyértelmien tisztazott volt.
Ha ez nem tértént/térténik meg, akkor a vita lénye-
gében abban mertlt/meril ki, hogy a fogalom/fogal-
mak tartalmanak a kilénb6z6ségei miatt (pl. in-
tegralt nevelés, tanulasi zavar) a vitapartnerek csu-
pan a fogalom tartalmanak éaltaluk eddig megismert
elemeit mutattak/mutatjak be. — Mivel ugyanazt a
jelenséget szamos nézdépontbdl lehet vizsgalni,
ezért lényegében nem vita folyik ilyen esetekben,
hanem a kiilénb6z6 tudasok latszolagos Utkdzteté-
se, az egymas mellé illesztés helyett. Ebb&l a meg-
kodzelitésbdl igaz lehet az ugyanarra a jelenségre
vonatkozé ketté/vagy tobb kildonbdz6 kijelentés is
(kritérium természetesen a tudomanyos hitelesség).
A vita lényegében majd csak akkor kezdédik, amikor
tisztazott tartalmu fogalmak Osszefiiggéseit vizs-
galjuk (pl. Valtozik-e a gyégypedagdgia identitasa?
Melyek a tanulasi zavar diagnosztizalasanak és te-
rasai? Milyen kompetenciavaltozasok szlkségesek
a gyogypedagogus-képzésben?).

A vita rendkivil tag miifaj, nem csak az eszmék cse-
rélésére alkalmas. Gyakran vélemények, feltevé-
sek, érdekek Utkdznek egymassal (pl. a kdzéletben,
a csaladban) vitak formajaban. A tudomanyos vita
kritériumai nem érvényesek barmely vitara. A tudo-
manyos vitakban déntéen az igazolt tények magya-
razatai Utkdznek egymassal, bar jellemz6 a tudo-
manyos hipotézisek (a korabban mar bizonyitott alli-
tasokbdl kiindul6, problémamegoldast célzé indokolt
feltevések), elvek, a tudomanyos eredmények al-
kalmazasaval kapcsolatos kérdések megvitatasa is.
Egyes tudomanyos hipotézisek igazolasa eseten-
ként nagyon sok idét (pl. a matematika, csillagaszat,
biolégia esetében akar tébb emberdltét) vesz
igénybe. Ezzel szemben a gyorsabb véltozasnak ki-
tett jelenségekbdl (pl. a tarsadalomtudomanyokban)
kiindul6 feltevések tényszer( igazolasa gyorsabban
valtozé tudoméanyos megallapitasokhoz és elmélet-
képzésekhez vezet. Felvethet6 az a kérdés, hogy
lehet-e specifikalni a természettudomanyok, illetve
a tarsadalomtudoméanyok (esetlinkben a gyogype-
dagdgia, illetve a fogyatékossagtudomany) terén
kialakulé vitak kritériumait. Felmerll az a kérdés is,
hogy egy tudomanyos igényti folyéirat milyen tipusu
vitak k6zlése mellett foglal allast.

2 Gordosné Szabd A. (2000): A magyar gyégypedagogus-képzés torténete. ELTE BGGYFK, Budapest.; Banfalvy Cs. —
Szauder E. — Zaszkaliczky P (2006).: Gydégypedagdgus-torténetek. Beszélgetések a magyar gyégypedagoégia

félmaltjarol. ELTE BGGYFK—-Eo6tvos Kiadd, Budapest.
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gesek a konturos pozicidk kirajzolédasahoz, a
vilagos alternativak megfogalmazasahoz, a ko-
z6sen elfogadott és a kilénb6zének gondolt
szintjeinek elkiloniléséhez, s igy a lehetséges
jovéképek megfogalmazasahoz. A kbzéletben és
a politikaban is igy kellene ennek lennie, a
tudomany pedig csupan igy miikddhet. (Hogy ez
mennyire igy van, azon is lemérhet6, hogy a vita
és az érveléstechnika vizsgalata az utobbi évek-
ben fontos interdiszciplinaris tudomanytertletté
valt, melynek megjelentek az elsé komoly hazai
publikacidi is.3)

A magyar gyégypedagogia-tudomany és
gyogypedagdgiai gyakorlatNZE rendszervaltozas
utani térténetét végigélve alapvetd élményem,
hogy komoly addssagaink vannak még a tudo-
manyos vitak terén, mert szdmos nem vagy nem
eléggé végigbeszélt kérdés arnyéka vetill szak-
tudomanyunkra és szakteriletlinkre. Mar a rend-
szervéltozas el6tt, de kildndésen utéana témeén-
telen mashonnan éatvett, ,importalt” fogalom,
elméleti modell vagy gyakorlati eljaras jelent meg
a hazai gyogypedagdgiaban, nem feltétlendl
elézmények nélkil, de mindenesetre olyan inten-
zitassal és min6ségben, hogy feltétlenil vizsgal-
nunk kell ezek viszonyat, szervesllését a befo-
gado kézeghez képest. Komoly és fontos kisé-
rletek voltak ugyan a gyogypedagogia tudomany
voltanak, eljaras-hitelesit6 moédszereinek,* leg-
fontosabb interdiszciplinaris kapcsolatainak ujra-
gondolasaras ebben a viharos véltozasi folyamat-
ban, mégis szamos tekintetben be kell latnunk az
Osszehasonlité és nemzetkdzi gydgypedagogia
egyik legjelent6sebb mai képviselSjének igazat,
aki egy, a kdézelmultban megjelent tanulmanya-
bané vizsgalatainak tapasztalatai alapjan arra
figyelmeztet, hogy a globalizal6dé vilagban és
tudomanyban a tudas, az elméletek, a szervezeti
modellek vagy a nemzetkdzi szervezetek Altal
deklaralt és preferalt normak soha nem lineari-
san, médosulasok nélkill terjednek a tradiciok,
kultarak vagy allamok hatarain keresztll, hanem
a befogadd oldalan minden esetben jelentds in-
terpretaciéos és adaptacios teljesitményt felté-
telezve, kilénbdz6 formékban és valtozatokban
izesliinek a befogadd kézegbe.VT Hogy mit ér-
tink a kuhni paradigma értelmében, alapfogal-
makban és axiémakban megegyezni képes

Nagy Zita Eva: E vitainditd sorok elsé olvasasa utan
Gszintén elgondolkodtam azon, vajon feladatom-e hozza-
szolni az abban megfogalmazottakhoz. Bizonytalansa-
gomat az okozta, hogy nem vagyok gyégypedagégus, és
a gyoégypedagogia torténetét, szemléletét is inkabb csak
kivancsi, am a témaban laikus emberként ismerem. Sok-
kal inkabb vallom magam azonban fogyatékossagtudo-
mannyal foglalkoz6 szakembernek. A fogyatékossag-
tudomany szamomra ,specialis tudomany”. Tudomany
abban az értelemben, hogy — a(z) (egyik) klasszikus
definicionak megfeleléen ,empirikus adatok szisztem-
atikus 6sszegydjtése mellett az ezeket az adatokat meg-
vilagité vagy magyarazé elméleti iranyzatok és elméletek
kidolgozasat is jelenti”. Es specialis abban az értelemben,
hogy egy — a fogyatékossag okan — 6sszetartozd, am
emellett nagyon heterogén embercsoportot emel vizsga-
l6dasa kdzéppontjaba. Részben ez utébbi — rendkivil
meghatarozé — jellegébdl adodik, hogy a kutatéi kézos-
ségnek kllénleges lehet6sége és — véleményem szerint
talan — kdtelessége minden a feladat szempontjabdl rele-
vans nézépontot, elméleti megfontolast, médszert, irany-
zatot és megkoézelitést e diszciplina keretei k6zé engedni
(szarmazzék az akar a pszicholégia, gyégypedagoégia,
szocioldgia, kdzgazdasagtudomany stb. terileteirdl).
Vagyis — mondhatnam — a fogyatékossagtudomany ,egy
multidiszciplinaris diszciplina” (lasd jelen szamunkban
Mesterhazi és Kénczei Bevezet6jét). Mindezek miatt fon-
tosnak tartom, hogy e most indulé folydirat és e most
indulé vita soran semmiképpen sem (szliken vagy tagabb
értelemben vett) gyogypedagoégiardl beszéljiink. (Mert a
gyégypedagdgia — barmilyen tagan értelmezzik is —
Legyfajta” szemléletmod és ,egyfajta” mdédszertan.)

Verdes Tamads: Alois Birli a nemzetkédzi és dsszehason-
lité gyégypedagogia feldl kdzelitve vizsgalta az integra-
ciés és adaptacioés folyamatok miikodési médjait. A mod-
ellek és nemzetkdzi normak atvétele soran e lerakodasi
folyamatok jellegzetesen kelet-eurépai folyamatait széles
tarsadalomtorténeti keretbe agyazva, sokszor és sok-
féleképpen kisérelte meg megérteni Szekfli Gyula, Bib6
Istvan és Szlics Jend, akik a kelet-eurépai tarsadalmak
integracios torekvései kapcsan rekonstrualtak e folyama-
tok Kozép-Kelet-Eurépaban jellegzetes mintazatat.
Ertelmezésiikben a hazai felzarkézasi kisérletek félutas
mivolta részben e nyugati strukturak feliletes és gyenge
meggyokerezésével, a formak atvételével és azok tartal-
mai kidrilésével, valamint az allampolgari egyenléség és
a demokratikus jogok kisebbségeinkkel szembeni kijat-
szasaval magyarazhatok. Ugy vélem, amennyiben meg
szeretnénk érteni a nyugati modellek atvételére alapozott
eddigi gyakorlataink tarsadalmi és tarsadalomtorténeti
problematikajat, e szerz6k munkassaga igen nagy segit-
séget jelenthet szamunkra.

3  Kutrovatz G.—Lang B.—Zemplén G. (2008): A tudomany hatarai. Typotex, Budapest.
4 lllyés S.: Tudomany és gyakorlat a gyégypedagogiaban. In: Gordosné Szabd A. (2004): Gyogyité pedagdgia. Nevelés

és terapia. Medicina, Budapest, 55—69.

5  Zaszkaliczky P.—Verdes T. (szerk.) (2004): Tagabb értelemben vett gydgypedagdgia. A fogyatékossag jelensége a
gyoégypedagdgia hatartudomanyaiban. ELTE BGGYFK-KFPSZK, Budapest.

6  Burli, A. (2006): Internationale und vergleichende Heil- und Sonderpadagogik zwischen Naivitdt, Objektivismus und
Skeptizismus. In: Albrecht, F.—Birli, A.—Erdélyi, A. (Hrsg.): Internationale und vergleichende Heil- und Sonderpadagogik.

Klinghardt, Bad Heilbrunn, 25—46.

82

TUDOMANYOS VITAINK TERMESZETRAJZAHOZ



tudomanyos kdzdsségként az olyan, az utdbbi
id6kben alapterminusnak tekintett fogalmainkon,
mint az integracio, inklizié, az 6nrendelkezés, az
autonémia, a normalizacio, a participacio, a saja-
tos nevelési igény és a tobbi hasonlok, azt szak-
tudomanyunk kdézleményeit olvasva sem mond-
hatjuk meg teljes biztonsaggal, annak ellenére
sem, hogy fontos kézikdnyvek és lexikonok pro-
baltak régziteni e fogalmak tartalmat a jelzett id6-
szakban. Igazan nehézzé és ingovanyossa akkor
valik a talaj, ha kitekintink az elméletképzés, a
gyakorlat és annak térvényi szabalyozasa ha-
romszége felé. Csak az utdbbi id6ben is szamos
fejlemény latszik igazolni, hogy oriasi hiatus
tatong e harom elem kdzétt, s a kdzdsnek latszo
szokészlet értelmezési klilénbségei sokszor nem
is csak egyszer(i variansokra utalnak, hanem
esetenként a fogalom és a hasznalatatdl remélt
valtozas sajat eredeti jelentése és szandéka
ellentétébe forduld kovetkezményekbe torkoll-
ik.YT A tudomanyos elméletalkotas le nem foly-
tatott vagy csak felliletesen véghezvitt vitainak, a
fogyatékossagrol szdl6 diskurzus hianyossagai-
nak, a meg nem szliletett alapmunkék hianyanak
kovetkeztében nem kristalyosodhattak ki azok a
jelentések, amelyek megakadalyozndk ugyan-
azon terminusok mas-mas szintl vagy tartalmu
megjelenését a kulonféle nyelvi kdézdsségek
nyelvhasznalataban: a térvényi szabalyozas do-
kumentumainak szintjén a Nyugat rendszereit6l
és nemzetkdzi ajanlasaibol atvett modern fogal-
mak, ugy latszik, mintha megnyugtaté médon be-
vezetésre kerlltek volna; de miként csapédnak le
ezek a hivoszavak és célzott jelentéseik az ella-
térendszer kildénféle szegmenseiben? Hogyan
valhatnak tarsadalmi integraciot erésiteni hivatott
palyazatok nyerteseivé, csak mert ezekkel a meg
nem értett vagy Ures és felesleges fogalmaknak
tekintett hivészavakkal operalnak, éppen a
tarsadalmi kirekesztést erGsit6 megoldasok, és
épulhetnek példaul ,integralt” lakdotthonok zart
nagy intézmények keritésein belul? Hogyan ke-
rilhetnek az esélyegyenléségi térvény nyugatos
eszméi egy szinttel lejjebb, egy adott agazat jog-
szabélyaiban formalisan ugyanazokat a fogalma-
kat hasznalva olyan értelmezési kérnyezetbe,
amelynek koévetkeztében nemhogy csékkenne,
de egyenesen né a lebontani kivant szegregélt
intézményrendszer ereje és hatasa? Hogyan le-
het, hogy a képezhetetlenség, majd a képzési
kotelezettség esélyegyenl@ség ellenében hatéd
fogalmaitél végre elbucsuzva a fejleszté iskolara
vonatkozé jogszabalyok és a mogéttes szemlé-
let, és érdekek végil oda vezetnek, hogy az
érintett gyerekek tovabbra sem lesznek igazi ,is-
kolasok”, hiszen nem a kézoktatas rendszerében
kapnak ellatast, s ez a félutas megoldas megint
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Verdes Tamds: A tudomanyos kutatds, a pedagdgiai
gyakorlat és a tdrvényekben rogzitett szabalyozas viszo-
nyat magam masképpen latom, s ugy vélem, hogy e
harom terilet nincs éles hatarvonalakkal elvalasztva egy-
mastél — az ,oriasi hiatust” nem észlelem. Ugy vélem, a
pedagégiai tevékenység és a joléti szektor szerkezeti
torzuldsainak mindennapos tarsadalmi vetiletei nem
elvalaszthatok a gyégypedagdgiai diskurzus témavalasz-
tasainak belsé szelektalédasatol: a fogyatékos népesség
kirekeszt6désének szerkezete és a gydgypedagdgiai
diskurzus kiliresedésének struktiraja tébb ponton is igen
jol megfeleltethet6 egymasnak. Két példat emlitenék: (1)
Az iskolai szelekcié széls6séges méretei és a tanulasi
képességet vizsgald szakértdi és rehabilitaciés bizottsa-
gok tevékenységének kutatasa, valamint a megujitasukra
vonatkozé tervek kimunkalasa jelenleg a hazai szociol6-
gia és kdzgazdasagtan terepének tlnik, mikdzben a get-
tésodé és leszakad6 ciganykdrzetekben — a mai magyar
tarsadalom robbanasveszélyessé valt konfliktusterepein
— gyakorta gyégypedagégusok dolgoznak jelentds rész-
ben fogyatékosnak mindsitett roma tanulékkal, akiknek
aligha tanulasi nehézségeik, sokkal inkabb kirekesztett-
séglk és hosszu tavon kilatastalan életperspektivaik
jelentenek leklzdhetetlen problémat. Az iskolai szelekcid
jelensége a mai magyar tarsadalom egyik legégetébb
kérdéséhez — a ciganysag és a legszegényebb csoportok
kirekeszt6déséhez, a hazai munkaerépiac torz szerkeze-
téhez, valamint az 6nkormanyzati segélyezés rendszerét
O6vezd indulatok révén transzparenssé valé konfliktu-
sokhoz — kotédik: e témak s ennek a gyégypedagogia
szamara elsédlegesen fontos vetiletei alig-alig jelennek
meg kutatasaink fékuszaban. (2) Az értelmi fogyatékos
feln6tteknek lakhatast nyuijté totalis intézményrendszer
6nmozgéasai, valamint az Gket feszit6 érdekviszonyok
olyan témak, amelyekkel alig-alig foglalkozunk; a ,kita-
golas” mogéttes értéktartalmainak — a szakirodalomban
részletesen kimunkalt — régzitése mellett e rendszeren
bellli térténéseket nem kisérjik figyelemmel. E térvény-
ben régzitett program csédje és a totalis intézmények ter-
jeszkedése tény, amely mogoétt értelmi fogyatékos em-
berek tizezreinek napirendszer(i jogfosztasat és meg-
alazasat kell latnunk — s tudomasom szerint az is tény,
hogy e jelenséget aligha vizsgalta az elmult évek gyogy-
pedagdgiai irodalma. Réviden: ugy vélem, a hazai gyogy-
pedagoégiai elméletalkotas hiatusai igen jol illeszkednek a
térvények hézagaihoz és a joléti szektor bels6 eréviszo-
nyaihoz, amennyiben nemcsak az elméletalkotason belil
felfedezhet6 rések, hanem a tarsadalmi jelenségeket tar-
sadalomtudomanyos mddszerekkel, empirikus bazison
vizsgald kutatasok is csak igen esetlegesen tudositanak
a tényleges eseményekrél.

Verdes Tamds: Hadd kockaztassak meg egy lehetséges
valaszt: ugy vélem, hogy a nyugatosodas remélt tartalmai
csak részben eredhetnek a szolgaltatérendszer modell-
jeinek — dominansan adaptaciéra alapozott — elméleti
megujulasabdl és ezek gyakorlati tesztelésébdl. E kimun-
kalt modellek mogétt a nyugat-eurdpai régié tarsadalom-
fejl6dése, a ,szabadsag kis kéreinek” (Bibé Istvan) folya-
matos szélesitése, vagyis az allam (tul)hatalmat kikezd6,
felette szigoruan 6rkddé civil tarsadalom évszazados er6-
feszitései munkalnak, amelyek keretbe fogjak, intézmé-
nyes garanciakkal 6vezik és érvényre juttatjak az emberi
viszonyok kolcsdondsségének és egyenlGségének napi
gyakorlatait.
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csak a lebontani kivant intézménytipusok meg-
er6sodéséhez vezet?VT Sorolhatnam a példakat:
mintha a fogyatékossaglgyi és a gydégypeda-
gogiai ellatérendszer szamos teriiletén, s min-
denekel6tt sokak fejében nem tértént volna meg
mind a mai napig a rendszervaltozas, tovabb
élnek a kirekesztés intézményes rutinjai, épiilnek
Uj aranyketrecek, érvényesiinek erds lobbi-
hatteriknek koszénhetéen hatalmi pozicidk,
lehetetlentiinek el a fenti fogalmakat komolyan
ért6 és megvaldsitani kivand civil szervez6dé-
sek, erodalédnak eszmék és szervezetek, szo-
rulnak még inkabb marginalis helyzetbe a befo-
gadni deklaralt személyek és csoportok.

Magunk szadmara, a tudomany mdvel6i szdma-
ra mindebbdl egy dolog kdvetkezhet: kezdemé-
nyeznlnk kell a tudomanyos, majd a tarsadalmi
vitakat legfontosabb alapfogalmainkrél.VT. NZ& Ugy,
ahogyan Heidegger is véli: egy tudomany fejl6-
dése alapfogalmainak folyamatos megkérdéjele-
zésében, zardjelbe helyezésében és revizidja-
ban all. Indulé folyéiratunknak ebben a rovata-
ban ilyesfajta, komoly és a vitapartnert és allas-
pontjat is komolyan vevd, az egylttgondolkodas-
ra és a diszkusszidra nyitott, s a sajat allaspontjat
megalapozott érvelésre épit6 véleményeknek
szeretnénk teret adni, s ezeket rogton a lehetsé-
ges kritika szempontjaival szembesiteni. Téma-
kat fogunk keresni, melyekrdl lehet és kell is
vitaznunk, s a rovat kézleményeinél mar a formai
megjelenésben is jelezni kivanjuk a vitara és a
kritikara nyitottsagot. Az 6tlet nem az enyém, egy
szamomra kedves és mértékado irodalmi folyé-
irattdl vettem: a f6szdveget, most az én rovatbe-
vezet6 irasomat, ,kipreparaljak”, jegyzetelik
néhanyan, réviden leirjak, ami a gondolatmenet
egyes pontjain az eszikbe jut, kiegészitik, értel-
mezik, megkérdGjelezik vagy éppen vitatjak
annak egyes allitasait. Az olvasé igy mar eleve
egy tobbek altal értelmezett és tovabb irt sz6-
veget olvashat, s alakithatja sajat értelmezését,
olvasatat, jelezhet ra vissza, vehet részt a tova-
hémpolygé diskurzusban. Kézdsen kell tovabb
irnunk a gyogypedagodgia jelenkori torténetét, le-
folytatnunk tudomanyos vitait, atvinniink k6zésen
kimunkalt fogalmainkat a tarsadalmi vitak szin-
tereire. Sok 6rémoét, izgalmat, jo vitatkozast kiva-
nok a rovat szévegeinek olvasasakor és kapcsan.

Az ,eredmény” atvételére alapozott adaptacios technika azonban
éppen azokat az alapvet6 mozzanatokat nem képes ,telepiteni”,
amelyek e modellek elemi tartalmait — vagyis az allampolgarok
egyenl6ségének hétkdéznapi cselekvésekben és emberi
habitusokban lehorgonyzott konkrét feltételeit — adjak, ezért
6nmagukban aligha lehetnek tébbek a nyugatosodas csinos kellé-
keinél. Persze e modellek adaptacidjara és a térvények meguijita-
sara szlikség van, és szlikség lesz a jovében is. De ezek hathatés
eszkdzokké csak akkor és annyiban vélthatnak, ha és
amennyiben mindez az emberi jogok és az allampolgari
jogegyenléség kikuizdésével parosul, s ha kialakul az a klasszikus
értelemben vett civil tarsadalom, amelynek elsédleges feladata a
jogok szamonkérése és a meglévé torvények érvényestilésének
kikizdése. A fogyatékos népességet képvisel6 civil szektor
azonban ma még nem tart itt, energiainak nagy részét az allami
forrasokért folytatott kiizdelmei és statusbiztonsagaért vivott
folyamatos harcai kétik le, mikézben a jogok szamonkérésére és
kikiizdésére aligha maradhat tere. Az elmilt két évtizedben a
homoszexualisok és a ciganyok allampolgari jogegyenlésége
mellett mind gyakrabban szallnak sikra az ket képvisel6 szakmai
és tarsadalmi szervezetek, hangos és megkerilhetetlen vitakban
vetik fel a legfontosabb kérdéseket — a fogyatékosok vonatko-
zasaban az emberi jogokat kdvetkezetesen szamon kéré, az
allampolgari jogegyenléség apropénzre valthatd tartalmainak
kimunkalasan dolgozé civil tarsadalom ma alig latszik. Persze
megannyi civil szervezet dolgozik az ellatérendszerekbe illesztett
Uj modellek adaptalasan és tesztelésén — az emberi jogok
szamonkérése, e jogok tartalmanak birdsag elé vitt kiszélesitési
kisérleteivel azonban alig-alig talalkozunk. Marpedig az elmult
évek tapasztalatai arra utalnak, hogy az Uj — és fontos — térvények
6nmagukban aligha hozzak magukkal a fogyatékos népesség
életfeltételeinek és tarsadalmi tagsaganak megvaltozasat, ha e
térvények értelmezését a civil tarsadalom és a hazai gyégype-
dagdgia a meglévé tarsadalmi kdzeg és a joléti szektor belsd
erbviszonyainak adja at.

Verdes Tamds: Alapfogalmainkat el6térbe allit6 és azok
lehetséges jelentéstartalmait végigvitazé disputakra — magam is
igy latom — nagy szilkség van. S ezzel egydtt sziikség lenne a
hazai gyégypedagogia egy masik, majd két évtizedes mulaszta-
sanak poétlasara is. Tudomasom szerint a rendszervaltast
kovetéen mindeddig nem késziilt atfogo, a fogyatékos népesség
tarsadalmi tagsaga megujitdsanak lehetséges iranyait
Osszefoglald, konszenzussal 6vezett program, amely a jelenkori
torténések feltarasa mellett a jov6 hosszi tavon érvényes
feladatait 6sszegezné. A ,rendszervaltas programjaval” —
ahogyan egyébként a hazai tudomanyos és tarsadalmi diskurzu-
sok sok mas mihelye is — mindeddig adésak maradtunk.
Marpedig hosszu tavon elére tekintd, a jové tavlatos lehetéségeit
feltaro és ezek konkrét feltételrendszerét kimunkalo, végigvitazott
tervek nélkil sem a civil tarsadalom, sem pedig a
gyogypedagdgiai diskurzus nem jelenitheti meg a jogalkoto felé
azokat a feladatokat és konkrét tartalmakat, amelyekhez az
alkalmazkodni tud, s amelyeket térvényekbe atforditva
hathatésabb eredményeket mutathatna fel. Méasfel6l azonban e
mulasztasnak pozitiv vonatkozasai is lehetnek: ma ugyanis —
kozel két évtizeddel az dtmenetet kdvetéen — jobban ismerjik a
posztszocialista Magyarorszag strukturalis probléméit, e ,modell
nélkili rendszervaltas” bejart zsakutcait és tévedéseit, ta-
pasztalatinkbdl okulva pedig ma talan nagyobb esélylink van ra,
hogy hatrahagyva egykori — illiziénak bizonyult és csalédashoz
vezet6 — reményeinket és varakozasainkat, hathatésabb, a jelen
irasban hianyolt ,igazi vitakban” formaljuk ki a jov6 tervezeteit.

Nagy Zita Eva: Az alapvets kategriak és fogalmak tisztazasét a szakmai diskurzusban magam is rendkiviil fontosnak tartom. A kialakuldban
1évé fogyatékossagtudomany szempontjabdl e tertileten elsédleges feladatnak azt tekintem, hogy (tovabb) beszélgesstink arrdl, hogy kiket
is ,vizsgalunk”, vagyis a lehetséges definiciék sokszinliségével élve valamiféle ,lehatarolast tegylink” vagy legalabb is ,sulypontozzunk”.
Bszintén tgy gondolom ugyanis, hogy minden kutatés elemi alapja, hogy tudjuk, hogy kikrél/mikrl gondolkodunk és beszéliink.
Véleményem szerint a fogyatékossagtudomany e korai szakaszaban nemcsak a fogalmi tisztazas rendkivil fontos és aktualis feladat, de
ugyanigy fontos a lehetséges (kuhni kifejezéssel élve: vezérlé) kérdésfelvetések, elemzési szintek, médszertani megkodzelitések atgon-
dolésa is — természetesen kdzosen, a (szakmai) diskurzus, a beszélgetés — vagy akar e hasabokon — a vita eszkdzével élve.

84

TUDOMANYOS VITAINK TERMESZETRAJZAHOZ



— ANDREA — ,A TOKELETLENSEG VARAZSA” — 2005




~
o
o
Al
|
W
>
T
el
w
o
<
)
-
o
>
T
<
w
w
T
w
X
w
L




A rovat célja, hogy a fogyatékossag, miivészet, kultira, politika komplexitasat és egybefonddasat hangsilyozva kiilénbézd
megszolalasi modokat, miifajokat mutasson be, és szilkség esetén kapcsoljon is 6ssze. A kortars kulturalis kédok radikalis
kritikajaként, az uralkodd diskurzusokkal szembeni ellenéllas egyik alternativajaként — Cheryl Marie Wade szavaival élve —
lizenetet adjon at emberi tapasztalatokrol, kdzds kultira-értelmezések kollektiv kifejezésérél, kirekesztés, elnyomatas,
befogadas élményérdl, a massag, a kiilénbdzbség kreativ Gjraértelmezésérdl.

Nem célunk, hogy koherens és atfogé képet adjunk az ebben a témaban megjelent izgalmas és magas szint(i hazai és kulféldi
mivekrdl, helyette az interpretaciok sokasagabdl kivanunk felvillantani egyet-mast a rovatban. Nem szandékozunk befogadéi
stratégiakat létrehozni, zart értelmezéseket, elemzéseket kdzoini, ehelyett inkabb a bemutatott alkotasok tovabbgondolhatd
olvasatat nyujtva az aktiv befogadéas, a dekoddolas és Ujrakédolas, az egyltt-teremtés lehetdségét kinaljuk olvaséinknak.

HERNADI ILONA

A FOGYATEKOS NOI TESTROL
ALKOTOTT KEP(ZET)EK

A szépség mindenhol ott van, nem rajta mulik, ha nem latjuk meg.” A. Rodin
,A test maga is egy kép, még mielbtt djraalkotndk a képben.” Hans Belting

Vannak dolgok, amelyekr6l nem nagyon beszélink. Mert felbolygatjak nyugalmunkat, mert megingatjak jol bejaratott
konstrukcidinkat, mert féliink, nem marad semmi abbdl a rendszerbdl, amit lassan, akadozva, nagy nehézségek aran vagy
magabiztosan, gondolkodas nélkiil, 6rokolt elSitéletekkel, faradsagos munkaval 6sszetakoltunk magunknak.

Gerhard Aba képei kényszeritenek, provokalnak, magyarazatot kdvetelnek, a néi létezés értelmezésének igéretét hordozzak.
,Esztétikai szorongast” valtanak ki, megzavarjadk a mar megallapodott jelentéseket, mikdzben teljesen Uj befogadasi stratégiara
késztetnek. Radébbentenek benniinket arra, hogy nincsenek igaz és hamis paradigmak. Kilénb6z6 kdzelitések, legitimnek gondolt
interpretaciok vannak csupan. Beszélnink kellene roluk.

Francois Soulages (2008) értelmezésében a A képek, mint kisérleti és felforgatdé mivészi
fot6zas amellett, hogy individualis, maganjellegi megnyilatkozasok gazdag jelentésrétegeket hor-
intim kaland, egyben fontos nyilvanos politikai doznak, s ez a sokrétliség és ellentmondasossag
allasfoglalas is. Gerhard Aba osztrak fotomUivész az, ami Aba képeit kildndsen érdekessé teszi.
amputalt néi testeket abrazolé képei hilien Nehéz lenne egyértelmi kritikai 0sszegzést,
tikrozik ezt a megkozelitést. értékelést adni a fotomlvészrél, mert munkaja
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mindezeken a dimenzidkon keresztil hat. Nyilt-
saga, Oszintesége és provokativitisa normativ
képzeteinket, illetve személyes tapasztalataink-
kal vegyes kulturélis repertodrunkat kezdi ki, s
gondolkodasra, érzelmi reakcidink onreflexiv
elemzésére késztet. Mindezekért miivészete két-
ségbevonhatatlanul kritikai figyelemre érdemes.

Aba képei amputalt néi testeket abrazolnak
miivészi megkdzelitésben. Az abrazolasi forma
modern inkarnécidja a reneszanszban felélén-
kil6 torzé-hagyomanynak. Ebben a mivészi
hagyoméanyban a csonkolt néi test, mint eszté-
tikum értékel6dik. Az amputalt végtagokat Aba
képei kend6zetlenil lattatjgk, nem takargatjak,
nem rejtik el. Ellenkezéleg: a hiany(ossag) a
képek kdzéppontjaba kerll, aktiv szereplSje a
kompozicié altal elmesélt tdbbnyire érzéki
torténetnek. A nézd helyzetének destabilizalasa
altal sok szemlélében ez a kend&zetlen kije-
lentés, figyelemfelhivas, 6sszetett érzelmi, indu-
lati reakciokat valthat ki, hiszen leleplezi a lesel-

GERHARD ABA

kedés voyeurisztikus élvezetét. Kényelmetlendl
szembe talalhatjuk magunkat sajat kivancsisa-
gunkkal. A képek megmutatnak mindent. Némely
alkotas esetében, ha térténetesen kételkednénk,
hogy a végtag 'hianyzik’, akkor félreérthetetlendl
ott a miuvégtag a kompozicié harmonikus,
szerves részeként. Nincs sem kétkeds, sem
habozé dialégus alkoté-alkotas-modell-szemlélé
kozott, a képek nyiltan beszélnek, mikdzben egy
szokatlan érzéki kalandra hivnak benniinket. Az
amputalt testrészek kdézéppontba helyezésével a
képek feltarjak a massagban rejl6 izgalmas
esztétikumot, mikdézben aprolékos realitassal
kényszeritik rdnk magukat. A méassag vilagossa
valik és atlényegll.

A fotémlivész egyik interjujaban kijelentette,
hogy kizar6lag valésagos amputalt modellekkel
dolgozik, miivészetében nem akar hamisat lattat-
ni, s a néz6t megtéveszteni. Ezzel tehat a képek,
barmennyire is mivészi ihletettségliek, doku-
mentalnak is, a h(i bemutatas, illetve az esztéti-

A magyar szarmazasu, Bécsben él6 fotomiivész 1954-
ben szliletett.

Kozépiskolai tanulmanyai befejeztével, Uveg- és
porcelanfestészetet tanult, majd 10 éven at a Bécsi Ipar-
m(ivészeti Mizeumban (MAK) dolgozott restauratorként.
Kozben kitanulta a fényképezést, s a fotézas egyszerre
valt munkajava és mivészeti tevékenységévé. A 80-as
évekidl fotoriporterként, els6sorban haboris tudosito-
ként hivta fel magara a figyelmet; tuddsitott Romaniabol
és a Balkanrdl is, hosszu ideig a WIENER magazin
munkatarsa volt. Miutan otthagyta a veszélyes hadi foté-
riporteri szakmat, teljes figyelmével a mivészi fotézas
felé fordult. 1980 dta szamtalan kiallitasa volt Auszt-
riaban és kiilf6ldén egyarant.

2006-ban Franz Palankkal elkészitették ,A tokélet-
lenség varazsa” cimli nagysiker( televiziés dokumen-
tumfilmet, amelyet Gerald Teufel rendezett. (A De Jure
Alapitvany jévoltabol 2007-ben Magyarorszagon is be-
mutattak a filmet.)

,Fotdéim f6 témdja a fogyatékossdg.

Ez azt jelenti, hogy amputalt nékkel dolgozom vilagszerte, és megmutatom a kilénbséget koztiik
és a kozétt, amit normalisnak neveziink. Mindezt kiilénleges modon teszem, ami azt jelenti, hogy
ikonokka valtoztatom modelljeimet, hogy ily modon tiikrézzem &ket tokéletes vilagunkban. Klisék
és elditeéletek nélkil dolgozom a mdssdg jelenségével. Azon vagyok, hogy megmutassam a ndi
erotikdnak ezt a szokatlan formajat, és megosszam a massag létélmenyét azokkal, akiknek nincs
ilyen tapasztalatuk.”

Koszonetlinket tolméacsoljuk Gerhard Abanak, hogy képeinek kézléséhez hozzajarult.
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zal6, gondolati alkotas hatarmezsgyéjén mozog-
nak. A hattérben ezaltal traumatikus el6torté-
netek, a csonkitas fajdalma, haboru, erfszak,
szenvedés, mind ott lapulnak. Bar a fotdék az
egyeéni el6torténetek, illetve a kollektiv tapasz-
talat Ujrafogalmazasanak kisérletei, valamint a
sajnalatra mélt6 aldozatiasult szerepek transzfor-
macios terei, a végtagokon huzédé hegek az
emlékezés terepei, lieux de memoire, amelyek
nem olthatok ki, nem semmisithet6k meg. Azzal,
hogy a képek esztétizaljak a csonkolt testet, sét
ezen tullépve erotizaljak azt, politikai toltetet is
kapnak, tovabb fokozva nyugtalanito, konfliktu-
sokkal terhelt befogadédi élményiinket.

A képek felvetik, a komoly filozéfiai multat
magaénak tudhato, néi testre vetett athato férfite-
kintet problematikajat is. A képekrdl nyiltan, eroti-
kusan, néha invitadléan a teleobjektivbe nézé mo-
dellek kicsit sem tekinthetdk a vagyaktdl determi-
nalt férfitekintet targyainak, énmagukat rejtegetni
akaro, benniink egyUttérzést kelteni szandékozo
sérllt néknek: a ndi identitas mélystrukturainak
feltarasaval érzékeltetik, hogy bar a fogyatékos
néi test még mindig a tarsadalmi normativ rezsim
ellenérzésének targya, ugyanakkor az énmeg-
hatarozas és az egyéni hatalom kifejezési esz-
koze is.

Aba alkotésainak lattan felmeril azonban a
kérdés, hogy mennyire képes kilépni az abra-
zolads a hagyomanyos keretek kézul a kételezd
femininitas egyéb sikjain: a nék ugyanis a
legtdbb képen a szépségideal egyéb kritériumai-
nak megfelelnek, alakjuk, fiatal arcuk nem
sokban kulénbézik a fotémodellekétsl. Az eroti-
kus fotok hagyoményéahoz illeszkedve, a csipke
alsénem(iben vagy meztelen feszes keblekkel
abrazolt n6k csabité szexudlis l1ényekkeént jelen-
nek meg. A maszkulin alkotoé és az alkotas femi-
nin targyanak dichotémija azonban egy masik
lényeges aspektusban egyértelmiien megkérds-
jelezédik: a modellek ugyanis aktiv résztvevéi a
kompoziciok megformaladsanak. Aba és modelljei
interjukban nyilatkoznak arrél, hogy a képek
k6z0s interakcié termékei, a modellek nem pusz-
tan a fotografus mivészi vizidjanak megformaldi,
hanem egyenrangu aktiv partnerek, részvételik
az alkotasban felszabadit6 performativ aktus,
amelyben kifejezhetik ndiségik, szexualitasuk
egyeéni voltat is.

Braidottival egyetértve, nem hiszem, ,hogy a
valtozasok és atalakulasok — amilyen a nék Uj
szimbolikus rendszere is — pusztan csak aka-
rattal Iétrehozhatok. A fizikai valésag atalakitasa
nem akaratlagos énmegnevezéssel térténik: a
legjobb esetben ez a narcizmus szélsGséges for-
maja lenne, a legrosszabb esetben a szolipsziz-
mus melankolikus megjelenése. Az atalakulast

csak az esszenciatél megfosztott megtestesulés
vagy stratégiailag Ujra esszencializalt megteste-
sllés hozhatja Iétre: at kell dolgoznunk magun-
kat az egyén megtestesllt énjének sokrétegl
struktdrajan. Olyan ez, mint amikor az ember
lassan levedli régi bérét. A véaltozast csak ugy
lehet elérni, ha alaposan és gondosan dolgozunk
rajta: a régi metabolikus elfogyasztasa teszi lehe-
tévé az Uj kialakulasat.” (Braidotti 2007, 67.)

Vajon hogyan segiti Gerhard Aba m(ivészete
az Uj kialakulasat? Hogyan segit benniinket
abban, hogy végil képesek legylink feltdérni a
mesterkddokat, amelyek a képzeletbeli konstruk-
cidkat definialjak? Fot6i a fogyatékossagrél, a
ndiségrél, a szépségrél, a nék testi tapasztala-
tairdl, a szexualitasrél és az érzékiségrél beszél-
nek. Hatékony eszkdztarat adnak a keziinkbe a
massag Ujraértelmezéséhez, kegyetlen pontos-
saggal szembesitenek elGitéleteinkkel, minden-
napi szorongasainkkal. A képek azaltal, hogy
megzavarjak a biztonsagot adé szimbolikus
rendet, a kialakult kanon kritikajaval parhuzamo-
san uj gondolati megkdzelitéseket biztositanak a
massag rekonstrualasahoz. Segitenek megsza-
badulni a fogalomhoz tapadé elnyomd, megle-
het6sen negativ konnotacioktol, s Ujralattatjak
annak pozitiv tartalmat.

A mai nyilvanos beszédmoédban uralkodd
elnyomé narrativak besz(kitik a szépség, az
érzékiség sokszinliségét azzal, hogy annak lé-
nyegét leegyszerlisitve, bizonyos elemi ténye-
z6ket figyelmen kivil hagyva, fogalmazzak meg.
Aba képei aladssak azt a klasszikus, zart és
hegemon tarsadalmi rendet, amely a néi testet
és a szépséget sematikusan, paraméterekben
leirhatdé modon kozeliti meg. Képei értelmezhe-
téek feminista allasfoglalasként, olyan transzg-
ressziv aktusként, mely Ujrarajzolja, Ujrafényké-
pezi a fogyatékos ndi testet. Mind politikai, mind
esztétikai értelemben szakit a mainstream néi
testideal alapfeltevéseivel. A dekonstrukcié se-
gitségével, a fogyatékossaggal él6 nékkel szem-
beni hamis és korlatolt kulturalis elvarasokat lep-
lezi le, s kihivast intéz a normativ perspektivak
ellen. Azzal, hogy bomlasztja a kulturalis homo-
genitast, jelentés tarsadalmi, moralis és elméleti
Uzenetet is kozvetit, amely segithet bennlinket
abban, hogy Uj fogalmakat alkothassunk tarsa-
dalmi létezéslinkrdl.

A szexualitas, az érzékiség, a nbiség keér-
déskore elvalaszthatatlan a testtel kapcsolatos
diskurzusoktél, mivel a tarsadalom ezeket a
testképhez, a test idedlis megjelenéséhez koti.
Testlink pedig — mint az anyagi és a szimbolikus
talalkozasi felllete (Braidotti 2007), illetve mint
kulturalis értékeink és félelmeink, a tarsadalmi
befogadas és kirekesztés alapja (Douglas 1996)

A FOGYATEKOS NOI TESTROL ALKOTOTT KEP(ZET)EK 89



— fészerepet jatszik szubjektumma valasunk
folytonos alakulési folyamataban.

Aba képei a fogyatékossagot és a ndiséget
ebben a vonatkoztatasi rendszerben lattatjak. A
testiikkel kétféleképpen is megjeldlt emberek, a
fogyatékossaggal éI6 ndék leértékelédnek a
szubjektumma valas folyamataban azzal, hogy
pusztan alarendelt, devians, szabalytalan, kire-
kesztett testként képzelik el 6ket. Tarsadalmi lat-
hatatlansaguk abbdl az eléfeltételezésbdl indul
ki, hogy testiik aszexualis és néietlen. Az a kul-
turalis elvaras fogalmazodik meg veliik szemben,
hogy néiségiiket el kell takarniuk, hiszen nem
teljes értéklek, nem nék, egyszerlien csak fo-
gyatékosok. igy kulonds moédon valnak egy-
szerre lathatatlanna és a tdbbségi tarsadalom
altal sztereotipikusan észleltté. Ez a lathatat-
lansag, amit a mutogatnivalé latvanyosséag, mint
dominans reprezentacio kisér, alapvet6 akadalya
annak, hogy a fogyatékossaggal él6 n6k meg-
hatarozhassak, megfogalmazhassak, kévetke-
zésképpen atélhessék ndiségiket (Garland-
Thomson 2006).

Azzal, hogy Aba a fogyatékossagot, mint em-
beri valtozatot, mint az emberi testek kilénleges-

IRODALOM

ségét interpretalja, segit kilépni abbdl az ismeret-
elméleti keretbdl, amelyre hagyoméanyos gondol-
kodasunk tadmaszkodik. Munkai altal a fogyaté-
kos néi test — Judith Butler (2005, 50) szavait
idézve — ,a rendszeren belil, mint inkoherencia,
felforgatas, a rendszerszerliséget fenyegetd
elem jelenik meg”.

Ebben a végletekig az ép testet idealizalo
nyugati tadrsadalomban, ahol egy fogyatékos test
mindig vagy tul testszerli, vagy nem eléggé az
(Porter 1997), Ujraértelmezi a n6i szubjektumma
valas folyamatat, amely igy egy tobbszérdsen
Osszetett, differencialt, intenziv, sokarcu entitas-
ként tiinik fel. (Braidotti 2007)

Gerhard Aba képeivel a fogyatékossag, a néiség
lényegének stratégiai atgondolasara késztet.
Ujszer(i szimbdlumok létrehozasara vallalkozik,
és olyan Uj gondolati kereteket hoz |étre, ame-
lyekkel kbzelebb visz bennlinket annak megérté-
séhez, hogy vajon miképpen is része énképlink-
nek, szubjektivitasunknak, illetve kulturalis dis-
kurzusainknak a fogyatékossag, mint komplex
tarsadalmi konstrukcié.

BraDOTTI, R. (2007): Egy nom&d térképei. Balassi Kiadd, Budapest.

BUTLER, J. (2005): Jelentds testek. U-M-K, Budapest.

DouaLas, M. (1996): Purity and Danger: An Analysis of the Concepts of Pollution and Taboo. Routledge and Kegan Paul,
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PORTER, J. I. (1997): ‘Foreword’. In: Mitchell, David T. — Snyder, Sharon L. (eds.): The Body and Physical Difference-Dis-
courses of Disability. The University of Michigan Press, Ann Arbor, Xiii—Xiv.
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PARAMETEREKBEN LEIiRHATO MODON KOZELITI MEG.”

HERNADI ILONA
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Tobb ismert folydirat cimében hordozza a ,szemle” kifejezést; alapitdi, szerkeszt6i, szerz6i ezzel arra utalnak, hogy a folydirat
targyat képez6 témakort a lehet legtdbb oldalrdl kivanjak kérbejarni, bemutatni. Mas folyoiratok szemle-rovatai, kilonféle szakmai
kiadvanyok — kényvek, cikkek, mas folyoiratok, filmek stb. — bemutatasat, kritikai elemzését nyujtjak.

Periodikankban — szandékunk szerint — e rovat 6tvézet, célkitlizése tébbrétegl. Mifaji meghatarozottsag nélkil tébbféle szempont
szerint kivanja az Olvaso elé tarni a fogyatékossag jelenségét. Tartalmazza a fogyatékossagtudomanyhoz kapcsolddd hazai és kalfoldi
kiadvanyok bemutatasat, szakmai szemponti és tudomanyos igény(d recenzi6it éppen ugy, mint a fogyatékos emberek megjelenését
vagy megjelenitését a tarsadalmi élet mas teriletein: példaul a mivészetekben, vagy akar a sportban. Helyet kapnak benne a
fogyatékossaggal kapcsolatos nemzetkdzi és hazai szakmai és tarsadalmi rendezvények (konferenciék, kiallitasok) 6sszefoglaléi,
filmszemlék, interjuk, mivészeti alkotasok, amelyek nem csupan a szakemberek érdekl6désére tarthatnak szamot, hanem minden
olvas6é szamara kozelebb kivanjak hozni a témat, az elbitéletek, megfaradt, kiliresedett sztereotipiak csdkkentésével elsegitve a
kolcs6nds megismerést, egymas kénnyebb megértését.

NAGY ZITA EVA — KONCZEI GYORGY — HERNADI ILONA

A FOGYATEKOSSAGTUDOMANY UTJAI KETTOS
TORTENETI KERETBEN, AVAGY ELSO, KISERLETI METSZET
A FOGYATEKOSSAGTUDOMANYROL

Nagy, Koénczei és Hernadi cikke attekinti a fogyatékossagtudomany eszmetoérténetének néhany f6bb allomasat és
fejl6désének mozgatorugdit. Kitér a fontosabb tudomanytérténeti 6sszefliggésekre, a magyarorszagi eredményekre, és
réviden bemutatja a nevezetesebb fogyatékossagtudomanyi mihelyeket, Ujabb kutatasi iranyokat, és szemrevételezi a
tertilet legfébb vezérl6 értékeit. Megallapitja, hogy a fogyatékossagtudoménynak szigoru kritériumnak kell megfelelnie; a
kutatas Uj modelljeinek valoban lényeges kérdéseket kell érintenilik, és fontos, hogy ne veszitsék el kézérthetGségiiket,
életszer(iségliket valamint kapcsolatukat a fogyatékossaggal él6 emberekkel. igy valik tudomanyagunk egy tudomanyosan
is befogadébb, nyitottabb vilag egyik teremté forrasava.

igy, a 21. szazad hajnalan lassan talan mar ve-
hetjik a batorsagot, hogy szembenézziink azzal a
ténnyel, hogy a fogyatékossag jelensége nem
csupan egy velejeig modern s a tarsadalom-
térténetben is végigkisérhetd jelenség (Stiker,
1997; Kalman-Konczei 2002; Készeghy—Parragh,

1 Ismertetését lasd jelen szamunk Szemle-rovataban.

2004; Fogyatékossagtorténeti Vandorkiallitas?),
hanem egy névekvd szamu réteget reprezentald
és érint6, komoly sulyt képviseld tarsadalmi tény,
szerte a vilagon. Minden 6t6dik ember fogyaté-
kossaggal él az Amerikai Egyesiilt Allamokban
(az ott bevett definiciok és az ottani értelmezés
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szerint). Az EU lakossaganak mintegy 14,5%-a,
2001-es WHO alapadat alapjan, fogyatékossag-
gal élé személy. Mikdzben a szamok eltérnek az
EU tagallamokon belil is, Magyarorszagon t6bb-
nyire 5-10% kozé tesszik Oket. Az 1990-es, a
populacié 20%-an végzett hazai népszamlalas
eredményei szerint 3-5% kozé tehetjik Magyar-
orszagon a fogyatékossaggal él6 emberek sza-
mat (Lakatos—Tausz, 1995). A 2001-es cenzus
ennél mar valamivel magasabb adatot hozott,
holott tényszerlien tudjuk, hogy nem egy csalad
eltitkolta pl. intellektualis fogyatékossaggal él6
csaladtagjanak létezését is a kérdez6biztosok
eldl, a negativ kévetkezményektél, azaz a gond-
nokséag ala helyezéstdl és annak kovetkezmé-
nyeit6l valé félelmében. Azt is tudjuk, Hablicsek
Laszlé tudomasunk szerint publikalatlan el6-
rejelzésébdl, hogy 2010-ig a fogyatékossaggal
él6 személyek szama hazankban véarhatéan
megkdzeliti majd az egymilliét (Hablicsek, 2005).

A jelzett adatoknak a fogyatékossagtudo-
many mint tudomanyag szemléletének a megha-
tarozasa szempontjabdl kilénds jelentéségik
van. Kiemelkedd relevanciajuak ugyanis a fogya-
tékossag jelensége mogott meghuzédd egyéni

Randolph Bourne a tandri kar tagjaként a Columbia Egyetemen,
1913-ban. Bourne az els6 sorban (il, balrél a negyedikként.4

életek, és bizony fontosak a sztereotipiak, az
elGitéletek és a fogyatékossaggal é16 személyek
kirekesztése okozta egyéni szenvedéstdomeg:
ami keser( tdrsadalmi tény. Mindez komplex,
multidiszciplinaris tarsadalomtudomanyi elem-
zést igényel. A jelenség, komplexitasa folytan,
transzdiszciplinaris értelmezésért kialt. Itt tehat
mar elsd kozelitésre is legalabbis a fogyatékos-
sagtorténeti, gyogypedagodgiai, szociologiai,
pszicholdgiai, etikai, gazdasagtani, antropoldgiai
motivumok minimalisan felveendék, és min-
denképpen a konkrét fogyatékossagteruleteken
keresztlilhuzédo, ativel6 (cross-disability) szem-
pontrendszert igényelnek.2

LONGMORE ES BOURNE —
FOKUSZBAN AZ EMBER

Kezdjuk kérsétankat mondjuk 1985-ben. (K6rko-
résen haladunk majd: egyes terlletekre alkal-
manként visszatérve. Nem a kifejtés rendje, ha-
nem tartalmai képeznek sulyt az aldbbiakban.)
Ekkoriban mar tul vagyunk Ed Roberts és CeCe
Weeks csatain (lasd kés6bb), ekkor jon létre a
Society for Disability Studies,
keletkezik a Disability, So-
ciety and Handicap, és ekkor
fog tollat Longmore, hogy fe-
jet hajtson a vilag elsé izig-
vérig fogyatékossagtudoma-
nyi esszéje, a Fogyatékos-
sdgok bdlcselete (Bourne)
elétt.3

Az olyan mai, nagy szel-
lemi teljesitményt felmutato
torténészek, mint pl. Stiker
és Rose (lasd késébb), ek-
kor még nem indultak el. A
ma legismertebb Paul Ken-
neth Longmore is éppen
csak megirta elsd, szemléle-
tében mar mélységesen mo-
dern (még, ha nem is poszt)
tanulmanyat, egyik kedves
alakjarol, a rendkivil tehet-
séges, a Kkitaszitottsagtol
hihetetlenul sokat szenve-

2 Lényegében ennek a feladatnak tett eleget a hazai disability studies két elsé, nagy léptékii publikacidja:

Kalman—Kénczei, 2002 és Zaszkaliczky—Verdes, 2004.

3 Nem allithatjuk, hogy mi, magyarok akkoriban, a nyolcvanas évek kdzepén, a kezdetekkor killénésképpen le lettiink
volna maradva a vilagszinvonaltél. Az elsé hazai tudomanyos igényd latogatas a fogyatékossagtorténet kietlen tajaira
éppen ez id6 tajt, az 1980-as évek kdzepén zajlott le. Az els6 eredmények akkor meg is jelentek, Kénczei 1987.

4 Forréas: http://www.randolphbourne.columbia.edu/images/gallery_photo_103222.jpg Letoltés: 2008. junius 8.

Columbia University Archives — Columbiana Library.

94 A FOGYATEKOSSAGTUDOMANY UTJAI KETTOS TORTENETI KERETBEN...



dett, és fajoan fiatalon elhunyt Randolph Bourne-
rél (1886—-1914) (Longmore, 1985). Bar Bourne
munkassaganak értékeléséhez Longmore két
évtizeddel kés6bb még visszatért (Longmore
—Miller, 2006), mar 1985-0s tanulmanyaban
Bourne nyoméan felmutat esszencialis motivu-
mokat (lasd késdébb), amelyek kozil kétségkivill
a legdont6bb az, hogy a fogyatékossagtudo-
manyi vizsgalédasoknak nem targyaként hanem
— j6 vagy rossz, de mindenképpen — kézépponti
cselekvd héseként hatarozza meg a fogyatékos-
saggal él6 embert.

KEZDETBEN

A kezdetek nem tOrténeti, hanem szocioldgiai
ivének kirajzolasa Irving Kenneth Zola, egyéb-
ként kerekesszéket hasznalé amerikai tudds
nevéhez f(iz6dik. Egy amerikai egyetem, a
Brandeis University szociologiai tanszékét vezeti
Zola ekkoriban. Az 1970-es—1980-as évek for-
duléjan tehat, akkor még Study of Chronic lliness
and Disability néven, a Society for the Study of
Chronic lliness, lliness and Disability nevet visel6
szervezeten belll, még csupan kezdeti sta-
diuml, mégis tartalmas, fogyatékossagszocio-
I6giai hirleveleket kild szakmabelieknek és per-
sze érintetteknek.

1986-ban keresztelik at az emlitett szerve-
zetet Society for Disability Studies-ra. Tehat ma-
ga az intézményes miikédés — a mai szemléle-
tink szerint — korulbelll ekkortél datalhaté.
Nagyjabdl ebben az idében elindul a Disability
Studies Quarterly is. Zolat tekintjlk alapitéjanak.
Ez id6 tajt, szintén az 1980-as évek kbzepén az
Egyesilt Kiralysagban uatjara indul a Disability,
Handicap and Society cimi folydirat, amelyet
azutan néhany évvel ezel6tt Disability and
Society-ra keresztelnek &t.> A folydirat névvaltoz-
tatdsa mogott Colin Barnes — egyik cikkét lasd
jelen szamunkban — 1991-es, egyébként széles
kérben vitatott értelmezése all, amely szerint a
handicap sz az angol cap in hand, tehat a sapka
a kézben motivumot konnotalja, azaz a koldus-
poziciét asszocialja.

o O,

Késébb aztan a '90-es évek végén David
Pfeiffer professzor — szintén keresszéket hasz-
nalé tudés — Hawaiiban létrehoz egy Ujabb szak-
folydiratot, a Review of Disability Studies-t.6

MUHELYEK MUSTRAJA

Ha a fogyatékossagtudomany legjelent6sebb

mai szellemi mihelyeit kivanna valaki szemiigy-

re venni, akkor elsGsorban az emlitetteket kelle-
ne szemléznie, azaz:

— azamerikai irdnyzatot leginkabb a Society for
Disability Studies — egyébként sok szaz
kutatét 6sszpontosité — kifejezetten nagy-
szamu egyetemet (szaz foléttit) reprezentald
koéreként lenne érdemes szemiigyre vennie.
Ehhez kapcsolodik a nevezetes Disability
Studies Quarterly cimi negyedéves periodi-
ka is. Ebben a kontextusban ujra lehet utalni
a hawaii illetéségl Review of Disability Stu-
dies-ra is. Ha nem csupan a fontosabb folyo-
irat-publikacios kort, hanem a tudas atada-
sanak gyarait is szemugyre kivanjuk venni,
akkor nem feledkezhetiink meg a 100 foI6tti
alapképzési, mesterképzési és — joval kisebb
szamu — doktori programrol sem.

— Az angol iranyzat k6zépponti helye Leeds. Itt
alapozott mar évtizedekkel ezelétt a legen-
das Vic Finkelstein.” Részben itt készll a
Disability and Society8. Hihetetlen erejli IN-
TERNETES ARCHiVUMOT is fenntartanak.

— A vilag mésik oriasi INTERNETES TUDASTARAT a
komoly felkésziltségli emberi jogi harcos, a
német szarmazasu, svédorszagi Adolf Ratzka
mUkodteti.

— Reészben éppen az emlitett szellemi kdzpontok
egyuttmiikdédésének eredményeként jottek
létre a legkiemelkedébb gy(ljteményes publi-
kaciok: az Encyclopedia of Disability (Albrecht
et. al., 2005)%, a Handbook of Disability Studies
(Albrecht—Seelman—Bury, 2001)1°0 és a Dis-
ability Studies Reader (Davis, 1997, 2006).

A fogyatékossagtudomanyt szamottevé részben
fogyatékossdggal €l6 kutatok mlvelik. Ez az

Magyarorszagon hozzaférhet6 az ELTE GYFK kdnyvtaraban. ;
Ennek is, miként a tdbbinek megvan a sajat internetes oldala, az elmult esztend6k 6sszes publikaciéjaval. Eppen

2008-ban szlletett naluk szerkesztGségi allasfoglalas arrél, hogy az egyes szamokat az interneten minden korlatozas

nelkil megnyitjak.

7 Ot a leedsi kdzpontot ma vezeté Bames egyszer az Egyesiilt Kiralysag fogyatékossagtudomanyi miihelyének nagy-
apjaként emlegette. Ha pedig Finkelstein a nagypapa, nem kell sokat gondolkodnunk ahhoz, hogy kitalaljuk, ki lehet

az apa.

8 Magyarorszagon hozzaférhet6 az ELTE GYFK konyvtaraban.
9 Magyarorszagon hozzaférhet6 az ELTE GYFK konyvtaraban.
10 Magyarorszagon hozzaférheté az ELTE GYFK kényvtaraban.
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Osszefliggés, mint a specialis tudas és a szakér-
telem egyik forrasa, annyira fontos, hogy Barnes
példaul, amikor csak teheti mindig szerét eijti,
hogy sajat — nem lathat6 — fogyatékossagara és
szllei fogyatékossagara utaljon. (Hiszen annal
nagyobb tragédiat el sem lehet képzelni, mint ha
egy kutatonak a szakértelmét kétségbe von-
jak...) Az emlitett motivum részben a diszciplinat
Ovezd kulturalis kozegbdl (lasd pl.: disability
culture és ,Semmit rolunk — nélkalink!”) adédé
pozitiv értéktartalmat hordozdé &sszefliggés,
részben a tudomanyterilet valédi bels6 értékeit
véd6 torekvés (vo. pl. jelen szamunkban az
emancipativ kutatasok elemzéseit), részben
azonban a jelenkori fogyatékossagtudomany
még kifejletlen konstrukciojabol adédé gyermek-
betegség.

Az ELSO HAZAI EREDMENYEK —
NEMZETKOZI HSSZEHASONLITASBAN

Mi itthon, akkoriban, Longmore tanulméanyanak
publikalasa idején nem gondolkodtunk nagyon
masképpen. Mikdzben felrajzoltuk a féfolyamat
egyes részeit is, a fokuszban az embert tartottuk.
Segitett ebben az Annales-kor filozéfiaja, melyet
annak idején az iskolateremté Marc Bloch
(1886—1944) mottoszeri intelme rajzolt elénk: ,A
levéltarak poraban és a muzeumok csendjében
is az él6 embert kell keresni.”

A hazai, par excellence fogyatékossag-
torténeti szemléletmdd kialakulasara az Annales-
kor kimivelte vilaglatason tal (amely periodikank
Forras-rovatdban az elkdvetkez6 években
gyakran visszakészén majd) erés hatassal volt
még Hermann Gunkel (1862-1932) biblikus,
szentiras-tudoméanyi moédszerének hasznalata.
Ha ugyanis csupan, vagy dént6 tébbségében a
régi korokbdl rank maradt, els6sorban miivészeti
alkotasok elemzésével fordithattuk a kutatod
tekintetet az egyes korok fogyatékossaggal éI6
emberei felé, akkor szlikségessé valt forra-
sainkat, azok tartalmat, de magat, vizsgalatunk
koézépponti targyat, magat a fogyatékossaggal
€16 embert is a korabeli életbe dgyazni.

A vonatkozé hazai kutatas tehat az emlitett
elvek szem el6tt tartdsaval indult. Feltarta
egyebek mellett a régi zsidé kdzdsségnek és
tarsadalomnak, a gérég kornak és a romai vilag-
nak a fogyatékossaggal €l6 emberek mindennapi
élete szempontjabol relevans dsszetevéit. Csak
egyetlen példaval élve: korba-kultiraba agyazva
végigelemezte a gorég mitolégia Héphaiszto-
szanak alakjat és a Labda nev( lanynak a tra-

téseit illetéen hasonléképpen, ahogyan azt év-
tizedekkel kés6bb Martha L. Rose (2003) is teszi.
Bemutatta az éegyiptomi Seneb nev(, térpend-
vési magas allasu udvari tisztviselének az életét,
a korabeli tarsadalomba tortént integracidja és
foglalkozasi rehabilitacidja egyes kulcselemeit,
de nem feledkezett meg a kézépkor és az Ujkor
fogyatékossagtortének legalapvetébb motivu-
mairél sem. A neves fogyatékossagtorténész,
Henri-Jacques Stiker 1997-es kdnyve el6tt kdzel
egy évtizeddel rukkolt el6 a magyar fogyaté-
kossagtudomany ezekkel az eredményekkel.
Stiker egyébként leginkabb a tarsadalom reakcioi
szemszdgebdl vizsgalddik, az 6 f6 korszakai
alapjaiban megegyeznek a mieinkkel, bar 6 a
bibliai kor (istenkultusz), a nyugati antikvitas (is-
tenfélelem), a kdzépkor (a lehdlés kora) utan a
rehabilitacié 19. szazad végi megszilletését ki-
I6nbozteti meg f6bb korszakokként.

A mi, itthoni, egyik legfontosabb kdvetkezte-
téslink a kirekesztés és befogadas sajatos
egylittes jelenlétére vonatkozott. Ugy tiinik fel,
hogy az 6kori tarsadalmakban még tetten érhet6
volt a szenvedd, a szegény, az elesett, a fogya-
tékossaggal él6 ember mint szakrdlis jel. Szak-
ralis annyiban, hogy a transzcendencia jele: a
zsido-keresztény alapozasu kulturaban a Terem-
16 felé mutatd. Am itt raadasul éppen a Teremtd
az, akirél a mindennapi tudat feltételezi, hogy oka
a szenvedésnek, a fogyatékossagnak. Ugyan-
akkor azt is, hogy az elesettség vagy a fogya-
tékos-1ét megsziintetdje is lehet. Ez a sajatossag
a kozépkorban tdredékesen még megtalalhatd
volt. Igaz, az elzarés, kizaras, kitaszitds nyomok-
ban felfedezhet6 volt korabban is, akar a 13.
szazad vége 6ta Uszé ,bolondok hajoiban”, de
tipikussa, intézményessé csak a valddi, a tarsa-
dalom testébe zarvanyként ékel6dd, zdrt, totalis
intézmények elterjedésével valt. A zar, totalis
intézmények a befogadas és a kizaras egyszerre
felmutatott, hihetetlen belsé 6nellentmondéstdl
feszitett kinkeserves megoldéasai.

ISMET BOURNE

Kanyarodjunk vissza Bourne-héz. O, akarcsak
Longmore, intellektuélis és kutatéi beallito-
dasanak markans, centralis elemeként fogta fel
fogyatékossaganak tényét. 1911-ben — bar ekkor
még név nélkil — kdzreadta az A fogyatékos cim(
irasat, a The Atlantic Monthly-ban, a szerzé
helyén ennyi szerepelt: ,Egy kézUluk”. A széveget
kés6bb Ujrairta, és kotetben is publikalta két
esztend6 multan (Bourne, 1913). Cime is atraj-
zolodott id6kdzben: The Philosophy of Handicap-
re. ,A deformalt ember kapuja mindig zarva, és a
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kulcs — kivdl... kincseket halmoz odabenn, am
azok rejtve maradnak, hacsak a kivil allo sze-
mély nem mUkddik egyitt vele a kapu megnyita-
saban” — irja itt!, az, ,aki egy volt k6zuluk”.

Az idézett mondat, ha még rejtve is, de mar
jol érzékelhetd tartalomban felmutatja a szociélis
modell (Kalman—-Kénczei, 2002) késébb kiharco-
lasra kertil6 k6zépponti motivumat. Azt ugyanis,
hogy a fogyatékossag nem a fogyatékossaggal
él6 ember maganprobléméaja, maganpechje,
amelyen masok — alkalmanként akar ideoldgiai-
lag is konstruélt — szeretetbdl segitenek (karitativ
modell), vagy akit az ebb8l megélé szakemberek
(rehabilitaciés modell) sziikség, azaz az érintett
személy altal megfogalmazott igény esetén
tamogatnak.

Egy nagy lépést azonban meg kellett még
tenni az imént idézett bourne-i szemlélettél a
medikéalis modell meghaladasaig: ahhoz, hogy
megértsiik a modern kor feladatéat, részben de-
perszonalizdlni kellett a képletet. Ki kellett tehat
radirozni a képbdl a (,kivil allo”) személyt! Mi-
helyst ugyanis a kivil dllo személy kikeril a
latétérbdl, hattérbe szorul a ktilsé kontroll, hattér-
be szorul a fogyatékossaggal éI6 személy fol6tt
uralmi pozicidkat birtokl6 hivatalnok, jogasz, non-
profit-menedzser, intézményvezet6, orvos, szild,
szakember, allami hivatalnok, szociélis munkas,
vagy akar gyogypedagogus és pedagogus. Eh-
hez a gondolati 1épéshez ideoldgiailag szembe
kellett fesziteni a rehabilitaciés paradigmat az
onallé életvitel paradigmaval (ezt végezte el
Dedong 1979-ben — ez vitathatatlanul az 6 esz-
metdrténeti érdeme, Id. késébb).

Ehhez a gyakorlati 1épéshez azonban meg
kellett szervez&dnilik a kilonféle fogyatékossa-
gokkal él6 embereknek, ill. szlleiknek, mozgal-
mat kellett alkotniuk, és a mozgalomnak kellett
lerignia magédrdl a paternalizmus arnyét (ebben
pedig mar Ed Roberts és tarsai szereztek torté-
nelmi érdemeket). Ne feledjik: ez a lerugds tobb-
nyire még csak ideolégiai szinten, azaz fejben
jatszodott le, és a vilagnak még csak meglehets-
sen kevés tgjan. A mindennapi élet valds hatalmi
tereiben az atmenet — a gondolati szintnél
alacsonyabb intenzitassal, de rekonstrualhatéan
—ma is folyamatosan zajlik. Az emlitett ideoldgiai
|épést azutan valdban kovethette mar a modern
kor legnagyobb vivméanya: a kontroll — maig még
csak — részleges visszanyerése, vagy ha tetszik
elnyerése, azaz az énérvényesités és a hata-

lommal vald felruhdzds immar er6sen mozgalmi
és kozbsségi aktusa.

INTEZMENY-, MOZGALOM- ES TOVABBI
ESZMETORTENETI ASPEKTUSOK

Ha tehat az egyik fogyatékossagtudomanyi kdze-
littsmdd — amint az imént Longmore kapcsan
lattuk — a fogyatékossagtorténet-szemléleti mod
az embert helyezi a fékuszba, akkor a masik
inkdbb a gondolatok, eszmék, intézmények
elemzését vagy a fogyatékos-mozgalom térténeti
aspektusainak bemutatasat tartja feladatanak.
Ezt, a deklaralt kutatasi cél szemsz6gébdl a ke-
vésbé az emberre fokuszalo, inkabb intézmény-
térténet-centrikus latasmaodot kdveti pl. Braddock
és Parish is. Munkajuk tébb szamottevé érdeme
kézul kimagaslik a fogyatékossaggal él6 ember
kdézépkori démonizaldsdanak hangsulyozasa
(Braddock—Parish, 2001, 17-18).

Bar mar az 1960-as, 1970-es években vilag-
méretl, szervesen fejl6d6 mozgalmak jelentkez-
tek a fogyatékossaggal él6 személyek dnrendel-
kezésének elémozditasaért (independent living),
a kérdés mégis csak lassanként kerilt a politikai
és a tudomanyos figyelem latéterébe (Kalman
—Kénczei, 2002). E klizdelem soran szlletett meg
a fogyatékosséag tarsadalmi modellje (,social mo-
del of disability”), mely harom pilléren nyugszik:
az emberi jogok védelmén, az orvosi modell
kritikajan, valamint a tarsadalmi akadalyok és
korlatok eltavolitasan.

A FOGYATEKOSSAG (SZOCIALIS)
TARSADALMI MODELLJE

A modell legfontosabb eredménye, hogy nem
csupan erds kritikaval fogadja az ,impairment” a
Ldisability” és a ,handicap”12 haromoldalt koz-
ismert distinkciét (hasonléan ahhoz, ahogy a fe-
ministak megkulénboztetik a sex és a gender,
azaz a fizikai és a tdrsadalmi nem fogalmat),
hanem radikalisan at is értelmezi azt. Mig a
karosodasok barmilyen okbol bekdvetkezs, a
pszicholdgiai, fiziolégiai vagy anatémiai rendszer
hianyaiban vagy a normalistél val6 eltéréseiben
tételez6dnek, tehat alapvetéen szervi szinten je-
lentkezd zavarokat jelentenek, addig a fogyaté-
kossag a karosodasok azon hatasait tikrozi,

11 A szbveg magyarul is megjelent: Orszagh 1974; kés6bb Joyce Carol Oates a huszadik szazad legnagyobb amerikai
esszéi kdzé sorolasra is méltonak tartotta (Oates—Atwan, 2000).

12 A megfelel§ id6szak — kb. 1980-2000 kdzétt — magyar szakmai terminolégidja az impairment, disability, handicap
kifejezésekre a kdrosodds, fogyatékossdg, hatrdny szavakat alkalmazza. Jelen tanulmany szerzéi is igy tesznek.
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amelyek az egyén funkcionalis teljesitménye
vagy tevékenysége kapcsan jelentkeznek. A tar-
sadalmi modell altal megfogalmazott kritika rész-
ben életszer(tlenll linearis jellege miatt fordul
szembe az imént idézett megfogalmazassal,
részben pedig annak személyiségpszichologiai
és individudlis toltete miatt, ui. az az egyen prob-
lémajaként mutatja fel a fogyatékossdg tenyét,
megfeledkezvén az azt kérnyezd szocialis tér
elemi szint( felel6sségérdl.

Afogyatékossag tehat, bar abban mutatkozik
meg, hogy az egyén nem képes bizonyos tevé-
kenységeket Ugy elvégezni, mint azt ,normalis”
esetben az emberek altalaban teszik, am ennek
a helyzetnek az okdt elsésorban nem a sze-
mélyben, hanem a szociélis k6zegben leli meg.
Vagyis: ez a szemlélet a fogyatékossagra mint
tarsadalmilag konstrualt tarsadalmi tényre tekint,
és igy valtozo jellegét is abban a tarsadalmi és
gazdasagi struktiraban keresi, amelyben létezik.

A FOGYATEKOSSAG ELSO
MEGJELENESEI A SZOCIOLOGIABAN

Talcott Parsons, a szocioldgiai rendszerelmé-
letek atyjanak tartott amerikai szociolégus 1951-
ben The Social System cim( kényvében irt els6-
ként a betegszereprél. Parsons sziporkazo szel-
lemességgel kifejtett dtlete az a meglatas volt,
hogy valaki nem is az egészségi allapota miatt,
szerint ,beteg”, hanem amiatt, hogy az 6t kortl-
vevl kbzeggel kooperacioban elfogadja azokat
az intézményes mechanizmusokat és jatéksza-
béalyokat, amelyeket egy betegnek kdvetnie kell.
Elmegy tehat az orvoshoz, elfogadja az egész-
ségugyi szolgalatok és szolgaltatok Ggyfeleire (a
Lbetegekre”) vonatkozé jatékszabalyokat, tudo-
masul veszi, hogy mindent meg kell tennie a gyo-
gyulas érdekében, bizonyos kételes ritualékat
(terapiak, agyban fekvd, pizsamas életforma,
gyogyszerszedési ritusok) kévetnie kell. Parsons
a betegszereppel kapcsolatos intézményes sze-
repelvarasokat és viselkedésmintakat a kdvetke-
z6kben foglalta 6ssze: a betegéllapot legitim
vagy legalabb részben az. A beteg fel van ment-
ve a szocidlis kotelezettségek aldl; segitségre,
gondozasra szorul; a szerephez tartozik egy to-
vabbi, az ideiglenességet hangsulyoz6 belsé és
klls6 elvaras, miszerint a betegnek meg kell gyo-
gyulnia. A szerep kovetkezésképpen megkivanja
a gyogyito segitséget és a szerepl6k kozétti koo-
peraciot is.

Am a fogyatékossaggal él6 emberek nem
tesznek eleget a betegszerep harmadik, a ,gyo-
gyulasra” vonatkozé kivanalmanak, ugyanis,

mivel nem betegek, allapotuk nem mulik el, nem
»gyogyulnak meg”. Ezen a felismerésen alapszik
Gerald Gordon Szerepelmélet és betegség (1966)
cim( miive. Ot kévette M. Siegler és H. Osmond.
Az emlitett szerz6k akkor még jobbara mind-
annyian ,karosodottszereprél” (impaired role)
beszéltek, a ,fogyatékosszerep” (disabled role)
késbbb kerllt a szakmai kdztudat fokuszaba.

A szerepelméleten tulmutatd, kiemelkedd
magyarazo6 erével és tanulsagokkal bir6 értelme-
zést vezetett be a ,tobbségében nem kivanatos,
masok szemében gyakran kifejezetten diszkredi-
talo élethelyzet jellemzésére” Erving Goffman
1963-ban Stigma és szocidlis identitds cimd ta-
nulmanyéban: ez pedig a stigma. (A fogyatékos-
sag tarsadalmi interakciok termékeként torténd
értelmezése a fogyatékossagtudomanyi kutatas
Uj utjainak fontos alapjat képezi napjainkban.)

GOFFMAN ,,SZEREPE”

Erving Goffmannak, a szimbolikus interakcionis-
ta iskola meghatarozé alakjanak munkassaga-
ban a ,hétkdznapi élet dramaturgiaja foglalta el a
kdzponti helyet” (Laszlo, 1981, 745). A szimbo-
likus interakcionizmus — az iranyzat kialakulasa a
Chicagdéi Egyetem berkeiben megy végbe — a
strukturalista funkcionalizmus mellett évtizede-
ken keresztll az amerikai szociolégia meghata-
roz6 iranyzata volt. Az elméleti alapokat William
I. Thomas és George Herbert Mead munkassaga
jelentette, amelyet Georg Simmel mellett Herbert
Blumer és éppen Erving Goffman teljesitett ki.
Idézett mive elején Goffman réviden kisérle-
tet tesz annak bemutataséara, hogy a stigma fogal-
ma és alkalmazéasa miként valtozott a térténelem
folyaman. Ezt kévet6en — igazi tudomanyos fe-
gyelmezettséggel — az értelmezéshez sziikséges
olyan alapfogalmakat és folyamatokat vezet és
mutat be, amelyek attekintése és lefektetése elen-
gedhetetlen a stigma és az ebbdl kdvetkezd szo-
cialisan kirekesztett élethelyzet kialakulasi és re-
produkalédasi mechanizmusainak megértéséhez.
* A személyek kategorizalasara szolgéald elja-
ras mechanizmusat a kovetkezéképpen irja
le: ha ismeretlen tlinik fel, anticipaljuk kate-
tuszat. A rendelkezésre all6 anticipacidkra
hagyatkozva azutan az egyénnel szembeni
normativ elvarasokat, kdévetelményeket fo-
galmazunk meg. Ezeket a kdvetelményeket
képletes szocidlis identitasnak nevezi, azo-
kat a sajatossagokat pedig, amelyekrdl bebi-
zonyosodott, hogy az adott személynél fen-
nallnak, a tényleges szocialis identitas fogal-
maval illeti.
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Lehetséges, hogy az egyén olyan tulajdon-
saggal is rendelkezik, amely eltér a toébbi,
ez a tulajdonsag kevéssé kivanatos, akkor a
személy a Kkategorizald6 szemében leirt
személlyé fokozddik le. Az ilyen sajatossagot
— amely a képletes és tényleges szocialis
identitds kozott hézagot képez — nevezte
stigmanak (kléndsen akkor, ha diszkreditald
hatasa kiterjedt, jegyzi meg). Vagyis felfoga-
saban a stigma nem jellemvonasok, hanem
viszonyok szintjén értelmezendd. A stigma-
nak alapvetéen a kovetkezdé formait kilon-
bozteti meg: a testi fogyatékossagokat, fizikai
Jorzulasokat”; a jellembelieket; ill. a faji,
nemzeti, vallasi hovatartozast. (A stigma em-
litett alesetei azonban ugyanazon szocio-
l6giai jellemvonésokkal rendelkeznek.)
Megallapitia, hogy a mindennapi érintkezés
soran azokat, akik az elvarasoktél nem térnek
el (jellemzben persze sajat magunkat is
beleértve) ,normélisnak”, a stigmat visel6 em-
bereket pedig alacsonyabb rendiinek tekintjik.
A mindennapi tudatban stigmaelméletet gyar-
tunk tehat, s ami ezen attit(idét alatamasztja,
arra sajatos stigmamegjel6l6 szavakat hasz-
nalunk (pl. kripli, nyomorék stb.).

A stigmatizalt személy tébbféleképpen rea-
galhat helyzetére — mondja Goffman. Van,
aki megkisérli mindenaron orvosolni azt, amit
fogyatékossaga targyi alapjanak vél. Van, aki
allapotat oly médon prébalja alakitani, hogy
képességeit fejleszti, és van, aki egyenesen
szakit a valésaggal ugy, hogy az allapotara
vonatkozéan a konvencioktél eltérg értelme-
zéseket vezet be. A szerz6 felhivja a figyel-
met arra a jelenségre is, hogy a stigmatizalt
személy gyakran masodlagos hasznot huz
stigmajabdl: erre a ,horogra” minden siker-
telenségét, szocialis életének hianyait — azo-
kat is, amelyek nem stigméajabol kdvetkeznek
— ,rdakasztja’, amivel egyfajta érzelmi
védettséget konstrual. Egy adott személy
ugy is megélheti megprobaltatasait, hogy
scsapas formajaban érkezd aldasként” fogja
fel 6ket. Végs6 esetben a stigmaval él6
ember eljuthat odaig, hogy Ujraértékelheti az
un. ,normélis emberek” korlatozottsagait.
Goffman leirasa szerint az elébbiekben be-
mutatott folyamatok és helyzetek kizarhatjak
az egyént a tarsadalombdl — s6t 5nmagatdl is
eltavolithatjak —, azonban fel is ismerheti,
hogy vannak mas, egy(ttérz6 emberek is. Az
egyuttérzok els6 csoportjat az ugyanazzal a
stigmaval rendelkez6k alkotjak: a sorstdrsak.

A mésik csoport a bélcseké: mellettik a stig-
maval rendelkezé egyénnek nem kell szé-
gyenkeznie, mivel j6l tudja, hogy normalis
tarsnak fogjak 6t tekinteni. ,,Bolcs” lehet olyas-
valaki, aki a stigmaval rendelkez6k szlikség-
leteit kielégiteni hivatott intézményekben
dolgozik, illetve aki bizonyos kozeli szocialis
strukturakon keresztll viszonyul a stigmatizalt
egyénhez (pl. hazastars, gyermek stb.).

» Szerz6nk a stigmaval kapcsolatos szociali-
zacio szakaszaival is foglalkozik, bemutatvan
azokat a ,tipikus utakat”, ,palyafutasokat”,
amelyeket tapasztalatai szerint a stigmaval
rendelkezé emberek e folyamat soran bejar-
hatnak. A stigméaval kapcsolatos szocializa-
ciét két szakaszra bontja: az egyik szakasz
az, ,amelynek soran a stigmatizalt személy
megismeri, és magaéva teszi a normalisok
allaspontjat. (...) A folyamat masik szakasza
soran az illet6 megtanulja, hogy meg van bé-
lyegezve egy adott stigméval, valamint —
immar részleteiben — azokat a kévetkez-
ményeket, amelyeket a megbélyegzettség
magaval hoz” (Goffman, 1981, 226). Ezek a
tapasztalatok, szakaszok szolgalnak alapul a
késébbi moralis fejlédéshez. Ennek Goffman
négy tipusat kllénbozteti meg.

* Megallapitja, hogy tekintet nélkul arra, hogy
a személy életutja melyik tipusba tartozik,
mindenképpen kilénds fontossagot nyer
életének az az id6szaka, amikor rgjon, hogy
megbélyegzett: jellemzden (j viszonya alakul
ki a tobbi megbélyegzettel. Leirja, hogy a
sorstarsak altal alkotott informalis és formalis
kdzdsségekhez fliz6d6 kezdeti viszony a
jovére nézve sorsdontd jelentdségli. Ekkor
alakul ki ugyanis a stigmatizaltak két nagy
csoportja: azoké, ,akiknek eltér6sége csupan
igen csekély mértékben vezet a ,mi-érzés”
|étrejéttéhez, és azoké, akik — kisebbségi cso-
portok tagjaként — j0l szervezett, messze nyulé
hagyomanyokkal rendelkez6 kézdsségek részt
vevl korében talaljak magukat (Goffman,
1981, 236).

Goffman mindemellett kiemeli, hogy a jelzett
folyamat fordulépontjaiként nem csupan szemé-
lyes élmények és kapcsolatok, hanem irodalmi
mivek is segitségiinkre lehetnek.

Goffman elmélete szamos tekintetben atvezet,
vagy sokkal inkabb elvezet a fogyatékossag
tarsadalmi modelljét is meghaladni térekvé kor-
tars gondolati és kutatasi iranyokhoz — de ezzel
tulzottan el6reszaladnank.
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DEJONG HOZZAJARULASA

A fogyatékossagtudomany els6 nagy, ideoldgiai
O0sszegz6je’3, Gerben Dedong inkabb ezt az
utébbi utat jarja az 1970-es évek végén. 1979-
ben a hangsulyt az 6sszegzésre és a fogyaté-
kos-mozgalom ondefinidlasara és alapelveire
teszi. Ugy foglal allast, hogy ezek végill oda
vezethetnek, hogy az altala akkor, Thomas Kuhn
(1962) alapjan megfogalmazott és a szak-
emberek dominanciajaval, hatalomgyakorlasaval
m(ikddé rehabilitacios paradigméat (ma mér inkabb
azt mondanank: medikalis modellt) levaltia majd
az 6nallo életvitel paradigmaja (ma inkabb igy
neveznénk: szocialis modell). DeJong az Uj pa-
radigma alapelveit az alabbi 6t alapelvben rogziti.

Polgari jogok, emberi jogok: torekvés az el6-
itéletek felszamolasara, a fizikai és moralis kor-
latoktdl mentes kdrnyezet megteremtésére. Las-
sunk is mindjart egy szemléletes példat: 1978-ban
az Amerikai Egyesiilt Allamokban bemutattak a

CeCe Weeks

Hazatérés (Coming home) c. filmet, amelyben
Jane Fonda szerelmét a filmben egy kerekesszé-
ket hasznal6 férfi alakitotta. Szerelmeskedtek is a
vasznon, ami szamottevd attérés volt, s amit ezént
sokan, persze keresszéket hasznaldk is, latni
szerettek volna, am a mozi, Berkeley-ben, Kalifor-
niaban akkoriban még egyaltalan nem volt aka-
dalymentes. (Berkeley késébb, részben éppen
az itt, most felidézett protestald6 megmozdulas
hatasara valt ,a fogyatékossaggal él6 emberek
Mekkajava”.) Ezért aztan néhanyan, kerekesszé-
klkkel odalancoltdk magukat a mozi épliletéhez —
tiltakozasul. Egyikiiket, CeCe Weekset le is
fotéztak a meglancolt székkel.14 Arca, tekintete és
testtartasa rengeteget elarul mindabbdl, amit a
fogyatékossagtudomany alapveté szemléletének,
értékeinek tekintenek vilagszerte. Ez a térékeny,
dacos arckifejezés(, eltokélt fiatal né (Weeks
huszonéves ekkoriban) haragszik, kiizd — és belil
tudja, hogy gydzni fog.

Pontosan ugyanazt, amit CeCe Weeks arca,
sugallja Ed Robertsnek (1939-1995) ugyanebbdl
az id6bdl szarmaz6 mondata: ,A fogyatékossag-
gal él6 emberek visszatértek a tarsadalmunkba.
Azt hiszem, 6k (= az aktualis hatalom — a szer-
z0k) alabecslilték ennek a csoportnak az elko-
telezettségét.”15

Fogyasztdi érdekvédelem (konzumerizmus):
a fogyatékossaggal él6 ember fogyasztoéi szuve-
renitasa a modern tarsadalomban elvi fontossa-
gu, hiszen kinek-kinek személyre szabott reha-
bilitacios szolgaltatasokra és javakra, protézisek-
re, megfeleléen berendezett lakésra, konyhara, a
kozlekedést segité eszkdzdkre stb. van szik-
sége a normalis életvitelhez. A fogyasztoként va-
16 fellépés egyszersmind a mindennapi hatalmi
viszonyokban a nem aldrendeltség, az egyenjo-
gusag, a partnerség garanciaja.

Onsegély: az dnsegélyzé csoportok és hu-
man szolgaltatd szervezetek a kézdsségterem-
tést szolgaljak, emberi kapcsolatok |létrehozasa
és szélesitése révén, informaciéaramlast bizto-
sitanak, a tudatossag, a pozitiv példak kézvetité-
sével pedig a fogyasztéi szuverenitas védelmé-
hez és az egyén életének 6nall6 iranyitasahoz
nyujtanak segitséget. Jelentds szerepik van ab-
ban, hogy a fogyatékossaggal é16 emberek kilép-
hessenek a passziv megsegitett szerepébdl, és

13 Azideoldgiat itt hangsulyozottan abban a marxi értelemben hasznéljuk, amely szerint az azon gondolati strukturak és
eszmerendszerek 0sszessége, amelyekben az emberek sajat tdrsadalmi konfliktusaiknak tudatdra jutnak és azokat

végigharcoljak.

14 Aképet egy ismert filmrendez8, Deborah Hoffmann készitette. Megjelent a Radlical History Review 2006. évi fogyatékos-
sagtorténeti kllbnszamanak cimoldalan. Képlink kdzvetlen forrasa a Fogyatékossagtorténeti Vandorkiallitas.

15 Roberts szavait tébben gyakran idézik, példaul: Gary Lawrence Karp http://www.lifeonwheels.net/writings/history.html
(a letoltés ideje: 2008. majus 21. 19.05) és Longmore 2003, 296.
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aktivan részt vegyenek az életiiket befolyasolo
és meghatarozé déntések meghozatalaban.

Demedikalizacio: ha a fogyatékossaggal él6
ember nem beteg, marpedig nem az, akkor min-
dennapi viszonyait is maximalisan demedikalizal-
ni kell. Orvosnak, egészségulgyi ellatonak csak
akkor van benne helye, ha valaki tényleges be-
tegségben szenved (vesegyulladas, magas vér-
nyomas, daganat stb.), egyébként a fogyatékos-
saggal él6 ember allapotanak a legjobb szak-
embere 6 maga.

Deinstitucionalizacio (intézménytelenités vagy
kitagolds): azaz, a kulénféle fogyatékossagokkal
él6 embereket ki kell hozni a zart, nagy intéze-
tekbdl, amelyeket meg is kell szintetni, mas, pl.
lakootthoni, bérlakas- vagy apartmantszer( lak-
hatasi forméakkal kell felvaltani.

DEFINICIOS KISERLETEK

A szocialis modell szemléletének igenlése
id6kdzben, a 90-es évek végére a Fogyatékos-
sagtudomanyi Tarsasag keretei kdzétt is kimon-
déasra ker(lt. Annyira, hogy magét a diszciplinat
is ennek a szempontnak a figyelembevételével
hatarozzdk meg: ,A fogyatékossdagtudomany
(Disability Studies) a tarsadalmak politikait és
gyakorlatat vizsgalja, hogy jobban megértsik a
fogyatékossaggal kapcsolatos — sokkal inkabb
tarsadalmi, mint fizikai — tapasztalatokat. A fo-
gyatékossagtudomanyi szemléletet azzal a céllal
fejlesztették ki, hogy a karosodas jelenségét
kibogozza a mitoszok, az ideol6giak és a stigma
szocialis interakcidkra és a tarsadalompolitikara
raborul6 haléjabdl. E tudomanyag megkérddjele-
zi azt az eszmét, amely szerint a fogyatékos-
saggal éI6 emberek gazdasagi és tarsadalmi sta-
tusza, és kijelolt szerepei allapotuk elkeriilhe-
tetlen kdvetkezményei lennének.” (Fogyatékos-
sdgtudomadnyi Tdrsasdg, 1998).16

A definicié Iényegére fokuszalva: nem az
egyeéni allapot kdvetkezménye a fogyatékossag,
hanem Aaltaldban tarsadalmilag konstrualt és
kulturalisan is er6sen meghatarozott.

Szilkségesnek tlinik egy kiegészité megjegy-
zés a definiciéhoz. Figyelemre méltd jelenség,
hogy szamos torzsi kulturaban a fogyatékossag
fogalma egyaltalan nem is létezik (Kalman—Koén-
czei, 2002). A kdzépkori Eurépa fogyatékossag-
értelmezésének démonizalé motivumaval egy-

becseng a japan ,kegare” kifejezés, amelyhez ott
igen er6sen negativ jelentés tapad a fogya-
tékossaggal kapcsolatban. A sz6 ugyanis a haldl
konnotacidjat hordozza a japan nyelvben.1?

Mivel a fogyatékossagtudomany fejl6dése
legalabb részben a fogyatékossagligy fejl6désé-
nek flggvénye, a mozgalom elérehaladasa, az
emberi jogok lassu kiteljesedése, a diszkrimina-
cio kilizetése a helyzet tudatositasaval, torténel-
mi folyamatba épitett elmélyllt elemzésével
parhuzamosan halad. Eppen ezért létezik olyan
meghatarozas is a diszciplinara, amely szerint az
nem méas, mint a fogyatékos-mozgalom elméleti
fegyvereként miikoéd6 kritikai tarsadalomtudo-
many (Snyder, 2005).

A vonatkozé hazai és kilféldi kutatasi ered-
mények a fogyatékos-mozgalmi politikai aktiviz-
mus felbukkanasa és térnyerése iranyaba vezet-
tek. Oda, hogy a mult szazad hatvanas-hetvenes
éveire kiélesedd, helykeres6 és dndefinicids ki-
sérletek eredményeként immar a vilag ésszes or-
szagaban kifejez6désre jut a kovetkezé markans
igény, kovetelés. ,Halasan kdszonjik, hogy ed-
dig szerettek benniinket — most mér a jogainkat
akarjuk.”

Ezen kevésbé ironikus, mint inkabb keser(
felkialtassal indult tehat a fogyatékossagtorténet
emberi jogi korszaka — a mult szazad hetvenes
éveinek masodik felében —, az a folyamat, amely
mindmaig tart, és amelynek eddigi betet6zése A
fogyatékossaggal €6 személyek jogairol sz6ld
ENSZ-egyezmény 2006-ban tortént elfogadasa
volt.18

A SZOCIOLOGIAI GONDOLKODAS
UJ UTJAI

A fogyatékossag tarsadalmi modelljének két-
ségkivil figyelemre méltd konceptualis ereje
ellenére a modellhez illeszked6 fogyatékossag-
gal foglalkozé kutatasok kivil maradnak napjaink
tarsadalomtudomanyi elemzéseinek f6aramabdl
— elsGsorban azért, mert egyel6re még nem ren-
delkeznek erGs elméleti hattérrel. A fogyatékos-
sagtudomany — féként angolszasz — képvise-
I6inek koérében napjainkban mind erdteljesebb
igényként és kérdésként meril fel, hogy milyen
modon és miféle keretben lehetne megalkotni
egy, a fogyatékossaggal foglalkozé komplex tar-

16 Ezt a meghatarozast eredetileg a Hunter College-beli Simi Linton és két kollégaja, Susan Mello és John O’Neill
javasolta (Pfeiffer—Yoshida, 1995, ill. Longmore, 2003, 223).
17 A fogalom értelmezésének pontositasaban periodikank Tudomanyos Tanacsadé Testilletének japan tagja, Nagase

Osamu volt segitséginkre.

18 Szdvegszerlien és kommentarokkal lasd jelen szamunk Dokumentumok-rovataban.
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sadalomtudoméanyi elméletet. Vizsgalédasaik
soran arra a részkOvetkeztetésre jutnak, hogy
bar a fogyatékossaggal él6 emberek demogra-
fiai, tarsadalmi jellemzGiket és dllapotuk megélé-
sét tekintve rendkivil sokfélék, az orvosi modell
is és a tarsadalmi modell is univerzélisan igyek-
szik megmagyarazni a fogyatékossagot. igy ezek
kilén-kulén végil egy-egy olyan metahistorikus
narrativat alkotnak, amelyek éppen a fogyaté-
kossaggal él6 emberek életének, tudisanak és
tapasztalatainak egyes fontos dimenziéit kizarjak
a megismerésbdl.

A fogyatékossagtudomany vilagszerte fortyo-
g6 gondolati kohoja tavol all még a szintézist
képvisel§ id6szakos végtermék elballitasatol. Az
egyik végpontot példaul a leedsi iskola képvi-
seli,1® akik szerint a tarsadalmi modelinél jobb
magyarazoéerével biré gondolati konstrukciét ed-
dig nem sikerdlt alkotnunk. A masikat a szintén
fogyatékossaggal él6 Tom Shakespeare repre-
zentélja. JO esély van ra, hogy éppen az ezen
iranyok kozétti markans gondolati konfliktus lesz
a tovabblépés egyik hajtoereje. Shakespeare
szerint a tarsadalmi modell kiszélesitésének
és/vagy egy merében j modell megalkotasanak
legfontosabb korlatjat a kutatas és a mozgalom
egybefonddasa képezi. Corker és Shakespeare
2002-es tanulmanyukban az inkluziv és az
emancipativ kutatasi iranyokkal kapcsolatban
megjegyzik, hogy a korlatnak egyik oka lehet a
kutatasok ,emancipativ” jellege, vagyis az, hogy
a kutatdk els6sorban a mozgalmi-politikai priori-
tasoknak megfelel6en, a fogyatékossaggal éI6
emberek szervezeteivel egyuttmiikédve valaszt-
jak ki kutatasi témaikat, amelyek igy nem fel-
tétlenll 6sszeegyeztethetbek a tisztan intellektu-
alis érdeklédéssel. A témaval foglalkozé tema-
tikus tudomanyos folyéiratok — pl. a Disability and
Society és a Disability Studies Quarterly folyama-
tosan publikéljak a tarsadalompolitikai szakért6k
és a kutatok irasait is — a tul bonyolult sz6-
vegeket hasznalokat vagy a komplex elméletet
fejtegetSket azonban hasabjaikon gyakran erds
biralatok érik. Raadasul az ujabb elemzések
olyan kérdésekkel — igy a kultdra, az identitas, a
test problémaival — is foglalkoznak, melyek elsé
latasra masodlagosnak tlinnek a fogyatékossag-
gal él6 emberek elnyomasa elleni kiizdelemben.
Ahogy Ruth Pinder (1997) fogalmaz: ,Hadd te-
gyem fel a kérdést masképpen. A tarsadalmi
modell holisztikusabb verziéja egy olyan verzio,
amely teljes mértékben felismeri azt a mddot,
ahogyan a szervezetek és a rendszer a maga
tekervényes Osszefonddasaban egyltt mikodik.

Am, ha felismeri azt, hogy tarsadalmi és kultu-
ralis vilagunknak egyszerre vagyunk termel&i és
termékei is, vajon nem lenne-e képes az emberi
élet értékét hangsulyozé Mozgalom (a fogyaté-
kossaggal él6 emberek mozgalma — a szerz6k
megj.) eredményeit is erésiteni?”

Az U elmélet megalkotasdhoz vezet6 utat
tébben, tébbféle iranyban latjak. Goto 2004-es
tanulmanyaban a biopolitika, a test szabalyoza-
sa, a test szocioldgidjanak — amely olyan tarsa-
dalmat jelez el6re, ahol maga a test a politikai és
kulturélis tevékenységek kozponti terepe -
elméletét javasolja, f6ként az els6sorban Foucault-
ra tmaszkodd Bryan Turnerre hivatkozva.

Carol Thomas és Mairian Corker (2002)
megjegyzik, hogy a napjainkban a materialis va-
l6sagba mélyen beégyazott kommunikacié és
nyelv az, amelyeken keresztll a tarsadalmi valo-
sag konstrualodik: igy ezek egyuttese alkothatja
meg a fogyatékossag értelmezésének keretrend-
szerét.

A 2002-ben Corker és Shakespeare altal
szerkesztett és jelen tanulmanyunkban mar idé-
zett kotet egyik fejezetében a szerz6paros a fo-
gyatékossaggal foglalkozé tudoméanyos elmélet
iranyaba torténé elmozdulas lehetéségét egyér-
telmlen a posztmodern és a posztstrukturalista
gondolkodasban vélik megtalalni (anélkil, hogy
az el6bbiekben emlitett szerzékh6éz hasonldéan
szlikebb utakat fogalmaznanak meg). A poszt-
modern megkodzelités jellemzéit az aldbbiakban
definialjak:

— elismeri, hogy nem lehet egyszer(i és exk-
luziv moédon leirni a valésagot,

— benne a hangsuly ontolégiailag a bizonyta-
lansagon, az instabilitison, az esetleges-
ségen, modszertanilag pedig a dekonstruk-
cién, szituacidéhoz kotétt tudason van,

— értelmezésében a szubjektum és a szocialis
vilag kézpont nélklivé valik,

— anyely, a diskurzus és a kultura fontossagat
hangsulyozza,

— a pszichoanalitikus elgondolasokat is hajla-
mos beépiteni a tarsadalmi elméletbe,

— leirja a tudas és a hatalom kozétti, valtozo
kapcsolatokat,

— Uj megoldasokkal all el6 a megismerés, az
érzékelés, a test, az etika és a tarsadalmi
igazsagossag vonatkozasaban.

Corker és Shakespeare Allaspontja szerint az

emlitett jellemz6k a posztmodern megkdzelitést

egyértelmlien alkalmassa teszik arra, hogy a

fogyatékossaggal foglalkoz6 kutatasok a jelenle-

19 Ennek az iranyzatnak toébb hazai képviselGje is van, pl. cikkiink egyik szerzéje és a Forrds-rovat rovatvezet6je.
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ginél komolyabb magyarazé erével bird elméleti
keretévé valjon.

Tanulméanyukban két — altaluk posztstruk-
turalistanak aposztrofalt — szerz8, Derrida és
Foucault egy-egy figyelemre mélté elméletét is
megemlitik, hozzatéve, hogy empirikus igazo-
laséat kilénds fontossagu feladatnak tekintik.

Jacques Derrida érdekl6désének kézéppont-
jaban a jelentések kialakulasanak vizsgalata all.
Vélekedése szerint a ,jelentés” magaban foglalja
az azonossagot (az, ami) és a kilénbdz8séget
(az, ami nem), ezért a jelentés folyamatosan kés-
leltetett. Derrida ezt a folyamatot ,différance”-nak
nevezte el (a kifejezést a ,différence” és ,defer-
ral” szavakbdl alkotta). A szerz6 fogyatékossag-
rél vallott nézete szerint bar a két fogalom ellen-
tétes, a ,normalisnak” szliksége van ,fogyatékos-
sagra” 6nmaga definicidjahoz: a fogyatékossag
nélkul él6 ember a fogyatékossaggal él6 ember-
rel ellentétbe allitva definialja 6nmagat ,normalis-
ként”. A fogyatékossag tehat szorosan kapcsolé-
dik a ,normalis” meghatarozasahoz, masodlagos
szerepe pedig a ,normalis” természetesnek vett
statuszat megerdsité kulturalis k6zmegegyezés-
bél adédik. Azt a folyamatot, amelynek soran
feltarjuk egy meghatarozott binaris ellentét
alapjait, dekonstrukciénak nevezi. (Derrida azon-
ban azt is megjegyzi, hogy mindig egyfajta bina-
ris logika keretein belll mozgunk, és akarhany-
szor probalunk ebbdl kitdrni, legfeliebb annak
alapjait tudjuk atirni.) A szerz6 mindemellett fog-
lalkozik azzal a folyamattal is, ahogyan az un.
Lfogyatékos-identitas” adaptalédik, és az érintett
személy megkonstruélja a maga fogyatékos-sze-
repét.

Michael Foucault, aki Derriddhoz hasonl6an
rendkivil sokat foglalkozik tarsadalmi-etikai kér-
désekkel, a fogyatékossaggal kapcsolatosan
szamos igen érdekes gondolatra jutott. A szexu-
alitas térténete cimid mivében irja le az ,&én tech-
nikaira” vonatkozé elképzelését, vagyis azt a mo-
dot, ahogy az egyén az ,énrél” gondoskodik, és
megprébalja magat kivaltsagosként ujraalkotni.
Foucault allaspontja szerint a karosodassal
kapcsolatos diskurzusok burjanzasa hozta létre a
Jfogyatékos” kategoériat, és bar e diskurzusok
eredetileg az orvosi osztalyozast szolgaltak, ké-
s6bb elterjedtek a jog és a pszichiatria terlletén
is. Vagyis ,fogyatékossaggal él6” emberek nem
léteztek ezen osztélyozast megeléz8en, bar
maga a karosodas és az ezzel kapcsolatos gya-
korlatok természetesen igen. Felhivja tehéat a fi-
gyelmet arra, hogy a tarsadalmi identitasok azon
modok eredményei, amelyek szerint a tudas

rendszerez6dik. Emellett értekezik a tudas és a
hatalom kozétti kapcsolat jellegérdl is: a ,biopo-
wer” fogalmat hasznélja a hatalom ama modern
formajara, amely a tudast az emberi élet atala-
kitasanak egyik elemévé tette. A tudomany
helyett 6 inkdbb a geneoldgiat, vagyis az identi-
tasok, az énképek, a tarsadalmi norméak és intéz-
mények kialakitasat nyomon kovetd toérténelmi-
kritikai elemzéseket favorizalja, amelyek az
orvosi és az embertudomanyok szerepére kon-
centralnak a ,fegyelmez8” tarsadalom kialakita-
saban.

KET PELDA

A fogyatékossag mint identitas kialakitasa folya-
matanak goffmani, illetve foucaulti gondolata
kiséri végig azt a kutatast, melynek eredményeit
»Nobody’s just normal, you know”: The social
creation of developmental disability’2® cimmel
tette kdzzé Valerie Leiter (2007). A kutatast az
egyesllt llamokbeli Massachusetts allam harom
korai fejleszté (a késGbbiekben KF) programot
miikodtets intézményében folytattak le. Ossze-
sen 31 csaléddot és 19 munkatarsat vizsgaltak: 4
csaladdban mind az anya, mind az apa, mig 27-
ben csak az anya vallalkozott az interjura.

A kutatas els6dleges célja — a szerzé meg-
fogalmazasa szerint — annak a folyamatnak a
makro- és mikroszinten torténdé feltarasa volt,
melynek soran egy gyermek a ,fogyatékossaggal
él8” kategoridba keril. A kutatok makroszinten
bemutattdk a szdévetségi és allami jogalkotas
kapcsolodo iranyelveit, azokat a kdzpolitikakat,
amelyek kévetkeztében kialakultak a gyermekko-
ri fogyatékossaggal foglalkozé programok krité-
riumrendszerei (igy a KF-éi is). Vagyis leirtak,
hogy miként hiizza meg a hatéart az allami szaba-
lyozas a ,normal” és ,fogyatékos” kora gyermek-
kori fejl6dés kdzo6tt — megalkotva ezzel a fogyaté-

Mig sz6vetségi szinten a gyermekkori fogyaté-
kossag meghatarozasara meglehetsen éaltalanos
definicidkat alkalmaznak, addig allami szinten a
fogyatékossdg meghatarozasa sokkal inkabb
részletekbe mend. Itt mar a kategodriaba tartozo-
nak tekintik azokat a gyerekeket is, akiknél pl.
valamiféle fejl6dési rendellenességet diagnoszti-
zaltak, de azokat is, akiknek a fejl6dése statiszti-
kailag eltér a ,normalistol”, illetve azokat is, akiket
a KF munkatarsai az alkalmassagi vizsgéalat alap-
jan ,megkérddjelezhetSnek” itéltek (ezaltal tehéat
az egészséglgyi személyzet kezébe helyezték a
dontés jogat).

20 Tudod, éppenséggel senki sem normalis: a fejl6dési fogyatékossag tarsadalmi megalkotasa.
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Vizsgaltak a gyermekek felmérésének me-
chanizmusat, a szakszemélyzet hozzaallasat és
azt is, hogy a procedura eredményeképpen adott
,mindsités” milyen hatassal jart a szil6kre és a
szUl6-gyermek kapcsolatra nézve. Azt tapasztal-
tak, hogy a programba val6 bekeriilést megel6-
z6en a megkérdezett szll6k ,normalis fejlett-
ségre” vonatkoz6 elképzelése elsGsorban a
kdzvetlen tarsadalmi kdérnyezetikben |évé mas
gyerekekr6l szerzett ismereteikbdl taplalkozott,
és (csak) masodsorban sarjadt pszicholégus és
gyermekorvos szakemberek definicidibdl. Ezért
sajat gyermekiket soha nem fogyatékossaggal
él6ként, legfeljebb ,mas-ként” jellemezték. A KF-
ben valo részvétel és a felmérés mechanizmusa
azonban j6 néhany esetben atformalta a szll6k
gyermekik egészségérdl és fejlédésérdl alkotott
elképzeléseit: immar 6k is az orvosi szemlélet-
médnak megfeleléen, mint fogyatékossaggal él6-
re kezdtek gyermekikre tekinteni, és ugy is ke-
zelték. Megallapitottak, hogy ez az értelmezés-
valtozas a jovében komolyan befolyasolja majd a
gyermek fejl6dését.

Mind szemléletmédjat, mind metodikajat
tekintve érdekes és el6remutatdé az a vizsgalat,
melyet utcai verekedések kdvetkeztében gerinc-
sérllést szenvedett fiatal afrikai-amerikai férfiak
koérében végeztek Chicagéban, és amelynek
eredményeit ,, The production of disability culture
among young African-American men” cimmel
ismertették a kutatok. Patrick J. Devlieger, Gary
L. Albrecht és Miram Hertz kdvetkeztetéseiket a
Social Science & Medicine cim( folyoiratban
2007-ben osztottdk meg a tudomanyos a koz-
véleménnyel. Az altaluk ismertetett vizsgalat egy
1998-ban kezdédott kutatas része, mely Chicago
afrikai-amerikai k6z6sségében vizsgélja az er6-
szak, a fogyatékossag és a fogyatékos-kultura
metszéspontjait. A kutatds soran a lehetséges
mddszerek rendkivill széles tarhazat alkalmaz-
tak, életatinterjut, fékuszcsoportos vizsgalatot,
viselkedésmegfigyelést, statisztikai adatok ma-
sodelemzését egyarant. A bemutatott eredmé-
nyek 6 |6vés, verés vagy késelés miatt gerinc-
sérlilést szenvedett fiatal életének 5 éven ke-
resztlli megfigyelésébdl sziilettek. Bemutattak a
sérilés korulményeit és az azzal jar6 kovetkez-
ményeket, de f6ként azt a folyamatot, amelynek
soran a rehabilitacidjukat segit6 intézményben Uj
tarsadalmi koézegre, kapcsolatokra és Ujfajta
identitasra is talaltak — a folyamatot, amelynek

eredményeként az intézményen belll Uj fogyaté-
kos-kultdra szlletett.

A harom szerz$ emlitett eredményei a fogya-
tékossaggal foglalkozé szakmai diskurzusban
nem is els@sorban a kutatas kdzvetlen eredmé-
nyei miatt érdekesek (hiszen a célcsoport rend-
kivul specifikalt). Sokkal inkabb azon alapelvek
és szemléletmdd érdemelnek figyelmet, amelye-
ket a kutatok az elemzés soran alkalmaztak.
Beépitették ugyanis az érintettek tapasztalatait,
alkalmaztéak a narrativaelemzés modszerét, fi-
gyelmet szenteltek a k6z6s jeleknek, szimbdlum-
rendszernek, nyelvezetnek, a cereméniaknak és
ritusoknak, ill. alaposan elemezték a csoport te-
vékenységeit és interakcioit.

A FEMINISTA FOGYATEKOSSAG-
TUDOMANY! DISKURZUS KORVONALAI

A feminista fogyatékossagtudomany a két tudo-
manyterilet, a feminizmus2! és a fogyatékos-
sagtudomany egymashoz simulasabol jott 1étre.
Tudomanyos és kulturdlis mi(ikddésével alap-
vet6en a fogyatékossag értelmezésének kri-
tikajat vallalja, mégpedig a tdrsadalmi nem és a
hatalom viszonyanak elemzésével. Ez, a hozza-
vetbleg egy-masfél évtizednyi torténettel bird
diszciplina, mint Gjonnan integralt tudomanyos
narrativa, messzemenden épit a multidiszcip-
linaritas érvényesitésére. Uj képet fest a nskrdl,
a fogyatékossagroél, Ujraértelmezi a massagot,
mikdzben visszaemeli a test szerepét a szub-
jektumma valas folyamatanak értelmezésébe.22
A feminista mozgalom soha nem volt egy-
séges mozgalom. Mar a '60-as és a '70-es évek-
ben is harom f6 irdnyvonal jellemezte — marxista,
liberdlis, radikalis — amelyek eltér6 hagyoma-
nyokra épitettek, s megosztottak a gondolko-
dokat. A ’80-as évek kdzepére a posztmodern
kiteljesedésével kuldnb6ézé identitaspolitikak
aramlatai hatottdk at a feminizmust. Ezek az
iranyzatok megkérdéjelezték a feminizmus nGi
alanyanak (fehér, kdzéposztalybeli, nyugati)
egyetemességét, s a kozéppontba allitottak a
nékén bellil, illetve k6zéttlik meghizédo kilénb-
ségeket. Erre az id6szakra tehet6, hogy a mind-
eddig kisebbségi csoportokat képvisel6 gondol-
kodok (fekete, leszbikus, queer) immar sajat rep-
rezentacios teret igyekeztek kivivni maguknak.

21 LA feminizmus nem csupéan a szubjektum hamis egyetemességével szembeni kritikai mozgalom, hanem a nék azon
vagyanak pozitiv artikulacidja és megerGsitése, amellyel a szubjektivitas kilonbdz6 formait biztosithatjak és
megélhetik. Ez a folyamat egyszerre tartalmazza a nékre vonatkozd, mar meglévé definiciok és reprezentaciok
kritizalasat, valamint a néi szubjektivitas Uj képzeteinek megteremtését.” (Részletesebben lasd Braidotti, 2007, 51.)

22 Ebben a témakoérben lasd kildnésen példaul Gerhard Aba képeit periodikank jelen szaméaban.
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A feminizmus, mikdzben onreflexiv médon
kérddjelezi meg a né fogalmanak koherencigjat,
vizsgalata helyett egyre inkabb arra fokuszal,
hogy feltérképezze és megértse, hogy a kilén-
b6z6 tarsadalmi meghatarozottsagok matrixaban
hol és milyen formakban futnak 6ssze ezek a
sokszoros identitasok.

A ’80-as évek vegétdl a '90-es évek elejétdl
hallatjak hangjukat a feminista gondolkodasu
fogyatékossaggal él6 mozgalmar nék — mint
példaul Jenny Morris (1993) vagy Susan Wendell
(1989) is —, akik sajat, 6nallo narrativaik felhasz-
nalasaval tagitottak a kilonbdzéség feminista
fogalmat.

A feminista fogyatékossagtudomany a fogya-
tékossagugyi tudast, feminista kritikai gondolko-
dassal erdsiti. Uj modszereket, elemzési katego-
riakat ajanl, kisérletet tesz arra, hogy a korab-
biaknal nagyobb pontossaggal tarja fel és adja
vissza a fogyatékossag &télt, néi tapasztalatat.
Alapjaiban kérdGjelezi meg azt a felfogast, mi-
szerint a fogyatékossag hiba, hiany vagy tulten-
gés volna, vagy akar olyan testi vagy mentalis
betegség, amit normalizalé eljarasokkal kezelni
kellene. (Garland-Thomson, 1994). A feminista
fogyatékossagtudomany szerint a fogyatékossag
a testrdl szol6, egy lehetséges kulturalis narrati-
va. Igy a kilénbséget és a megtestestilést koz-
ponti fogalmaiként kezeli, radikalis Gjraértelme-
zését adva ezzel a fogyatékossagnak és a mas-
sagnak.

A feminista fogyatékossagtudomany sajatos
eszkdzeivel, szemléletével tovabb erfsiti és
mélyiti az alapjat képez6 két diszciplina kritikai
hagyomanyait. Mara a feminista kiadvanyokban
és folydiratokban a fogyatékossag éppen annyira
fontos tengelypontja lett a nék kdz6tti kilonbség
artikulaldsanak, mint a faj, az etnicitas, vagy akar
a tarsadalmi osztélyhoz tartozds mentén meg-
hGzéddé kilonbozéségek. Rosemary Garland-
Thomson szavaival élve, ,a feminista fogyaté-
kossagtudomany mar a feminizmus egyik meg-
hatarozé alkategériaja” (1994, 587).

A FOGYATEKOS-KULTURA

Néhany éves jelenség: a fogyatékossagnak mint
kvazi-koherens kulturanak a felfogasa, mely a
kortars kultura nyomvonalain kialakuld, mozga-
lomként is értelmezhetd, alternativ kultdra. Ma-
gas szinvonall, izgalmas munkak sziiletnek a

Cheryl Marie Wade

kilénb6z6 miivészeti formak altal, melyek alko-
téit a kdzOs tarsadalmi tapasztalas, az elnyo-
matas, kirekesztettség élménye kot 6ssze. A mi-
vészeti produktumok a massag, a kilénbdz6ség
Ujraértelmezésével, éltetésével egy Uj kanont te-
remtenek meg, mely kanon jelentSs hatast gya-
korol az ugynevezett mainstream kultdrara is.

E latasmod felemelkedése a siket-kultura
kibontakozasaval kezdédétt, de annak nagyfoku
zartsagaval szemben ez sokkal inkabb befoga-
dé. Ha elfogadod alapvetd értékeit, konnyen le-
het, hogy hivogaténak fogod talalni. Szamos
kimagaslé képvisel6je kdzil itt most a sokoldalu
posztavantgard mivészt, Cheryl Marie Wade-
et23 emlitjlk.

Ez az irany taléli immar az emberi jogi korsza-
kot. Végsé lizenete: mar nem bujunk el — tudunk
valamit, amit senki méas. Mi vagyunk, ilyenek
vagyunk, és biiszkék vagyunk ra.

OSSZEGZES HELYETT

A napjainkban kijegecesed6 fogyatékossagtudo-
many — éppen emlitett jellemz8ib6l adoédoan —
alkalmas arra, hogy tébbféle néz6pontot, elméleti
megfontolast, mddszert, irdnyzatot és megko-
zelitést a ,keretei kdzé engedjen”. Ez kuldnleges
lehet6ség a kutatok szamara. Mivel kérdésfelte-
véseinket és megkdzelitésmddjainkat immar

23 Wade-nek e cikk két szerz6je, személyesen is nagyon sokkal tartozik.
Képének forrasa: http://www.disabilityhistory.org/dwa/edge/curriculum/cult_prof_wade.htm Let6ltés: 2008. junius 8.
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nem Kkorlatozza er8s diszciplinaris keret, igy
egyuttes alkalmazasuk, vagy akar a koztlk torté-
nd valasztas is alarendelhet6 a mindenkori meg-
ismerési célnak. A fogyatékossagtudomany kife-
jezetten er6s hivo-integrativ jellegét tamasztja
alad, hogy a kutatott jelenség minél alaposabb
megértéséhez valamennyi tudomanyagbdl érkezé
kutaté tudasa egyenértékiivé és relevanssa valik.
(Megismerési folyamatat tehat semmiképpen sem
jellemzi a ,klasszikus diszciplindk” esetében oly
gyakran megfigyelheté redukcionizmus.)

A megismerési célok mindemellett igen sok-
félék lehetnek. Egyetlen kemény kritériumnak
kell megfelelnitik, annak, hogy a kutatas Uj ira-
nyai, modelljei valéban fontos kérdéseket kell,
hogy érintsenek, és ne veszitsék el kdzérthets-
séguket, életszerliségiket és kapcsolatukat a fo-
gyatékossaggal él6 emberekkel.

igy valik tudomanyagunk egy tudomanyosan is
befogaddbb, nyitottabb vilag egyik teremté forra-
sava.
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Konczel GYORGY

FOGYATEKOSSAGTORTENETI

VANDORKIALLITAS

ProLOGUS

A Fogyatékossagtorténeti Vandorkiallitas jelen-
leg teljes, de a j6v6ben esetleg még alakuld
anyaga, a fogyatékossagtudoméany nemzetkézi
perspektivaban is kiemelkedS, az ENCYCLOPEDIA
OF DISABILITY-vel és néhany mas nagy volumend
alkotasaval egy lapon emlithetd vallalkozasa. A
fogyatékossaggal él6 embereket tomorits, az
ONERVENYESITEST (self-advocacy), a mEGERGSITEST
€s a HATALOMMAL VALO FELRUHAZAST (empowerment)
fé céljaként vall6 amerikai non-profit szervezet,
az ACT (Advocating Change Together) és az
ELTE GYFK (Barczi) Foglalkozasi Rehabilitaciés
Kutatécsoportja k6z6s munkajanak eredménye.
A Kiallitas elsGsorban Uj ismereteket és Ujszeri
gondolkodasmédot ajanl.

29 nagyméretd tablén tekinthet6 at — a vonat-
koz6 hazai tarsadalomtorténetet is bemutatva — a
fogyatékossaguigy vilagtorténete. Tulmutatva a
fogyatékossag képekkel illusztralt és szévegek-
kel elemzett, tényszerd és kronologikus ismerte-
tésén, tarsadalomtérténeti és kulturtorténeti té-
nyez6k feltarasara is vallalkozik.

A VANDORKIALLITAS EDDIGI
TORTENETE DIOHEJBAN

Az eredeti 21 amerikai tablé megtalalasat kéve-
téen a hazai, fogyatékossaggal él6 embereket t6-
moritdé szervezetekkel, szamos szakemberrel és
a témaban legmélyebben érintett baratainkkal
Osszefogva gondolatokat, képeket gydiijtottink.

—_

Beszéde lathatd, hallhaté a youtube-on is.

D »dﬂx\

LAmig tragédidnak tekintjiik fogyatékossagunkat, addig sajndlni fognak minket. Amig szégyelljik
magunkat, addig haszontalannak tekintik majd az életiinket. Amig hallgatunk, addig masok mondjak meg
nekiink, hogy mit tegytink.” ApoLF RATzkA 2005

Igazi szép fogyatékossagiigyi 6sszefogasként ké-
szlltek el a tovabbi tablok.

A Kiallitast el6szér 2007. december 4-e és
2008. januar 28-a koz6tt mutattuk be a Budai
Varban, valéban mélté kdrnyezetben: a Buda-
pesti Térténeti Mizeumban. A megnyit6 egyuttal
szakmai elismerések atadasanak is szinhelye
volt. Azon személyek kaptak kitlintetést, akik
tevékenységlkkel a fogyatékossaggal él6 embe-
rek tarsadalmi beilleszkedését segitették. A
dijazottak koz6tt volt — a megnyitdbeszédet is
mond6 — Harmati Sandor Ur!, aki az elsé olyan
személy Magyarorszagon, aki intellektudlis fo-
gyatékossaggal él, és komoly allami kitlintetés-
ben részesiilt.

A Kiéllitas 2008-ban vandorkiallitassa valt, és
a megyeszékhelyek donté tobbségét végigjarta;
magyarorszagi Utjain tébb tizezer ember l4tta.2
Bér errdl konkrét adatokkal nem rendelkezhetiink,
de bizonyos, hogy a maga sajatos eszkdzeivel
hozzéjarult a fogyatékossaggal él6 emberek tar-
sadalomtérténetével, életével, a tarsadalomban
betoltétt helyikkel 6sszefliggésben a tdbbségi
tarsadalom szemléletében egy kevésbé elGité-
letes, valdsaghti és tisztabb kép kialakulasahoz.

A FOGYATEKOSSAGTORTENETI
VANDORKIALLITAS EDDIGI HAZAI SZINHELYEI

Budapest: Budapesti Torténeti Mizeum, Budai Var,
2007. december 4. — 2008. januér 28.

Székesfehérvar: Autdbusz-palyaudvar, 2008.
marcius 7-21.

2 Mindezért 6szinte kdszonettel tartozunk szponzorainknak: a Szocialis és Munkatigyi Minisztérium mellett a Budapesti
Torténeti Mizeumnak, a Szerencsejaték Zrt.-nek, a Sony Magyarorszag Rt.-nek, és a vandorlasban partneril mellénk

szeg6dott hazai Esély-hazak halézatnak.
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Szombathely: Berzsenyi Daniel Kényvtéar, 2008.
aprilis 17— 29.

Szekszard: Pécsi Tudomanyegyetem lllyés Gyu-
la Féiskolai Kar, 2008. aprilis 30. — majus 11.

Debrecen: Kdlcsey Kézpont, 2008. majus 13—26.

Eger: Mlvészetek Haza, 2008. majus 27. —
junius 9.

Nyiregyhaza: Mdéricz Zsigmond Megyei és Varosi
Koényvtar, 2008. junius 10-26.

Gydr: Megyehaza, 2008. szeptember 9—19.
Budapest: Godor Klub, 2008. szeptember 19-26.

Budapest: Gomb — Aula, ELTE Lagymanyosi
Témb, 2008. szeptember 26.

Pécs: Pécsi Tudomanyegyetem, 2008. oktdber
6-9.

Szolnok: Aba Novak Mivel6dési Haz, 2008.
november 11-24.

Békéscsaba: Megyei Konyvtar és Tudastar,
2008. december

A Kiallitas Magyarorszagon kivil — angol nyelven
— Strasbourgban is bemutatasra kerult. A Buda-
vari Palotdban rendezett esemény mellett két-
ségkivil a legkiemelkedébb, erés nemzetkdzi
hatassal is bir6 esemény az Eurdpa Tanacs Pa-
lotajaban, Strasbourg-ban, 2008. oktdber 29-t6l
november 7-ig tarté6 bemutato volt. A Kiallitas el-
s6 napjan, oktdber 29-én, éppen egy, a fogyaté-
kossaggal él6 emberek jogairdl rendezett konfe-
renciat is megnyitottak. Itt az eurdpai orszagok
fogyatékossagligyi vezetése, fogyatékossaggal
€16 kulfoldi vezetSk, kormanyok képviseldi lathat-
tak a Vandorkiallitast, és szembesilhettek azzal
a kétségkivil példaértékd ténnyel, hogy a fogya-
tékossaggal él6 emberek, szervezeteik (hiszen
t6lik is kaptunk képeket a kiallitasi anyaghoz), a
korméanyzati tamogatas, egy kis egyetemi tan-
szék és egy 6nzetlenlil adomanyozé profitorientalt
cég egylttesen milyen teljesitményre képesek.

Tovabbi kiilféldi terveink (ahovéa érvényes meg-
hivasunk van): Szlovakia, USA, Brisszel: Eurépai
Parlament.

A hazai munkalatokat végz6 ELTE Foglalko-
zasi Rehabilitacios Kutatocsoportjanak misszidja
a fogyatékossagigyet tamogatd projektek indi-
tasan tul a Kutatécsoport altal 1étrehozott értékek

3 http://e-oktatas.barczi.hu/moodle/course/view.php?id=49

és tudas kozvetitése is. Ugy gondoljuk, hogy a
fogyatékossagtudomany hazai terjesztéséhez
nélkilézhetetlen az internetes megjelenés. Fej-
lesztettlik a Vandorkiallitds honlapjat3, és meg-
valésitottuk a Moodle (elektronikus tanulasi kor-
nyezet) reinstallaciojat, amely ma mar megfeleld
felliletet biztosit a szemléletvaltast tamogaté fo-
gyatékossagtorténeti tudas idegen nyelvi terje-
déséhez/terjesztéséhez is (angol nyelvi honlap4).

A KIALLITAS LEGFONTOSABB CELJA,

hogy kimozditsa a fogyatékossagrél valé tudast
abbdl a helyzetbdl, ahova a diszkriminacié és az
elnyomas altal meghatarozott, uralkodé diskur-
zusok folytan kerllt. Segit ravilagitani azokra az
attitidokre, amelyek megnehezitik a fogyatékos-
saggal él6 emberek életét, felveszi a harcot az
elGitéletek és a stigmatizacioé ellen annak érde-
kében, hogy felhivja a figyelmet a fogyatékos-
saggal él6 emberekkel szemben megnyilvanulé
hatranyos megkllonbdztetésre, s ezzel elfsegit-
se kénnyebb beilleszkedésliket, aktiv tarsadalmi
részvételliket, egy olyan kdrnyezet megteremté-
sét, ahol alapvet6 igény az emberi jogok tisztelet-
ben tartasa és a sokszinliség elfogadasa.

A Fogyatékosséagtorténeti Vandorkiallitas fel-
foghaté egy rekonstrukcids folyamat fontos allo-
masaként, amely elkerilhetetlenll a massag fo-
galmanak Ujraalkotasara késztet. igy, azon tul,
hogy a szélesebb értelemben vett fogyatékos-
sagugyi szakma fejl6dését tamogatja, a kialakult
tarsadalmi gondolkodas formalasanak is haté-
kony eszkdzévé valhat, éppen a fogyatékossag-
hoz fiz6d6 megfaradt sztereotipiak szigoru, kriti-
kai uton torténd levaltadsanak kisérletével.

A KIALLITAS MEGVALOSITASA

Az amerikai non-profit szervezet, az ACT
(Advocating Change Together) 21 eredeti tabl6jat
az ELTE GYFK (Barczi) Foglalkozasi Rehabilita-
ciés Kutatdcsoportja 6 (+2 bevezetd) tablaval
egészitette ki, amelyek — az eredeti tablékon
nem targyalt — az eurdpai, magyar, illetve az
Egyesult Nemzetek Szervezetéhez flizhet6 ese-
mény- és ideoldgiatorténetet kévetik nyomon. A
Kiéllitas anyaga igy 29 darab 30X90X2715 cm-
es haromoldalu, talajon elhelyezett, PVC moli-
nokkal ellatott digitalis nyomasu tablan lathato.

4 http://moodle.disabilityknowledge.org/course/view.php?id=14
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A Vandorkiallitast minden magyarorszagi szinhe-
lyen szervesen kiegésziti a hattérben folyama-
tosan futd, 30 perces ,akciéfilm”, Cheryl Marie
Wade fogyatékosjogi aktivista nagy erejl alkota-
sa, mely kifejezetten a fogyatékossaggal él6 em-
berek 6ntudatra ébresztésének, felrazasanak, ha-
talommal val6é felruhazasanak szandékaval ké-
szllt. Az egyenl6 esély(i hozzaférés érdekében a
film felirattal és hangalamondéssal is ellatott.

ESELYEGYENLOSEGET ES AZ
EGYENLO ESELYU HOZZAFEREST
BIZTOSITO ESZKOZOK

Magyarorszagon nem példa nélkili, de példaér-
tékd, ahogyan a Kiallitas megoldja az egyenl6
esélyl hozzéaférés nehéz, de feltétlenlil nemes
feladatat. Az intellektudlis fogyatékossaggal élé
emberek a helyszinen KONNYEN ERTHETO nyelven,

Budapest,
Budai Var,

g — 2008. januar 28.

2007. december 4.

papirra nyomtatva olvashatjak, a vak emberek
Mp3 lejatszérél meghallgathatjak a Kiallitas
anyagat, amely le is tolthetd hangfajlokban a Ki-
allitas magyar nyelvii honlapjarél.> A Vandor-
kiallitas minden helyszine fizikailag akadaly-
mentes volt. (Egyes helyszineken — a nagysza-
mu kulféldi latogatéra tekintettel — angol nyelven
is olvashaté volt a Kiallitas anyaga.) A Vandorki-
allitas angol nyelv( internetes oldalan az emlitett
hangfajlok kifejezetten szép angol tolmacso-
lasban hallhatéak, de a kénnyen érhet6 valtozat
is hozzaférhet6.

A kiéllitasi anyag készitése és vandorlasa
soran nem is az egyuttmik6édd nagy létszamu
csapat zokkenémentes és j6 hangulatu egydtt-
miikddése, hanem a legkuldnfélébb fogyatékos-
sagokkal él6 emberek lelkes kdzremiikodése volt
a leginkabb felemel6 élmény: ahogyan eléadé-
mUivészeti tudasukkal, jelenlétikkel, figyelmukkel
kisérték a Vandorkiallitas egész miikodését.

Strasbourg,

Eurépa Tanacs Palotaja,
2008. oktdber 29.

— november 7.

5 Jellemzd torténet, egy a sok kézil: Nyiregyhdzan — a varosi szervezet vezet6i mesélték — a megnyitéra ellatogatott
vak latogatok a hangfajloknak az internetrdl tértént meghallgatasa soran nem értették Adolf Ratzka nevét (periodikank
Tudomanyos Tanacsadé Testiletének egyik tagja), a t6le idézett gondolatot azonban igen fontosnak itélték. Ezért
megbiztak valakit, hogy ugorjon at az akkor éppen Debrecenben alloméasozé Vandorkiallitas megtekintésére, hogy az

idézet szerz6ségét tisztazni tudjak.
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A KEZIRAT BENYUJTASANAK FELTETELEI

A FOGYATEKOSSAG ES TARSADALOM c. periodika 2008-ban keriilt megalapitasra, a fogyatékossagtudomany
nemzetkozi akadémiai folydirataként. Uj kutatasi eredményeket bemutatd cikkek mellett esszéket, kiemelkedd
fogyatékossagtudomanyi, fogyatékossagtorténeti dokumentumokat és tars-folydiratokat, koteteket, filmeket,
szakmai konferenciékat bemutatd, elemzé szemlecikkeket k6z6l. Emellett szakmai vitaférumul is szolgal innovativ
fogyatékossagligyi témakérok (a gydgypedagdgia klasszikus targykorein tul, a fogyatékossagtorténet, a
fogyatékossag politoldgiai, pszicholégiai, szociolégiai, mivészeti aspektusai, a tarsadalmi integracié vs.
kirekesztés, a kommunikaciétudoméanyi megkozelités, a jogtudomanyi latdsmaéd, a foglalkoztatas, vagy akar a
halmoz6do tarsadalmi hatranyok kutatasi Uj eredményei stb.) szamara.

SZEMPONTOK A KEZIRAT
ELKESZITESEHEZ

A kéziratot kérjik kett§ kinyomtatott példanyban és
DOC vagy RTF kiterjesztés(i Word file-ban (barmilyen
adathordozén vagy email-en) is benyuijtani. Kérjuk
tgyeljenek, hogy a file-ok virusmentesek legyenek.

A cikk elé kilon oldalon kérjik feltintetni a
tanulmany cimét, a szerzé(k) nevét, munkahelyének
pontos megnevezését, e-mail cimét és levelezési
cimét.

A cikkek maximum 10 soros magyar és angol
nyelvi dsszefoglalasat kérjik kilén oldalon csatolni,
a cikk cimével egyiitt.

NEHANY HASZNOS INFORMACIO

F&szovEG

Nagyjabdl egyforma oldalak: 1 oldalon kb. 30 sor, 12
pt-os betl (Times New Roman), 1.5-es sortavolsag,
mindkét oldalon 3 cm-es margo.

APRO BETUS SZOVEG

Ugyanolyan, mint a f6sz6éveg, de a nyomtatott kéz-
iraton a margén huzott figgéleges vonallal és a ,petit”
felirattal jel6lhetd.

TARTALOM, CIMEK

Teljes tartalomjegyzék, amely kivétel nélkil vala-
mennyi cimet tartalmazza, amelyek a szévegen belil
vannak. Cimek hierarchiajat a legszerencsésebb a
betiimérettel és a félkovér kiemeléssel jelezni.

KIEMELESEK

Célszer( csak kurziv (d6lt, italic) és félkovér (bold)
kiemelést hasznalni. Ritkitas, alahuzas és egyéb mas
variacié szerepeltetése a szévegben nem javasolt.

A labjegyzeteket a footnote/labjegyzet paranccsal el6-
allitva, arab szamokkal sorszamozva kérjik.
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TABLAZATOK

A tablazatokat a lehet6 legegyszeriibb, a szerkezetet
feltintet6 formaban (egyszerli Word tablazat) cél-
szer( elkésziteni.

FELSOROLASOK, SZAMOZASOK

Az adott kéziraton bellil lehetdleg egységes formaban
legyenek. Ha egy fejezeten belll a cimek jelélésére
pl. a szamozas keril alkalmazasra, akkor — amennyi-
ben a tartalom nem teszi szlikségessé a valtoztatast
— a tovabbi fejezetekben is ez a megoldas maradjon.

IDEGEN BETUK, SZIMBOLUMOK, JELEK,
ROVIDITESEK, BETUSZAVAK

A Word for Windows talcan kinalt automatizmusainak
(pottydzott, sorszamozott, francia bajuszos bekez-
dések, gérog betlk, copyright stb.) hasznéalatakor a
térdel6programba konvertalas utan az automatizmus
vagy zavaro karakterként jelenik meg, vagy eltlinik. A
szOvegszerkeszt6 lehetéségeit a kéziratban csak oly
mértékben javasolt hasznalni, hogy az a tovabbi fel-
dolgozast ne zavarja.

A szakszavak irasa egységes legyen.

Lehet6ség szerint keriljik a roviditéseket,
betliszavakat. Amennyiben mégis ilyen kertil a m(ibe,
az elsé el6fordulaskor a sz6 mellett kdzvetlendl zaro-
jelben magyarazzuk meg, vagy kézéljik egy mellékelt
roviditésjegyzékben.

OLDALSZAMOZAS

Az oldalszam (1-t6l folyamatosan) a kéziraton lehe-
téleg alul szerepeljen.

ABRAK

Mindegyik &brafajtara vonatkozik, hogy a fénymasolt
és tintapatronos nyomtatéval készitett abrakat nem
fogadjuk el, ezek a tovabbi el6készités szempontjabél
hasznalhatatlanok. Célszerli az &brakat és fotdkat

egy kuldn dossziéban dsszegydijteni, szamozni, felira-
tozni és helyiket a kéziratban pontosan megjeldini.
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SZINES ABRA
Lehet szines papirkép.

FENYKEP

Kifogastalan mindség(, eredeti felvétel fogadhaté el.

RONTGENFELVETEL

Az eredeti felvétel azonos (pozitiv vagy negativ) allasban.

SZKENNELT ABRA/FOTO
300 DPI, JPG, BMP vagy TIF kiterjesztésti file-okat kériink.

ABRAK JELZESEI, SZAMOZASAI

Az abrak sorszamat vonalas abran a papir sarkan,
fényképen a kép hatoldalan, dia esetén a diakereten
szlikséges feltlintetni. A kép helyes allasat talpas nyil-
lal javasolt jelélni. A nyil hegye a kép tetejét mutassa.

Az abrat semmiképpen se illessze a Word doku-
mentumba (ha kinyomtatva is eljuttatja irasat, abba
bele lehet térdelve). Szévegbeni helyét megjelélve
kilon fajlként juttassa el hozzank, a fentebb felsorolt
formatumok valamelyikében.

MASTOL ATVETT ABRA

Kozléséhez a szerzé, ill. a kiadd engedélye, éI6 sze-
mély felismerhet6 képének kozléséhez az illetd (vagy
képviselbje) hozzajarulasa sziikséges. Ennek beszer-
zése a Szerzl kotelessége.

HivaTKOZAS

A szbvegen belll: (Atkinson, 1990), vagy (Atkinson,
1990, 13—17). Szerzétarsak esetén: (Atkinson — Williams,
1990), vagy (Atkinson és Williams, 1990).

Amennyiben egy zardéjelen belll tobb hivatkozas
szerepel, kérjik, pontosvesszével valassza el 6ket.

IRODALOMJEGYZEK

Az irodalomjegyzék a szerzék nevének dbécérendjé-
ben készuljon.

Ha az irodalomjegyzékben egy szerzétél/szer-
keszt6tol tobb tétel is szerepel, ezeket a megjelenés
idérendjében kell k6zdIni.

Ha a hivatkozott irodalmat ketténél tébb szerzé
irta, magyar szerzéknél: és mtsai, idegen nyelv(i szer-
z6knél: et al. réviditést kell alkalmazni.

Ugyanazon szerz6t6l azonos kiaddsi év esetén
az évszam utan az a-b-c jelzést hasznéljuk.

Kényvekben, tanulmanykoétetekben szerepl§ iro-
dalmak esetében: In: szerkeszt6(k) neve, kotet cime,
folyéiratokban: In: cim, és a folyoirat szama kertiljén
feltiintetésre, mindkét esetben az oldalszam meg-
jel6lésével. Az irodalomjegyzéket a kdvetkez6képpen
javasoljuk egységesiteni:

[szerz6/szerkeszt6] [(kiadas éve)]: [cim]. [kiadd],
[helység].
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INSTRUKCIOK A KEZIRAT LEIROJANAK

A file-ok elkészitéséhez a Word for Windows program
ajanlott. A széveget kérjik RTF vagy DOC kiter-
jesztésd file-okban menteni. A beiraskor nem javasolt
a Word automatizmusait hasznalni (pl. automatikus
szamozas), ezek a térdeléprogramba konvertalaskor
egyszer(en eltlinnek, vagy egyéb mas gondot okoz-
hatnak.

LEIRASKOR

* A sz6kdz masra nem hasznalatos, mint hogy két
sz6 kozé kerlljon egy.

« Tabulatorra &ltalédban nincs sziikség (a tablazatok
legegyszerilibben tablazatszerkesztével kivitelez-
het6k).

¢« Manualis elvalasztas nem hasznalatos, ezt a
szamitdgép elvégzi. Az se baj ha a program nem
hasznal elvalasztast.

*  Kérjuk figyelembe venni a kétéjel és a gon-
dolatjel, esetleg francia bajuszos bekezdés
kozotti kildnbségeket: (- kotéjel; — gondolatjel; —
bar a billentylizeten |étezik, a magyar helyes-
frasban mar nem hasznalatos).

* Magyar idézdjel hasznélata: ,az idézGjel és az
idézett széveg kozott soha ne legyen szokoz!”.

« Kerek zarojel hasznalata: (a zarodjel és a zaro-
jelben 1év6 széveg kézétt soha ne legyen szé-
kéz!). A [ ] jel a kerek zaréjelen belll 1évé
zarojelnek felel meg. A / jelnek semmi koze a
zardjelhez, és/vagy, szerzé/szerkeszt6 stb. ese-
tén hasznalatos.

* Egyéni stilusok és sablonok alkalmazisa nem
ajanlott.

* A filenév logikus, masok szédmara is érthetd
legyen.

* Afile- és alkdnyvtarnevek ékezetes karaktert ne
tartalmazzanak.
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ABSTRACTS

RESEARCH

KLARA MARTON — GYORGY KONCZEI
NEw DIRECTIONS IN DiSABILITY RESEARCH

In the past one-and-a-half to two decades, participative and emancipative research has come to light in the course of inves-
tigations into groups, in some cases minority groups, which are disadvantaged from the point of view of social integration
and the realization of human rights. This study gives an overview of those of these that deal with the field of disability. The
penetrating paradigm change of the past decades, the restructuring of the field of power, and the “Nothing about us with-
out us” principle has determined the social domain embedding and bringing to the fore participative and emancipative
research connected with disability studies.

The study calls attention to social bases of the development of participative and emancipative research, and outline those
research methodological characteristics which distinguish these from traditional qualitative and quantitative research. It
introduces special methods and shed light on several important research methodological dilemmas.

CoLIN BARNES
WHAT A DIFFERENCE A DECADE MAKES: REFLECTIONS ON DOING ,,EMANCIPATORY”’ DISABILITY RESEARCH

This paper provides a broad-based overview of the development of emancipatory disability research in the UK since its
emergence in 1992. Drawing on personal experience in the field, the author responds to several important considerations
that need to be addressed before considerating adopting this controversial perspective. The paper is divided into two main
sections. The first part provides a concise introduction to the thinking that underpins the concept of emancipatory disabili-
ty research. The second section discussed key elements of this approach including the problem of accountability, the social
model of disability, choice of methods and, empowerment, dissemination and outcomes. The paper concludes by suggest-
ing that whilst there has been considerable progress over the last decade the future of emancipatory disability research
remains precarious.

DOCUMENTS

THE UN CONVENTION ON THE RIGHTS OF PERSONS WITH DISABILITIES
LEGAL OPINION LETTER ON ARTICLE 12 oF THE UN CONVENTION ON THE RIGHTS OF PERSONS WITH DISABILITIES

AN ATTEMPT TO PROVE THE CASE AND COMMENTARY ON ARTICLE 12. THE PROBLEM OF LEGAL CAPACITY.

The recent past too has seen the generation of numerous significant, but not specifically scientific, publications. Convinced
of the interest of our readers, it is the firm intention of the editors to include texts that are timely and current in the
Documents Column of our periodical. We are commencing our column with the 2006 Convention on the Rights of Persons
with Disabilities accepted by the United Nations, and which came into force in May, 2008. Gabor Gombos, who is respon-
sible for this column, took a significant part in the preparation of the Convention, on behalf of civil society.

We are publishing the translated version accepted by the Hungarian Parliament, but would like to draw the attention to par-
ticularly important footnote appended by the language editor and the editors.

To the text of the Convention, and especially as regards the interpretation of Article 12, we have added two commentaries.
The one was prepared by an international disability rights consortium, the other by Gabor Gombos and his colleagues. Taking
into account the content that came into being as part of the preparatory work for the agreement (travaux préparatoire) , both
of them have as their aim to illuminate with greater accuracy the intentions of the legislator than would be the case by simply
publishing the text. In accordance with the intention of the legislator, new rights do not arise from the Convention. Its signifi-
cance is nevertheless immeasurable, in the first place because the underlying construction of ‘human being’ (specifically of
human beings living with disability) is patterned on that of not subordinate but equal active human beings.
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SOURCES

SusaN WENDELL
THe ReJecTED Boby — Feminist philosophical reflections on disability
(Chapter One of the book)

The Sources Column of our periodical gives the first chapter of renown American author’s book entitled The Rejected Body,
thereby referring back to those high-standard texts published in the part decades which have also partially trod the pres-
ent path of our thinking. Wendell’s text is an eternally valued product of the part-discipline of feminist disability studies. The
extract discusses disability from the perspective of feminist philosophy. The author considers it a theoretical work in the
sense that it goes beyond the simple disclosure of facts. It is, at the same time, a practical work, since it attempts to give
mental support to people with disabilities, and to those without.

By publishing this extract, the editors open the way to the appearance of similar texts, while drawing the reader’s attention
to the ‘small library’ of the periodical of which The Rejected Body forms the first volume. The Hungarian translation is
expected in 2009.

Forum

PETER ZASZKALICZKY
THE NATURE OF OUR SCHOLARLY DEBATES

Twenty years have passed since the latest major systemic change of Hungarian society, and it appears that one of the
most fundamental experiences of the Hungarian intelligentsia is that — in comparison to other cultures - we have no true
debates in our public and everyday life. Instead, we have something else: battles, ideologies manufacturing images of ‘the
enemy’, encampments incapable of dialogue, abysses and divisiveness. This is a culture in which we do not address,
objectively and based on facts, what the other states or asserts, but rather who it is that that states, and the determining
nature of this relationship orientation makes any kind of exchange of views impossible: those who are with us are right in
what they say; those who are not, are not. The introductory piece of our Forum column is aimed at initiating discourses
resulting in real, open, novel scientific results.

CULTURE

ILONA HERNADI
IMAGES/IMAGINING THE BODY OF DISABLED WOMEN

“Beauty is everywhere, it is not its fault if we do not see it.” A. Rodin
“The body itself is also a picture which is there before we recreate it in the picture” Hans Belting

There are things of which we speak but little, because they disturb our tranquility, because they cause our well-worn con-
structions to waver, because we fear that nothing will remain of that system that we have patched together with exhaust-
ing labor — whether slowly, with great effort, or confidently, without thinking, based on our inherited prejudices.

The photographs of Gerhard Aba work forcefully, provoke, demand explanation, and bear the promise of interpreting the
female existence. They elicit “esthetic anxiety” and they disturb existing meanings while they compel completely new
reception strategies. They make use aware that there are not true and false paradigms; there are only different approach-
es, legitimately thought interpretations. We need to talk about these.

REvVIEWS

ZiTA Eva NAGY — GYORGY KONCZEI — ILONA HERNADI
DISABILITY STUDIES IN A DUAL HISTORICAL FRAME, OR A FIRST, EXPERIMENTAL CROSS-SECTION OF DISABILITY STUDIES

The article by Nagy, Kénczei and Hernadi surveys some of the main stations of, and developments in, the history of ideas
of Disability Studies. It touches upon the more important inter-connections of the history of the discipline and on Hungarian
results, and briefly introduces notable workshops of Disability Studies, new directions in research, and overviews leading
principles of the field. It concludes that Disability Studies needs to meet strict criteria, that the new research models have
to address truly essential issues, and that it is important remain generally intelligible and lifelike, as well as the connection
to people living with disability. In this way, our branch of science can become a creative well-spring of a more receptive and
open world.
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