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KUNT Zsuzsanna t

ELTE BGGYK Altalanos Gyégypedagdgiai Intézet

Szerkesztoi el6sz6 helyett —

A kulturalis antropologia ossze-
kapcsolodasa a fogyatékossag
jelenségével és tapasztalataival

Absztrakt

A tanulmany attekintést nyujt a kulturalis antropolégia és a fogyatékossag néhany alapveté 6sszefliggésérol.
Célja, hogy kritikusan reflektaljon az adottnak vélt gondolati struktdraink és cselekvési mintaink tudatos
rakozelitéséhez, megvizsgalasahoz és sziikségszerl atgondolasahoz.

Ezzel a bevezet6vel a nemrégiben tragikus baleset utan megpihend kutaté és szerkesztétars tudomanyos
o6rokségét kivanja apolni a Fogyatékossag és Tarsadalom kdzossége.

Kulcsszavak: kulturélis antropolégia, kritikai fogyatékossagtudomany, kulturalis fogyatékossagtudomany,
disability culture

Instead of an editorial preface —

Linking cultural anthropology to the phenomenon
and experience of disability

Abstract

The paper provides an overview of some of the basic connections between cultural anthropology and
disability. It aims to critically reflect on the need to consciously zoom in, examine and rethink our perceived
thought structures and patterns of action.

With this introduction, Disability and Society wishes to honour the scientific legacy of a researcher and
co-editor who recently passed away in a tragic accident.

Keywords: cultural antrhropology, critical disability studies, cultural disability studies, disability culture
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Szerkesztoi elosz6 helyett —

A kulturalis antropologia 0ssze-
kapcsolédasa a fogyatékossag

jelenségével és tapasztalataival’

A tarsadalomkutatok kezdetektél fogva vizsgaljak az egészség-betegség tarsadal-
mi vonatkozasait és kategoriait, illetve az ehhez kapcsoldédd viselkedésformakat,
a kilonbodzé stigmak viseldinek tarsadalmi szerepét. A kultira fogalma azonban
csupan az utébbi harom évtizedben valt a fogyatékossaggal kapcsolatos kutatasok
egyre markansabb féfogalmava. Szertedgazéd tudomanyos hatterli kutatok eltéré
célokkal és jelentésrétegekkel alkalmazzak a disability culture, cultural disability
studies, anthropology of impairment-disability, disability ethnography fogalmait.
Ezeknek a kutatasoknak nem mindegyike tekinthetd fogyatékossagtudomanyinak
(kérdésfelvetésiik, emberképlik, alkalmazott médszertanuk alapjan), habar a fogya-
tékossag all a kézéppontjukban, és nem mindegyikik kulturalis antropoldgiai tanul-
many, mégis a kultdra fogalmat hasznalja.

Mondhatnank, hogy a fogyatékossaggal él6 emberek tapasztalatainak megis-
merési torekvése a kezdetektdl fellelheté az antropolégiai kutatdasokban: mar az
antropologia egyik atyjaként szamontartott brit Edward Burnett Tylor is végzett ku-
tatasokat siket emberek k6zott Németorszagban és Angliaban, amellyel kapcsolatos
munkajat 1865-ben publikalta. Ruth Benedict 1934-ben epilepsziaval kapcsolatos
kulturakdzi tanulmanyokat folytatott. 1948-ban Jane és Lucien Hanks a mozgassértilt
emberek statuszat befolyasolé tarsadalmi faktorokrdl irt — &sszehasonlitva afri-
kai, azsiai és indian kulturakat. Az ’50-es években Margaret Mead pedig felemelte
a hangjat, hogy a fogyatékos emberek kutatasa is hozzatartozik az emberi tapasz-
talat kutatasahoz, és tamogatta az antropoldgiai perspektivat kitagitd kutatasokat
(Mead, 1953). Edgerton 1967-ben elséként készitett antropoldgiai kutatast az in-
tellektualis fogyatékossaggal €16 emberek stigmatizacios folyamatardl (Edgerton,
1967, 1984). Valojaban azonban a fogyatékossag tarsadalmi éiményével és tapasz-
talataival kapcsolatos kutatasok marginalisan jelentek meg a tudomanyban, komoly-
abb hangsuly vagy tudatossag nélkll, egészen az 1970-es évekig (Hershenson,
2000; Battles, 2011; Kumar, 2016).

Ezt kdvetéen az antropoldgiai érdekl6dés élénkilése (Ablon, 1981, 1988, 1992,
1995, 1999; Becker, 1980; Duval, 1984; Estroff, 1981; Frank, 1984, 1986, 1988, 2000;
Goldin, 1984; Groce, 1985; Gwaltney, 1975; Kasnitz, 1985; Kaufert és Kaufert, 1984;
Scheper-Hughes, 1979) tdbbek koz6tt olyan eseményekhez kéthetd, mint:

* 1968: az Amerikai Szocialis és Rehabilitaciés Szolgalat (US Social and

Rehabilitation Service) altal szervezett konferencia az antropolégia rehabili-
tacioban valo felhasznalasi lehetéségeirdl;

1 Afejezet a KAPCSOLODASOK - Személyi segités és egyiittmiikédés a fogyatékossagtudomany és a kul-
turélis antropolégia talalkozasainak tiikrében cimii doktori disszertacié 2.5. alfejezete.
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* az 1970-es évektdl egyre er6s6d6 emberi jogi mozgalmak;

» az Amerikai Antropoldgiai Tarsasag (American Anthropological Association)
egyik szekcidjan belll, az 1971-ben alakult Amerikai Orvosi Antropoldgiai
Tarsasag (Society for Medical Anthropology) keretében Iétrejott
a Fogyatékossagugyi Kutatécsoport (Disability Research Interest Group),
amelynek tevékenysége konferenciakon, illetve egy virtualis levelezélistan
kévethetd nyomon (Ingstad és Whyte, 1995, 2007; Kasnitz és Shuttleworth,
2001; Battles, 2011; Hershenson, 2000). A csoport kutatékbol, pedagégu-
sokbdl és aktivistakbdl all, akiknek célja, hogy 6sszekdssék a fogyatékosiigy
tertletén dolgozo antropoldgiai végzettségi vagy érdeklédésii embereket; és
az Amerikai Antropoldgiai Tarsasag éves konferenciait az altaluk kidolgozott
iranyelvek szerint hozzaférhetévé tegyék minden érdekl6d6 szamara;

* 1982:Fogyatékossagtudomanyi Tarsasag (Society for Disability Studies) meg-
alakulasa;

+  1983-1992: az ENSZ altal szervezett Fogyatékossaggal El6 Emberek Evtizede;

* 1986-1988: a Louise Duval altal inditott Fogyatékossag és Kultura Hirlevél
(Disability and Culture Newsletter), amelyben a kdzrem(ikddék nagy része
orvosi antropolégus volt. Az antropolégusok tdbbsége azonban a betegsé-
gek tarsadalmi vetlleteivel foglalkozott (elkeriilve a fogyatékossag jelensé-
gét), a fogyatékossaggal kapcsolatos munkak szerzéi pedig nem voltak ant-
ropolégusok. A hirlevélben a betegségekkel foglalkozé kutatasokhoz képest
az orvosi antropoldgiai vizsgalatok a fogyatékossag témajaban elenyészéek
voltak (Kasnitz és Shuttleworth, 2001).

A fenti felsorolasban emlitett, rehabilitaciés szakemberek és antropolégusok altal
az Amerikai Szocialis és Rehabilitacids Szolgalat (U.S. Social and Rehabilitation
Service) megbizasabdl szervezett 1968-as konferencia célkitizéseit érdemes
megvizsgalnunk ahhoz, hogy megérthessik, az antropolégia bevonasa a fogya-
tékossagliigyben miként formalédott olyanna, amilyen napjainkban. Nézzik meg
alaposabban a konferencia résztvevdinek allaspontjat a kulturdlis antropoldgia és
a fogyatékossagiigy egy dsszekapcsolddasi teriiletének — a rehabilitaciénak — alkal-
mazasaban. Fontos ez, egyrészrél hogy lathassuk, milyen teriileteken valtozott ez
az Osszekapcsolodas (antropoldgia—fogyatékossagligy) az elmult évtizedek soran,
masrészrél pedig mindez segit észben tartani a tudomanyok valtozékonysagat, sé-
rilékenységét és allando megujulasat, utkeresését.

Chapple (1970) a konferencia tanulsagat 6sszegezve harom kardinalis tertletben
foglalja 6ssze, hogy a kulturalis antropoldgia miként tud(na) hozzajarulni a fogya-
tékossaggal él6 emberek rehabilitaciojanak elésegitéséhez.

» Antropoldgiai megfigyelésekre lenne szikség azt illetéen, hogy a fogya-
tékossaggal él6 emberek mennyi id6t tdltenek bizonyos tevékenységekkel,
milyen a cselekvések sorrendisége, milyen terekben mozognak, és milyen
interakciokat folytatnak masokkal, milyen technolégiat és milyen kommunika-
ciés médokat hasznalnak.

+ Fontos lenne tudnunk, hogy kilénb6zé kulturdk hogyan értelmezik a fogya-
tékossagot, és hogyan segitik elé a ,fogyatékossaggal-élés” mint tarsa-
dalmi statusz megélését (pl. az interdependencia vagy a fligg6ség termeé-
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szetességének hangsulyozasaval, eltéré életutmintak elfogadasanak nép-
szer(sitésével).

* A rehabilitaciés folyamat kulturalis antropoldgiai tanulmanyozasanak je-
lentéségére is felhivtdk a konferencia résztvevéi a figyelmet. Etnogra-
fiai vizsgalatok fokuszaba ajanlottak a kliens és a rehabilitaciés szakember
kozott 1évs kulturalis egyenlétlenségek vizsgalatat, a rehabilitaciés szakem-
berek értékrendszereinek elemeit és ennek hatasait a rehabilitaciés folya-
matra, a hatékony rehabilitacié intézményi korlatainak vizsgalatat és a reha-
bilitacids szervezeteken belili kommunikacios mintakat (Hershenson, 2000).

Ezek a torekvések a '80-as években névumnak szamitottak, a kezdetei voltak a mai
szemléletnek és kutatasi tevékenységnek. Fontos azonban elgondolkoznunk azon,
hogy a kulturalis antropoldgia és a fogyatékossaguigy szemlélete miben valtozott az-
6ta, érdemes atgondolnunk, hogy még mindig ezeket a célokat jeldlik-e ki a maguk
szamara az antropoldgusok, s amennyiben igen, milyen médszerek hasznalataval, s
amennyiben nem, milyen kritikaval illetik ezeket a térekvéseket.

Az 1968-0s konferencian még nem fogalmazddott meg a participativ vagy eman-
cipativ kutatasok létrehozasanak fontossaga. Nem formalédott kbzponti értelmezési
keretként egyrészt a fogyatékossaggal él6 emberek csoportjainak és egyéneinek
heterogenitasa (nem, kor, képzettség, gazdasagi statusz stb.),masrészta megélt ta-
pasztalataiknak hasonlésaga (pl. tarsadalmi elnyomas, diszkriminacio). Mindezek fi-
gyelembevétele a mai kutatdsokban mar elengedhetetien. A fentiek mellett, a targyalt
konferenciaval kapcsolatban sziikséges megjegyezni, hogy a rehabilitacios fokusz
kizarélagossaga a konferencia tematikajaban nincs megindokolva, ami azt a latsza-
tot keltheti, hogy a kulturalis antropolégia elsésorban a rehabilitacio terén bizonyul
hasznos szemléleti és mddszertani eszkdznek. Ezt a latszatot azonban a '70-es
évektdl megszaporodo, fogyatékossag témaju antropoldgiai kutatasok megcafoljak.
Joan Ablon orvosi antropolégus volt az elsé kiemelkedd kutatd, aki a fogyatékossag-
gal él6 emberek tarsadalmi kapcsolatait vizsgalta, mint potencialisan fogyatékosité
tényez6t a testi klilonb6z6ségek helyett (Ablon, 1981, 1988; Shuttleworth és Kasnitz,
2004). Egyre inkabb az antropoldgia fokuszaba kerlltek a tdrpendvési, mozgassé-
rult és siket emberek tarsadalmi-kulturalis megélései is (Ablon, 1984, 1988, 1992,
1995, 1999; Groce, 1985; Montagu, 1995).

Ez a dolgozat nem vallalkozik arra, hogy felsorolja mindazon teriileteket, ame-
lyekben elképzelheté a kulturalis antropoldgia és a fogyatékossag kutatasanak 0sz-
szekapcsolodasa, mégis kirajzolédnak az alabbiakban bemutatott f6bb iranyok. Az
1968-as konferencia harom fékuszanak szamos bévitett, tovabbgondolt, atértelme-
zett valtozata napjainkban is megtalalhatdé az antropoldgiai kutatdsokban (Hogyan
élnek a fogyatékos emberek? Miként értelmezi és kezeli a tarsadalom a fogyatékos
embereket? Hogyan zajlanak a fogyatékossag tapasztalatait vizsgald kutatasok az
antropolégiaban?). Fontos észrevennilink, hogy e terlleten ugyanazon fogalmakat
(pl. disability culture, cultural disability studies) eltérd jelentéssel hasznaljak fogyaté-
kossaggal él6 antropolégusok (Murphy, 1990; Shuttleworth és Kasnitz, 2004, 2006)
és a teriilet mas kutatoi — mindez a téma komplexségét és szituacidba agyazottsagat
tikrozi, és ramutat arra, hogy ezek a terlletek a ,valésagban” 6sszefonddnak, legin-
kabb az elméleti gondolkodas valasztja szét éket.
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A kutatasok egy része a fogyatékossaggal él6 emberek életére fékuszal.
Ezek egyéni és csoportos élettapasztalatuk és tevékenységiik, kultirahasz-
nalatuk, -teremtésik és - elsajatitasi folyamataik megismerésére és megér-
tésére torekvo vizsgalatok, amelyek lehetnek dnéletrajzi ihletésiiek is (auto-
etnografiak). Az alabbi kulcsfogalmakkal dolgozé vizsgalatok sorolhatéak ide:

Egyrészt, de nem kizardlag a disability culture féfogalommal dolgozé ku-
tatasok. E szerint az értelmezés szerint a fogyatékossaggal él6 embe-
rek kdzossége kulturaként vagy szubkulturaként is értelmezhetd (Brown,
2002, Barnes — Mercer, 2001; Reid-Cunnigham, 2009). ,,A korabbi kuta-
tasok egyénenként vizsgaltak 6ket [fogyatékossaggal él6 embereket], az
antropoldgiai fékusz azonban kultiraformalé kézosségként kezdte 6ket
leirni” (Wilhelm, 2004, p. 431). Legismertebbek és legvizsgaltabbak a si-
ket emberek kdzdsségei, amelyek (nem kizardlag a) sajatos kommunika-
cios rendszerik kulturaformalé jelenségével elséként hivtak fel a tarsa-
dalomkutatok figyelmét (Wilhelm, 2004). A “disability culture’ fogalom elsé
emlitésének idejét igen nehéz pontosan és helyesen igazolni, bizonyos
azonban az, hogy a XX. szazad utolso évtizedeiben kezdték el hasznalni,
és ekkor szilettek meg e témaban az angolszasz szakirodalomban az
els6é tudomanyos feljegyzések és elemzések. Az elnevezés megsziiletett,
de nem alakult ki konszenzus a tekintetben, hogy ez a név pontosan mit
jelol.

1987-ben a London Disability Arts Forumon beszélt Vic Finkelstein
minden bizonnyal el6szor a fogyatékossaggal él6 emberek kulturaja-
nak jelent6ségérél és szerepérél az esélyegyenléségi mozgalomban.
A dél-afrikai szarmazasu antiapartheid aktivista irasban is rogzitette
a témaval kapcsolatos észrevételeit a Disabled People and Our Culture
Developement cim( értekezésében. Steven E. Brown 1992-ben életre
hivta Manoaban az Institute on Disability Culture-t, és 1996-ban kozolte
sajat definiciojat: ,a fogyatékossaggal él6 emberek Osszetartozasuk reé-
vén csoportként identifikaljak magukat. Kézos térténelmiik van, amelyben
meghatarozo tény a tarsadalmi elnyomasuk, alkalmazkodasuk megkdve-
telése. A kulturajuk részét képezi tovabba azon targyi, szellemi és érzel-
mi produktumok Osszessége, amelyek format oltenek képzémuivészeti,
zenei, irodalmi és egyéb alkotasokban — amelyek formalédasara termé-
szetesen hatassal van a fogyatékossagukkal kapcsolatos élményik.
A fogyatékossagot buszkeséggel épitik identitasuk részévé, és hirdetik:
vagyunk, akik vagyunk: emberek vagyunk fogyatékossaggal.” (El6szor
megjelent: Mainstream Magazine of the Able-Disabled, 1996. augusztus;
Pfeiffer, 2004, p. 2)

Elutasitasra kerul azon kritika, miszerint a tevékenységuikben és rész-
vételikben akadalyozott emberek szubkultdrainak tulzottan heterogén
jellemzékkel rendelkezd tagjai kiildnb6zbségiik okan nem alkothatnak ko-
herens k6zosséget. Erés szovetség hozhatd Iétre a sokrétli ‘'mas’-sagok
talalkozasi pontjaban is. Az er6sség egyik alkotéeleme a sokszinlség.
,A fogyatékoskultdra nem ugyanolyan médon létezik, mint az afrikai-ame-
rikai kultura, hiszen a fogyatékossag szerteagazé, nem homogén élmény,
illetve tapasztalat, ami nagyon bonyolultta teszi a dolgokat. Nem olyan,
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mint egy etnikai kultdra. Inkabb a melegkulturdhoz hasonlitanam, amiben
van bizonyos kifejezésmod, ami az egyedi megélt tapasztalokbol ered”
(Wade, 2008, p. 217).

Szamos dilemma is felmerll azonban a fogyatékossaggal él6 em-

berek kulturahasznalatanak kapcsan — a kutatas létjogosultsagatol, rele-
vanciajatol kezdve a kutatasi moédszereken keresztill az etikai dimenzidkig.
Mindezen kérdések ellenére bizonyos az, hogy a fogyatékossaggal él6
emberek viselkedés-, szokas- és tudaskonstrukcidinak, kultirainak meg-
ismerésére vonatkozd kutatéasok Uj, komplex tudasbazist adnak, amely
el8segiti a globalizacio altal vilagfaluva valt Foéldink holisztikus megis-
merését. Carol J. Gill tébb atfogé tanulmanyaban — kéztlik a Psychological
View of Disability Culture-ben (1995) — a kbdz6s szubkultura felis-
merésének fontossagat hangsulyozza. Szintén ez évben adja ki egyik
jelentds cikkét Paul Longmore, a kollektiv identitas keresésének jogardl
és az amerikai esélyegyenl6ségi harc torténetérdl. A fentiekben felso-
rolt kutatok — tdbbek koézdtt — az elsd uttéréi ennek az Uj mozgalomnak
és kutatasi teriletnek. Munkaik jelentés mérféldkdvek, miveik tanulsa-
ga meghatarozé a disability culture értelmezésében és elterjedésében.
Angolszasz terileteken szinte kdvethetetlen gyorsasaggal jelennek meg
tanulmanyok, cikkek a szokapcsolat tartalmat, modszereit targyalva,
és a téma koré egyre ndvekvé szamban szervezddnek szeminariumok,
eléadasok és konferenciak. Fokoz6dé tudomanyos érdeklédés, a téma
orszaghatarokat és kontinenseket ativel6 térhoditasa figyelheté meg.
(A disability culture fogalmanak tovabbi értelmezési kategdriait megtalal-
hatjuk tobbek kdzott a Gary Albrecht altal szerkesztett Encyclopedia of
Disabilityben (2005), illetve Susan Peters 2000-ben megjelent munka-
jaban, az Is there a Disability culture? Syncretisation of Three Possible
World Viewsban.)
Ahogyan a disability culture kifejezést, ugy a cultural disability studies
fogalmat is eltérd tartalommal alkalmazzak kilénb6zd szerzék. Egyes
kutatasok a cultural disability studies megnevezést sziikebb értelmében
hasznaljdk, a 'magaskultira’ kutatasat, mivészeti alkotasok létreho-
zasanak és reprezentaciojanak vizsgalatat értik alatta. 1994-ben Tom
Shakespeare hivta fel a figyelmet a fogyatékossag kulturalis reprezenta-
cijanak a kutatasara, amely alatt akkor szinhazi, irodalmi, képzémdivé-
szeti, filmbeli és média-reprezentaciokat értett (Waldschmidt, Berressem
és Ingwersen, 2017). ,A kulturalis fogyatékossagtudomany a fogyatékos-
sag szamos kulturdlis megjelenését dsszefogd, feldolgozé diszciplina,
amely amellett, hogy szemléletesen bemutatja a fogyatékossagabrazo-
lasokat, kritikusan reflektal rajuk, valamint a tarsadalomra is. Ugyanakkor
lehetdvé teszi, hogy megismerjiik az ezerféleképpen érzékelhetd vilagot”
(Hoffmann, 2018, p. 81). Kulturtérténeti és reflektiv perspektivaja egy-
arant provokal és inspiral (Flamich, 2018). A liverpooli székhelyl Journal
of Literary and Cultural Disability Studies folyéirat valt ezen — miivésze-
ti és média-reprezentaciora fokuszald — kutatasok tudomanyos gydijté-
helyévé, amely 2007-ben indult, és f6szerkesztéje, David Bolt, egyben
a Centre for Culture and Disability Studies vezetdje is.

10

_ HUNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2023/2




I ~ FoGVATEKOSSAGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA |

» Mas kutatok azonban, mint pl. Anne Waldschmidt a cultural disability studi-
es megnevezést a kultdratudomanyok (cultural studies) fogyatékossaggal
kapcsolatos tanulmanyainak megnevezésére alkalmazzak (Waldschmidt,
Berressem és Ingwersen, 2017). A fogyatékossaggal él6 embereket érinté
barmely tevékenység (pl. fogyatékossagligyi mozgalmak, jogrendszerek,
intézményi kitagolasok, mivészeti folyamatok/reprezentaciok, politikai
szervez6dések, dnérvényesitd csoportok) célrendszerének, hatasainak,
elvrendszerének, emberképének kutatasat és intézményi struktdrakhoz
kotott (pl. pedagdgiai, rehabilitacios, munkaligyi stb.) folyamatok vizsga-
latat értik alatta.

A masodik csoportba tartoznak azok a kutatasok, amelyek az adott k6z0s-
ségnek a fogyatékossag jelenségével és a fogyatékossaggal €16 emberekkel
kapcsolatos értelmezési-, viselkedési- és szokasrendszereire fokuszalnak.
Ide sorolhatéak azok a vizsgalatok, amelyek kilénb6zé kulturalis k6zdsségek
lokalis narrativait kutatjak a fogyatékossag okardl, jelentésérdl, illetve a fo-
gyatékos emberek tarsadalmi statuszat befolyasolo kulturalis mikodéseket,
szokasokat, hiedelmeket elemzik (Devlieger, 1995, 1999).

A kllénb6z6 kulturalis kozosségek kildnféle testi, mentalis adottsagokat
tekintenek sériilésnek vagy fogyatékossagnak. Bizonyos tarsadalmakban
nem létezik ,fogyatékossag” szé vagy a kifejezésnek megfeleltetheté foga-
lom. A kongodi songye torzsek tagjai vagy a navajo indianok kdznyelvben
hasznalt szavaikkal megkilonboztetnek vak, santa vagy lassu embereket,
de nem alkalmaznak egyetlen, altalanosité kategoriat, amellyel a sérilt em-
berek 6sszességét megjeldlik (Ingstadt-White, 1995). Az orvosi antropolégia
jelentds hatassal jarult hozza ehhez a kutatasi terllethez (Littlewood, 2006):
a Medical Antropology Quarterly a ’90-es évekt6l publikal fogyatékossag te-
matikaju cikkeket (Shuttleworth, 2004). Az orvosi antropolégia azt kutatja,
hogy ,a kilénb6zé kulturakhoz és tarsadalmi csoportokhoz tartoz6 embe-
rek hogyan magyarazzak a betegségek okait, azokat a kezelési modokat,
amelyekben hisznek, tovabba hogy kihez fordulnak megbetegedésiik esetén
[...] és a hiteknek és gyakorlati magatartasoknak mi a viszonya az emberi
szervezetben végbemend bioldgiai, pszicholdgiai és szocialis valtozasokhoz”
(Helman, 1998, p. 1). Fogyatékossagtudomanyi kutatok kritikaja szerint az
orvosi antropoldgiai kutatasoknak azonban rendszerint van egy terapeutikus
megkozelitése, amely gyakran medikalis elméleteket felhasznalva vizsgal-
ja a betegség és a fogyatékossag jelenségét (Littlewood, 2006; Scheer és
Groce, 1988; Shuttleworth és Kasnitz, 2004; Reid-Cunnigham, 2009), ami
behatarolja — de nem zarja ki — egyuttmikddését a fogyatékossagtudomany-
nyal. Ginsburg és Rapp felhivja az antropoldgusi szakma figyelmét arra, hogy
a fogyatékossag tarsadalmi jelenségének kutatdsa nem csupan orvosi ant-
ropolégiai érdeklédésre tarthat szamot (2013). 1995-ben Ingstad és Whyte
adtak ki az els6 szerkesztett tanulmanykétetet (Disability and culture), amely
cikkeit antropolégusok irtak fogyatékossaggal kapcsolatos témakban, s ez
mar fenomenoldgiai megkozelitéseket is tartalmazott az orvosi antropolégi-
ai értelmezések mellett. Az ezredforduld kérnyékén a témat attekintd biblio-
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grafiak is szulettek (Armstrong és Fitzgerald, 1996; Kasnitz és Shuttleworth,
1999, 2001; Vreede, 1999; Schacht, 2001).

* A harmadik csoportot a kulturdlis antropoldgia és a fogyatékossagtudomany
kozds talajan szilet6é kutatasok folyamatat feltaré meta-vizsgalatok képezik,
melyek maguknak az antropoldgiai és fogyatékossagtudomanyi vizsgala-
toknak kérdésfelvetéseit, alkalmazott mddszertanait, céljait, résztvevéit,
hatalmi dinamikait és disszeminaciés technikait kutatjadk (Hammer, 2013;
Shuttleworth, 2001; Davis, 2000).

Ezek a kutatasi kategoriak természetesen nem lezartak. Folyamatosan szinesedik,
gyarapodik az a ,repertoar”, amelyben a fogyatékossag jelenségével, illetve a fogya-
tékossaggal él6 emberekkel kapcsolatos antropoldégiai kutatasok folynak. A témaban
az antropoldgiai tanulmanyok sokszin(i attekintése Devva Kasnitz (1985) és Russel
Suthleworth (1999, 2000, 2001) munkaiban és kdzos kutatasaiban (1999, 2001) ta-
lalhatdé meg; felvillantva az antropoldgiai érdeklédés széles kori lehet6ségeit, meg-
mutatva ezzel a téma extrém komplexitasanak bizonyitékait (Hershenson, 2000).
A kutatasi terletek utan fontos megemliteniink, hogy kiilénb6zd kutatasi tipusok is
jelen vannak ezen a terileten (a participativ vagy emancipativ kutatasokon kiviil).
Alkalmazott és akcidantropoldgiai munkak sziiletnek (szilethetnének): alkalmazott
antropoldgiai kutatasokat végezhetnének olyan antropolégusok, akiket egy-egy 6n-
kormanyzat alkalmaz, hogy vizsgaljak meg a teriletiikén tortént pl. intézményi kita-
golas folyamatat és hatasat az adott emberkdzdsségre. Az alkalmazott antropolégia
egyik formaja az akcidéantropolégia, amelynél kiemelkedéen fontos, hogy a fokusz
a ,tereppel”, a ,terep embereivel” egyltt legyen kidolgozva — ilyenkor elengedhetet-
len, hogy a kutatasi kérdést a terep adja, s a terep emberei aktivan részt vegyenek
a kutatasi folyamat kialakitasaban, illetve az eredmények értelmezésében, kdvetkez-
tetések, jovobeli teend6k megfogalmazasaban (Boog, 2003). S igy fordulhat a kuta-
tas egy k6zOsen elért cselekvésbe, valtozasba, ,akciéba”, amely a kutatasban részt
vevd emberek életmindségét javithatja (Biczo, 2014).

Hershenson (2000) szerint ahhoz, hogy a fogyatékossagligyben tudatosabb
és gyakoribb fokusz keriljon a kulturalis antropoldgia felhasznalasara, arra lenne
sziikség, hogy kialakuljon a kulturalis antropolégianak egy specidlis aga, amely kon-
centraltan ezzel a terllettel foglalkozik. Ez lehetévé tenné egy olyan programszer(
kutatassorozat elinditasat, amely el6segitené a tarsadalmi egyittélés progresszio-
jat. A fogyatékossag és a rehabilitacié antropoldgiajanak kilénalldan, a sajat jogan
kell l1étrejonnie és mikddnie, komplexitasa végett nem talalhatja meg teljes helyét
sem az orvosi antropolégidban, sem a deviancia antropologidjaban (Hershenson,
2000). E kuldn szakterulet életre hivasanak sziikségességét sokszoros tudomanyos
vitak fonjak korbe. A kritikak azt hangsulyozzak, hogy a fogyatékossag jelenségének
kutatasahoz nem sziikséges létrejonnie egy specialis antropoldgiai szakteriletnek,
hanem az minden antropoldgiai kutatas része lehet, hiszen a fogyatékossag kuilén-
allhat a deformitastdl, a devianciatol és a betegségtél. Fontos elgondolkoznunk tehat
azon, vajon a kérdés nem sokkal komplexebb-e annal, hogy felsorolhaté legyen,
hogy az antropoldgia mely agai tarthatnak érdeklédést a fogyatékossag jelenségére,
vagy milyen eredményekkel jarhatna, ha kilén szakterllet szervez6dne kéré. Nem
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lenne-e az antropoldgia minden aganak relevanciaja ezen a teriileten? Hiszen a fo-
gyatékossag az élet minden dimenzidjaban jelen lehet és hatast gyakorolhat.
Potencidlisan segithetnének tehat az antropoldgiai kutatasok tébbet megtudni
a ,fogyatékossaggal €16 ember’-létrél. S itt hangsulyozottan nem a generalizacié
a cél; nem egy Ujabb doboz létrehozasa, amely abban tetszeleg, hogy barmilyen
emberi |étezés, s6t emberi kdzOsségek létezésének |ényege akarmilyen kutatassal
megragadhatd. A cél a tapasztalatgydijtés és a figyelem maximalis koncentralasa
a kutatasban résztvevé emberekre és tapasztalataik komplexitasara. Mindez hozza-
jarul a kibogozashoz, a 'sajat’-nak tekintett gondolati strukturak és cselekvési mintak
tudatos rakdzelitéséhez, megvizsgalasahoz és sziikségszeri atgondolasahoz.
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Hozzuk vissza oket!

Absztrakt

Vizsgaljuk meg a tarsadalmi igazsagossagot az egyenlé részvételhez valé jog érvényesiilését illetéen a fo-
gyatékossaggal él6 személyekre vonatkoztatva! A vizsgalat egy gondolatkisérletet vezet végig, mely az
eredeti helyzetet jarja korul. Az eredeti helyzet |étrehozasanak lehet6ségét negativ kdrnyezetbdl inditja,
hiszen a fogyatékossaggal él6 emberek a valé életben is hatranybdl indulnak. Célkitlizése a kdvetkezé: egy
a fogyatékossaggal é16 emberekkel szemben nyilvanvaléan diszkriminalé rendszert reprezental6 helyzetet
egyetemes érvényli szabalyokkal megvaltoztatni és igazsagossa tenni, anélkil, hogy kézben a déntéshozok
maguk ne valjanak a fogyatékossaggal él6 embereket diszkriminal6 rendszer fenntartéiva. A gondolatkisér-
let érvkészlete féként John Rawls és Martha C. Nussbaum elméletein alapszik, mint az eredeti helyzetbe
kerulés feltételei, a racionalis 6nérdekkovetés, az egyetemes elvek érvényesiilése, illetéleg a képesség,
a fliggéség, az egyéni adottsagok és a kiilsé kdrnyezet 6sszhangja, de felsorakoztat tobb szerzét a tar-
sadalomtudomanyok képvisel6i kozll, akik a fogyatékossag tovabbi tarsadalmi és kdrnyezeti jellemzéivel
gazdagitottdk az érvmenetet. A gondolatkisérlet empirikus tesztelést is kapott, 32 csoporttal, 421 részt-
vevével 2018 decembere és 2023 aprilisa kdzott. A tesztek eredményei alapjan a rawlsianus racionalis
onérdekkovetést kiigazité tudatlansag fatyla feltétel kevésbé jarul hozza a fogyatékossaggal él6 személyek
egyenl6 részvételének biztositasahoz, mint a nussbaumi emberi adottsagokat, kapcsolatokat, tarsadalmi
sokszinliséget figyelembe vevé megoldas.

Kulcsszavak: eredeti helyzet, fogyatékossag, rendszerszintii diszkriminacié, konformitas

Let’s bring them back!

Abstract

Let's examine social justice in the context of equal participation with a special attention on people with
disability! The enquiry embedded in negative initial conditions, as in real life people with disability have
initial disadvantages, follows a thought experiment about the original position with a specific aim: how can
we change a situation that represents an obviously discriminative system towards people with disability
through universal rules, and make it justful without decision makers themselves becoming maintainers of this
system’s discrimination towards people with disability? The argumentation of the thought experiment is built
on theories of John Rawls and Martha C. Nussbaum, such as the set-up conditions of the original position,
rational self-interest, universal rules on the one hand, and capability, dependency, individual peculiarities
and outer conditions on the other hand. Furthermore, more authors are lined up on behalf of several social
disciplines to enrich the argumentation with new perspectives on the social environment of disability. The
thought experiment was tested in 32 test groups with 421 participants between December 2018 and April
2023. As test results show, Rawlsian rational self-interest and the veil of ignorance contribute less to ensure
equal participation for people with disability than the solution of Martha Nussbaum’s approach that takes
notice of human conditions, relations and social diversity.

Keywords: original position, disability, systemic discrimination, conformity
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Hozzuk vissza oket!

Bevezetés

Igazsagosnak nevezhet6 az a tarsadalom, ahol érvényesil az egyenld részveé-
telhez valé jog mindenki, tehat a fogyatékossaggal él6 személyek szamara is.
Vizsgalatomban John Rawls igazsagossagelméletének egyik kdzponti eleme, az
eredeti helyzet koré épitettem egy gondolatkisérletet, mely kettés célt kdvetett: 1. fel-
tettem a kérdést, vajon léteznek-e, és ha igen, bevezethetbk-e egyetemes érvényi
szabalyok, amelyek révén fogyatékossaggal él6 embereket kirekesztd rendszerek
megvaltoztathatok, igazsagossa tehetdk, 2. mivel a gondolatkisérlet gyakorlati tesz-
telést kapott, megvaldsithaté-e a rawlsi értelemben vett eredeti helyzet, ahol egy
majdani tarsadalmat |étrehozé dontéshozok, nem rendelkezvén tudassal arra vonat-
kozdlag, hogy 6k maguk milyen helyet kapnak ebben a késébbi tarsadalomban, haj-
lamosak igazsagos, egyenléséget létrehozé szabalyokat alkotni. Az elsd célkitlizés
negativ kiinduléponttal rendelkezett, hiszen a gondolatkisérlet aktorai egy diszkri-
minald alaphelyzetbe kerlltek bele, mig a masodik célkitlizés megvaldsithatdosagat
valos fizikai kordlmények befolyasoltak, ahol a résztvevdk sajat és tarsaik bioldgi-
ai meghatarozottsagaival teljesen tisztaban voltak, tarsadalmi-kulturalis meghata-
rozottsagaiktdl nem vonatkoztattak el, hiszen egy teremben, k6zosen vettek részt
a teszten, ahol mindenki latta, hallotta a tobbieket. Mindkét célkit(izés kiinduldpontjat
igyekszem megvilagitani a tovabbiakban.

A tanulmanyban els6ként Rawls eredeti helyzet koncepcidjat ismertetem torténe-
ti tarsadalmiszerzédés-elméletek kontextusaban, majd a tarsadalmi igazsagossag
elmélete hatasat és recepcidjat a fogyatékossagtudomany koérében, mely a fogyaté-
kossag tovabbi tarsadalmi és kérnyezeti jellemzdire is ravilagit. Ezek kozil kiemelten
foglalkozom Martha C. Nussbaum képességszemléleti szerz6déselméleti kritikaja-
val, mely sajat kutatdasom elméleti kiinduldpontjait is megvilagitja. Kutatasomhoz el-
engedhetetlennek tartottam két tovabbi koncepcio bevezetését a tarsadalmi igazsa-
gossag mellé, hogy ndveljem értelmezésem komplexitasat, egyrészt a pszicholégia
tertletérdl ismert konformitas, masrészt a tarsadalomtudomanyok szamos megko-
zelitésében targyalt diszkriminacié fogalmat. Erzékenyitd jatékom megtervezéséhez
és tesztjeim el6készitéséhez a diszkriminaciéelméletek kézul Camara Jones alle-
goriai, valamint Solomon Asch konformitastesztje nyujtottak fogddzét. Az elméleti
keret felvazolasat koveti az igazsagos tarsadalom létrehozasanak feltételeit kutatd
érzékenyité jaték leirasa. Ezt egyrészt a tarsadalomtudomanyokbdl jél ismert empi-
rikus tesztelések paramétereinek és eredményeinek ismertetése koveti, illetve egy
kevésbé alkalmazott, tudomanyfilozofiai vizsgalati moédszeregylttes, amely a teszt-
eredmények és az elmélet 6sszeegyeztethetéségét tarja fel a Duhem—Quine-tétel
és a Gettier-probléma segitségével. Az 6sszegzés kutatasetikai megjegyzésekkel
egészul ki.
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Az eredeti helyzet

A 17. szazadi tarsadalmiszerz6dés-elmélet iréihoz hasonléan Rawls is bevezet egy
olyan elképzelt, a valésagban megvaldsithatatlan poziciét, ahol az emberek min-
denfajta tarsadalmi koteléktél mentesek. Nincs koruk, nemiik, allasuk, tehetségiik,
csaladjuk, emlékeik, egészséguk, fajdalmuk, szeretetik. Még azt sem tudjak, mi-
t6l lennének boldogok, vagy hogy személy szerint milyen tarsadalomban lennének
boldogok. Dontéseiket az ésszerliség, az egymas jolléte iranti kozombosseéguk is
meghatarozza. De tudjak, rajtuk mulik, milyen életik lesz, hiszen az 6 kezikben
van a tarsadalom mikddési szabalyainak megalkotasa. Az eredeti helyzetbe vald
belehelyezkedés szikséges feltétele a ,tudatlansag fatyla”, amely a vilag felfoga-
sanak episztemoldgiai korlatozasabdl ered (Scanlon, 1973: 1020). Hiszen ha kive-
szink néhany embert a tarsadalombdl, toroljik az emlékeiket, 6k elkezdenek azon-
nal egymashoz képest helyezkedni. A tudatlansag fatyla azonban megakadalyozza
6ket abban, hogy az eredeti helyzetben sajat magukrol barmit is tudjanak. Erre azért
van szikség, hogy felfedezhessék az igazsagossag természetét, amely megadja
szamukra, hogyan épitsék fel tarsadalmi intézményeiket, amelyek meghatarozzak
egyuttmikodésiket, kdzos életiiket. Az eredeti helyzet és a tudatlansag fatyla olyan
feltételek, amelyek mellett az ember képes elveket valasztani egy igazsagos tarsa-
dalom szamara. Hiszen nem tudjak, milyen pozicidba kerlinek majd az uj tarsada-
lomban, igy nem tudnak olyan szabalyokat megfogalmazni, amelyek személyesen
nekik kedveznének. Ebben a helyzetben, a fatyol mogott, mindenki ugyanabban
a helyzetben van, igy mindenkitél elvarhatd, hogy egyenlé mértékben racionalis.
Minthogy mindenki ugyanazon mddszerrel valasztja a tarsadalom alapelveit, min-
denki ugyanarra az allaspontra helyezkedik: a sajatos emberi jegyektdl megfosztott,
raciondlis univerzalis ember allaspontjara.

Rawls eredeti helyzetében a cselekv6k egy majdani tarsadalmat létrehozo6 sza-
balyok tartalmanak meghatarozasaban és elfogadasaban vesznek részt. Eiméletét
sok biralat érte, f6ként amiatt, mert egy olyan kérnyezetbe helyezi az embert, amely
valdjaban nem létezik, soha nem lesz megvalosithatd. Egyrészt képtelenség a pusz-
tan absztrakcios szinten tuljutni (az ember tulajdonsagoktdl valé megfosztasa),
hiszen ez a tarsadalomtudomanyok szamara fogédzé nélkili teriilet. Masrészt maga
a gondolatkisérlet, amely az embert megfosztja mindattél, ami a tarsadalomban he-
lyet adhat neki, egyben megkérdbjelezi, miért is akarna a tarsadalomban élni.

Az eredeti helyzet tulajdonképpen azt mutatja meg, milyen is maga az ember.
Hogyan viszonyul sajat magahoz, embertarsaihoz, mas emberekkel val6 interak-
cidiban milyen megfontolasok, stratégiak jatszanak szerepet. John Rawls (1971) em-
berképe kantianus. Eszerint az ember képes az univerzalis latasmaod kialakitasara,
amely megadja azt a moralis képességet, hogy elvi alapon doéntsén, partatlan
allaspontra helyezkedjen. Scanlon (1973: 1021) a rawlsi tarsadalmiigazsagossag-
elmélet jelentéségét abban latja, hogy féként a politikai hatalom eredetét hataroz-
ta meg. Hobbes és Locke a politikai autoritast legitimal6 tarsadalmi szerzédésénél
altalanosabb megkdzelitéssel rendelkezik. Egy olyan feltételrendszert dolgozott ki
Kant és Rousseau elméleteire alapozva, amelyben a kezdeti hipotetikus megalla-
podas a politikai intézmények legitimaciojahoz szukséges alapkiindulépontként szol-
galhat. Kant és Rousseau esetében egy olyan altalanos nézéponttal talalkozunk,
amely hozzasegiti a torvényhozdkat a tarsadalmi igazsagossagot eléré vagy biz-
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tosité térvény megalkotdsahoz. Ez az igazsagos tarsadalom létrehozasara vonat-
kozé altalanos elv jelenik meg Rawls (1971: 587) elméletében is, ahol az eredeti
helyzet egyetlen koncepcioban egyesiti mindazon feltételek 6sszességét, amelyeket
alapos megfontolas utan készek vagyunk elfogadni és alkalmazni egymassal szem-
ben. Téth (2005) is hangsulyozza a rawlsi igazsagossagelmélet értelmezésében,
hogy az eredeti helyzet igazsagossagelvei akkor miikédhetnek, ha ezeket az elveket
mindenki elfogadja.

A tarsadalmi igazsagossag fogyatékossag-
tudomanyi megkozelitésben

Bar a tarsadalmi igazsagossag kérdéskorének megvitatasa sok tekintetben Rawls
(1971) igazsagossagelméletével kezd6dott, a fogyatékossag megitélése ekkor
még az egyén teljes személyiségének hatranyaként itélték meg. A fogyatékossag-
gal él6 személyekr6l nem feltételezték, hogy az igazsagos tarsadalom szabalyai-
nak megalkotasaban, amely a kolcsonds onérdekkovetésen alapul, barmilyen
moédon szerepet kaphatnanak. A kilencvenes években azonban megjelent a fogya-
tékossagszemléleteknek egy Uj modellje, a tarsadalmi modell (melyet az ezredfor-
dulét kdvetéen szamos tovabbi, a fogyatékossagot uUj nézépontba helyezé modell
kovetett). James Charlton a ,Semmit rélunk nélkilink” (Nothing About Us Without Us,
1998) cimi koényvében fejtette ki, hogy a testi, érzékszervi, szellemi vagy fejl6dés-
beli fogyatékossagra, amely 6nmagaban is akadalyozza az embert, tovabbi hatrany
telepedik, amely a fogyatékossaggal él6 személyek tarsadalmi megitélésébdl ered.
Michael Oliver brit szociolégus szerint a fogyatékossaggal el személyek fligg&ségét
nem feltétlenil az 6 sajat személyes szellemi-fizikai akadalyaik hozzak létre, sok-
kal inkabb azok a gazdasagi, politikai, tarsadalmi er6k, melyek meghatarozzak min-
dannyiunk életét (Oliver, 1989: 17). Pedig a tarsadalomnak nem nehezitenie kellene
a sorsukat, hanem éppen ellenkezdleg, elémozditani részvétellket.

Afogyatékossagtudomany atarsadalmiigazsagossag kérdésének Ujragondolasat
célozta meg, elsésorban nem a fogyatékossaggal él6 személyek, hanem a tar-
sadalmi kérnyezet megvaltoztatasanak igényével. Hiszen a fogyatékossaggal él6
személyek ragaszkodnanak ahhoz, hogy 6nallé életet élhessenek, és hogy ugyan-
azok a jogok megillessék 6ket, mint amikkel a tarsadalom ép tagjai rendelkeznek,
akik tulajdonképpen pusztan ,atmenetileg épek” (Kittay, 2011: 50). A valasztdjog
kérdésében is Ujra kell gondolnunk a politikai egyenléség feltételeit, hiszen a szigoru
keretek kdzé zart képesség alapu valasztojogi jogosultsag tovabbi korlatokat emel
a fogyatékossaggal él6 személyek politikai részvétele elé (Mraz, 2020).

A fogyatékossag tarsadalmi konstrukciéjabdl kdvetkezik, hogy a fogyatékossag-
gal rendelkez6 egyént egy kozos tarsadalmi megitélés ala esd csoportba soroljuk.
Stigmakkal, diszkriminaciéval, a kilonbdz&ség éreztetésével és alarendeléssel
érjuk el ezt a k6zos élményt, amely 6sszekdti, tarsadalmi csoportta kovacsolja 6ket.
Goffman (1963) jegyzi meg, hogy a fogyatékossag az egyén f6 jegyévé valik, ami meg-
fosztja attdl, hogy a felnétt tarsadalmi szerepekben komolyan vegyék, tényezéként
tekintsenek ra. Amint némely terileten kevéssé tudja tartani az iramot ép tarsaival,
a tarsadalomban valo eligazodas tobbi teriletére is kiterjesztik ép tarsai az 6 alkal-
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matlansagat, és érte, amde mégis helyette cselekszenek (Asch & Fine, 1988). Egyre
tébb fogyatékossagtudomanyi iras szdl arrdl, hogy a fogyatékossag, de féleg az
azzal jaré stigmatizaciéo megtapasztalasa, episztemoldgiai vizsgalata hatarozottan
kdnnyebben érthetévé tenné a tarsadalom ép tébbsége szamara annak belatasat,
hogy mindeddig sziikségtelen korlatozasokat tartottak fenn a fogyatékossaggal é16
személyekkel szemben, és inkabb sajat attitlidjeiken kellene valtoztatniuk (Putnam,
1995). Linda Barclay (2018: 33) mar kulénbséget tesz azon tarsadalmi kérnyezetek
kozott, amelyek az egyén fogyatékossagat egész személyiségére kiterjeszté médon
bannak a fogyatékos emberekkel és azok k6zott, amelyek azért nem képesek min-
den embert egyenld elbanasban részesiteni, mert nem allnak rendelkezésre hozza
a megfeleld eréforrasok.

Rawls tarsadalmiszerzédés-elméletét tobb tarsadalmi csoport részérél érte kri-
tika, és irodtak e tarsadalmi csoportok részvételét is magukba foglalé tarsadalmi-
szerz6dés-elméletek, mint Carol Pateman (1988) nemi alapu szerz6déselmélete,
Susan Okin (1989), Annette Baier (1994) érvelései az egyoldali szerz6déselméle-
ti megkozelitésrél és a nék részvételének korlatairdl, vagy Charles Mills (1997) faji
alapu szerzdédéselmélete. Hasonldképpen a képességet (Clifford Simplican, 2015)
és a fogyatékossagot alapul vevé szerz6déselmélet is sziiletett (Beaudry, 2021) a fo-
gyatékossagtudomany teriletén.

A képessegszemilélet

A fogyatékossagtudomany megkdzelitéséhez igazodik Martha Nussbaum szer-
z6déselméletikritikaja, mely atermészeti allapotban (Hobbes) vagy eredeti helyzetben
(Rawls) lévé aktorok képességeit helyezi vizsgalatanak kézéppontjaba. Nussbaum
olvasatadban Rawls az eredeti helyzetben az aktorokat el6édeihez hasonléan (Thomas
Hobbes, John Locke, Jean-Jacques Rousseau) szabad és 6nallo cselekvékként irja
le, akik egymashoz képest egyenlé hatalommal birnak. A szabad és 6nallé cselekvék
szamara csak akkor éri meg alarendelni magukat a térvények hatalmanak, ha az-
zal valamit nyernek is, ezaltal olyan tarsadalom létrehozasaban érdekeltek, amely
kolcsdnds elénydk nyujtasan alapul. Vannak azonban Nussbaum szerint olyanok,
akik nem, vagy kevéssé tudnak egyittmikddni a kdlcsénos elénydk biztositasaban,
igy 6k nem lehetnek részesei a cselekvék kérének. A fogyatékossaggal él6 szemé-
lyek példaul sokszor fiiggé helyzetben vannak segit6iktdl, igy egyenlétlen, kiszolgal-
tatott helyzetben vannak. Nussbaum szerint 6ket is ugyanugy meg kell, hogy illesse
a teljes allampolgarsag lehetéségeinek és kotelezettségeinek kore, még akkor is,
ha nem tudnak kozvetlenil élni vele. A fligg6ségi helyzet egyaltalan nem olyan ritka
a tarsadalomban, nemcsak a fogyatékossaggal él6 személyek tapasztaljak meg, ha-
nem mindenki élete soran, amikor sajatos kondicioi nem engedik meg, hogy 6nallé
életvitelt folytasson. A gyermekkor, az idéskor, egy betegség idészakosan ugyan,
mégis korlatozza az egyén cselekvéképességét, dnallé dontéshozasi képességét,
ugyanez a fogyatékossaggal él6 személyek esetében hosszan tarté folyamat, de
soha nem szabad kizarni annak lehet6ségét, hogy kdrnyezeti, technikai feltételei ne
valtozzanak olyan irdnyba, amely a korabbinal szabadabb, 6nallébb életvitelt biz-
tosit. Szerz6déselméleti kritikaja mellett Nussbaum sajat igazsagossagelméletet is
alkotott, melynek célkitlizése a tarsadalmi egyenl6ség koérének kiterjesztése azokra,
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akik korabban nem részesiiltek bel6le. A fogyatékossaggal éI6 személyek mellett
az etnikai kisebbségek és az allatok igazsagos tarsadalomba torténé bevonasat is
szorgalmazza. Ennek alapja viszont nem lehet a rawlsi racionalis 6nérdekkdvetés,
hanem a képességszemlélet, amelynek bevezetésével az egyénnek ténylegesen le-
hetésége van arra, hogy elérje azt, amit értékesnek tart. Ez a lehetéség azonban
nemcsak az egyén személyes kondicidin mulik, hanem a kuilsé feltételeken is, vagyis
az 6t befogadd kornyezeten és annak felel6sségérzetén.

Nussbaum szerint az igazsagos tarsadalom a képességek elosztasan és nem
a javak elosztdsan alapul, mint ahogyan azt Rawls gondolja. Az sokkal jobban
meghatarozza az egyén érvényesulési lehetéségeit a tarsadalomban, hogy milyen
képességekkel rendelkezik, igy két személyt 6sszevetve nem az azonos javakhoz, eré-
forrasokhoz valé hozzaférésiik teszi 6ket egyenlévé, hanem az azonos képességik
a tarsadalomban valé részvételre (Holst, 2010). Tehat mig Rawls esetében az igaz-
sagossag felismerését az 6nérdeken alapulé raciondlis dontéshozas koveti, addig
Nussbaumnal az emberi méltésagon alapul6 felelés dontéshozassal talalkozunk.

Konformitas és diszkriminacio

Solomon Asch konformitaskisérletei

Solomon Asch amerikai pszichologus az 1950-es években azt vizsgalta kisér-
leteiben, hogy az egyének hogyan hddolnak be vagy szallnak szembe a tobbség-
gel, és hogy ez a viselkedés milyen médon befolyasolja valésagértelmezésiket és
itéletalkotasukat (Asch, 1956). A Swarthmore College diakjaibél verbuvalt kisérleti
csoportokat, melyek nyolc f6bél alltak. A csoportok feladata latszélag egyszer( volt.
Mindegyik kisérletben részt vevé személynek tébb kérben, egyszerre két kartyat mu-
tattak: az egyiken egy bizonyos hosszusagu vonal volt lathatd, a masikon harom
kilénb6z6 hosszusagu vonal, melyek kdzul az egyik azonos hosszusagu volt az elsé
kartyan lathaté vonallal, a masik kett6 észrevehetéen hosszabb vagy révidebb volt
nala. A kisérletben részt vevéknek be kellett azonositaniuk azt a vonalat a méasodik
kartyan, amelyiket az els6 kartyan latottal megegyez6 hosszusagunak gondoltak.
Valdjaban azonban a nyolc fébdl hét beavatott volt, és csak egyikiket vizsgaltak, azt,
hogy 6 hogyan reagal a tobbiek viselkedésére. Asch kisérleteiben arra koncentralt
a vizsgalat, mi kell ahhoz, hogy a vizsgalati alany megvaltoztassa a véleményét, hogy
az egyezzen a masik hét résztvevl valaszaval, bar azok helyességében kételkedett.
Asch kisérleteit, melyek a konformitaselmélet alapjait fektették le, 50 vizsgalati alan-
nyal végezték el. Oket a kisérlet utan meginterjivoltak, ennek keretében ismertették
velik a kisérlet valodi célkitlizését is. Asch tesztalanyainak kétharmada kitartott
a helyes valaszok mellett. Egyharmaduk azonos rossz valaszokat adott a csoport-
tébbséggel, vagyis a konformitast valasztotta sajat valdosagérzékelésével szemben,
kozullk azonban csak néhanyat befolyasolt teljes mértékben, vagyis minden egyes
rossz valasznal a csoporttébbség. Tobbségik csak néhany alkalommal hajolt meg
a tébbség nyomasa el6tt.

Asch harom tovabbi flggetlen valtozét is bevetett. Végeztek olyan kisérleteket
is, ahol kontrollalanyként egy beavatott résztvevd helyes valaszokat adott. Ezek
az esetek segitették a vizsgalati alanyokat abban, hogy maguk kevesebb konform
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valaszt adjanak, és jobban bizzanak sajat itél6képességiikben. A résztvevéi csoport
méretén is valtoztattak, a kis létszam csokkentette, mig a nagyobb l|étszam fel-
erésitette a konform viselkedést. Végul a kisérletek egy részében a vizsgalati ala-
nyok lehet6séget kaptak arra, hogy irasban valaszolhassanak, igy a tobbi részt-
vevd valaszat 6k hallottak, viszont az 6 valaszukat a tébbiek nem ismerhették meg.
Ezekben az esetekben szintén lecsdkkent a konformitas mértéke.

Végul Asch kisérleteiben az adatoknal joval érdekesebb kérdések kerlltek felszinre
az interjuk soran: a magabiztossag és annak megkérddjelezése, a normativitas iranti
vagy, annak felvetése, hogy a feladatot az egyén rosszul értelmezte, s ezzel magya-
réazhat6é a tobbiek valasza és az 6 valosagérzékelése kozotti kildnbség, valamint
a sajat valésagérzékelésbe vetett hit megingasa. A nonkonform alanyok boldogok
voltak, és megkonnyebbiilten ismerték be, hogy mar nem sok hianyzott nekik a be-
hodolashoz, mig a leginkabb konform alanyok esetében hiaba ndvekedett bennik
a gyanakvas, nem voltak elég magabiztosak ahhoz, hogy a tébbséggel szembe-
helyezkedjenek.

Jones diszkriminacios allegoriai

Camara Phyllis Jones amerikai orvos és rasszizmusellenes aktivista a rendszer-
szintl rasszizmust tanulmanyozva tébb allegériat dolgozott ki, melyek altalaban
a diszkriminacio értelmezésére is alkalmazhatok (Jones, 2000: 1212-1215). Ezek
kozll harom allegéria inspiraléan hatott a kisérlet kérilményeinek és mérési kate-
goriainak megalkotasaban. Az éttermi térténet egy dualis valdésagot ir le, melyben
egy tarsasag tagjai még a zaras el6tt belépnek egy étterembe, lelltetik, majd kiszol-
galjak Sket, s 6k észre sem veszik, amikor a bejarati ajton megforditjak a tablat. Ok
bent vannak, jol érzik magukat egymas tarsasagaban, a kiszolgalas kifogastalan.
Azonban a késén érkezdk szamara ez a helyzet elérhetetlen, hiszen 6k mar nem
Iéphetnek be az étterembe, ahogy a bejarati ajtén talalhato ,zarva” jelzés is mutat-
ja. Az éttermi torténet egyrészt kettévalasztja az embereket aszerint, hogy helyet
kaptak-e az étterem asztalanal, vagy sem, masrészt felhivja a figyelmet arra, hogy
a bent Gl6k mennyire nincsenek tisztaban a kint rekedtek helyzetével.

A kertész meséjében a kertész a hatso kertjében két kaspot fedez fel, egyikiikben
a taptalaj gazdag, a masikban szegényes. Mindkettébe viragot ultet, am mikor azok
kihajtanak, a gazdag taptalaju virdg szara er8s, levelei dusak, ellenben a rosszabb
min6ségi foldbe ultetett ndvény vékony, levélzete gyér. A kertész szivesebben gon-
dozza azt a ndvényt, amelyik szebb, erésebb és kevesebb figyelmet szentel a masik-
nak. A kertész meséjében megjelenik az elényben részesités az alapjan, hogy
a résztvevék hogyan teljesitenek, mindekdzben figyelmen kivil hagyva az egyenl6t-
len feltételeket.

Végiil az Elet a mozgdlépcsén azt mutatja, milyen nehéz helyzetben vannak azok,
akik a mozgodlépcs6n a menetirannyal szemben haladnak. A tdmeg a kijeldlt menet-
iranyt koveti, 6ket a mozgolépcs6 sajat egyenletes sebességii egyiranyd mozgasa is
segiti. Aki a tdmeggel halad, gyorsabban eléri a céljat. Am ha valaki felismeri, hogy
rossz iranyban halad, s megfordul, akkor ellentétes iranyd mozgasat a témeg és
a mozgdlépcsd egymast erésitve akadalyozza. igy meg kell szélitania embereket, és
fel kell ismertetnie velik, hogy mi a valddi helyes irany. Kezdetben csak nagyon ke-
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vesen fognak csatlakozni hozza, hiszen nekik sokkal nehezebb ellenallniuk a témeg
aramlasanak, és hangosabbnak kell lenniik, hogy minél tobb embert gyézhessenek
meg. A mozgolépcsé is csak akkor all meg, esetleg fordul ellentétes iranyba, ha
a tobbséget megszerzik. Ez a hasonlat a rendszerszinti diszkriminacio elleni kiizdel-
met irja le, mely az egyén szintjén szinte lehetetlen.

A jatek

Képzeljik el, hogy sorban allunk. Egy érzékenyit6 foglalkozas keretében a jatékmes-
terek arra szodlitanak fel, hogy a jatékba vald bekeriilés elnyeréséhez egy altaluk
felmutatott kartyan szerepld kérdést valaszoljunk meg. A f6 jatékmester elmond-
ja, hogy a kovetkezbkben egy a fogyatékossaggal szemben erésen diszkriminalo
rendszerbe fogunk belépni, melyet igazsagossa kell tenniink, de latni fogjuk, még
ha elvben tiltakozunk is ellene, végil mi magunk fogjuk azt fenntartani. A jatékba
valé bekerlléshez szikséges, hogy résztvevéként bizonyos szabalyokat betartsunk.
Tehat sorban allunk egy-egy jatékmesternél (tiz f6 felett mar két jatékmester sziikség-
es), aki egy kartyat mutat neklink egyenként. A kartyan egy fogyatékossaggal kap-
csolatos kérdés és harom lehetséges valasz szerepel, kézlilik csak az egyik igaz,
ezt kell eltaldlnunk nekiink, sorban alléknak, egyenként. Ha sikertl, lelilhetliink az
asztalhoz, ami a jaték f6 helyszine. Ezért az elsd két szabaly az, hogy egyenként kell
megnézniink a kartyakat, nem leshetiink bele a masik kartyajaba, nem kérhetiink
és nem is adhatunk segitséget egymasnak. A jatékmesterek talalomra valasztanak
egy-két sorban allot (a résztvevék létszamatdl fliggéen), akiknek olyan kartyat mu-
tatnak, amin a széveg diszlexiaszimulator betlikészlettel irédott. Ugyanannyi idejik
van, mint nekiink, tébbieknek, semmilyen segitséget vagy felvilagositast nem kap-
nak a jatékmesterektél. Miutan nem tudnak mit kezdeni a kartyajukkal, a jatékmester
kiveszi a keziikbdl, és félrelilteti ket egy olyan székre, ami elég kdzel van az asz-
talhoz ahhoz, hogy kovetni lehessen a beszélgetést, de jol lathatéan elvalasztva,
a tobbiek mogott. Kapnak egy lapot, rajta ,STIGMA” felirattal, amit maguk elétt kell
tartaniuk a jatéknak ebben a részében. A kérdés megvalaszoldsa utan a résztvevék
nagy részével egyutt mi is helyet kapunk az asztalnal. A jatékmesterek rairanyitjak
a figyelmiinket a ,stigmatizalt” résztvevékre, ekkor szembesiiliink azzal mi, az asz-
talnal tl6k, hogy mi lesz a szerepuink a jatékban: hoznunk kell k6z6sen egy szabalyt,
ami lehetdvé teszi kirekesztett tarsaink szamara, hogy csatlakozhassanak kézénk az
asztalnal. Ezért is kapta a jaték a ,Hozzuk vissza 8ket!” cimet.

A jatéknak ebben a kovetkezd fazisaban két szabalyt kell betartanunk: mind-
egyikliinknek véleményt vagy javaslatot kell megfogalmaznia a helyzetrél a prob-
léma feloldasa érdekében, majd a kézbsen hozott szabalyt szentesitend6 jobb
kezink feltartasaval kell jelezniink egyetértésiinket. Majd megmutatjak nekiink
a diszlexiakartyakat. Elindul a beszélgetés a diszlexiaval kapcsolatos kz6s tudas
Osszegylijtésével, a kirekesztettség felszamolasara val6 torekvésekkel, altalanos
elvek és konstruktiv javaslatok felvonultatdsaval. Ek6zben a jatékmesterek csendben
egymasnak jelezve kivalasztanak koézilink egy-két résztvevét (az dsszlétszamtol
fuggéen), akiknek bekédtézik a szajat, hogy ne tudjanak beszélni, ezéltal ne le-
gyenek képesek betartani az els6 szabalyt. Hatrébb Ultetik ket, és 6k is kapnak egy
LSTIGMA” kartyat.
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Ezutan felpezsdll a beszélgetés, egyrészt mivel felismerjuk, hogy az asztalnal
elnyert helylink nem garantalt, tovabbra is meg kell kiizdeniink érte, masrészt a fo-
gyatékossagok kore bévil a beszédkészséghez két6dd korlatozottsaggal, igy alakita-
nunk kell a formal6dé szabalyon. Nem sokkal késébb elkésziliink egy olyan sza-
balyjavaslattal, amely lathatéan elnyeri tobbséglink tetszését. Elérkezik a szavazas
pillanata. Ekkorra azonban a jatékmesterek ismét kivalasztanak egy-két jatékost
(az Osszlétszamtol fliggben), akiknek lekdtozik a jobb kezét, hogy ne tudjanak sza-
vazni, ezaltal ne legyenek képesek betartani a masodik szabalyt. Hatrébb Ultetik
Oket, és 6k is kapnak egy ,STIGMA” kartyat. Bennmaradoé jatékosokként, még min-
dig tdbbségben, tjabb fogyatékossagot, a mozgaskorlatozottsagot kell beépiteniink
a szabalyba, végul megtorténik a szavazas. A stigmak lekeriilnek, és mindannyian
helyet foglalhatunk az asztalnal.

A foglalkozas masodik fele az egyes, kilonb6z6 szerepekkel felruhazott
jatékosok érzéseirdl, reakcidirol és a jaték kozos értelmezésérdl szol. A ,stigmatizal-
tak” beszamolnak arrol, milyen kellemetlendl, frusztralva érezték magukat, mikézben
a dontéshozas folyamata zajlott, s barhogy is az 6 érdekiikben zajlott a beszélgetés,
az, hogy 6k nem szdlalhattak meg, nem vehettek részt a réluk szol6 vitaban, rossz
érzéseket, némelyikiikben haragot, masokban beletérédést taplalt. A ,déntéshozék”
is a megtapasztalt érzéseikrél adtak szamot el6szor, a tobbiek iranti felelésség
érzésérdl, a nyomasrol, ami a vallukra szakadt, hasonldképpen az egyuttérzésrol tar-
saik irant és a nemtetszésukrél, amelyet a megismert rendszerrel szemben éreztek.

A jaték kialakitasaban arra térekedtem, hogy az eredeti helyzethez kozeli
korulmények létrejojjenek. Egyrészt a résztvevék a lehetd legkisebb tudassal ren-
delkezzenek sajat magukkal és a tobbi résztvevével kapcsolatban, masrészt célul
tlzzék ki egy igazsagos tarsadalmi szabaly létrehozasat. A tudas csodkkentéséhez
jarulthozza az, hogy a résztvevék nagyon kevés informaciot kaptak sajat szerepikrél,
a tobbiek szerepérdl, a jatékba bekerilés valodi feltételeirdl, hiszen a ,stigmatizal-
tak” akkor sem kaptak helyet az asztalnal, ha helyes valaszt adtak. A jatékmesterek
dontétték el onkényesen, késébb targyalt szempontok alapjan, kinek mutatjak a disz-
lexiakartyakat. A késdébbi ,dontéshozok” viszont akkor is helyet kaptak az asztalnal,
ha helytelen valaszt adtak. A jatékmesterek dontétték el, hogy 6k olvashaté kartyat
kapjanak. Igy az eredeti helyzethez kézeli allapot abban az egy-két percben jétt létre,
amikor a ,dontéshozék” nem tudtak biztosan, hogy mit tudtak jobban azoknal, akik
nem kaptak helyet az asztalnal. Viszont ebben a helyzetben tokéletesen dontés- és
cselekvésképtelenek voltak.

Az igazsagos tarsadalmi szabaly létrehozasanak sziikségességét a ,dontés-
hozok” korére leszikilt aktorok akkor ismerték fel, amikor megismerték a kontextust,
amibe belekerultek: hogy elkilonitették ket a fogyatékossaggal felruhazott ,stigma-
tizaltaktdl”, akik kiszorultak a dontéshozasbdl bizonyos feltételek elégtelen teljesitése
kovetkeztében, a ,dontéshozdk” ellenben vildgos célt és szabalyalkotashoz sziiksé-
ges hatalmat kaptak. Felismerték, illetve, még pontosabban, igazsagtalansagként
ismerték fel azt a koérilményt, hogy a ,stigmatizaltak” azért nem kerilhettek kdzéjuk,
mert a kartyan lévé irast nem tudtak elolvasni. E kérilmény tudatosulasa elegendé
motivacids alapot biztositott arra, hogy a ,dontéshozok” aktiv részt vallaljanak az
igazsagtalansagot kijavitdé szabaly megalkotasaban.

Az elméleti megkozelités és a jaték leirasa utan lassuk, az empirikus tesztelés
milyen eredményt hozott: 1. a racionalis 6nérdekkdvetés vagy a képességszem-
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lélet kerekedett-e fellll, 2. az igazsagtalan rendszert felismerték-e a ,ddntéshozdk”,
s amennyiben igen, milyen utat jartak be az igazsagos tarsadalom létrehozasanak
igényével?

Empirikus tesztelés

A vizsgalat célja (tdbbek kdzétt) az volt, hogy feltarjam, az ép tdbbségi tarsada-
lom tagjai miért diszkrimindljak a fogyatékos embereket, hogy ez a diszkriminativ
viselkedés mibdl ered, mennyire tudatos. Feltételezésem szerint a fogyatékossaggal
él6 személyekkel szembeni diszkriminacionak két forrasa van, egyrészt a konfor-
mitésigény, masrészt az informacidhiany. Ezért az érzékenyit6 jatékba beépitettem
mind a konformitast, mind az informaciéhoz jutas fokozatossagat el6idézé koril-
ményeket, illetve az egymastdl valo tanulas kértlményeit.

A kisérlethez kombinaltam a fokuszcsoportos interju és a T-Group modsze-
reit (Lewin & Lewin, 1948; Mérei & Szakacs, 1975), figyelembe vettem tovabba
a neveléstudomany mai forradalmasitadsaban nagy szerepet kap6 serious gaming-
elméleteket (Sisk, 1995; Swartout & van Lent, 2003) és a befogadd tervezés sa-
jatos képességekre és pozitiv emberi kapcsolatokra épit6 elméletét (Fazekas,
2019). Célcsoportomnak 15-25 év kozétti fiatalokat valasztottam, akik a Lawrence
Kohlberg-féle moralis fejlédéselmélet (Kohlberg, Levine & Hewer, 1983; Puka, 1995;
Kohlberg, 1997) szakaszolasa alapjan a konvencionadlis és a posztkonvencionalis
szint hataran vannak. A konvencionalis szint jellemzé&je egyrészt a kotelességtudat
megerdsddése, masrészt a csoportnyomas dominanciaja, mig a posztkonvenciona-
lis szint mar az 6nallé absztrakt moralis érvelés szintje, ahol adott esetben a csoport-
tébbséggel ellentétes vélemények is elfogadottak és egyenértékiiek. A tesztek soran
feln6tt tesztalanyokkal is dolgoztam, hogy a célcsoportot kelléen kontextusba he-
lyezhessem. Bels6 és kils6é érvényességi mérbeszkdzoket is alkalmaztam annak
érdekében, hogy minél kevésbé torzuljanak kutatasom eredményei, mint a tébb meg-
figyel6s tesztelés (triangulacio) vagy a résztvevék demografiai sokszinlisége.

32 tesztet végeztem el segit6immel 2018 decembere és 2023 aprilisa kozott,
Osszesen 421 résztvevOvel. Az egyes tesztekben a résztvevék szama 3-42 kodzott
szorodott, az idealis l1étszam, ahol a legjobban alakult a csoportdinamika, 12-18 f6
kdzé esett. A résztvevk tobbségében 17-25 évesek voltak, a lefiatalabb 14, mig
a legidésebb 63 éves volt. Osszesen 12 orszagot képviseltek, kilenc teszt kiilféldén
zajlott (8 Hollandiaban, 1 Térékorszagban), négy nemzetkdzi egyetemi hallgatokkal
Pécsen. Harom tesztcsoportban 6sszesen 7 résztvevd rendelkezett lathato fogya-
tékossaggal, illetve szinte mindegyik tesztcsoportban felfedték magukat lathatatlan
fogyatékossaggal rendelkezdk.

Az érzékenyités célja
John Keller (2009) amerikai oktataskutaté szerint erésen befolyasolja a tanulé
motivaltsagat, ha az instruktor 6t egy megtervezett tanulasi kérnyezetbe helyezi,

ahol a kontextus is hozzajarul a megértéshez. Tovabba a csoportmunkara épulé
tanulas elméleti alapjat a tarsadalmi interdependencia elmélete adja (Johnson &
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Johnson, 2009). Ennek a jatékba foglalt tesztnek tobb fokusza van: egyrészt olyan
korilményeket teremt, amelyek kdzt a tobbségi tarsadalmat képviseld résztvevék
megtapasztaljak, hogyan tartjak fenn a diszkriminalé rendszert annak ellenére, hogy
rosszul érzik magukat benne. Ha erre radobbennek, megteszik az elsé Iépést ahhoz,
hogy a cselekvési szakaszba lépjenek, masrészt a résztvevok egy kisebb része meg-
tapasztalja a fogyatékos emberek kirekesztettségét. Ezért elséként létre kellett hozni
az alaphelyzetet, amelyben kialakul a jatékban aktivan szerepl6k, a ,déntéshozék”
kore, illetve levalasztddnak réluk azok, akikrél a vita zajlik majd, valamint a vita végén
dontés sziletik.

A ,dbntéshozdk” konformitasa

Asch kisérleteihez hasonléan a ,Hozzuk vissza &6ket!” jatékban is megtortént
a résztvevok szétvalasztasa, itt azonban a konformitdsmérés alanyai lettek tébben.
Beépitett jatékos nem, jatékmester azonban meghatarozé szerepet kapott a kisér-
letben. A konformitds vonalak helyett a ,ddntéshozok” altal hozott szabalyokra
reagalva kerult vizsgalat ala. Vagyis itt sem a kapott feladat, hanem a feladat meg-
oldasa kozbeni viselkedés allt a vizsgalat célpontjaban. A kezdetben igazsagosnak
és kénnyedén betarthaténak tliné szabalyok az egyre inkabb kirajzol6dé kontextus-
ban egyre igazsagtalanabba valtak, melynek felismerése és vélaszreakcié adasa
a ,dontéshozd” kdzosség feladata lett. A hely elnyerése az asztalnal konformitas-
attitidot eredményezett. A frusztraciot névelték a kizarasok, amennyiben a tobbség
megmaradt az asztalnal. Ok azonban egymasra utaltsagukban kevéssé ismerték
fel a k6zbsségben rejl6 erét. A tesztek soran a résztvevok viselkedését négy kon-
formitasszintbe lehetett sorolni, teljesen konform, vagyis az igazsagtalan helyzetbe
beletér6dd csoport hat esetben jelent meg. Néhany kritikus megjegyzést hét csoport
engedett meg maganak, altalanos kritikus hangulat kilenc csoport esetében alakult
ki, egy fel is lazadt a jaték igazsagtalansagaval szemben. A jatékban tébb fliggetlen
valtozé is szerepelt, a jatékmesterek szamanak ndvelésével, valamint a dominans
résztvevok jatékbol valé kiemelésével a jaték feletti kontrollt tudtak szabalyozni,
ndvelve altaluk a konformitas mértékét. Végil a jaték utan kdvetkezé érzékenyitd
foglalkozason a ,déntéshozok” débbenten fogadtak, amikor szembesitették éket az-
zal, hogy barmennyire is igyekeztek lebontani a jatékban megjelend diszkriminald
rendszert, valéjaban id6ével 6k maguk tartottak azt fenn.

A jaték diszkriminacios formai

A Jones elméletébdl megismert rasszizmus harom allegéridja inspiraléan hatott
a kisérlet korlilményeinek és mérési kategdriainak megalkotasaban. Bar az 6 el-
mélete kifejezetten a bérszin alapu hatranyos megkulénboztetést irja le, véleményem
szerint allegoriai altalanosithatok és barmilyen hatranyos helyzetl tarsadalmi
csoporttal szembeni diszkriminacioé leirasara és értelmezésére alkalmazhatok, igy
a fogyatékossaggal szembeni diszkriminaciéra is. Az éttermi térténet dualis valésa-
ga nyoman a kisérlet soran én is kettévalasztottam a résztvevéket, az asztalnal l6
dontéshozok minden figyelmet megkaptak, mig a kivil reked6k puszta szemlél6i
lehettek az eseményeknek. A kertész meséjébdl megismert elényben részesitést
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és az egyenl6tlen feltételeket is beépitettem a jatékba. A szétvalasztott résztvevék
kiildnbdzd elbanasban részesiiltek, ami hatott a cselekvésiikre. Végill az Elet
a mozgolépcsén allegoria a rendszerszintl diszkriminaciot, vagyis a rendszerrel és
az azt természetesnek vagy nem megkérdéjelezhetének vevo tdbbséggel szembeni
ellendllas nehézségét irja le, megalapozva a jatékban kialakitott, szandékosan a fo-
gyatékossagot diszkriminald rendszert, melynek fenntartasat kezdetben a jatékmes-
terek és a szabalyok hataroztak meg, majd kés6bb a ,dontéshozdk” is hozzajarultak.
A tesztek legfontosabb célkitlizése volt, hogy kideruljon, az ellenallas ilyen ko-
rilmények kozoétt kibontakozhat-e egyaltalan, s amennyiben igen, az ellenalléknak
milyen fogodzoik, lehetéségeik vannak, vannak-e objektiv tényezék, amelyek hozza-
jarulnak a diszkriminald rendszer megkérdéjelezéséhez, esetleg lebontasahoz.

A méreések kategoriai és eredmeényei

A 32 teszt k6zul 13 angol nyelven, 19 magyar nyelven zajlott. A résztvevék csoport-
jait a mért 6t demogréafiai jellemz6 alapjan (kor, nem, iskolazottsag, fogyatékossag—
épség, nemzetiségi hattér) homogén csoportba (17) soroltam, ha csak harom jel-
lemz8ben mutattak eltérést a csoportok tagjai, heterogén csoportba (15), ha haromnal
tébb jellemz8ben. Fliggetlen valtozoként figyelembe vettem a jatékmesterek szamat,
mely 1-3 kdzdtt mozgott, valamint a résztvevék témaérzékenységét. igy fokuszalt
csoportként (16) hataroztam meg azokat a csoportokat, ahol tébb résztvevd jelezte
személyes érintettségét sajat maga, csaladtagja, kdzeli ismer6ése kapcsan, illetve
semleges csoportként (16), ahol ilyesmir6l nem szamoltak be. A csoportkohézié
aszerint alakult, hogy a csoport résztvevéi el6z8leg mennyire ismerték egymast, igy
az er@s kategoéridba (12) esett az a csoport, ahol minden résztvevd legalabb egy
éve ismerte egymast, és voltak k6zésen végzett tevékenységeik, kézepes (13), ahol
ez csak a résztvevék egy részére volt jellemzé, illetve gyenge (7), ahol ez a felté-
tel semmilyen moédon nem teljesilt. Végil a csoportdinamika kontrolljanak céljaval
a jatékmesterek 19 teszt esetében kifejezetten dominans jatékosokat deaktivaltak
(stigmatizaltak) a jaték soran (a jaték elején hatot, a jaték kdzepén egyet, a jaték
végén tizenkett6t).

Mindezen valtozok mérésével, bizonyos esetekben alakitasaval a csoportok
konformitasszintjének, illetve diszkriminaciés szintjének valtozasat vizsgaltam.
A konformitas szintjét négy kategériaban hataroztam meg: konform (8), amennyi-
ben a résztvevék minden utasitast betartottak, a jaték szabalyait, menetét nem kri-
tizaltdk a teszt alatt; néhany kritikus hang (11), amikor a résztvevék dsszenéztek
a stigmatizaltakkal, 6sszesugtak, a szabalyokra, a helyzetre vonatkozé kérdéseket,
biralé megjegyzéseket tettek, de a jatékmenetet nem akadalyoztak, és kontrollald
fellépése hatdsara meghatraltak; altalanos kritikus hangulat (10) 1épett fel olyan
teszteknél, amikor a résztvev6k napirendi pontta tették a szabalyok kritikajat, a tiltas
ellenére is kommunikaltak a stigmatizaltakkal, de magat a jatékot nem valtoztattak
meg gyokeresen, mert erre, vagyis lazadasra 6sszesen egy alkalommal tortént
precedens, amikor az asztalnal l6 dontéshozdk tiintetéen killtek a stigmatizaltak
kozeé, és a stigmakartyakon megosztoztak. Végul a diszkriminacid mértékét harom
szintben allapitottam meg: Teljes mértékben diszkriminald volt (tizennégy esetben)
az a csoport, amelyik esetében miutan a tagok megismerték a feladatukat, a fe-
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ladat teljesitése annyira lekototte 6ket, hogy kozben teljesen megfeledkeztek arrol,
milyen paradox helyzetben is vannak, hiszen egy olyan szabalyt kellett Iétrehozniuk,
amely lehetbvé teszi a stigmatizaltak bevonasat a dontéshozasba, de a szabaly létre-
hozasanak dontéshozasi folyamataban erre még csak kisérletet sem tettek. Zartak
a kort, a dontéshozok csak egymasra figyeltek, illetve a jatékmesterekre. Tizenharom
esetben maradt fenn folyamatosan a kontaktus a stigmatizalt személyekkel annak el-
lenére is, hogy a jatékmesterek ezt igyekeztek megakadalyozni. A kontaktus a pusz-
tan kitekintésen, szemkontaktuson at a véleménykérésig valtozé modon fordult eld.
Végll 6t esetben egyittmiikodés is megvaldsult a dontéshozok és a stigmatizaltak
kozott azzal, hogy kdzdsen fogalmaztak meg a szabalyt, amirél aztan a dontéshozok
szavaztak.

A 32 tesztcsoportbdl 6tben (6sszesen 13) észrevehet6é fogyatékossaggal ren-
delkez6 teszteld vett részt, ami els6 ranézésre a tudatlansag fatyla feltétel létre-
hozasanak lehet6ségét akadalyozta, azonban a jatékosok a jatékba kerilés el6tt,
illetve a dontéshozok kivalasztasi folyamataban nem voltak tisztaban azzal, hogy
a jaték a fogyatékossagrol fog szolni, emellett a dontéshozok kdzé tdbbszor keriltek
be fogyatékossaggal él6 jatékosok is. A ,lathatatlan fogyatékossaggal €16 személyek”
harom kivételtdl eltekintve csak az érzékenyit6 lezarasban nyiltak meg és vallottak
be, hogy fogyatékos emberként a valé életben pontosan olyan helyzeteket éltek at,
amelyeket a jaték soran létrehoztunk. Viszont a csoportok tdbbségében megnyiltak
ezek a résztvevok, és szamos torténetet osztottak meg arrél, hogy fogyatékossaguk
miatt korabban milyen igazsagtalansagok, sérelmek érték éket. Tobben jelezték azt
is, hogy a jaték keretében beszéltek el6sz6r nyiltan fogyatékossagukrol.

A tesztek eredményei alapjan 1. a rawlsianus racionalis 6nérdekkovetést kiigazitd
tudatlansag fatyla feltétel kevésbé jarul hozza a fogyatékossaggal él6 személyek
egyenld részvételének biztositasahoz, mint a nussbaumi emberi adottsagokat,
kapcsolatokat, tarsadalmi sokszinlséget figyelembe vevé megoldas. Emellett 2.
a diszkriminal6 rendszer fenntartasanak, megkérdéjelezésének, illetve lebontasanak
igenis lehetnek objektiv feltételei, mint a demografiai sokszinliség, amely a helyzet
megértését és akdzos feladat megoldasat szamos kilonb6z6 1atasmadddal gyarapithat-
ja, és az er6s csoportkohézié, amely megalapozza a kdzosségi érdekérvényesitést,
akar egy rendszerrel szemben is.

Tudomanyfilozdfiai feltételek

Vajon a teszteredmények mennyire képesek lefedni, igazolni Rawls vagy akar
Nussbaum allitasait? A Duhem—Quine-tétel arra hivja fel a figyelmet, hogy az el-
mélet és a gyakorlat egymasnak nem teljesen megfeleltethetd. Ennélfogva fel kellett
tennem a kérdést, hogy vajon a rawlsi tudatlansag fatyla elv egy kisérlet keretében
a gyakorlatba Ultethet6-e egyaltalan, s nem csupan a kérilmények véletlen egy-
beesése magyarazza megallapitasaimat a kisérlet vélt eredményeirdl, mint ahogyan
arra a Gettier-probléma is ramutat.
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A Duhem—-Quine-tétel

A kritikai realizmus szerint az emberi észlelés és a kilvilag kdzotti kbzvetlen kap-
csolat nem all fenn, az észlelés tartalmat csak kézvetett moédon, modellek, analogiak
segitségével érthetjik meg. A tétel kiinduldpontja az, hogy az elméleti feltevéseket,
allitdsokat kisérlettel lehet leellenérizni. Azonban az elméletek, mint ahogyan Rawls
eredeti helyzete is, komplex allitasokbdl allnak dssze. Az allitasok kdzil vannak
Iényegesebbek — ezek a kritikus hipotézisek — és kevésbé Iényegesek — a jarulékos
hipotézisek. Ha a kritikus hipotézist a kisérlet nem igazolja, az elmélet megdél,
azonban ha csak a jarulékos hipotézis nem igazolodik be, az elmélet, mddositott
formaban ugyan, de tovabb élhet (Quine, 1999: 87; McGarth, 2002: 98). A kérdés
az, igy ebben az esetben, hogy Rawls eredeti helyzetébdl mit tekinthetlink kritikus
hipotézisnek, és mit jarulékos hipotézisnek, illetve hogy a teszt eredményei alapjan
melyikrél allapithatjuk meg, hogy igazoltnak tekinthetd, és melyikrél nem.
A rawlsi eredeti helyzet hipotézisei a kdvetkez6kben fogalmazhatok meg: 1. Az igaz-
sagos tarsadalom alapja olyan elvek megfogalmazasa, melyek biztositjak a javakhoz
valé egyenlé hozzaférést. 2. Az elvek megfogalmazoi, felismer6i nem ismerik sajat bi-
oldgiai és tarsadalmi jellemzé&iket. 3. Kompetensek, fliggetlenek és énérdekkdvetdk.
A kisérlet soran az elsé hipotézis egyszer sem kérdéjelez6ddtt meg. A részt-
vevOk, annak ellenére, hogy lépcsézetesen megismerkedtek egy diszkriminald
rendszerrel, a k6z0s célként kit(izott feladatot, hogy egyitt hozzanak létre egy olyan
szabalyt, amellyel stigmatizalt tarsaik is megszerezhették a jogot arra, hogy kézé-
juk Uljenek, folyamatosan szem el6tt tartottak, és komoly eréfeszitéseket tettek
megvaldsitasaért. Mas kérdés, hogy a tesztek jelentds részében a dontéshozdk egy
jovbbeli, kivetitett célként tekintettek erre a feltételre, amit majd egy szabaly megfo-
galmazasaval érhetnek el, s ekdzben észre sem vették, hogy 6k maguk tovabbra is
fenntartjak az igazsagtalan rendszert, hiszen a fogyatékosként stigmatizalt tarsaikat
nem vontak be a sajat dontéshozasi folyamatukba. Az elv valésagos teljesulésérél
ezekben a tesztekben tehat az mondhato el, hogy a fogyatékossaggal él6 személyek
csak akkor Iéphetnek be a kozbs cselekvési mezbébe, ha az ép dontéshozok erre
felhatalmazast adnak nekik. igy az igazsagos tarsadalom alapjat képezd, mindenki
szamara elérhet6 szabalyalkotas a tesztcsoportoknak ennél a részénél csak felisme-
résként jelent meg. A masik részénél azonban kisebb-nagyobb mértékben, de
a gyakorlatban is létrejott. Lényeges kérdés itt, hogy az eltéré végkimenetelt milyen
feltételek alakitottak. A nyelv, a kor, a nem, az iskolazottsag kilén-kilén nem, minél
nagyobb diverzitasuk azonban befolyasolta a diszkriminalo viselkedés csdkkenését,
ugyanigy a csoporton belili erés kohézid. A tesztek soran az nem dertlt ki, hogy
a dontéshozok sajat bioldgiai és tarsadalmi jellemzdik ismeretének hianyaban
hogyan cselekedtek volna, az viszont igen, hogy a diverzitas, amely a kilénb6z6
szempontok kbézreadasaval a kdzbs tudast erfsitette, valamint sajat pozicidjuk
és a stigmatizaltak helyzetének megismerése az igazsagosabb tarsadalom létre-
hozasanak kézos igényét hozta magaval. Vagyis a harmadik hipotézis megdélt:
a dontéshozdék nem voltak kompetensek mindaddig, amig meg nem ismerték sajat
és tarsaik korilményeit. Addig az igazsagos tarsadalom létrehozasahoz sziksé-
ges szabalyt hiaba kérték t6lik a jatékmesterek. Cselekvésiik soran mar nem voltak
fuggetlenek, mert a kit(izott feladat teljesitésének vagya, illetve kényszere, a tébbiek
viselkedése, a stigmatizaltak irant érzett empatia, esetlegesen egyéb személyes
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érintettségik kiilsé és bels6 fligg&séget alakitottak ki bennik, s az dnérdekkdvetés,
vagyis a feladat végrehajtasa is egy sokkal komplexebb értelmezési keretbe
agyazodott annal, hogy elkiloénitve vizsgalhaté legyen. Az elsé hipotézis csak rész-
ben igazolddott, a masodik ellenérzése nem volt sikeres, mig a harmadik megdélt.

Onalléan vagy kis rasegitéssel mindegyik teszt esetében létrejétt egy olyan megal-
lapodas, amely egy igazsagosabb tarsadalom feltételeit el6iranyozé szabalyt alkotott
meg. Ez azonban nem feltétlenil csak a Rawls kovetkeztetése szerinti maximin elv
alapjan tortént. A dontéshozdk altalaban két stratégiat kdvettek: vagy a konkrét is-
mereteikre tamaszkodva igyekeztek felsorakoztatni azoknak a tdbbletjogosultsagok-
nak a minél szélesebb korét, amelyekkel a fogyatékossaggal él6 személyek hatranya
kompenzalhatd, és ebbdl a térekvésbdl volt tobb; vagy olyan altalanosabb szabalyt
hoztak, amely nem zarja ki a dontéshozasbodl azokat sem, akik nem felelnek meg az
olvasas, a véleménynyilvanitas vagy a szavazas kritériumainak. Ez utdbbiak kevéssé
voltak atgondoltak, azonban a céljuk egy egyenl&ségen alapul6 tarsadalmi szabalyo-
zas létrehozasa volt. Quine kritikus hipotézisének valéjaban csak az elsé hipotézis
felelt meg, részlegesen, ami Rawls elméletének atértelmezéséhez, kijavitasahoz
vezethet.

Ehhez kapcsolédik Quine fliggéségi tétele, mely szerint egymasnak ellentmondé
elméletek is kapcsolddhatnak ugyanazon kisérleti teszteléshez. Az ismeretszocio-
I6giaban taldlkozunk a fligg6ségi tétel alkalmazasaval, amikor az elméletek létre-
jottének vagy vitak kialakulasanak tarsadalmi kontextusat is megvizsgaljak. Ezért
Utkdztettem Rawls és Nussbaum allitasait, hogy megtudjam, melyeket tamasztjak
inkabb ala a tesztcsoportok. Nussbaum (2006) veti fel, hogy ha az eredeti helyzetben
azigazsagos tarsadalmat megalapozé elvek megalkotéibdl hianyzik a fogyatékossag
mint olyan ismerete, hiszen a tudatlansag fatyla alatt erre nincs lehetéség, akkor
ezt a szempontot egyaltalan nem fogjak figyelembe venni az igazsagos tarsada-
lom szabadlyainak létrehozasakor. Pedig sziiletéstinkkor, de életlink soran is valhat
barki kozulink fogyatékossaggal él6vé, ugyanakkor a fogyatékossagok fajtai és
azok mértéke eltéré6 mdédokon jelentkezik, és eltéré akadalyokat gordit a tarsadalmi
egyittmikddésben szerepet vallalni kivano fogyatékossaggal €16 személyek elé.

E gondolatokat a kdvetkez&képpen épitettem be a jatékba: a jaték eleve nem egy
neutralis helyzetbdl indul, hanem megkildnbdzteti egymastdl az egyenl6 feltételek-
kel indulé dontéshozdkat és a hozzajuk képest hatranybdl indulé fogyatékossaggal
é16 résztveviket, akiknek a sorsa a dontéshozékon mulik. Kozllik mar a jatékba valé
bekerilés folyamataban kizartunk néhanyat, illetve az elnyert helyek sem voltak ga-
rantaltak, mert a jaték kdzben is kiestek résztvevék. Mindekézben a fogyatékossag
harom kiilénb6z6 fajtajat ismerték meg a dontéshozok. A tudatlansag fatylat stimulalé
kezdeti helyzet utan, amikor a déntéshozék még nem tudtak arrél, hogy milyen meg-
mérettetés alapjan nyerték el helylket az asztalnal, és nem is nagyon tudtak mit
kezdeni a helyzettel, am a Nussbaum altal hangsulyozott felel6sségérzet jelenléte
gyorsan elinditotta a beszélgetéseket és a véleményformalast.

Nussbaum alapjan feltételeztem azt is, hogy a kizart résztvevék idével fel fogjak
adni annak lehet6ségét, hogy aktiv szerepet kaphassanak a déntéshozasban, és
passziv szemlél6ivé valnak a folyamatnak. Ez azoknal a csoportoknal teljesiilt is,
ahol az 8 majdani bevonasukra iranyuld, mégis a szabalyalkotas folyamatabdl éket
teljesen kizaré viselkedést mutattak.
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Rawls (1993, 18-20, 2001) a fogyatékossaggal kapcsolatos kritikdk hatasara
tébbsz0r modositott az eredeti helyzeten, egyre inkdbb pontositva azt, moralis
képességek feltételének beiktatasaval. Eredeti helyzetének résztvevdit nem a maj-
dani tarsadalom tagjaiként, hanem annak képvisel6iként irta le, akik képesek elkép-
zelni nagyon kiilénb6z6 testi tulajdonsagokat, akar a fogyatékossag allapotat is, ami
lehetévé teszi a majdani tarsadalom majdani fogyatékos tagjainak érdekképviseletét.
A tesztek egy részében lathattuk, hogy a fogyatékossag ismerete 6nmagaban nem
jarult hozza a diszkriminacié azonnali felismeréséhez és feloldasahoz, ahhoz mas
feltételeknek is teljesulnie kellett, a magas foku demografiai heterogenitasnak és az
erds csoportkohéziénak.

A Gettier-probléma

Mindeddig 32 tesztet végeztem, és igyekeztem kiilonbdz& mérési kategériak be-
vezetésével és vizsgalataval minél tébb adatot begyijteni, mégsem allithatom bizo-
nyosan, hogy a rawlsi eredeti helyzet kisérlettel igazolhatd lenne. A tudatlansag faty-
la helyzet a kisérlet két mozzanataban is megjelent: el6sz6r, amikor a dontéshozok
még egyenlé médon nem tudtak, miben jobbak azoknal, akiket kizartak a jatékbol,
illetve egy résziiknél a dontéshozas folyamataban (Rawls kiegészitése alapjan),
amikor nem feltételezték, hogy a szabadly, amit éppen alkotnak, roluk is szél. Az
Onérdekkdvetés szamos mozzanatban megjelent, mint a jatékba kertilés vagya, a fel-
adat megoldasanak vagya, a kieséstdl valo félelem, am ezek kevésbé nevezhetbk
raciondlis mozgatd er6knek, amellett, hogy az 6nérdekkovetést szamos tesztben
felllirta a szolidaritas vagy a masok iranti felel6sségérzet.

A Gettier-probléma valddi athidalasat az adhatja, ha biztosan alatamasztott
ok-okozati 6sszefliggést talalok és nem csak a véletlenek sorozatos egyuttallasa-
ba latom bele az ok-okozati dsszefiiggést (Gettier, 1963). Ami biztosan tudhaté te-
hat, az az, hogy az eddigi tesztekben a tudatlansag fatyla csak korlatozottan és
révid iddére jott 1étre. Az viszont inkabb csak sejthetd, hogy a diszkriminalo rendszer
lebontasahoz nem, révid idére valé fenntartasahoz viszont hozzajarult. A valéban
egyenld hozzaférésli tarsadalmi részvétel kivanalmanak megfogalmazasahoz
a ,dontéshozdknak” tdbbletinformacioéra volt sziikségiik. A raciondlis dnérdekkdvetés
tiszta formajanak megjelenését gatolta a csoportdinamika (az eltéré dominanciaju
résztvevok, a dominans résztvevék eltéré szama csoportonként, a csoportnyomas,
a csoportkohézié), mely, ha a tudatlansag fatyla elvet kdvetve a demografiai jel-
lemz&ket nem is vessziik figyelembe, még megmarad, mint minden tdbbszereplés
megallapodas alakitéja. Ha a rawlsi igazsagossagelmélet nem is foglalkozik vele,
a kisérlet soran kidertlt, hogy a tesztcsoportok déntéshozasi folyamataban jelentés
szerepet jatszott. A csoportdinamika 6sszetettsége azonban szintén gatolja egy biz-
tos alapokon nyugvé Osszefliggés-lancolat megfogalmazasat.

Osszeegyeztethetéség

A gyakorlati tesztelés soran Rawls potens, raciondlis énérdekkdvetéje nem jelent
meg. Helyette a rendszer és a tObbség nyomasanak kitett k6zosségi és egyéni
viselkedés tanulmanyozasara nyilt lehet6ség. Mégis a két igazsagossagelmélet
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Osszevetésében a kisérlet eredményei tobb hipotézis ellenrzését tették lehetéve,
s ezen tulmenéen is szamos tébbletinformaciét szolgaltattak, emellett mindkét el-
mélet megfeleld értelmezd keretet biztositott a kisérletben részt vevék szamara a sa-
jat fogyatékossaggal kapcsolatos elképzeléseik, félelmeik tisztazasara. A gyakorlati
tesztelés a ,Hozzuk vissza 6ket!” jatékban az igazsagossag rawlsi és nussbaumi
elméleteinek dsszevetése miatt kiilonleges. A két, egymassal verseng6 elméletben
képes volt bemutatni az elméletek egészének, illetve részelemeinek relevancijat,
hangsulyokat szolgdltatott a két elmélet vitdjanak érvkészletéhez, Nussbaum el-
méletének alatamasztasaval Rawls elméletével szemben.

Osszegzés

Mindezek utan allithatjuk-e, hogy az eredeti helyzet rawlsianus univerzalista megko6-
zelitése diszkriminal? Semmiképpen sem. Azonban ennek ellenkezéje sem allithaté
réla, gyakorlati tesztelés utan, hiszen a kisérlet nem volt képes el8idézni olyan
korulményeket, melyekben a résztvevékben megfogalmazddott volna az igazsagos
tarsadalom létrehozasanak gondolata, igénye, még azelétt, hogy sajat pozicidjuk,
felhatalmazasuk, illetve a kizarasok okardl tudomast szereztek volna. Tehat a tu-
datlansag fatyla feltétel csak korlatozottan hozhato létre, és nem hoz mérhetd ered-
ményt. Ellenben a nussbaumi kévetkezményelvii elmélet, mely a kiils6é kdrnyezet
felel6sségérzetének megjelenését és a tarsadalmi integracid aktiv el6készitését
feltételezte, részben igazolast nyert, azonban csak meghatarozott 6sszetételli teszt-
csoportok esetében. A diszkriminald rendszer leépitését célzo egyéni torekvések
nem jartak sikerrel, a kivilrél szabalyozott csoportnyomas is hatraltatta az egyéni
igazsagossagra torekvések 6sszekapcsolodasat, és az 6nérdekkbvetés is inkabb
a diszkriminal6 helyzet fenntartasahoz jarult hozza, mint az igazsagos tarsadalom
létrehozasahoz.

A diszkrimindlé rendszer felszdmoladsahoz szamos feltételnek teljesuinie kell:
ahhoz, hogy egy igazsagos tarsadalom létrejjjon, vagyis hogy a kisérlet esetében
megjelend fogyatékos és ép résztvevék egyarant részesililhessenek a szabaly-
alkotoi szerepkdrbdl, sziikség van a résztvevék egyéni kompetenciainak, tudasanak,
hozz&értésének megteremtéséhez. Ismernilik kell a fogyatékossag fajtait, tudni-
uk kell, hogy a fogyatékossag valdjaban miben korlatoz egy fogyatékossaggal él6
személyt, és miben nem,és hogy a korlatozasok milyen moédon, milyen feltételek
teljestilése mellett mérsékelheték, vagy akar kiiktathatok. Az 6nérdekkdvetés eseté-
csoportoknal jellemzdbb, a k6z0sségként mikdds, vagy heterogénebb dsszetétell
csoportoknal viszont kevésbé. A diszkriminacié kiiktatasa rendkivil nehéz, hiszen
mind az erds kohéziéju, mind a heterogén kézésségek létrehozasa, fenntartasa er6-
forrasigényes, am amennyiben a fogyatékossaggal él6 embereket nem a tarsada-
lom passziv elemeiként, hanem kisebb-nagyobb kdzdsségek tagjaiként fogadjuk el,
akkor az 6nérdekkovetés csdkkenni fog, az igazsagos tarsadalom létrehozasanak
esélyei pedig emelkedni fognak.

32

_ HUNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2023/2




AGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA

I - rocvaTEkoss

Kutatasetikai megjegyzesek

A kettés célkitlizéssel — tarsadalmi érzékenyit6 jaték és kutatastesztelés — ren-
delkez6 foglalkozas tébb kilonbdz8é program, rendezvény keretében kerilt lebo-
nyolitasra. A résztvevék minden esetben elézetesen megkaptak irasban a foglalkozas
rovid leirasat, majd a foglalkozas elején széban ismertették veliik, hogy egy diszkri-

a fogyatékossagot erételjes eszkdzokkel fogja stigmatizalni, s ez a foglalkozas els6
felében sokakban kellemetlen érzést kelthet, illetve hogy a foglalkozas masodik fele
az érzések megfogalmazasara, megosztasara és feloldasara iranyul. A résztvevék
szoban és — ahol lehetéség volt ra — irasban is beleegyezésiket adték a jatékban
val6 részvételre. Az adatfelvétel a jelenléti ivek demografiai kérdéseinek valaszai
és a jatékmesterek megfigyelései alapjan késziilt el, az adatok és a triangulacioban
egyeztetett mérési értékek egy kutatasi adatlapra keriltek fel, majd egy 0sszesit6é
kutatasi jegyz6kényvbe, amely mar semmilyen személyes adatra visszavezethetd
informaciét nem tartalmazott.
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Participatory Innovation
and Diverse Users

Results of a Targeted Literature Review

Abstract

The aim of this paper is to explore the basic concepts and various conceptualisations of participatory
innovation processes. This analysis is part of a multi-stage research project within the disciplinary framework
of Disability Studies and Innovation Management.

Through targeted and integrative literature analysis, | examined how the literature defines participatory
innovation and what benefits and challenges can be identified in applying this method. | analysed 8
studies deductively along the following predefined categories: theoretical concept and topic of innovation;
stakeholders; methods; benefits and challenges.

The results show that the implementation of a participatory innovation generates sustainable results that
are responsive to user needs. The impact can be both transformative and productive regarding the entire
community. A challenge is that the process is time-consuming and can lead to difficulties if stakeholders
are not motivated or even actively oppose the process. To ensure that no one experiences involvement
as a constraint or as another empty concept to be ticked off, roles, tasks and objectives need to be clearly
defined and understood by all.

In the light of my findings, | introduce a new concept of participatory innovation that may be suitable for the
involvement of disabled users in development processes.

Keywords: participatory innovation, participation, ,Nothing about us, without us!”, responsible science, user
involvement

Participativ innovacié és felhasznalo6i sokszinliség

Egy célzott irodalomelemzés eredményei

Absztrakt

A tanulmany célja a participativ innovaciés folyamatok alapfogalmainak, illetve kiilénféle koncepcisinak
feltérképezése. Ez az elemzés része egy tobb |épcsébdl allé kutatasnak, melynek diszciplinaris kerete a fo-
gyatékossagtudomany (Disability Studies) és az innovaciémenedzsment.

Célzott és integrativ irodalomelemzés modszerével azt elemeztem, hogy a szakirodalom hogyan definial-
ja a participativ innovaciokat, és megvizsgaltam, hogy a rendelkezésre all6 tanulmanyok milyen el6nydket és
kihivasokat azonositanak a médszertan alkalmazasa soran.

Elemezésem igazolta, hogy a participativ innovacié alkalmazasa fenntarthatd, a sziikségletekre jol
reagalo eredményeket hoz létre. Bevezetése a teljes kdzdsségre transzformativ és produktiv hatassal le-
het. Hatrany és kihivas azonban, hogy ez a folyamat id6igényes, és a megvalosulast megnehezitheti, ha
a szerepl6k nem motivaltak, vagy akar aktivan opponaljak a terveket. Annak érdekében, hogy senki ne
kényszerként vagy Ujabb kipipalandd, iires koncepcioként élje meg a bevonast, a szerepeket, feladatokat és
célokat pontosan, mindenki szamara érthet6 médon meg kell osztani.

Eredményeim tikrében bemutatom a participativ innovaciénak egy olyan definiciéjat, ami alkalmas lehet
arra, hogy fogyatékos felhasznaldk részt vegyenek fejleszté folyamatokban.

Kulcsszavak: participativ innovacio, részvételiség, “Semmit rélunk, nélkiiliink!”, felel6sségteljes tudomany,
felhasznéalok bevonasa
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Participatory Innovation
and Diverse Users

Results of a targeted literature review

1. Introduction

The aim of this paper is to explore the basic concepts and different conceptualisations
of participatory innovation processes. This analysis is part of a multi-stage research
project within the disciplinary framework of Disability Studies and Innovation
Management. The goal of the research is to analyse the methodology of involving
disabled users in participatory innovation.

The topic is novel because there is currently little literature on disabled users
available in this interdisciplinary theoretical and methodological framework. The
conceptual overview and the development of a methodological map can contribute
to a more informed planning of further research and innovation.

Over the past years, my colleagues and | have built a complex brand of higher
education methodology based on the idea of disabled and non-disabled people
working together on an equal basis at university. Its three pillars are participatory
research, teaching and innovation. Participatory research means that disabled
people participate in our studies as research collaborators from research design to
dissemination (see Kunt, 2019; Katona, 2014; Heiszer, 2017; Kdnczei et al., 2019). In
participatory teaching, courses are designed together with disabled people, classes
are taught together, and students’ work is assessed together (Katona et al., 2022).
Finally, participatory innovation involves service development with disabled users
(Sandor et al., 2021). A common feature of these three types of activities is that the
disabled participants are not professional researchers and teachers, but activists
committed to human rights advocacy. By sharing their life experiences, they enrich
the theoretical knowledge generated at the university.

Our participatory work in higher education is itself innovative, because it
deconstructs the dominant academic structures. Not only does it analyse the power
relations between disabled and non-disabled participants, but it also actively works
to equalise these power relations using the tools of Critical Disability Studies (Brown
& Ramlackhan, 2022). Our methodology responds to what Dolmage defines literally
and metaphorically as “steep steps to Ivory Towers” (Dolmage, 2017: 44). But it is
not only disabled students who find it difficult to gain access for physical and social
reasons. A significant proportion of curricula, research and development on disabled
people are produced by non-disabled professionals.! This phenomenon reinforces

1 Although the sociology of special education does not study this phenomenon within the framework of disability
studies, its creator, Csaba Banfalvy has been dealing with the problem of social differences between special
educators and the children they teach for decades: “What is even more important is that the subculture of
special educators rarely coincides with the subculture of their clients” (Banfalvy, 2006: 127, emphasis
added by the author). He also draws attention to the fact that the incongruence of different social status and
subcultural affiliations can be a potential source of conflict in the interaction between the two groups.

36

_ HUNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2023/2




I ~ FoGVATEKOSSAGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA |

the inherent tendencies towards ableism, elitism and exclusion in academia (Sandor,
2021; Hoffmann et al., 2023, Yerbury & Yerbury, 2021), which lead many people
working in academic settings to hide their disabled or chronically ill identities (Brown
& Leigh, 2018; Lindsay & Fuentes, 2022).

Our methodological reflections on participatory teaching and research have been
presented in several publications (Sandor, 2018; Sandor et al., 2023; Sandor et al., in
press), and in our methodological book published in 2019 we have already referred
to the importance of value-creating co-productive, co-design and social innovation
projects (Katona et al., 2019). In the current phase of our work, we focus on the latter:
the development and innovation component (see Cserti-Szauer et al., 2022). The
aim of this paper is to analytically explore user-centred, collaborative participatory
innovation concepts and to highlight the aspects that will enable the inclusion of
disabled people as users in innovation processes. Using a targeted literature
analysis method, | will examine two main questions: How does the literature define
participatory innovation? What are the benefits and challenges that the available
studies identify in applying the methodology?

2. The democratisation of innovation
and science

Schumpeter's (1939) starting point is that innovation is the creation of a new
commodity which may be based not only on a new scientific discovery or technological
development, but also on a new type of commercialisation of a product. Innovation
is also the opening up of new markets or the finding of new sources of supply.
Finally, a new form of organisation that is different from the previous one may also
be innovative. According to the author, anything that manifests itself economically
in “doing things differently” (Schumpeter, 1939: 80) is innovation. It can be deduced
from the above that innovation is not the same as invention. Although Schumpeter’s
concept does not yet mention user involvement, his open, broad approach provides
a good basis for it.

The inclusion of vulnerable, marginalised groups, such as disabled users, can
be approached through Chikan’s definition. In his view, innovation is also when
a development is able to meet consumer needs at a new, higher level of quality
(Chikan, 2008). Involving users of a product or service in the development can help
to achieve this higher level of quality.

The current literature on participatory innovations does not always consider the
user of the product or service as the involved participant, but the common value of
the studies analysed is that they build on the meaningful participation of relevant
actors at different stages of the process and on their joint knowledge generation. In
this respect, they are similar to the values of participatory teaching and research in
the field of Disability Studies. Furthermore, the overarching value of collaborative
product or service development is ethical operation and responsibility. However,
this goes beyond traditional corporate social responsibility (CSR), where beneficiary
groups are passive recipients or objects of the company’s charity. The focus shifts
to stakeholders and citizens being active participants and equal actors in firms’ co-
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creation processes (Osborne etal., 2016; Ryan, 2012; Katona etal., 2019; Ramaswamy
& Ozcan, 2014) and their responsible, purpose- and value-driven innovations (Grant
& Grant, 2016; Stilgoe et al., 2013). In the academic field, similar developments are
described by the concepts of citizen science and responsible science (Buchner et al.,
2016). These stakeholders are linked in a quadruple helix ecosystem (see Figure 1.
below), which makes the resulting innovations more sustainable. Whereas previously
the triple helix model only involved the government, academia and business, in
the quadruple helix system, the government, academia, business and civil society
develop and create together (Carayannis & Campbell, 2009; Plattner et al., 2014;

Castiaux, 2016; Bugarszki, 2019; Taratori et al., 2021).

ACADEMIC
RESEARCH

FIGURE 1. THE QUADRUPLE HELIX MODEL (ADAPTED BY FRAUNHOFER, 2016, ORIGINALLY DEVELOPED
BY CARAYANNIS AND CAMPBELL, 2009, PUBLISHED BY SCHUTZ ET AL., 2019: 129)

While there are many benefits of participation and democratisation, they also present
methodological challenges for developers and researchers. They need to explore
how best to understand users’ views and translate them into results. After all, many
users find it difficult to articulate their needs or do not even recognise them. What they
experience is a problem situation that hinders their daily life. Therefore, the user’s
need is called “sticky information” (von Hippel, 1994), which means that it is difficult
to reveal it. It logically follows from the above problem that a new methodological
toolbox is needed to “extract” user knowledge. This has led to the emergence of
design-centred participatory models that engage users: user-led innovation and user
involvement (Barnes & Mercer, 2006; Priestley et al., 2010; Munn-Giddings et al.,
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2009; Buhler 2001), citizen involvement (Creighton, 2005; Pivik, 2002; Jurkowski et
al., 2002), user-centric and consumer-centric innovation (Gamble et al., 2016; Selden
& MacMillan, 2006), co-creation and experience innovation (Brandsen et al., 2018;
Rill & Hamalainen, 2018, Walcher & Leube, 2017), as well as co-production (Hunter
& Ritchie, 2007; Roberts et al., 2011; Cserti-Szauer, 2019).

Following Anttiroiko’s (2016) model, the level of participation in participatory
innovations can range from nominal to transformative. The level of involvement is
proportional to the potential for user freedom and creativity to unfold. The example
of urban planning shows that the methods used can range from passive informing
actions to active, self-organised urban planning and hacktivism (Figure 2). Urban
hacktivism is a grassroots action that can provide solutions for local challenges,
although its ability to change structural barriers might be limited (Maalsen, 2022).
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FIGURE 2. DEGREE OF INTEGRATION, FREEDOM AND CREATIVITY IN URBAN PLANNING
(ANTTIROIKO 2016, 9)

Research has shown that participation is not always about individuals on behalf of
a particular group. Often, the best solutions are not necessarily found by seeking
out the most experienced specialist in the field. The involvement of groups can add
value to the innovation, because collectively people are wiser than the most informed
member of their community would be: this is the wisdom of crowds (Surowiecki,
2005). Following this idea, Davidson argues that it is not worth leaving innovation
to designated individuals within an organisation, but the goal is rather to involve the
whole organisation. The community not only generates quantifiably more ideas, but
also more creative and qualitatively better ideas (Davidson, 2022).

Finally, we need to take into account the economic and technological context in
which our societies operate and our daily lives are shaped. Development and science
become more democratic not only because of the need for corporate actors to act
responsibly and create value, but also because they are profit-driven. Highly dynamic
and increasingly accessible technological developments allow users to become
developers themselves, in their own homes, using their own computers (von Hippel,
2005). Companies that are not open to incorporating these ideas may be left behind
in a fiercely competitive market.

After this brief overview of the democratisation process in innovation and science,
I introduce the theory and practice of participatory innovation.
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3. Participatory innovations

Participatory innovations combine the pillars of the lead-user approach (von Hippel,
2005), design anthropology (Jaffari et al., 2011) and participatory design (Dell’Era
& Landoni, 2014) (Buur & Matthews, 2008). They aim to generate knowledge about
users that inspires members of the organisation to redefine a product, role or
corporate identity. They also aim to create corporate opportunities that respond to
the market through product and service concepts (Figure 3.).

conditions
for innovation

LEAD-USER

APPROACH

DESIGN

ANTHROPOLOGY

market orientation society/culture

focus

PARTICIPATORY
DESIGN

process
for innovation

FIGURE 3. THE FOCUS AND ORIENTATION OF PARTICIPATORY INNOVATION PILLARS
(BUUR & MATTHEWS, 2008: 261)

Participatory innovation can be defined by the following 5 steps:

1. field study: mapping the people and practices that the organisation wants to
develop and strengthen;

2. sense-making: analysis and interpretation of the observed events, people,
practices with the relevant stakeholders of the process (internal and external
partners, users, etc.);

3. co-ideation: brainstorming with the different stakeholders involved (internal
and external partners, users, etc.);

4. business modelling: co-modelling of the concrete concept of products/services
resulting from the ideas with the relevant stakeholders (internal and external partners,
users, etc.);

5. co-design: joint development of products and services with relevant
stakeholders (internal and external partners, users, etc.) (Buur & Matthews, 2008).

The studies analysed below all build on Buur and Matthews’ theory and
demonstrate its applicability in practice.
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4. Methodology

The methodology of the study is a targeted, or also known as focused (Huelin et al.,
2015), and integrative literature analysis (Snyder, 2019). It aims to use qualitative
content analysis to examine the theoretical and practical experiences available
on participatory innovations that can support the process of involving users with
disabilities. By properly understanding and adapting participatory innovation
concepts, frustrations due to difficulties in collaboration and inaccurate expectations
can be avoided. As a result, not only the services, but also the service development
processes are better able to respond to the needs of the stakeholders.

From September 2022 to January 2023, | collected relevant results from Google
Scholar, EISZ and EBSCO for the keyword ,participatory innovation” in English. After
an initial review of the literature found, | developed a concept map of the terms that
appear: participatory innovation, lead-user, co-production, co-creation, stakeholder/
user/citizen involvement, user-centric/consumer-centric innovation. | organised the
literature using the literature matrix technique to support the classification of the
literature. This procedure also allows for a qualitative analysis to avoid the random
selection of literature (Klopper et al., 2007; Goldman & Schmalz, 2004).

After pre-selection, the categorised collection contained 55 texts of various
genres (journal articles, books and conference papers were included). During the
pre-selection process, | discarded any literature that did not show a meaningful
connection to the narrow research area based on the initial review. This step is
essential because Google Scholar alone finds more than 4000 texts for the term
“participatory innovation”. Due to scope limitation, in this article | only analyse journal
articles narrowly related to the topic of participatory innovation.

I have included in the analysis only studies that were published in or after 2000,
are empirical in nature and are primary sources, i.e., the author(s) are the same as
the person who conducted the research. | have used findings from other texts on
the subject only to provide theoretical context in the first two chapters of this article.

Studies on participatory innovation are typically interdisciplinary, combining fields
such as medicine, agriculture, political science, innovation management and design.
To ensure that my work supports subsequent developments and research in the field
of Disability Studies as effectively as possible, | have not included articles that are
more difficult to relate to disabled people (see Borgen & Aarset, 2016 for an example
of agriculture or Ewens & van der Voet 2019 for a financial case study). | have not
limited the search to specific geographical regions. Thus, the selected articles
represent the United States of America, Finland, Denmark, Iran and Germany.

After sorting out the redundancies (I only considered several publications of the
same research once), | finally analysed 8 studies deductively along the following
predefined categories:

» theoretical concept and topic of innovation;

« stakeholders;

* methods (given that participatory research tends to blur the boundaries

between research and the actions, | have included both dimensions);

* benefits and challenges.
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Table 1. below summarises my findings (detailed references are given at the end of
the paper):

Authors

TABLE 1. SUMMARY OF THE ANALYSED ARTICLES (AUTHORS' TABLE)2

Theoretical concept
and topic
of innovation

Stakeholders

Methods

Benefits

Challenges

Abed et al. stakeholder involve- cancer pa- action innovation is more effective when | time consuming
(2000) ment; comprehensive tients research stakeholders are involved from

cancer control the start
Anttiroiko participatory innovation; | citizens field study participatory innovation has a the concept can lose mean-
(2016) citizen involvement; positive impact on the economy, ing; it's difficult to involve lay

urban planning decision-making processes and persons

local communities

Boer & participatory innovation; | companies, field study provotypes represent a good plat- | -
Donovan Interaction Design; university form for participatory innovations
(2012) provotypes; indoor researchers,

climate families
Buur & Larsen | participatory innovation; | company field study; conflicts and crossing intentions an attempt to reduce complex-
(2010) communication employees, improvisa- can enrich the concept of partici- ity or control conflicts between

entrepreneurs, | tive theatre patory innovation perspectives may impede
designers innovation

Buur & participatory innovation; | company field study; participatory innovation can gen- recognition of users’ expertise
Matthews a new concept of user employees action erate new knowledge and opens and implementation of their
(2008) involvement; wastewa- research up new business opportunities ideas can lead to conflicts

ter control
Buur, participatory innovation; | company action participatory innovation can -
Ankenbrand business modelling employees research; encourage participants to ques-
& Mitchell tangible val- | tion conventional concepts and to
(2013) ue network co-construct new meaning

mapping,
staging
Sadabadi & social innovation; partic- | marginalised participa- innovation is more sustainable inclusion of marginalised
Rahimi Rad ipatory action research people living in | tory action when people are involved in groups can be a challenge,
(2021) poverty research solving their own problems so conscious empowerment
processes are needed

Schiitz, participatory research citizens participa- lay people do not want to take on if there is a lack of clarity of
Heidingsfelder | and innovation tory design the role of researchers, but want purpose, roles and responsi-
& Schraudner, methods to engage in meaningful debate bilities among the stakehold-

M. (2019)

and communication about devel-
opments that affect them

ers, cooperation may lead to
frustration

5. Results

5.1 Theoretical concept and topic of innovation

The concept of participatory innovation cannot be limited to specific subject areas.
It is broadly applicable: the content of the examined case studies found ranges
from better coordination of cancer prevention programmes (Abed et al., 2000)
and the management of wastewater in companies (Buur & Matthews, 2008) to the
phenomenon of smart city urban development and platformisation (Anttiroiko, 2016).

| have already discussed the challenges of engaging users and citizens. It is
therefore not surprising that several articles focus on effective communication and
interaction between the stakeholders involved. Interaction Design investigates
how tensions between actors can be transformed into provocative types (so-
called provotypes). In applying provotypes, researchers do not explain the use of
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a product in detail, but observe how the involved participants struggle to use and
understand it (Boer & Donovan, 2012). Combining elements of participatory design
and design anthropology, Buur and Larsen (2010) tried the improvisational theatre
technique with corporate employees. Since everyone within a company has their
own working methods, goals and competences, role-playing can be used to observe
and subsequently manage conflicts with better results. In their case study, Schiitz et
al. (2019) wondered what the preferred and effective forms of interaction between
stakeholders might be.

Participatory innovation can also be understood as design moves, referring to
shifts in perspective that allow participants to interpret concepts or roles in ways that
are different from how they have approached them in the past (Buur, Ankenbrand &
Mitchell, 2013).

Also deserving special attention is a project that accompanies social innovation
with participatory action research and focuses on empowerment processes. This
study is the closest to the objects of Disability Studies, because it explains a labour
market project (Sadabadi & Rahimi Rad, 2021).

5.2 Stakeholders

The groups involved in the case studies are all somehow relevant to the topic or
process. However, as participatory innovation is not inherently a social field but an
economic concept, the participants are not always users of the service or product. |
divided the solutions presented in the articles into three groups.

The first group is characterised by the involvement of company employees and
researchers. In Buur and Larsen’s example, actors perform scenes and the audience
consists of company employees, entrepreneurs, designers who have had co-design
experience (Buur & Larsen, 2010). Another study works with company employees
(engineers and designers) and university researchers (Buur & Matthews, 2008). In
a third example, Buur and their team also involved company employees and university
students (Buur et al., 2013).

Another sub-type is when so-called “lay people” or people with relevant
life experience in a particular topic are involved. These include projects with city
residents (Anttiroiko, 2016), citizens (Schiitz et al., 2019), and action research with
marginalised people and communities that experience poverty (Sadabadi & Rahimi
Rad, 2021).

A third type of articles are those which involve company employees, researchers,
but also users of the product or service. The cancer prevention project, for example,
involved programme managers, public actors and users. Together, they defined what
comparative cancer control means (Abed et al., 2000). The indoor climate project
gathered the knowledge of relevant companies, academics and families (Boer &
Donovan, 2012).

5.3 Methods

Participatory and arts-based research is characterised by the blurring of the
boundaries between research and development (Horvath, 2019; Dezsé, 2022), so
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where appropriate, both dimensions are discussed. To summarise, the method used
in essentially all articles is qualitative case study even though they not always label
their work as such.

The range of research and development tools used is rich. Workshops, conference
calls, conferences, literature reviews, case studies can support the refinement of
definitions and objectives, the visualisation of the process, the incorporation of
experiences and the development of guidelines (Abed et al., 2000). Field research
with families (interviews and observations) can be used as a basis for workshops,
which can be reflected upon collaboratively by the stakeholders (Boer & Donovan,
2012). Typically, interdisciplinary methodologies are used, for example, drawing on
participatory design tools such as participatory prototyping, workshops, audio and
video materials and semi-structured interviews (Schutz et al., 2019).

Two working groups interpret their work as action research. In one, Sadabadi
and Rahimi Rad work with participatory action research and a so-called social
innovation circle (Sadabadi & Rahimi Rad, 2021), in the other one they jointly analyse
photo cards of video segments and organise workshops to develop new ways of
collaboration (Buur & Matthews, 2008). They also use arts-based techniques in
a project that involves discussing organisational situations through tangible objects
and making video observations. Participants work with post-it notes and interactive
staging techniques (Buur et al., 2013). A similar genre is the improvisational theatre
method, which analyses communication situations within the enterprise and the
reaction of the audience to these situations (Buur & Larsen, 2010).

Finally, the urban development project that reviews the strategy and innovation
documents of the cities of Helsinki, Tampere and Oulu can be defined as a theory-
oriented case study. It also applies the interview technique with development and
project managers involved in local innovation (Anttiroiko, 2016).

5.4 Benefits and challenges identified

5.4.1 Benefits

In participatory research and teaching, we have found that users of our findings are
more motivated to engage with our topics if they are given the opportunity to express
their views early in the process (Katona et al., 2019).

A similar trend can be observed in participatory innovation. When participants are
given the opportunity to participate in defining a common theme and goal right from
the start, they are more motivated to supportinnovation. It can also make development
more effective, as problems do not emerge the first time when the project is over and
the results have to be utilised (Abed et al., 2000). Critical feedbacks also support
the development of the process and methodology itself. An interesting finding is that
for lay users the key component is not the need to understand the whole process.
Transparency is more important to them. They do not necessarily wish to take on the
role of a researcher, because they understand the responsibility of this job. But their
opinion is that science should not happen in an inaccessible bubble. Citizens are
most motivated to participate by the fact that something interesting and enjoyable is
happening, and that the researchers appreciate and value their contributions. Further
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research is needed to explore why women want to participate more in development
than man (Schiitz et al., 2019).

Inclusion in urban development implies democratisation of policy decisions
and urban planning processes at the local government level, and this promotes
inclusiveness. Inclusion has a positive impact on the economy, because citizens
can strengthen entrepreneurship, create jobs and help projects that develop small
communities. Once such innovation is launched, it has the ability to transform the
whole city (Anttiroiko, 2016). In addition, new participants and methods can generate
new knowledge and open up new business opportunities (Buur & Matthews, 2008).

With democratisation, the inclusion of community experience and the transparent
communication that this requires, conflicts can be amplified. Different competing
or intersecting interests may come to light. But it is precisely the communication of
these conflicts that provides the space to redefine goals and try out new ideas (Buur
& Larsen, 2010). The tools mentioned, such as the technique of provocation, can be
used to generate tension in a deliberate and targeted way. With appropriate support,
the tension can have a positive effect on the design process (Boer & Donovan, 2012).

If participants are given a role in interpreting the objects of the innovation, which
may even be tangible objects (Buur et al., 2013), they can support the generation of
shared concepts. Concepts that were previously accepted as fact can change and
stakeholders can take on the perspectives of others.

To summarise, development is more sustainable when people are active in solving
their own problems. Meaningful participation can be achieved, social communication
and entrepreneurial skills can be developed, the service provider’s perspective often
changes, and social awareness is strengthened (Sadabadi & Rahimi Rad, 2021).

5.4.2 Challenges

As with all participatory work, a fundamental difficulty is that the processes are more
time-consuming than planned (Abed et al., 2000). Furthermore, if the right conditions
for cooperation are not clarified, the concept becomes empty and only legitimises
political interests, reinforcing existing oppressive practices. As citizens often lack the
necessary expertise, direct involvement can be difficult and often only takes place
through representatives (Anttiroiko, 2016).

As mentioned above, one of the main advantages of the methodology is that it
can reveal conflicts of interest and differences of opinion. Trying to reduce or control
this complexity and conflict can hinder innovation (Buur & Larsen, 2010).

According to Buur and Matthews (2008), it can be a challenge within an
organisation that not all employees want to hear the honest opinions of experienced
users. In this case, this can be interpreted not only as users of products or services,
but also as the different experiences of those working in different units within the
organisation. Perceptions of improvements may differ and opinions may clash, for
example, if a construction worker proposes a practical and simple solution, but
the design engineer refuses to help with the development because he considers
it to be an outdated technology. In addition, scheduling innovation meetings and
implementing the ideas that emerge can be challenging (Buur & Matthews, 2008).

45

_ HUNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2023/2




I ~ FoGVATEKOSSAGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA |

If stakeholders within the triple or quadruple helix do not define clear goals, roles
and tasks, cooperation is likely to lead to frustration. Researchers may perceive the
need to involve users as a restriction of their freedom.

Participants may be self-critical, thinking that they are not qualified in the subject.
They are aware that they might reject or oppose ideas that are otherwise very useful
because of a lack of professional knowledge. In addition, there are groups that are
not interested in participating or do not have the time to engage more intensively.
They prefer to spend their free time with their own families. The results suggest that
money and contribution to science do not motivate most people. Those who are
interested in participating are rather interested in the discussions and conversations
about developments and do not want to directly influence knowledge creation (Schiitz
etal., 2019).

In addition to the challenges that are derivable from the process, researchers
also experience difficulties at the individual level. Marginalisation can lead to the
lack of self-confidence and previous bad experiences, poverty-dominated ideologies
and habits can affect the quality of the cooperation. In purpose-driven social
projects, difficulties can be caused by dependence on charitable organisations
and local conflicts of interest (Sadabadi & Rahimi Rad, 2021). Early results from
our participatory service development projects identified the same challenges. If
we want to apply the methodology with disabled persons, the (self-) education and
empowerment element is essential (see Csangé et al., 2022).

Two studies do not mention aspects that can be assessed as challenges or
difficulties (Boer & Donovan, 2012; Buur et al., 2013).

6. Conclusion

The aim of this study was to explore the concepts of participatory innovation
processes. As a first element of a multi-stage research, | conducted a targeted
and integrative literature analysis of 8 peer-reviewed journal articles. My research
questions were: How does the literature define participatory innovation? What are
the opportunities and challenges that the available studies identify in applying the
methodology?

The study of participatory innovations and their adaptation to disabled users is
an important step in the democratisation of science and innovation. One of the key
goals of Disability Studies is to deconstruct practices that oppress disabled people
and to find novel responses that react to unequal power relations. As we have
seen, higher education generates knowledge about disabled people in a way that
is predominantly not engaged with disabled people themselves. Access to research
projects is extremely difficult not only because of physical barriers, but also due
to social barriers. Thus, disability or chronic illness becomes an identity that few
academics openly acknowledge.

The paper presented different approaches, which have in common that they
rely on the meaningful participation of relevant stakeholders at different stages of
innovation processes and on the collaborative generation of knowledge. They are
also characterised by ethical operation and responsibility. The users of products and
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services, the lay citizens themselves become developers and researchers in the
quadruple helix ecosystem.

| then analysed in more depth the phenomenon of participatory innovation, which
is in fact the umbrella concept of the approach presented. The aim of participatory
innovation is to generate the kind of knowledge about (and with) users that inspires
members of an organisation to redefine a product, role or corporate identity. It is
a series of steps that starts with field study (1) and qualitative data collection, and
then concludes with business modelling (4) and co-design (5), after a joint analysis
of the data and a joint brainstorming, which are called sense-making (2) and co-
ideation (3).

This participatory methodology produces sustainable results that are responsive
to user needs. It can have a transformative and productive impact on the whole
community if conflicts, conflicting interests, diverse opinions and competences are
brought to the surface during the development process and not only after the product
or service has been created. Once these have been identified, it is possible for an
organisation or community to change previously established routines.

A disadvantage and challenge, however, is that this process is time-consuming
and can be difficult to implement if stakeholders are not motivated or even actively
oppose the plans. To ensure that no one experiences involvement as a constraint
or as another empty concept to be ticked off, roles, tasks and objectives need to be
clearly defined and understood by all.

In the light of our findings, we will further interpret the concept of participatory
innovation as a development process that cuts across participatory approaches
in Disability Studies, innovation management and their co-disciplines and cross-
disciplines. In participatory innovation, a product, service or methodology is
developed with the active participation of disabled users with the aim of meeting their
needs more efficiently and to a higher standard than before.

/. Future plans

Based on the above results, the next step of the research will be to further examine
the methodology of participatory innovation. Two initiatives identified as participatory
innovations are the co-design seminars at the Moholy-Nagy University of Arts and
the supported employment participatory service development of Jamba Hungary.

We will also analyse the functions of the Disability Studies and Social Innovation
Lab (DSSI Lab). By better understanding the role of the DSSI Lab and the innovation
experiences of its members, we will gain further knowledge about participatory
development with disabled people in Hungary.

Another important task will be to develop the ethical foundations of our
participatory methodological work based on all three pillars (research, teaching and
innovation). This will support inclusive teams in working more consciously, but it will
also be an essential quality assurance tool.
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,,Mi tényleg komolyan gondoltuk
azt, hogy megprobaljuk”

Zalabai Agnes munkaja a személyi segit6i rendszer
kialakitasaért

Absztrakt

Zalabai Péterné Agnes (1942-) az Onallé Eletvitel Mozgalom egyik hazai meghonositéja, a Motivacio
Alapitvany alapitdja, szocidlis munkas, rehabilitaciés kornyezettervez6é szaktanacsadd. Elkotelezetten
térekedett tobbféle, az 6nallo életvitelhezhez szliikséges szolgaltatas, igy példaul a személyi segitéi rend-
szer kialakitasaért. 2019-ben az a megtiszteltetés ért minket, hogy egy interju keretében Agnes elmesélte
élettorténetét és munkassagat. Arrél beszélt, hogy hogyan keriilt a fogyatékossagtigy teriiletére, milyen
tgyek hazai meghonositasara torekedett, de legféképpen arrél, hogy hogyan dolgozott a személyi segités
kialakitasan, illetve mit tanacsol a jévére nézve.

A rovatban k6zolt irds az 2019 marciusaban késziilt kétoras interju kdznyelvi stilusban szerkesztett valto-
zata. Az interjut Csangé Daniel és Sandor Aniké készitették.

Kulcsszavak: empowerment, 6nérvényesités, narrativa, személyi asszisztencia, szocialis szolgaltatas, ta-
mogato szolgaltatas

“We seriously wanted to try it”
Agnes Zalabai’s work on the development of Personal Assistance

Abstract

Péterné Zalabai (1942-), Agnes is one of the founders of the Independent Living Movement in Hungary,
founder of the Hungarian Motivation Foundation (Motivacié Alapitvany), social worker, consultant in
rehabilitation environment design. She devoted herself to the development of several services necessary
for Independent Living, such as the Personal Assistance system. In 2019, we interviewed Agnes. She told
us about her life story and work: how she came to the field of disability issues and what topics she tried to
establish in Hungary. She reminisced about the first steps of the Hungarian Personal Assistance system and
gave us advice for the future.

The following narrative is an edited version of the two-hour interview conducted in March 2019. The inter-
viewers were Daniel Csangé and Aniké Sandor.

Keywords: empowerment, self-assertion, narrative, Personal Assistance, social service, support service
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,,Mi tényleg komolyan gondoltuk
azt, hogy megprobaljuk”

Zalabai Agnes munkaja a személyi segitdi rendszer
kialakitasaért

A motivacio: Zalabai Gabor

Fiamnak, Gabornak' 1981-ben, 18 évesen volt a balesete. Fejest ugrott a Balatonba,
és négyvégtag-bénult lett, mert az 6tds-hatos csigolya kozott atszakadt a gerinc-
vel6je. Ott alltam a nagy bajban, mert fogalmam sem volt, mit tegyek, életemben
nem lattam fogyatékos embert. Az volt a szerencsénk, hogy a baratném a ,Fizikai
Kutatéban” dolgozott, és & ismerte jol Gadé Palt?, aki akkor ugyanott dolgozott.
Felkerestem, és t6le tanultam. Aki még nagy tanitém volt, az Horvath Klari®, aki
Fehérvaron volt akkoriban az Egyesulet elndke. Klari is viszonylag fiatalon, 14 éve-
sen lett végtagbénult. Hozza is jartam, sokat tanitott arrél, hogyan kell jol, hatékonyan
segiteni egy ilyen allapotd embernek. A névérektdl is sokat tanultam. Rengeteget!
Gabor 190 cm magas volt, én meg vagyok 157, és ki tudtam (ltetni, jobban, mint
a férjem. Megtanultam, hogy hogyan kell régziteni, a térdeket hogyan kell megfogni,
és 6t folallitani, megforditani. Akkoriban Belanit Robi volt Gabornak a szomszédja
a kérhazban. O is balesetes volt. Akkor tébb fogyatékos emberrel is megismerked-
tem. Tulajdonképpen innen jottek azok a tapasztalatok, aminek alapjan elkezdtem,
elkezdtink valamit Ujat csinalni.

A kezdetek

Ezutan elhagytam a vegyész terlletet, palyaelhagyo lettem, és jott a szocialis és
a fogyatékoslgy. Akkor kimondottan a szocialis életnek vagy a szocialis képzés-
nek az Ujszer( iranyait probaltuk elsajatitani. A Mozgalmi Propaganda Centrum in-
ditott egy féléves képzést, kimondottan szocialis menedzserképzést, és engem az
fert6zott meg el6szor. Szekeres Erzsivel* egyltt jartunk akkor erre a képzésre, és
igy kezdtem ismerkedni a szocialis terllettel, mert addig nekem fogalmam nem volt
arroél, hogy ilyen is van. Azért mentem el szocialis munkasnak, mert addig vegyész
voltam, és fogalmam sem volt semmirél azon kivil, amit Gabor mellett elsajatitot-

1 Zalabai Géabor (1962-2005) szocialis munkas, szocialpolitikus, dnkormanyzati képviseld, fogyatékosugyi
aktivista.

2 dr. Gadé Pal (1933-2016) fizikus, fogyatékossagugyi aktivista, a Budapesti Egyesiiletnek a volt eIndke; két
évtizeden keresztil volt a Mozgaskorlatozottak Egyestileteinek Orszagos Szévetsége (MEOSZ) fétitkara.
Feleségével alapitotta a Silo nevd, piliscsabai Mozgassériiltek Onallé Otthonat.

3 Horvath Klara a Mozgassériiltek Fejér Megyei Egyesiiletének volt elndke.

4 Szekeres Tiborné Erzsébet magas tamogatasi szlkségletl fiat nevelé anya és az Egyenl6 esélyekért!
Alapitvany Csomori Kézpontjanak létrehozdja.
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tam. 1990-ben a TiUndérhegyen egy szocialis képzést végeztem, akkor még nem
szocialis munkasként. Es 1991-ben vagy '92-ben Szekszardon indult el a szocialis
munkas képzés. Nagyon jeles személyiségek tanitottak minket, Fergétél® kezdve,
Tausz Katin® keresztll, Goncz Kingdig’. Nagyon jé idészak volt. Ez azért volt nekem
jo, mert nagyon sok olyan eleme volt a szocialis munkanak, meg a fogyatékosugy-
nek, amik viszonylag hasonlék voltak. Amikor azt mondtam, hogy létrehozom az
Alapitvanyt, ez a két tudas volt az, amit 6tvézni igyekeztem.

A rendszervaltas el6tt volt kezdeményezés, az Un. Szocialis Kerekasztal, amit
Gayer Aniké® vezetett. O inditotta el még a Hazafias Népfrontnal ezt a kerekasztalt.
Oda eljartam, és elkezdtiik a szocialis munkas képzésnek az alapjait letenni. Géncz
Kinga volt az egyik, aki a képzési szakosztalyt vallalta fel. En pedig vallaltam, hogy
segitek, és szakirodalmat gyUjtéttem.

Erdekvédelem és Onallo Eletvitel

[Gadd] Pali hivott a MEOSZ-ba dolgozni. Vallaltam, és tulajdonképpen az volt az
egyik nagyon fontos inditékom, hogy ha én végigcsinadlom ezeket az utakat, akkor
&t lehet adni a tudast masoknak is. Atmentem tehat a MEOSZ-ba dolgozni, ahol én
voltam a szocidlpolitikai fémunkatars, de az egyestileti kapcsolattarté is.

Azt hiszem, 1985-ben a MEOSZ-hoz jott egy megkeresés, hogy lesz az
Independent Living Mozgalomnak® egy vilagkonferencigja, amire meghivtak
Magyarorszagot. Csakhogy akkor elég kevesen voltak még a valéban aktiv emberek,
és még kevesebben voltak azok, akik nyelvet beszéltek. Gabor németiil, franciaul
perfektll beszélt, mert német altalanosba jart, és a Radnétiban meg francia tagoza-
tos volt. Ot kiildték ki Strasbourgba magyar kiildéttként, delegaltként, a férjem vitte 6t
mindenhova. Vettiink egy Volkswagen mikrobuszt kint Ausztriaban, szép piros-fehér
mikrobuszt, és azzal jartak. Nem volt akadalymentesitett, csak a férjem altal, és
rampaval tudtuk hasznalni.

A nemzetkdzi vildgkonferencian Gabort megvalasztottak az Independent Living
Mozgalom kelet-eurdpai referensének, és attdl kezdve j6ttek a francidk két busszal
is. Még Adolf Ratzka' is volt nalunk, a lakasunkon is. Nagyon sokan hivtak meg
a Gabort kiilféldre: Nyugat-Eurépa legtdbb orszagaban jart. Még irorszagban is.
Ezekbdl az orszagokbdl hozott haza azutan mindenféle gyakorlati tapasztalatot és
szakirodalmat is.

Amikor még a MEOSZ-ban dolgoztam, ott szerettem volna az Onallé Eletvitel
Mozgalmat megvalésitani. De a vezetéség azt mondta, hogy tul sok telefonos ugy-

5 Dr. Ferge Zsuzsa Széchenyi-dijas magyar szociolégus, szocialpolitikus, az ELTE Tarsadalomtudomanyi
Karanak (TaTK) egyetemi tanara, az MTA Gyermekszegénység Elleni Programirodajanak volt vezetdje.

6 Dr. Tausz Katalin szociolégus, az ELTE TaTK professzora. 2009-2015 kdz6tt a Tarsadalomtudomanyi Kar

dékanja, késébb a UNICEF Magyar Bizottsag Alapitvany gyerekjogi igazgatéja.

7 Goncz Kinga pszichiater, politikus, 2004-ben esélyegyenl6ségért felelés tarca nélkili miniszter, 2004 és
2006 kozott ifjusagi, csaladigyi, szocidlis és esélyegyenl6ségi miniszter, valamint 2006 és 2009 koézott
Magyarorszag kiilligyminisztere, 1989 6ta az ELTE Szocialpolitikai Tanszék adjunktusa. Géncz Arpad kéz-
tarsasagi elndk lanya.

Gayer Gyulané Aniké szocioldgus, szociélpolitikus.
Onall6 Eletvitel Mozgalom, ami az 1970-es évek elején kezd6détt Berkeleyben, Kaliforniaban.

0 Dr. Adolf Dieter Ratzka német szarmazasu, de Svédorszagban é16 és tevékenykedd fogyatékossagligyi
aktivista és egyetemi oktatd. Szakterlilete a fogyatékossagtudomany (Disability Studies). Az Independent
Living Institute, a European Network on Independent Living (ENIL) és a Stockholm Cooperative for
Independent Living (STIL), valamint az independentliving.org nevi online tudastar alapitéja.
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intézést vonna ez maga utan, és kiildnben sem akartak folvallalni. Se az Onall6
Eletvitel Mozgalmat, se az azzal jaré szolgaltatasokat nem vallaltak, és valamiért az
6nallo életvitel filozéfiajat sem fogadtak el. A civil szervezeteknek, egyesiileteknek
mar akkoriban is megvoltak azok a belsé hierarchikus elemei, mint mostanaban is.
Raadasul maguk az érintett emberek is féltették a sajat pozicidjukat, és nem akartak,
hogy Uj eszmék is bekeriljenek, nehogy ,rendszerellenes” legyen az, amit tesznek,
mondanak. Ez az egész dnrendelkezés ugyanis egy kifejezetten nyugatias szemlé-
letnek min&siilt. Volt egy part, volt egy partképvisel6je az akkori Kormanynak, és 6k
megmondtak, hogy mit kell csinalni. Az emberek tudtak, és kész, ennyi volt a torté-
net. Sajnos a politika mindenbe beleszdl.

Nekilnk a szakmapolitikat kellett képviselniink, de kevesen voltunk. Akkoriban,
a nyolcvanas évek végeén, a kilencvenes évek legelején, sok olyan jeles személyiség
volt a fogyatékos emberek kozott, akik vallaltak a harcot. Sokan meghaltak kézi-
IUk, és ez a masik nagy baj, hogy nem azért mentek el, mert éregek voltak, hanem
a fogyatékossaguk miatt. Egyre kevesebben voltak, akik képviseltek hasonlét. Azt
latom, hogy — tisztelet a kivételnek — akik akarnak, azok a sajat 6nérvényesitésiket
akarjak megvalésitani. Es kevesen, egyre kevesebben vannak, akik kdzdsségben
gondolkodnak.

Visszatérve a mozgalomra, ekkor még Gabor is ott dolgozott a MEOSZ-ban: 6
volt az ifjusagi felel6s. Gabor nalam is jobban tudta azt, hogy mit kellene csinalnunk,
csak aztan 6 1990-ben bekeriilt a politikaba, és févarosi képvisel6 lett. Akkor mar
tényleg rengetegszer jart kint kiilfoldon, és megszallottan probalta a fogyatékos em-
berek (igyét képviselni. igy keriilt be a févarosi képviselétestiiletbe, és régtén rend-
szervaltas utan az elsd etapban négy évig képvisel6 volt. Azutan 6 lett a févaros
rokkantpolitikai referense. Az esélyegyenl&ség volt a feladata, de azon belll még
nagyon sok minden.

Motivacio Mozgasseérulteket Seqitd
Alapitvany

Probaltam még egy darabig érvényesiini a MEOSZ-ban, minden vezetéségi taggal
beszéltem, és mindenki gy ment be a vezetdségire, hogy javaslataimat természete-
sen tamogatjak. Amikor aztan kijottek, akkor kiderdlt, hogy senki nem szavazta meg...
Ekkor hoztam létre 1991-ben az Alapitvanyt. Mi voltunk az egyetlen olyan szervezet,
amely nemcsak mozgassériilteket, hanem minden fogyatékossagi csoportot tamoga-
tott, s6t mi bevallaltuk mar akkor a megvaltozott munkaképességieket is.

Az 1990-es évek derekan a Soros Alapitvany tamogatasaval meginditottuk
az orszagban az Onallé Eletvitel Mozgalmat, és Iétrehoztuk az Onalld Eletvitel
Kdzpontokat. Tébben voltunk. Szegeden példaul az Alternativ Egyesiilet, akik most
is mikédnek még. Amire ma még emlékszem, az Kaposvar volt. Volt kidolgozott
tervunk arra, hogy milyen szolgaltatasokat, tevékenységeket tartanank helyesnek.
A szervezetek, akik akkor jelen voltak ezen a terlleten, csatlakoztak hozzank.
Mindenki 6nallé egységként dolgozott, de azt, hogy hogyan dolgozunk, tehat magat
a médszert, az elveket, a befogadasi feltételeket, azt mind kdézésen hataroztuk meg.
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Csak azt dolgoztuk ki, hogy ha valaki Onallé Eletvitel Kézpontot létrehoz, me-
lyek azok a feltételek, amelyeknek meg kell, hogy feleljen. Ebben demokratikusan
mindenkinek a véleménye benne volt, tehat nem ugy tértént, hogy most mi kitalal-
tuk, aztan mindenkinek azt kell csinalnia, hanem a k6zds ismeretek alapjan dontot-
tuk el egyiitt, hogy miként miikodjink. Maguk a fogyatékos emberek is részt vettek
a szolgaltatas kialakitasban. Voltak példaul kerekesszékesek: Turi lvan és Rocso
Mariannak a férje. Rajtam kivil minden mas kollegadm is mozgassériilt volt az indulas
pillanataban. Egyik alapiténk a Szocialis Munkas Egyesiilet, a masik a Végtaghianyos
Gyermekekért Alapitvany, aminek az alapit6ja egy Szendrei Zsuzsa nevi holgy volt,
szintén érintett szil6. Kalman Zsofi'" is csatlakozott ehhez az egészhez, aki akkori-
ban hozta létre a De juRe Alapitvanyt. A Marczin, azaz a Marczibanyi téren' élokkel,
példaul a Jelli Magdival®, meg a tobbiekkel, illetve a Pesthidegkuton éI6 Barabas
Marival'* szoros volt a kapcsolatunk. Gabornak is volt barati kdre, nemzetkozi kap-
csolatai is voltak, de ezek a kapcsolatok mar régen nem aktivak. Amikor a Gabor
meghalt, akkor vele ez is meghalt, mert mi legtdbben nem beszéltiink angolul: valé-
jaban ez volt az egyetlen akadaly.

Koz0s a vilagunk

Kalman Zsofiaékkal kdzdsen évekig szerveztik a ,K6zds a vilagunk” rendezvényeket,
amiken tényleg nagyon sok fogyatékos ember vett részt. Az érintett személyek ugy
kaptak informaciot, hogy mindig megjelentliink mindenhol, és ebbdél a szempontbdl
is sokat segitett a Szociadlis Munkdsok Magyarorszagi Egyesilete. Ebben az
egyeslletben a kezdetekt6l Hegyesi Gabor' volt az elndk, aki nagyon tamogatott
minket. Felesége, Orsés Eva is tamogatta a kezdeményezéseinket: akkoriban min-
denki lelkes volt.

1992-ben, miutan a tdmogatdé szolgalatunk elindult, nemzetkdzi konferenciara
hivtuk az Onallé Eletvitel Mozgalom minden jeles képvisel6jét Németorszagtol
kezdve Anglidig, Hollandiaig. Itt voltak azok az emberek, akik annak idején az
Eurdpai Kézdsségben elkezdték az 6nallé életvitel mozgalmat. Adolf Ratzka is itt
volt, meg Uwe Frehse'® és Ottmar'”. Mi tényleg komolyan gondoltuk azt, hogy a ma-
gyar viszonyokra is adaptaljuk azokat az eredményeket, tudasokat, amiket akkor
megosztottak vellink.

11 Dr. Kalman Zsdéfia gyermekgydgyasz, orvos-jogasz, a pszicholdgia kandidatusa. A De juRe Alapitvany,
valamint a Bliss Alapitvany alapitéja.

12 Zalabai Agnes itt a Mozgassériiltek Allami Intézetének, késébb a MEREK-nek (Mozgassériilt Emberek
Rehabilitaciés Kdzpontja) lakdira utal. Az intézmény a Budapest, II. kerlleti Marczibanyi terén talalhaté.

13 Jelli Magdolna (1948-2003) fogyatékosiigyi aktivista, a Mozgassériilt Emberek Onall6 Elet Egyesiiletének
alapité elndke. Emléknapja: julius 20-a.

14 Barabas Maria (1953-2006) fogyatékosiigyi aktivista, a Mozgassériilt Emberek Onallo Elet Egyesiiletének
alelndke.

15 Dr. Hegyesi Gabor kézgazdasz, szocialis munkas és szocidlis menedzser, az ELTE TATK professzor eme-
ritusa.

16 Uwe Frehse német szarmazasu fogyatékossagligyi aktivista. Szakdolgozatat Zalabai Gabor leforditotta
magyar nyelvre.

17 Ottmar Miles-Paul német szarmazasu fogyatékossagligyi aktivista.
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Kulcs az onrendelkezéshez: tamogato
szolgaltatasok

Ugy indultunk el annak idején, hogy elhataroztuk, hogy szolgaltaték lesziink. Tehat
olyan szolgaltatasokat akartunk nyujtani, amiket megismertiink, de Magyarorszagon
nyomokban sem voltak elérhetéek. Nem véletlen, hogy annak idején Motivacio
Mozgassériilteket Segité Alapitvanyként lettink bejegyezve. Ez volt adva akkor, mert
én els6ésorban mozgassériilteket ismertem, és akkoriban még nem gondolkodtunk
abban, hogy masokat is elérjink. De aztan nagyon hamar rajéttiink arra, hogy ha
valoban az 6nrendelkez6 életeszméket és modszereket akarjuk megvaldsitani, akkor
minden fogyatékossagi csoportot képviselni kell. Ma mar csak a révid nevet hasznal-
juk: Motivacié Alapitvany.

Veégeztink egy kutatast arrél, hogy a mozgassérilt embereknek milyen szolgal-
tatasokra vannak igényeik. Egyértelmi volt, hogy ezek: a személyi segités, a szallité
szolgalat, és a munkaerdpiacra val6 bejutas. Akkor még zOmmel Un. célszervezetek
mikodtek, és szinte csak ott foglalkoztattak &ket. Szilvagyi vezette ezt a munkaerd-
piaci szolgaltatast, de akkor még nem is igy neveztik, hanem Munkakézvetitsi Iro-
danak. Ahogy a tudasunk névekedett, ugy bévult és fejl6dott maga a szolgaltatas is.

A kezdetekt6l az egyéni képességekre, képzettségekre, adottsagokra koncent-
raltunk. Ez volt az, amit nagyon szerettlink volna az elsé pillanattdl fogva megvalési-
tani, és ebben kerestuink célszervezeti partnereket. Ha valaki dolgozni akart, akkor
bejott hozzank az Alapitvanyhoz, elmondta, hogy hova szeretne menni. Ezutan fol-
vettlik a célszervezetekkel a kapcsolatot, és ha volt fogaddszandék, akkor elhelyez-
tuk 6ket. Varju Gabi példaul még az Ombudsmani Hivatalban is eljart azért, hogy
johessenek létre szakszervezetek is. Hiszen logikusnak talaltuk, hogy ha elhelye-
ziink embereket, akkor a munkahelyeken is lennie kell a fogyatékos embereknek
érdekképviselete.

A személyi segités pedig polgari szolgalatos katonakkal indult be. Einiink kellett
ezzel a lehetéséggel, mert fizetni nem tudtunk. A polgari szolgalatosoknak nem egy
bizonyos éraszamuk volt, hanem felvettiik 6ket munkaviszonyba, és ezért kaptunk
allami tamogatast, 6k pedig fizetést. Tehat nem maganak a szervezetnek, azaz ne-
kink kellett kitermelni a szikséges forrast, igy tudott teljesen ingyenesen megvalo-
sulni a szolgaltatas.

Sajnos nem az a modell tudott megvalodsulni, ahol az érintett személynek van egy
sajat koltségvetése. Pedig miel6tt a fogyatékossaglgyi tdrvény'® megjelent volna,
mi pont ezért harcoltunk. Nagyon er8sen lobbiztunk, nagyon neves szakemberektél
egészen a gyakorlatig. A fogyatékossag plusz koéltségekkel jar, méghozza nem is
kevéssel, és azt gondoltuk, hogy ezt valamilyen mddon az allamnak kellene finanszi-
rozni. Ekkor és emiatt vezette be a térvény a fogyatékos emberek pénzugyi tamoga-
tasat, de végul a meghatarozott 6sszeg olyan kicsi lett, hogy abbdl csak éhen halni
lehetett. A mi filozéfiank pedig az lett volna, hogy aki majd megkapja ezt a tamoga-
tast (a megfelel6 tamogatast), az addigra mar elsajatitotta azt a tudast, hogy képes
lesz a segit6jének a munkaadodjava valni, azaz foglalkoztatni egy olyan embert, aki
az 6 mindennapjait segiti.

18 Az 1998/XXVI. térvény a fogyatékos emberek jogairdl és esélyegyenléségiik biztositasardl.
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De egyaltalan benne sem volt a kdztudatban, hogy a személyi segités mit jelent.
Mi éppen ezért inditottuk el mindkét félnek a felkészitését. Igyekeztiink elterjeszteni
az érintettek kdrében, hogy mi az 6nrendelkezés, és ez hozta az igényeket. Akkor ki
is dolgoztunk erre egy modszertant'®, amir6l azt mondta nekem Csilla?°, hogy még
ma is haszndlja a tanitasban.

Amikor elinditottuk az Alapitvanyt, akkor egy polgari szolgalatos fiut kapott Gabor
is segitének, és nagyon ol kijott vele. Palotai Laci nyolc altalanossal, 18 évesen
keriilt Gabor mellé. Azéta elvégezte a f6éiskolat, de még mindig nalunk dolgozik. Ha
egyszer valaha a személyi segit6krél szobrot fognak allitani, akkor 6t fogom java-
solni példaképnek, mert tényleg fantasztikus ember. Molnar Attila is Gabor mellett
volt személyi segits. O lett az esélyegyenléségi referens Gabor halalat kévetden.
Akkoriban még megvolt a Févarosi Fogyatékosiigyi Tanacs, és minden hénapban
Osszeliltink. Meghivast kaptak a févarosban miikddé civil szervezetek, és komolyan
is vették a szerepliket.

A szallité szolgalat ugy mikodoétt, hogy kaptunk kézszolgaltatasi szerz6dés ke-
retében x millio forintot, és abbdl kellett mikddtetni ezt a szolgaltatast. A szerz6-
dés megkodtésének az volt a torténete, hogy én mindig bementem a kdzgyiilésekre
a Gabornak segiteni, igy személyesen is megismertem az ottaniakat. Bus Balazs?'
és Nagy Gabor Tamas??: 6k ketten voltak akkoriban ifju titanok. Ok nagyon j6 szem-
Iéletl emberek, akik azt mondtak, hogy ez egy nagyon fontos dolog, és folkaroltak
minket. K6zszolgaltatasi szerzédést kotott vellink Demszky? és évekig tudtunk mi-
kodni. A szerz6dés azt takarta, hogy ezzel a tdmogaté szolgalattal, a személyi szal-
litdszolgalattal a févarosban ¢él6 fogyatékos emberek igényeit igyekezziink lefedni.
A pénz a févaroson keresztil érkezett, de a tevékenység rajtunk keresztul mikodott.

De volt diszkriminaciomentesség-irodank is, ahol kimondottan kerestlk a diszkri-
minaciés helyzeteket, hogy hol, kinek, milyen problémaja volt, és nekilattunk az ér-
dekképviselet létrehozatalanak is. Nagyon sok esetben a lakasok atalakitasanal volt
probléma. Példaul, hogy nem tudta hasznalni (bemenni, vagy kijonni) a fogyatékos
ember. EImentiink a hazban lakégylésre, és elmondtuk, hogy alakitsak at, hogy be
tudjon menni az az ember.

Az Onallé Eletvitel Kézpontok tamogatasa, az akkor egyszeri alkalom volt,
8 milli6 forintot jelentett a szocidlis térvénybe?* valé beemelés el6tt. Arra emlékszem,
hogy Kovacs Ibolya?® és Lakner Zoltan is megismerte ezt a modellt, és elkezdték ta-
mogatni. Nagyon fontosnak talaltak, hogy ez bekeriljon a szocialis térvénybe. Be is
kerult, és akkor a rendszer még kifejezetten rugalmas volt. Elfogadtak példaul, hogy
elvittlink két kerekesszékes part gyerekeikkel egyitt nyaralni. Két gyerekkel nem tud-
tak volna kerekesszékesként nyaralni menni, és mi kildtiink melléjik két-két segitét.
Volt olyan, hogy valakinek évodaba kellett vinni a gyerekét, de az évoda a masodik
emeleten volt. A személyi segité folvitte, és haza is hozta a gyerekeket. Ezek mind
siman elfogadhaté tevékenységek voltak.

19 http://www.c3.hu/~motiv/imagyar/kezik.html

20 Cserti-Szauer Csilla az ELTE BGGYK oktatoja, a Disability Studies and Social Innovation Lab fejlesztéje.

21 Bus Balazs politikus, szocialis munkas, szocidlpolitikus. Kés6bb a Ill. kerlilet polgarmesteri tisztségét is
betdltotte.

22 Nagy Gabor Tamas jogasz, szociolégus, politikus. Korabban az |. kerlilet polgarmestere volt.

23 Demszky Gabor jogasz, szocioldgus, politikus. Korabban Budapest fépolgarmestere 6t hivatali cikluson at.

24 1993. évi lll. térvény a szocialis igazgatasrol és szocialis ellatasokrol.

25 O a szocialis teriiletet feliigyelé minisztérium féosztalyvezetéje volt, Lakner Zoltan pedig a teriiletért fele-
16s helyettes allamtitkar.
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A valtozas korszaka

A tdmogato6 szolgalat egy ideig tudott ugy mikddni, ahogy mi szerettik volna. De
eljott az a pont, amikor ez megvaltozott: amikor intézményesitették. Abban a pilla-
natban, amikor bekerult a szocialis torvénybe a tamogatd szolgaltatas, és az on-
kormanyzatoknak vagy civileknek a megvalositas lehetésége biztositva volt, akkor
elkezdték az egyéb szocialis intézményi kvotakhoz igazitani a 1étszamokat és a ta-
mogatasokat. Ez a rendszer tehat egészen addig miikbdott, amig meg nem sziiletett
a szocialis térvény. 1993-ban kerllt be el6szor ez az elem az alapszolgaltatasok
korébe, onnantdl egyre inkabb igazitottak a hazi gondozashoz és az egyéb olyan
szocidlis szolgaltatasokhoz, amik mar akkoriban is miikédtek térvényes alapon. En
attél kezdve megtagadom azt, hogy valaha is kdzlnk volt a tdmogat6 szolgalathoz,
mert nem az van, ami volt.

A tdmogaté szolgalat egy valéban nyitott szolgaltatas volt évekig. A kilencvenes
évek végeén, 2000-es évek elején nem ilyen feladategységes elszamolas volt, hanem
egyszerlien volt egy keret. Méghozz4, ha j6l emlékszem, 12 milli6 forint volt havonta
egy bizonyos létszam fejében. Sajnos az volt a probléma, hogy orszagszerte tébb
helyen komolyan visszaéltek ezzel. Volt olyan, aki négy, 6t, hat, hét, nyolc, tiz, hu-
szondt tdamogatd szolgalatot hozott létre, és eszméletlen mennyiségil pénz aramlott
ki. Akkor kezdték megszigoritani.

Akkoriban a szolgaltatas létrehozasa ugy mikodott, hogy egy tdmogatdszolga-
lati egységbe beletartozott egy vezetd, két személyi segité és egy gépkocsivezeté.
Ezért mar jarhatott a 12 millié. Ha tehat ez a négy ember akar papiron megvolt, 1étre
tudtak hozni tamogatd szolgalatot. Jellemzé volt, hogy a hazi gondozasban vagy
a szocialis ellatérendszerben l1év6k nem egy, hanem tobb tamogatd szolgalatnak is
vezet6i voltak. Nem beszélve arrdl, hogy mondjuk 6t vezetd vagy tiz vezeté nem is
kell egy szolgaltatashoz. Ellenben a személyi seqit6k, akikre sziikség volt, azoknak
a létszama meg korlatozott volt, és ezeket a jelenségeket annak idején mi mindig
szdva is tettik. Akkor még meg is hivtak minket, hogy mondjuk el a véleményiinket.

A jelen

Az Onallé Eletvitel Kdzpontokbdl mara mar nem sok maradt. Azt hiszem, kett6: a ka-
posvari meg az ,Alternativ’ Szegeden. Ma gy érzem, ezzel a témaval kapcsolatban
nem tdl sok igény van arra, hogy véleményt formaljunk. Nem nagyon hallgat a civi-
lekre az, akinek dontési lehet6sége van. Ment mar be tobbszor is konkrét javaslat
a részinkrél, de nem foglalkoznak vele egyaltalan. Egy konkrét példa: nalunk egy
sereg ember bértamogatassal dolgozik. Széltunk, hogy ha mar emelik a minimalbért,
meg a bérminimumot, akkor jé lenne, hogyha a tdmogatasokat is ennek figyelembe-
vételével emelnék. De nem érvényesitik ezt a kéréslinket. A feladategységek nem
igazan igazodnak az igényekhez, és egyaltalan nincs nagy mozgasteriink abban,
hogy tébb embert vegylink fél az ellatotti korbe. Ezek sajnos mind szigoru feltételek
vagy korlatok.

A sof6rok ma mar segit6ként dolgoznak. A személyi segiték pedig gondozé elne-
vezéssel. Tehat még azt se tudjuk mondani, hogy ez egy olyan szolgaltatasi forma,
ami kimondottan a fogyatékos emberekre vonatkozna. Bédiletes mennyiségl az
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adminisztracié. Mindent percre pontosan kell elszamolni. Ha 100% az egész, akkor
abbdl 70% legalabb az adminisztracié. Rugalmatlan, nem a sziikségletek hatarozzak
meg azt, hogy valaki igénybe veheti-e, vagy nem veheti igénybe. Az adminisztracio
tekintetében személy szerint semmilyen pozitivumot nem latok, sét inkabb komoly
visszalépést. Minimalis Iétszamokkal miikddnek most mar a tamogatd szolgalatok,
és nem véletlen az sem, hogy csak a munkaidében és munkanapokon tudnak szol-
galtatast nyudjtani (!), mert kb. 180.000 forint a brutto fizetésiik az embereknek. Ennél
tébbet nem tudunk fizetni, mert nincsenek forrasok.

Nagyon tavol van a mai valésag ahhoz képest, amit szerettiink volna. Ez a rugal-
matlansaga a rendszernek: a befogadoi rugalmatlansag, a tevékenységi rugalmat-
lansag, az adminisztrativ rugalmatlansag. Tehat minden, ami nehezitheti azt, hogy
valéban a régi elveknek megfeleld médon tudjunk dolgozni.

Ugy érzem, hogy azokkal az emberekkel, akikkel egyiitt dolgoztam, mind-mind
kifejezetten jo, barati viszonyban lettem. Nagyon jéban voltam a Bendeguzzal?¢, mert
egy osztalyba jartunk a rehab mérndkin. Vilagjaro, kétszer voltam vele kilféldon.
Hazi Magdival?, Barabas Marival, Jelli Magdival Ugyszintén. A Bartos Pista?® volt
példaul az, aki az emblémankat tervezte. O is bent lakott a Marczin. Azt gondolom,
hogy tényleg sok jeles személyiséggel talalkoztam, és sajnalatos médon most nem
talalkozok ilyenekkel. Meggy6z&désem, hogy akik valamire akarnak jutni, azok mind
egyénileg és nem a kdzdsséggel dolgoznak.

Azt gondolom, hogy Ujra kéne ébreszteni a fogyatékos emberekben az énrendelkezé
életvitelre valo igényt.

26 Nagy Bendeguz Lérand (1973-2023): épitész, neves vildgutazd, kerekesszéket haszndlé hires fotds

27 Hazi Magdolna: a szekszardi Onallé Eletért Alapitvany legendas alakja.

28 Bartos Istvan (1947-2010): korabban a Mozgassériiltek Allami Intézetének, késébb a MEREK-nek
(Mozgassériilt Emberek Rehabilitaciés Kdzpontja) lakéja, orszagos hirli éremmiivész.
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Down-szindromas gyermek
orokbeadasa az orokbeadé
szuldék szempontjabol

Absztrakt

A tanulmany a Down-szindrémas gyermeket 6rokbeado szilék életét és tapasztalatait vizsgalja, figyelembe
véve a sériilt gyermek csaladban maradasanak, érokbeadasanak és 6rokbefogadasanak jogi hatterét. Az
empowerment-elmélet mentén bemutatja a sziil6i eré6forrasokat és a kihivasokat is. A kutatasi beszamolo
kiszabadul a moralis és medikalis modellek korlatai alél, és a személykdzpontusagra fokuszal. Négy narrativ
interju alapjan készult az elemzés, az interjuszévegek mentén kidolgozott kategoriak életut szerinti sorrend-
be allitasaval. A kutatasi beszamolé nem fogalmaz meg altalanos kévetkeztetéseket, de segithet megérteni
az érintett szll6k dontéshozatali folyamatat. A térténetek elemzése ramutat arra, hogy hianypoétlé lenne
a fogyatékos gyermeket 6rokbeadé csaladok esetében a testvérek vildganak a feltarasa is.

Kulcsszavak: empowerment, Down-szindréma, érékbeadas, csaladban maradas joga, ENSZ-egyezmények

Adoption of a child with Down syndrome from the point of view
of the birth parents

Abstract

The study looks at the lives and experiences of parents who give up their child with Down’s syndrome for
adoption. The legal background to keeping a disabled child in the family, fostering in a birth family, and
fostering in an adoptive family are considered. It also describes the resources and challenges of parenting
along the lines of empowerment theory. The research account breaks free from the constraints of moral and
medical models and focuses on person-centredness. The analysis is based on four narrative interviews,
using categories developed based on the interview transcripts. The research report does not draw general
conclusions but may help to understand the decision-making process of the parents involved. Based on the
analysis, it seems justified to design further research programs to explore the world of siblings in families
who give up a disabled child.

Key words: empowerment, Down syndrome, giving up a child for adoption, the right to staying with the family,
United Nations Conventions
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Down-szindromas gyermek
orokbeadasa az orokbeado
szulék szempontjabol

Bevezetés

Ebben a kutatasi beszamoloban a Down-szindromas gyermekeket 6rokbeadd sziilék
vilagat tarom fel narrativ interjuzas technikajaval. Nagyon rovid elméleti bevezetést
kovetéen bemutatom a kutatasi designt, majd az interjuk elemzését.

1. Szakirodalmi attekintés

1.1. Fogyatékos gyermekek csaladhoz valo jogarol

A Gyermek jogairdl sz6lo, New Yorkban, 1989. november 20-an kelt Egyezmény (to-
vabbiakban: Egyezmény a gyermek jogairdl) bevezetése alapjan ,a gyermek szemé-
lyiségének harmonikus kibontakozasahoz szikséges, hogy csaladi kdrnyezetben,
boldog, szeretetteljes és megértd Iégkdrben néjon fel”. A 20. cikk 1. pontja alapjan
ugyanakkor ,minden olyan gyermeknek, aki ideiglenesen vagy véglegesen meg van
fosztva csaladi kornyezetétdl, vagy aki sajat érdekében nem hagyhaté meg e kérnye-
zetben, jogosult az allam kilénleges védelmére és segitségére”. ,Az Egyezményben
részes allamok elismerik, hogy a szellemileg vagy testileg fogyatékos gyermeknek
emberi méltésagat biztositd, dnfenntartasat elémozdito, a kézdsségi életben vald
tevékeny részvételét lehetévé tevd, teljes és tisztes életet kell élnie” (Egyezmény
a gyermek jogairdl, 1991, 23. cikk, 1.). Az egyezmény alapjan a sérilt gyermeknek
és szlileinek vagy gondvisel8inek segitséget kell biztositani a rendelkezésre allé for-
rasoktdl fliggdé mértékben (Egyezmény a gyermek jogairdl, 1991, 23. cikk, 2.).

A fogyatékos személyek jogairdl sz6l6 ENSZ-egyezmény preambulumanak x)
pontja alapjan ,a csalad a tarsadalom természetes és alapvetd kozosségi egysége
(...) a csalad jogosult a tarsadalmi és az allami védelemre (...) a fogyatékossaggal él6
személyeknek és csaladtagjaiknak meg kell kapniuk a szukséges védelmet és tamo-
gatast, amely lehet6vé teszi, hogy a csaladok hozzajarulhassanak a fogyatékossag-
gal él6 személyek jogainak teljes és egyenld gyakorlasahoz”. Az otthon és a csalad
tiszteletben tartasardl szo6l6 23. cikk (3) bekezdése alapjan ,A részes allamok bizto-
sitjak a fogyatékossaggal él6 gyermekek szamara az egyenlé jogokat a csaladi élet
terlletén. E jogok érvényesitése, valamint a fogyatékossaggal él6 gyermekek elrej-
tésének, elhagyasanak, elhanyagolasanak és kirekesztésének megel6zése céljabdl
a részes allamok vallaljak a fogyatékossaggal él6 gyermekek és csaladjuk korai,
atfogo tajékoztatasat, résziikre szolgaltatasok nyujtasat és tdmogatasukat”. Az (5)
bekezdés szerint ,Amennyiben a kdzvetlen csalad nem tudja ellatni a fogyatékos-
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saggal él6 gyermeket, a részes allamok minden eréfeszitést megtesznek annak ér-
dekében, hogy alternativ gondozast biztositsanak a gyermek szamara a szélesebb
csaladi kdrben, ennek hianyaban pedig a kézosségen belil csaladi kdrnyezetben.”

A gyermekjogi és a fogyatékossagligyi ENSZ-egyezmények alapjan tehat megal-
lapithato, hogy a fogyatékos gyermekek esetében is a vér szerinti csalad tAmogatasa
az elsédleges. Eppen ezért tiinik nagyon izgalmas kérdésnek a Down-szindrémas
gyermeket 6rokbe ado szil6k vilaganak a feltarasa. Vajon mit tanulhatunk ezekbdl?
Feltarulnak-e olyan szolgaltatasbeli hianyossagok, amelyek kikliszobdlésével a fo-
gyatékos gyermek mégis a vér szerinti csaladjaban maradhatott volna?

1.2. Empowerment-elmélet

Az emberek tdbbsége informaciok sokasagahoz fér hozza. Ezeket azonositani, ér-
telmezni tudjak. Az informaciok birtokaban tajékozédni tudnak a vilagban. Ha tajeé-
kozédni tudnak, akkor tudnak felelés dontést hozni (Horvath, 2018). Vajon a Down-
szindromas gyermeket 6rokbeado szulék milyen informaciok birtokaban hozzak meg
a dontésuket?

Az empowerment egy olyan folyamat, amelynek soran az ember a kiilsé nyomas-
gyakorlasoktdl mentesen egyre inkabb a sajat kezébe tudja venni életének az ira-
nyitasat. Az embernek elsésorban hinnie kell abban, hogy meg tudja oldani a prob-
Iémait. Ezt kdvetben valik ténylegesen képessé arra, hogy Uj tudasok birtokaban
cselekedni is tudjon (Sadan, 2011).

Az empowerment Iényege tehat a bevonas, a hatalommal val6 felruhazas. Ez
az Ordkbeado szll6k szempontjabdl azt jelenti, hogy lehetéséget kapnak arra, hogy
megtalaljak magukban, sziikebb és tagabb kdrnyezetlikben azokat az eréforrasokat,
amelyek altal képessé valhatnak a fogyatékos gyermekiikkel kapcsolatos kihivasok
megoldasara. Az 6rokbeadas minden esetben dsszetett folyamat eredménye. Ezért
fontos, hogy az 6rékbeadé sziil6 szamara rendelkezésre alljon minden sziikséges
informacié.

A fogyatékos gyermeket neveld csaladnak segitséget nyujté személy kataliza-
torként mikodik. J6 esteben feldolgozhatéva, elfogadhatéva tudja tenni a helyzetet.
A segitségnyujtds nem mas, mint az egyén és a kdrnyezet tamogatasa azzal a céllal,
hogy az adott személy képes legyen bekapcsolédni az empowerment folyamataba.
A segitséget nyujtd személy szerepe ideiglenes, hiszen akkor végzi jol a munkajat,
ha eléri, hogy az adott személynek minél kevésbé vagy egyaltalan ne legyen mar
sziksége ra (Sadan, 2011).

Ezt a katalizatorszerepet a Down-szindromas gyermeket neveld csaladok ese-
tében legteljesebben a Down Dada Szolgalat hivatott ellatni. A szolgalat azonnali
és kozvetlen segitséget nyujt akar mar a szilést megel6z&en vagy a szilést kovets-
en a Down-szindrémas magzat, gyermek szileinek. Adott esetben segiti a kezdeti
traumak feldolgozasat. Sorstars szil6k tamogatjak a szll6ket abban, hogy pozitiv
perspektivat lassanak gyermekiikben, és kezelhetének érezzék a felmeruld problé-
makat. A szolgaltatds ma mar orszagszerte elfogadott protokoll szerint miikodik, de
figyelembe veszi az egyéniséget, és tdmogatja a sajat elképzeléseket is.

Szeretném hangsulyozni, hogy a kutatast nem a fogyatékos gyermek sziiletésé-
nek tragédiaja fel6l kozelitem meg, hiszen vilaglatasom szerint a fogyatékossag az
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élet normalis velejardja. Emellett azonban elismerem a vele jaré nehézségeket és
kiizdelmeket, amelyekkel a fogyatékossaggal él6 emberek és kdrnyezetilk szembe-
sulhetnek.

Vajon hozzaférhettek-e a tajékozdédasukat segité informacidokhoz azok a szi-
16k, akik végll 6rokbe adtak Down-szindromas gyermekiiket? Vajon megkaptak-e
a szlikséges segitséget, id6t és teret, hogy képessé valjanak a Down-szindromas
gyermek vallaldsara és felnevelésére? Hogyan hat a fogyatékossaghoz, az 6rok-
beadashoz kapcsolddé tarsadalmi attitlid, a szlikebb és tagabb kdrnyezet reakcioja
a csaladok dontésére?

1.3. A kiilbnleges ellatasi igenyl gyermeket
Orbkbeado veér szerinti sziilok jellemzdi

Az 6rokbeadas motivacioival foglalkozé tudomanyos igényi kutatasok szama erésen
korlatozott. A szakirodalom inkabb a szlil6i gyaszreakcidval, a fogyatékossag kozlé-
sének modjaval és a korai szolgaltatasokkal foglalkozik. Azonban nagyon ritkan tar-
gyaljak ezt a vilagot az érintettek szemszogebdl. Kiléndsen ritkan azt, hogy hogyan
élik meg az 6rokbeado szlldk a fogyatékos gyermek érokbeadasanak folyamatat.

Magyar nyelven 2018-ban jelent meg olyan interjukétet, amiben 6rékbeado szu-
|6k vallanak az életiikrél. Ez azonban egy forditas, az eredeti mi 1994-ben jelent
meg, és kevés sz6 esik fogyatékos gyermekek 6rokbeadasarol (Wells, 2018).

Magyarorszagon Horvath és Sandor (2016, 2019; Sandor & Horvath, 2016) tarta
fel el6szor a fogyatékos gyermeket orokbeadod és 6rokbefogadd szilék vilagat. A to-
vabbiakban ezen tanulmanyok és kutatasi beszamolok, valamint az ezekben szerep-
16, idézett forrasok alapjan foglalom 6ssze a legfontosabb eredményeket.

Joanne Finnegan Shattered Dreams—Lonely Choices: Birthparents of Babies
with Disabilities Talk About Adoption cimi, 1993-ban megjelent kdnyve az érokbe-
ado szilék motivacioinak alapos elemzése. A szerzé, aki egyben egy fogyatékos
gyermek édesanyja, 6rokbeadé szildkkel készitett interjuk alapjan arra a kdvetkez-
tetésre jutott, hogy az 6rokbeadas nehéz dontés, és rengeteg érzelemmel jar. A szi-
|6k gyakran talalkoznak olyan spiritualis magyarazatokkal, amelyek nem konnyitik
meg szamukra az 6rokbeadas fajdalmat, vagy éppen a csaladban tartast lehetetleni-
tik el. ,Hiszen ki jogositja fel 6ket arra, hogy »Isten ajandékat« vagy a kapott »isteni
kihivast« elutasitsak? (Finnegan, 1993, idézi Horvath & Sandor, 2019: 111). Ezek
a kijelentések nem segitik az elfogadas folyamatat, hanem fokozhatjak a blintudatot
és a kétségbeesést a szll6kben. Az interjualanyok kdzott nehéz anyagi helyzetben
él6 egyedulallé sziilbk és stabil gazdasagi hattérrel rendelkezé parok egyarant meg-
talalhatok, vagyis az 6rokbeadas elsédleges motivaciéi nem az anyagi nehézségek.
Sokkal inkabb a gyermek allapotabdl fakado kihivasok, melyek miatt a sztl6k nem
érzik magukat képesnek a gyermek felnevelésére. Abban kellene tehat ezeknek
a csaladoknak segiteni, hogy képesnek lassak magukat a kihivasok megoldasara,
és képessé is valjanak ra.

A dontéshozatal folyamata sosem egyszer(. Sok sziil6t kétségek gyotornek, és
csak nehézkesen jutnak végleges elhatarozasra. Az Utkeresési id6szakban a leg-
tébb szll6 nagyon hasznosnak talalja a gyermek fogyatékossagaval kapcsolatos
informaciét, a prognézisokat és a hasonld helyzetben 1évé csaladokkal vald beszél-
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getéseket. A vér szerinti csaladot annak ellenére sem szabad siettetni vagy hirtelen
dontés elé allitani, hogy ismerjik a minél fiatalabb életkorban térténé 6rokbeadas
személyiségfejlédésre gyakorolt pozitiv hatasait. Azok a szil6ék, akik elkeseredett-
séglkben sietés dontést hoznak, késébb megbanhatjak. Ezt tamasztja ala az a ta-
pasztalat, mely szerint néhany héttel vagy hénappal az els6é sokk utan szamos vér
szerinti sz(l6 képessé valt a fogyatékos gyermek elfogadasara és csaladban tarta-
sara (Finnegan, 1993).

A hangsuly a megfeleld idében, megfelel6 formaban biztositott tamogatason van,
ahogyan azt Landsman kutatasa is alatamasztja (Landsman, 1998, idézi Horvath &
Sandor, 2019:123). Anyakkal készitett 25 narrativ interju alapjan arra a kovetkezte-
tésre jut, hogy az elsé reakcié gyakran nem az elutasitas. Sokkal inkabb a remény
narrativaja jellemz6: abban biznak, hogy a gyermekuk el fogja érni azokat a kultu-
ralisan normalisnak tartott, elvart tulajdonsagokat, melyeket a kiilsé szemlél6k nem
latnak meg benne. Az anyakkal gyakran érezteti a kdrnyezet, hogy valami nincs
rendjén. A gratulaciok is elmaradnak, mintha nem is sziletett volna gyermekik. A vér
szerinti anyak ennek ellenére ,igazi” anyanak érzik magukat. Ha megtartjak gyerme-
kiket, egyre magabiztosabba valnak, és megerésddnek ebben a szerepben, hiszen
annyi teruleten kell megkiizdenilik a gyerekeik érdekeiért. Landsman vizsgalatanak
fontos tanulsaga, hogy a gyereket megtartd anyak kozil sokan szivesen eltiintetnék
a gyermeklk fogyatékossagat, de a neveléssel jaré tapasztalataikat nem akarnak
elcserélni. Nehézségeiket gyakran nem is veszik figyelembe, vagy bagatellizaljak
azokat, mert karpotoljak ket a gyermek nevelésével jaré 6romok.

Azok a vér szerinti szul6k, akik 6rokbe adtak gyermekiket, sohasem veszitik el
azt a szerepuket, hogy 6k adtak életet neki. Ez csak az 6vék, ezt nem veheti el t6lik
senki és semmi. Gyermekik az 6 térténetiikdn, az & génjeiken keresztil kapcsolédik
a multjdhoz. Torténetlk, legyen az szomoru, terhelt vagy akar elviselhetetlen, az
orokbefogadott gyermek torténetének is része. Az 6rokbefogadas ténye azt jelenti,
hogy a vér szerinti szlilbnek megsziinik valddi sziil8i, felneveld szerepe. Ez azonban
nem azt jelenti, hogy nem térédhet a gyermekével, nem gondolhat ra, ne lehetnének
vele kapcsolatos vagyai, kivansagai, esetleg pont az, hogy barcsak masképp alakul-
tak volna a dolgok (Pavao, 2012).

2. A kutatasi koncepcio

Kutatdsomban nem fogalmaztam meg hipotézist. Kutatasi kérdésem: mi jellemzi
a Down-szindrémas gyermeket 6rékbe adé csaladokat?

Ebben a kutatasban addig a pillanatig tarjuk fel — szandékaink szerint — a lehetd
legaprobb részletekig — a folyamatot, amig a csaladdok jogilag, illetve ténylegesen
Orékbe adjak a Down-szindromasként diagnosztizalt gyermekiiket. Ugyanakkor kite-
kintlink az 6rokbeadas pillanatat kovetd idészak torténéseire is.
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2.1. Alapsokasag, mintavalasztas, minta

A kutatasomhoz olyan sziiléket kerestem, akik lemondtak Down-szindromas gyer-
mekukrol.

A Down-szindrémas gyermeket 6rokbe ado szulékrél nem talaltam nyilvantartast.
igy az alapsokasag létszama pontosan nem becsiilheté meg. A Down Alapitvany
latokodrébe kb. 30 ilyen csalad kerilt — els6sorban a sziiletést kovetd id6szakban
végzett — 6rokbeadd és 6rokbefogado szilék kdzoétti kdzvetitdi tevékenysége soran.

A mintavalasztas modszere a ,forditott” hdlabda modszer. Ordkbeado sziilékon,
illetve a kozvetitésben kézrem(ikddé civil szervezeten keresztiil prébaltam eljutni
a kutatas célcsoportjat alkot6 szll6khoz.

Az 6rokbeadé sziil6k — tapasztalataim alapjan — rejt6zkodnek, az egyuttmko-
dést a kutatas anonimitasa ellenére sem szivesen vallaljak, bizalmatlanok. igy a min-
tat két csalad alkotja, ami kvalitativ kutatast tesz csak lehet6vé.

Az interju az egyik csalad esetében 3,5 évvel, mig a masik csaladnal kb. 15 évvel
az 6rokbeadas utan készdlt.

2.2. A kutatas modszere: narrativ interju

»A Down-szindromas gyermeket 6rokbeado csaladok vilagat feltard kvalitativ kutatast
narrativ interjukkal végeztem. A téma kényessége, benséségessége, hogy az interju-
alanyok megnyiljanak, észintén beszéljenek, mindenképpen egy személyesebb, elfo-
gaddbb Iégkort kivant. A narrativ interjura jellemz6, hogy az interjut felvevé személy
igyekszik a hattérben maradni. Ez a kutatasi médszer leginkabb monolég jellegl, az
egyén belsd vilagat, annak identitasat mutatja meg, mind tartalmilag, mind formailag.
Az elmondott torténetek az elbeszéld belsd életét, a torténtek személyes megélését
mutatjak meg, hogy az a kiilsé vildg szamara is érthetévé valjék” (Fehér, 2010).

2.3. Kutatasetikai alapok

A kutatashoz készilt tajékoztato levél, és a kutatas alanyai természetesen hozzaja-
rultak az adatkezeléshez.

3. A kutatasi eredmények bemutatasa

Az anonimizalds érdekében a narrativ interjukban szereplé személyneveket, intéz-
ményneveket és foldrajzi helyneveket kicseréltem altalanositott vagy helyettesitett
véaltozataikra. Osszességében minden olyan adatot megvaltoztattam, amibél az in-
terjualany személyére lehet kdvetkeztetni.

A vizsgadlat soran az interjuk szévegeit tébb szempontbdl feltartam. A szdveg ol-
vasasa soran megjegyzéseket fliztem a széveghez. A megjegyzések tartalma alap-
jan tudtam kialakitani az elemzési kategoériakat. Ezt kbvetéen az interjukban fellelhe-
16 kozos jellemzbket és eltéréseket kerestem meg olyan Uzenetekkel egyutt, amelyek
egy elézetesen rogzitett elemzési szempontrendszer alapjan kénnyen észrevétlenek
maradtak volna. Az interjukat betlis és szamjegyes kddokkal jeldltem.
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3.1. Az interjuk elemzése

Babavaras

Elsé interjualanyom esetében Csongor 6todik gyermekként, nem tervezett terhes-
ségbdl sziletett, legalabbis nem mindkeét fél tudatos dontésébdl, mert az édesapa
,hem patronalta ezt a terhességet” (A1 311-312.). Az édesanya pedig, miutan meg-
tudta, hogy kisfiut var, erre az egy dologra fékuszalt: ,kisfiu lesz, kisfiu lesz”, amivel
nagy alma valt valora: ,a sok-sok lany utan végre itt van a fiucska...” (A1 321-322.).

A masik csalad esetében Kende, a sziilék elsé gyermeke, egyértelmien terve-
zett és vart baba volt. ,Hat ugye nekiink tervezett baba volt Kende” (B1 1001.), ,hat
ugye vartunk, minden kész volt a szobaja, minden” (B2 1324.).

A terhesség lefolyasa

Elsé interjualanyomnal mar a terhesség korai szakaszatdl jelentkeztek felhivo jelek,
de nem tulajdonitott nagy jelentdséget nekik. Akarmilyen eltéréssel szembesitették,
teljes elutasitasban volt, és az orvosok tévedésével magyarazta az esetleges eltérd
eredményeket.

»Csongival valé terhességem, ami szintén ilyen spontan vetélés gyanuval indult. ..,
egy hét utan gyénydriien megtapadt, és kijottiink” (A1 279-282.); ,akkor vették
észre, hogy a magzat haslirege tele van folyadékkal. Semmilyen mas ilyen ré-
miszté jel nem volt” (A1 295-300.); ,genetikai amniocentézist is javasoltak.
Mondtam, hogy sz6 se lehet réla... Féltem attdl is, hogy elmegy” (A1 305-310.).

A masik édesanyanal mindvégig mindent rendben talaltak a terhesség alatt. Minden
alkalommal mas n6égyogyasz vizsgalta az anyat. Senki nem vett észre semmilyen
eltérést, ami arra utalt volna, hogy sérilt gyermek érkezik a csaladba.

»,Végig a terhesség alatt azt mondtak, hogy minden j6, minden a nagy kényv
szerint van, minden rendben van. Annyi volt, hogy a sziilés el6tt két héttel be-
fektettek a kérhazba, hogy nem j6 a méhlepény aramlasa..., az ultrahangnal
vették észre, hogy valami ott nem oké, azt gondoltak, hogy dohanyzok, vagy
alkoholt fogyasztok, meg ilyenek” (B1 1006-1010.).

A szuletés koriiményei

Els6 beszélgetépartnerem torténetébdl kiderult, hogy a 25. héten vették észre, hogy
a magzat hasiirege tele van folyadékkal. Végiil a 32. héten dontdttek ugy az orvosok,
hogy a baba érdekében siirgésségi csaszart hajtanak végre az anyan.

,Azért is egyeztem bele ebbe az egész ébrenlétbe, mert ugye arra is felkészi-
tettek, hogy lehet, hogy nem lesz belble semmi, vagy csak egy orat fog élni,
vagy akar annyit sem. Es tgy voltam vele, hogy el akartam téle bucstzni, és
nem ugy, hogy megnézem letakarva valahol” (A1 362—365.).

A masik édesanya esetében azonban a méhlepény nem kielégité aramlasan kivil
semmi mas eltérést nem talaltak. Nala a sziilés is egy vizsgalat kdvetkeztében indult
meg, nem kellett inditani. Ild6kdzben azonban valami kbzbeszélt. A vége nala is sur-
g0Osségi csaszar lett.
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»Eqyik éjszaka megvizsgaltak, és utana meg is indult ugymond a sziilési fo-
lyamat, de észrevették, hogy arcallasos a baba, hogy arccal volt ugye lefelé,
és hogy slirg6sségi csaszarral meg is csaszaroztak” (B1 1010-1012.).

Titkolozas

Mindkét édesanya beszamol arrdl, hogy a baba vilagra hozatala utan mit éltek meg,
mikor elvitték gyermekiiket, és a sziikséges informacié hianyaban csak talalgatni
tudtak, mi lehet az oka, hogy nem lehetnek egyutt. Ez a fajta titkol6zas az egész-
ségligyi szféra részérdl még bizonytalanabba teheti az anyakat, félelmet gerjesztve
bennik, hogy valami nagy baj lehet.

»,Estig nem tudtam réla semmit. Azt se, hogy él-e, hogy hal-e, hogy mennyi
a sulya, semmi. Sugdoléztak, titkoloztak, borzalmas volt. ... Kérdeztem, hogy
megnézhetem-e... Mondtak, hogy nem. Masnap tudtam csak megnézni” (A1
372-377.).

»[C]sak utana csend volt, hogy nem is hoztak a kicsit, apuka se mehetett be
Ujra hozza. Es csak ott hallgatott mindenki, hogy nem tudtuk, hogy miért nem
hozzak ki” (B1 1012—1016.).

S6t, miutan kézolték velik a diagnoézist sem kaptak semmilyen tajékoztatast a szu-
I6k. Teljesen magukra maradtak a kétségeikkel.

»,Gyakorlatilag majdnem azt vettiik észre, hogy mindenki bujkal el6liink. Senki
nem allt vellink sz6ba, nem mondott el senki erré6l semmit” (B2 1297-1300.).

Diagnéziskozlés

Az interjut ado szll6kre egyOntetlien igaz, hogy a szilést kdvetéen szembesiiltek
a ténnyel, hogy Down-szindromas babajuk sziletett. Viszont gyermekik genetikai
kilénlegességének tényét kilonbdzéképpen kdzolték velik.

,Utana visszavittek a szobaba, és szbltak, mikor megérkezett a f6orvosnd, ak-
kor ugye Ujra bevittek a csecsem8s6khéz, és a féorvosnd csak kdzélte velem,
hogy Down-szindrémas a kisgyerek” (B1 1034—36.); ,ahogy kimondta, a féor-
vosné akkor benyomta a kezembe, hogy itt van, fogjam” (B1 1051-1052.).

Az egyik édesanya elmondasabdl kiderll, hogy az édesapa jelenléte nélkil kdzol-
ték vele a diagnozist, valamint elébb mondtak ki a Down-szindroma tényét, és csak
utana nyomtak a kezébe a gyermeket. Az édesanya egyedll maradt, se tdmogato
személy, se informacié nem allt rendelkezésére abban a pillanatban, ami segithette
volna helyzetét.

Az édesapa igy emlékszik vissza: ,ezt ugy kézélték veliink, hogy é Down-
szindrémas, mint hogyha azt mondtak volna, hogy gbrbe az egyik ujja, és akkor
semmi probléma, mit probléméazunk mink ezen” (B2 1290-1291.).

Ebben az esetben az édesapa masképp meséli el a térténetet, vagyis egybemos-
sa magat a feleségével, hiszen 6 nem volt jelen, 6t a felesége hivta fel, hogy j6jjon
be azonnal a kérhazba.
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A masik csalad esetében az anya mar a kezdetektdl latta gyermekén a plusz kro-
moszoma jeleit, de abban reménykedett, hogy téved. Az apa pedig csak egy-két hét
elteltével vette észre gyermekén a Down-szindroma tipikus jegyeit, amire azonnal
ra is kérdezett: ,akkor beismerte az ligyeletes doktorn8, hogy nekik is megvan ez
a gyanujuk, de nem szoktak a szlilb6ket elGre riogatni, elkiildték mar a vérvizsgalatot,
varjak az eredményt, és ha megvan az eredmény, akkor tajékoztatjak a sziiléket” (A1
417-418). Tehat az 6 esetiikben a szil6k kezdeményezték a beszélgetést.

A hivatalos diagnoziskdzlés viszont napokkal késébb és kisértetiesen hasonlo
maédon jatszodott le, mint a masodik csaladnal, hiszen az édesanya ebben az eset-
ben is egyedil volt. ,[BJorzaszté volt. Jétt a docens asszony, és akkor elmondta
orvosi nyelven, és kérdeztem, hogy mit jelent ez az én nyelvemre leforditva, és azt
mondta, hogy azt jelenti, hogy Down-szindromas. Hat, talaj nyilt alattam, a vilag om-
lott 6ssze bennem. Azonnal utasitast adott a n6véreknek, hogy tegyék polyaba, és
nyomjak a kezembe. Ugye féltek attél, hogy ofthagyom, ami eszembe se jutott” (A1
418-422.).

Amig hivatalosan nem kaptak kézbe a szll6k a sz(irévizsgalat pozitiv eredményét,
addig mindvégig reménykedtek, hogy tévedés tortént. Ezt mindkét csaladi beszamo-
16 alatamasztja.

L,[AJmig nem volt meg a vizsgalat eredménye, addig teljesen abban a hitben
voltunk, hogy szerintlink az orvos valamit félrenézett, hogy biztos nem be-
teg. ... Addig igazabdl ugy telt el az a két honap, hogy reménykedtiink” (B1
1164-1167.).

Els6 reakcio

A sérlilt gyermekkel kapcsolatos érzelmek, illetve azok megélése, attdl is fligg, hogy
a diagnozist mikor és hogyan kozlik az anyaval, a szilékkel, mikor valik szamukra
nyilvanvaléva, hogy gyermekuk sérilten sziiletett. Az anya-gyermek kapcsolat tekin-
tetében annak is van jelentésége, hogy van-e kozvetlen testi kapcsolat az anya és
Ujszulott gyermeke kozott; kialakul-e a kezdeti kotédés.

Elsé interjualanyom, Csongi édesanyja, ahogy megpillantotta az inkubatorban
fekvé gyermekét, rogton latta rajta, hogy Down-szindrémas, de prébalta meggy6zni
magat, hogy csak a képzelete jatszik vele.

IA] legeslegelsé gondolatom az volt, hogy Uristen, Down-szindrémas a gye-
rekem..., arra emlékszem, hogy amikor megszliiletett, akkor egy gyényorii
szép kisfiut mutattak, és utana sokaig (ild6zétt az a gondolat, hogy kicserélték
6t..., ott alltam az inkubatornal, biztos, hogy 6 az én gyerekem?” (A1 391.)

A masik édesanya viszont semmilyen problémat nem vélt felfedezni a gyermekén,
mikor sziletés utan a kezébe adtak. A szllést kdévetéen megfoghatta, megcsodal-
hatta gyermekeét, akin semmi furcsat nem latott. Ezt kbvette az egész napos csend
a pici nélkul. Masnap pedig a gyermek inkubatora mellett kdzolték vele a hirt, majd
a kezébe nyomtak a picit. Mar nem tudott ugy tekinteni gyermekére, mint azel6tt.
Valami megszakadt kett&jik kdzott.
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,[O]tt szétcsusztam teljesen. Ugye alapbdl ott a miitéttél is ugye nem voltam
elég fényes allapotban, de mikor ezt igy tudattak velem, ott teljesen lesokko-
I6dtam” (B1 1048—1049.).

Az elsd apa reakciojat felesége megélése szerint a teljes elutasitas és tagadas jelle-
mezte. El6zetesen erre is szamitott. A torténtekért pedig feleségét okolta.

Az a tekintet a férjemen, az a na, akkor tudatosult, két nagyot lépett hatra
az inkubatortdl, és tébbet nem akarta latni, tébbet nem akart réla semmit se
tudni” (A1 409-410.).

A masodik csalad esetében a sziletéskor még nem tudtak a szuldk, hogy sérult
gyermekik szlletett, csak masnap kozolték az édesanyaval, aki kétségbeesésében
azonnal telefonalt férjének.

4,El6szér 6 is nem értette, hogy mit mondok. ... Es elindult 6 is befelé, és
felhivott, hogy ugye nem az, amit kiad az internet, hogy 6 is azonnal elkezdte
nézegetni” (B1 1056-1061.).

Az édesapa els6 dolga a tajékozodas, az informacidszerzés volt. Rakeresett az in-
terneten. Ezt a kivancsisagot akar eréforrasként is értékelhetnénk. A probléma in-
kabb az, hogy az internetes keresd milyen talalatokat hoz ki a Down-szindrémardl.

»[A]z egy hirtelen gyors sokk volt... Még csak sejteni se lehetett, hogy most
uristen, Down-szindromas gyerek vagy valami. Ott azért borzasztéan nagy
sokkot kaptunk” (B2 1323—-1326.).

Sérult gyermekkel kapcsolatos attitlid

Els6 interjualanyom egy korabbi terhességével kapcsolatosan a kdvetkezdket
mondta:

J[H]a egészséges, akkor én vilagra hozom, akkor én kihordom, de hat beteg
gyereket vagy sérlilt gyereket, hat ugye nem szeretnék, mas se szeretne” (A1
136-140.).

A masik csaladnal is talalhatunk utaléast sérult gyermekkel kapcsolatban:

L[V]oltak ugye vizsgalatok is, és akkor direkt ki szerettiik volna ugye szlirni
az ilyen dolgokat. Széval varatlanul jétt a dolog” (B1 1043-1045.). Ha tudtak
volna, hogy sérllt gyermeket varnak, ,akkor el lett volna vetetve. Ezt biztosan
mondom” (B2 1277.).

K&z8s vonas a két csalad kézott, hogy bar mindkettd elutasitotta a gyermeket, mégis
gondoskodtak réla. Vagyis 6nmagaban a fogyatékossag az, ami nem illik bele egyik
csalad profiljaba sem.
,En miéta magamat tgymond ismerem, én mindig tartottam egyébként az
ilyen emberektdl, akarmilyen csunyan hangzik, és az én gyerekem is ilyen”
(B1 1235-1237.).

»[H]at ez szerintem ez mindenkivel igy van, hogy senki nem gondolja, hogy
pont vele fog megtérténni” (B2 1269-1274.).
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Leggyakoribb félelmek
Szét fog esni a csalad, tonkremegy a hazassag.

»[V]an tébb ilyen csalad, akirdl hallottunk, hogy Down-szindrémas gyerekiik
lett, és bevallaltak, hogy egy id6 utan megromlott kbztiik a kapcsolat. Most
avégett, hogy felemésztette ket a vele valé térédés” (B2 1638—-40.).

Ezt a félelmet tovabb taplalta az elsé interjualanynal, amikor az ismerései meglato-
gattak.

»1ehat az a gyénydrii né6, aki az eskiivéi fényképen volt, egy magas, karcsu,
szbke, szép né, és leszallt egy ekkora hegyomlas fekete hajjal, sz6rés labbal,
bajszosan, és orditva roluk a pia. ... De mi neveljiik a Down-gyereket, de
kbzben bellilr6l, meg, meg, borzalmas volt” (A1 494—498.).

Erdekes modon mindkét csaladnal félelemként jelent meg a Mi lesz a tobbi gyerek-
kel? gondolat. Milyen nehéz lesz a testvérek élete innentél kezdve? Es, ami érdekes,
ezt nemcsak a mar meglévé, hanem a majdan megszuletendd gyermekekre is kive-
titették.

L[A]ttol féltiink, hogy majd a késébbi gyerekeknél nem birunk érajuk annyi id6t
forditani, amennyit kellene” (B2 1567—1568.).

Tartottak attél, hogy a sérult gyermek nevelése olyan extra feladatokkal jar majd,
hogy az életik semmi masrol nem szél tobbé, és abba belerokkannanak.

,[Elz az allandé kotéttseg, vagy én nem is tudom, hogy hogy fogalmazzam. ...
[E]n nagyon megijedtem ettél az egésztbl, hogy én nem birnam lelkileg sem
végigcsinalni” (B1 1089-1091.).

Mindkét apukanal megjelenik, hogy félti a feleségét a raharulé extra tehertdl.

,Meg ugye én, tehat ez a mezégazdasagban is, én abban dolgozok..., a vé-
gén, hogy javarészt ez az egész... csak Gabira harult volna ra..., attél is
tartottam, hogy 6 majd ezt nem birja” (B2 1649-1654.).

LA férjem Ggy emlékszik vissza arra az id6re, hogy 6 atté! félt, hogy depresz-
szios leszek. Allandéan sirtam. Semmi mast nem csinaltam, csak sirtam...”
(A1 466-473.).

Ugy tiinik tehat, hogy fontos szerepe van a déntéshez vezeté uton annak, hogy mi-
lyen informaciok jutnak el a csalddokhoz. Egészen biztosan vannak olyan csaladok
is, amelyek nem roppannak bele, nem esnek szét. Vajon hogyan lehetne elérni, hogy
ezekrdl a csaladokrdl ugyanolyan médon, ugyanolyan mértékben és ugyanolyan
gyorsasaggal terjedjen a hir, mint a negativ példakrol?

A félelmek valésak. Ezt a félelmet semmiképpen nem szabad bagatellizalni.
Ugyanakkor erre a félelemre lehet valaszokat kapni, ha megismerjik azoknak a csa-
ladoknak a tapasztalatait, ahol tébb gyermek van. Ok azok, akik hitelesen el tudjak
mondani, hogy ez a félelem beigazolédik-e, illetve hogyan élik meg ezt a helyzetet,
hogyan oldjak meg ezt a kihivast.

71

_ HUNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2023/2




I ~ FoGVATEKOSSAGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA |

Dontés az orokbeadasrol

A gondoskodas, és az, hogy j6é helyen tudjak gyermekiiket a sziil6k, az egyértelmlen
kiderUlt az interjukbdl. Az intézetbe adas példaul egyik csaladnal sem johetett széba,
mint alternativa. Csakugy, mint hogy a kérhazban sem hagytak volna sziiletése utan.
Elutasitjak a fogyatékossagot, de mindenképpen tudni szeretnének a gyermekuikrél,
ami egyértelmlien azt bizonyitja, hogy lelkiik mélyén nem tudtak teljesen elenged-
ni a gyermeket, és azt is, hogy van bennik felelésségérzet: gondoskodni akarnak
a gyerek jovéjerol.

»Titkos 6rékbefogadast semmiféleképpen nem szerettiink volna” (B1 1169.)

— ez is azt bizonyitja, hogy fontos szdmukra a kapcsolattartas, a gyermekrél valoé
informalddas, ami kizardlag nyilt 6rokbefogadas esetén lehetséges.

,Es ugye megmondtuk, hogy azt nem birnénk, hogy ne tudjunk réla semmit”
(B1 1220-1221.).

J[A]zt viszont kik6téttem, hogy intézetbe nem. Tehat onnantél aztan k6kemé-
nyen raalltunk, hogy csaladba” (B2 1369-1370.).

Megoldasi stratégidk — segitség a feldolgozashoz
A masodik anyuka igyekezett érzelmileg is tavol tartani magat a gyermektél.
»[A] szoptatast semmiféleképpen nem szerettem volna” (B1 1107—1108.).

»,Gabi az elsé két-harom napban, tehat amikor bemehettiink hozza, akkor 6
lelilt egy masik székre, és akkor nem is nagyon akart k6zeledni hozza” (B2
1321-1323.).

Csongi anyukaja megemlitette, hogy sokkal szebb lett volna a térténet, ha azt mond-
hatta volna otthon a csaladnak, hogy meghalt a gyermeke, mint az, hogy Down-
szindromas.

L[H]ogyha Ggy sziiletett volna a Csongi, hogy senki nem tud réla semmit,
tehat mondjuk ketten vagyunk bent a sziil6szoban, és megsziiletik, és azt
mondjak, hogy Down, és senki nem tudja, akkor lehet, hogy képes lettem vol-
na lemondani réla, és itthon azt mondani, hogy meghalt. Mert az olyan szép,
olyan fajdalmas, szép térténet. Az, hogy Down, az nem szép, az tragédia, az
borzalom, az elviselhetetlen, az felfoghatatlan” (A1 436—440.).

Tamogatas a tagabb csalad — a rokonsag részérdél

A nagyszllék mindkét csaladban tamogatéan alltak a helyzethez. Nem akartak a dén-
tést egyik vagy masik iranyba befolyasolni, de biztositottak a fiatalokat arrél, hogy bar-
hogy is alakul, 8k mellettiik allnak. Es ilyen esetben szokott még felmeriilni a csaladon
bellli drokbefogadas lehetésége (ha az életkori hatarok ezt lehetévé teszik).

L~<Apukam azt mondta, mert sirva kértem téle tanacsot..., életemben el6szér

most nem tudok neked tanacsot adni, mert ha otthagyod, akkor abba bele-
déglesz. Viszont, ha hazaviszed, akkor meg abba fogsz. Egyet tudok tana-
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csolni, hogy ne tégy a férjed ellenébe. A hazassagodat ne tedd ténkre! Van
négy gyereked, egy j6 hazassagod, mérlegelni kell” (A1 441—-445.).

»[A] csaladdal beszéltiink réla, de 6k azt mondtak, hogy tiszteletben tartjak
a dontéslinket. Hat mar most az én anyukam mar felhozta. .., hogyha olyan ké6-
riilmények kézt élne, hogy megtehetné, akkor 6 hazahozna” (B1 1081-1084.).

Tamogatas a kérnyezet részérél
A falubeliek altalanos megitélése viszont egyértelmiien az 6rokbeadas ellen iranyult.

»~[MJindenki mondogatta nekiink, hogy hat csak a tietek, ezt miért, nem kell
itten gondolkozni” (B2 1339-1340.).

Az egyik anyuka hasonlé helyzetben lévé ismerdsét hivta meg magukhoz, hogy eset-
leg megvaltoztassa a dontését, de ez még inkabb raerdsitett félelmeire.

,Volt egy gyerekkori baratom, akirél szintén tudtam, hogy egy Down-kisfiut
nevelnek. ... Hat, amit itt a kisfiG mivelt, az is. Nem erésitett meg abban,
hogy hurra, de jo lesz” (A1 498—499.).

A Down-szindromas gyermeket nevel6k kdzéssége inkabb a felnevelés felé terelte
az egyik interjualanyt.

~Emlékszem, hogy még egy Fejér megyei k6zségben is voltunk harom na-
pot... Az ilyen kifejezetten Down-gyerekekkel érkezett minden sziil6, akinek
akkor sziiletett Down-gyereke, és ugye probaltak minket ott terelni, segiteni,
hogy mit, hogy kell” (A1 580-583.).

Az egyik anyukanal a hitébdl szarmazo megitélés is megjelenik.

»~Nagyon hiszek Istenben. ... Vivinél a sziilés nehezen zajlott..., kbnybrégtem
a Joistenhez, hogy vigyazzon ram és a babara, és legyen minden rendben,
és cserébe megfogadom, hogy soha tébbet nem fogok sziilni. Es ha mégis
sziilnék, akkor elveheti az életem. ... [A]Jmikor Csongival terhes lettem, akkor
ugye végig ott volt, hogy uu, te igértél egy ilyet, és te most nem tartottad
be, és most mi lesz. ... Es ezt mondta egyszer egy barétném, aki szintén
hitgylilekezetes, hogy én hoztam magamra ugymond ezzel az atkot..., hogy
azt mondtam a Joistennek, hogy draga Joistenem, kiméld meg az életem, k6-
ny6régve kérlek, hogy ne kelljen meghalnom, és hogy kimondtam azt a gon-
dolatot, hogy ha mar, széval akkor inkabb vedd el a gyerekem, de az életem
ne vedd el” (A1 335-348.).

Onvédelem és 6nigazolas a hozott dontésre

Mindegyik esetben érzékelhetd, hogy a déntés meghozatala utan nem voltak nyitot-
tak annak megvaltoztatasara. Nem fogadték szivesen, amikor masok befolyasolni
akartak &ket.

JAlnnak az itélkezését fogadom el, aki volt ilyen cipében, vagy nagyon ha-
sonléba” (B2 1343-1344.).
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~[M]egprobalt segiteni..., de nekem az lett volna a segitség, ha valaki meg-
fogja és elviszi, és szereti. Ennyi. Es én néha megnézem” (A1 574-577.).

L~[MJegmondtam az egész csaladnak..., ezt total neklink kell eldénteni, mert
ugye ez egy életre szolo térténet. ... Tehat az 6sszes felel6sség, meg az 6sz-
szes minden rank marad agyis, egy idé utan” (B2 1363-1369.).

Ezek a szOvegrészek vildgossa teszik egyfeldl a sorstars szll6k szerepének fontos-
sagat, masfel6l felhivjak a figyelmet arra, hogy mennyire fontos a profi, szakszer( —
|élektani ismeretekre éplilé, a vér szerinti sziilét el6itéletmentesen fokuszba helyezé
—, személyes tamogatas ebben az idészakban.

Egyutt toltott id6 az drékbeadasig

Interjualanyaim mindegyikére igaz, hogy szlletése utan hazavitte a gyermeket, és
mindaddig gondoskodott réla, amig nem talalt szamara megfelelé csaladot. Az elbe-
szélésekbdl nagyon szépen kirajzolddik, hogy az egyitt toltétt id6 alatt hogyan élték
meg a gyermekkel valé kapcsolatukat.

Az anyaknak nem sikerdlt kapcsolédniuk sérilt gyermekikkel.

~,Nem & tehetett rola, de valahogy &ra voltam mérges. Talan éra vetitettem
ki azt a fajta kudarcomat, haragomat, amit nem kellett volna..., semmilyen
kapcsolatot nem tudtam vele létesiteni. Nem tudtam elfogadni 6t. Semmilyen
szinten sem. A massagat nem tudtam elfogadni” (B1 739-746.).

»[A] legrosszabb az volt, hogy a Csongival semmilyen kontakt nem tudott ki-
alakulni. Tehéat igy fekiidt. Semmi. Soha nem ismert fel. ... Tehat engem, ami
zavart..., hogy nem tudok kommunikalni vele” (A1 517-525.).

Az elsd csaladban az apa elfogadta, hogy hazavigyék a gyermeket, de a gondoza-
saban egyaltalan nem vett részt.

s[E]lfogadta, hogy én hazahozom” (A1 554.).

A masik csaladban viszont épp az apa volt, aki jobban el tudta fogadni gyermekét, és
a kicsi gondozasaban, nevelésében is részt vett. Az interjuk soran kialakult bennem
az a kép, hogy amennyiben az anya kevésbé lett volna elutasité a helyzettel szem-
ben, gy az apa akar meg is valtoztatta volna a dontését.

»,De, miimadtuk! De tényleg. Atmentiink mindig a szomszédba, és akkor min-
dig, mindenhova magunkkal... Tehat attél szeressiik, meg imadjuk, tehat azo-
ta is csak...” (B2 1436—1440.); ,akkor mondtam neki, hogy egyszer, remélem,
hogy becsénget a kapun, azt j6l leszid, hogy miért igy alakult? Mert akkor
tudom, hogy annyira j6 agyban, azért képben van, hogy ezt meg birja csinal-
ni” (B2 1538-1541.).

Mindkét csalad megemliti a Down Dada Szolgalat vezetdjét, aki a hivasukra azonnal
segitd kezet nyuijtott. Erintett szlil6ként, sorstarsi segitéssel, hasznos informaciokkal
tamogatja a hozza forduld csaladokat az igénybe vehet6 tamogatasokrol, fejleszté-
sekrél, egészségszolgaltatasokrol, terapiakrol.
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»[M]Jondtak, hogy a Down Dada Szolgalatot keressiik meg, 6t felhivtam, és...
par nap mulva jott is..., kertelés nélkiil elmondta a j6 oldaléat, rossz oldalat,
hogy mire szamithatunk” (B2 1359—-1362.).

,[Ollyanban is tamogatott, meg segitett, tehat volt olyan, hogy egyszer-egy-
szer elvitték magukhoz a Csongit. Volt valami olyan nagyobb esemény na-
lunk” (A1 592-594.); ,javasolt tornakat, javasolt fejlesztéseket, javasolt klub-
bokat” (A1 579-583.).

Abban az esetben, ha a sziil6k mégis ugy déntenek, hogy nem vallaljak a gyermekik
felnevelését, akkor a Down Dada Szolgalat az érékbeadas folyamataban is végigki-
séri 6ket.

,Es aztan ugye a Down Dada Szolgalat ugye kutatott, megint..., és megtalél-
tak a Tamaraékat, felmentiink Pestre, talalkoztunk vele...” (B2 1401-1404.).

»[A] Down Dada Szolgélat tudta ezt a szandékomat, hogy én szeretnék neki
csaladot, de nem ugy, hogy na, itt van, vigye barki aztan... Tehat jo helyre,
biztos helyre szerettem volna 6t tudni. Es akkor én gy éreztem, hogy képes
vagyok lemondani réla” (A1 612—614.).

Az drokbeadas pillanata

Azt a pillanatot, amikor elvitték a gyermeket, mindkét csalad lelkileg nagyon megter-
helének élte meg. Egyszerre éreztek megkdnnyebblilést és veszteséget.

,Es akkor itt voltak. Addig nem is volt ugymond gond, vagy hét, hogy
beszéltiink, meg eljatszottak 6k is a gyerekkel, meg mink is, meg mit tudom
én, csak mikor ugye Roébert mondta, hogy jo, akkor menniink kéne. Hat, az
megint. Es mikor betiltek az... (elsirta magét), akkor elaludt, és Ugy vitték el.
Es mikor elvitték, hat bejéttiink, hat... En még életemben ilyet nem éreztem.
Azt éreztem, hogyha nem megyek el itthonrdl, vagy nem megytink el itthonrol,
akkor megbolondulok tényleg. Tehat menniink kellett... Ott voltunk egy par
ora hosszat le-fol, céltalanul csak leskel6dtiink, mert itthon nem birtunk ma-
radni” (B2 1409-1417.).

[M]egjéttek a megmentbk, és akkor ugy voltam vele, hogy de jo, és akkor
élhet, és ték jo, mert tébbé nekem ezzel nem kell foglalkoznom, és 6 j6 helyre
kerlil. Szeretni fogjak, jo lesz neki, nekem még jobb lesz. Mindenkinek jo lesz.
Akik vallaltak, hogy érékbe fogadjak, nekik is jo lesz, hiszen 6k szeretnék. ...
Nekem annyi kérésem volt, hogy néha hadd halljak fel6le... Mondtéak, hogy jo,
ebben benne vannak (A1 639-642.).

Az egészségugyben pedig, a szabalyok miatt, még inkabb kellemetlen szitugcioba
hozzak az amugy is nehéz érzelmi allapotban 1évé feleket.

,Es jottek is a klinikéra érte... 6rékbefogadé anyuka, mér 6 fogta... [Ulgye
megkérdezték, hogy ki az anyuka, nem én vagyok az anyuka, akkor 6t félre-
sodortak, mert én vagyok, mondja, nekem adnak felvilagositast, én vagyok
a sziil” (A1 634-639.).
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Az 6rokbeadas utani tapasztalasok
Egyik interjualany sem tudta végleg elengedni gyermekét.

L~[MJegmondtuk, hogy azt nem birnéank, hogy ne tudjunk réla semmit.” (B1
1211-1220.)

,Harom havonta kériilbeliil telefonon érdekiédtem, hogy hogy van, meg mi
Ujsag” (A1 642-643.).

A masodik csalad esetében adott, hogy rendszeresen tudnak talalkozni vele. Ezek
a talalkozok érzelmileg megterhel6k a szamukra.

»~[NJagyon sok taladlkozasnal ugy bucsuztunk el, hogy mind a ketten sirtunk”
(B1 1191-1192.).

Ennek ellenére azért ugy érzik, hogy a nevelését ténylegesen nem tudtak volna val-
lalni.

»,[NJem birok Kendére azért teljesen tugy nézni, mint Palikara. Hiaba ugyan-
ugy mind a ketté az én fiam” (B2 1601-1602.).

Az egyik édesapa olyan kénnyed és természetes modon kapcsolédik gyermekéhez,
hogy még a mondatai kézil is kiolvashato, ha rajta mulna, hazavinné. Hiaba allitja
az ellenkezdjét, hiaba prébalja azt kommunikalni a kilvilag felé, hogy ez egy akkora
teher, amit nem tudnak felvallalni. En mégis érzem benne azt a hatalmas szeretetet
kisfia irant, ami felll tud irni mindenféle sérilést.

»~LAmugy meg szeretem, tehat ott is vagyunk, ott hiilyéskediink, meg mikor ide
is eljénnek, tehat 6k6rkddiink, de ez nem menne” (B2 1563-1564.).

Az elsé interjualany kezdte azt érezni, hogy hazavinné magahoz egy-egy hétvégére,
de az 6rokbefogadé csalad ehhez nem jarult hozza.

JIMJ]egkérdeztem az 6rékbefogadé sziilbket, hogy esetleg egy par napra...
elhozhatnank-e Csongit? Mondta, hogy nem. Nem, nem, nem. ... Es ugye el
kellett fogadnom” (A1 751-755.).

14 év elteltével az édesanya kijelenti, hogy megbanta egykori dontését, és ha lehe-
tésége lenne visszacsinalni az egészet, akkor meg is tenné. Soha tébbé nem adna
oda senkinek a kisfiat.

,Szeretném hazahozni. Szeretném visszakapni. O az én gyerekem. Es most
egy-két éve megbantam az egészet. Idaig nem. ... [M]ar nem adnam oda”
(A1 687-690.).

Utdlag visszanézve, a félelmek egy része mar mas megvilagitasba kertilt. Féleg, ami
a testvérek reakciojat érinti.

~Nem is beszélgettem olyan nagyon a gyerekekkel errdl, tehat nem kérdez-
tem meg, hogy mit gondolnak, vagy mit éreznek, vagy mit nem. ... [E]s mos-
tansag szoktunk beszélgetni, és akkor most jénnek vissza azok az infok, hogy
6k szomoruak voltak” (A1 647-651.).
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Az id6kdzben felndvé lanytestvér az interjuban elmondja, hogy nem lattak masnak
az 6ccsliket, és nem értették gyerekfejjel, miért nem velik él.

,[ T]Jobbszor elmentiink azért hozzajuk meglatogatni a Csongit, és sose értet-
tik igy a n6véremmel se, aki szintén még eléggé gyerek volt ehhez, hogy hat
6 miért nincs vellink?” (A2 972—-973.)

Szamukra az elfogadas sokkal egyszeribb volt, mint az anya szamara.

J[l]lyen kényszermozdulatai, amiket folyamatosan ismételt is, és nem csinalt
mast. Ennyi furcsasag tiint fel igazabdl” (A2 981-983.).

J[RJivalizaltunk veliik, mert 6k azt mondtak, hogy az 6 teséjuk, de mi meg azt
mondtuk, hogy 6 a mi tesénk” (A2 984-985.).

3.2. Megallapitasok

Kutatasi kérdés: Mi jellemzi a Down-szindromas gyermeket 6rékbeado
csaladokat?

Fontos, hogy interjualanyaim nem a gyermeket sziletése utan a kérhazban hagyo,
lemond6 sziilék, hanem mindegyik gondozta, nevelte gyermekét, egyik szilépar 8
hoénapig, a masik évekig, mig végul talaltak nekik csaladot. Ez alatt az id6 alatt mar
kialakult kdztik a kétédés. Mindkettére jellemz6 a gondoskodas, mert a lehet6sé-
gekhez képest a legjobbat akartak kihozni a helyzetbdl. Nem lemondani akartak
a gyermekrél, aminek értelmében a jelenleg hatalyban lévé térvény szerint a gyer-
mek tovabbi sorsrendezésérél mar nem értesilhetnek. Mindkét szilépar egy olyan
csaladot szeretett volna talalni a gyermeknek, ahol elfogadjak, szeretik és sajatjuk-
ként nevelik fel. Erdekes kérdés tehat, hogy mi az oka, ha a sziil6sk még a kétédés
kialakulasa utan is lemondanak gyermekukrél.

Mennyi és milyen informacié alapjan déntenek a szul6k arrdl, hogy nem
szeretnék felnevelni Down-szindromas gyermekuket?

Ugy tiinik, hogy barmennyire is kulcsfontossagi dontésrél van szd, a déntés
meghozatala el6tt szinte semmilyen informacié nem allt rendelkezésére az 6rokbeadd
szll6knek. Az egyik apuka példaul a kérhazba menet a telefonjan bongészve nézett
meg par weboldalt, és probalt tajékozddni. A neten ugyanakkor sokkal inkabb orvosi
szempontu megkozelitésekkel talalkozik, amely informaciok nem a legszebb jovéké-
pet festik meg az emberben.

EImondhatdé, hogy a szul6ék a dontést kizardlag sajat, altalanos és a tarsadalom-
ban is meglévé elitéleteik fényében, érzelmi alapon hoztak meg. Ehhez hozzajarult
a korhazban elhangzott targyilagos ténykozlés, amit semmilyen segité beszélgetés
nem kovetett.

Az interjuk elemzése soran egyértelmivé valt szamomra, hogy mindkét csalad
még a kérhazban meghozta a déntését. Erdemi informaciét pedig mar csak ezutan
kaptak a segitséguikre siet6 Down Dada Szolgalattél. Hasonl6 helyzetben 1évé csa-
ladokkal is csak honapok multan tudtak talalkozni, de addigra mar olyan erés volt
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benniik az elhatarozas, hogy ezen mar semmi nem tudott valtoztatni. Erdekes volt
megfigyelni, hogy amint valaki a dontésukkel ellentétes nézetet fogalmazott meg, azt
egybdl tamadasnak vették, és dnigazolasként olyan jovébeli kivetitésekkel prébaltak
védeni magukat, amikkel alatamaszthattak dontésik |étjogosultsagat.

Mit tudunk a diagnozis kozlésérdl, a diagnozis kozlését kovetd idészakrol?

A negativ hirek altalaban sokkoljak a sziil6t és a hozzatartozokat. Ezért fontos, hogy
a tajékoztatd személy tisztdban legyen azzal, hogy a tajékoztatott élete végéig emlé-
kezni fog a tajékoztatas soran torténtekre. Még ha nem is szé szerint, de az érzés, amit
akkor érzett, a mdd, ahogy a hirt kdzoltek vele, mindorokre része lesz emlékezetének.

A legfontosabb, hogy megfeleld informacié alljon rendelkezésre a csalad sza-
mara, és hogy legyen egy tdmogatd kdrnyezet. Barhogy is dontenek, ne azt érez-
zék, hogy rossz dontést hoznak. Ebben az esetben nagy segitség a Down Dada
Szolgalat, akik informaciéval tudnak szolgalni a gyermekrél, és nem a tarsbetegsé-
gek feldl kdzelitik meg a problémat, amit az orvosok altalaban tesznek. Az, hogy mi-
vel jarhat a Down-szindréma, az nem egy gyerek élete. Nem arrdl kell déntenie, hogy
mivel jarhat, hanem a csalad hogyan tud ezen tovabblenduini (Bizony Isten, 2023).

A korai anya-gyermek kapcsolat nem a sziilés utan kezd kialakulni, hanem mar
a varanddésag alatt. Az anya-gyermek kapcsolatnak mindkét fél szamara egy vele-
sziletett, 6sztonds eredete van. Sérilt gyermek sziiletésénél azonban ebben a kap-
csolédasban valtozasok johetnek létre. Ez mindkét édesanya esetében megfigyel-
hetd. Azaltal, hogy nem tud kapcsolédni a gyermekéhez, az anya konfliktusba kerdil
6nmagaval: a gyermekkel nem tud azonosulni, elutasitja, mikdzben a szocializacidja
révén szeretnie kellene. igy sériil az dnértékelése, hiszen tarsadalmi norma és 6n-
magatol valo elvaras is, hogy szeresse gyermekét barmi aron. Mindkét anya szérny(
traumaként élte meg gyermeke allapotat. Nekik nem sikerilt meglatni a sériilésen
tal a gyermeket. Hidba minden megsegités a Down Dada Szolgalat részérél, hiaba
kaptak teret és id6t hozza, hisz hénapokig, évekig nevelték a gyermeket, az attérés
nem kovetkezett be.

Itt szeretném megjegyezni, hogy a csaladban maradas esélyét nyilvan novelhet-
né, ha a hazavitelt kdvetéen megfelelé tamogatast kapnanak a csaladok a védéné-
t&1, gyermekorvostdl, helyi szolgaltatoktd! (pl. koragyermekkori intervencid). Erdekes
lenne latni, hogy ezek megléte és a nyujtott szolgaltatas minésége vagy éppen ezek
hianya mennyiben és hogyan befolyasolja a csaladok dontését. Sajnos a felvett na-
rrativ interjuk szévegében ilyen informaciok nincsenek. A kutatas ezen hianyossaga
ugyanakkor felhivja a figyelmet arra, hogy a jév8ben ennek a kérdéskdrnek a korbe-
jarasara feltétlenll nagyobb figyelmet érdemes forditani.

Milyen érdemi tamogatast kaptak a szUl6k?

Mindegyik interjualany tébbszér megemlitette a Down Dada Szolgalatot, amikor
megsegitésrél beszéltek. Akar Down-szindrémaval kapcsolatos mindennem infor-
maciordl, akar az orokbeadasrol volt szd, tobbszdr emlitik pozitivan, és értékelik az
Ugyukbe fektetett energiat.
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Mi tortént a gyermek 6rokbeadasat kovetéen?

Az interjuk soran az derdlt ki, hogy az elengedés egy hosszabb lelki folyamat, ami
nem ér véget az 6rokbeadasrol, érokbefogadasrol sz6l6 hatarozat alairasanak pil-
lanataban. Az interjualanyok az 6rokbeadasnal kifejezték igényiket arra, hogy kap-
csolatot tudjanak tartani a gyermekkel. Azt el sem tudtak képzelni, hogy ne halljanak
fel6le, vagy hogy ne lathassak tobbé. Az egyik anyuka 14 év elteltével konkrétan
visszacsinalna az 6rékbeadast. Az § esetét azonban arnyalja, hogy a gyermek az
Orékbeadas utan egy évvel meghalt.

Az 6rokbeadashoz kapcsolodo érzelmek

Az interjukészités k6zben és annak feldolgozasa soran is szembesiiltem azzal, hogy
a téma rengeteg érzelmet hozott a felszinre. Pozitiv és negativ érzelmeket egyarant.
Az interjuk elemzésekor megjeldltem az egyes érzelmi megnyilvanulasokat, majd
ezeket a jel6léseket kigyljtve egy érzelmi térképet készitettem. Az igy elkésziilt ér-
zelmi felh6 (Id. 1. abra) hiien abrazolja az 6rokbeado szilok érzelmi hullamzasait.
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4. Osszefoglalas

Ebben a tanulmanyban a Down-szindromas gyermeket orokbeadd sziildk életét,
érzéseit, tapasztalatait és kihivasait mutattam be négy interjualanyom elbeszélése
alapjan.

Az Osszefoglalasban szeretnék visszatérni az els6 interjualanyom 19 éves nagy-
lanyara, aki teljesen masképp élte meg dccse elkertlését otthonrol, mint azt az édes-
anya gondolta. A testvérek szomoruak voltak, és gyakran szorongtak, nehogy 6ket
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is orokbe adja édesanyjuk. Semmi kildndset nem lattak dccsiikon, csak azt a fura
tulmozgast, amit megemlit az interju soran. Nem tudom aladtamasztani, hogy ez min-
den esetben igy térténne, de a gyermekek elfogadasa sérilt testvérik irant sokkal
egyszerlbb, természetesebb, mint a feln6ttek esetében. Az a félelem, amit meg-
fogalmaznak az 6rokbeado sziil6k, hogy mekkora terhet r6 egy Down-szindromas
gyermek a meglévé és leendd testvérekre, ebben a két csalddban legalabbis, meg-
délni latszik. A gyermeki elfogadas mintaként szolgalhatna mindannyiunk szamara,
mert bennik még tisztan él az eléitéletmentesség, a feltétel nélkili szeretet, melynek
egyik legszebb hozomanya az elfogadas. Es egyuttal felhivia a figyelmiinket arra
is, hogy mennyire fontos és hianypétlé lenne a fogyatékos gyermeket 6rokbeado
csaladok esetében a testvérek vildganak a feltarasa is.

Jelen kutatas fékuszaba kerilt mindkét csaladra igaz, hogy viszonylag késén,
hosszabb csaladban t6lt6tt id6 utan adtak érékbe a Down-szindromasként diagnosz-
tizalt gyermekiiket. Eppen ezért egy kdvetkezd kutatasban érdemes lenne mélyeb-
ben feltarni annak az okat, hogy miért adnak érékbe Down-szindrémas gyermeket
akkor is, amikor valamiféle két6dés a csaladban toltétt id6 alatt minden bizonnyal
mar kialakult.

Bizonyosan szerencsés lenne olyan csaladokkal is interjuzni, ahol mar magzati
id6szakban vélelmezték a ,genetikai rendellenesség” tényét, vagy amikor a sziiletést
kévetéen, mar a kérhazban lemondtak réla. Masfeldl izgalmas kérdés, hogy az 6rok-
beadast kdvetéen hogyan viszonyult a csalad a gyermekvallalashoz, hogyan élték
meg a terhesség idészakat, mi tértént a megsziletett gyermekkel.

Osszességében ugy gondolom, hogy a tanulmany fontos hianyossagra hivja fel
a figyelmet a hazai kutatas terén. Hangsulyozza annak fontossagat, hogy a Down-
szindrémas gyermeket 6rokbeadod sziil6k élményeirdl, dontési folyamatairol és a ta-
mogatasi lehet6ségekrdl a jévében is késziiljenek kutatdsok. Tovabbi kutatasokra
tehat bizonyosan sziikség lenne, és ehhez — reményeink szerint — j6 kiinduldpontot
jelenthet ez a vizsgalat. Bizunk abban, hogy a tudomanyosan feltart sziikségletek j6
alapul szolgalnak majd az ezekhez igazodo6 tamogatasi rendszer kiépitéséhez.
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»En olyan vagyok, mint te...”

Absztrakt

Jelen tanulmany arra hivatott, hogy mélyebb betekintést engedjen az olvasé szamara egy CODA ember éle-
tébe. Siket sziil6k hall6 gyermekeként sziilettem. Ez a kett6sség meghatarozta és végigkisérte életem min-
den pillanatat. Szamomra a csaldad nem pusztan a szlik csaladi kérre vonatkozik, hanem bizonyos értelem-
ben a Siketek kdz6ssége is csaldadom: kdz6ttik otthon érzem magam, anyanyelvem (elsédleges nyelvem)
a jelnyelv, része vagyok a nagyobb egésznek. Ebbél a kézegbdl indultam, és kisebb-nagyobb vargabetikkel
kozéjik tértem vissza.

Kulcsszavak: siket/Siket, CODA, jelnyelvi tolméacs

“l am just like you...”

Abstract

This study is intended to give the reader a deeper insight into a CODA person’s life. | was born as a hearing
child of deaf parents. This duality defined and followed every moment of my life. For me, family is not only the
close family, but in a certain sense the Deaf community is also my family: | feel at home among them. Sign
language is my mother tongue (first language), | am part of their larger world. | started from this environment
and returned to them by taking a roundabout way.

Keywords: deaf/Deaf, CODA, sign language interpreter

~En olyan vagyok, mint te...”

Siket szul6k hall6 gyermekeként szilettem Szegeden 60 év-
vel ezelétt. Edesapam Hédmezévasarhely tanyavilagaba
sziiletett, els6 gyermekként. Edesanyam Szeged mellett,
Ottdmds-Ruzsa tanyavilagaba, dtgyermekes szegény csalad-
ba érkezett. Szileim mindketten halléként jottek a vilagra, majd

a '30-as, '40-es években tombold jarvanyos agyhartyagyulla- : : ‘

das kovetkeztében kora gyermekkorukban veszitették el halla- L]

sukat. Egyikiiknek sem maradt hallasemléke, sem pedig hal- $

lasmaradvanya. A Il. vilaghaborut kdvetéen kerlltek iskolaba, A SZERZS

az akkori elnevezés szerinti ,Siketnémék Szegedi Intézetébe”. 8 HONAPOS CODA

A kozottik 1évé 2 év korkulonbség ellenére egy osztalyban GYERMEKKENT
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kezdtek, és valdjaban attédl a pillanattél kezdve mindhaldlig szerették egymast. 64
éves hazasok voltak. (A ,sliketnéma” vagy ,siketnéma” kifejezéssel kapcsolatban el
kell mondanom, hogy a kézhiedelemmel ellentétben nagyon kevés olyan siket van,
aki néma is. A siket felnéttek szinte mindegyike beszél, csak kiilbnb6éz6 szinteken
— attol fiiggben, hogy mikor ment el a hallasa, mennyire volt j6 a vele foglalkozé lo-
gopédus, illetve szurdopedagdgus, 6 maga mennyire volt aktiv a beszédtanulasban,
a sziilei hogyan élltak hozza, tudtak-e segiteni, bentlakasos iskolaban tanult-e stb.
Az sem mindegy, hogy mikor veszitette el a hallasat, hogy tudott-e mar beszélni,
vagy siketen sziiletett-e.)

Miért vellk kezdtem a bemutatkozast? Miért irtam réluk els6ként? Mert az 6
kapcsolatuk sarokké az életemben. Egy olyan biztos pont, amire barmikor tamasz-
kodhattam. Er6t, biztonsagot, és annyi szeretetet adott nekem az életre, ami a mai
napig a lelkem legerésebb része.

Mit jelentett szdmomra mindez: siket szulék hallé gyermeke, tanyavilagban él6
rokonokkal? Kora gyermekkoromban, 3 éves koromig szinte csak a kezemmel be-
széltem. Mindenki, aki napi rendszerességgel megfordult nalunk (baratok, munka-
tarsak) jelben kommunikalt. Szamomra ez volt az a nyelv, amelyen kénnyedén, zbk-
ken6mentesen tudtam kifejezni magam. Ez az anyanyelvem. Mai napig el6fordul,
hogy ha nagyon faradt vagyok, nem jut eszembe a sz, csak a jele, és még mindig
jelben almodok. Természetesen tudtam, hogy vannak olyan emberek, akikkel muszaj
szbban beszélni (postas bacsi, boltos néni stb.), de ez mindéssze annyit jelentett
nekem, mint pl. az, hogy valaki szemiiveges vagy széke haju. O olyan, és kész.
Hatalmas elfogadas alakult ki ezaltal bennem a ,mas emberek” irant, hiszen bizo-
nyos értelemben mindenki mas. Nem igaz? Bar az is igaz, hogy roppant faraszté
volt széban beszélni, és erre az évodaba keriilés débbentett rd. BecsOppentem egy
olyan kozdsségbe, ahol senki nem értett meg engem. Megkédvetelték, hogy a verset
ne csak tudjam, de hanggal, sz6ban mondjam, és ha barmit szerettem volna, azon-
nal csattant a ,parancs”: Ne mutogass — mondjad! Szérnyen faraszto volt. Egyedil
lenni egy hangos, zajos kdzegben, és minden percben, folyton alkalmazkodni a tébb-
séghez. Talan az a legpontosabb megfogalmazas, hogy a lelkem faradt el, olyan sok
mindenre kell figyelni. Nekem a jelbeszéd lett az anyanyelvem. Amit megértek, azt
at kell forditanom a verbadlis nyelvre. Bar a hattérzajokat tudom szelektalni, a hangos
beszéd, az er6s hangok a mai napig zavarnak.

Ebben az idészakban nagyszileim és a tagabb rokonsag hallé tagjai nem voltak
része az életiinknek, egyrészt a tavolsag, masrészt a tanyasi élettel jaré kotottségek
miatt.

A csaladban volt még egy vetiilete annak a ténynek, hogy szileim bentlakasos
iskolakban végezték tanulmanyaikat: kivil rekedtek a nagyobb csaladon. A haboru
utani siketeket oktaté intézetekben még nem volt lehetéség arra, hogy hétvégente
hazalatogassanak a gyerekek. igy kizarélag a nyari sziinetben mehettek haza sziile-
ikhez, testvéreikhez a tanyara, ahol azonnal befogtak 6ket dolgozni. Mar a 4 éves kis-
gyerek is libat 6rz6tt, a nagyobbacskak a foldon dolgoztak (kapaltak, sz616t kdtoztek,
gyiimélcsoét szedtek). Edesanyam nem szeretett a tanyan lenni. Mérhetetlentil egye-
dil érezte magat, ugyanakkor sziileihez, testvéreihez nagyon ragaszkodott egész
életében. Edesapam koran elveszitette anyukajat, 6t a Sandorfalvan él6 nagysziilék
segitették, tanitgattak az élet dolgaira (barkacsolni, f6zni stb.), és sok unokatestvér
vette korll. Ez sokat jelentett szamara, nem véletlenil lett fiatal felnéttként a Siketek
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szegedi csoportjanak aktiv vezet6je, sokaig mértékadd, meghatarozé személye. Az
én életembe a nagyobb csalad akkor Iépett be, amikor dvodaba keriiltem, és ezzel
majdnem egyidejlleg megsziiletett a hiugom is.

Ovodéaba lépésemtél kezdve a felnstteknek (neveléknek, dadusoknak) folyama-
tosan problémat okozott, hogy jeleltem, és nem szivesen beszéltem. Az els6 nyaron
(amikor a hugom is sziletett), szlleim kivittek engem a rizsai tanyara, és az
egész nyarat ott téltdttem. Szlleim szandéka szerint a f6 cél az lett volna, hogy
beszéltessenek, amennyit csak lehet. Nagyszileim nem tudtak jelelni, és nem is
engedték meg nekem, hiszen 6k sem értették meg. Pont ugy, mint az évodaban
a felnéttek. Nagyon szerettem minden nyarat a tanyan: a végtelen tér és az, hogy
nagyszileim ,békén hagytak”, a szarnyal6 szabadsag élményét adta. Felfedezhettem
a vilagot! Ezen az életérzésen tul két meghatarozé élményem volt még a tanyan:
egyik az, hogy nagypapa mindig olvasgatta a Szabad Féld Gjsagot, a masik az, hogy
délben szdlt a radio. Az Ujsagban volt gyermekrovat is, azok a kis versek, mesék na-
gyon érdekeltek engem. Hogyan lesz a betlib8l sz6? Hogyan lesz a sok irott szébol
mese? Folyton kérdezgettem nagypapamat, hol van ez vagy az leirva? igy tértént,
hogy 5 éves koromban félig-meddig autodidakta médon megtanultam olvasni. A ra-
dié azért volt meghatarozo része a nyaraknak, mert olyan mlsorokat, olyan zenéket
hallgattunk, amivel egyébként sohasem talalkoztam addigi életemben. Varazslatos
volt!

Ezzel a két meghatarozd élménnyel — tudtomon kivil — el is indultam a jel-
tolmacsolas felé. A radiés misorokrél meséltem szlleimnek, és édesapammal
egyltt bongésztik a kdnyvtarbdl kdlcsdnzott mesekdnyveket. Sokszor nem értettem
a szbveget, olyankor apu jelben elmesélte nekem. Késébb (mar kiskamaszként) ez
a szerep felcserél6dott: amikor édesapam nem értette a hivatalos szévegeket, én
jelben magyaraztam neki.

4-5 éves voltam, amikor édesapam magaval vitt a rend6rségre, mert utlevelet
akart készittetni. Feliltetett engem az Gigyfélfogadé ablak pultjara, mire az ablak mo-
gott Gl6 holgy felhaborodottan raszolt, hogy azonnal vegyen le onnan. Apu levett,
leliltetett a varakozdk kdzé egy székre, majd kis id6 mulva értem jott, visszavitt az
ablakhoz, és ismét fellltetett a pultra. Ez volt életem elsé ,szandékos” tolmacsolasa.

9 évesen mar beadvanyokat fogalmaztam kilonb6z6 hivataloknak, orvoshoz ki-
sértem szlleimet, bicajjal Ggyeletre apukamat, aki a lazas kishGgommal rohant. Majd
ahogy néttem, egyre tagult a kor, segitettem a Siket baratoknak, ismerésdknek egyre
gyakrabban, mindig és mindenhol.

Mindekozben volt a csaladban még egy CODA gyerek, akinek ugy alakult az
élete, hogy sokaig kivilallé maradt. A testvérem.

4 éves voltam, amikor a hugom szlletett. Szlleimnek mar volt tapasztalata arrdl,
mennyire nehéz volt nekem az 6évodakezdés, milyen sokat kiizdéttem azzal, hogy
beszélni KELL. Igyekeztek, hogy ne kdvessék el még egyszer ezt a hibat, ezért
bdlcséde helyett a kisbabat olyan nevel6néhoz adtak, akinél nap kdzben teljes kori
ellatast kaphatott, hangsulyos odafigyelést a beszédtanulasra. Délutan hazahoztak,
hétvégenként egyiitt voltunk. Az akkori id6ben, amikor 1500—1700 Ft volt a havi fize-
tés, 500 Ft-ot fizettek a nevelének. Majd a tesém is 6vodas lett, és ettél kezdve én
vigyaztam, én figyeltem ra, tolmacsoltam a csaladban szileim és kézétte, az 6vo-
daban-iskolaban a tesém tanarai és a sziileink kdzétt. Ovtam és harcoltam érte és
miatta sokat a korosztalybeli gyerekekkel.
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Hugom szamara nem volt magatol értet6dd, természetes
a jelnyelv haszndlata, és ki tudja miért, valahogy ugy
alakult, hogy 6t tdbbet bantottak, csufoltdk a gyerekek.
Kisgyerekként nem is hasznalt jeleket, csak minimalisan,
késébb kamaszkorban prébalt inkabb jeleket tanulni. Egész
életében jelen voltam tolmacsként, mégis kialakult benne
az érzék ,a megfelel6” kommunikaciora: kivaléan tudott
beszélgetni hallassériilt emberekkel szajrél olvasassal, jo
artikulacioval, mimikaval. Ennek ellenére az egész életé- A SZERZ6 9 EVESEN

re ranyomta bélyegét a kivilallésag érzése. Az a ,tudat”, A LEANYTESTVEREVEL

hogy 6 mas... Azt hiszem, neki sokkal nehezebb lehetett ezt megélni, feldolgozni,
mint nekem a jeltolmacs létet, és a ,csaladunkért mindhalalig felel6s ember” szerepét.

Iskolas koromban még mindig ott tartottam, hogy sziileim siketsége olyasmi, mint
amikor valaki kdvér vagy borzasztdéan sovany, széke-barna vagy szemiiveges. Pont
ezért rendkivll igazsagtalannak éreztem azt, amikor emiatt csufoltéak, gunyoltak,
bantottak 6ket vagy bennlinket a tesémmal. Azt éreztem, hogy ez az egész azért
van, mert nem ismernek minket, nem tudnak rélunk semmit. Jo lett volna mesélni
nekik magunkroél, a kiizdelmeinkrdl és a megoldasainkrél. Hittem abban, hogy igy
biztosan megértenék, mi zajlik le bennilink, miért ugy élink, ahogy. Ilgazan a Siketek
kozdsségében éreztem otthon magam, ott szerettem lenni, ott biztonsagos és egyér-
telm{ volt minden.

Bizonyara feltiint az olvasénak, hogy a tanulmanyban kétféle irasmoéddal jele-
nik meg a siket/Siket fogalom. Miért van ez igy? Romanek Péter Zalan (2017) igy
fogalmazta meg ezt kdnyvében: ,... siket ember az, akinél a siketség elsésorban
audiologiai élmény, aki fogyatékossagként tekint az allapotara. A hall6 tarsadalomba
igyekszik beilleszkedni a jelnyelvet hasznaloé Siket kézdsség helyett. A Siket sze-
mélyek, nagy S kezdbbetlivel, azok a személyek, akik hallaséallapotukat tekintve
altalaban velesziiletett siketek, vagy kora gyermekkorban vesztették el hallasukat,
azonban identitasukat nem a hallasallapotuk hatarozza meg. A magyar Siket embe-
rek identitasanak alapja a magyar jelnyelv, a Siket k6z6sség tagjai elkdtelezettséget
éreznek a sajat kozosséglik értékei és normai irant, ezeket belsévé teszik, és a jel-
nyelvre anyanyelvként tekintenek.”

Ebben az életszakaszban, ebbe a kettészakadt lelkiallapotba robbant be 5.
osztalyban egy fiatal, palyakezdé tanarné. O volt az, akinek az elsé Esély Orat
kdszdnhetem, pedig abban az id6ben nem voltak még hangzatos esélyegyenlségi
térekvések, nem volt tele a tv, a sajtdé mindenféle esélykiegyenlité beszélgetéssel,
figyelemfelhivé filmekkel. Osztalyfénékink meghivta édesapamat egy osztalyfénoki
6rara, ahol mesélt az életérél, én voltam a jeltolmacsa (természetesen), és
a jég megolvadt koruldttem. Mar nem csak a felné6ttek fogadtak el, hanem sajat
korosztalyom, iskolas tarsaim is, felnéztek ram és apura is. Ett6l kezdve maniamma
valt a megismertetés, az esélyteremté percek, 6rak, napok, rendezvények. Azt
éltem meg ezeken az alkalmakon, hogy igenis szamit a személyes megtapasztalas,
értelmet nyert ,az ismerd meg” szlogen, és hasznos volt mindenki szamara.

Majd elérkezett az iskolai ballagas. Sziileimtél egy MK27-es kismagnét kaptam
ajandékba, az akkoriban legmenébb ABBA-kazettaval. Oriasi meglepetés volt, al-
momban sem fordult meg a fejemben, hogy magnét kaphatok! Boldog voltam, ug-
raltam a szoba kdzepén, mikdzben a magno teljes hangerén szoélt. Sziileim az ajt6-
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bél figyeltek, és ragyogtak az érémtél! Akkor anyukam megkérdezte: ,J6l sz61?” En
pedig 6sztondsen megfogtam a kezét, és ratettem a magndra. Az a mozdulat eltort
bennem valamit. Kristalytisztan bevilagitotta az agyam, a lelkem a tudas, hogy 6k
NEM HALLANAK! Es soha nem is fognak hallani. Ez annyira fajt, satuba fogta a szi-
vemet, nem kaptam levegét, lerogytam, és minden porcikdmban zokogtam.

Anyu ijedten nézett, azt hitte, elrontotta a magnét. Apu megtapogatta, megal-
lapitotta, hogy jo, mert ,sz6l”. Rezeg. Lellt mellém a padléra, simogatott, probalta
kiszedni bel6lem, mi a baj. De sokaig nem birtam még csak ranézni sem, csak sirtam
O0sszekucorodva. Amikor végre szoéra birt, és megtudta, hogy az a baj, hogy 6k nem
hallanak, megdlelt, maga felé forditott, és ezt mondta nekem: ,En olyan vagyok, mint
te. Csak nem hallok.”

Ez a mondat egy életre belém égett. (Felnéttként minden érzékenyitd foglalko-
zason Ujra és Ujra elmondom, mottom lett, hitvallasom.) Egyrészt végtelenil meg-
nyugtaté volt szamomra az lzenete, hiszen egyformak vagyunk, 6 olyan, mint én,
és én olyan vagyok, mint 6. Masrészt mérhetetlenil elszégyelltem magam, hiszen
mindig is ,tudtam”, hogy nem hall. Ettdl a pillanattdl mar akarattal, szandékosan ke-
restem a tolmacsolasi helyzeteket, melyekben egy kamasz lazadasaval osztottam
boldog-boldogtalannak, hogy ,O olyan, mint te, meg én. © csak nem hall.”

A Siketek kézOsségében is sokkal nagyobb feladatokat vallaltam, bar addig is
minden rendezvényen ott voltunk, mi, az egész csalad. Most mar édesapam mel-
lett én is szerveztem, levezényeltem vetélkeddket. Kirandultunk egyitt. Kamaszodé
hagommal kdézdsen tanitottuk tancolni a Siket fiatalokat, és kisértik &ket bulikba,
baratainkkal egyutt vigyaztunk rajuk. Egyre gyakrabban ,ugrottam be” tolmacsolni
az éppen elfoglalt hallé titkar helyett egy-egy megbeszélésen vagy el6éadason. Teljes
jogu tagja, elemi része voltam a Siket k6z0sségnek. Kdzépiskolas kamaszként nem
tudtam arrdl, hogy létezik a tulterheltség, fogalmam sem volt, mi az a kiégés. Csak
azt éreztem, hogy birom ugyan, de ezt én mar nem akarom. Nem akarom meg-
valtani a vilagot. En akarok lenni. Nem a jeltolmacs, nem a Bertaék lanya. Csak
én, akit azért szeretnek, amilyen, és nem azért, amit tud. Ugyanakkor nem lattam
kiutat a helyzetbdl, hiszen szerettem ezt csinalni, az egész eddigi életem errél szolt.
Szerettem ezekkel az emberekkel lenni, otthon voltam kdzottik, pontosan éreztem
Oket, az 6romeiket, fajdalmaikat. Nem akartam &ket megbantani, visszautasitani
tolmacsolasi helyzeteket csak azért, mert az nekem ,farasztd”, ezért inkabb a suliban
vallaltam tobbet, igy nem jutott idém rajuk. Ezt mindenki megérthette, hiszen heti
haromszori kézilabdaedzés, hetente Uszas- és karateedzés, KISZ és rajvezetség,
4-5-6s tanulmanyi eredmény mellett hogyan is lett volna idém barmi masra.

A gimnazium végén jelentkeztem a tanarképzd féiskola magyar-orosz szakara,
amit meg is kezdtem, ez azonban egybeesett édesanyam sulyos betegségével. 3 ho-
napot Leningradban tanultunk, az egész évfolyam. Oriasi élmény volt szamomra oro-
szul tanulni az drakon, idegen nyelvi k6zegben boldogulni. Hatalmas sikerélményt
nyujtott nekem, hogy az emberek kozott j6l boldogultam. Sok baratsagot kétottem,
nemcsak orosz, hanem mindenféle nemzetiségl diakkal (vogul-osztyak, kubai, viet-
nami, jemeni, csehszlovak és NDK-s fiatalokkal is). Egyik-masikkal még felnéttkor-
ban is leveleztiink. Ez volt az els6 és egyben utolsé félévem a f6iskolan.

Egy este édesapam leliltetett benniinket. Feltette a kérdést, melyikink tanul-
jon tovabb. Anyu mar régoéta beteg. Nem birjuk anyagilag. Valamelyiklinknek el kell
mennie dolgozni. Nekem ekkor mar volt egy érettségim, a hugom akkor fejezte be
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az altalanos iskolat. Nem is lehetett kérdés, ki tanul tovabb. Egy évet dolgoztam
a Szegedi Textilgyarban, eleinte 3 mlszakban, majd atmentem a Ruhagyarba, iro-
daban dolgozni. Ismét kézelebb keriltem a Siketek kdzdsségéhez, ujra ramtalaltak
a feladatok, majd egy balatoni nyaralaskor sziletett szerelem hatasara idekéltoztem,
Balatonszabadiba. A lelkem fele ottmaradt Szegeden. Cserébe megnyilt a lehet6ség
eléttem, hogy felépithessek egy életet, ami az enyém, és amiben valahol minden és
mindenki a helyére kertdil.

A sio6foki FUSZERT-irodan kezdtem el dolgozni, fiam sziiletéséig a szallitasi
osztalyon voltam adminisztrator. A GYES lejarta utan a szomszéd Siojut telepllés
dnkormanyzatahoz vettek fel, ahol csatolt munkakérbe kellett betanulnom, az adoé-,
szocialis ligyek és népességnyilvantartas intézésébe. Ez még a szamitégépes kor-
szak el6tt tortént, és az ,egész hivatalban” az elsé 2-3 évben minddssze a polgar-
mester, a jegyz6 és én voltunk, majd felvettek egy pénziigyest is, engem pedig el-
kildtek anyakdnyves szakvizsgara.

1991 6ta anyakdnyvvezetd vagyok, néhany év féallasu "
tolmacskodassal megszakitva. Sziileim végtelenll biiszkék ps l
voltak ram, szerették a paromat, aki mar 40 év 6ta a fér- l'
jem, rajongtak unokajukért, a falu apraja-nagyja tisztelt, -
a féndkeim megbecsiiltek. Epitettiink hazat, vettiink autét,
a gyerek remekelt a suliban. Mégsem volt kerek az életem.
Valami hianyzott. Megfoghatatlanul, de allandéan ott kerin-
gett korlléttem az érzés, hogy valami hianyzik. Nagyon.

Parom figyelt fel egy alkalommal a radidban a hirdetés-
re, hogy jelnyelvi tolmacsképzés indul Budapesten, illetve A SZERZS PALYAKEZDS
jelnyelvi tanfolyamok a megyeszékhelyeken. Azt mondta ANYAKONYVVEZETOKENT
nekem: ,Szerintem ezt neked talaltak ki!” Epp ekkor cstsz-
tam le a Veszprémi Egyetemen kozigazgatasban dolgozok részére indul6 allamigaz-
gatasi szakrodl, mert késén jelentkeztem a képzésre. Elkezdtem hat az alap-kdzépfo-
ku jelnyelvi képzést Székesfehérvarott. Jelnyelvi oktatom értetlenil nézett ram: ,Mit
keresel itt, alapfokon?” Kellett a papir ahhoz, hogy tovabb tudjak Iépni, és kdzben
egy életre sz6l6 baratsag szovédott kdztem és az oktatom kdzott. Majd jelentkeztem
a SINOSZ és a Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Tanarképzé Féiskola k6z0s szerve-
zésében indult jeltolmacsképzére, amit 2000-ben sikeresen befejeztem. Ez igy rop-
pant egyszerlinek és egyenes Utnak tlinhet. A valésagban ott volt a féalldsu munkam,
ahol csatolt munkakdrben sok és felel6sségteljes feladatot lattam el. Ott volt a csa-
ladom, akik 2 éven at minden péntek-szombat-vasarnap nélkiiléztek, mert a képzés
igy zajlott. Emellett gyakorlatot is kellett szerezni, amit mar nem tudtunk megfinan-
szirozni a csaladi kasszabdl, viszont oktatomnak kdszdonhetéen Székesfehérvarott
a helyi SINOSZ szervezetben kineveztek titkarnak, és egyben tolmacsnak is. igy
megbizasi dijat kaptam, mikézben a gyakorlati elvarast is teljesitettem. Ismét egyre
gyakrabban fordultam meg a Siketek kdz6sségében. Hazatalaltam. Ez viszont he-
tente egy délutant elvett minden mastél. Az otthon, éjjel végzett papirmunkarél mar
nem is beszélek.

Rengeteg minden helyére kerdilt bennem a tolmacsképzé soran. A pszichologia,
szurdopedagdgia, jelnyelvészet sokat segitett, megvilagitotta bennem, mit miért és
hogyan teszek. Raddbbentem, hogy ismerem mind a 7 magyarorszagi nyelvjarast.
Ujdonsagként hatott ram a siketvak személyek szamara tolméacsolni, az 0j tolma-
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csolasi technikak, valamint a Gestuno nemzetkodzi jelnyelv elsajatitasa is. Legtdbb
segitséget abban nyujtott a megszerzett tudas, hogy kivil tudjak maradni bizonyos
tolmacsolasi helyzetekben. Ez szamomra erét és szakmai magabiztossagot adott.
Megismertek a birésagokon, rend6rségeken, mind sirlibben kértek fel tolmacsol-
ni hivatalos Ggyekben, szakértéként jegyeztek mindenitt, ahol megismertek. Majd
2002 6szén jott egy telefon: ,2003 januarjatdl indulnak a Regionalis Jelnyelvi
Tolmacsszolgalatok. Elvallainad Fejér megye szakmai vezetését?” Néztem nagyot,
és sokaig ragédtam rajta, pro és kontra, végul a csaladi kupaktanacs kdzésen ugy
dontétt, prébaljuk meg. Fejest ugrottam az ismeretlenbe.

Ezzel a lépéssel elképesztd mértékben kinyilt szamomra a vilag! Szakmai vezet6-
ként felépitettem egy helyi szervezetet: szereztem irodat, palyaztam berendezésre, majd
minden masra is. Megtanultam a szamitdgépet és az internetet kezelni, bevontam jeltol-
macs hallgatokat, késébbi jeltolmacsokat, kapcsolatokat apoltam, rendezvényeket, kép-
zéseket szerveztem, mikozben folyamatosan tolmacsoltam mindig és mindenhol (par-
lamenti tv-kdzvetitést, szinhazi darabokat, regiondlis tv-hiradét tébb varosban is, Siket
csoportnak EP-képvisel6t az Eurdpai Parlamentben, elmeszakértéi vizsgalaton anal-
fabéta Siket embert az orvosnak, mindenféle tanfolyamokon, iskolaban, versenyeken,
nemzetkdzi projektekben hallassériilt fiatalok szamara Anglidban, Pragaban stb., stb.).

£

A SzERzS TOLMACSOL AZ ESELYEK A Szerz6 TOLMACSOL
HAZA KARACSONY!I UNNEPSEGEN, A HALLATLAN JELNYELVI HIRADOBAN, 2012
SZEKESFEHERVAR, 2004

Mindeniitt ott voltam, ahol csak lehetett. Az orszagban, Eurépaban. 24 éraban porog-
tem, amig az élet be nem nyujtotta a szamlat: trombodzissal fekiidtem 6 hetet, és lassan
éplltem fel. Valtanom kellett, igy lettem Ujra anyakdnyvvezetd Balatonszabadiban.

2003-t6l 2007-ig voltam szakmai vezet6 Székesfehérvarott, majd 2008-t61 2014-
ig féallasu jelnyelvi tolmacs, utazé tolmacs Veszprém megyében, ahol szintén mély
baratsag sz6v6dott a helyi szervezet akkori titkara és kéztem.

Az els6 id6ktdl aktiv tagja, egy id6ben vezet&ségi tagja is voltam a Jelnyelvi
Tolmacsok Orszagos Szovetségének (JOSZ). 2005-t6l veszek részt gyakorlati okta-
téként, majd vizsgaztatdként is a jelnyelvi tolmacsképzésben, tdbb kilonbdzé képzé
intézménnyel is dolgoztam egyditt. Aktiv tagja voltam a tananyagfejleszt6 csoportnak
(etika és gyakorlati képzés tananyaganak kidolgozasaban). Székesfehérvarott, az
akkori Esélyek Hazaval és fogyatékos személyeket képvisel6 masik 3 szervezettel
egyiitt, kdzdsen kezdtiik meg az Esély Orak projektet, amit tovabb vittem Veszprémbe
is. Jelenleg a 4 szervezet megyei szinten szervezve, rendszeresen tart Esély Orakat
iskolakban, fels6oktatasi intézményekben, és mindenitt, ahova hivjak dket.
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A SzERzS SZINHAZI ELOADAST ASZERZzO ELOADAST TART SCHMIDT
TOLMACSOL PATAKI ROLANDDAL K&ZOSEN, 2010 MONIKAVAL, BALATONSZABADI, 2018

Mindezt hatalmas 6rémként élem meg! Szamomra valodi érték, egész eddigi életem
értelmének visszaigazolasa az, hogy a projektek 6njardak, a tananyagot azoéta is
hasznaljak a képz&k, és mind a mai napig megtalélnak a feladatok, hivnak, hogy me-
séljek errél a vilagrél, hivnak beszélgetni, integralt programokba tolméacsolni, nem-
zetkdzi projektekbe eléadoként.

Bar ma mar leginkabb a 2020-ban megjelent mesekdnyvem kapcsan talalnak
ram. A mesekdnyv életrajzi ihletés(, a cime: Tiindérke varazskéve. A torténet maga
régota motoszkalt bennem, de akkor sziletett meg, amikor megtudtam, hogy uno-
kam sziletik. Szerettem volna, hogy 6 is tudja majd, milyen a dédiékkel élni, milyen
volt vellk felnéni, hogyan lehet veliik beszélgetni. Legutébb egy 6vodaban az egyik
kisgyerek a ,meseéra” végén atdlelt: ,Tudod, szerintem te vagy a Tundérke!” Igen,
valéban. Meger@sitést kaptam. Ez a mese igazan jol sikerllt, elérte céljat. Boldog
vagyok!

A SzERzS MESEKONYVE, MELYNEK CiME: A SZERZzO JELELOS JATEKA
TUNDERKE VARAZSKOVE OVISOKKAL, BALATONSZABADI, 2023

Manapsag mar nem vallalok rendszeresen tolmacso-
last, viszont tartom a kapcsolatot a Siketek k6zdssegé-
vel, és apolom értékes barati kapcsolataimat.

2014 6ta ismét anyakdnyvvezetdéként dolgozom, eb-
ben az évben még utoljara, hiszen hamarosan nyugdij-
ba vonulok, végre élhetek a csaladnak, az unokamnak.
Végre én segithetem 6ket.

Halas vagyok a sorsnak, hogy megadatott szamomra:

+ Latni, ahogyan két egymast szereté ember élete

végeig egyditt él.

* Latni, hogy szileim talalkozhattak kis déduno-

A Szerzd
kajukkal, kommunikalhattak egymassal. ANYAKONYVVEZETOKENT, 2023
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» Gondozni 6ket id6s korukban, betegségiikben, majd édesanyamat magara
maradtaban halalaig.

* Megtapasztalni a jelnyelvet hasznalé k6z6sség nyitasat, a jelnyelvi oktatas
fejlédését, mindennek aktiv részese lenni.

* ...hogy édesapam kezébe adhattam a Tiindérke varazskéve legels6 példanyat.

Irodalomjegyzék

Romanek P. Z. (2017). A prelingvalis siketek nyelvelsajatitasa — kitekintés. Anyanyelv-pedagdgia,
2017(2). https://doi.org/10.21030/anyp.2017.2.1

Ajanlott honlapok

A Siketek és Nagyothallék Orszagos Szévetsége weblapja: https://sinosz.hu/ — Tudastar alcim.
A CODA International weblapja: https://www.coda-international.org/
A Hallatlan Alapitvany honlapja: https://www.hallatlan.hu/

Filmajanlé
CODA - rendez6: Sian Heder.

Egy kisebb isten gyermekei (Children of a Lesser God) — rendez6: Randa Haines.
A csodatévé (The Miracle Worker) — rendez6: Arthur Penn.
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Hérincsné Barna Judit

Siketek és Nagyothallok Orszagos Szovetsége

barna.judit21@gmail.com

Milyen két CODA gyermek
siket szul6éjének lenni?

Absztrakt

Ebben a cikkben arrél mesélek, milyen érzés CODA gyermekek édesanyjanak lenni. Miben mas szamunkra,
Siket emberek szamara a gyereknevelés? Milyen szépségei és milyen nehézségei vannak a sziil6i |étnek?

Kulcsszavak: CODA, siket/Siket, jelnyelv

How it feels to be a deaf parent of two CODA children

Abstract

In this article, | present what it is like to be the mother of CODA children, how raising children is different for
us deaf people, and what the beauties and difficulties are.

Keywords: CODA, deaf/Deaf, sign language

Milyen két CODA gyermek
siket szulojének lenni?

CODA - Child of Deaf Adult. Magyarul azt jelenti, hogy Siket személy hall6 gyerme-
ke. Tehat olyan sziil6rél van sz6, aki nem hall, viszont a gyermeke hallé. Oket hivjuk
CODA-nak. Magyarorszagon egyel6re nem nagyon ismert a CODA sz6. Alig van
magyar nyelvi szakirodalom errél a témarol. Példaul ha bemegylink egy kdnyvtarba,
kérlnk ilyen konyvet megnézésre, kdlcsonzésre, akkor lehet, hogy idegen nyelven
van, de magyar nyelven nincsen. Amerikaban rengeteg szakirodalom foglalkozik
a CODA-kkal. Felvet6dik a kérdés, itthon miért nincs ilyen konyv? Ezért az egyik
CODA ismer6sommel 6sszefogtunk, és megirtam példaul ezt a cikket. Szeretnénk
tovabbi kutatasokat is végezni. Talan egyszer ennek a kutatasnak az eredményeként
megszulethet az els6 magyar nyelvl konyv is. Ez a cél.

Es most engedjék meg, hogy bemutatkozzam. Hérincsné Barna Judit vagyok.
Siket ember. Legtébben Barna Juditként ismernek. Masfél évesen deriilt ki, hogy
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nem hallok. Harom éves koromban a debre- [+
ceni Siketek/siketek iskolajaba keriltem, ott
tanultam meg el6szor beszélni, illetve jelelni
is. Es szemiiveges lettem. Majd Egerben foly-
tattam az altalanos iskolai tanulmanyaimat
bentlaké diakként. Ott hamar kiemelkedtem
az értelmemmel. Igy egy évet atugorhattam,
és feljebb keriltem egy osztallyal. Két év mul-
va integralt iskolat javasoltak nekem, mert
tanaraim szerint ott is megallnam a helyem.
Abban a hitben fogadtam el az egri hallé isko-
lat, hogy késébb otthon Jaszkiséren is jarha-
tok majd iskolaba, és a szileimmel lakhatok
majd ismét. De nem igy lett. Végigcsinaltam
a 8 osztalyos altalanos iskolat a 10. szamu Dr.
Kemény Ferenc Altalanos Iskolaban jelnyelvi
tolmacs nélkdl. 4-5-6s tanuld voltam. Ami nem igazan ment, az a matematika, kémia
és fizika. Elég szaraz tantargyak voltak nekem. A rajz tantargy volt a f6 kedvencem.
Rajzszakkérre jartam, ami megnyugvast hozott nekem. Barmit rajzolhattam, fest-
hettem korlatok nélkil. A Siket emberek tébbsége vizualisan gondolkozik, és a kéz-
ligyességik nagyon magas szinten van.

Jaszapatin a Mészaros Lérinc Gimnaziumban érettségiztem le. Itt tanult a ba-
tyam, édesapam és nagybacsim is. Akkor még nem tudtam elddnteni, hogy érett-
ségi utan merre és mit tanuljak. Végul a budapesti Tétfalusi Kis Miklés Nyomdaipari
Szakiskolaban nyomdasz végzettséget szereztem. Nehéz volt munkat keresni a si-
ketségem miatt. Akkoriban nem nagyon akartak sms-t és e-mailt hasznalni, illetve
velink, Siket emberekkel kommunikalni a munkaadok. Megijedtek a hallassérilt szé
lattan az onéletrajzomban. Egyik kedvenc munkam az sms-moderator volt, ami saj-
nos rovid ideig tartott. Nagyon érdekes munkanak tartottam, nem volt szokvanyos.

Kbzben férjhez mentem. A férjem nagyothallo, és két halld fiunk van. Jelenleg
webshop-adminisztratorként otthonrdl dolgozom.

Szabadidémben jelnyelvet oktatok az érdekléd6knek. 2019 6ta tudatosan jelelek
a jelnyelvi oktaté tanfolyamnak készonhetéen. A csaladommal igyekszink sokat ki-
randulni, ahogy a szeleburdi id6jaras engedi. Nemrégen elkezdtem gobelint himezni,
tovabba kreativ dolgokkal foglalkozni. Példaul az egyik ilyen uj hobbim a kalligrafia.

Amikor megsziiletett az elsé fiam, az elsé kérdések kdzott volt, hogy milyen érzés
siketként hall6 gyermek sziil6je lenni. Nagyon j6 érzés, és csodas anyanak lenni!
— ez a valaszom. Jémagam siket vagyok, a gyermekeim hallok. Van-e kiildnbség
a sz(il6i szerepet tekintve? Ugy gondolom, hogy nincs.

Velesziiletett siketként sziilettem hallé csaladba, ahol nagy a rokonsag. Masfél
éves koromig nem vették észre rajtam a sziileim, hogy nem hallok. Ugyesen reagal-
tam, mintha hallanék. A hallé batyam kétéves koraig nem beszélt, ezért gondolhattak
a szlileim rélam, hogy hallok, csak késébb fogok beszélni, ugy, mint a batyam. Az,
hogy siket vagyok, ugy deriilt ki, hogy az elészobaban mentem elére, édesanyam
a nevemen szdlitott: Juditka, Juditka. Nem alltam meg, mentem tovabb. O szaladt
utdnam, megfogta a kezem, és visszavitt a konyhaba. Megint kimentem az elészo-
baba, ismét a nevemen szdlitott, ismét nem alltam meg, nem fordultam vissza, ujbol

HERICSNE BARNA JUDIT
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utdnam szaladt. Akkor hatarozta el, hogy elvisz orvoshoz, hogy megvizsgaljak a hal-
lasomat. Igy derdilt ki, hogy teljesen siket vagyok. Egy vilag omlott 6ssze a sziileim-
ben. En viszont boldog és gondtalan gyerek voltam, szépnek lattam a vilagot, semmit
nem vettem észre a sziileim szomorusagabdl. Ugyanolyan egészséges gyerek vol-
tam, mint barki, csak nem hallottam. Szinte az egész rokonsagom ép hallasu.

Haroméves koromban keriltem a debreceni siketek iskolajaba, illetve az 6voda-
ba. Ott tanultam meg elészor beszélni. Az els6é szavam: mama. Edesanyam nagyon
Orult ennek. Akkor kezdett Gjra bizni a ,szép” vilagban. A foglalkozasa 6vénd. Amikor
kider(lt a siketségem, miattam elment a kedve az énekléstdl, sokaig nem is énekelt
az ovisokkal. Az els6 szavam hallattan viszont visszakapta a reményt. Mar hajlandé
volt Ujra énekelni az ovisokkal. A tébbi pedig mar torténelem.

Ovodas korom 6ta jelelek anyanyelvi szinten. Elég jol tudok szajrél olvasni, de
attol még artikulalva kell beszéni hozzam. A férjem nagyothalld, 6 is anyanyelvi
szinten hasznalja a jelnyelvet. Van két csodalatos hallé kisfiink. Nem foglalkoztunk
azzal, hogy a gyerekeink hallok vagy hallassériltek lesznek. Majd lesz valami,
ugy alltunk hozza. Sok nagyszer(l Siket anyukaval talalkoztam. Télik szereztem
informacidkat a gyerekneveléshez. Példaul van olyan babasirasjelz6, ami villog és
rezeg is. Maganuton megszereztem a szikséges eszkdzoket. Jelesre vizsgazott
a babasirasjelzénk, barhova tudtam vinni, akar konyhaba, mosddba is, vagy ha
vidékre mentink. Utdnanéztem az interneten az aktualis fontos informaciéknak.
Hiszen folyamatosan valtoznak, példaul az anyakényvi kivonat, TGYAS (most CSED),
GYED, GYES, csaladi pétiék, babakoétvéeny satdbbi. Sok babaruhat, babakocsit,
jatékokat drokoltink, nem sokat kellett venniink Gjakat.

Szinte a fiaim fogantatasa 6ta beszéltem hozzajuk, amire mindig rugassal vala-
szoltak. Ebbél tudtam, hogy minden rendben van. Gondolatban, almomban jeleltem
velik. Miutan megszilettek, régtdn megvolt az elsé szemkontaktus, mintha tudtak
volna, hogy ki vagyok én. Azt, hogy siket vagyok. Reméltem, hogy gérdulékenyen fog
menni a kommunikéaciénk. igy is lett. Hanggal beszéltem hozzajuk, hogy megszok-
jak a hangomat. De igazabdl nem is kellett megszokniuk, mert mar pocaklakdként
ismerték a hangomat (er6s és mély hangom van). Parhuzamosan kommunikalunk,
magyar hangzé beszéddel és jelnyelven. Amikor a fiaim csecsemék voltak, jeleltem
is hozzajuk: anya, apa, hol van, alvas, ivas, evés, pisi, kaki, blidds, fiirdés, illatos,
jaték, mese, faj, lazas, beteg, poci, fenék. llyen jelkincsekkel jeleltek vissza hozzam,
amikor még nem tudtak beszélni, sét még irni sem.

Inkabb a védéndé és gyermekorvos tudatlansaga miatt aggédtam, nehogy va-
lami hillyeséget mondjanak, és felkapjam miatta a vizet. Szerencsére nem igy lett.
Ugy kezeltek engem, mint egy normalis embert. Artikulalva beszéltek hozzam, szé-
pen foglalkoztak a fiaimmal. Az els6 fiamat beirattam a bdlcsédébe, hogy legyen
tarsasaga, és az immunrendszere erésddjon. A nagy rokonsagom vidéken él, mi
meg a févarosban. Szerettiik volna, ha a fitknak van gyerektarsasaguk, ahol meg-
ismernek jatszoétarsakat. Az anyagi helyzetem miatt is sziikséges volt, hogy bdlcsi-
be menjenek, hogy visszamehessek dolgozni. Szerencsére j6 bdlcsédét fogtunk ki,
ahol szuper garda volt. Sok szeretettel, odaadoé figyelemmel foglalkoztak a fiaimmal.
Egyuttmikddéek voltak. Megkértem 6ket, hogy javitsak ki a beszédiiket, ha valamit
rosszul ejtenek ki. Ordmmel segitettek benne. Még az lizenéfiizetiikbe is beleirtak az
Ujabb szavakat, amikkel a székincsiik bévdilt.
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Eddig odaadassal, szeretettel viszonyulnak hozzank a fiaink. Artikulalva beszél-
nek hozzank, és jelnyelven is. Mar hang nélkul artikulalnak nekem. Sokszor visszak-
érdeziink egymasnak, ha nem értiink valamit. Ha valamit akarnak, odajonnek hoz-
zam, vagy megérintik a kezemet, karomat, vagy integetnek, vagy lampakapcsoléval
hivjak fel a figyelmemet.

Ovodas korukban, a nagyfiam logopédusa szolt nekiink, hogy szivesen
foglalkozna kuldn vele tébbet, rank valé tekintettel. Megengedtiik neki, s6t oriltiink
is egy ilyen lehet6ségnek. Kiderilt, hogy szépen fejl6d6dott a beszéde, jo uton
haladt. Az6ta mar nincs sziikség logopédusra. Kisebb fiamnak pedig egyaltalan nem
kellett. Ebben az 6vodas id6szakban mar egyre nagyobb jelkincset hasznaltak. Nem
erbltetem rajuk a jelnyelvet. Folyamatosan béviil a jelkincsik. Ha valamit rosszul
jelelnek, kijavitom, 6k pedig elfogadjak. Kétnyelviiek. A magyar hangz6 beszéd és
a magyar jelnyelv is az anyanyelviik. Ez nagyon fontos, hiszen ez megalapozza
a gyermek—szil6k kozti szoros és bizalmas kapcsolatot, hosszutavon is.

Sosem felejtem el, hogy évodaskorukban a tarsaiktol ilyen kérdést kaptak:

— Hogyan beszél az anyukad?

Meglepddtek a fiaim a kérdésen. Talan felmerdlt bennik a kérdés: mas az anyu-
kam, mint a tobbieknek? Mondtam nekik, hogy ne térédjenek vele, majd otthon el-
mondom. Otthon elmagyaraztam nekik, hogy én siket vagyok, és emiatt masképpen
beszélek. Csak ti értitek jobban a beszédemet, mint barki. Ha ilyen kérdést kaptok,
azt kell nekik valaszolni:

— Az anyukam siket, ezért masképpen beszél.

A nagyfiam egyik nap mesélte nekem, hogy az egyik ovis tarsa mondta neki,
hogy hogyan beszél az anyukéd. O pedig mar elmagyarazta neki, hogy siket vagyok,
de ugy tlnt, hogy nem fogta fol, mert azt valaszolta vissza neki a kisfit, hogy tul ma-
gas az anyukad. Jot nevettem rajta. Aranyos a fiamtol, hogy megvédett engem. Az
a jo az egészben, hogy természetesen meg tudjuk beszélni az ilyen eseteket. Nem
lesziink sem felzaklatva, sem idegesek, sem szomoruak.

Mar ismernek csunya szavakat is. Ez elkerilhetetlen, hiszen barhol hallhatnak
ilyeneket (tarsaktdl, utcan, tdmegkdzlekedésben, tévébsl). En csak 11 évesen talal-
koztam el&sz6r csuinya szdval. Most erre gondolva, igy volt j6. Megbeszéltik a fiuk-
kal, hogy ezek nagyon cslnya szavak, otthon nem hasznalunk ilyeneket. A férjem és
én nem szoktunk igy beszélni. Még masok ellen sem hasznaljuk a csunya szavakat.
Megértették. Ez az egyik hatranya annak, hogy siket sziilék vagyunk. Nem tudjuk
megakadalyozni vagy ellendrizni, hogy ki mondott el6szdr csunyat, vagy hogy egyal-
talan csunyat mondott. Itt tartunk most. A fiaink felvaltva szaladnak hozzank arulkod-
ni, Vince cstinyan beszélt / Bezo cstinyan beszélt. Anyukamat vagy a testvéreimet
szoktam megkérni, hogy nyugodtan széljanak ra a fitkra, ha csunyan beszélnek.

Mindig szélnak nekiink, ha meghallanak valami hangot, zajt. Ha nem ismerik fel,
megkérdezik, hogy mi lehet. Probaljuk egyutt kitalalni, akar sikerrel, akar nem. Azt
szoktuk mondani, engedjik el, ha nem jovink ra, hogy mi lehet. Van paraelszivénk
a konyhaban, mindig elfelejtem kikapcsolni, nagyfiam mindig szl nekem. En pedig
megkdszéndm neki, és kikapcsolom. Telefonalasban nem kériink t6lik segitséget.
Viszont ha valahol vagyunk, példaul egy pénztarnal, és valamit kérdez t6liink a pénz-
taros, és pont nem latjuk 6&t, ilyenkor dnkéntelendl is segitenek nekiink a gyerekek.
Tolméacsolnak, hogy mit mondott a pénztaros. Anno az X-faktor és az Alarcos énekes
ment a tévében. Mindig elmondtak a véleményliket. Hogy ennek vagy annak j6 hang-
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ja van, borzalmasan énekel, nem j6, vagy valami vicceset vagy butasagot mondott.
Ezeken egyltt nevettiink. A kdzds minéségi id6, a kozos élmények medfizethetetle-
nek.

Nagyfiam iskolas lett, a kisfiam nagycsoportos évodas. Igyeksziink egymasra
figyelni, tisztelni egymast. Ok nem szégyellik, amikor artikulalva beszélnek hoz-
zam vagy jelelnek. Néhanyan megbamulnak minket az utcan, de minket nem zavar.
Szeretném, ha kés6ébb anyanyelvi szinten jelelnének majd. A férjemnek és nekem is
nagyon tetszik, amikor 6k ketten, mint két CODA testvér egymassal jelelnek, prébal-
koznak.

Minden sziilé megtesz a gyerekeiért mindent, hogy jo legyen nekik. A legjobbat
akarjuk nekik. Prébaljuk jo iranyba terelgetni 6ket, hogy boldogok legyenek.

A gyereknevelés nem egyszer(, ez egy nagy tirelemjaték.
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SZERZOK/AUTHORS

ARKI Vanessza végzds gyogypedagogus-hallgaté autizmus spektrum zavar peda-
gogidja és szomatopedagdgia szakiranyokon, demonstrator az ELTE Barczi Gusztav
Gyogypedagogiai Karanak Fogyatékossag és Tarsadalmi Részvétel Intézetben. F6
érdeklédési teruletei az 6nérvényesités és érdekképviselet. Ezekben a témakordok-
ben igyekszik minél tobb kutatasi tapasztalatot szerezni.

ARKI, Vanessza is a special needs teacher and therapist graduate specializing in
education for autism spectrum disorders and education for persons with physical
disabilities. She is a teaching assistant at the ELTE Barczi Gusztav Faculty of
Special Needs Education Institute of Disability and Social Participation. Her main
areas of interest are self-advocacy and advocacy. She tries to gain as much research
experience as possible in these topics.

ERDOSI Eva gyégypedagogus 12 éve dolgozik jelenlegi munkahelyén, ahol tanulas-
ban akadalyozott fiatalokat oktat.

ERDOSI, EVA is a special needs teacher who has been working at her current
workplace for the last 12 years. She is teaching students with learning disabilities.

HERINCSNE BARNA Judit Judit két hallé gyermek siket édesanyja; féallasa mellett
jelnyelvi oktatdként szokta a tanfolyami hallgatékkal megismertetni a Siket kultarat
és a jelnyelvet.

HERINCSNE BARNA, Judit is a deaf mother of two hearing children; in addition to
her full-time job, she is a sign language instructor who teaches deaf students about
deaf culture and sign language.

KISSNE BERTA Rozalia anyakényvvezets, jelnyelvi tolméacs, gyakorlati oktaté/
6raado a jelnyelvi tolmacsképzében, emellett a Jelnyelvi Tolmacsok Orszagos
Szdvetségének (JOSZ) tagja. Aktivan vett részt a jelnyelvi tolmacsképzés
tananyaganak FSZK altal koordinalt és fellgyelt fejlesztésében. F& érdeklédési
teruilete a hallassériltek (hangsulyozottan a Siketek) kommunikacidja, integraciojuk,
tovabba a jelnyelvi tolmacsképzés/-oktatas, érdekvédelem.

KISSNE BERTA, Rozalia is a registrar, sign language interpreter, practical trainer/
lecturer at the sign language interpreter training school. She is also a member of the
National Association of Sign Language Interpreters (JOSZ). She has been actively
involved in the development of the sign language interpreter training curriculum
coordinated and supervised by the Public Foundation for People with Disabilities. Her
main areas of interest are communication and integration of the people with hearing
impairments (especially the Deaf), sign language interpreter training/education and
advocacy.
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KOLLER Inez Zséfia a Pécsi Tudomanyegyetem Bolcsészet- és Tarsadalomtudo-
manyi Kara Mivel6déstudomanyi Tanszékének adjunktusa.

KOLLER, Inez Zséfia is an assistant professor at the Faculty of Humanities and
Social Sciences, Department of Cultural Studies, University of Pécs.

KUNT Zsuzsanna kulturalis antropolégus és gyogypedagogus, az ELTE Barczi
Gusztav Gyoégypedagoégiai Kar Altalanos Gyogypedagodgiai Intézetének adjunktusa
volt halalaig, 2023-ig. Doktori disszertacidjat, amelyet a személyi segités és egytt-
miikédés témakorében készitett, 2020-ban védte. Tovabbi érdekl6dési teriletei
a participativ oktatas és kutatas, a Személyi Asszisztencia szolgaltatas, valamint
a fogyatékossagtudomany és a kulturdlis antropoldgia talalkozasainak kutatasa volt.

KUNT, Zsuzsanna was a cultural anthropologist and special needs teacher. She
worked as an assistant professor of the Institute of General Curative Education at
the Barczi Gusztav Faculty of Special Needs Education at ELTE until her death in
2023. She defended her doctoral thesis on Personal Assistance and cooperation
in 2020. Her other areas of interest were participatory education and research,
Personal Assistance Service, and research on the intersection of Disability Studies
and Cultural Anthropology.

SANDOR Aniké az ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagogia Kara Fogyatékossag
és Tarsadalmi Részvétel Intézetének adjunktusa és intézetigazgatdja. Emellett
a Disability/ Studies/ and Social/ Innovation Lab tarsalapitja és a Fogyatékossag-
tudomanyi Doktori Miihely egyik vezetdje. F6 érdeklédési teriilete a magas tdmogata-
si szlikségletli személyek 6nrendelkezése és a participativ oktatas, kutatas és in-
novacio.

SANDOR, Aniké is an assistant professor and head of the Institute for Disability and
Social Participation at ELTE University, Barczi Gusztav Faculty of Special Education.
She is also a co-founder of the Disability/ Studies/ and Social/ Innovation Lab and
co-leader of the Disability Studies Doctoral Workshop. Her main areas of interest are
the self-determination of people with high support needs, and participatory teaching,
research and innovation.
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