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Koszonetnyilvanitas

2011 ota dolgozom egylitt intenziven azokkal az emberekkel, akik megtanitottak a kutatoi
tevékenység mélységével €s magassagaval valo hosszan tarté szembenézésre (Zaszkaliczky
Péter), labirintusanak tiirelmes szemlélésére €s alazatira (Konczei Gyorgy), pezsgésére,
kreativitasara és elméleti bedgyazottsaganak nélkiilozhetetlenségére (Hernddi Ilona), a
nekifutas batorsagara, a nagy-leveg6-vétel 6sszpontositisara, a trsas utazas erejére (Horvath
Zsuzsanna), a marketing, a design, a stratégia illesztésére (Sandor Aniko), a belsé kontrollra,
a kiilsé fokuszra (Antal Zsuzsanna), €s a jaratlan Ut bejarasara (Katona Vanda, Heiszer
Katalin).

A doktori értekezés stabil alapjait és mindig megtartd bastyait teremtette meg és tartotta fent
batoritasaval, elismerésével, példamutatasaval, segitésre készen allasaval, lektori és gépeldi
munkalataival, szellemi és testi taplalék biztositdsdval, a kutatdi palya villandsainak,
rejtelmeinek és arnyainak megismertetésével, deriis érdeklédésével €s inspirdld6 munkajaval
Edesanyém, Gerg0, Balazs, Panni, Erzsi, Vera, Barbi, Kati, Misi €s Edesapém.

A kutatési és disszertacioirasi folyamaton végigkisért és vezetett Szabolcs, aki idében feltett
kérdéseivel, tlirelmével, elkotelezett szellemi és formai mindségre torekvésével, figyeld
Osztonzésével, illeszkedd ¢€s kreativ javaslataival nap mint nap hozzdjarult a munka és
mindketténk fejléddéséhez.

A doktori kutatés folyamataban egész végig tamogatott a Fogyatékossagtudomanyi Doktori
Miihely (FDM) szabad és megtarto kerete, illetve az Altaldnos Gyogypedagogiai Intézet
teret, 1d6t és bizalmat ad6 elfogadasa. Minden tagjanak halas vagyok.

A disszertacio végleges tartalmdnak kialakuldsat, a fokuszok pontositdsat és forma

csiszolasat komolyan el8segitették a doktori szigorlati bizottsag tagjai (Szabolcs Eva, Matrai
Zsuzsa, Csillag Sara), illetve a mithelyvita opponensei (Hernddi [lona, Matrai Zsuzsa).

Nagyon kdszonom.
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1. Bevezetés: élet és elmélet

Az egy éven keresztiil tartd kulturalis antropologiai és fogyatékossagtudomanyi kutatasban
— szliken értelmezve — két ember vett részt. Egyikiik, akit hagyoményos értelembeninkabb
kutatotarsnak €s kutatasi alanynak hivhatunk, és masikuk, akit inkdbb kutatdsvezetének
nevezhetiink. Az eldbbi Antal Zsuzsanna (a tovabbiakban: Zsuzsa), mérnok, anya,
nagymama, a fogyatékossag 1étélményét megtapasztald négyvégtagbénult né. A masikuk,
ezen dolgozat f6 szerzdje, Kunt Zsuzsanna (az empirikus anyagban: Zsuzsi),
gyogypedagogus €s kulturalis antropologus.

A munka soran harom kérdéskor keriilt a késdmodern szemléletti kvalitativ kutatds
kozéppontjaba. Az egyik a kutatas diszciplindris bazisabol fakadt; és arra keresi a valaszokat,
hogy miként kapcsolodik 6ssze és miikddik egyiitt a fogyatékossagtudomany, illetve a
kulturalis antropolégia. A mdsik kérdéskort a kutatas modszertana generdlta, és a kutatdsban
vald egyiittmiikodésiink (in. részvételi kutatas) folyamatanak, lehetéségeinek és korlatainak
tudatos nyomon kdvetése koré szovodott. A harmadik kérdéskort pedig Zsuzsa valasztotta
annak nyomdn, hogy a kutatds elsd lépésében arra voltam kivancsi, hogy milyen témak,
tertiletek és kérdések foglalkoztattdk 6t a mindennapi taldlkozasainak, interakcidinak
megélésében. Azon emberekhez, targyakhoz, fogalmi rendszerekhez €s komplex tapasztalati
jelenségekhez vald kapcsoldodasai alltak az érdekldodés kozéppontjaban, amelyeket
relevansnak és fontosnak tartott 6nmaga, tarsai, a szolgaltatoi rendszer és a tarsadalom
szamdara egy antropologiai és fogyatékossagtudomanyi kutatas fokuszaba emelni. Ebben a
folyamatban figyelmiink a személyi segités-egyiittmiikodés folyamatdban rejld
kapcsolodasok rétegeire, er6forrasaira és nehézségeire iranyult.

Mindharom tematikus fokuszpont kritikai és reflektiv elemzésében kiemelt figyelmet
kap az a kérdés, hogy egy konkrét életiit tapasztalataibol és torténeteibdl, illetve két ember
ko6z06s, tudomanyos munkafolyamatabdl mit tanulhatunk arrdl a tarsadalomrol és kulturarol,
amelyben éliink. Emellett az, hogy hogyan manifesztalédnak és hatnak lokalis, egyéni
szinten a tarsadalmi, makro-szinti folyamatok (Abu-Lughod, 1991). A kutatas elismeri, hogy
egy ¢letmod vagy egy kultura teljességében valo bemutatasa lehetetlen; hiszen az ,,az egész”
a kutatod konstrukcidja és rogeszméje csupan (Marcus és Fischer, 1986; Smith, 2012). A
dolgozatban (és a k6zos munkdban) a latszolagos holizmus retorikajanak megteremtésénél

fontosabba valik a partikularitas, a bizonytalansag, az esetlegesség, az improvizacio és
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lezaratlansag felvallaldsa (Geertz, 2000; Clifford, 1999 [1986]). Hangstlyozva, hogy az
altalanositas jellemzden a hatalom hangjat hallatja, és 6nnon szitudltsagat, vizsgalodasi
pozicidjat nem fedi fel (Abu-Lughod, 1991; Durst, 2011). A disszertacio irdja vallalja, hogy
az antropoldgia radikalis kivancsisagaval kozelebb hajol olyan univerzalis emberi
¢lményekhez, mint a segités-egylittmiikodés megtapasztaldsa. A kutatast tanuldsi
folyamatként értelmezi (Gelei, 2002; Ingold, 2017), amely hozz4ajarul ahhoz, hogy tobbet
megtudjunk kultirank lenyomatédnak részleteirdl, rejtett jelentésrétegeirdl, tobbszords

igazsagair6l, hatalmi mechanizmusairol és imperativuszairdl (vo. Denzin, 1997, 2003; Roets,

2008).

1.1. Hogyan olvassuk a dolgozatot?

A reprezentéacid politikai és poétikai cselekedetként vald elismerése révén (Clifford, 1999
[1986)), illetve Gjszerti adatfelismerési, -gyljtési, -feldolgozasi és -megosztasi technikaknak
koszonhetéen (Glaser, 2001; Csillag, 2016) a részvételi paradigmaban feliilirodik a
reprezentacid nyugati hagyomdanyainak kizardlagos kovetése. Ez ramutat arra, hogy a
tuddsmegosztas mas formakban is torténhet, mint linedrisan épitkezd szovegek, diagramok,
szamok és grafikonok utjan (Kesbhy, 2005). Ennek hatasara 0j tipusu tudomanyos irasformak
jonnek létre, illetve egyéb reprezentacios technikak (performansz, szindarab, kiallitas) is a
tudomanyos disszeminacio részévé valnak (Bergold és Thomas, 2012). Ezekbdl az innovativ
és kisérletez6 megosztasi formakbol nétte ki magat a jelen dolgozat elrendezddése.
A szovegtermelésnek ezen az innovaciokra alkalmas talajan a textus elkeriilhetetleniil
magara 0lti a létrehozas koriilményeit, 1étrehozoinak szitualtsagat (Haraway, 1988, 1994). A
tudomanyos iras kanonjait kibdviti mindenkori életszeriiségével, emellett formajaban is
magan viseli 1étrehozoi értékvalasztasat és kozlési szandékat. Jelen dolgozat az alabbi
megfontolasokat és utjelzéket kinalja az Olvas6 szdmara:
= A dolgozat fejezeteiben a tudomanyos elméletek €s az empirikus kutatas eredményei
nem valnak kiilon, hanem minden részében szétvalaszthatatlanul 6sszefonodnak. Jelezve
ezzel azt, hogy ebben az ontoldgiaban az élet nem valik el az elmélettsl (Reason, 2006)
— a tudomanyos ¢és gyakorlati tudasok integralodnak (Heron, 1981, 1996).

= A dolgozatban ko6zolt képek ¢€s versek a disszertacid szerves részei, amelyek az

empirikus kutatas talalkozasaiban keletkeztek (ill. onnan szarmaznak). A disszertacio



eme pontjain tullép az interpretacids célkitiizésen: olyan tapasztalattd valik, ahol az
olvasok ¢és létrehozok gondolatai, érzései és emlékei Osszekapcsolodhatnak —
kikeriilhetetleniil hatast gyakorolva egymasra, kitagitva ezzel a részvétel kereteit. Ezek
az Osszekapcsolodasok (assamblage-ok, Deleuze és Guattari, 1987), gondolatok,
emlékek, adatok, diszkurziv sikok 0Osszefonddasabol allnak, amelyek tovabbi
gondolatokat, érzéseket és emlékeket hivnak életre, bizonyitva, hogy a szoveg ,,a vétel
[és az adas] lehetOségeinek megsokszorozodasa™ (Walker, 2002, p. 155).

A XXI. szazad kritikai tarsadalomtudomanyi irasaiban a szerzé nem tlnik el (nem ,,hal
meg” — Barthes, 1998), hanem decentralizalédik, ¢és a szovegek a szerzd
kapcsolodasainak szovetévé alakulnak. A kutatasi beszamolok komplex, relacios,
tobbszolamu, folyamatosan sziiletd (emergent), egyenetlen folyamattd valnak, amelyek
egyszerre Olelik magukba a kiilonb6zé modon feldolgozott és megformalt anyagokat
(Fox és Alldred, 2017). A posztmodern megosztas egyik f6 jellemzojévé lesz a
kisérletezés és a jatékossag (Horvath és Mitev, 2015). Jelen disszertaciot két f6 szolam
alkotja: Zsuzsa mondatainak és az én mondataimnak a parbeszéde. A Zsuzsatdl szarmazo
sz6 szerinti idézeteket a dolgozatban CSUPA NAGYBETUVEL jelzem.
Levelezésiinkben, bejegyzéseiben Zsuzsa mindig nagybetiiket hasznal. Ennek oka, hogy
a szemiivege nyergére erdsitett borsonyi kurzormozgatd segitségével, a feje
mozgatasaval gépel a monitoron megjelend virtualis klaviatiran. Az iras kdzbeni Kis- és
nagybetii kozti valtas fejmozdulatanak idejét és energiajat Zsuzsa igy egy Ujabb karakter
leirdsara tudja és akarja forditani. A dolgozatban olykor parbeszédeink részleteit is
kiemelem etnografikus adatainkbol, amelyekben Zsuzsa szavai csupa nagybetiivel, az
enyémek pedig a magyar helyesirdsban megszokott kis- és nagybetiivel szerepelnek. Ez
a tobbszolaml szovegszdvési mod nyitottsagra és némelykor a modernista kanon
hagyomanyai, szokasai altal megrajzolt komfortzonakbol vald kitekintésre biztatja
Olvasgjat.

A szovegben nem talalhatoak labjegyzetek, mert azok a felolvasdszoftverek szdmara
nem megfelelden kezelhetdek, igy a hozzaférést nehezitik. Az dbrak, képek alatt leirdsok

szerepelnek, amelyek szintén a hozzaférést tamogatjak.



A  KUTATASHOZ KELLO KIVANCSISAGRA, NYITOTTSAGRA ES
SZORGALOMRA, KITARTASRA VAN SZUKSEG. IDONKENT KOLCSONOSEN KI
KELL MOZDULNUNK A KOMFORTZONAINKBOL.

A dolgozatban felkinalt kapcsolodasi pontok lehetové teszik, hogy az olvasé ne maradjon
egyediil a szoveggel, mivel felajanljak szamara a csatlakozas, a részvétel lehetéségét. Ennek
folyaman félreérthetetleniil fogja érzékelni, hogy tévedés, komoly csapda volna Zsuzsa
személyét a sériilése, a fogyatékossaga miatt kizarolag valahogyan értelmezni. A
kapcsolodas vallaldsa megtanit benniinket ugy olvasni és gondolkozni, mintha érzékelt és
felismert hasonldsagainkkal és kiilonbozdségeinkkel egyiitt folytonos parbeszédben lennénk

egymassal.

HA ERROL BESZAMOLSZ, ES EN OTT VAGYOK, AKKOR EGESZ MAS
VELEMENYT FOGSZ KAPNI, MINTHA NEM LENNEK OTT, DE NEKUNK AZT A
KOZEGET KELL EROSITENUNK, AHOL JELEN VAN AZ ERINTETT. EN IS
MEGTANULTAM A SEGITESROL BESZELNI UGY, HOGY JELEN VAN A SEGITO.

Kiilonb6zo elemek, aramlatok ¢és erdk (kulturalis, diszkurziv, materialis) Osszecsatlakozasa
alkotja a disszertaciot (Deleuze és Guattari, 1987), amelybe ,,abban a pillanatban, ahogy
belépiink [...], maris kapcsoléodunk hozza” (Hernadi, 2014, p. 76). Az elemek
szétvalaszthatatlan Osszefonodasat mutatja a kifejezett hatarvonalak, vagyis a cimek és
alcimek ritkdbb alkalmazasa. Ez az irasmod sziikségszerlien részleges és kisérletezo,
felismerve, hogy a diszkurziv elemek ¢és rendszerek nem linearisan és egymastol
kiilonvalasztva, hanem 0sszekapcsolodva, parhuzamosan mitkddtetik a szoveget (Deleuze és
Guattari, 1984; Deleuze, 1988; Braidotti, 2006; DeLanda, 2006; Grosz, 1994; Thrift, 2004,
2007; Duff, 2010; Renold és Ringrose, 2011; Youdell és Amstrong, 2011; Fox és Alldred,
2017).

1.2. Tudomanyos és médszertani pozicionaltsag

A kutatds a fogyatékossagot olyan jelenségként, elemzési keretként értelmezi, ami altal
tobbet megtudhatunk életvilagaink strukturalis, diszkurziv és testi dimenzioir6l (Titchkosky

¢s Michalko, 2012). A munkank a reldcios ontologia értelmezési rendszerében az emberre,
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mint kapcsolodasokban 1étezore, illetve a relacios episztemologiaclemzési keretében, mint
kapcsolodasok altal tudas-szerzo és -érvényesitd 1ényre tekint (Thayer-Bacon, 2003; Romm,
2017; Cajete, 2000). A tudomanyos szovegeket egyszerre materialis, poétikai és politikali
konstrukciokként kezeli, amelyek kulturalis, strukturalis, anyagi és nyelvi folyamatok részei
(Clifford, 1999 [1986]), és ahol ,,az interpretacid alapszdovete a [kutatdsban részt vevok] sajat
tapasztalata” (Zaszkaliczky és Verdes, 2004, p. 270). Kutatasetikai keretrendszerbdl nézve a
kutatas résztvevoi az etikus viselkedést az emberi kapcsolddasban megnyilvanuld konkrét
gyakorlatokként értelmezik (reldcios etika).Kutatasi viszonylatban a kutatas résztvevoi
etikussa az egymastol valo fiiggdségiik felismerésével és a formalddasra, valtozasra valod
nyitottsaguk felvallalasaval valnak (Konczei et al., 2015; Bozalek, 2016; Bergum ¢s
Dossetor, 2005; Bauman, 1993; Given, 2008).

A kulturdlis antropoldgia és a fogyatékossagtudomany két olyan interdiszciplinaris
kapcsolodasokba agyazott tarsadalomtudomany, amely kozéppontjaba az ember
megismerését, az emberi létformak sokszintiségének kutatasat allitja.

A kulturalis antropologia az emberi kapcsolodasok teremtette cselekvésrendszereket,
kapcsolati formakat és tartalmakat, szimbolum-, illetve értelmezési rendszereket kutatja (A.
Gergely et al., 2010). Talalkozasok portréja, amelyben az ember egyszerre abrazold és
abrazolt, aki 6nnon kereteinek hataraihoz igazitja rendszerét. A kulturalis antropoldgia
premisszaja szerint a megismerés adhatja a legstabilabb forrasat a tdrsadalmi egyiittélésnek
(Kunt, 2003). A kolesonds elfogadas egyik kulcsa a megismerés és megértés szandéka és
elhatarozasa, az erre iranyulo kitarto (kutatoi és pedagodgiai) munka.

A fogyatékossagtudomany elsdsorban tarsadalmi, kulturalis, politikai, jogi, gazdasagi
szempontbol vizsgalja a fogyatékossag jelenségét és a fogyatékossag egyéni, kdzdsségi,
tarsadalmi tapasztalatait (Davis, 2013; Goodley, 2011, Meekosha és Shuttleworth, 2009).
Olyan kritikai tarsadalomtudomany, amely ,,mindazokat a fogyatékossaggal foglalkozo
elméleteket, kutatasokat és gyakorlatokat magaba foglalja, amelyek szemben allnak azzal az
elterjedt nézettel, hogy a fogyatékossag egyenld az emberi
bukassal/sikertelenséggel/csdddel” (Goodley et al., 2017, p. xi).

A fogyatékossagtudomany és a kulturdlis antropoldgia véalaszaiban és definicioiban
egyarant elveti a kiilonbozdéség egynemiisité gyakorlatat, az egyoldalu megvaltoztatni

akarast, a sajat képre vald formaléasra valo torekvést. Elméletalkotasi €s cselekvd szandék



(Boglar, 2005), kritikai, illetve reflexiv gyakorlat alapozza meg mindkét diszciplina
tevékenységét (Davis, 1999; Konczei et al., 2018; Goodley et al., 2019).

A kulturalis antropologidban hasznalt kutatasmodszertani repertoarbol ez a kutatas a
kulturélis biografia (Frank, 2000) és az etnografikus munka (vo. Biczd és Szasz, 2008;
Frank, 1995; Norris és Sawyer, 2012) kvalitativ elemeit adaptalta, kiegészitve azokat narrativ
interjukkal. A kulturalis biografia olyan kulturalis elemzési mod, amely etnografikus és
¢lettorténeti modszerek alkalmazéasaval fokuszal a kutatasban részt vevo személyre, beleértve
a kutatasban részt vevok kozotti hatalmi viszonyokat (Frank, 1995). A biografikus modszer
részeként felhasznalasra keriilnek a kutatasban részt vevo személy altal irt nyilvanos online
felilleten elérhet bejegyzések, hozzaszolasok, és az altala kozolt ismeretterjeszté vagy
tudomanyos cikkek, esszék, nyilatkozatok, riportok szdvegei, valamint a rendelkezésemre
bocsatott feljegyzések, naplorészletek. Az etnografiai anyagot a személyes ¢€s telefonos
interjuk tapasztalatai és a kutatas folyamata alatt valtott e-mailek képezik.

A kutatasban valo részvétel feltétele az onkéntesség €s a tajékozott beleegyezés volt.
A kutatas a ,,semmit rolunk nélkiiliink” elvet és annak iizenetét, miszerint ,,minden embernek
joga van belesz6lni azokba a kutatdsokba, amelyek az 6 ¢életére vonatkoznak™ (Marton ¢és
Konczet, 2009, p. 6) premisszaként értelmezi. Egylittmiikddéstlinkre a kutatas tervezésének,
ltemezésének kialakitasaban, a kutatasi kérdés lesziikitésében, a kutatasmodszertan adott
helyzethez illesztésében, a kutatdsi folyamat rendszeres reflektaldsdban, a kutatdsi terv
ciklikus ujratervezésében és a disszeminacids tevékenységekben keriilt sor (vo. Kiraly, 2017;
Reason, 1994; Lajos, 2016).

A kutatds folyamatat korbefonja egy négyfokuszt kritikai, (On)reflexiv
jegyzetrendszer (vo. Borg et al., 2012; Bergold és Thomas, 2012; Nazaruk, 2011; Szivak,
2010). A kutatasvezetd figyel sajat szerepeire, azok hatdsaira, Onndn sztereotipidira,
feltételezéseire, fogalomhasznalatara. Reflektal a kutatdsban részt vevd emberek kozotti
kapcsolatra, hatalmi viszonyaikra. Tudatositja €s rogziti a kutatasi folyamattal kapcsolatos
nehézségeket és dontéshelyzeteket, az elméletbe agyazas potencidlis kapcsolodasi pontjait.
Végiil figyelmet fordit a kutatas tdrsadalmi, strukturalis jellemzdire, a projektnek és a
résztvevoknek a tarsadalmi, politikai, gazdasagi beagyazottsagara. A kutatdsi folyamat
tudatositasat és véleményezését azonban nem kizarélag a kutatasvezetd végzi. Mind a négy

reflexidés szint rendszeresen megjelenik az etnografikus interjukban, amikor mindkét
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kutatasban részt vevé személy kozosen reflektal, illetve egyénileg pozicionalja magat a

fentebb felsorolt dimenziokban.

1.3. A dolgozat céljai és felépitése

A disszertacionak harmas célja van. A célok 6tvozddése egymast erdsitve keresztiilfonja az
egész dolgozatot, formailag azonban fokuszalva jelennek meg: egy-egy cél koré épiil a harom
kozépso fejezet.

A Bevezetést (1. fejezet) kovetd 1. fejezet hazankban elsk kozt vallalkozik arra, hogy
atfogo, analitikus képet adjon a kulturalis antropologia és a kritikai fogyatékossagtudomany
diszciplinaris 6sszekapcsolodasanak torténetérdl, teoretikus és gyakorlati eredményeirdl a
témaban mérfoldkonek szamitd angolszasz kutatasok szintézisével (Ingstad és Whyte, 1995,
2007; Eide ¢és Ingstad, 2011; Kasnitz és Shuttleworth, 1999, 2001; Battles, 2011, Hershenson,
2000; Ginsburg és Rapp, 2013; Shuttleworth, 2000, 2001a, 2002, 2004a, 2004b; Casper,
2005). Megteremti a diskurzus kozds talajat az Olvasoval, megosztva a dolgozat f6
fogalmainak értelmezési terét, tudas- és tudomanyképének teoretikus forrasait. Szandéka,
hogy felhivja a figyelmet a két tudomanyag 6tvozésben rejlo kettds erd, a tarsadalomformalas
¢s az empowerment felhasznalasi lehetdségeire ugy, hogy kozben kérdések feltételére, ;)
megismerési modok felkutatdsara, valamint gondolkodasra, cselekvésre sarkallja olvasojat.

A 1II. fejezet a kulturalis antropologia és a kritikai fogyatékossagtudomany elméleti,
szemléleti és modszertani taldlkozasi pontjan megvaldsult részvételi kutatds folyamatat
mutatja be. Ismerteti a kutatasban részt vevé emberek dontési tereit, tovabba részletes
betekintést ad az alkalmazott kutatdsi modszerekbe és a feldolgozas folyamatiba. A
kockéazatok, modszertani dilemmak és kutatasetikai megfontolasok megosztasaval pedig
szandéka szerint hozzajarul a két diszciplina keresztmetszetében torténd empirikus kutatasok
hazai megalapozasahoz.

A V. fejezet a kutatas Zsuzsa altal valasztott tematikus fokuszpontjanak, a személyi
segitdi kapcsolatnak torténeti kialakulasat és a segités-egyiittmiikodés folyamataban rejlé
kapcsolodasok rétegeit mutatja be. Az elemzés feltarja a fogyatékos emberekhez kotddo
segités koncepcionak és a hozza tarsuld elnyomo gyakorlatnak a fogyatékossagtudomanyi
kritikajat, és ezzel megalapozza az Ondllé Eletvitel Mozgalom altal az 1970-as években

bevezetett innovativ személyi segités fogalmat. A személyi segités (mint fogalom ¢és
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gyakorlat) felszabadito kovetkezményeinek bemutatasa mellett a fejezet ramutat kritikaira és
a feminista gondoskodasi etika befolydsa révén kiegésziilt ujraértelmezésére. Ez a
megkozelités a relacios ontologia alaptéziseinek bazisdn a fliggdség ¢s a fiiggetlenség
dichotémikus értelmezésén tallép, és a személyi segitésben megjelend kapcsoldoddasokra
fokuszalva keretezi Gjra a fogalmat. Ennek az ujragondolasnak az elméleti eszkdze az
assamblage fogalma (Deleuze és Guattari, 1987), amely lehet6vé teszi, hogy azt vizsgaljuk,
milyen kulturalis imperativuszok és torésvonalak, hatarok és hataratlépések alapozzak és
keretezik a személyes kapcsolodasokat emberekkel, targyakkal, fogalmi, tapasztalati
rendszerekkel a személyi segités egyiittmiikodésének mindennapi megéléseiben. Tovabba,
hogy milyen interperszonalis és lokalis, illetve reprezentacios hatalmi mechanizmusok
generaljak ¢és fejtik fel e kapcsoloddsok interszekciondlis dimenzidit a hétkdznapok
narrativaiban.Mindezekbol kiemelkednek kiilonb6z6 6sszekoto és elhatarold vonalak, szinek
¢s hangok, amelyek mindannyiunk szaméra hasonlobb-kiilonbozobb képekké, élesebb-

homalyosabb kapcsolodassa formalodnak az olvasas soran.

1. 4bra. A kutatétarsak szinei és vonalai

(Az egymas mellett, illetve alatt elhelyezett négy kép a kutatasban részt vevo két személyt
abrazolja: Zsuzsat €s engem. Mindegyik kép egy k6zos konferencia-eldadasunk utan
késziilt egyetlen fénykép szineiben, €lességében kiilonbozo valtozata, amelyeket Zsuzsa
készitett egy szamitdgépes program segitségével. A képen a felsotestiink latszik,
mindketten szines sélat és szemiiveget viseliink, a kameraval szembenézve egymas mellett
mosolygunk.)
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2. A kulturalis antropoldgia és a fogyatékossagtudomany

osszefonodasa

A kulturalis antropologia és a fogyatékossagtudomany kozéppontjaban az ember iranti
radikalis kivancsisag all. Mindkét diszciplina egyarant ,,tudomany ¢és cselekvO szandék”
(Konczei et al., 2018, p. 84), ,,igy és szakma” (Boglar, 2005, p. 7). Sajatja a gondolat
(ontoldgiai, episztemologiai és etikai) és a cselekedet (akcid, mozgalom). A szokasos, a
normalis, a hasonlo és a masféle fogalmai, észlelési és megélési formai érdeklik. A konkrét
kutatdsok szintjén megfogalmazott céljaik, kiemelkedd képviseldik gyakran -eltérdek,
tavolabbrol nézve azonban meglathatjuk az emberkép, a szemlélet, a kutatasi eszkdzok
hasonlosagat. Megmartdzva benniik pedig tapasztalhatjuk, hogy mindkettd a taldlkozast, a
parbeszédet hirdeti. Az egymasra valé figyelést és az egymasnak valo kérdések feltevését
latja a tarsadalmi egyiittélés kulcsanak.

A fogyatékossaggal kapcsolatos tanulméanyok tobbségében orvosi, pszichologiai,
pedagogiai, rehabilitacios €s szocialpolitikai folyoiratokban jelennek meg (Waldschmidt,
Berressem és Ingwersen, 2017). ,,A szakmai kozosség a jogaik, onrendelkezés és felndtt
emberi szerepeik vizsgalata helyett az egészségiigyi szempontl kérdéseket, a tréningeket, a
fejlesztési lehetdségeket tartja elsddlegesnek és ezaltal sziikségleteiket medikalizalja”
(Sandor, 2018, p. 10). Ahelyett, hogy csupan azt kérdezziik meg a fogyatékos emberektdl,
milyen problémaik vannak, és hogyan tudnéa Oket tdmogatni a tarsadalom — ki kell tagitani a
fokuszunkat (Waldschmidt, Berressem és Ingwersen, 2017).

Ennek a fokusznak a kitagitasdhoz jarultak hozza a XX. szdzad masodik felének
tudoméanyfilozofiai fordulatai, amelyek meguajuldsra képes matériava érlelték a kulturalis
antropologia és a fogyatékossagtudomany 6sszeforrasat — megalapoztak, illetve felerdsitették
talalkozasi feliileteiket. Megtjulasi képességiik a kiilonb6zé konkrét kutatdsokban vald
manifesztalodasuk szines formaiban mutatkozik meg. Ez a fejezet arra vallalkozik, hogy
bemutassa a két diszciplina jelen kutatasban alkalmazott értelmezését, kozos jellemzdik,

fonataik egymast erdsitd 0sszesodrodasat, illetve dsszekapcsolddasuk alkalmazasi koreit.
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2.1. Hol allunk/iliink?

A késémodern tarsadalomtudomanyok érvényességi ¢és reprezentacids krizisére a
mindinkabb siirgetd valaszokat a tudomany miivelésében részt vevo emberek korének és
feladataiknak 1jragondolasdban, a kiilonb6zé tudasformak (hétkéznapi/tudomanyos,
elméleti/tapasztalati) dichotomidjanak feloldasaban és alapfogalmaik feliilvizsgalatdban
lattak a kutatok (Csillag, 2016; Burawoy, 2006; Finger-Stich és Finger, 2003). A
felvilagosodas ota a tudomanyos megismerés szamit az elsdédlegesen, legszélesebb korben
elfogadott ,,tudas-1étrehozonak”. A tudomanyos rangra emelkedés mintegy legitimizalja,
kanonizalja a ,,tudas”-nak elfogadott produktumot (Feyerabend, 1998). Ertéket rendeliink a
,tudomanyos” ,,tényekhez”, igy azok egyfajta védett pozicioba keriilnek.

Az ezredforduldt megel6zd évtizedekben azonban megtanultuk, hogy a tudomény
tarsadalmi folyamat, a huméan ¢és tdrsadalomtudomdnyok rendszerének rigid hatéarai
rugalmasabba valtak, az interdiszciplinaritds zéaszlaja alatt elméleti kanonok és kritikaik
otvozodtek, és 1) tudomany-rendszertani forméak (pl. studies-ok), és kutatasmoddszertani
technikak (pl. netnogréfia) jottek 1étre (Horvath és Mitev, 2015; Braidotti, 2007; Konczei et
al., 2017). Ez a , kreativ nyugtalansag” (Niedermiiller, 2005, p. 3), 0j érdeklddés és ujfajta
tarsadalmi/tudomanyos kontextus lehetdvé tette, hogy a tdrsadalomtudomanyok kritikaval
forduljanak sajat modernista multjuk felé (Geertz, 2000; Boglar, 2005; Lajos, 2011, 2013a,
2013Db).

A 20. szazad els6 évtizedeiben a hagyomanyos antropologia (Denzin, 1997) figyelme
szisztematikusan a tavoli, tradicionalis tarsadalmak, illetve a gyarmatbirodalmak kultarainak
kutatasara fokuszalodott (Lajos, 2013a, 2013b). Egyre tobb kutatdo maga utazott a helyszinre,
hogy honapokat, esetleg éveket toltson tavoli kozosségekben, elsdsorban olyan kérdések
kutatasaval, amelyek a gyarmatbirodalom érdeklédését és érdekeit szolgaltak (Madison,
2005; Abu-Lughod, 1991). Ezek a kutatasok jorészt készségesen alatamasztottak az
anyabirodalmak ember- ¢és vilagképének el6bbre valosagat és elterjesztésének
sziikségességét, perspektivaik ,,0sszecsengtek a nyugati tarsadalmi érdekekkel” (Wolf, 2000,
p. 7). A szazad masodik felének hirhedt tudomanyfilozofiai fordulatai révén azonban a
kulturdlis antropologia és vele az antropologus is hazatért gyarmatositdé Utjarol, és

kikertilhetetleniil 5nmaga is a kutatas alanyava valt (Geertz, 1973, 1983, 2000; Niedermiiller,

14



2005). Nem csupan a kutatasi modszer €s témaja valtozott, hanem a kutatasban részt vevo
személyek viszonya, a terep, a cél és a tudasmegosztas forméja is.

Ezekben az évtizedekben, amikor a késdmodern tarsadalmak rendje keriilt a
tarsadalomtudomanyi vizsgaloédas fokuszaba, az Amerikai Egyesiilt Allamokban a
fogyatékos emberek esélyegyenldségi €s Onérvényesitdé mozgalmai, illetve a fogyatékos
embereket érintd jogi valtozasok (pl. Americans with Disabilities Act — 1990) lefektették a
fogyatékossagtudomany mérfoldkoveit (Nagy, Konczei €s Hernadi, 2009; Konczei és
Hernadi, 2015). A fogyatékossagtudomany posztmodern fordulatok kézott sziiletett, mig az
antropologia, sajat modernitasanak ember-, norma- és tudomdnyképéhez kozel hajolva
atengedte magan ezeket a fordulatokat, kritikai perspektivabol wjrafogalmazva sajat
alapfogalmait. Kritikai szemléletiik éppen ebben a modernitassal szembeni legitimécios
kihivasukban rejlik (Lather, 1991; Roets, 2008). Az eddig tudottnak vélt fogalmakat,
tényeket, ismertnek vélt dichotomiara épiilé hatarokat (ember—targy, kultura—természet,
fogyatékossag—normalitas) ujragondoltak.

A fogyatékossagtudomany a normalitas, a sériilés és a fogyatékossag fogalmainak ¢és
¢lethelyzeteinek  konstrudlasaval, megélésével ¢és a kettdé Osszekapcsolddasanak
dekonstrukcigjaval, ujraértelmezésével foglalkozo kritikai tarsadalomtudomany, amely ,,a
fogyatékossagelutasitasnak” (Konczei et al., 2018, p. 84-85) rejtett hatalmi mechanizmusait
kutatja. A fogyatékossdgtudomany nem a normalis és abnormalis elvalasztdsanak,
Ujrarajzolasanak kérdésével foglalkozik, hanem inkabb azzal, hogy részleteiben és
sokszinliségében leirja és elméleti kontextusba helyezze a fogyatékossag tiikrében a
tarsadalmi mitkodést €s a tarsadalom tiikrében a fogyatékossag jelenségét €s tapasztalatat
(Davis, 2013). Igy a tarsadalmi, egyéni és interperszonalis sztereotipidk ,,mitoszok,
ideologiak és stigmak” (Fogyatékossagtudomanyi Tarsasag, 1998) pancéljanak repedéseiben
olyan ¢ékké valt, amely lepattintja ezt a burkot. Lebontja az emberrdl, a normalitasrol, a
fogyatékossagrol, a képességrol, az erérél és a gyengeségrdl alkotott gondolati
konstrukciokat, az eddig természetesnek vett meghatarozasokat, szabalyelveket,
kritériumokat, s visszautasit minden generalizalast az emberre vonatkozoan. Kérdez és
ujrakérdez. Elveti a kiilonbozéség egyoldali megvaltoztatni akarasat, a sajat képre valo
formalasra valo torekvést (Goodley, 2011). A fogyatékossagtudomany egy lehetdség, amely

elméleti, szemléleti és gyakorlati valtozast kinal mindennapjaink megélései és kapcsolodasai
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szamdra (Roets, 2008). Fokozott ¢és szdndékos Onmonitorozas, érzékeny, permanens
onkritika és kdnonjai formalasanak, folyamatos Ujrairdsanak a készsége jellemzi (Corker €s
Shakespeare, 2002). Eréssége ebben a fesziilt figyelemben és tudomanyos alazatossagban is

megmutatkozik.

AMIKOR ELOSZOR OLVASTAM A ,FOGYATEKOSSAGTUDOMANY” SZOT, AZ
FUTOTT AT AZ AGYAMON: VEGRE ESZREVESZIK VALAKIK, HOGY AZ MEG
CSAK A TUDOMANY, AMIT MI, FOGYATEKOS EMBEREK NAP MINT NAP
MEGELUNK! FAJDALMAKKAL, SEGITOKKEL, ELEKTROMOS AGGYAL,
KERESEKKEL, OROMOKKEL!

A kulturalis antropologia figyeld részvétel (Voros és Frida, 2006). Az emberekkel valo egyiitt
tanulas, ahol a stiri kapcsolodas az elsddleges cél (Ingold, 2017). Mindez a természetesnek
vélt fogalmaink megkérddjelezését eredményezi (Shah, 2017). Antropologiai kutatasokat
olvasva megismerhetiink példaul olyan elképzeléseket/valosagokat, miszerint bizonyos
targyaknak (pl. maori ajandékok) lelke van (Mauss, 1990), vagy példaul olyan balinéz
kalendariumot, ahol az idonek nem mennyisége, hanem milyensége van, €s nem linearisan
telik (Geertz, 1973). Ezek altal legalapvetobb tudasunk kérddjelezo6dik meg azzal
kapcsolatban példaul, hogy mik a targyak, vagy mi az id6. E kutatasokbol megtanulhatjuk,
hogy a targysag, vagy a ‘tdrgynak levés’ egy spektrum, amelyen kiilonb6z6 helyen jelennek
meg a targyak kiilonbozo kulturalis €s nyelvi kozegekben, illetve kiilonb6zo targy—személy-
kapcsolatokban. A targy — nem targy-kérdés Osszetettebb, mint hogy csupan kétpdlusu
valaszt lehetne adni rd. Minden kulturalis percepcioban léteznek kevésbé targyak [felhd,
falrepedés, hyperlink] és inkabb targyak [szék, ceruza, taska] (Wilhelm, 2012a). Ezek az
élmények megzavarjak azt, amit tudunk vagy gondolunk, annak érdekében, hogy
megismerjik azt, amit eddig el sem tudtunk képzelni. A kulturalis antropologia igyekszik
megteremteni a feltételét annak, hogy lassuk azt, amit egyébként nem latnank — és ez inkabb
modszertani, mint filozo6fiai intervencio. Azt a kérdést teszi fel, hogy mit kell tenniink az
etnografiai anyagokkal annak érdekében, hogy megmutasson, megtanitson dolgokat
(Holbraad és Pedersen, 2017). Az ’etnografia’ kifejezést nem a magyar terminologia szerinti

‘néprajz’ szinonimdjaként hasznalom, hanem az angolszasz terminoldgianak megfelelden.
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Azt a tevékenységben ¢€s szovegben megnyilvanuld kapcsolatot és feliiletet jelolom vele,
amely tarsadalomtudomanyi terepmunkaban a kutaté és a terep kozott kritikus, reflektalt
modon 1étrejon (Denzin 1997).

Az antropologia meglatja az értékét annak, mikor a ,,nem tudom” pozicidja esélyt ad
arra, hogy ,kigondolkozzunk” a sajat normalitasaink, sajat ontologidink kereteibdl

(Waldschmidt, Berressem ¢€s Ingwersen, 2017).

2. adbra. Ferencz J. Réka: Kiviilallo

(A kép festett képkeretén beliil tajkép lathato, két egymas mellett 1évé hosszu, vékony
torzsi, széles lombu faval. Egy harmadik fa a festett képkereten kiviilrol 16g bele a képbe)

[...] KIK VANNAK A KERETBEN? [...] ES KI VAN A KERETEN KiVUL? SZEPEK AZ
ALAKOK [...] GYONYORUEK A SZINEK, JATSZIK A TER ES AZ IDO. VIDAM A
KEP? [...] VAGY SZOMORU? NEZTEM, NEZTEM ES TODULTAK A
TORTENETTOREDEKEK. NEM TUDTAM RENDET TENNI KOZOTTUK. NEM IS
AKARTAM. [...] HAGYTAM MAGAM AZ ABLAKBAN ALLDOGALNI, A SZEKBEN
ULDOGELNI [...] GYUJTOTTEM A MULTBAN MEGELTEK KOzZOTT A
MEGFESTETT JELENETEKET. [...] VOLTAM A KERETEN BELUL, ES VOLTAM
KiVOL. OLYAN IS LEHETETT, AMIKOR A KERET VOLTAM [...] KICSIT
SZOGLETES, DE OSSZEFOGO [...] A JELENETEK SOKASAGABOL EGYSZER
CSAK LETISZTULT EGYIK-MASIK [...] HOL KEZDODOTT AZ EGYUTT ES A
KULON?[...] KESOBB MEGLATTAM A KEP CIMET: ,A KIVULALLO” — NEM
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TEVEDES EZ? [...] A KIVULALLO AZ, AKI KiVUL ALL? [...] HA AZ ENYEM
LENNE A KEP, AKKOR KERETBEN LOGNA A FALON, ES NEM LENNE
KIVULALLO [...] KIK VANNAK A KERETBEN? [...] KI VAN A KERETEN KiVUL?
SZEPEK AZ ALAKOK [...] GYONYORUEK A SZINEK, JATSZIK A TER ES AZ IDO.
VIDAM A KEP?

Az antropologia kettds — kutatdi és pedagogiai — célja megmutatja, hogy az antropoldgia
tigye az ismeretlen sziilte elutasitas kivancsisagga és ismertté szeliditése, szakmdjanak pedig
a figyelemre, taldlkozasra, jelenlétre, a megismerésre s megértésre valo torekvés, illetve az
antropologia altal felhalmozott elméleti, modszertani ¢és tapasztalati tudasrendszer
Osszessége, Gjragondolasa és Gjrairasa. Szakma is tehat, sajat, folyamatosan valtozo és boviilo
elméleti, szemléleti ¢és kutatdsmodszertani keretrendszerrel, sajat paradigmakkal,
tudomanyos forradalmakkal, szakmai kozosséggel, képzo intézményekkel, mesterekkel és
tanitvanyokkal. Es gy is, a tarsadalmi egyiittélés tigyének egyik eszkdze, amely toleranciat
tanit az altal, hogy egyszerre igyekszik a ’sajat’-ot idegennek és az ’idegen’-t ismerdsnek
feltintetni (Boglar, 2005).

Az antropoldgia markansan hozzajarul ahhoz, hogy megértsiik: a fogyatékossag
komplex tarsadalmi jelenség. Az antropoldgiai latasmodhoz hozzatartozik az a tudas, hogy
egy adott tarsadalom a testrdl, a hasznos é¢letr6l és az Onallosagrol alkotott normativ
koncepcidi lényegesen meghatarozzdk a kiilonbozd testi és mentélis adottsagokkal él16
emberek kozosségbeli statuszat és lehetdségeit (Armstrong és Maureen, 1996; Holzer et al.,
1999; Ingstad és Whyte, 1995; Susman, 1994; Reid-Cunnigham, 2009; Senghas és
Monaghan, 2002). A kulturalis antropoldgia elsésorban nem (gyogy)pedagogiai,
pszicholdgiai vagy orvosi szempontbol igyekszik megismerni a (fogyatékossaggal €10)
emberek valosagrol alkotott képzeteit, élettapasztalatait, hanem tdrsadalomtudomanyi
szempontbol. A fogyatékossaggal €16 embereket mint komplex, értekes tudasok birtokosait
¢és értékes tapasztalatok tulajdonosait, a tarsadalmi, kulturdlis rendszerek és jelentések
részeseit, értelmezdit és 1étrehozodit szeretné jobban megismerni. Az antropologiai kutatasok
fogyatékossaggal kapcsolatos tarsadalmi konceptualizélasa erds elméleti bazist nyujtott az

emberi jogi mozgalmaknak (Cervinkova, 1996; Frank, 2000; Kasnitz, 2001).
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Az antropolédgiai szemlélet részben az ujratanulasra/Gjraértelmezésre épiil. Annak
hangsulyozasara, hogy a tudasunk szubjektiv tapasztalat az életrél, amelyet részben a
szocializacionk formalt meg benniink — s ez a tudds tovabb formalhatd, atalakithato,
ujrairhatd. Meg kell tanulnunk ujra-tanulni — allitjdk az antropoldégusok minden egyes
alkalommal, amikor a terepre 1épnek (és talan nem csupan akkor) (Letenyei, 2012).

A fogyatékossagtudomany és az antropologia diszciplinaris kivancsisaga felerdsiti egymast
ebben a dolgozatban, igysegit onmagunknak megengedni, hogy megnyiljunk a kérdéseink és
e kérdéseink keltette szorongasunk felé, amely allapothoz 1) kérdések és Ilehetséges
cselekvési formak kapcsolodhatnak (Shildrick, 2012). Mindez nem a ,,valasz’-ra talalas

e ey

tettek aktualizalasat hangsulyozza (Braidotti, 2006, 2008).

2.2. Mi van a talpunk alatt? A szituaciéba agyazottsag részvétele

A fogyatékossagtudomany és a kulturalis antropoldgia inkabb kiilonbségeinek, vagy inkabb
hasonlosagainak észlelése a kivancsi ember tavolsag-valasztasan mulik. Ezt a szitudcioba,
nézépontba dgyazottsigot (Haraway, 1994) mindkét tudomény ismeri. Es mindkét tudomany
képes a kozelség €s tavolsag perspektivainak valtasara — orokosen figyelve a kettd kozott
szalak tisztan €s erdsen vald megtartasara. Antropologiai €s fogyatékossagtudomanyi
kutatasok egyarant hirdetik, hogy tartalmaikrol nem csupan a benne részt vevé emberek
személyisége, neme, érdeklddése, gazdasagi, tarsadalmi stitusza lefejthetetlen, hanem a
résztvevok térbe és idobe vald dgyazottsaga is.

Annak megismerése, hogy egy tarsadalom mit tart sériilésnek, fajdalomnak,
fogyatékossagnak, egészségnek, s milyen koncepcidkat alkot az 6nallosagrol, a teljes életrdl,
a fiiggdségrdl, a boldogsagrol, a betegségrdl, csakis az adott kultara idea- és
normarendszerének megismerésével lehet sikeres (Kasnitz és Sguttleworth 2001). Ugyanaz
a sériilés lehet, hogy nem vezet akadalyozottsdghoz, mert mas percepcios ¢és kulturalis
kornyezetben értelmezddik (Hershenson, 2000). A legrelevansabb kérdés itt nem az, hogy
mi okozza példaul az intellektualis fogyatékossadgot, hanem mi az oka annak, hogy néhany
kultira ezt problémanak tekinti, masok pedig nem (Edgerton, 1984; Titchkosky és Michalko,

2012). Univerzalisnak tiinik az, hogy bizonyos fizikai ¢és viselkedésbeli kiillonbozéségeket
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minden kultara szamon tart — de a reakciok ezekre nagyon eltéréek (McDermott és Herve,
1995; Groce, 1985; Klotz, 2004; Rao, 2006; Scheer és Groce, 1988; Shuttleworth, 2004a).

Ezek a valtozasok a hivatasos kutato €s a kutatasban részt vevo tobbi személy kozotti
hatalmi, érdek- és kommunikacios kapcsolat tartalmanak és a tudastermelés folyamatanak
ujrairddasahoz vezetnek. A kutatok nem csupan beleirjdk magukat a szovegeikbe (Roets,
2008; Denzin, 2003; Mészaros, 2014), hanem a kutatds kapcsolati dimenzidjat eldtérbe
helyezik, ami altal bekdszont a ,részvétel kora” (Takacs, 2012), amely emberek és
diszciplindk egyiittmikodésében teljesedik ki.

Az igy kialakult részvételi, kollaborativ, kooperativ vagy participativ jelzével illetett
antropologiai  és  fogyatékossdgtudomanyi  kutatasok  felvallaltan  tartalmaznak
tudomanykritikai és tarsadalomkritikai elemeket. Egyrészt szembesitik modernista
tudomanyfelfogasunkat azon jellemzdjével, hogy targyilagossagot és partatlansagot hirdetve
a politikai és gazdasagi elit érdekeit kiszolgald tudasformakat és tartalmakat termelik Gjra
(Lajos, 2016). Masrészt a felvilagosodas eszméiben gyokerez0, a mindennapi és az
akadémiai életet €s tudast szétvalasztd nézetet feliilvizsgalva azt hirdetik, hogy a kutatési
tevékenység a tarsadalmi élet és az egyéni boldogulas szerves része (Reason, 2006), s hogy
a tudas nem kizardlagos ¢s allando (Gaventa-Cornwall, 2008).

A tarsadalomtudomanyi kutatasokban er6s6dd fokusz helyez6dik a mindennapi
¢let jelenségeinek vizsgalatara és tudasforméinak feltarasara. ,,Felértékelddik a hétkdznapi
(helyi) tudés, mely a lokalis problémamegoldasban szakértelemként tételezédik™ (Lajos,
2016, p. 32). Ez a kifejezettebbé valo fokusz felszinre hozza azon késémodern diszciplinaris
koncepciokat, amelyek a gyakorlati élet és a tudomanyos élet elvalasztasat megkérddjelezik
(Reason, 2006; Kelemen, 2016). Az elmélet és a gyakorlat kettévaladsanak és hierarchiajanak
természetessége felbomlik, és a nyugati gondolkodas egyre markansabban feliilvizsgalt
sajatossagava formalodik. A részvételi kutatdsokban Osszekapcsoldodnak a mindennapi,
gyakorlati és az akadémiai, elméleti tudasformak (Csillag, 2016). Célként tételezédik a
megértéshez és a cselekvéshez sziikséges tudasformdk és tartalmak Gsszekapcsolasa é€s
harmonizélasa (Lajos, 2013). Ezt az integralddast a rendszeres dialogus, a reflexivités, az

egyiittes cselekvések segitik (England, 1994; Gelei, 2002, 2005).
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RAM NAGYON NAGY HATASSAL VOLT AZ, HOGY LETEZIK
FOGYATEKOSSAGTUDOMANY. A SORSTARSAKRA IS, KIRE IGY, KIRE UGY.
NEM MINDENKIRE POZITIVAN. EN MINDIG AZ ELMELET ES A GYAKORLAT
EGYMASHOZ KOZELEBB HOZASAT EMELEM KI, AMIKOR BESZELEK A
FOGYATEKOSSAGTUDOMANYROL.

A szovegekben, habar a kutatd tobbféle hangja is megjelenik (athatja és pozicionalja a
textust), nem kizarolagosan az ¢ narrativainak dominanciaja érvényesiil, hanem a kutatasban
részt vevo ember hangjainak felhangzésa is biztositotta valik — nem pusztan mint idézendd
vagy elemzendd szoveg. A tébbszolamusag, a dialogikussag €s a multiszubjektivitas valik a
szovegalkotas rendezd elvévé a mono-logikussdggal és a mono-vokalitissal szemben.
Elérkezik a tudomanyos szimfonidk ideje. Az antropologus tudas/tapasztalat-megosztasa
soran valdjaban nem kultarat, életmddot, hanem antropoldgiai munkajanak és onmaganak
egy iddszakat kutatja és mutatja be — hiszen a kutatasa része lesz azon jelenség haldzatanak,
amelybe bebocsajtast nyert (Clifford, 1999).

Ezzel a fordulattal mind a kutatd, mind a kutatasban részt vevé emberek, mind pedig
az olvasok 1) szerepbe keriilnek. A polifénia megerdsodésével a szerzdség mindeddig
egyértelmiien értelmezett kizardlagossaga megkérddjelezddik, hiszen a ’nyugati kultura’
konstruktuma, szokasa (az individualizmus egyfajta tiikre) az, hogy az etnografiai mtiveket
tobbnyire egy szerz0 nevével publikaljak. Tagadhatatlan azonban, hogy a kutatdsban részt
vevO emberek (,,adatk6zl0k™) tarsszerzOként vald értelmezése nem hagyomany nélkiili,
hiszen az 1980-ban megjelent Lakota belief and ritual tobb mint harminc oglala tarsszerzot
emlit meg, viszont a kdnyv boritojan kizarolag a kutato, James R. Walker neve jelenik meg.
Mar nem ,kutatott”-rol, a ,kutatds targyar6l” beszéliink, hanem ,kozremiik6dé helyi
lakosrol, kulturalis konzultansrol” (Lajos, 2013, p. 43).

Ahogyan a szerz6ség, ugy az olvasdi stdtusz 1S megvaltozik, tudomanyos kozhellyé
valik az az irodalomban elfogadott paradigma, hogy ,,senki sem olvas semleges vagy
végleges poziciobol” (Clifford, 1999, p. 511). Tovabba pedig célként tételezddik, hogy ne
kizarolag a tudomanyos kdzosség olvassa, kdvesse és értse a tanulmanyokat, hanem azok a
csoportok is, amelyeket barmilyen dimenzidjdban érintenek a kutatas eredményei — s ez altal

a szerzd(k) tobbszords feleldsségre-vonhatosaggal (multiple accountability) néznek szembe
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(Abu-Lughod, 1991). A szerzé6 mindenkori olvaséi szerepének hangstlyozasara az
autoetnografia (Couser, 2005; Morella, 2008; Adams ¢és Ellis, 2014) egyik lehetdségeként
Durst (2011) életre hivott egy innovativ szerz0i miifajt, amely egyes szdm masodik
aludtdl. Mintha érezted volna, hogy baj lesz. Ez volt az utols6 napod a mostani
terepmunkabol, de még be akartal nézni tobb csalddhoz”. A szerzoi, kutatoi reflexié egyik

kevésbé hasznalt, kisérleti technikajat ismerhetjiik meg ebben a leirasban.

2.3. Alapdefiniciok Gjragondolasa és tobbszoros igazsagok

A cseppfolyds modernitds (Bauman, 2008) transzdiszciplinaritasaban a legalapvetébb
»magdefiniciok” Ujraértelmezése nem forradalmiva, hanem természetess¢, megszokotta
valik. Nem tételezddik célként, hogy ez az 6rvénylés megsziinjon, hanem maga a mozgés és
pluralizalodas ~ valik  rendezdelvvé.  Ebbol  fakadéan az  antropologiai  és
fogyatékossagtudomanyi munka kiilonlegességét egyarant a ,,tobbszords okozatisag
lehet6ségének elfogadasa” (Wolf, 2000, p. 8), az egyszerre megjelend Kritikai,
(de)konstruktiv, elemzo, onreflektiv és kisérletezo nézdpont adja (Holbraad és Pedersen,
2017).

Az orvényld elméletek és kutatdsmodszertani innovacidk hatasara az antropologiai
céltételezés kiboviil. A t6bbszoros igazsagok gyljtése és elmesélése mellett (Denzin, 1997)
kozpontba keriil a tarsadalomtudomanyi eredmények hasznosithatosaganak fontossaga
(Lajos, 2013). A kutatasi termék (szoveg, kép vagy performansz) és létrehozoi arra
torekszenek, hogy a tapasztalatcserénél, kérdések feltevésénél, G megismerési dimenzidk
megnyitasanal, moralis érzékenység felismerésénél tobbet tegyenek: akciora, cselekvésre,
gondolkodasra és tettre kivanjak késztetni olvasdikat, résztvevdiket és szerzdjiiket (Lassiter,
2008; Rappaport, 2008; Bergold és Thomas, 2012).

Ez a szandék a fogyatékossagtudomanyban a kezdetektdl benne rejlik: ,,Valtoztatni,
hatni akar. Munkaja ezért elkeriilhetetleniil értékek mentén pozicionalt, ezért politikai. Célja
olyan fogalmi rendszer kidolgozasa, amelynek a segitségével lehetévé valik a tarsadalmi
folyamatok, hatalmi dinamikék és kulturélis jelentések elemzése, progressziv tarsadalmi

valtozas elérése: inkluzivitas, esélyegyenlOség, emancipacid, hozzaférhetdség. Egyéni
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szinten pedig célja az onrendelkezés, Onérvényesités, onmegvaldsitas, érdekérvényesités,
empowerment és jollét” (Konczei et al., 2018, p. 84).

A két diszciplina kozponti fogalmainak (fogyatékossag ¢és kultara) ujra- (és
ujra)definidlasa, az alternativ definicids technikdk orvénylésére feler6sodik. A koherens,
homogén, folytonos, altalanosithatd, magyarazhato, globalis, evolucionista, raciondlis,
progressziv (nyugati vilagképet tiikr6z0) — objektiven és ellendrizhetden kutathaté kultara-
megkozelitést a modernitas alkonya elhomalyositja (Geertz, 2000). A posztmodern
antropologusok gy vélik, hogy ,,valami sokkal kevésbé izombdl jovire lett volna sziikség,
valami sokkal inkabb reagdld jellegiire, kikezdére [...] ami jobban rahangolodik az
utalasokra, bizonytalansagokra, esetlegességekre és lezaratlansagokra” (Geertz, 2000). A
fogyatékossag fogalmdnak valtozasat un. modelleken keresztiil tudjuk leginkdbb kovetni:
medikalis, moralis, szocidlis, emberi jogi, kisebbségi, kapcsolati modellek hatarozzak meg
gondolkodasunkat errél a féfogalomrol (Thomas, 2004; Kalméan és Konczei, 2002). S
ahogyan az antropologidban, ,,[a fogyatékossagtudomanyban is] benne van a szertelenség, az
ismeretlenség tisztelete. A tudomanyfogalomban benne van a bizonytalansag, a folyamatos
valtozas, az az elképzelés, hogy ami tegnap igaz volt, az ma mar nem feltétleniil az, benne

van a sériilékenység ¢és a tévedés lehetdsége, a korrekcio lehetdsége” (Konczei, 2014).

3. dbra. Ferencz J. Réka: Lehetdség

(Ez a kép Zsuzsa otthonanak falan fiigg. A képen felhdk kozott repiil egy képkeret,
amelyben héazak lathatoak, és egy fa n6 ki a képkeretbdl a felhdk koze.)
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Egyértelmiivé valik, hogy mind a kultura, mind a fogyatékossag analitikus
kategoridk, amelyeket a tarsadalmi gyakorlatok megteremtésére, illetve kutatisara
alkalmaznak az antropologusok és a fogyatékossagtudomanyi kutatok (Waldschmidt,
Berressem ¢és Ingwersen, 2017). A kultara és a fogyatékossag koncepcidjanak negativ
hatdsmechanizmusaira is reflexiven vetiilt ra a kutatoi tekintet. Eszlelésiinkben a kultiira
fogalma hozzajarul a sajat-masik binaritdsanak megteremtéséhez, ami sziikségszeriien
hierarchikus. A kultura altal torténd szétvalasztdo gyakorlatok alapvetd modszerek az
egyenlOtlenség megerdsitéséhez, olyan fogalmi eszkozok, amelyek valdtlan koherenciat
sugallnak, és amelyekkel megteremthetjik a madsikat. Ezért a kultara fogalma az
antropologiai diskurzusban a szeparaciot is erdsiti, hiszen az antropologus sajat tudomanyos
identitasat erdsiti azzal, ha az ,,adatk6z16t” ,,a mésik”-nak allitja be. Az antropologiai munka
soran a kultura fogalmanak negativ hatésait és megjelenési formait is kutatnunk kell, és ennek
befolyasa ellen sziikséges dolgoznunk azzal, hogy mindennapi gyakorlatokrdl, a kutatd
kapcsolodasairdl és részletekrol, ellentmondasokrol is irunk (Abu-Lughod, 1991, Bohannan
— Glazer, 1997)).

A kultura territoridlis felfogasa — amely egy adott kultirat egy bizonyos helyhez két,
¢és a fogyatékossag medikalis felfogdsa — amely egy adott fogyatékossagot kizardlag
bizonyos sériilésbdl vezet le, felbomlott, ,,a globalis jelentések lokalis beagyazottsagara és
modifikacioira” (Niedermiiller, 2005, p. 9) iranyult a figyelem és viszont: azaz a lokalis
jelentések globalissa valasara. Egymassal ellentétes kulturalis jelenségek, jelentések és
jelenlétek tudoméanyos homogenizalasa egy adott terepen nem tételezddik célként. Szétvalo
¢s iddszakosan egyesiilo, dinamikusan valtozd, kiilonbozd rétegekbdl és elemekbdl allo,
szituaciotdl fiiggden Gjrarendez8dd fogalmak kertilnek a tudomanyos érdeklddés fokuszaba,
illetve azon mechanizmusok, amelyek ezen &aramlatok kapcsolodasat, jelentéscseréjét,
egymasra hatdsdt eredményezik. Ezek dinamikajanak, hulldmzési folyamatdnak a
megragadasa a c€l, mintsem statikus, rejtettnek vélt jelentésrétegeinek a felfedezése.

Kultara- ¢és fogyatékossagfogalom nélkiil azonban még nem tud dolgozni és
gondolkozni sem az antropologia, sem a fogyatékossagtudomany. Nem is a fogalmak
megsziintetése, hanem inkdbb az Ujrahasznosithatésdganak megteremtése és mozgasban
tartasa a cél (Deleuze — Guattari, 1994). Amellett, hogy fontos elismerni: a kultira

,feltalalasanak” (Wagner, 1981) fontos hozomanya, hogy megértettiik altala, miszerint a
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tarsadalmi kiilonbségek nem vele sziiletettek, nem a ,természetbdl” szarmaznak, és nem
megvaltoztathatatlanok (Abu-Lughod, 1991). A fogyatékossag jelenségének értelmezésénél
is elengedhetetlen ez a tudas.

A XX. szazad kultura- és fogyatékossag-interpretacioja a kartezianus dualizmuson
alapszik, amely a vilagot kultirara és természetre, illetve normalisra és abnormalisra osztja.
E szerint a feltételezés szerint 1étezik egy vildg, amelynek {6 jellemzdje, hogy egy van beldle,
¢és valojaban nem megismerhetd, €s 1éteznek kultirak, amelyek diskurzusaikban valtozatosan
értelmezik ezt az egy vilagot (Palecek ¢és Risjord, 2013), illetve 1éteznek az emberi 1étnek
egymastol jol elvalaszthatd ép és fogyatékos formai. Az antropoldgia ontoldgiai fordulata
(Holbraad és Pedersen, 2017; Argyrou, 2017) rairanyitotta az érdeklddést a diskurzuson
kiviili (de nem attél fliggetlen) anyagi vildgra és azok kapcsolddasaira, ahogyan a
fenomenolégia rairanyitotta a figyelmiinket a testekre és azok kapcsolodasaira (Cargonja,
2013) — egyfajta elvalaszthatatlan kotdanyagként értelmezve azt a valosag és a diskurzus
kozott.

A késémodern elméletek kritikajaként fogalmazddik meg az, hogy képviseldinek a
diskurzus teremtd erejébe vetett kizardlagos hite elhomadlyositja latdsukat a materialis
1étezékkel szemben. Allitasuk szerint a kijelentések (a diskurzus) azzal kapcsolatban, hogy
mi van a vilagban valdjaban megteremtik azt, amit leirnak (Foucault, 1980). Ehhez
kapcsolodva Shakespeare 2014-ben irja le azt a kritikat, miszerint a kritikai
fogyatékossagtudomannyal foglalkoz6 kutatokat sokkal ink4bb érdeklik a szovegek és a
diskurzus, mint a fogyatékos emberek valds, mindennapi élete, a fizikai valosadggal igazan
nem foglalkoznak (Wendell, 1996; Barnes et al., 1999). ,,Megvallom, hogy kényelmetleniil
érzem magamat, amikor nem-fogyatékos kutatok, mint pl. Lennard Davis, Dan Goodley vagy
Rob McRuer, azt mondjak nekem, akinek két felettébb fajdalmas fogyatékosito sériilése van,
hogy a sériilésem valdjdban nem létezik, azt csupan a diskurzus teremtette. A problémam a
fizikai megtestesiilésem, és a negativ szimptomak tapasztalata, amely a sériilésembdl
szarmazik” (Shakespeare, 2014, p. 66-67).

Deleuze és Guattari (1987) ugyanezt hangstilyozzéak, amikor valtozatos ontologiakrol
irnak, elismerve, hogy a diskurzus fontos hatdssal van az anyagi létez6kre — azt is allitjak
azonban, hogy az anyagi 1étezOk fontos hatast gyakorolnak a diskurzusra (Feely, 2016). Ezen

kolesonds hatasoknak, anyagi €s diszkurziv elemeknek az Osszekapcsolasabdl sziiletd
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jelentéseknek és tapasztalatoknak vizsgalata képezi a disszertacid utolséd fejezetében

talalhato assemblage-elemzés elméleti alapjat.

2.4. Az egész tolmacsabol a rész teremtdje felé

Mirél ir az antropoldgus valdjaban, amikor a kutatasi alanyaro6l ir? Hogyan forditja le a
tapasztalatait gondolatokra ¢és a gondolatokat szovegre? Szovegek altal tudja-e
leghitelesebben atadni a tanulsagait? A valdsag tolmacsa az antropologus, vagy onmaga
teremtette fikciok szerzdéje? Kozvetit vagy megteremt? Tudos vagy mivész? Ki(k) és
ki(k)nek irjak az etnografidkat?

Amikor ezekre a kérdésekre keressiink valaszainkat, a tarsadalomtudomanyokban
igen stabilan kutatott, de valdjdban potencidlisan Onelveszejtésre alkalmas teriiletre, a
reprezentacio terepére, az interpretacio foldjére érkeziink. A Clifford munkéssaga gytjtotta
langok az antropologiai szovegekben mar a XX. szdzad utols6 harmadéaban is bujkalo
gyanakvast keltettek, miszerint a tapasztalat nem kozvetlen és félreérthetetlen, és a
reprezentacio, a leirt szoveg nem visszatiikrozi a valosagot, hanem megteremti azt (Clifford,
1999, 1986). A kutatd tobbé nem testtelen, nemtelen, objektiv megfigyel6 (Boglar, 2004).

A textus, €s annak megsziiletése is a tudomanyos figyelem fokuszéba kertil,
hangsulyozva, hogy a ,,poétikai €s politikai [aspektusok] egymastol elvalaszthatatlanok, a
tudomany a torténelmi és a nyelvi folyamatok része és nem azok f6lott all” (Clifford, 1999,
1986). Ebbdl fakaddan az etnografidk inkabb kitalaljak, megteremtik a kulturat, nem pedig
semleges tiikorként jelenitik meg azt (Wagner, 1981). Igy sem az antropoldgiai kutatas, sem
a rola valo iras, sem a vele kapcsolatos tanitas nem lehet semleges gyakorlat (Clifford, 1986;
Desjarlais és Throop, 2011). Az irdas moddja, a szerzé reprezentacios technikai ,,inkabb
bizonyos modon megalkotjak, mint bemutatjak a leiras targyat” (Seprddi, 2006, p. 178),
hiszen ugy irjak le a politikai és hatalmi folyamatokat, hogy kézben részesei azoknak, €s
generaljak is oket. Az etnografidk igy retorikailag, intézményileg, miifajilag, politikailag,
torténetileg meghatarozottak (Clifford, 1999). Ezen feliil a kutatoi gondolkodés részben a
kornyezettel, illetve a sajat és mas testekkel valo interakci6 altal is konstrualt. A jelentés a
kapcsolodasok haldjabol szarmazik, és megértéséhez sziikséges ebbe a haloba belépni

(Palecek és Risjord, 2013).
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A XVIIL szézadban tudoményon kiviilinek bélyegzett fogalmazasi formak, mint a
fikcio, a retorika vagy a szubjektivitds az irodalomtudomény teriiletérdl visszakeriiltek az
antropologia kozegébe (Braun, 2003). Az antropoldgia diszciplinajanak legmarkansabb
befolyast gyakorlo kutatéi (pl. Margaret Mead, Edward Sapir, Ruth Benedict) 6nmagukat
tudosként és irdként egyarant identifikaltdk, elismerve, hogy etnografiai tanulmanyt irni

lehetetlen irodalmi, retorikai eszkdzok, gyakorlatok nélkiil (Clifford, 1999).

SOKAT JAR A FEJEMBEN A SEGITO, A SEGITES. PERSZE, NEM KIZAROLAG A
DOKTORID MEG JOBBA TETELE SZEMPONTJABOL, AMUGY IS!
ELETVITELSZERUEN. [...] KERESEM, HOGY MIK AZOK A KULCSSZAVAK, AMIK
EL SEM  HANGZOTTAKA  MAJD’ KET  ORAS  INTERJUBAN.
EGYMASRAUTALTSAG. HOZZAALLAS. TURELEM. TOLERANCIA. ELFOGADAS.
FELTETELES VAGY FELTETEL NELKULI BIZALOM. METAKOMMUNIKACIO.
HARMONIA — ES AKKOR MAR NEM VAGYUNK MESSZE A MUVESZETTOL.
VAJON VAN MUVESZETE A SEGITESNEK? IDE JOBBAN ILLENE AZ
EGYUTTMUKODES. A MUVESZET SEM ELVONT DOLOG, MINT AHOGY A
TUDOMANY SEM AZ. A MUVELES SZINTJE AZ, AMI MUVESZETTE VAGY
TUDOMANNYA NEMESITI, A KIFEJEZESMOD, AMI MAS.

Az 1gazsag részlegességére (€s nem a hamissagra) utalo etnografiai fikciok sziiletnek,
amelyek — ahogy Clifford (1999, p. 499) is kifejti — a sz6 latin értelmében fikciok (fingere),
vagyis ’létrehozottak, megcsinaltak’, igy véalnak az etnografidk igaz fikciokka. ,Még a
legjobb etnografiak is — komoly, igaz fikciok — egyfajta rendszerei vagy 6konomidi az
igazsagnak. A hatalom ¢€s a torténelem atiit rajtuk, olyannyira, hogy azt a szerzd sem tudja
teljes mértékben ellendrzése alatt tartani. Az etnografiai igazsdgok igy onmagukban véve
részlegesek (inherently partial) —, elkotelezettek és nem teljesek ” (Clifford, 1999, p. 500).
A részlegesség tudata az antropologus reprezentacios munkajanak alapkove(Marcus
és Fischer, 2012). A latszolagos holizmus retorikajanak megteremtésénél fontosabba valik a
partikularitas (ethnography of the particular, Abu-Lughod, 1991), a részlegesség (partial
truth, Clifford, 1999) megjelenitése. Az altalanosithatdésag pozitivista kovetelményével

szemben az altalanositas elkeriilésének célja tételezddik, vagyis annak a leirdsa, amit egy
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bizonyos kutatd egy bizonyos idében és helyzetben tapasztal, bizonyos informacidkkal és
tapasztalatokkal, bizonyos kultira és tarsadalmi osztaly részeként (Geertz, 2001; Durst,
2011). Hangsulyozva, hogy a generalizacio jellemzéen a hatalom hangjat hallatja, és
altalaban nem a beszé16r61 sz6l (Abu-Lughod, 1991).

A generalizacio latszatdit el tudjuk keriilni, hogyha ellentmondésokrol,
félreértésekrol, tévedésekrol irunk, és inkabb stratégiakat, érdeklodéseket és improvizacids
utakat mutatunk be, mintsem statikus, homogén szabalyokat. Ez lehetové teszi, hogy
érzékelhessiik a tobbszords, valtozd, versenyzod allasfoglaldsokat egy adott tarsadalmi
csoporton vagy akar egyetlen ember narrativain beliil is. Amikor altalanositasokat
igyekszlink megfogalmazni (hiszen bizonyos fajta tudoméanyossag ezt varja t6liink),
hajlamosak vagyunk kisimitani a kiilonbségeket, az egyértelmiiség kedvéért letisztitani az
esetleges ellentmondasokat. Masfajta kutatdsok nélkiilozhetetlenségét is elismerve, az
tételezodik célként, hogy adott ember(ek)rdl, adott térben €s idoben mondjunk torténeteket
(Abu-Lughod, 1991; Kolhus, 2017).

Az, hogy a ,kulturdlis antropologia autentikussaga éppen partikularitisaban rejlik”
(Papp, 2007, p. 239-240), nem jelenti azt, hogy nem értjiik, hogy ,,az életmdod egyes
aspektusai integralodnak mas aspektusokkal, ezért egy aspektust nem érthetiink meg
kiragadottan, a tobbitdl elszigetelve” (Hollds, 1993, p. 14). Tehat egy adott ember ’részei’,
’dimenzidi’ vagy ’aspektusai’ (pl. nem, kor, egészségi allapot, vallasi meggy6zddés,
tarsadalmi statusz, anyagi helyzet, foldrajzi elhelyezkedés stb.) kiilon-kiilon nem
értelmezhetdek, hiszen mindezek allandd Osszekapcsolodasban ¢€s valtozasban vannak
(Prénai, 1995). A rész azonban mindig az egészrdl is szol: ha fogyatékossagrol, fajdalomrol,
segitésrdl kezdiink gondolkodni, mindig képességrol, egylittmiikodésrdl is gondolkodunk
(Shildrick, 2012).

Az antropoldgia ontoldgiai fordulata feloldja a reprezentdcid, az interpretacid
kétpolususagat (valdésag—fikcio), €s sem a valosdgot nem akarja reprezentaciéva redukalni,
sem a reprezentaciot nem akarja valosagga formazni (Viverios de Castro, 2012). Hirdeti,
hogy a kutatast a kutatdsban részt vevd elemek (partikularitasok) kapcsolddasa alkotja,
amelyben Osszefonddnak a kutatdsra hatd elemek és a kutatas altal vizsgalt folyamatra,
jelenségre hato elemek. A targyak, a testek egy bizonyos kézegben mukddnek, bizonyos

kapcsolodasokban — amelyeket a targyak, a testek is meghatdroznak, nem csupén a diskurzus
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(Palecek és Risjord, 2013, Brown, 2013). Egy-egy kutatoi megosztas inkabb fikcio- és inkabb
valosag-jellege valtozo dinamikaban, valtozoé stiriiséggel jelenik meg, de az semmiképp sem
mondhato, hogy egy-egy kutatdsi beszamolo teljességében fikcid, vagy teljességében a
valosagot mutatja be (Grosz, 1994). Az anyagi természetli [étezok elvalaszthatatlannd valnak
a jelentésiiktdl (interpretacidjuktol), és ezek (kiilonbozd 1ényegli, anyagl alkotoelemek és
nyelvi foszlanyok, aramlatok) egyiittese, Osszekapcsoldodasa alkotja meg a kutatasi

beszamolodkat.

2.5. A kulturadlis antropolégia ésszekapcsolodasa a fogyatékossag jelenségével és
tapasztalataival

A tarsadalomkutatok kezdetektél fogva vizsgadljdk az egészség-betegség tarsadalmi
vonatkozasait €s kategoridit, illetve az ehhez kapcsolodd viselkedésformakat, a kiillonb6zé
stigmak viseldinek tarsadalmi szerepét. A kultura fogalma azonban csupan az utobbi harom
évtizedben valt a fogyatékossaggal kapcsolatos kutatasok egyre markénsabb féfogalmava.
Szerteagazd tudomanyos hatterii kutatok eltérd célokkal és jelentésrétegekkel alkalmazzék a
disability culture, cultural disability studies, anthropology of impairment-disability,
disability ethnography fogalmait. Ezeknek a kutatisoknak nem mindegyike tekinthetd
fogyatékossagtudomanyinak (kérdésfelvetésiik, emberképiik, alkalmazott modszertanuk
alapjan), habar a fogyatékossag all a kozéppontjukban, és nem mindegyikiik kulturalis
antropoldgiai tanulmany, mégis a kultira fogalmat hasznalja.

Mondhatnank, hogy a fogyatékossaggal ¢l6 emberek tapasztalatainak megismerési
torekvése a kezdetektdl fellelhetd az antropolodgiai kutatdsokban: mar az antropologia egyik
atyjaként szamontartott brit Edward Burnett Tylor is végzett kutatasokat siket emberek
kozott Németorszagban és Angliaban, amellyel kapcsolatos munkajat 1865-ben publikalta.
Ruth Benedict 1934-ben epilepsziaval kapcsolatos kultirakézi tanulmanyokat folytatott.
1948-ban Jane és Lucien Hanks a mozgassériilt emberek statuszat befolyasold tarsadalmi
faktorokrol irt — Osszehasonlitva afrikai, azsiai és indian kultirakat. Az *50-es években
Margaret Mead pedig felemelte a hangjat, hogy a fogyatékos emberek kutatdsa is
hozzatartozik az emberi tapasztalat kutatasdhoz, és tamogatta az antropoldgiai perspektivat
kitagitd kutatasokat (Mead, 1953). Edgerton 1967-ben els6ként készitett antropologiai
kutatast az intellektudlis fogyatékossaggal ¢él6 emberek stigmatizaciés folyamatarol

(Edgerton, 1967, 1984). Valojaban azonban a fogyatékossag tarsadalmi élményével és
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tapasztalataival kapcsolatos kutatasok marginalisan jelentek meg a tudomanyban,
komolyabb hangsuly vagy tudatossag nélkiil, egészen az 1970-es évekig (Hershenson, 2000;
Battles, 2011; Kumar, 2016).

Ezt kévet6en az antropologiai érdeklédés élénkiilése (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) tobbek k6zott olyan eseményekhez kothetd, mint:

= 1968: az Amerikai Szocialis és Rehabilitacios Szolgalat (US Social and Rehabilitation
Service) altal szervezett konferencia az antropologia rehabilitdcidban valo felhasznalési
lehetdségeirdl;

= az 1970-es évektdl egyre er6s6dd emberi jogi mozgalmak;

= az Amerikai Antropologiai Tarsasag (American Anthropological Association) egyik
szekcidjan beliil, az 1971-ben alakult Amerikai Orvosi Antropologiai Tarsasag (Society
for Medical Anthropology) keretében létrejott a Fogyatékossagiigyi Kutatdcsoport
(Disability Research Interest Group), amelynek tevékenysége konferenciakon, illetve
egy virtudlis levelezdlistan kdvethetd nyomon (Ingstad ¢s Whyte, 1995, 2007; Kasnitz
¢s Shuttleworth, 2001; Battles, 2011; Hershenson, 2000). A csoport kutatokbol,
pedagogusokbol és aktivistakbol all, akiknek célja, hogy 0sszekdssék a fogyatékosiigy
tertiletén dolgozd antropoldgiai végzettségli vagy érdeklddésii embereket; és az
Amerikai Antropologiai Tarsasag éves konferencidit az altaluk kidolgozott irdnyelvek
szerint hozzaférhetdvé tegyék minden érdekl6dod szamara,

= 1982: Fogyatékossagtudomanyi Tarsasag (Society for Disability Studies) megalakulasa;

«  1983-1992: az ENSZ altal szervezett Fogyatékossaggal E16 Emberek Evtizede;

= 1986-1988: a Louise Duval altal inditott Fogyatékossag és Kultura Hirlevél (Disability
and Culture Newsletter), amelyben a kdzremiikodok nagy része orvosi antropoldgus
volt. Az antropoldogusok tobbsége azonban a betegségek tarsadalmi vetiileteivel
foglalkozott (elkeriilve a fogyatékossag jelenségét), a fogyatékossaggal kapcsolatos
munkak szerzéi pedig nem voltak antropologusok. A hirlevélben a betegségekkel
foglalkozo kutatasokhoz képest az orvosi antropologiai vizsgalatok a fogyatékossag

témajaban elenyészoek voltak (Kasnitz és Shuttleworth, 2001).
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A fenti felsorolasban emlitett, rehabilitacios szakemberek €s antropologusok altal az
Amerikai Szocialis és Rehabilitacios Szolgalat (U.S. Social and Rehabilitation Service)
megbizasabol szervezett 1968-as konferencia célkitiizéseit érdemes megvizsgalnunk ahhoz,
hogy megérthessiik, az antropoldgia bevonasa a fogyatékossagiigyben miként formalodott
olyanna, amilyen napjainkban. Nézzilk meg alaposabban a konferencia résztvevdinek
allaspontjat a kulturalis antropoldgia és a fogyatékossagiigy egy Osszekapcsolodasi
teriiletének — a rehabilitdcionak — alkalmazasdban. Fontos ez, egyrészrél hogy lathassuk,
milyen teriileteken valtozott ez az dsszekapcsoldodas (antropologia—fogyatékossagiigy) az
elmult évtizedek soran, mdasrészrél pedig mindez segit észben tartani a tudomanyok
valtozékonysagat, sériillékenységét és allando megujulasat, utkeresését.

Chapple (1970) a konferencia tanulsagat 6sszegezve harom kardindlis teriiletben
foglalja 6ssze, hogy a kulturalis antropoldgia miként tud(na) hozzajarulni a fogyatékossaggal
¢16 emberek rehabilitaciojanak eldsegitéséhez.

* Antropologiai megfigyelésekre lenne sziikség azt illetden, hogy a fogyatékossaggal €16
emberek mennyi id6t toltenek bizonyos tevékenységekkel, milyen a cselekvések
sorrendisége, milyen terekben mozognak, és milyen interakciokat folytatnak masokkal,
milyen technologiat és milyen kommunikéciés modokat hasznalnak.

= Fontos lenne tudnunk, hogy kiilonb6z6 kulturak hogyan értelmezik a fogyatékossagot, és
hogyan segitik el6 a ,,fogyatékossaggal-¢élés” mint tarsadalmi statusz megélését (pl. az
interdependencia vagy a fiiggdség természetességének hangsulyozasaval, -eltérd
¢letutmintak elfogadasanak népszeriisitésével).

= A rehabilitacioés folyamat kulturalis antropoldgiai tanulmanyozasanak jelentGségére is
felhivtak a konferencia résztvevoi a figyelmet. Etnografiai vizsgélatok fokuszaba
ajanlottak a kliens és a rehabilitacios szakember kozott 1évo kulturalis egyenldtlenségek
vizsgalatat, a rehabilitacios szakemberek értékrendszereinek elemeit €s ennek hatédsait a
rehabilitacios folyamatra, a hatékony rehabilitaci6 intézményi korlatainak vizsgalatat és

a rehabilitacids szervezeteken beliili kommunikacioés mintakat (Hershenson, 2000).

Ezek a torekvések a ’80-as években novumnak szamitottak, a kezdetei voltak a mai

szemléletnek és kutatasi tevékenységnek. Fontos azonban elgondolkoznunk azon, hogy a
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kulturdlis antropologia és a fogyatékossagligy szemlélete miben véltozott azota, érdemes
atgondolnunk, hogy még mindig ezeket a célokat jelolik-e ki a maguk szamdara az
antropologusok, s amennyiben igen, milyen modszerek hasznalataval, s amennyiben nem,
milyen kritikaval illetik ezeket a torekvéseket.

Az 1968-0s konferencian még nem fogalmazodott meg a participativ vagy
emancipativ kutatasok létrehozésdnak fontossdga. Nem formalodott kdzponti értelmezési
keretként egyrészt a fogyatékossaggal ¢€l60 emberek csoportjainak és egyéneinek
heterogenitdsa (nem, kor, képzettség, gazdasagi statusz stb.),masrészta megélt
tapasztalataiknak hasonlésaga (pl. tarsadalmi elnyomads, diszkriminacid). Mindezek
figyelembevétele a mai kutatasokban mar elengedhetetlen. A fentick mellett, a targyalt
konferenciaval kapcsolatban sziikséges megjegyezni, hogy a rehabilitacios fokusz
kizardlagossaga a konferencia tematikdjadban nincs megindokolva, ami azt a latszatot keltheti,
hogy a kulturalis antropoldgia elsdsorban a rehabilitacié terén bizonyul hasznos szemléleti
¢s modszertani eszkoznek. Ezt a latszatot azonban a ’70-es évektdl megszaporodo,
fogyatékossag témaju antropolodgiai kutatdsok megcafoljak. Joan Ablon orvosi antropologus
volt az elsd kiemelkedd kutato, aki a fogyatékossaggal €16 emberek tarsadalmi kapcsolatait
vizsgalta, mint potencidlisan fogyatékositd tényezot a testi kiillonbozdségek helyett (Ablon,
1981, 1988; Shuttleworth ¢s Kasnitz, 2004). Egyre inkdbb az antropologia fokuszaba
kertiltek a torpendvésli, mozgassériilt és siket emberek tarsadalmi-kulturalis megélései is
(Ablon, 1984, 1988, 1992, 1995, 1999; Nora Ellen Groce, 1985; Montagu, 1995).

Ez a dolgozat nem vallalkozik arra, hogy felsorolja mindazon teriileteket, amelyekben
elképzelhetd a kulturalis antropoldgia és a fogyatékossag kutatdsanak 6sszekapcsolodasa,
mégis kirajzolodnak az aldbbiakban bemutatott f6bb irdnyok. Az 1968-as konferencia harom
fokuszanak szamos bdvitett, tovabbgondolt, atértelmezett valtozata napjainkban is
megtalalhat6é az antropoldgiai kutatasokban (Hogyan élnek a fogyatékos emberek? Miként
értelmezi és kezeli a tarsadalom a fogyatékos embereket? Hogyan zajlanak a fogyatékossag
tapasztalatait vizsgald kutatdsok az antropologiaban?). Fontos észrevenniink, hogy e
teriileten ugyanazon fogalmakat (pl. disability culture, cultural disability studies) eltérd
jelentéssel hasznaljak fogyatékossaggal ¢l6 antropoldégusok (Murphy, 1990; Shuttleworth és

Kasnitz, 2004, 2006) ¢és a teriilet mas kutatoi — mindez a téma komplexségét és szituacidba
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agyazottsagat tiikkrozi, és rdmutat arra, hogy ezek a teriiletek a ,,valosagban” 6sszefonddnak,

leginkabb az elméleti gondolkodés valasztja szét Oket.

A Kutatasok egy része a fogyatékossaggal él6 emberek életére fokuszal. Ezek egyéni és

csoportos ¢lettapasztalatuk és tevékenységiik, kultrahasznalatuk, -teremtésiik és -

elsajatitasi folyamataik megismerésére és megértésére torekvd vizsgalatok, amelyek

lehetnek Onéletrajzi ihletéstiek is (auto-etnografidk). Az alabbi kulcsfogalmakkal

dolgoz6 vizsgalatok sorolhatoak ide:

Egyrészt, de nem kizarolag a disability culture féfogalommal dolgozé kutatasok.
E szerint az értelmezés szerint a fogyatékossaggal él6 emberek kozossége
kultaraként vagy szubkultiraként is értelmezheté (Deshen, 1992; Foss, 2006;
Brown, 2002, Barnes — Mercer, 2001; Reid-Cunnigham, 2009). ,,A korabbi
kutatasok egyénenként vizsgaltak Oket [fogyatékossaggal €16 embereket], az
antropologiai fokusz azonban kultiraformald kozosségként kezdte Oket leirni”
(Wilhelm, 2004, p. 431). Legismertebbek és legvizsgaltabbak a siket emberek
kozosségei, amelyek (nem kizardlag a) sajatos kommunikacids rendszeriik
kultaraformdlo jelenségével elsdként hivtak fel a tarsadalomkutatok figyelmét
(Wilhelm, 2004). A ’disability culture’ fogalom els6 emlitésének idejét igen nehéz
pontosan és helyesen igazolni, bizonyos azonban az, hogy a XX. szdzad utolso
évtizedeiben kezdték el hasznalni, és ekkor sziilettek meg e témaban az angolszasz
szakirodalomban az els6é tudomanyos feljegyzések ¢€s 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 besz¢lt Vic Finkelstein minden
bizonnyal el6szor a fogyatékossaggal €16 emberek kultarajanak jelentéségérol és
szerepérol az esélyegyenlOségi mozgalomban. A dél-afrikai szdrmazdsu anti-
apartheid aktivista irasban is rogzitette a témaval kapcsolatos észrevételeit a
Disabled People and Our Culture Developement cimii értekezésében. Steven E.
Brown 1992-ben életre hivta Manoaban az Institute onDisability Culture-t, és
1996-ban kozolte sajat definicidjat: ,,a fogyatékossaggal ¢€l6 emberek
Osszetartozasuk révén csoportként identifikaljak magukat. K6z0s torténelmiik van,

amelyben meghataroz6 tény a tarsadalmi elnyomasuk, alkalmazkodasuk
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megkovetelése. A kultarajuk részét képezi tovabba azon targyi, szellemi és érzelmi
produktumok 0Osszessége, amelyek format Oltenek képzOmiivészeti, zenei,
irodalmi €s egyéb alkotasokban — amelyek formalodasara természetesen hatassal
van a fogyatékossagukkal kapcsolatos ¢lménylik. A fogyatékossagot biiszkeséggel
¢épitik identitasuk részévé, és hirdetik: vagyunk, akik vagyunk: emberek vagyunk
fogyatékossaggal.” (El6szor megjelent: Mainstream Magazine of the Able-
Disabled, 1996. augusztus; Pfeiffer, 2004.)

Elutasitasra keriill azon kritika, miszerint a tevékenységiikben ¢és
részvételiikben akadalyozott emberek szubkultirdinak talzottan heterogén
jellemzokkel rendelkezd tagjai kiilonbozéségiik okan nem alkothatnak koherens
kozosséget. Erds szovetség hozhatd 1étre a sokrétli 'mas’-sagok taldlkozasi
pontjdban is. Az erdsség egyik alkotdeleme a sokszintiség. ,,A fogyatékoskultira
nem ugyanolyan moddon létezik, mint az afrikai-amerikai kultura, hiszen a
fogyatékossag szertedgazd, nem homogén élmény, illetve tapasztalat, ami nagyon
bonyolulttd teszi a dolgokat. Nem olyan, mint egy etnikai kultira. Inkabb a
melegkultirahoz hasonlitandm, amiben van bizonyos kifejezésmod, ami az egyedi
meg¢élt tapasztalokbol ered” (Wade, 2008, p. 217).

Szamos dilemma is felmeriil azonban a fogyatékossaggal €16 emberek
kezdve a kutatdsi moddszereken keresztiil az etikai dimenzidkig. Mindezen
kérdések ellenére bizonyos az, hogy a fogyatékossaggal €16 emberek viselkedés-,
szokas- ¢s tudaskonstrukcioinak, kulturdinak megismerésére vonatkozo kutatdsok
1j, komplex tudasbazist adnak, amely eldsegiti a globalizaci6 altal vilagfaluva valt
Foldiink holisztikus megismerését. Carol J. Gill tobb atfogd tanulmanyaban —
koztik a Psychological View of Disability Culture-ben (1995) — a kozos
szubkultura felismerésének fontossagat hangstlyozza. Szintén ez évben adja ki
egyik jelentds cikkét Paul Longmore, a kollektiv identitas keresésének jogardl és
az amerikai esélyegyenldségi harc torténetérdl. A fentiekben felsorolt kutatok —
tobbek kozott — az elsd uttordi ennek az ) mozgalomnak és kutatési teriiletnek.
Munkaik jelentds mérfoldkovek, miiveik tanulsiga meghatarozo a disability

culture értelmezésében ¢és elterjedésében. Angolszasz teriileteken szinte
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kovethetetlen gyorsasdggal jelennek meg tanulmanyok, cikkek a szdkapcsolat
tartalmat, modszereit targyalva, és a téma koré egyre novekvd szamban
szervezddnek szeminariumok, eldadasok és konferencidk. Fokozodo tudomanyos
érdeklddés, a téma orszaghatarokat és kontinenseket ativeld térhoditasa figyelhetd
meg. (A disability culture fogalmanak tovabbi értelmezési kategoriait
megtalalhatjuk tobbek kozott a Gary Albrecht altal szerkesztett Encyclopedia of
Disabilityben (2005), illetve Susan Peters 2000-ben megjelent munkajaban, az Is
there a Disability culture? Syncretisation of Three Possible World Viewsban.)

Ahogyan a disability culture kifejezést, tigy a cultural disability studies fogalmat
is eltérd tartalommal alkalmazzak kiilonb6z6 szerzok. Egyes kutatasok a cultural

disability studies megnevezést sziikebb értelmében hasznaljak, a *magaskulttra’

“y ey

crer

képzOmiivészeti, filmbeli ¢és média-reprezentaciokat értett (Waldschmidt,
Berressem ¢és Ingwersen, 2017). ,,A kulturdlis fogyatékossagtudomany a
fogyatékossag szamos kulturdlis megjelenését 6sszefogo, feldolgozoé diszciplina,
amely amellett, hogy szemléletesen bemutatja a fogyatékossagabrazolasokat,
kritikusan reflektal rajuk, valamint a tarsadalomra is. Ugyanakkor lehetvé teszi,
hogy megismerjiik az ezerféleképpen érzékelhetd vilagot” (Hoffmann, 2018, p.
81). Kultartorténeti és reflektiv perspektivdja egyarant provokal és inspiral
(Flamich, 2018). A liverpooli székhelyi Journal of Literary and Cultural
Disability Studies folyoirat valt ezen — mivészeti és média-reprezentaciora
fokuszald — kutatasok tudomdnyos gytijtéhelyévé, amely 2007-ben indult, €s
foszerkeszt6je, David Bolt, egyben a Centre for Culture and Disability Studies
vezetdje is.

Mas kutatok azonban, mint pl. Anna Waldschmidt a cultural disability studies
megnevezésta kultaratudomanyok (cultural studies) fogyatékossaggal kapcsolatos
tanulmanyainak megnevezésére alkalmazzak (Waldschmidt, Berressem ¢és
Ingwersen, 2017). A fogyatékossaggal é16 embereket érinté barmely tevékenység

(pl. fogyatékossagiigyi mozgalmak, jogrendszerek, intézményi kitagolasok,
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miivészeti folyamatok/reprezentaciok, politikai szervezddések, oOnérvényesitd
csoportok) célrendszerének, hatdsainak, elvrendszerének, emberképének kutatasat
¢és intézményi strukturakhoz kotott (pl. pedagdgiai, rehabilitacids, munkaiigyi stb.)

folyamatok vizsgalatat értik alatta.

A masodik csoportba tartoznak azok a kutatasok, amelyek az adott kéozésségnek a
fogyatékossag jelenségével ¢és a fogyatékossaggal ¢€l6 emberekkel kapcsolatos
értelmezési-, viselkedési- és szokasrendszereire fokuszalnak. lde sorolhatdéak azok a
vizsgélatok, amelyek kiilonb6z6 kulturdlis kozosségek lokalis narrativait kutatjak a
fogyatékossag okarol, jelentésérdl, illetve a fogyatékos emberek tarsadalmi statuszat
befolyasolo kulturalis miikodéseket, szokasokat, hiedelmeket elemzik (Devlieger, 1995,
1999).

A kiilonbozo kulturalis kozosségek kiilonféle testi, mentalis adottsagokat tekintenek
seriilesnek vagy fogyatékossagnak. Bizonyos tarsadalmakban nem létezik
fogyatékossag” szo vagy a kifejezésnek megfeleltethetd fogalom. A kongdi songye
torzsek tagjai vagy a navajo indidnok koznyelvben hasznalt szavaikkal
megkiilonboztetnek vak, sdnta vagy lassu embereket, de nem alkalmaznak egyetlen,
altalanositd kategoriat, amellyel a sériilt emberek Osszességét megjelolik (Ingstadt-
White, 1995). Az orvosi antropologia jelent6s hatassal jarult hozza ehhez a kutatasi
teriilethez (Littlewood, 2006): a Medical Antropology Quarterly a ’90-es évektdl
publikal fogyatékossag tematikaji cikkeket (Shuttleworth, 2004a). Az orvosi
antropolédgia azt kutatja, hogy ,,a kiilonboz6 kulturakhoz és tarsadalmi csoportokhoz
tartoz6 emberek hogyan magyarazzak a betegségek okait, azokat a kezelési modokat,
amelyekben hisznek, tovabba hogy kihez fordulnak megbetegedésiik esetén [...] és a
hiteknek ¢és gyakorlati magatartdsoknak mi a viszonya az emberi szervezetben
végbemend biologiai, pszichologiai és szocialis valtozdsokhoz” (Helman, 1998, p. 1).
Fogyatékossagtudomanyi kutatok kritikdja szerint az orvosi antropologiai kutatasoknak
azonban rendszerint van egy terapeutikus megkdzelitése, amely gyakran medikalis
elméleteket felhasznalva vizsgalja 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 — egyiittmiikddését a fogyatékossdgtudomannyal.
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Ginsburg és Rapp felhivja az antropoldgusi szakma figyelmét arra, hogy a fogyatékossag
tarsadalmi jelenségének kutatdsa nem csupéan orvosi antropoldgiai érdeklédésre tarthat
szamot (2013). 1995-ben Ingstad ¢és Whyte adtdk ki az els0 szerkesztett
tanulmanykotetet (Disability and culture), amely cikkeit antropologusok irtak
fogyatékossaggal kapcsolatos témakban, s ez mar fenomenologiai megkozelitéseket is
tartalmazott az orvosi antropologiai értelmezések mellett. Az ezredfordulo kornyékén a
témat attekintd bibliografiak is sziilettek (Armstrong és Fitzgerald, 1996; Kasnitz ¢és
Shuttleworth, 1999, 2001; Vreede, 1999; Schacht, 2001).

= A harmadik csoportot akulturalis antropoldgia és a fogyatékossagtudomany kozos
talajan sziilet6 kutatasok folyamatat feltaré meta-vizsgalatok képezik, melyek maguknak
az antropologiai ¢és fogyatékossagtudomanyi vizsgalatoknak kérdésfelvetéseit,
alkalmazott modszertanait, céljait, résztvevoit, hatalmi dinamikait és disszeminacios

technikait kutatjak (Hammer, 2013; Shuttleworth, 2001; Davis, 2000).

Ezek a kutatdsi kategoridk természetesen nem lezartak. Folyamatosan szinesedik,
gyarapodik az a ,repertoar”, amelyben a fogyatékossag jelenségével, illetve a
fogyatékossaggal €16 emberekkel kapcsolatos antropoldgiai kutatasok folynak. A témaban az
antropologiai tanulméanyok sokszini attekintése Devva Kasnitz (1985) és Russel Suthleworth
(1999, 2000, 2001) munkaiban és kozos kutatasaiban (1999, 2001) talalhaté meg; felvillantva
az antropologiai érdeklddés széles korli lehetdségeit, megmutatva ezzel a téma extrém
komplexitasanak bizonyitékait (Hershenson, 2000). A kutatasi teriiletek utan fontos
megemliteniink, hogy kiilonb6zé kutatasi tipusok is jelen vannak ezen a teriileten (a
participativ vagy emancipativ kutatdsokon kiviil). Alkalmazott és akcidantropologiai
munkdk sziiletnek (sziilethetnének): alkalmazott antropoldgiai kutatdsokat végezhetnének
olyan antropoldgusok, akiket egy-egy Onkormdnyzat alkalmaz, hogy vizsgaljak meg a
tertiletiikdn tortént pl. intézményi kitagolas folyamatat és hatasat az adott emberk6zosségre.
Az alkalmazott antropologia egyik forméja az akcidantropologia, amelynél kiemelkedden
fontos, hogy a fokusz a ,.tereppel”, a ,,terep embereivel” egyiitt legyen kidolgozva — ilyenkor
elengedhetetlen, hogy a kutatasi kérdést a terep adja, s a terep emberei aktivan részt vegyenek

a kutatasi folyamat kialakitasdban, illetve az eredmények értelmezésében, kovetkeztetések,
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jovobeli teendok megfogalmazasaban (Boog, 2003). S igy fordulhat a kutatas egy kozdsen
elért cselekvésbe, valtozasba, ,akcioba”, amely a kutatdsban részt vevé emberek
életmindségét javithatja (Biczo, 2014).

Hershenson (2000) szerint ahhoz, hogy a fogyatékossagiigyben tudatosabb ¢és
gyakoribb fokusz kertiiljon a kulturalis antropoldgia felhasznalasara, arra lenne sziikség, hogy
kialakuljon a kulturdlis antropologianak egy specialis dga, amely koncentraltan ezzel a
teriilettel foglalkozik. Ez lehetdvé tenné egy olyan programszerii kutatdssorozat elinditasat,
amely elGsegitené a tarsadalmi egyiittélés progresszidjat. A fogyatékossag és a rehabilitacio
antropologidjanak kiilonalloan, a sajat jogan kell létrejonnie és mukddnie, komplexitasa
végett nem talalhatja meg teljes helyét sem az orvosi antropoldogiaban, sem a deviancia
antropologidjaban (Hershenson, 2000). E kiilon szakteriilet életre hivasanak sziikségességét
sokszoros tudomdnyos vitdk fonjdk korbe. A kritikdk azt hangsulyozzdk, hogy a
fogyatékossag jelenségének kutatdséhoz nem sziikséges Iétrejonnie egy specidlis
antropologiai szakteriiletnek, hanem az minden antropologiai kutatas része lehet, hiszen a
fogyatékossag kiilonallhat a deformitastél, a devianciatél és a betegségtdl. Fontos
elgondolkoznunk tehat azon, vajon a kérdés nem sokkal komplexebb-e anndl, hogy
felsorolhat6 legyen, hogy az antropoldgia mely agai tarthatnak érdeklddést a fogyatékossag
jelenségére, vagy milyen eredményekkel jarhatna, ha kiilon szakteriilet szervezddne koré.
Nem lenne-e az antropologia minden aganak relevanciaja ezen a teriileten? Hiszen a
fogyatékossag az élet minden dimenzidjaban jelen lehet és hatast gyakorolhat.

Potencidlisan segithetnének tehat az antropoldgiai kutatdsok tobbet megtudni a
»~fogyatékossaggal €16 ember”-1étrdl. S itt hangsulyozottan nem a generalizacid a cél; nem
egy Ujabb doboz létrehozasa, amely abban tetszeleg, hogy barmilyen emberi 1étezés, sot
emberi kozosségek létezésének lényege akarmilyen kutatdssal megragadhatd. A cél a
tapasztalatgylijtés és a figyelem maximalis koncentraldsa a kutatasban résztvevd emberekre
és tapasztalataik komplexitasara. Mindez hozzajarul a kibogozashoz, a ’sajat’-nak tekintett
gondolati struktirdk és cselekvési mintdk tudatos rakozelitéséhez, megvizsgaldsahoz és

szlikségszerli atgondolaséhoz.
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3. A kutatasmodszertan keresése

,Mindketten eleve tobben voltunk, s ez mar szép kis mennyiség.”

(Deleuze és Guattari, [1987], 2005, p. 3)

A tarsadalomtudomanyok ujjaéledését tamogatd késdmodern és uj-materialista fordulatok
magukban hordozzék a klasszikus tudomanyos palyan kiviili alternativ kutatasi tervek és
beszamolok létrejottét, uj, egyénre és helyzetre szabott modszertanok megalkotasat €s
alkalmazasat (Meekosha és Shuttleworth, 2009). A kutatast ,dialogikus, dinamikus és
kollaborativ folyamatnak™ (Lajos, 2016 pp. 35-36), a tudas-1étrehozas (tehat a hatalom-
megosztas) egy uj platformjaként értelmezik (Rappaport, 2008; Kiraly, 2017). Jelen kutatas
egy egyiittesen kivitelezett, kontextusba dgyazott interakcidos munka (Gubrium és Holstein,
1997; Rapport 1993), amelynek folyamatat a résztvevok jellemz6i és a valasztott modszerek
jellemzdi egyarant meghatdrozzak. Nem a kiilonbozd kutatdsi modszereknek mas
kutatasokban hasznalt megismétlése, hanem a valasztott modszertan adaptalasa, a konkrét
helyzettel valo egyeztetése a cél. A kutatds nem rendeli ald a résztvevok sziikségleteit és
igényeit a tudomanyos kutatasi mdodszertannak, hanem azokat parbeszédbe allitva, azonos
hatalmi térbe hozza kozdsen formalt keretszabalyok kozott. Tudoményos ritusként és
hiedelemként kezeli azt a nézetet, hogyha minél jobban végrehajtjuk egy bizonyos modszer
mas leirdsokban olvashatd vagy generalizalt 1épéseit, annal tobbet megtudhatunk a kutatési
témankrol (Fontana és Prokos, 2007). Az interakcidé komplexségénél fogva a kutatds ember-
¢s szituaciofiiggd — ismerni kell, de tdvolsagot is érdemes tartani a ,,hogyan kell”” szabalyaitol,
¢és adaptalodni célszerli az adott helyzethez (Douglas, 1985).

Az empirikus kutatdsban diszkurziv, strukturalis, pszichologiai és materialis
dimenzidok egyiittese formal bizonyos jelenségeket, eseményeket (Barad, 2007; Braidotti,
2011; DelLanda, 2006; Feely, 2016; Fox és Alldred, 2015, 2017). Ahhoz, hogy megértsiik,
miként kapcsolodnak dssze egy adott helyzetben markénsan kiilonb6z0 (bioldgiai, materialis,
kulturalis) dimenziok, Gjra kell irnunk a hierarchikus és linearis gondolkozasunkat (Youdell,
2011).

Az antropoldgia klasszikus kutatasmodszere, a részt vevd megfigyelés a részvétel
megfigyelésévé formalodott (vo. Tedlock, 1991). A kutatasban 6sszefonodnak a kutatasra

hatdo dimenziok és a kutatds altal vizsgalt folyamatra, jelenségre haté elemek. Ezek
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Osszefon6dd hatdsa eredményezi azt, hogy a kutatdsi beszdmoldé sem nem alakul

teljességében fikciovd, a kutato puszta konstrukcidjava, csupan interpretaciova, sem nem lesz

a teljes valosdag bemutatojava (Fox és Alldred, 2017). Egy olyan hatderévé valik, amelyet a

kapcsolodasai és szitualtsagai egyarant meghataroznak (Fox és Aldred, 2015; Haraway,

1988). Tobbek kozott:

» az adott kutatasi/tudomanyos kultara és keretrendszer;

=  akutatasetikai normak;

= akutatasértékelO gyakorlatok;

»  akutatasfinanszirozé gyakorlatok;

= atérbeli és idobeli pozicionaltsdg (mikor és hol késziilt?);

» avalasztott diszciplinaris bazis, elméleti keretek, paradigmak;

= a7z alkalmazott kutatasi modszerek;

» az adatrogzito eszkozok és technikak;

= az adatoknak tekintett elemek;

=  az adatelemz0 eszk6zok és technikak;

= avalasztott szakirodalmi bazis;

= az elérhetd adatbazisok, konyvtarak, folyodiratok, konferenciak, szakmai kozosségek;

= a kutatasban részt vevod személyek neme, tapasztalata, teste, képzettsége, nyelvtudasa,
tarsadalmi statusza, kapcsolatrendszere;

* akutatasi folyamat rendelkezésére all6 1d6;

= akutatas célkozonsége;

= akutatds mifaja.

SZERENCSERE MINDEN OSSZEFUGG MINDENNEL

3.1. A kutatas résztvevoi

Jelen részvételi kutatds soran a kulturalis antropologidban alkalmazott kutatdsmodszertani
repertoarbol a kutatasi kérdésnek megfelelden biografikus és etnografikus modszereket
adaptaltam, kiegészitve narrativ és félig strukturalt interjukkal. A biografikus modszer
részeként felhasznélasra kertiltek a kutatdsban résztvevd személy altal irt, nyilvanos online

feliileten elérhetd bejegyzések, hozzaszolasok és az altala kozolt ismeretterjesztd vagy
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tudomanyos cikkek, esszék, nyilatkozatok, riportok szovegei, ezenkiviil a rendelkezésemre
bocsatott feljegyzések, naplorészletek. Az etnografiai anyagot a személyes és telefonos
interjuk tapasztalatai €s a kutatas folyamata alatt valtott e-mailek képezték.

Ahogy a Bevezetében olvashatd, az egy éven keresztiil tartd részvételi, kvalitativ
kutatdsban — sziiken értelmezve — két ember vett részt, két nd. A tarsadalomtudomanyi
kutatdi tradicioban a ndi szerepek €s lehetdségek jelen egyiittmiikodésre vald lenyomatanak,
illetve a lokacios politikarol valo feminista gondolkodasnak (Conboy, 1997) kifejtésére nem
helyez6dik kiemelt hangsuly a dolgozatban — azonban fontosnak és meghatarozonak tartjuk
azokat.

Geertz (2000) hangstlyozza, hogy munkajanak emblematikus motivuma, hogy ugy
¢érezte, olyan kulcsemberekkel taldlkozott antropoldgiai kutatasai sordn, akik véletleniil
mintha arra vartak volna, hogy hozzdjaruljanak a kutatdsdhoz. A doktori folyamatban toltott
éveim sordn én a sajat varakozasomat figyeltem meg. Varakozasomat egy vagy tobb olyan
emberre, akivel/akikkel egytitt tudok dolgozni, akiknek ,,mdédjuk van nemcsak megvalaszolni
a kérdéseimet, hanem megtanitanak arra is, hogy milyen kérdéseket tegyek fel: olyan
emberekkel, akiknek volt elmondand6 torténete, kifejtendd nézete, atadandd képe,
megvitatando elmélete arrdl, hogy kik is 0k valdjaban, eredetileg, igazabol” (Geertz, 2000,
p. 28).

Antal Zsuzsaval az Esélyegyenldségtol a Taigetoszig? OTKA 111917K kutatas soran
ismerkedtiink meg 2015-ben az ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Karan, ahol
mindketten dolgoztunk. O participativ tanar- és kutatotarsként, én tanarsegédként, kutatési
asszisztensként. Ebben az OTKA-kutatdsban szerzett Zsuzsa elOszOr tapasztalatot a
participativ kutatoi szereprol, amelybdl a velem valé munka sordn is merit, és amelyrdl igy

ir:

NEHEZEN ISMERTEM FEL, MEG NEHEZEBBEN ERTETTEM MEG, HOGY AZ
EGYETLEN ELVARAS VELEM KAPCSOLATBAN, HOGY A BENA-LETTEL
EGYUTT JARO MEGELESEIMET EGYSZERUEN, ERTHETOEN ADJAM AT,
MONDJAM EL, IRJAM LE, KOZOLJEM... EL KELLETT TELNIE EGY KIS IDONEK,
AMIG MAGAMBAN MEGNYUGTATOAN TUDTAM KEZELNI A HELYZETET, ES
MEGERTETTEM, NEM KELL TOREKEDNEM AZ AKADEMIAI TANULT TUDAS
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MEGSZERZESERE, HANEM ,,CSAK” A SAJATOS ELETMODOM TORTENESEIT
KELL LATTATNOM A SAJAT SZEMUVEGEMEN KERESZTUL [...] ARRA A
TAPASZTALATI TUDASRA KIVANCSIAK, AMIVEL EN ES CSAK EN
RENDELKEZEM. MIKOZBEN NEM CSINALOK SEMMIT, CSAK ELEM AZ ELETEM
AZ ADOTT LEHETOSEGEK KOZOTT. ELEG EZ?.. HA VALOBAN A SAJAT
MEGELESEM MONDOM EL, AKKOR NINCS ROSSZ VALASZ. [...] AZ IS
MEGENGEDHETO, HOGY NINCS VALASZ. NEM VAGYUNK MINDIG MINDENRE
FELKESZULVE, ES A VALASZOK SEM MINDIG EGYERTELMUEK.

Az OTKA-kutatas zar6 évében, 2016 majusaban kérdeztem meg Zsuzsatol, szeretne-e részt
venni egy kb. egy évig tartd kutatasban, amely az 6 tapasztalataival kapcsolatos, altala
meghatarozott kérdésekkel, problémafelvetésekkel foglalkozik a kulturalis antropoldgia és a
fogyatékossagtudomany diszciplinaris keretrendszerében. Az antropoldgiai kutatasokban
régi hagyomanya van annak a munkamoddnak, hogy a kutatdsban részt vevd emberek is
komoly befolyassal birnak a kutatas folyamatara. Az antropologia atyjaként emlegetett Franz
Boas mar 1902-ben publikalt Kwaikutl Texts cimii kényvében szerzétarsként tiintette fel
George Huntot, aki sziilei révén a tlingit és az angol nyelvet egyarant beszélte, és a Brit
Columbia nyugati partjain elteriild6 Kwakwaka'wakw teriileten élt csaladjaval. Hunt az elsd
szamu adatk6z16jévé, nyelvtanarava, tolmacsava és elismert tars-kutatojava valt Boasnak a
tobb évig tartd kozos munka sordn.

A kutato és a kutatasban részt vevok kozott szovodo elsdsorban hatalmi, érdek- és
kommunikécids kapcsolat tudatos vizsgalata és Gjrairasa azonban csak a XX. szazad végén,
a tarsadalomtudomanyok érvényességi krizisében jelent meg markansan. Ezt a részvételen
(participation) és egyiittmiitkddésen (collaboration, co-operation) alapuld kozds munkat
tdmogatta a technoldgia robbanasszerii fejlédése altal a kdzosségi média elérhetdvé valasa,
az egyéni gazdasagi felelosség hangsulyozasa €s a politikai tudatossag, illetve aktivizmus
megerdsddése (Christensen, 2016). A részvétel egyénre, kozosségre és tarsadalomra
gyakorolt atalakitd, transzformativ hatdsanak egyre tdgabb korii elismerését nem csupan a
részvételi demokracia elérésének politikai érve, hanem a részvétel életmindség-novekedést
eredményezé pszichologiai érve 1is megerdsitette. Emberek ¢és tudomanyok

egylttmiikodésének gyakorlati hatékonysagat a kozosen elért eredmények tagabb korben
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val6é hatékony terjedése, illetve a tobbféle tudds egymasra gyakorolt megtermékenyitd

hatasanak megtapasztalasa is igazolta (Lajos, 2016; Kiraly, 2017).

A VALOS MEGOLDASOKON NEM IS TUD AZ ELGONDOLKODNI, AKI NINCSEN
EZEKNEK NAGYON A KOZELEBEN.

Az igy kialakult részvételi, kollaborativ, co-operativ vagy participativ jelzdvel illetett
kutatasok felvallaltan tartalmaznak tudomanykritikai ¢és tarsadalomkritikai elemeket.
Egyrészt szembesitik a modernista tudomanyfelfogasunkat azon jellemzdjével, hogy
targyilagossagot és partatlansagot hirdetve a politikai és gazdasagi elit érdekeit kiszolgalod
tudasformékat és tartalmakat termelik Gjra (Lajos, 2016, p. 37). Masrészt a felvilagosodas
eszméiben gydkerezd, a mindennapi ¢és akadémiai életet és tudast szétvalasztd nézetet
feliilvizsgalva azt hirdetik, hogy a kutatasi tevékenység a tarsadalmi élet és az egyéni
boldogulas szerves része (Reason, 2006, p. 199), s hogy a tudas nem kizarolagos és allando

(Gaventa és Cornwall, 2008).

EZEK A LEGNAGYOBB, LEGERTEKESEBB PILLANATOK, AMIKOR ELTUNIK A
KULONBSEG AZ OK — A TUDOMANY MUVELOI — ES A MI — AZ ERINTETTEK —
KOZOTT. KIGURUL ALOLAM A KEREKESSZEK [...], ES AZONOS GONDOLATI
SIKON, = AZONOS HULLAMHOSSZON MOZOGVA SZULETNEK UJ
MEGKOZELITESEK, OLYAN  TUDAS, AMELYIKNEL A  CSAK
EGYUTTGONDOLKODAS EREDMENYE TOBB, MINT HA KULON-KULON
GONDOLKODUNK AZ ADOTT TEMAKROL. OLYAN GONDOLATOK
FOGALMAZODNAK MEG, AMIK KESOBB, TOVABB DOLGOZVA KONKRET
EREDMENYT HOZNAK. A TUDOMANY HASONLIT A MUVESZETHEZ!
EGYFAJTA ALKOTASI MOD! [...] HANGSULYOZNI KELL, HOGY AZERT
VAGYOK ITT, MERT EZ EGY SPECIALIS TUDAS. ES HA EZT IS HASZNALJUK AZ
EGYETEMES TUDAS MELLETT, AKKOR EBBOL EGY SOKKAL ERTEKESEBB
DOLOG JOHET KI.
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Bergold és Thomas (2012) felosztasat atdolgozva Kiraly (2017) harom ideéltipusat
kiilonbozteti meg a részvételi kutatdsoknak: részvételen alapuld kutatdsok, dontéstamogato-
deliberativ kutatasok és részvételi akciokutatasok. A részvételen alapuld kutatasoknal, mint
a jelenleginél is, a cél els0sorban a kozds tudas konstrudlasa €s a pontosabb megismerés, ,,a
kutatas tehat maga a valtozés, a transzformacio iranyaba tett hatarozott 1épés” (Lajos, 2016,
p. 36). A deliberativ kutatdsoknal szakpolitikai kérdésekkel és problémékkal kapcsolatban
1smétlodo informacidcserén, vitakon, tobbiranya javaslattételeken keresztiil miikodnek
egyiitt a kutatok az allampolgarokkal. A részvételen alapulod akciokutatasok iddtartama
altalaban a leghosszabb: szoros és hosszl tavua elkdtelezettséget var a tagoktol, melynek soran
a kutatasi folyamat valamiféle elére meghatarozott valtozast, akciot szolgal.

A részvételiség fogalma ellenall hagyomanyos gondolkodasunk definicios igényének
(Cornwall és Jewkes, 1995; Christensen et al., 2016; Bergold és Thomas, 2012),
meghatdrozasa nem kizardlagos, hanem ,,tendencidézusan laza és homalyos” (Kiraly, 2017,
p. 81). Mértékét, mélységét és keretét azonban alapvetden befolyasolja, hogy milyen
politikai, ideologiai, gazdasagi és technoldgiai kozegben torténik a kutatas (Kiraly, 2017). A
2000-ben megjelent Encyclopedia of Sociologyban, a részvételi kutatas szocikk alatt Cancian
(2000, p. 2038) hangstlyozza, hogy a kutatasokban az alabbi elemi hasonlésagok
fedezhetdek fel: ,,a kutatisi alanyok részvétele a kutatasban, a hétkdznapi tudasformak
beépitése, a hatalom és a felhatalmazas dinamikdjanak kozponti fokusza, a résztvevok
edukacioja és tudatossaganak novelése, [illetve a] politikai cselekvés”. Fontos azonban
hangsulyozni, hogy Ilényeges elkeriilni a kizardlagos definici6 megalkotasat, hiszen
elengedhetetlen, hogy minden kutatocsoport a sajat kutatasi kérdéseihez igazithassa sajatos
modszertanat. Nemzetkozileg és interdiszciplinarisan elfogadott kritériumai a részvételi
kutatasnak tehat nincsenek. Kiilonbdzé mddszertani eszkdzoket alkalmazo kutatasi stilusrol
(Bergold és Thomas, 2012, p. 2) vagy kutatasi szemléletrdl beszéliink (Csillag, 2016), nem
pedig egyetlen kutatasi modszerrdl, hiszen ugyanazt a modszert lehet részvételi modon és
nem részvételi modon is alkalmazni (Kiraly, 2017).

A részvételiség transzparenssé tétele a szakirodalom egyik legfébb javaslata. Nem
cél azon latszat megteremtése, hogy a kutatdsban minden dontést a kutatasvezetd €s a kutatas

résztvevoje egylittesen hoz meg.
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AMIHEZ NEM ERTUNK, ABBAN NE LEHESSUNK TARSAK, NEM VAGYUNK
TARSAK. AZ NEM SZEGYEN.

A részvételi kutatasokra jellemzd, hogy a kutatdsvezetd inkdbb kutatdi szerepe magaban
foglalja a szakirodalmi és kutatdsmodszertani felkésziiltséget: ez mar a kutatds megkezdése
elétt eredményez olyan elméleti, etikai és metodikai dontéseket, amelyek az egész késobbi
folyamatot érinteni fogjak (Barnes, 2009). Ezek a dontések kialakitanak egy ,.teret, amelyet
aztan a kutatdsban résztvevok kozos dontéseik alapjan, szabadon és demokratikusan
alakithatnak, és amelyben a kutatas soran mozognak™ (Csillag, 2016, p. 47). A kutatasban
részt vevo személy nem kutatasi alanyként, hanem elszant kutatotarsként vesz részt a
folyamatban. Az adatk6zI6b6l (informant) beszélgetdpartner (interlocutor), konzultans
(consultant), egylittmi{ikddo (collaborator), résztvevé (participant) tars-kutato (co-researcher)
(Lajos, 2016, p. 34), illetve tapasztalati szakértd valik. Egyetlen kutatassal kapcsolatban sem
tudunk altalanos részvételi szintr6l vagy intenzitasrol beszélni, mivel annak kiilonb6zo
1épéseibe, dontéseibe és folyamataiba eltéré fokban (,,cikk-cakkos dinamika”, Cornwall és
Jewkes, 1995, p. 1669) vonddnak be a résztvevok (Bergold és Thomas, 2012, p. 6), egymast
gondolkodasra, cselekvésre és politizalasra 6sztonozve (Lajos, 2016).

Az arra valo ralatast, hogy a folyamat soran inkabb ki dontott egy-egy kérdésben, a
kutatassal kapcsolatos reflexios jegyzetek, kutatasinaplo-bejegyzések segitik — tehat pusztan
a reflektalt, tudatos és kifejezetten fokuszba emelt folyamatok dontéshelyzeteihez tudunk
kozelebb hajolni (Mészaros, 2014).

A kutatasi szerepek i1s az e kérdésekre adott valaszok, dontések mentén
manifesztalddnak — nem kotédve feltétleniil a klasszikus kutatoi vagy a klasszikus adatk6z161
szerepkorhdz. A tervezés, a kutatds, az elemzés és a disszemindcié dontési folyamatai
valgjaban Osszefonddnak a kutatas soran — elkiilonitésiik az aldbbiakban az elemzés céljat
szolgalja. A dontés kifejezés a végsé dontés meghozatalara utal, amelyet egyeztetési,
megbeszElési, egylittmikodési folyamatok eldztek meg abban a valakivé/valamivé valasi
folyamatban (Deleuze—Guattari, 2009), amelyben 6sszekapcsolddasunk soran a kutatasban
részt vettiink.

Az alabbi felsorolds azokat a dontéseket mutatja be, amelyeket inkabb a kutatas

vezetdje hozott meg az egyiittmiikddési folyamat soran:
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= A kutatas tervezése:

A kutatashoz kapcsolodo személyekkel, szakirodalmakkal kapcsolatos dontések:
kit kérek fel a kutatdsban valo részvételre? Kikkel konzultalok a kutatdsi terv
elmélyitéséhez? Milyen kutatdsmoddszertani szakirodalmak megismerésére
torekszem, milyen mélységben?

Tervezéssel, id6-kezeléssel kapcsolatos dontések: mennyire adaptalom a kutatési
tervet a célokhoz, sziikségletekhez és igényekhez? Mennyi 1d6t javaslok a kutatas
id6tartamara, kb. milyen stiriiségii taldlkozasokkal?

A kutatds modszertanahoz kapcsolodd dontések: milyen mddszertanokat javaslok
a kutatasba?

Zsuzsaval torténd egylittmiikodéssel kapcsolatos dontések: mit osztok meg
Zsuzsaval, és mennyire érthetden osztom meg a terveket? Milyen kérdéseket
bocsatok megvitatasra? Zsuzsa mely visszajelzéseit épitem be, és melyeket
mell6z6m? Hany korben nyitok meg egy-egy dontési helyzetet? Dontéseimet
transzparensen kommunikalom-e? A szerepeket, feladatokat az adott tervek
kapcsan egyértelmiisitem-e? Valdban nyitott vagyok-e a kutatasi téma Zsuzsa altal

valo megjeldlésére? Mit teszek e nyitottsag eléréséért és fenntartasaért?

=  Kutatasi folyamat

A kutatads modszertandhoz kapcsolodo dontések: a Zsuzsaval vald egyeztetés utan
milyen kutatasi modszereket alkalmazok? Kikkel konzultalok a folyamat soran?
Rogzitem-e a megfigyeléseimet, reflexidimat az interji kozben és utan? Milyen
kutatasi szabalyokat jelolok ki? Mivel jarulok hozza a kutatdsi folyamat

komfortjadhoz? Milyen adatrogzitd, illetve -tarolo tevékenységet folytatok?

,Pont tegnap rendeztem a mappaimat, 6todik honapja dolgozunk, az elején, ugye,
nem hoztam diktafont, volt, hogy laptopot se, a legels6kon nem jegyzeteltem,
utana laptopot hoztam, utdna... Nem! El6szor papirt hoztam, és kézzel irtam, utdna
laptopot, és utdna ratértiink a diktafonra és a parhuzamos kézi jegyzetelésre.”

(Bejegyzésem a kutatasi naplobol.)
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Milyen allaspontra helyezkedem modszertani kérdésekben?

»Zsuzsa nem kronologikusan mesél. Ezt nem kell er6ltetni. Egyaltalan, semmit
nem kell eréltetni moédszertanilag. Egy kutatasi alany nem tud rosszul csindlni egy
modszert. O jol csinalja. A modszert kell alkalmassa tenni.” (Bejegyzésem a

kutatasi naplobol.)

Zsuzsaval torténd egyiittmiikodéssel kapcsolatos dontések: mennyire teszem
explicitté a sajat, kutatasi folyamatot befolydsold, de nem elsésorban a kutatashoz
kotddo allapotaimat (pl. betegség, sériilés)? Mely 6sszegzd meglatisaimat osztom
meg a kutatassal kapcsolatban Zsuzsaval és mikor? Milyen tipusu visszajelzéseket
kérek a kutatas folyamatardl és mikor? Milyen kérdéseket teszek fel Zsuzsanak a
kutatassal kapcsolatban, és melyeket dontok el kérdezés nélkiil? Egyértelmiien
jelzem-e, hogy a kutatds barmely pontjan 6 tehet javaslatot a Kkutatas
modszertananak sziikségletekhez szabasar6l? Kérdezek-e, ha valami nem
egyértelmil szdmomra Zsuzsa rész¢érdl a kutatasi folyamattal kapcsolatban?

Idokezeléssel kapcsolatos dontések: elmegyek-e a megbeszElt interjura az adott
1idében? Kezdeményezem-e minden taldlkoz6 végén a kovetkezd interju

1d6pontjanak egyeztetését? Mikor jelzem, hogy itt az ideje a kutatas lezarasdnak?

*  Elemzési/irasi folyamat

A kutatasi anyag feldolgozéasara vonatkoz6 dontések: hogyan dolgozom fel a
kutatasi anyagokat? Milyen anyagokat valasztok ki, és emelek a dolgozatba?

Zsuzsaval torténd egyiittmiikddéssel kapcsolatos dontések: Mennyire tisztan
kommunikalom Zsuzsa felé az elemzési folyamatban a kéréseimet/kérdéseimet?
Milyen gyakran kiilldom Zsuzsanak az anyagokat véleményezésre? Varok-e
visszajelzést a szovegekre? Mennyire veszem komolyan Zsuzsa jelzéseit a
szovegek kihivasairdl a sajat kapacitasat tekintve? Milyen kérdéseket teszek fel az

disszertaci6 irasanak folyamataban?
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» Disszemindacios folyamat

Disszeminacios lehetdségek megteremtésével kapcsolatos dontések: milyen
tudomanyos konferencidkra, kozdsségi forumokra adom be a jelentkezést?
Létrehozok-e tudasmegosztast tdmogatd alkalmakat? Hogyan osztom meg a
kutatasi folyamatban szerzett tudast a mindennapokban?

Zsuzsaval torténd egyiittmiikodéssel kapcsolatos dontések: Megosztom-e
Zsuzsaval az elkésziilt disszertacidt az altala kért formatumban? Kiildok-e
tdjékoztatast/meghivot neki a  kutatdssal  kapcsolatos — disszemindcios
eseményekr6l? Feltiintetem-e szerzoként Zsuzsa nevét a kutatdsi anyagokban?
Figyelek-e arra, hogy hozzaférhet6 legyen Zsuzsa szamara a disszeminacios
helyszinre vald eljutas? Gondoskodom-e arrdl, hogy Zsuzsa utazasi koltségei

fedezve legyenek a disszeminacids utakon?

Inkabb a kutatas résztvevjének dontései:

= A kutatas tervezése

Részvétellel, kutatds témajaval kapcsolatos dontés: Részt vesz-e a kutatdsban?
Milyen kutatési t¢émakat jelol meg? Megismeri-e a kutatasi terveket, kommentalja-
e azokat?

Helyszinnel kapcsolatos dontés: Mit jelol meg a kutatds lebonyolitasanak
helyszinéiil?

Egyiittmiikodéssel kapcsolatos dontések: Felteszi-e a kérdéseit, megosztja-e a
kommentjeit? Egyértelmiien kifejezi-e, hogy miben szeretne részt venni, €s miben
nem? Elfogadja-e a kutatasvezetd kutatastervezéssel kapcsolatos dontéseit? Sajat

dontéseit érthetden, transzparensen kommunikalja-e?

= Kutatasi folyamat

Egyiittmiikodéssel kapcsolatos dontések: (kérdésemre) dtgondolja, megosztja-e a
meglatasait, személyes igényeit/reflexidit/javaslatait a kutatds moddszereivel
kapcsolatban? Kérdez-e, ha valami nem egyértelmii szamara a kutatasi folyamattal
kapcsolatban? Milyen iddpontokat javasol az interjikra? Fogad-e a megbeszélt

alkalmakkor?
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Modszertannal kapcsolatos dontések: milyen szabalyokat jelol ki a kutatasban?
Mivel jarul hozza a kutatasi folyamat komfortjahoz? Tesz-e javaslatot a Kutatas

folyamataval kapcsolatban?

AKKOR TULAJDONKEPPEN KESZITHETNEK EGY VAZLATOT,
MIELOTT JOSSZ, AMI NEM EGY NAGY MU, DE AMIBEN A
JELENTOSEBB  MOMENTUMOKAT, LEGALABB MAGAMNAK
EMLEKEZTETONEK FELIRNAM, HOGY MIK AZOK A TORTENESEK,
AMIK FONTOSAK LEHETNEK... VAGY HA CSAK RANEZEK A
NAPTARAMRA, MAR ABBOL SZINTE LATOM, MERT A FONTOSABB
DOLGOK BENNE VANNAK.

Ujrafogalmazza-e sajat szerepét a kutatasi folyamatban?

FEL KELL KESZULNIE AZ EMBERNEK A SAJAT TAPASZTALATABOL.
HA MEGKERDEZNEK, NEM KEZDEM EL SZIDNI A KORMANYT,
HANEM ELMONDOM A SAJAT MEGELESEMET RELEVANS TEMABAN.

=  Elemzési/irasi folyamat

A kutatas tematikus fokuszaval, beszédmodjaval, feldolgozéasi folyamatéaval
kapcsolatos dontések: tesz-e javaslatot a kutatasi fokusz pontositasara, a kutatas

stilusanak kijelolésére?

AFOGYATEKOSSAG NEHEZSEGEI ELEG NAGY HANGSULYT KAPNAK-
E? [...] A NEGATIVUMOK AZOK, AMIKROL ALTALABAN NEM
BESZELEK. A POZITIVUMOKROL BESZELNEK A KEPEIM, A
JELENLETEM.

AZ IGAZSAGHOZ KOZELEBB ALLNA, HA A NEHEZSEGEKROL
LEGALABB ANNYIT BESZELNENK, MINT A POZITIV MEGELESEKROL.
NEM HETKOZNAPIAN, NEM TRAGARUL, NEM URESEN VAGY
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ONCELUAN... VIGYAZNUNK KELL, HOGY LEGYEN UZENET, DE NE
MENJEN EL A KOZONSEGESSEG FELE. INKABB NYERS LEGYEN, MINT
KOZONSEGES.

A PARTICIPATIV SZO KIFEJEZETTEN NEM TETSZIK NEKEM. MIERT
NEM HASZNALJUK A RESZT VEVO KIFEJEZEST, TAPASZTALATI
KI/BESEGITO, A TAMOGATO/TANACSADO/TUDOS SZOT [...] ES
NEMCSAK A TAPASZTALATAINKAT ADJUK AT, HANEM A
TUDASUNKAT IS.

HA A FELDOLGOZAS SORAN FELMERULNEK MEG KERDESEK,
BESZELJUNK ROLUK [...] AZTAN MAJD MEGLATJUK, HOGY LESZ-E
OLYAN, AMIT ERDEMES BEEPITENI

e Az elemzés folyamataba vetett bizalommal kapcsolatos dontések

NEM TUDOM ELKEPZELNI, HOGY OLYAT IRNAL, AMIROL NEM
TUDOK, MEGB{ZOM BENNED.

=  Disszeminacids folyamat
e A kutatas folytatasaval kapcsolatos dontések: tesz-e javaslatot a kutatas
folytatasanak lehetdségeirdl?
KELL EGY KONYV, FUZET A RESZVETELI KUTATASOK
SZABALYRENDSZEREROL.
e Disszeminacios alkalmakon vald részvétellel kapcsolatos dontések: Részt vesz-e
disszeminacios eseményeken? Létrehoz-e tudasmegosztast tamogato alkalmakat?

Hogyan osztja meg a kutatéasi folyamatban szerzett tudast a mindennapokban?

Ahhoz, hogy elérjiik a ,,stirti egylittmiikodést” (,,thick collaboration”, Lassiter, 2008,
p. 2) komplex és bonyolult kolcsondsségekbe bonyolodunk bele, amelyek soran vallalnunk

kell, hogy bizonyos kiilonbozdségek széttoredezetté tehetik az egylittmitkddest. A kutatas
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soran fontos arra fokuszalnunk, hogy kiilonb6zé hangok, perspektivak és értékek miként
keriilhetnek megmutatasra €és igy megtargyaldsra — és hogy ezek a kiillonbozdségek inkabb
erositik, mintsem veszélyeztetik a kozos munkat (Lassiter, 2008). Nélkiilozhetetlen ezért az
egyittmikodés kiilonféle dimenzidinak bemutatasa ¢és elemzése, jelentésrétegeinek
ujraértelmezése (Lassiter, 2005, 2008).

Elengedhetetlen megjegyezni, hogy a kutatasvezetd kapacitisa és a célzott
tudoményos munka miifajanak adott értelmezése eredményezte azt a kutatasvezetoi dontést,
hogy az 0sszegyijtott kutatasi anyag a személyi segités témajat emeli kozéppontjaba. Tehat
a jelen kutatdsban melldzi, illetve egy jovobeli elemzésben tervezi analizalni a centralis
fajdalom megélésének dimenzidit Zsuzsa elbeszElt torténeteiben és irasaiban. Az empirikus
kutatas elsé felében a fajdalom tematikédja is nagyon erdsen megjelent az etnografikus

interjuk alkalmaval, Zsuzsa azon kutatésitéma-kijelolésére timaszkodva, miszerint:

KET OLYAN DOLOG VAN AZ ELETEMBEN, AMI 0-24-BEN VELEM VAN. EZ A
SEGITES ES A FAJIDALOM

S habar Zsuzsa hatarozottan kiallt amellett, hogy ne kizardlag a fajdalom megélésérdl szoljon

a dolgozat:

LEBESZELNELEK ARROL, HOGY ELSOSORBAN A FAIDALOMROL SZOLJON A
KUTATAS. NEM URALHAT BENNUNKET A FAJDALOM. EZ EGY RESZ, ES EZZEL
EGYUTT KELL ELNI, ES LEHET IS, MINT AHOGY A MELLEKELT ABRA
MUTATJA. DE CSAK ERROL BESZELNI NEM SZABAD.

Azt a dontést, hogy a fijdalom tematikdja nem keriil a kutatds fokuszaba, Zsuzsa
jovahagyasaval, én hoztam meg. Ugy vélve, hogy ez szétfeszitené a disszertacio kereteit és
vallalasait. Ugyanezen megfontolasbol a személyi segitOkkel késziilt félig strukturalt interjuk
sem valtak a kutatas felhaszndlt adataivd, a Zsuzsa szemszogébdl valo tudas €s megélés

jelenlétének erdsitése céljabol.
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3.2. Alkalmazott kutatasi mdédszerek és a kutatasi anyag feldolgozasa

A kulturdlis antropolégiai kutatdsok sajatja, hogy bizonyos jelenségeket emberek
¢lettapasztalatain keresztiil igyekeznek megismerni. A személyes megfigyelések lejegyzése,
mozgd- vagy alloképek készitése mellett a kdzdsség bizonyos tagjainak megélései és
torténetei valnak a kutatds adataiva, amelyek Osszeflizésével kivannak értelmezni,
leforditani, tolmdcsolni, lefesteni, megosztani bizonyos szokasokat, hiedelmeket cselekedet-
rendszereket (Hollos, 1993; Pronai, 1995). Igy a kozosség bizonyos tagjainak életeseményei,
biografidinak részletei, €letrajzi adatai ,,[...] szoban elmesélt torténetek, anekdotak, irdsos
onvallomasok, jellemzések, jelentések, onéletrajzi elemzések” (K. Horvath, 2011, p. 172) is
kezdettdl az antropoldgiai kutatés részét képezték. Az erre valo tudatos reflexid a biografikus
modszerek *80-as, *90-es években torténd egyre népszeriibb alkalmazasaval érkezett meg a
tarsadalomtudomanyokba (Alea és Bluck, 2003). A torténelemtudomanyban példaul egyre
népszeriibbé valtak az tgynevezett oral history-kutatasok, amelyek az egyén és a torténelem
kozotti viszony feltérképezését célozzak (Lajos, 2010).

Azok a kutatasok, amelyek fokuszaltan egy-egy ember életén keresztiil probalnak
bizonyos tarsadalmi jelenségeket vagy valtozasokat megismerni, kiemelt forrasként kezelik
a kutatasban részt vevo ember biografiai lenyomatait (pl. levelezéseket, naplorészleteket,
kiilonbozd targyakat, szOtteseket, fafaragésokat stb.), és a kulturdlis antropoldgian beliil
altalaban a portré, a kulturdlis biogrdfia vagy az élettérténeti kutatds miifajaba soroljak
onmagukat (Bicz6 és Szasz, 2008; Frank, 2000; Lajos, 2010). Legfobb jellemzdjiik, hogy
etnografiai és biografiai kutatasi modszerek keverednek benniik.

Az els6, tényleges antropoldgiai portrét valdsziniisithetden 1960-ban Theodora
Kroeber készitette Ishirdl, az utols6 yaki indianrol (magyar nyelven1981-ben Ishi, az utolso
vadember cimmel jelent meg). Crapanzano 1972-es (Foster Benet otodik vilaga, egy navaho
portréja) és 1980-as leirasa (Tuhami) mar a korszak interpretacios kételyeinek a
befogadasaval késziilt, torekedve a torténtek kutatoi értelmezésének minimalizalasara és a
kutatoi/szerz6i pozicid transzparens felvallalasara (Fontana és Prokos, 2007).
Magyarorszagon is van hagyomanya az antropologiai portré készitésének: a Csillagok
vandora ciml kotetben ,,az olvasd Szdsz Janos perspektivajabol nyerhet betekintést
vilagképébe, valamint Domokos kozség ¢€letébe” (Biczd €és Szasz, 2008, p. viii). A boasi

példat kdvetve ennek a kotetnek a szerzdjeként is feltlintetésre keriil a portré alanya, Szasz
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Janos. Két évvel késobb, 2010-ben jelent meg Lajos Veronika doktori disszertacidja
Modernizdacios stratégiak és hagyomanyos kétodések. A tarsadalmi atmenet szimbolikus
hatarhelyzetei egy moldvai csango kézéssegben — egy lujzikalagori asszony példdja cimmel.
Itt ,,a Lujzikalagorban gytijtott terepanyagot egészitik ki a hatvanharom éves asszony, Klara
Onelbeszélései, én-torténetei (self-story) és személyes tapasztalati narrativai (personal
experience narrative)” (Lajos, 2010, p. 8).

Hasonlo6 kutatasi modszertant alkalmaz, munkajat azonban kulturdlis biografianak
nevezi Geya Frank amerikai antropologusnd, aki 2000-ben publikalta miivét Venus on wheels
(Vénusz kerekeken) cimmel. A kotet kozéppontjaban Diane DeVriesszel, egy kezek és labak
nélkiil sziiletett nével vald két évtizedes kutatomunkaja all, amely elsdsorban a ndiség
megélésének lehetdségeit fejti fel az 1980-as, *90-es évek Amerikajaban. Definicidja szerint
a kulturalis biografia egy kulturélis analizis, amely etnografikus és élettdrténeti modszerek
alkalmazaséaval fokuszal a biografikus szubjektumra, mikdzben kiemelt forrasnak tekinti az
alkalmazott modszertan reflexidjat, beleértve a kutatdsban részt vevok kozotti hatalmi
viszonyokat. A kulturalis biografia célja nem csupan annak a megvizsgalasa, hogy az egyén
tapasztalatai mi modon formalédnak egy adott kultaraban, hanem az is, hogy a biografikus
szubjektum miként jarul hozza a kulturalis folyamatokhoz (Frank, 2000; Russel és Graclee,
2015). Ezek a kutatasok tudomanyos nyugalommal képviselik azt, hogy egy emberrel késziilt

kutatas is relevans a tudomany és a mindennapi élet szamara.

AZ EGYES EMBER PROBLEMAINAK MEGISMERESE FELSZINRE HOZ
ALAPVETO PROBLEMAKAT. KEVES OLYAN LEHET, AMI SOKAKAT ERINT, DE
ENGEM EGYALTALAN NEM. A FOKUSZOKAT MEG LEHET EGY EMBERREL
BESZELVE IS HATAROZNI, DE FONTOS, HOGY ORIASI KULONBSEG VAN
NEGYVEGTAGBENULT ES NEGYVEGTAGBENULT KOZOTT.

— DE FELVETODOTT BENNEM A KERDES, HOGY ELEG RELEVANS-E EGY
EMBEREN KERESZTUL? LEHET-E EGY EMBEREN KERESZTUL EZT IGY
VEGIGNEZNI?

— Tehat ennek a magyarazata nincs a szovegben eléggé?
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— EN A SEGITOKKEL EGYUTT VAGY A KORULOTTEM LEVOKKEL EGYUTT
VAGYOK AZ, AKI. EZT EN EGY PILLANATIG SEM FELEJTEM EL SOHA. HAT, EZ
IGY NEM IGAZ, HOGY SOHA, DE AZERT HA KOMOLYABBAN GONDOLOK ERRE,
AKKOR IGY ESZEMBE JUT. DE EZ UGY GONDOLOM, HOGY AZ EMBEREK
TOBBSEGENEL IGAZ, VAGY MINDEN EMBERRE IGAZ, ES AKI NEM IGY
GONDOLIJA, AZ MIND NAGYON NAGYOKAT CSALODHAT AZ ELETEBEN.
—lgen, igen.

—~SZOVAL, JOBB AZERT TUDNI, HOGY VAN MOGOTTUNK SOK-SOK MINDENKI.
A SZULOKTOL A SOK-SOK TANARUNKIG, EGY CSOMO-CSOMO EMBER, AZ
UTCAN SZEMBEJOVO HAJLEKTALAN, MEG A NAGYON GAZDAG,
FOGADASOKON WHISKYBEN FETRENGO URIEMBER ES MINDENKI, AZT
GONDOLOM.

— Ez nagyon komoly iizenet és mondat arrél, hogy ha egyszertien néziink ra, akkor ez a
kutatas egy emberrel késziil. De hogyha egy kicsit is nem egyszeriien nézziik, akkor, amit

mondasz, hogy ezt nem is lehet egy emberrel késziteni.

A jelen kutatas nem élettorténeti leiras, de alkalmaz bizonyos moédszertanokat, amelyek
altalaban a portré, illetve a kulturalis biografia készitésénél jellemzdek, Otvozve az

élettorténeti modszer és az etnografiai anyaggyiijtés elemeit. Jelen kutatasban:

» a biografikus modszer részeként Osszegyiijtésre keriilnek a kutatdsban részt vevo
személy altal irt nyilvanos blogbejegyzések, illetve egyéb nyilvanos, online feliileten
elérhetd bejegyzések, hozzaszolasok. Tovabba a Zsuzsa altal kozolt ismeretterjesztd
vagy tudomanyos cikkek, esszék, nyilatkozatok, riportok szovegei és az altala a
kutatasvezetd rendelkezésére bocsatott feljegyzések, naplorészletek.

» Az etnogrdfiai anyaggyiijtéshez kapcsolddva, a kutatds soran tortént talalkozasok
alkalmaval késziilt 32 etnografiai interjl, tovabba telefonos interjuk hangfelvételei és a
kutatasban részt vevé két személy kozott valtott e-mailek szovegei kertiltek
felhasznalasra.

»  Késziilt két narrativ életutinterju, amelyekben Zsuzsa a kutatas kozepén, illetve a végén

az ¢életét meséli el a segités megélésének szempontjabol.
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=  Felvételre keriilt négy félig strukturalt interju, amelyek a Zsuzsaval — a kutatés ideje alatt
legintenzivebben — dolgoz6 személyi segitokkel késziiltek a segités/egyiittmiikodés
témajaban (ahogy koradbban emlitettem, ezek a félig strukturdlt interjuk a jelen

kutatasban nem keriiltek felhasznalasra).

Az alkalmazott kutatdsmoddszertan premisszaja szerint hipotézisek nem
fogalmazhatoak meg a kutatds megkezdése elott. A kutatas vezérfonalat az egyre finomodo,
szikilé kutatasi kérdések és témamegjelolések képezik (Feischmidt, 1998). A félig
strukturalt interjukon kiviil (amely kérdéseket Zsuzsaval egyiitt formaltunk meg) a
fentiekben felsorolt kutatdsi modszerek egyike sem engedi meg az elére elkészitett
interjutervek, megfigyelési szempontok elére torténd kidolgozasat. Ezek a kutatasi
folyamatban, a kutatasban részt vevo személy és a kutatasvezetd reflexiv egyiittmiikodése
folyaman formalédnak. Malinowski 1967-es napldjaban lathatjuk, hogy 6 is a kutatasi
folyamat kozben modositotta a kutatdsi terveit, ami felhivja a figyelmet arra, hogy az
antropologus munkdjat a tér, az idd, a jelenlévd személyek és a kozos cél mindenképpen
strukturélja (Fontana és Prokos, 2007).

A terepen interju kdzben késziiltek terepjegyzetek, amelyeknek célja az emlékeztetés:
konkrét torténések, adatok, szofordulatok, rovid idézetek, kulcsszavak szerepelnek benne.
Az interjut kdvetden torténik a terepnaploba valo bejegyzés — irott jegyzet vagy hangfelvétel
(vagy a kettd keveréke) formajaban, amely egyarant szolgalja az emlékezést és a reflexiot.
Bovebb kifejtésre keriilnek a kutatasi kérdéssel kapcsolatos megfigyelések, informaciok, a
jovoben targyalando témak. Ez a terepnaplé valojaban a kutatasvezetd altal irt (6n-)reflexiv
jegyzetrendszer (Eriksson et al, 2012; Emerson et al, 1995; Chiseri-Strater, 1996), mely

négyfokuszu:

* minden taldlkozas utan lejegyzésre keriilnek a témaval kapcsolatos etnografikus
megfigyelések, reflexiok;

* a kutatdsvezetd reflektal sajat szerepeire, 6nnon sztereotipidira, fogalomhasznalatara,
hatalmi viszonyaira;

= rogzitésre keriilnek a kutatasi folyamattal kapcsolatos nehézségek, dontéshelyzetek €s
folyamatok, az elméletbe d4gyazas potencialis kapcsolddasi pontjai, tanulsagai, tévedései,

modosulasai;
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* megjelenik a kutatds folyamatanak és 1épéseinek pontos dokumentalasa.

Az etnografikus interjuk az empirikus adatgyiijtés idészakaban alkalmanként kb. 3-5
orat vettek igénybe, ¢és a 13 honapig tartd empirikus munka idészakédban havonta 2-3
alkalommal torténtek (kivéve marciust). A 2016 juniusatol szeptemberig tartd talalkozasok
elsésorban a kutatas tervezését allitottdk a fokuszba. En ismertettem és egyeztettem a kutatasi
terveimet, illetve probaltuk lesziikiteni a kutatasi témat. Szeptembertdl az interjik a segités,
a fajdalom megélésének, illetve a kutatas folyamatara valo reflektalas kozpontba emelésével
torténtek. Februartol inkabb a segitésre 6sszpontositottunk, és a hattérbe szorult a fajdalom
megélése, aprilistol pedig a segitéssel kapcsolatos tudasok/élmények koziil a személyi segités

keriilt az interjuk kézéppontjaba — a kutatassal kapcsolatos folyamatos reflexiok mellett.

2016. majus Zsuzsa felkérése a kutatasban valo részvételre
2016. junius— A kutatasi tervek tervezése, egyeztetése, Ujrairasa. A
szeptember kutatési kérdés, téma megfogalmazasa.

2016. szeptember— | K6zponti téma: segités, fajdalom, a kutatas folyamata
2017. februar

2017. februdr— Kozponti téma: segités, a kutatas folyamata

aprilis

2017. aprilis— Ko6zponti téma: személyi segités, a kutatas folyamata
Jjunius

2017. junius Az empirikus kutatas lezarasa

1. tdblazat. A kutatas folyamata és iddbeli litemezése

Az etnografikus interjuk eldkészitése, lefolyasa €s lezarasa a kovetkezképpen zajlott:

= A taldlkozasainkra minden esetben telefonon, interneten vagy személyesen egyeztetett,
egylittesen meghatdrozott idépontokban és intervallumokban keriilt sor. A talalkozo el6tt
e-mailen vagy telefonon jeleztem Zsuzsanak, hogy a megallapodasunk szerint mikor
érkezem, és mire szamithat az adott alkalommal.

=  Zsuzsahoz megérkezem. A nappaliban egy kor asztal koriill egyméssal szemben
helyezkediink el. Beszélgetiink az éppen aktudlis munkankkal/csaladunkkal kapcsolatos
¢lményeinkrdl, ruhdzatunkrol, hdmérsékletrodl, idéjarasrol.

= Diktafon bekapcsoldsa. Az indité kérdés tartalmilag mindig azonos, narrativ-interja

ithletésti, Zsuzsa el6z6 1-2 hetére (amidta nem taldlkoztunk) vonatkoz6, a kutatdsi
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témaval kapcsolatos kérdés feltevése: Meséld el, kérlek, az elmult két hetedet, elsésorban

a segités megélésének tiikrében.

A MULT HETEM ZSUZSI [...] AZ OLYAN VOLT, MINTHA EZT EGY
BEFOTTESUVEGNEK  TEKINTJUK, ES AKKOR BELEDOBALUNK
MINDENFELET [...] A CSEREBOGARTOL A RAGOGUMIIG, A LETEZ0
LEGKULONFELEBB DOLGOKAT. ES EZT FOLYAMATOSAN RAZOGATJUK
[...] NA, EZ VOLT A MULT HETEM [...] DE OSSZESSEGEBEN, AZT NEM
MONDOM, HOGY SZORAKOZTATO VOLT, DE UTOLAG NEZVE ANNYI
MINDEN MEGOLDODOTT, KIS ES NAGY DOLOG. MINDEN NAPRA VOLT
LEGALABB 3 FONTOS FOKUSZ. ES BEJOTT MEG EGY, DE LE IS
MONDODOTT EGY, ES ANNYI MINDEN KIS DOLGOT EL TUDTUNK UGY
INTEZNI, HOGY BEFEJEZETT LEGYEN, HOGY MAGAM SEM
SZAMITOTTAM RA. OLYAN DOLGOK IS JOL OLDODTAK MEG - A
MODJUKAT NEZVE: VALAHOGY - AMIK UTOLAG NEZVE
BRAVURSZAMBA MENNEK.

= Zsuzsa elkezd mesélni. En adott pontokon tovabbi kérdéseket teszek fel. A kérdéseim

lehetnek (Spradley, 1977; Forsey, 2010; Skinner, 2012; Kvale és Brinkmann, 2009;

Seidman, 2002):
= leirdak (elmesélnéd, leirnad, bemutatnad?);
= strukturaldak (milyen 1épések/modok/fajtak/rendszerek/események?);
= Osszehasonlitéak (mi a kiillonbség/hasonlosag?);
= kiemeldek (mi a legfontosabb/legjobb/legnehezebb?);
* pontositéak (emlitetted/mondtad, beszélnél még rola, mondanal egy példat?);
* magyarazoak (megmagyaraznad?);
= (Osszefiiggést keresdek (hogyan hatnak/mi az dsszefliggés?);
= Osszefoglaloak (Osszegeznéd/ramutatndl a 1ényegére?);
* interpretaloak (jol értettem, hogy...?);

= csenddel tovabblenditoek.
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= Zsuzsa visszakérdezhet, vagy kérdezhet t6lem barmelyik ponton, illetve megtagadhatja
a valaszadast.

» Ha Zsuzsa jelzi, hogy elmondta, amit szeretett volna €s én is feltettem a kérdéseimet,
ratériink azokra a kutatasi témaval kapcsolatos altémakra, amelyek az el6z6 interjukon
mertiltek fel, de id6 hidnyaban nem kertiltek kifejtésre. Pl.: az el6z6 alkalmat azzal
fejeztiik be, hogy elkezdtél beszélni az érdekviszonyokrdl a segitdi kapcsolatban — ez
nem kertlt kifejtésre, besz¢€ljiink még errdl (idézet a terepnaplobol).

=  Megkérdezem, hogy kimaradt-e valami Zsuzsa szerint, mit szeretne hozzatenni, illetve
a kovetkezd alkalommal a téméval kapcsolatos élményeinek elmesélésén kiviil milyen
témakat besz¢ljlink meg. Ezekre mindketten tesziink javaslatokat.

= Besz¢link a kutatas allasardl, iranyarol, a hidnyérzeteinkrdél, a vagyainkrol.
Megéllapodunk a taldlkozasunk kovetkezd iddpontjarol.

»  Elfaradunk, fel6ltozom, elmegyek.

= Utkdzben hazafelé diktafonra mondom a reflexidimat, vagy hazaérve lejegyzem oket.

= [rok egy emlékeztet$ e-mailt Zsuzsanak a kovetkezd talalkozonk idépontjarol, és arrol,

hogy mirdl allapodtunk meg, milyen témakrol fogunk beszé€lni.

A kutatds egy elsddleges, illetve tobb maéasodlagos helyszinen, terepen zajlik.
Elsddleges helyszin: az empirikus kutatasi €s az arra felkésziil¢ szakaszban az etnografiai
adatgylijtés és a narrativ interjuk helyszine a kutatdsban részt vevd személy otthona.
Maisodlagos helyszinek: a kutatdsban részt vevl személy tudtaval és beleegyezésével az
empirikus kutatasi, illetve az azt megel0z6 szakaszban a kutatas elsddleges terepén kiviil
torténd, nem a jelen kutatasban részt vevo személyek altal szervezett taldlkozasok alkalmaval
késziild etnografikus megfigyelések, jegyzetek, reflexiok. Ezek a talalkozasok elsdsorban
rendezvényeken, illetve a kutatdsban részt vevd személyek munkdjahoz kdothetd
megbeszéléseken, konferenciakon torténnek.

A kutatas jellegébdl €s modszereinek miifajabol adoddan a kutatdsvezetd a terepre
lépve nincs felhatalmazva annak berendezésére, formalasara. A kutatds része, hogy a
kutatasvezetd minél kevésbé avatkozzon bele a kutatdsban részt vevd személy életterének
megvaltoztatasaba, hiszen a kutatasi fokusz része az €lettér miikodésének megismerése is. A

kutatds empirikus részének elOkészitd szakaszdban a kutatdsban részt vevd személyek
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megallapodnak egymadssal, hogy ha barmelyikiik részvételének teljességét zavarja vagy
akadalyozza barmilyen tényezd, fényszint vagy zajszint, akkor azt jelzik egymasnak, és
k6z6s megallapodas alapjan cselekszenek.

A kutatasi anyag (etnografikus interjuk, narrativ interjuk, blogok, napléorészletek,
levelek, terepjegyzetek, terepnaplok) feldolgozasa az alabbi 1épésekben tortént(Kvale, 2005;
Héra és Ligeti, 2014; Mason, 2005; Skinner, 2012; Fox és Alldred, 2014). Ezek a 1épések a
valosdgban nem mindig kronologikusan és nem egyszer keriiltek alkalmazasra, hanem a
kvalitativ kutatasoknak megfelelden cirkularisan, 0jbol és 0jbol, és hol bdviilnek, hol
szlkiilnek:

*  tObbszori meghallgatas/elolvasas;

= atfogd benyomas” (Kvale, 2005, p. 201) szerzése;

» kijelolése annak, hogy mely részek kapcsolddnak tematikusan a személyi segitéshez és
a kutatas folyamatanak témakoréhez;

» azinterjukban megjelolt tematikus részek legépelése/legépeltetése;

= akijeldlt részek tobbszori ujraolvasasa;

= kategorizacio: mire vonatkoznak az egyes szovegrészek (kdzponti témak megjelolése,
pl. segitéi kapcsolat, személyi asszisztens, a segités jellemzdi, segités-torténetek, a
kutatasban részt vevOk kozotti kapcsolat);

= kondenzacidé: mir6l szolnak az egyes részek (kozponti tartalmak kiemelése,
megnevezése, pl. fliggdség, bizalom, érdekek, személyi segiték képzése, anonimitas);

= csoportositas: a megjeldlt hasonld tartalmak Gsszegylijtése, a sajat szovegkornyezetebol
nem kiemelve;

* az igy létrejott csoportokbol egy vagy két szovegrész kivalasztasa és a disszertacidba
emelése;

= az empirikus anyag szakirodalommal vald parbeszédbe allitasa, szintézise.

A kutatdsi modszertan kivalasztdsakor ¢€s alkalmazdsakor nélkiilozhetetlen
figyelembe venniink azt, hogy az adott modszernek mik a valddi kapacitasai a konkrét
kutatasi helyzetben. Ez rairanyitja a figyelmiinket arra, hogy a modszertan mit tesz lehet6vé
és mit nem, mire Osszpontositja az érdeklddésiinket €s mirdl vonja el, milyen elfogultsdgokat

¢és milyen kételyeket okoz (Fox-Alldred, 2017). A kutatasi folyamat transzparens
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megosztasan tul, ezt a modszertani reflexiot a kutatasi folyamat kockazatainak, kihivasainak

¢s etikai kérdéseinek megosztasa tdmogatja.

3.3. Kockazatok, dilemmak, etikai kérdések

A kutatdas minden potencialis kockazata a fogyatékossdgtudomany és a kulturalis
antropologia Osszefonddasanak azon kontextusdban értelmezddik, amely a kutatashoz
kapcsolodo tevékenységek kdzponti tartdpillérének tekinti a kutatasban részt vevo személyek
tiszteletét, a kozottik levd hatalmi viszonyok dekonstrukcigjat, valamint a potencidlis
hatranyokat megértd, de semmiképpen sem kihasznalo hozzaallast. Az egyiittmiikodés soran
a kutatasra vonatkozo egyéb szabalyok (pl. kutatdismodszertani szabalyok) e koré a vezérelv
koré fonddnak.

A részvételi kutatdsok nehézségeként jelenik meg a kutatdi transzparencia
megkovetelése, melynek elérése reflexidos technikdk magas szintli elsajatitasaval
tamogathato, s amelyek hatékony gyakorlasa ritkan képezi a tudomanyos ,,kiképzés” részét
(Kiraly, 2017, p. 90). A reflexids szintek megismerése azért is elengedhetetlen, mert a
részvételi kutatdsokban a kutat6 is a kutatdsi modszertan részévé, sajatos kutatdsi eszkozzé
valik (Borg, 2012), a kutatasra valo hatdsa levalaszthatatlan a kutatas folyamatarol és
eredményeirdl (Bergold és Thomas, 2012). Az adott gazdasagi, politikai és tudomanyos
lehetdségek és kotelezettségek strukturald erejének megértése is nélkiilozhetetlen az ilyen
tipusu kutatasokban, hiszen kizarolag ezek lenyomatanak, strukturald erejének elemzésével
értelmezheté minden kutatas (Kiraly, 2017).

A részvételi kutatasok eredményeinek értelmezésekor minden esetben figyelembe
kell venniink azt, hogy globalizalt mindennapjainkban nem beszélhetiink homogén vagy zart
kozosségekrdl, hogy a kutatasok a kozdsség csupan bizonyos tagjainak a részvételét teszik
lehetévé, masokét pedig nem (Kiraly, 2017), s hogy erds Osszefiiggés van a részvétel
mértéke, szintjei és a résztvevok szociokulturdlis helyzete kozott (Malovics, 2016). A
folyamat rugalmassaganak elfogadéasa, a nehézkes iddtervezés, a folyamatban formalodo
kutatasi design mind szerves része a munkanak, €s egyben tanulasi feliilet is a hivatdsos
kutatok szdmara (Bergold és Thomas, 2012), akiknek ezt a bizonytalansagot meg kell
tanulniuk kezelni (Csillag, 2016).
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A kutatasban részt vevd tagok szdmara a hasznosulas képzetének hianya vagy a
tulzott elvarasok is nehézséget okozhatnak: eléfordul, hogy a kutatdé nem tud kodzvetlen
motivaciot vagy nyereséget biztositani bizonyos kozosség tagjainak, amiért Ok Ugy
gondolndk, hogy megéri nekik a kutatdsban vald részvétel, vagy épp ellenkezlleg, a
résztvevok talzott elvarasainak a kutatds folyamata ¢és eredménye nem tud megfelelni. A
,»kinek és hogyan tudok megfelelni” kérdését a kutatd gyakran felteszi a részt vevé emberek
szempontjainak, lehetdségeinek, igényeinek, illetve a tudomanyos kritériumok gyakori
Osszefesziilésének esetében is (Kiraly, 2017, p. 90). A kutatas eredményével kapcsolatban a
kutatdi csapaton beliili véleménykiilonbségek elfogadasa fontos része a latszat-homogenitast
elérni nem kivandé miikddési modnak (Bergold és Thomas, 2012). A kutatas eredményét
tekintve pedig sokszor felmeriil a kérdés, hogy mi marad a részvételbdl, milyen valtozas
torténik valdjaban, és az hogyan hasznosul (Lajos, 2016).

A ko6z6s munka soran felmeriild veszélyeztetd tényezOk enyhitését tamogatja a
kutatds folyamatara vald reflektalas lehetdségének folyamatos fenntartasa, illetve
rendszeresen transzparenss¢ tétele, tovabbd a kutatdsbol vald kilépés lehetdségének
biztositdsa a kutatdsi folyamat kdzben (Bakod, 2004). Az esetlegesen felmeriilé kockazatok
redukaldsara szolgal a kutatasvezetd kiilonbozo elérhetdségeinek megosztasa, valamint az,
hogy a kutatds résztvevdje szdmdra a kutatdsvezetdé munkahelye/anyaintézménye ismert,
ahova (panasz, észrevétel stb. esetén) személyesen is fordulhat. A kutatdsvezetd a hozza
érkez0 megkeresésekre, kérdésekre legjobb tuddsa szerint felel. Amennyiben az
anyaintézethez érkezik visszajelzés a kutatasban résztvevo személy feldl, a kutatasvezetd
abban az esetben is maximalis egylittmiikodést biztosit.

A kutatasi folyamat hatdssal van mind a kutatdsban részt vevd személyre, mind a
kutatasvezetére. Mindkét résztvevd felé iranyuld hatds figyelemmel kisérése fontos, erre
szolgalnak az etnografikus interjuk befejezd szakaszai, amelyek a kutatdsi folyamatra
reflektalo rendszeres személyes, szobeli megbeszélések. A narrativ €s etnografiai interjuk
egyarant érinthetnek érzékeny témakoroket. A kutatds esetleges kockazataira vonatkozdan a
kutatasvezetd visszajelzést kér a kutatdsban részt vevd személytdl, és sziikség esetén
modositjak a kutatasi folyamatot. Amennyiben a kutatasban részt vevd személyek részérdl
igény mutatkozik pl. szupervizorral valo egyiittmiikddésre, az meginditasra keriil. Jelen

kutatasban erre nem mutatkozott igény. Az etnografiai/narrativ interji kapcsan fellépd

61



kifaradas esetén az interju egy masik, kozosen egyeztetett iddpontban folytatddik.
Kifaraddsunkat rendszeresen mindketten jeleztiik az interjuk folyaman, és a kovetkez6

talalkozasi alkalom idépontjanak megtervezésénél is figyelembe vettiik.

— Akkor egy hét mulva talalkozunk... De ugye szdlsz, Zsuzsa, hogyha sok.

— OLYAN KONNYEN MONDHATNAM, HOGY NEM FER BELE, OLYAN KONNYEN
MONDHATNAM MINDIG, HOGY JAJJ, ZSUZSI, MOST NEM FER BELE, DE NEM
MONDOM, MERT EZZEL HALADNI KELL, ES EZ FONTOS [...] MA FARADTABB
VAGYOK, LEMONDHATTAM VOLNA AZ ALKALMAT, DE AZT GONDOLOM,
HOGY LATSZODIJON AZ IS, HOGY NEM CSAK HEPISEG MINDEN

A kutatdsban részt vevok szamara a negativ kockdzatokat egyrészt mérsékli az, hogy
lehetdségiik van tapasztalataik, esetleges nehézségeik megosztasara szakmai miihelyekkel,
kollégakkal. Masrészt a kapcsolatukban 6k maguk nyitottd valtak egymés szdmara kdlcsonos
er6forrasok nyujtasara — kiildott/megosztott versek, képek, riportok, cikkek altal. Ezek is az
¢let, és igy a kutatas részévé valtak. Az alternativ kutataismodszertanok performativ, evokativ
elemei batoritjdk ezeknek a felidézést, megérzést, kapcsolodast/hatartartast eldsegitd
anyagoknak a megosztasat is (Denzin, 2003; Kesby, 2005). A reflexio6 korlatait elismerve,
miszerint ,,az ember altaldban nem tudja magat mintegy kireflektalni a torténeti-tarsadalmi-
kulturdlis kontextusabdl, mindig megmarad tarsadalmilag és torténetileg konstrualt
szubjektumnak” (Mészaros, 2014, p. 29), ezek az evokativ elemek megerdsitik a megosztast,
nem az azonos interpretaciora, hanem a kozds élményre helyezve a hangsulyt résztvevok
kozott. Az alabbi két vers konferencia-eldadasra késziilés kozbeni levélvaltasunk tartalma.
Az elsét Zsuzsa kiildte nekem, a masodikat én neki — valaszul. Nem értelmeztiik, nem

magyaraztuk, hogy miért — azota sem.
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Nemes Nagy Agnes: Istenrdl
Hianybetegségeink legnagyobbika

Lasd be Uram, igy nem lehet. Igy nem lehet
teremteni. llyen tojashéj-Foldet helyezni az tirbe,
ilyen tojashéjéletet a Foldre, és abba — felfog
hatatlan biintetésként — tudatot. Ez tul kevés, ez
tal sok. Ez mértéktévesztés, Uram.

Meért kivanod, hogy két tenyérrel atfoghato,
gyerekjaték-koponyankba egy univerzumot
gyomoszoljink? Vagy ugy teszel veliink, mint a
tolgy makkjaval, amelybe egy teljes tolgyfat
gyomoszoltél?

Nem bannék soha tigy a kutyammal, mint Te
velem. Léted nem tudomanyos, hanem erkolcsi
képtelenség. Ilyen vilag teremtdjeként létedet
feltételezni: blaszfémia.

Legalabb ne tettél volna annyi csalogatot a
csapdaba. Ne csinaltal volna felhot, halat,
aranyfejet az 6szi akacnak. Ne ismernénk a vékony,
zOldes, édes-édes izt: a 1étét. Irtozatos a Te
édes lépvesszdd, Uram!

Tudod te, milyen a vércukorszint siillyedése?
Tudod te, milyen a leukoplakia halvany kicsi
foltja n6vében? Tudod te, milyen a félelem?
A testi kin? A becstelenség? Tudod-e, hany
wattos fényerdvel tiindoklik a gyilkos?

Usztal folyoban? Ettél citromalmat? Fogtal-e
korzot, téglat, cédulat? Van kérmod?
El§ fara vésni véle, kriksz-krakszokat hamld
platanra, mig

megy odafont, megy-megy a délutan? Van
odafontdd? Van neked folotted?

Egy szot se szoltam.

Nemes Nagy Agnes: Alazat

Faraszt, hogy mégis hiaba 6molt
fejemre a perc lagy, szirupos arja,
a koponyam: kerek, fanyar gyiimélcs,
maganyom mégis csonthéjaba zarja.

Kemény vagyok és omlo por vagyok,
nem olvadok és nem kot semmi sem,
ketten vagyunk, mikor magam vagyok,
a lelkem szikla, testem végtelen.

De mindez faraszt. Indulnék tovabb,
Egyiptomba, fiirddni, vagy gyereknek,
— csak mar az emlék és valami vagy
fogyd tiirelmem aljan felderengtek.

S mig iilok, hiis hajnali 4gyamon,
s mint szemem aljat kék lepi a hazat,
belenyugodni lassan, bagyadon,
majd megtanit a virrado alazat.
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A kutatas érvenyesseégét, vagyis azt, hogy valoban a személyi segitésrol, illetve a
részvételi kutatas sajatossagairol tudunk-e meg tobbet kozos munkankban, a kutatasi téma és
cél koriili dialogusok fenntartasaval segitettiik eld, amelyek soran ujbol és ujbodl felszinre
keriilhettek az egyéni értelmezések és az esetleges félreértések. Az érvényességet tamogatta
még az elméleti és gyakorlati folyamatok dsszeolvadasa és a valos részvétel is (Blaikie, 2000;
Maxwell, 2012; Csillag, 2016).

A kutatési folyamat idébeli és térbeli konzisztensségét, megbizhatosagat a kutatas
terének €s bedgyazottsdganak tisztdzasa €s folyamatos atlathatésaga, tudatositasa, kritikai
értelmezése eredményezi. Kvalitativ kutatasoknal a ,,reprodukélhat6sag nem realis elvaras,
mar csak abbdl kiindulva sem, hogy a kutatdé személye maga kevéssé reprodukalhatd”
(Csillag, 2016, p. 59), ahogyan a kutatds résztvevdje sem. A részvételi kutatasok esetében
belsd altalanosithatosagrol és analitikus (a kidolgozott elmélet mas kutatasokban vald
alkalmazasa) altalanosithat6sagrol beszélhetiink (Maxwell, 2012; Csillag, 2016). Az
érvényességet és megbizhatosagot egyarant tamogatja a kutatéi gyakorlat és az Onismeret, az
onreflexio mellett a kutatasi folyamat transzparensen tartasa, ellentmondé adatok ¢és esetek,
rivalis magyarazatok keresése. Elengedhetetlen tovabba a visszajelzés kérése és fogadasa
kollégaktol, kutatdtarsaktol, tovabba az dnmegkérddjelezés €s eltérd kutatdsmodszertanok
alkalmazasa (Maxwell, 2012; Kvale, 1997; Gelei, 2002).

A tudomanyossag kérdésének dilemmédja is megjelent a kutatasi folyamatunkban.
Munkéank soran tobbszor felmeriilt kettdnk kozott a kérdés, hogy az adott, altalam irt
szovegrész elég tudomanyos-e, vagy elég érthetd-e. Illetve tudomanyos-e az, ami érthetd, és

célja-e a tudomanyossagnak az érthetdség?

— EZ A TARTALOM ELEG SUMMAS-E? TUDOMANYOSAN EZ ELEGGE
INDOKOLT-E? A TUDOMANYOS MEGKOZELITES SZEMPONTJABOL VAN-E
LETJOGOSULTSAGA?

— Ezek szerint ez nem vilaglik ki a szovegbdl?

— A MUNKA CELJANAL JOL ES ERTHETOEN KIFEJITED, AMIROL BESZELTUNK,
ES HA EZ ELEGGE TUDOMANYOS, AKKOR AZ BAROMI JO, MERT OTT
RESZLETESEN, SZABATOSAN, VISZONYLAG ROVIDEN LEIROD, HOGY MIT
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SZERETNEL EZZEL ELERNI. DE HA SZAMOMRA NAGYON JO, AKKOR AZ ELEG
TUDOMANYOS-E?

— Mibdl taplalkozik neked az a kérdésed, hogy elég tudomanyos-e?

—HOGY [...] EN NEM ISMEREM ELEG JOL A KULTURALIS ANTROPOLOGIAT, A
FOGYATEKOSSAGTUDOMANYROL KEZD FOGALMAM LENNI, ARROL IS, HOGY
MI A KRITIKAI TARSADALOMTUDOMANY, ARROL IS, HOGY MI A
TARSADALOMTUDOMANYI VITAK LENYEGE. ENNEK TUKREBEN MONDOM
AZT, HOGY NEKEM IS ERTHETO, TULSAGOSAN IS ERTHETO. KORABBAN
OLVASTAM EGY KUTATASI BESZAMOLOT, AZ NEM VOLT ERTHETO
SZAMOMRA ES BIZONYOS RESZEIT, FOLEG AZOKAT A RESZEIT TOBBSZOR
ELOLVASTAM, AMIBEN KUTATASOK VOLTAK, ES UGY GONDOLTAM,
ROLUNK SZOLNAK. AKKOR MEG KELL ERTENEM. HA NEM ERTEM AZ ELSO 26
OLDALT, VAGY CSAK RESZEIBEN MARAD MEG, AZ NEM BAJ, DE HOGY AZT,
AMI ROLUNK SZOL, AZT SEM ERTEM, AZ BAJ. NEKEM AZ EGY KOMOLY
TANULASI FOLYAMAT VOLT, HOGY MEGERTSEM.

— Erdekes ponton vagyunk most, mert azt mondjuk, hogy fontos, hogy érthetd legyen, de
feltessziik a kérdést, hogy akkor az elég tudomanyos-e? Valahol itt tartunk most.

— IGEN [...] ES AKKOR A SAJAT DUGAMBA DOLTEM. OSSZE KELL-E VAGY
OSSZE SZABAD-E MOSNI A NYELVEZETEKET? EZ [A TUDOMANYOS] EGY
KULON NYELVEZET, VAGY NEM? A TUDOSOK EGYMAST KOZT AZERT
BESZELNEK MAS NYELVEN, HOGY MINEL MELYEBBEN ES MINEL
ROVIDEBBEN MEGERTSEK EGYMAST. ES ABBAN BENNE VAN AZ A RENGETEG
TUDAS, AMIT FELSZEDTEK. VISZONT AHHOZ, HOGY AZT MAS MEGERTSE,
NEM LEHET UGYANAZON A NYELVEN BESZELNI. LEHET, HOGY
LETJOGOSULTSAGA VAN IGY IS ES UGY IS KIFEJEZNI A DOLGOKAT. MEGSEM
GONDOLOM, HOGY AZ TELJESEN ELVETENDO, HOGY ERTSUK MEG MI, AZOK
AZ EMBEREK IS, AKIKROL SZOL; MERT HA NEM TUDUNK EGY NYELVEN
BESZELNI, AKKOR AZ BAJ.

— En 6riilok, hogy érted, mert akkor nagyobb bajban lennénk, ha azt mondanad, hogy nem
érted.
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A késémodern tarsadalomtudomanyok ,tudomanyon beliilisége” kinyilik a
mindennapi élet tudomanyai felé, és 0j tipust tudoményos szovegek, illetve tartalmak jonnek
1étre (Bergold és Thomas, 2012; Kesby, 2005). A késémodern tudas-értelmezést targyalva
nem lehet azonban eltagadni, hogy a tudomanyos, illetve a mindennapi élethez tartozo tudast
1étrehoz6, birtokld és megosztd személyek ¢€s intézmények elkiiloniilése napjainkban is
markansan tetten érhetd. A részek hierarchikus poziciondlodasanak kopasa azonban ralatast
enged a ,,rész”-séglik mivoltara, egymas nélkiili hianyossagukra. A sziintelen kiegésziilés,
egymas részévé valas folyamata teszi lehetové azt, hogy a kiilonb6z6 tudasok képviseloi
megoszthassak a részeiket egymassal. Tobbek kozott ez a mindennapi megosztas vezet a
részvételhez, a részvételi kutatds elterjedéséhez, amely nemcsak jszeri kutatasi és
reprezentacidos modszereket, hanem egy 1j paradigmat, szemléletet hoz a tudomanyos és a
mindennapi ¢életbe egyarant.

A kutatds sordn munkankra kotelezd érvénylinek tekintjik a gyogypedagogia
kutatasetikai eléirasait, miként a fogyatékossagtudomanyiakat, a kulturalis antropoldgiaiakat
¢s a neveléstudomanyiakat is. A kutatdsvezetd az etikus viselkedést az emberi
kapcsolodasban megnyilvanulé gyakorlatként értelmezi. Etikussé a kutatasi viszonylatban az
interdependencia pozitivitasanak felismerésével €s formalddasara valo nyitottsaggal valik a
kutatasvezetd (Konczei et al., 2015).

A vizsgalatban a tajékozott beleegyezés utan a kutatasban valo részvételre felkért és
egyiittmiikddni kivand személy vesz részt. A kutatasban valo részvétel feltétele, hogy a
felkért személy, Zsuzsa, onszantabol vallalkozzék a kutatasban valo részvételre. A kutatés
Felkéro levele €s Beleegyezé nyilatkozata a disszertdcid mellékletében olvashato. Az
empirikus kutatdst megel6z0 szakaszban mindkét dokumentum tartalmédnak irasbeli és
szobeli ismertetésére megtortént. A kutatds paradigmajahoz hiven mindkét dokumentum a
kutatdsban részt venni kivand személy véleményezésének figyelembevételével kertilt
véglegesitésre. A kutatasban részt vevo személy sajat keziileg nem tudta alairni a Beleegyezo

nyilatkozatot. A Beleegyezé nyilatkozat alairasat az alabb ismertetett modon végeztiik.

AKKOR AZT KI FOGJA ALAIRNI HELYETTEM ES A NEVEMBEN?
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Tobb verzidt is atgondoltunk Zsuzsaval ennek megoldasara: jogi és tudomanyetikai
javaslatokat 6sszegytijtve harom lehetdségiink volt: a beleegyezés hangfajlon, illetve videon
valo rogzitése, tovabba egy meghatalmazott személy altali alairas. Zsuzsa a legutobbi mellett

dontott, ezért az eljaras az alabbiak szerint tortént:

= egy, a kutatds résztvevdje altal egyéb iligyintézésben is hasznalt irott ,,Szobeli
meghatalmazas-ban a kutatas résztvevdje felkér és meghatalmaz egy altala kijelolt
embert, aki alairhatja a nyilatkozatot két tana jelenlétében;

* a,Szobeli meghatalmazas”-t a megbizott annak alairasaval elfogadja;

»  a kutatasban részt vevo személy jelenlétében, szobeli engedélye utan a meghatalmazott
személy aldirja a Beleegyezo nyilatkozatot két tani jelenlétében;

= két példanyban keriil aldirdsra a nyilatkozat, egy a kutatasvezetonél, egy a kutatas

résztvevojénél marad.

A kutatdsban részt vevo személy szamara a teljes anonimitds biztositasa a kutatasi és
disszeminacids folyamatban lehetetlen, a kutatdsi alany tarsadalmi szerepvallalasa és
munkdja, illetve széles kapcsolati haldja, ismertsége miatt. Ezzel a kutatdsban részt vevo

személy a kutatas kezdetétdl fogva tisztaban volt.

VALAMIERT UGY ERZEM, HOGY NEKEM, PERSZE, AZ EN HIUSAGOMNAK IS
JOLESIK, HA VALAMI JO DOLOG KAPCSOLODIK A NEVEMHEZ, AMIBEN RESZT
VESZEK [...] DE AZT IS FELVALLALOM, HA EGY NEM JO DOLOGBAN VESZEK
RESZT, DE EN A TELJES MEGGYOZODESEMMEL BENNE VAGYOK. EN KEPES
VAGYOK TANULNI ABBOL, AMIERT AZ MEGSEM SIKERULT,

A kutatas keretében felvett hanganyagok legépelésre keriiltek. A gépeld Kolléga
szerzOdésének része az interjukkal kapcsolatos titoktartasi nyilatkozat alairdsa. Az atirat
szOovegét e-mailen tovabbitotta, a Zsuzsdval tortént megegyezés alapjan, kizarolag a
kutatasvezetd részére. Senki mas szamara nem lehetséges a szovegekhez a hozzaférés —
kizardlag a kutatasban részt vevd személyek szamara.

A legépelt interjut tartalmazé e-mail torlésre keriil a gépeld Kolléga és a

kutatasvezetd gépérdl is. A gépelést végzd Kolléganak elkiildott hanganyag/fajl neve
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anonimizalt. A szovegek tarolasa szintén anonimizalt fajlnevekkel tortént, a kutatdsvezeton
kiviil mas altal nem ismert és nem hozzaférheté adathordozon. A hanganyag és a legépelt
szovegek a kutatas résztvevojének beleegyezésével megorzésre kertiltek a kutatas lezarasa
utan, jovobeli vizsgalatok potencialis empirikus adataiként. Az elemzés soran a kutatasvezetd
szliikség szerint kinyomtatta az interjukat. A kinyomtatott szovegekhez kizarolag a
kutatasvezetd fért hozza, tarolasuk helye a kutatdsvezetd altal ismert. A kutatas vezetdje
papiron ¢és digitalis feliileten egyarant irt reflexiokat és jegyzeteket. Sem a digitalis
fajlnevekben, sem pedig tartalmukban nem jelentek meg a kutatasban részt vevo személy
altal emlitett személyek, intézmények nevei. Egy, a reflexioktol és jegyzetektol eltérd
adathordozon tarolt kodolo f3jl tartalmazza a valodi neveket és anonimizalt formaikat. Ehhez
hasonlé modon, a kézzel irott jegyzetekben sem jelennek meg a Zsuzsa altal megnevezett

személyek, intézmények nevei.

NEKEM SENKIVEL NEM CELOM, HOGY ROSSZ HELYZETBE HOZZAM OT,
TUDATOSAN IGYEKSZEM ELKERULNI EZEKET A HELYZETEKET. NEM FELEK
ATTOL, HOGY AMIT IRSZ, ATTOL VALAKI MAGAT ROSSZUL ERZI [...]
ELEMEKET FOGSZ FELVILLANTANI, KORABBAN IS ANNYIRA JOL
MEGOLDOTTAD EZT.

Az adatok digitalisan vagy papiron keriiltek rogzitésre. A digitalis anyagok taroldsa egy, a
jelen kutatas szamara elkiilonitett adathordozon tortént. A személyes adatok egy ettdl eltérd
adathordozon kertiltek Orzésre. A papiralapu jegyzetek egy, a kutatds szamara kijelolt fiizetbe
irédtak. Az adathordozdk és a papiralapll jegyzetek nem a kutatasvezetdé munkahelyén,
hanem egy kizarélag altala hozzaférhet6 helyen tarolédnak.

Minden kulturalis antropoldgiai és fogyatékossdgtudoméanyi munka kapcsolddasok
torténete (emberek, tapasztalatok, kozegek ¢és szakirodalmak kozott). Ezekben a
legmeghatarozébb maga a kapcsolat, a viszony milyensége (Baké 2004; Lajos 2010). A
kovetkezd fejezet a személyi segités témakorében a jelen kutatds kapcsoldodasaiban

megtanult, megkonstrualt és megélt tudast osztja meg kiilonbozé formakban (szoveg, vers,

kép).
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4. Személyi segités

A SEGITES TEMAJA. EZT VALAHOL KUTATNI KELL, EZT LE KELL IRNI. HOGY
MILYEN EMBEREK SEGITENEK NEKUNK, ES HOGYAN. HOGY MI MIERT VAN,
ES HOL VAN EZ A KITUZOTT CELHOZ KEPEST, ES HOGYAN ZAJLIK AZ EN
SEGITESEM. EZ EGY BORZASZTOAN TAG KOR, AMIT SOK ASPEKTUSBOL, SOK
KONKRET HELYZETBOL ERDEMES VIZSGALNI [...] AZ, HOGY A SEGITES
MENNYIRE FONTOS NEKEM, ARROL LEHETNE HAROM DOKTORIT fRNI [...] A
SEGITES NEKEM A PUSZTA LETET JELENTI, AZ ORIGOT, AMI MINDEN MASNAK
A KIINDULOPONTIJA.

A segités tapasztalatdinak univerzalitisaban ¢és a kifejezésére szolgdldo fogalmak
diverzitasdban valo elmeriilés ravilagit a témakor elemi/lényegi voltara és a vele kapcsolatos
kutatasok mindenkori sziikosségére. Tapasztalati, technikai, filozéfiai, etikai, politikai,
kulturalis (Dougles et al., 2017) dimenzidit egymastol tavolinak tiind diszciplindk kezelik
kulesfogalmukként: a menedzsmentkutatastol az orvostudomanyig, a neveléstudomanytol a
pszicholdgidig, az informatikatudomanytol a jovOkutatasig. Jelen dolgozatnak nem vallalasa
mindezen eredmények ismertetése. Megemlitésiik azért nélkiilozhetetlen, mert a segités
megtapasztaldsanak kivételesen tag jelenségére €s kiterjedt, az emberi tapasztalas szdmtalan
dimenzidjat atjaré voltdra utalnak. Felhivjdk a figyelmet arra, hogy ¢életliink soran
mindannyian megtapasztaljuk a segités bizonyos formait.

A fogyatékossagtudomany a segités (help — Shakespeare, 2000), a timogatas (support
—Finkelstein, 1998) és az asszisztencia (assistance) szavait gyakran szinonimaként hasznalja.
A gondozas (care) szotol valo kezdeti elhatarolodés indoka az ahhoz tapadt elnyomd
diskurzus és gyakorlat volt. A segités koncepcidjanak tUjrakeretezésével azonban az
ezredforduld koriil ismét bekeriilt a care kifejezés a szakirodalomba. Mégpedig annak
felismerésével, hogy a gondozéasrol szo6ld kutatasok annak rokon értelmil jelentéseként
hasznaljak a segités, tdmogatas és asszisztencia szavakat (Krdger, 2009), illetve hogy a
fogyatékos embereknek a gondozéssal és az egészségiigyi ellatorendszerrel (health care)
kapcsolatban kiterjedt tapasztalataik vannak, s ezek kutatdsa nélkiilozhetetlen adalékul
szolgal a segités dimenzidinak megértéséhez (Shakespeare, 2000). ’Kimosasra’ kertilt a care

sz6, amely folyamatot az angol szakirodalom gyakran a cripping kifejezéssel aposztrofalja.
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A cripping a fogyatékossagtudomanyban azt az Gjraértelmez6 folyamatot, kritikai stratégiat
jelenti, melynek soran olyan szavakat kezdenek ujbdl hasznalni — sokszor maguk a
fogyatékos emberek —, amelyeket kordbban sértének, banténak politikailag inkorrektnek
gondoltak. Ilyen a kripli, a béna és a care szo is (Goodley, 2019; Kafer, 2013; Douglas et al.,
2017).

MINDENT FELULIRT A SZANDEKOM KEZDO BENA KOROMBAN, MOST A
KORULMENYEK IRJAK FELUL A SZANDEKOMAT.

Etnografiai kutatasokban a segités kulcsszavai koré épiilé kutatasok leggyakrabban a
kozosségi kooperacid ¢€s szolidaritds élményeit, krizishelyzeteket, traumédkat megélt
emberek, illetve hivatasos segitok tapasztalatait, tovabba gyermekneveléssel, valamint idds
emberek megéléseivel kapcsolatos tudast és élményeket mutatnak be. Ezen feliil erés fokusz
helyezdédik az egészségligy rendszerének és mechanizmusanak a kutatasara (Savage, 2006;
Goodson ¢és Vassar, 2011). Egyes antropologusok kifejezetten fogyatékos emberek
tapasztalatait vizsgaljak, pl. daganatos betegek, tanuldsi nehézségekkel €16 emberek
segitéssel kapcsolatos élményeit az egészségligyben, vagy sajatos nevelési igényl
gyermekek egészségiigyi segitéssel kapcsolatos élményeit az iskolajukban (Tuffrei et al.,
2009). A személyi asszisztencia megéléseit és értelmezéseit kutatd etnografiai kutatdsok
azonban nem elérhetdek.

A segités atélése kiilonféle kapcsolatokban torténhet: emberekkel, allatokkal,
targyakkal, szoftverekkel, szolgaltatdsi, jogi, érzelmi, transzcendens ¢&s gondolati
jelen kutatds fokuszaban Zsuzsa személyi segitéssel (personal assistance) kapcsolatos
tapasztalatai allnak, hiszen egy 1999 oktoberében bekovetkezett autobalesete ota 0-24
oraban dolgozik egyiitt személyi segitdkkel. Ez a markans, mindennapi tapasztalat emelte a

személyi segités megélésének dimenzioit a kutatas tematikus kozéppontjaba.

20 EVI ALLANDO SEGITOVEL ELT IDOM ALATT 300-NAL TOBB SEGITOVEL
DOLGOZTAM MAR.
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A személyi segitd (personal assistant — tovabbiakban PA) egy olyan ember, akit Zsuzsa
szerzddtet (kozvetlenlil vagy tamogatd szolgalaton keresztiil), hogy egylittmiikddjenek
bizonyos cselekvések elvégzésében. Zsuzsa elsdsorban segitOknek hivja ezeket az
embereket, ezért ebben a dolgozatban a kutatasetikai kereteket tiszteletben tartva nem a
neviikon emlitjiik Oket, hanem segitokként, segitoként. Elkeriilhetetlen ezen a ponton
megjegyezni, hogy ezzel semmiképpen nem kivanjuk azt sugallni, hogy ezek az emberek egy
homogén csoportba tartoznak, és 1ényegtelen lenne a nemiik, a koruk, a szitualtsaguk. Ezt a
dontést a dolgozatnak az a fokusza indokolja, amely kozéppontjaba a személyi segitoi
szolgaltatas igénybevevdjének, Zsuzsanak a tudasat és tapasztalatait allitja. Bar tudjuk, hogy
minden személyi segitdi kapcsolat kiilonbozo, és elismerjiik, hogy a személyi segitok
tapasztalatainak és tudasanak a kutatasa nélkiilozhetetlen része a segitdi kapcsolat
dimenzidinak feltarasahoz.

A személyi segitést igénybe vevd személyre irdnyuld fokuszunkat azért valasztottuk,
mert  tarsadalomtudomanyi  kutatasok  nemzetkozi  szinten  alulreprezentaltak,

Magyarorszagon pedig ismereteink szerint nem hozzaférhetéek. Annak ellenére, hogy

RENDKIVUL FONTOS, HOGY AZ ELETUNK ALAPELMENYE, A SEGITES ES A
SEGITETTSEG MEGELESE JOL KI LEGYEN BESZELVE.

Az egy éven keresztil tartdo empirikus kutatds intenzitasaval, egyetlen-hosszu-folyamat
jellegével parhuzamot vonva, a jelen, a személyi asszisztenciarol szolo fejezet is egyetlen,
hosszabb fejezetben 4allitja parbeszédbe Zsuzsa tapasztalatait ¢és tudasat a dontden
fogyatékossagtudomanyi szakirodalommal. Zsuzsa mondatainak, térténeteinek kivalasztasa
interjuinkbol, levelezéseinkbdl, illetve irasaibol és eredeti szovegkornyezetiikbol vald
kiemelése a kutatdi/szerz6i munkdmhoz tartozott. Dialogusba helyezésiik elméleti
koncepciokkal, korabbi kutatasok tanulsagaival a tudomanyos feldolgozas részevolt. Jelen
diskurzus sem nem puszta konstrukcio, sem nem a teljes valosag, hanem a kett6 parbeszéde:
»~annak leglényegét, amire raleltem csak ilyeténképpen tudndm igazként jellemezni,
olyasvalamiként, ami szdmomra igaz, [...], s nem ugy, mint aminek igazsdga »dnmagéban«

valo és fiiggetlen a vér és a torténelem feltételeitdl” (Spengler, 1955, p. 8).
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Ez a fejezet a fogyatékossagtudomany klasszikus segitéskoncepciojanak és a hozza
tarsuld elnyomoé gyakorlatnak a kritikaival alapozza meg az Ondllé Eletvitel Mozgalom
1970-es években bevezetett innovativ személyi segités fogalmat. A kezdeti allasfoglalas
tudomanyon beliili kritikai és a feminista gondoskoddsi etikanak befolyasa révén kiegésziilt
személyi segitéi fogalom a 2000-es évektdl kezdve az egyéni fiiggdséget kdlesonds
egymastol valo fliggésként jrakeretezte. Ez a megkozelités OsszefonodottC a poszthuman
emberképével és a reldciés ontolégia alaptéziseivel. Igy a nyitott, kolcsonds és
szituaciofiiggd kapcsolodas lehetdvé teszi, hogy a fejezet masodik részében a Deleuze és
Guattari (1987) altal bevezetett assamblage analizis altal hajoljunk kozelebb a személyi

segités tapasztalatainak megértéséhez.

4.1. A segités mint elnyomas

A fogyatékossagtudomany alaptézise, hogy olyan témékat/kérdéseket/problémakat emel
fokuszaba, amelyek a fogyatékos emberek szdmara relevansak. A segités folyamatanak
értelmezési €s kutatdsi gyakorlata a fogyatékossdgtudomanyon beliil komoly valtozason
ment keresztiil az utdbbi évtizedekben. Fogyatékossagtudomanyi kutatok az *80-as, *90-es
években a gondozasrol, segitésrdl szolo kutatasi eredményeket Osszevetettek a fogyatékos
emberek tapasztalataival, €s arra jutottak, hogy a kutatasokban alkalmazott segités-koncepcio
a fogyatékos embereket dontésképtelen, kiszolgaltatott személyként, tarsadalmi teherként
kezeli (Kroger, 2009). A ,segitve levés” koncepcidja szorosan Osszefonodott az intézeti
¢lettel, a részleges allampolgarsaggal és a tarsadalmi részvételtdl valdo megfosztottsaggal
(Hughes, 2005; McLaughlin, 2006). A segités, a fliggdség stigmajaval sajat életiik feletti
hatalmuktol fosztotta mega fogyatékos embereket (Fritsch, 2010).

Fogyatékossagtudomanyi szemiivegen keresztiil értelmezve maga a segités
koncepciodja és gyakorlata valt az emancipaci6 €s az inklazio akadalyava, egy megfigyeld,
elnyomo, fegyelmezd eszk6zz¢ (Bauman, 1993). Azokat az embereket, akik lathaté modon
fliggdségi kapcsolatokban ¢€ltek, kevésbé onalloként definidltdk, s mivel az emberi méltosag
mértéke szoros kapcsolatban allt az ember fliggetlenségének mértékével, alarendelt,
méltosaguktdl megfosztott emberekként tekintettek a segitséget igénybe vevokre. A segités

a fliggdség stigmajaval megfosztotta a fogyatékos embereket a sajat életiik feletti hatalmuktol
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(Fritsch, 2010). A filigghség stigmatizalasaval pedig az autonomidhoz kotott emberi
méltosaguk megélése keriilt veszélybe (Kittay, 2011).

A segités koncepcioja a fogyatékos emberek intézetekben torténd elnyomdésanak és
ellendrzésének évszazados szimbolumava valt. A fogyatékossaggal €16 emberek feletti
kontrollgyakorlast és az atyaskodd, elnyomo, folényes viszonyt erdsitd diszkriminativ

eszkozzé formalodott (Wood, 1991; Pfeiffer, 2000).

FOLENYESSEGRE AD OKOT, HOGY UGYSEM TUDOM MEGCSINALNL.
AGYAMNAL ALLVA KERDEZI OLYKOR A SEGITOM: MIT TUDSZ CSINALNI, HA
EN NEM CSINALOM MEG? MIT TUDSZ CSINALNI?

Ezeket a kritikdkat a segités fogalmdnak és a fogyatékos ember képének évszazados

Osszekapcsolodasa alapozta meg. Asegitéssel kapcsolatos kutatdsok ¢s elgondolasok

politikai, emberképbeli, életmindségbeli negativ hatasait hangsulyozva (Morris 1993a, 1997,

2001, 2004). Fogyatékossagtudomanyi szerzok értékeld tanulmanyaikban megfogalmaztak,

hogy a segitéssel kapcsolatos kutatasok:

= azt sugalljak, hogy azok az emberek, akiknek sziikségiik van segitségre, passziv
befogadok, akik képtelenek dontéseket hozni €s kontrollt gyakorolni. Ahogy Horvath
(1996, p. 5) cinikusan megjegyzi: ,,a mintarokkant halas, kedves, kicsit butuska és jol
iranyithato™.

» Elsésorban a gondozd tevékenységére fokuszalnak, és a gondozottak/segitettek,
gondozasra/segitésre szorultak fliggdségét hangstulyoztdk — a fokusz a segitékon volt,
nem pedig a segitséget igénybe vevokon.

=  Mellézik a jelenséget atszové hatalmi diskurzus felfejtését. A segités hatalmi
dinamik4janak elemzése nélkiil azonban nem lehet a témaval érdemben és hatdsosan
foglalkozni.

= Arra utalnak, hogy kizarolag a tarsadalom bizonyos csoportjainak van sziikségiik
segitésre, masoknak pedig nem (Kroger, 2009; Silvers, 1995).

A fogyatékos emberek szegregaciojat, sterilizalasat, elzarasat, fajdalmas
beavatkozdsok kényszeritését azzal igazoltak, hogy ezek az emberek nem Onalloak, és

segitségre van sziikségiik (Kelly, 2016). A segités alcaja moge rejtették a normalizalo és
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gyakran kegyetlen, gyarmatositd, épségterrort alkalmazo gyakorlatokat (Douglas et al.,
2017). A segitéssel kapcsolatos kutatasok tematikdja azonban a ’90-es években kitagult.
Kritika ala keriilt az a nézet, miszerint maga a segités koncepcioja és gyakorlata az, ami a
fogyatékos embereket hatalom nélkiilinek allitja be, illetve hogy a segités, a gondozas €s a

hatalom gyakorlasa, a méltosag megélése egymast kizaro kategoriak (Shakespeare, 2006).

ADODNAK HELYZETEK, AMIKOR EZT MASKEPPEN ELEM MEG, EGYMAST NEM
KIZARO KATEGORIAKKENT. MELTOSAG [...] HHGGADTAN KEZELNI AZOKAT A
HELYZETEKET, AMIKOR A JELENLETEDBEN HELYETTED ES A NEVEDBEN
TESZNEK MEG OLYAN DOLGOKAT, AMIKET TE NEM TENNEL. KONSTATALOD,
MELY LEVEGOT VESZEL, ES KIMENTED A SEGITOD ABBOL A MELTATLAN
HELYZETBOL, AMIBE TEGED HOZOTT.

A segités korabban egymast kizaronak vélt koncepcidi, kiilonb6z6 dimenzidi egyszerre
keriiltek az érdekl6dés fokuszaba, azzal a céllal, hogy megértsiik, hogyan befolyasolja a
segitoi kapcsolatot az, hogy miként gondolkodunk a magunk ¢és a koriilottiink 1évé emberek
fliggdségérol, fiiggetlenségérol, egylittmiikodésérdl (Ungerson, 1990, 1999; Thomas, 1993;
Ungerson, 1995; Daly és Lewis, 2000, Davis 1998). Tovabba, hogy mi a hasonld és mi a
kiilonb6z6:

= gyermekek, iddsek, fogyatékos emberek, illetve mas tarsadalmi csoportok segitésében?
= aformalis és az informalis segitésben?

= afizetett és fizetetlen segités kozott?

= aférfiak és a ndk segitési tapasztalata és tarsadalmi helyzete kozott?

Fogyatékossagtudomanyi elméletalkotok ezekre a kérdésekre is reflektalva az Onalld
Eletvitel Mozgalomban wjrakeretezték a segités koncepcidjat és a fiiggdség stigmatizald

mechanizmusat.

4.2. Az Onall6 Eletvitel Mozgalom innovativ segités-koncepcidja: a személyi segités

A segitdi kapcsolatban felfedezhetd elnyomo6 gyakorlatokra valaszul a fogyatékos emberek

és szovetségeseik a segitést a jogok, a kontroll és az autondémia hivoszavai mentén
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értelmezték Gjra (Morris, 1991; Hughes, 2005). A XX. szazad masodik felének emberi jogi
mozgalmainak mintdjara aktivistak €s szovetségeseik egyre szervezettebb forméaban fogtak
Ossze azért, hogy ne intézményekben vagy csaladjuk kényszerli ellatasdban, hanem
kozosségen beliil, kozdsségi szolgaltatasok elérhetové tételével élhessenek a fogyatékos
emberek, ahol valasztani tudnak az igényeikhez illesztett szolgaltatdsok koziil (Kalman és
Konczei, 2002).

1968-ban Edward Roberts ¢s tarsai a Berkeley Egyetemen létrehoztak az elsé olyan
programot, amely kezdetben mozgassériilt didkok mindennapi segitésének megszervezését,
illetve az egyetem és a didkok szamara elérheté akadalymentes lakasok hozzaférhetéveé
tételét célozta meg. Ebbél a programbol nétte ki magat az elsé Onallo Eletvitel Kozpont
(Centre for Independent Living). A kdzpont megalakuldsa pedig az elsé mérfoldove volt az
Onallo Eletvitel Mozgalom (Independent Living Movement) vilag koriili térnyerésének
(DeJong, 1979). A mozgalmat elsdsorban mozgassériilt emberek és szovetségeseik hivtak
¢letre azért, hogy nagyobb kontrollt gyakorolhassanak az ¢letiik folott, elérjék a
diszkriminaciomentességet, ¢€s inkluziv tarsadalmak jojjenek 1étre, ahol asszisztiv
technologidkon, egyetemes tervezésen és személyi asszisztenseken keresztiil a hozzaférés és
részvétel mindenki szamara biztositott lehessen (Huys, 2013).

A kozpont mitkodési modelljét késObb atvették mas egyetemek, mas varosok is az
USA-ban, ¢s segit6i halokat szerveztek, képzéseket kinaltak az 6nallo életvitel kialakitasara,
illetve megindult a kozterek és a kdzlekedés akadalymentesitése. Osszekotdttek egymassal
hasonl6 fogyatékossaggal €16 embereket, hogy segitsék egymast a tapasztalataikkal, illetve
jogi és rehabilitacids tanacsadast biztositottak. Az ezredfordul6 kdrnyékén mar tobb mint 300
hasonlé kozpont alakult Amerikdban — szdvetségi, allami vagy maganfinanszirozasbol
(Horvath, 1996). Németorszagban Uwe Frehse kezdeményezésével és Svédorszagban Adolf
Ratzka vezetésével nyiltak meg az els6 kdzpontok. Ez a szemlélet Magyarorszagon az 1980-
as években jelent meg Konczei Gyorgy, Gado Pal, Zalabai Péterné, Zalabai Gabor és dr.
Hajdi Lasz16 munkassaga révén (Zalabai 1997, 2009, Tdjékoztato fiizet, 2001).

A mozgalom elsd éveiben az 6nall6 életvitel (Independent Living, tovabbiakban IL)
feltételének az tlnt, hogy az emberek egyediil tudjanak végrehajtani olyan a
tevékenységeket, amelyeket szeretnének. Ezért a szolgéltatorendszer is a képességeik

fejlesztésére fokuszalt (Shakespeare, 2006). Az Onallé Eletvitel elnevezés azt sugallhatja,

75



hogy a mozgalom célja napjainkban is az, hogy mindenki autoném modon, fliggdségek
nélkiil €éljen. Az IL-mozgalomnak azonban nem célja, hogy az 6nallésagot az dnellatason
keresztiil érjék el a fogyatékos emberek. Célkitlizése, hogy az oOnallésaghoz jogok
érvényesitésén, személyi segitokon €s hozzaférheto fizikai/tarsadalmi kornyezeten keresztiil
jussanak.

Az IL-mozgalom krédoja szerint az 6nalld életvitel nem az Onellatas képességét,
hanem a sajat ¢€letiink f6l6tt hozott sajat dontéseket jelenti, azt, hogy ugyanannyi valasztasi
szabadsagot ¢és kontrollt gyakorolhassanak a fogyatékos emberek, mint amennyit a nem
fogyatékos emberek természetesnek €s magatdl értetddonek vesznek (Vernon €s Qureshi,
2000). Az o6nallo életvitel filozofiaja elismeri, hogy minden ember fiiggéségekben él, és
hangstlyozza, hogy az onallo életvitel nem azt jelenti, hogy mésoktdl fiiggetleniil éljilink,
hanem hogy a sajat életiinkkel kapcsolatos dontéseinket és vélasztasainkat magunk
hozhassuk meg (ENIL, 2013). Az IL-mozgalom &nrendelkezés-filozofidja (Sandor, 2018)
alapozta meg a Fogyatékossaggal €16 személyek jogairdl szol6 ENSZ-egyezményt, és annak
19. cikkelyét, amely kijelenti, hogy minden fogyatékossdggal ¢él6 embernek joga van
megvalasztani azt, hogy milyen lakhatasi keretek kozott, kivel és hol szeretne élni.

Csaladtagok, oOnkéntesek vagy jotékonysagi szervezetek segitségére valo
kényszeriilés helyett a fogyatékos emberek azt kovetelték, hogy ne segélyszervezeteket vagy
bentlakasos intézményeket tartson fent az 4llam, hanem egyenesen a fogyatékos emberekhez
érkezzen az allami pénz, amelybdl munkaltatoi statuszba keriilve személyi asszisztenseket
alkalmazhatnak. Az Onallo Eletvitel Mozgalommal egyiitt megsziiletett a személyi segités
(személyi asszisztencia) modellje, amelyrél fogyatékossagtudomanyi kutatok ugy gondoltak,
felszabadithat minden fogyatékos embert (Shakespeare, 2006). A személyi segitdi kapcsolat
munkaltatb—-munkaadd kapcsolataval kivantak felvaltani a gondozo6i kapcsolatot, azt
remélve, hogy a személyi segitd altal megsziinik a fiiggdség és a kiszolgaltatottsdg addig
természetesnek veélt Osszekapcsolodasa. Az egyéni biidzsé biztositasaval a fogyatékos
személy rendelkezhet az anyagi kereteivel, amely kontrollt, flexibilitast €s hatalmat biztosit
szamdra abban, hogy kit alkalmaz.

A személyi segités az onallo életvitel egyik eszkoze, kapcsolodasi formaja. Olyan
szolgaltatds, amelyet a szolgaltatast igénybe vevO ember vasarol és alakit ki a sajat

sziikségletei szerint — Eurdpa, illetve Eszak-Amerika egyes teriiletein kozvetlen allami
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finanszirozasbol. Célja, hogy a szolgaltatast igénybe vevé ember maga dontson tobbek kdzott
arrol, hogy kiket alkalmaz, hogyan toborozza a segitéket, hany allandé ¢és hany
beugro/alkalmi személyi asszisztenst szerzddtet, napi hany 6rdban dolgoznak nala, mik a
munkakori feladataik, hogyan, mire képezi ki Oket stb. Fogyatékos emberek beszamoloi
alapjan a személyi segités igénybevétele hozzajarult életmindségik javuldsdhoz,
munkavallalasuk lehetové tételéhez, illetve a tarsadalmi, kulturalis ¢életben vald
részvételiikhoz (Huys, 2013).

Az ENIL (European Network of Independent Living), a fogyatékos emberek és
szovetségeseik Europan ativeld halozata a 2010-es évek folyaman tobbszor végzett kutatast
a személyi asszisztencia europai helyzetérdl. Az eredmények azt mutatjak, hogy egyediil
Svédorszag biztositja torvényileg a személyi asszisztencia szolgaltatasat, és a tobbi észak-
europai orszagok is elérhetd és stabil személyi asszisztensi szolgaltatast tesznek lehetdve,
amely valos alternativéja a csaladi vagy az intézeti ellatdsnak. A nyugat-eurdpai orszagokban
limitaltabban érhetd el ez a szolgaltatas, a jotékonysagi, allami szervezetek azonban
szaporodnak, illetve a mediterran régidban ¢s Kozép-Kelet Eurdpa egyes részein biztatd
kisérletek figyelhetdek meg. (https://enil.eu/resources/reports/ 2015, 2017. Letoltve: 2018.
10. 02.)

Az IL-mozgalom résztvevoéi a személyi asszisztenciara, mint a passziv, gondozotti
szerepbdl felszabaditd és hatalommal felruhdz6 stratégiara tekintenek, melynek soran a
fogyatékos ember valasztja ki, hogy ki legyen a segitdje, és milyen tevékenységekben,
hogyan miikddjenek egyiitt (Watson et al., 2004; Ratzka, 2004). A szolgaltatasi rendszer
ezzel egyidejiileg kitagult, és nem kizarolag a fejlesztés, a képességek repertoarjanak a
novelése keriilt a kozéppontba, hanem pl. személyi asszisztensi halok kiépitése és fenntartasa
— amely azt eredményezi, hogy ezen a szolgaltatason keresztil (ha jol mikodik!)

megvalosulhat az egyén dnrendelkezése.

AZ ONRENDELKEZES AZ EN ESETEMBEN EGY ELMELETI FOGALOM. MERT
BAR EN RENDELKEZEM, DE MERT NEM TUDOM MEGVALOSITANI, EZERT AZ
ONRENDELKEZESEM MEGVALOSITASA MASOKTOL, MAS EMBEREKTOL
FUGG. TEHAT HA EN UGY RENDELKEZEM, HOGY EGY AJANLOTT LEVELBEN
fRIUNK VKINEK VMIT, ES VKI NEM VISZI EL A POSTARA, AKKOR AZ NEM
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KERUL EL A CIMZETTHEZ. SZOVAL UGY GONDOLOM, HOGY EN ABSZOLUT
ONRENDELKEZO VAGYOK, DE ENNEK A MEGVALOSULASA MEGIS SOKSZOR
KETSEGES LEHET.

A személyi asszisztencia szolgaltatasanak kifejezett célja, hogy a fogyatékos emberek kezébe
keriiljon a sajat életiik feletti hatalom a (Oliver és Zarb, 1992; Shakespeare, 2006; Hultman
et al., 2016; Ratzka, 2004). Az ,,asszisztencia” elnevezés az tizleti vilagbol keriilt atvételre,
ahol egy hivatasos asszisztens tamogat vezetéket, hirességeket (Shakespeare, 2017). Ennek
a fajta tarsadalmi kapcsolatnak a megalapozott és mély szocio-kulturalis megértése még
gyerekcipdben jar. Az amerikai, a brit és a skandindv szakirodalom sajat torténelmiik és
tarsadalmi/politikai berendezkedésiink lenyomataként az alabbi metaforakkal probalja leirni
a segitdi kapcsolatot (Shakespeare et al., 2017; Yamaki és Yamazaki, 2004; Skir-Tam,
2001):
*  szolgald;
= fizetett barat;
* meghosszabbitott test (avatar);
=  segeédeszkoz;
= alkalmazott;
= kolléga;
»  tarsalkodono;
= szakérto;
= tarsadalmi vagyontargy;
* csaladtag.

Ez a kapcsolat azonban lepattintja magérdl a sziikos értelmezési kereteket, €s a tarsas

egyiittlét életszerliségének ezer arcat 6lti magara.

NEHA A SEGITO OLYAN, MINT EGY TARS. MERT JOL TUDUNK MEGELNI EGY
ESEMENYT EGYUTT, ES EZEK KEGYELMI PILLANATOK A SEGITESBEN.
HOGYHA TARSAI VAGYUNK EGYMASNAK EGY HELYZETBEN, ES NEM KELL
FESZELYEZNI MAGUNKAT, ES NEM KOTELESSEGBOL CSINALJUK AZT, AMIT
CSINALUNK, AKAR ITT KETTESBEN, VAGY VALAHOL, AHOVA ELMEGYUNK.
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HA NEM KOTELESSEGBOL, NEM PROTOKOLLBOL, HANEM ELETSZERUEN
ELUNK MEG EGY SZITUACIOT, AKKOR NEKEM NEM PROBLEMA [...]. NEM
ERZEM, HOGY A SEGITO JELENLETE AZ SEGITO MINOSEG, AKKOR AZ EGY
TARSAS EGYUTTLET.

A személyi segitd munkdja nem egy bizonyos képzéshez vagy el6zdleges tapasztalatokhoz
kotott. Zsuzsa esetében a legfontosabb az volt, hogy alkalmas embert talaljon a munkara. A
személyi segité (PA) nem apolo és nem ndvér, habar lehet egészségiigyi végzettsége, nem
titkdrn6, habar lehet adminisztrativ végzettsége, nem szocidlis munkds, nem
gyogypedagogus, nem sofér, nem informatikus és nem szakacs — habar lehetnek ilyen
képzettségei (ENIL, 2003). A legfontosabb kiilonbség a PA ¢és az apold kozott, hogy a PA
esetében a szolgaltatds kozvetleniil a fogyatékos ember altal tervezett és menedzselt. Az
allam vagy az 6nkormanyzat altal iranyitott otthonépolasi szolgaltatasok az orvosi modellbdl

fejlodtek ki, mig a PA az Onallo Eletvitel-modellbél.

A SEGITOK KOZOTT VAN SZOCIALIS GONDOZO, APOLO, DIPLOMAS APOLO [...]
DE A SZEMELYISEGJEGYEK AZOK, AMIK LEGJOBBAN SZAMITANAK.

A fogyatékossagtudomanyi szakirodalom fogyatékos emberek tapasztalatait bemutatva
felhivja a figyelmet arra, hogy egy egészségiigyileg képzetlen munkavallalonak nem lesznek
a szakmaja altal befolyasolt el6feltételezései, €s nyitottabba valhatnak az egyiittmtikodésben.
Hiszen nem akarnak kéretlen fejlesztéseket végezni, és nem probaljak meg a szolgaltatas
igénybevevdjének allaspontjat szakmai szempontbol feliilvizsgalni. Ezek a kutatasok
ramutatnak azonban arra is, hogy a szaktudds bizonyos helyzetekben meghatirozo
jelentdségli, de kiemelik, hogy mindenekeldtt a legfontosabb az egyiittmiikodésben a segitd
hozzaallasa, attitiidje (Shakespeare, 2014; Vernon és Qureshi, 2000; Kittay, 2011, Quershy
¢és Calker, 1989).

A "MIT’ SOKKAL KONNYEBB, A "HOGYAN’ SOKKAL NEHEZEBB. A 'MIT’ AZ
ALTALABAN MEGVALOSUL MINDIG, A "HOGYAN’ AZ NEM MINDIG {ZLESSEL
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VAGY ELVARASSAL VAGY JO ERZESSEL, VAGY AZ ELVARHATO SZINTEN,
VAGY A MINIMUM ALATT.

Az, hogy milyen tevékenységek szerepelnek a munkakori leirdsban, a két szerzddo fél
megallapodasdn mulik. Zsuzsa az elmult 20 évben tobbféle munkakori leirast is irt, de nem

tartja ¢életszertinek azt, hogy valdban fel lehet sorolni ezeket a tevékenységeket.

PROBALKOZTUNK MUNKAKORI LEIRASSAL, DE EZT NEM LEHET LEIRNI. HA
AZT [ROM: A MUSZAKI ESZKOZEIM KEZELESE, EZZEL NEM MONDTAM
SEMMIT. ITT IGAZI NOVERI, SZAKMAI FELADAT KETTO VAN, HAROM
ESETLEG: A KATETEREZES, AMI EGY SZAKAPOLOI FELADAT, A MOSDATAS-
FURDETES, AHOGY EZT NEVEZIK, AZ ETETES-ITATAS, AHOGY EZT OK
NEVEZIK.

A segitdi kapcsolatot — tobbek kozott — hatalmi, érzelmi és etikai dimenzioi teszik
komplexszé, valtozatossa és egyénivé. Képessé tevd (empowering), rugalmas és mindkét fél
szaméra optimalis lehet, ha j61 miikodik. Artalmas, visszahuzo, félelmetes vagy bantalmazo
lehet, ha rosszul miikodik. Elkeriilhetetlen, hogy mindkét félnek tudéasa €s képességei
legyenek arrol, hogy miként lehet ezt a kapcsolatot jol és hatékonyan miikddtetni

(Shakespeare, 2017). Ezzel parhuzamban, a fenti felsorolast kiegészitve, Zsuzsa megjegyzi:

EZEK A KOTELEZOEK, DE AZ ELETEM ETTOL CSAK ELHETO, ELVISELHETO.
HOGY JO IS LEGYEN, AHHOZ A ,KOTELEZOKET” MEGFELELO EMBERI ES
SZAKMAI HOZZAALLASSAL KELL MEGKAPNOM. BIZTOSAN TUDOM, HOGY
NEM LENNE MEGFELELO MODSZER A TELJES KORU FELADAT
MEGHATAROZAS ES KIPIPALAS, A KOCKAS PAPIROS MODSZER, MERT LEHET,
HOGY IGY LATSZOLAG MINDEN FELADATOT MEGOLDANAK, DE EZEK
OSSZESSEGE MEGSEM EREDMENYEZI AZT, HOGY JOL EREZZEM MAGAM.

Figyelembe kell venni, hogy nem mindenki szeretne személyi asszisztenssel egylitt dolgozni,

lehet, hogy vannak, akik egy csaladtaggal kivannak egyiittmiikddni, masok pedig nem
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vallaljak a személyi asszisztencia rendszerével jar6 adminisztraciés, menedzsment-munkat
(Shakespeare 2006; Carmichael és Brown, 2002; Scourfield, 2005). A folyamatot tAmogato
szervezetek nélkiil pedig szinte ellehetetleniil a személyi segitdi halo egyénenként valo
mikddtetése. Hiszen nem redlis elvaras az, hogy kizardlag anyagi timogatassal, személyes
bilidzsé biztositdsaval minden olyan ember, aki nem vett részt kordbban a munkaltatoi
szerepkorrel jard folyamatban, ki tudja épiteni a sajat segitdi halojat, meg tudja tervezni a
koltségvetését, megfeleld6 munkavallalokat talal, és naprakészen tudja alkalmazni a
munkajogi kereteket (Oliver és Zarb, 1992; Shakespeare, 2016). Az egyéni preferencidk
differencidlodésa és miikodési nehézségeinek megjelenése mellett tobb tapasztalati kritikéja
is megjelent az IL kezdeti személyi-segitdi koncepcidjanak, mind a segit6i, mind a
szolgéltatast igénybevevd személy részérdl. Ezekre a kritikdkra elsok kozott a feminista

gondoskodasi etika koncepcidja hivta fel a fogyatékossagtudomanyi kutatok figyelmét.

4.3. A személyi segités koncepciojanak Kkritikaja: a feminista gondoskodasi etika

Az 6nallo életvitel modellje a humanizmus normativ emberképének megfeleléen autondém és
zart szubjektumok talalkozasaként tekint a segit6i kapcsolatra, a kapitalizmus formalis
professzionalizmusanak rigid fénok—beosztott viszonylataban, amely nem mindig vezet

1ényegi emancipaciohoz (Fritsch, 2010).

EGYSZERUEN ITT AZ A REMESEN GROTESZK HELYZET VAN, HOGY ITT EN
VAGYOK A MUNKALTATO, A MUNKAADO ES A MUNKA ELSZENVEDOIJE IS.
TEHAT HOGY EN FIZETEK, EN KOTOK SZERZODEST, EN ALLAPITOM MEG A
HATAROKAT, EN KAPOM A SZOLGALTATAST, EN ELLENORZOM VAGY NEM
ELLENORZOM, SZOVAL EZ EGY OLYAN KULONLEGES SZIMBIOZIS.

Abban az esetben, ha a fogyatékossagot a fliggetlenség és autonomia koncepcioin keresztiil
szeretnénk megérteni, a segitd eszkdzzeé valik, €s a segités tarsadalmi feleldssége az egyénre
harul. Az autonomiara valé vagyakozassal a fogyatékos emberek megerésitik azokat a
torténelmi folyamatokat, amelyek az elnyomasukra szolgaltak, és a jovOben masok
elnyomasat fogjak eredményezni (Fritsch, 2010). A segitdk szolgaltatasa altal a sikeres

munkavallalas révén torténd tarsadalmi produktivitasra valo térekvés pedig megerdsiti a

81



kapitalizmus elnyomé haszonelviiségét, ami er6sen hozzajarul a fogyatékossag
kialakulasahoz (Taylor, 2004).

Az Onallé Eletvitel Mozgalom a fogyatékos személyek emberi jogi mozgalmainak
alapelveibdl nétte ki magat egy olyan tarsadalmi kontextusban, ahol felértékel6dott a privat
szféra hangstlya, meger6sodott a szabad piac, a privatizacid és az individualizmus
(Shakespeare, 2006). Feminista elméletalkotok felhivjak a figyelmiinket: amellett, hogy az
IL-mozgalom nem az Onellatas elérését allitja tevékenysége kozéppontjaba, munkassagat
mégis az autondmia ¢€s a fiiggetlen ¢€let értéke vezérli, hiszen a személyi asszisztencia €s a
jogok biztositasa altal kivanja elérni a fiiggetlenséget. A személyi asszisztencia a gondoskodd
kapcsolatot kiemeli a privat szférabol, és a kapitalizmus elsé szamu kapcsolddasi formajava,
szerz6déses munkaviszonnya formalja, ahol a maszkulin viladgrend jogokon alapulo etikdja
uralkodik (Hughes, 2005; Gilligan, 1982). Ezzel, a személyi asszisztencia piaci aspektusai
lettek hangsulyosak, érzelmi vetiiletei pedig zarojelbe keriiltek (Hughes et al., 2005). Az IL
személyiasszisztencia-koncepcidja munkaszerzodés altal igér fliggetlenséget a fogyatékos
ember szamara, amely folyamat soran sem a fiiggetlenség célkitlizését nem kontextualizélja
torténelmileg, sem a bérmunka kizsakmanyolo természetét nem dekonstrualja (Fritsch,
2010). A dolgozé allampolgar kapitalista idealja elfedi a sziikségességét a *gondoskodd
allampolgarnak’, aki személyében Osszefonodik a dolgozo, felelds és kolcsondsen torodo
aktiv allampolgar képével (Tronto, 1993; Robinson, 2011).

Feminista kutatok az Onalld Eletvitel Mozgalom célkitlizéseit ,,a felvilagosodas
patriarchalis 6rokségébdl valdo bevasarlas”-nak tekintették (Hughes, 2005, p. 268), és
rdmutattak arra, mennyire problematikus a fliggetlen életet az emberi méltdésaghoz kapcsolni.
A fliggetlenség idealizaldsa egy olyan atpolitizalt képzetet kivan elérni, amelyet a
tarsadalmilag privilegizalt csoportok alkottak meg, és amelyet a tarsadalmilag elnyomott
csoportok mimelni szeretnének. Eva Feder Kittay (2011), feminista kutatd, aki 6nmagat
,elkotelezett segitd”-ként jellemzi (Kittay, 2011, p. 52), és akinek lanya magas tamogatasi
sziikségletli — mozgassériiltés intellektudlis fogyatékossaggal €l — hangsulyozza, hogy élnek
olyan emberek, akiket jelenleg semmilyen segédeszkoz, mitét, jogi szabalyozas és
semmilyen fokl személyi segités nem fog fiiggetlenné tenni. A fogyatékossagtudomanyban
is domindns férfi pragmatizmus jogokra, szabalyokra €s az értelemre redukalja az egymashoz

valo kapcsolodas etikajat. Nem veszi azonban tudomasul, hogy nem létezik olyan aprolékos
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jogi szabalyozas, amely a segitéi kapcsolatot mindkét fél szaméra minden intim helyzetben
biztositja; és sokszor nem a torvények megszegése, hanem a nem megfeleld figyelem ¢és
felel0sségvallalas okozza az emberi méltosag sériilését (Kittay, 2011).

Ne¢lkiilozhetetlen megemliteni, hogy amig a hangstly a fogyatékossagtudomanyi
kutatasokban a segitséget igénybe vevé emberre kertil, addig a feminista kutatdsok a masik
oldalt, a segit6i szerepet mint elsdsorban néi szerepkort kutatjak. Habar ez a két tudomany
eltér6 fokusszal dolgozik, mindketten hangstlyozzak, hogy kutatisi alanyaik az adott
tarsadalom segit6i kapcsolatainak dinamikaja altal elnyomott, gyarmatositott helyzetbe
kertilnek (Bowden, 1997; Cancian és Oliker, 1999; Oliver, 1990; Shakespeare, 2000;
Williams, 2001). A segités a ndi szférakba sorolodik, ndi feladatként és felelosségként
aposztrofalodik, ezért barki kapcsolatba keriil vele, rogton alarendelt pozicidba keriil a
tarsadalmon beliil (Irigaray, 1993; Sevenhuijsen, 1998). A segit6i kapcsolatban mindkét fél
leértékeltté valik, mert a segités értéke a fiiggetlen, felnott férfi idedljaval mérettetik meg,
akinek nincsen sziiksége segitségre, és maga sem segitd. Igy a segitésben részt vevék
elkertilhetetlentil masodrendiivé valnak (Kittay, 2011).

A feminista gondoskodasi etika (ethic of care — Robinson, 2011; Tronto, 1993;
Kittay, 1999; Noddings) az 1980-as évek kozepétdl alternativat kinal a dominans 6nalld
¢letvitel narrativa mellett. Ez az elképzelés elveti a fiiggetlenség koncepcidjat €s céljat, és a
fliggdség elméleti jrakeretezésére vallalkozik. Felteszi azt a kérdést, hogy mi torténik, ha a
segitést, az asszisztenciat nem egyfajta protézisként kezeljiik, amely a munkaltatd
fliggetlenségét szolgalja — hiszen ilyenkor a munkavallalo fliggetlensége kertil veszélybe. Mi
torténik, ha Ggy tekintiink minden emberre, mint aki folyamatosan ki-és belép a fiiggéségi
kapcsolatokbodl/kapcsolatokba? Hogyan tudjuk a tradiciondlisan kényelmetleniil megélt
szituaciokat (pl. higiénés kapcsolddasok) a bizalom és a megbizhatosag idejeként megélni?
Miként mikodhet Ggy a tarsadalom, hogy a méltésdg az egyértelmii fliggdségi
kapcsolatokban €16 emberek szamara is természetes legyen? Az egyiittmiikddo, tisztelettudo,
egymasra figyel6 kapcsolatok nem alternativai-e a fiiggetlenségre vald vagyakozasnak vagy
a fliggetlenség tettetésének? Hogyan lehetséges a valakivé valas folyamataban olyan 1étezési
¢és egyiittmiikodési formakat létrehozni, amelyek nem az elnyomast és az egyenl6tlenséget
segitik el6? (Kittay, 2000)
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A feminista gondoskodasi etika elméletir6i ramutatnak arra, hogy a nemzetallamok
etikai rendszere jogokon ¢€s kotelezettségeken alapul — amelyek univerzalizmusa elnyomja a
pluralista etika lehet6ségét (Kohlberg, 1984; Plumwood, 1993). Ezek az ,,univerzalista érvek
els6sorban a nyugati, kozéposztalybeli, fehér bérii férfiak nézbépontjat képviselik, akik
minden helyzetre ezt alkalmazzak” (Cockburn, 2009, p. 7). Gilligan (1982) meglatasa szerint
a néknek sokszor masféle moralis valaszuk van egy-egy helyzetre: nem jogokat fektetnek le,
hanem  kapcsolatokat  teremtenek. @ A  gondoskodds  etikdja  kapcsolatokon,
felelosségvallalason és cselekedeten alapul konkrét helyzetekben, a jogok etikdja pedig
szabalyokon ¢és elveken nyugszik, amelyek formalis és absztrakt helyzetekbdl szarmaznak
(Tronto, 1993).

A feminista gondoskodasi etika az emberekre nem mint autoném, versengd, hanem
mint kapcsolatokban €16, dependens 1ényekre tekint, akik sokfélék lehetnek, de egyforma
benniik, hogy sériilékenyek, a segités valamilyen formajat életiikben megtapasztaljak, és
sziikségleteik mindig az adott kontextustdl fiiggnek (Code, 1995; Sevenhuijsen, 1998). Az,
hogy segitséget adjunk vagy kapjunk, legaldbb annyira része az emberi méltésagnak, mint a
gondolkodasra vald képesség. A feminista gondoskodasi etika az emberre mint
kapcsolodasok altal 1étezd személyre tekint, aki szdmara nem kizarélag az értelem, hanem az
empatia, a felelosségvallalas és a figyelmesség is elengedhetetlen (Kittay, 2005). Habar a
segitdi kapcsolat elnyom¢ is lehet, de/és megtestesithet olyan pozitiv tapasztalasokat, mint a
szeretet, a figyelem, az odaadas, a bizalom, az elkotelezettség — amelyek a kapcsolat
eroforrasaiként értelmezhetdek (Fox, 2000).

Annak a hangsulyozésa, hogy a segités megtapasztalasa mindannyiunk alapélménye,
¢és nem kizardlag egy csoportnak tulajdonithato, azt eredményezte, hogy megkérddjelezdott
az addigi binaris felosztasa annak, ki a segitséget kapo, és ki a segitséget ado (Williams,
2001), s vilagossa valt, hogy az embereket nem lehet kizarolag egy szerepbe helyezni,

segitoként vagy segitett félként.

SEGITO ES SEGITETT EMBER VISZONYABAN EGYERTELMUNEK TUNNEK
EZEK A SZEREPEK. ,EN SEGITEK NEKI, HOGY O MEG TUDJON CSINALNI
VALAMIT.” MERT EN JOBBAN TUDOM? MERT EN MEGTANULTAM? MEG
LEHET TANULNI, HOGY EGY ADOTT SERULESRE, SZINDROMARA MI
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JELLEMZO, A KEPESSEGEK FEJLESZTESEHEZ MIRE VAN SZUKSEG, DE AZT
NEM, HOGY PETINEK SZEMELYESEN MIRE VAN SZUKSEGE. AZT, HOGY EBBEN
MINDIG IS & LESZ A LEGKOMPETENSEBB, VISZONT LEHET ES KELL IS
TUDATOSITANI. VAJON NEKI VAN SZUKSEGE RAM? VAGY EPPEN NEKEM VAN
SZUKSEGEM RA? AZ EMBER TARSAS LENY, SENKINEK NEM KELL ES NEM IS
LEHETSEGES MASOK NELKUL BOLDOGULNIA. AZ, HOGY KINEK, MIBEN ES
MENNYI SEGITSEGRE VAN SZUKSEGE, ES MIT TUD EBBOL VISSZAADNI A
TARSADALOMNAK, NAGYON VALTOZATOS FORMAKAT OLTHET.

Egyes szerzok azonban a segités és a fliggdség megtapasztalasanak kiilonboz6 mértékét
hangstlyozva tudatosan a fliggdség szot haszndljdk, és nem az egymastol valo fiiggést,
elismerve, hogy a fiiggetlen élet fikcio, s bar valamilyen szinten mindenki fiiggéségben él —

lényegi kérdés, hogy milyen szinten (Kittay, 1999, 2002).

LEHET, HOGY AZ EGYUTTMUKODES MINOSEGE ES MENNYISEGE A
MEGHATAROZO. EZ AZ, AMI VALASZTOVONAL AZ EMBEREK ELETEBEN.
EGYALTALAN NINCSEN OLYAN EMBER, AKI SEGITES, EGYUTTMUKODES
NELKUL TUDNA ELNIL AZ, AKINEK TOBBRE VAN SZUKSEGE, AZ A
FOGYATEKOS.

Emberi jogi mozgalomban dolgozé fogyatékos emberek gyakran veszélyesnek latjak a
feminista gondoskodasi etikanak a megkozelitését, hangsulyozva, hogy ha emberi jogként
tekintiink a személyi asszisztenciara, akkor senki nem szorulhat tobbé jotékonysagra, a
kornyezete szivességeire (Shakespeare, 2006; Silvers, 1995). A jogi és szolgaltatasbeli
megalapozottsag nélkiili, sokszor kényszerii t6r6dé kapcsoldédasok olykor valdoban ismét
atyaskodo elnyomashoz vezethetnek (Irigaray, 1993). A kovetkezd fejezet azt mutatja be,
hogy a t6r6d6 kapcsolodas €s a jogok biztositasa nem zarja ki egymast, de onmagaban egyik
sem lehet elég hatékony. Az 6sszekapcsolodasuk hozhat valos életmindségbeli valtozast a

seqitdi kapcsolatban részt vevé mindegyik fél szamara.
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4.4, A segités mint egyiittmiikodés: poszthuman relacios ontologia

Mindkét fenti koncepcid — az Onalld Eletvitel Mozgalom és a feminista gondoskodasi etika
is — a segités, gondoskodas fogalmaihoz tapadt fiiggdségi viszony tjrakeretezésében latja a
segitd kapcsolatban ¢él6 emberek hatalommal vald felruhdzdsdnak és felszabaduldsanak
lehetdségét. Az eldbbi a személyi segitok €s a jog altal megvaldsulod fiiggetlenséget
fogalmazza meg célként. Az utdbbi pedig, meghaladva a fiiggetlenség fogalmat, a kdlcsonos
fliggés 1étélményén keresztiil értelmezi a segitdi kapcsolatokat. A személyi segitd €s a
szolgaltatds igénybe vevlje kozti kapcsolatban 1étrejove egyiittmiikodés jelensége

felnagyitja és ezaltal kdzelebb hozza mindannyiunk kolcsonos fliggdségi viszonyait.

[A segitést] NEM SEGITESNEK NEVEZNEM LEGSZIVESEBBEN, HANEM
MONDJUK EGYUTTMUKODESNEK. MERT EZ NEM OLYAN, HOGY VAN EGY
SEGITO ES EGY SEGITETT, HANEM EMBEREK VAGYUNK, AKIKNEK
KULONBOZO FELADATAIK VANNAK. LEIRHATO ES NEM LEIRHATO,
DEKLARALHATO ES NEM DEKLARALHATO FELADATAINK EGYMASSAL. ES
AZTAN VAGYUNK MI, EMBEREK, AKIK EZERFELEKEPPEN VALOSITJUK EZT
MEG. MINDEN SEGITES EGYUTTMUKODES, KIVEVE, HA VALAKI NINCSEN A
TUDATANAL, VAGY VESZHELYZET VAN [...] A SEGITES TULAJDONKEPPEN A
KOLCSONOS HELYZETBE HOZAS, A SEGITETT EMBER SZANDEKA SZERINT. S
NEHA NEHEZ ELDONTENI, HOGY KI A SEGITO, ES KI A SEGITETT FEL AZ
ADOTT KAPCSOLODASBAN

A valoban t6r6dé jogok (Barnes, 2006; Knijn és Kremer, 1997) olyan tarsadalmi
1gazsagossagot hozhatnak létre, ami az 0sszefogast és a jogalkotéast egyarant tamogatja. A
jogok biztositasanak és a gondoskodas etikdjanak képviseldi nagyon hasonl6 kovetkeztetésre
jutnak a fliggdséggel és a segitéssel kapcsolatban: hangsulyozzak, hogy nem lehet ezeket az
¢lményeket kizardlag egy csoportnak tulajdonitani, hiszen mindannyian megtapasztaljuk
Oket életlink soran.

A kettd 0sszefonodésa pedig kifejezetten gyiimolcs6zo lehet: a gondoskodas etikaja
altal megteremtett kozeli kapcsolatok a sériilékenység €és az ablizus veszélyével egyiitt

jarhatnak, a jogok pedig védelmet nyujthatnak a kapcsolatban 1évéknek (Friedman, 1993;
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Tronto, 1993). El kell ismerni, hogy a gondoskodas etikaja pozitiv hatassal lehet a
demokratikus allampolgarsagra, a jog pedig a segit6i kapcsolatok védelmére (Shakespeare,
2006).

Az Onallo Eletvitel Mozgalom és a gondoskodas etikja végsé soron nem a segités
fogalmat, hanem az emberképet és az ember fiiggdséghez vald viszonyat keretezi ijra. A
humanizmus emberképétdl eltdvolodva hozzajarul a poszthuman emberkép XXI. szézadi
megteremtéséhez, mely az Ujmaterializmus filozofiai, feminista, queer ¢és
tarsadalomelméletébdl emelkedett ki (Braun, 2004, Lemke, 2015; Coole és Frost, 2010).
Poszt-antropocentrikusnak is nevezhetjiink (Wolfe, 2010; Fox-Alldred, 2017; Braidotti,
2011; St Pierre, 2014).

Az antikvitas és az italiai reneszansz embereszményére épité humanizmus (Goodley
etal., 2014) az autonom, racionalis, ép testii fehér férfit emelte idealul (Braidotti, 2013). Nem
csupan foldrajzi egységek, hanem testek, elmék és tarsadalmi kapcsolatok (pl. a segitd
kapcsolatok) gyarmatositd tendencidja is megerdsitette az emberek kozotti ala- és
folérendeltséget. A fogyatékos emberek és a gyarmatbirodalmak lak6i nem arrdl valtak
ismertté, hogy 6k valojaban milyenek, hanem arr6l, hogy milyenek nem (Goodley et al.,
2014). Az ipari forradalmat kovetd tarsadalmi strukturavaltozas felerdsitette a fogyatékos
emberek dependencidjanak a lathatdésagat. Meger6sodott a humanizmus emberképe, az
autonom, fliggetlen, tiszta én—te-hatarokkal rendelkez6 ember illuzidja (Shildrick, 2012). A

tarsadalmi problémakat elfedte az egyén fogyatékossagaira torténd fokuszalas.

EGYALTALAN NEM ESIK JOL SEGITOKET IGENYBE VENNI, DE EZT, AMIKOR
FELISMERTEM A HELYZETEM A BALESET UTAN[...] VILAGOSAN FELFOGTAM,
HOGY SEGITSEGEK NELKUL EZT NEM FOGOM TUDNI MEGOLDANI.

A humanizmus emancipativ torekvéseit — mint az egyetemes emberi jogok lefektetését, a
tarsadalmi szolidaritas és felelosségvallalas célkitlizését — elismerve, a poszthumanizmus
alternativat kinal onmagunk ujrapozicionalasara a vilagegyetemmel, a természettel, a
spiritualitassal, az allatvilaggal, a technikai vivmanyokkal valé kapcsolodasainkban.
Alternativ emberképe kritikai és kreativ Gjragondolasra invital benniinket arrol, hogy a jelen

pillanatban hol és hogyan allunk és merre tartunk a folyamatos valakivé, valamivé valas
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soran (Braidotti, 2006, 2013). A humanizmus univerzalizmusat, esszencializmusat azért
kivanja elkeriilni, mert annak emberképe szerint, pl. az emberi testnek l1éteznek bizonyos
jellemzo-egyiittesei, amelyeket az azonos tipusu létezok minden helyzetben képviselnek.
Ezek a jellemzok pedig (pl. a végtagok szama vagy miikodési modja) helyzet-fliggetlenséget
és megvaltoztathatatlansagot hirdetve normava valhatnak. gy a gondolkodasmod az eltérd
testekkel €16 1étezOktdl megvonhatja a teljes emberi statuszt, és eugenikai intézkedéseknek
adhat teret (Feely, 2016).

Elismerjiik ¢s magunk is érezziik, hogy komoly merészség és nyitottsag sziikséges a
humanista szemlélet 1jragondolashoz. Stabil viszonyitdsi pontjaink, origdink
ujrapozicionalasa a feladatunk, a régi latdismodunk, szemiivegiink letétele és egy uj,
reményeink szerint befogadobb, soksziniibb, binaritasokon tulmutatd, autondémia helyett
heteronomiat a kozéppontba allitd vilag-, élet- és emberfelfogas megértése a cél. Ahol az
ember emberi és nem emberi, kozmikus és f0ldi, egyarant teremtett és Gnmagat teremtd 1ény,
akinek fiktiv autonomiajat feliilirjak a kapcsolddasai (Braidotti, 2005, 2013). Ezt az
ujragondolést mi a fogyatékossagnak nevezett jelenségen keresztiil tessziik meg.

Ember és ember, ember és allat, ember és gép kozotti komplex dsszekapcesolodéasban,
komplex hibridizacidban vagyunk mindannyian, kiilonb6z6 mélységekben. Ki-ki
okostelefont, katétert, szemiiveget, pacemakert, Kkerekesszéket, implantatumokat,
protéziseket haszndl. Ha ezt komolyan vessziik, hogyan tudjuk jrakonstruélni az emberi test
hatdrait? S mit tanulhatunk ezekbdl az 0j hataratlépésekbdl? Mi torténik akkor, ha ugy
tekintink az emberre, mint aki egyszerre korlatozodik egyéni testre, €s szimultan

kapcsolodik, atnyulik, atfedésbe keriil mas testekkel és mechanikai eszkdzokkel?

A REGGELI KESZULODES KOZBEN EGYSZER SEM JUT ESZEMBE, HOGY NEM
MAGAM VEGZEM EL A REGGELI RUTIN MOZDULATOKAT. AZ AKTUALIS
SEGITOMMEL OSSZEHANGOLTAN ZAJLIK A FOLYAMAT, MAJDNEM UGY,
MINTHA A SAJAT KEZEMMEL VEGEZNEM EL. MAJIDNEM UGYANUGY, MINT
MINDENKI MAS. AZ EREDMENY MAJDNEM UGYANAZ, MINTHA MAGAM
TETTEM VOLNA. A BALESET ELOTTI IDOKBEN IS ELOFORDULT, HOGY UGY
LEPTEM KI AZ AJTON, HOGY NEM VOLTAM TOKELETESEN ELEGEDETT A
FIZIKAI ES MENTALIS ALLAPOTOMMAL. TOLERALOM A TOKELETLENSEGET.
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A poszthuman szemléletben az ontoldgia, az episztemologia €s az etika szétvalaszthatatlanul
Osszekapcsolodnak. A létezést €s a tudas-termelést/megismerést egyarant kapcsolodasokban
megvaldsuld folyamatként értelmezziik. Ahogy az etikus cselekedetet is, amely egyediil nem
hatarozhaté meg, hanem kizarélag masokkal valo kapcsolodasban (Thayer-Bacon, 2003;
Romm, 2017; Cajete, 2000, Bergum és Dossetor, 2005; Bauman, 1993; Given, 2008). igy
l1étezésiink minden kapcsolddasa etikai folyamatként tételezodik: legyen a kapcsolat masik
oldalan egy elektromos agy, egy személyi segitd, vagy akar 6nmagunk. Nem 6nmagéaban az
ember a vilag mértéke tobbé, hanem a kapcsolddasai. A kapcsolddasok valnak a moralis
univerzum kozepévé. Ezt nevezziik relacios ontologianak, amely azt hangsulyozza, hogy
kapcsolodasok ¢és interdependencia nélkiil nem képzelhetd el 1étezés. A 1étezok
kapcsolodédsai ontoldgiailag alapvetébbek, mint a 1étez6k Onmagukban: valdjdban
kapcsolodasokbol allnak azok, amelyeket mi dolgoknak vagy személyeknek hivunk. Vannak
pl. bioldgiai, logikai, érzelmi, fizikai, technoldgiai, kulturalis, moralis, transzcendentalis,
politikai, szexualis, esztétikai, képzeletbeli kapcsolddasainak (Wildman, 2006; Benjamin,
2015; Sidorkin, 2002; Yannaras, 2011). Létezésiink elementaris kapcsolodasainak
lizenete, hogy nem tudjuk ,,kivenni magunkat a képletbd]l” semmilyen koriilmények kozott.
Kapcsolataink altal beleszovddiink a valosdgunkba, és ha a kapcsolatot allitjuk a figyelmiink
kozéppontjaba, megkérddjelezddnek azok a hatirok, amelyeket eddig természetesnek
véltiink.

A kapcsolodasok és azok valtozasa altali folyamatos valakivé/valamivé valasban
(franciaul: la devenir, angolul: becoming) (Deleuze—Guattari, 2009; Hernadi 2014)
leendésben(Gyimesi, 2000) vagyunk. A relacios ontoldgia felteszi azt a kérdést: mi torténik
akkor, ha a megszokott medikalis és olykor fogyatékossagtudomanyi diskurzus kozponti
fogalmaiként hasznalt autonomia- és fiiggoség-koncepciok helyett arrdl beszéliink, amikrdl
azok valgdjdban szolnak: kapcsolodasokrol? Mi torténik, ha nem abbdl a nézdpontbol
vizsgalodunk, hogy Zsuzsa a személyi asszisztenseitdl fligg, és nem is abbol, hogy altaluk
nyerhet fliggetlenséget, hanem megprobaljuk megérteni, hogy az 6 kapcsoldodasait mi
jellemzi? (Gibson, 2006)

Minden cselekvés kapcsolati megnyilvanulasként értelmezhetd, ezért ontologiailag

elvalaszthatatlanok vagyunk egymastol. Vagyis: nem léteznénk kapcsolatok nélkiil, nem
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képzelhet6 el a l1étezés €16 vagy élettelen dolgokhoz valé kapcsolodédsaink nélkiil. Ezek a
1étezéshez sziikséges kapcsolédasok nagyon markansan, az egész tarsadalom altal
észrevehetden jelennek meg a fogyatékossaggal €16 emberek helyzetében. De mindannyiunk
¢letében ott vannak, mas formaban ¢és kiilonbozé mértékben. A poszthuman elv
megkérddjelezi az autondm szubjektumot, és a segitdi kapcsolatot latja a relacios ontologia
leglathatobb formajanak.
A fliggbség nemcsak része, hanem a feltétele is a Ilétezéslinknek. A sajat
életiinkben,ha ezt nem vesszikk észre, akkor a fogyatékos embert nagyon gyorsan
»idegennek”, ,,masnak” bélyegezziikk. A poszthuman gondolkozas lehetévé teszi, hogy
egyszerre tekintsilk masnak és hasonlonak a fogyatékos embert. Hiszen épp a dualista (sajat—
masik, normalis—abnormalis) vilagszemléletet, az esszencializalt latasmodot feloldva élteti
¢s tartja értéknek, hogy ,,masok”, ,,masikok™ is legyiink — a hasonlosagunk eltordlhetetlen
tudataban. A fliggdség és a sériilékenység kozponti része az életiinknek, melyet magunkban
is fel kell ismerniink (Bozalek, 2016).
A legtobb kritikai fogyatékossagtudomannyal foglalkozo szerzé a definicidkényszer
modernista, dichotom kereteibdl kibtjni probalva keresi a parbeszéd egyéb, normativitast
keriild alternativait. Nem univerzalis meghatdrozasokat kozol kozponti fogalmaval
kapcsolatban, hanem szitualtsagat feltard, komplex, reflektiv értelmezéseket. Ezekben a
segitésrol szolo, aldbbi meghatarozdsokban harom, alapvetden hasonld tartalmi elem
talalhato (Shakespeare, 2000; Watson et al., 2004; Williams, 2001; Winance, 2010; Bozalek,
2016):
= a segitést univerzalis tapasztalatnak tekintik. Mindannyian megtapasztaljuk a segités
valamilyen formajat az életlink sordn a mindennapjainkban. A segités az emberré valas
¢és az emberként élés feltétele, fundamentuma.

= A segitést kizardlag az adott helyzettel, kontextussal, a benne részt vevd emberek
milyenségével egyiitt tartjdk értelmezhetdnek. A segités mindig politikailag,
tarsadalmilag, kulturalisan és egyénileg interpretalt. Olyan univerzalis tapasztalat, amely
minden helyzetben valojaban mast és mast jelent.

= Orokds kapcsolodasaink egyik formajanak tartjak a segitéi—egyiittmiikoddi kapesolatot.
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Shakespeare (2006) azonban felteszi a kérdést: valojaban mennyire hiteles azt allitani
a segitdi kapcsolatok jobb megértése céljabol, hogy minden ember fliggdségekben ¢é1?
Nagyon meghatarozo kiilonbség van a nem fogyatékos emberek fliggdségei €s a fogyatékos
emberek kényszerti fliggdségei kozott, és a fliggdségek kolcsondssége kozott. Konnyen
elcsépeltté¢ valhat az a kozhely, hogy minden ember sériilékeny, hogy minden embernek
sziiksége van segitségre, és mindenki fliggdségekben €1, hiszen 1éteznek helyzetek, mikor az
egyik életben maradasa nem fiigg a masik emberétél, forditva viszont igen (Kittay, 1999).

A hagyomanyos fiiggdségek (,,conventional dependency”, Shakespeare, 2006, p.
146) nagyon kiilonbozdek tudnak lenni, mint az a kiterjesztett fliggdség, amelyet fogyatékos
emberek megtapasztalnak. A feminista elméletalkotok figyelmen kiviil hagytak, hogy
sokszor egyenlétlenség van a fliggéség mértéke kozott, a fogyatékossagtudomanyi
elméletalkotok pedig arrol feledkeztek meg, hogy a fliggdség nem kizardlag a tarsadalmi
berendezkedés eredménye, s a személyi asszisztencia nem kindl megszabadulast minden
fliggdségi viszonyunktol. Valdjadban a személyi asszisztencia révén is ujabb és ujabb
fliggdségi viszonyokba bonyoldodunk bele, és a fogyatékos emberek az 6nallod életvitel
modellben is gyakran fliggnek a joindulattol, a figyelem mértékétdl, az idobeosztasoktol, a
gazdasagi és szocialis toke hianyatol (Shakespeare, 2006; Leece és Peace 2010).

Az univerzalis fiiggdség, a relativ fliggetlenség €és az egymadstdl valo fiiggés
valtozékonysaganak felismerése egyforman fontossa valt ahhoz, hogy jobban megérthessiik
a segitdi kapcsolat dinamikajat. Ahhoz, hogy kiléphessiink binaris gondolkodasunkbol, az

assamblage fogalma kinal eszkozt.

4.5. Assamblage mint gondolkodasi eszkoz/technika

BIZTOS, HOGY MINDIG MAST VALASZOLNEK, MASKENT REAGALNEK MAR
EGY MASIK IDOPONTBAN IS, EGY MASIK ELETHELYZETBEN HALMOZOTTAN.
A MAGNAK — A LENYEGNEK — AZONOSNAK ILLIK LENNIE PERSZE, HA A
VALASZADO IGAZAT MOND, SOT VALODIT; ARNYALATNYI ELTERESEK
LEHETNEK, ELLENTMONDAS NEMIGEN.

A relacidés ontologiai fordulat ujmaterialista megkdzelitése lehetové teszi, hogy

esszencializalas nélkiil, egyszerre vizsgalhassuk a konkrét helyzetekben megjelend
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diszkurziv, strukturalis, pszicholdgiai és materidlis dimenzidkat. A posztstrukturalista
elemzések a nyelv, a diskurzus, a reprezentacid analizisére fokuszalva eltavolodnak a
matéria, az anyagi €s testi vilag vizsgalatatol, hangstlyozva, hogy barmi, ami megprobalja
leirni a valosagot, befolyasolja is azt (Feely, 2016). Azt kutatjak elsdsorban, hogy a diskurzus
miként formalja az inkébb passziv materidlis vildgot — de kevéssé vizsgaljadk ezt forditva.
Bizonyos, pl. sériilésként értelmezett testi tapasztalatok azonban nem kizarodlag a kulturalis
reprezentaciojuk miatt okoznak szenvedést (Shakespeare, 2014). Az adott helyzetnek
meghatarozo alkotdeleme a fizikai test aktualis allapota, és a tarsadalmi diskurzus ezt nem
tudja megvaltoztatni — habar meg¢lésiikre erds hatast gyakorol (Vehmas és Watson, 2014;

Siebers, 2008).

HA EN ITT VAGYOK EGY LEGTERBEN EGY POHAR ViZZEL EGYEDUL, AKKOR
AZ PONT AHHOZ ELEG, HOGY BELEHALJAK A SZOMJUSAGBA.

Kiilonbozd szituaciokban részt vevd testeknek, targyaknak és érzéseknek a vizsgalata
végérvényesen felhivta a tarsadalomtudoményi elemzések figyelmét a jelentésalkotd és
helyzetformald befolyasukra (Csordas, 1994; Hamington, 2004). Deleuze és Guattari
ontologiaja arra a kérdésre keresi a valaszt, miként tudjuk elkeriilni azokat az esszencializalo
ontologidkat, amelyek a sériilést vagy fliggdséget szituaciotdl fliggetleniil mindenekfelett 4116
hatotényezoként kezelik, amellett, hogy elismerik a test fizikai és biologiai dimenzidit és a
megélésekre gyakorolt hatasait (Barad, 2007; Braidotti, 2011; DeLanda, 2006; Feely, 2016)
Az esszencia tarsadalmi, geografiai és torténelmi valtozatossaganak vizsgalataval
1jbal és ujbol feliilirodnak az emberi testre, elmére, magara az emberre vonatkozo definiciok.
Deleuze azonban arra biztat benniinket, ne azt vizsgaljuk, hogy ,,mi az ember?”, hanem
aktualis és potencialis kapacitasokra kérdezziink ra: hogyan milyen az ember (Kunt, 2003)
mit tud / mit csindl, és mit tudhat egy ember tenni? S ugyanigy kozelit a targyak felé is (Feely,
2016). Nem azt kérdezi, hogy ,,mi egy sal”’, hanem azt, hogy ,,mit tud tenni / mire alkalmas
egy sal?” Tud testet felmelegiteni, disziteni, emlékeket felidézni, illatokat tarolni,
nedvességet felszivni, mas tdrgyakat 6sszekotni, emberi kezeket racsokhoz régziteni stb.
Deleuze felbontja a megszokott diskurzus—anyag felosztast — egy kontinuumon

elképzelve a l1étezésiiket. Sem az anyagot, sem a diskurzust nem emeli hierarchikusan egymas
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folé, mindkett6t aktiv, egymasra hatd tényezoként értelmezi (Grosz, 1994). Felbomlik ez
altal a sériilt/ép kiilonbségtétel, és hangstlyossa valik az az elképzelés, miszerint minden
emberi test kiilonbozik egymastol, és minden test folyamatos valtozadsban van (Hickey,
Moody és Woods, 2008). Ez a vilagkép azonban nem tagadja azt, hogy bizonyos
helyzetekben, bizonyos kdrnyezetben, bizonyos testek bizonyos kapcsolodédsaiban korlatozo
tényezdket tapasztalnak — és hogy bizonyos testek gyakrabban ¢élik meg ezt, mint masok. A
szituaciofiiggd, a kontextusfiiggd kapacitasok vizsgalatdra helyezédik a fokusz az
esszencializalt identitaskutatas helyett. Hiszen ha egy személyt egy bizonyos fix identitdshoz
rendeliink, akkor az megakadalyozza, hogy kreativan gondolkozhassunk arr6l, mire lenne
képes kiilonbozd kornyezetekben. Ez a szocidlis modell materialista alternativdja, amely
elismeri egy adott test kontextusfiiggd akadalyozottsagait, anélkiil, hogy a sériilést emelné
kizardlagosan determinisztikus pozicioba (Feely, 2016).

Tudomanyos kutatasokban ahhoz szoktunk, hogy bizonyos priorizalt elemzési
kategoriakon keresztiil szemléljiik a jelenségeket (pl. tarsadalmi osztaly, tarsadalmi nem,
genetika). Fontos feltenniink a kérdést, hogy miként csatlakoznak 6ssze és miikodnek egyiitt
eltérd 1étezési kategoriakba sorolt entitasok (pl. bioldgiai, gazdasagi, tarsadalmi) abbol a
célbol, hogy egy értelmezést, cselekvést vagy jelenséget hozzanak létre. Ahhoz, hogy
megértsiik, hogy ezek miként kapcsolodnak Ossze, wjra kell irnunk a linearis
gondolkozasunkat (Youdell, 2011). A medikalis nézOpont a gerincveld sériilésére mutat a
probléma gyokereként, a konstruktivista felfogas pedig a sériilt test tdrsadalmi diskurzusat
jeloli meg a nehézségek forrasaul (Feely, 2016). Ezek, azonban mdas szempontokkal
kiegésziilve, kombinalodva kiilonb6zd helyzeteket eredményeznek.

Ezek kombinaciojat nevezi Deleuze és Guattari (1987) franciaul agencement-nak,
ami elrendez6dést, illeszkedést jelent, illetve az elrendezés/beillesztés cselekedetének a
kifejezésére is alkalmas. 1980-ban kiadott Mille plateaux cimii konyviik bevezetdjének angol
forditasaban Paul Foss és Paul Patton assemblage-ként forditotta az agencement kifejezést,
ami széles korben elterjedt az angol szakirodalomban, &m tobb szerzd szerint nem szerencsés
forditas (Kaufman és Heller, 1998; Philips, 2006). A Cambridge online szotar szerint az
assemblage dolgok/csoportok/emberek/allatok gylijteményét és ezek Gsszekapcsolodasi
folyamatat jelenti. Tradiciondlisan a régészet, a miivészet és a természettudomanyok

alkalmaztak ezt a kifejezést (Anderson et al., 2012), de a kiilonb6z6 koncepciok nemzetkozi
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forgalmanak koszonhetéen az assamblage fogalma napjaink tdrsadalomtudomanyi
kutatasaiban els6sorban Deleuze €s Guattari agencement kifejezésére utal.

Az assemblage olyan fogalom, amely jelenségek, helyzetek elemzésében tamogat
benniinket, elésegitve, hogy a dualisztikus gondolkodasunkon tallépjiink. Egy elméleti
eszkoz, amely mindent a kapcsolddasaiban megsziiletonek tekint (Gibson, 2014). Kiilonb6z6
anyagi és nem anyagi (bioldgiai, pszichologiai, diszkurziv és szociokulturalis — lathato,
tapinthatd, érezhetd ¢és artikulalhatd) I1étezOk Osszekapcsolddasanak elemeire €s
Osszekapcsolodasuk folyamatara, dinamikajara és valtozasara utal. ,,Kapcsolodasok tengere”
(Fox, 2011), amelynek nincsen kdzéppontja, nincs eleje vagy vége. A kapcsolodasai
kolesonosek, €s minden dimenzidja kotédik mindegyik masikhoz (Deleuze és Guattari, 1987;

Philips, 2006; Kennedy, 2013; Puar, 2012).

SZERENCSERE MINDEN OSSZEFUGG MINDENNEL.

Az assamblage nem igazan elemekbdl, pontokbdl all, mert maguk az elemek is
kapcsolodéasok dsszességei — inkabb rétegek, mozgésok és aramlatok alkotjdk. A dimenziok
Osszekapcsolodva hoznak 1étre egy-egy jelenséget — megvaltozasukkal/kicserélddésiikkel
megvaltozik a konkrét jelenség/helyzet is. Az adott diszkurziv €s materidlis alkotoelemek
ideiglenesen kapcsolodnak Ossze, majd szétvalnak, és 0Osszekapcsolodnak mas
alkotorészekkel (Shildrick, 2015). Minden assemblage tobb nagyobb assemblage része,
amellyel kolcsonhatasban all (DeLanda, 2006). Példaul a katéterezés-assemblage a segitdo—
egylittmiikod6é assemblage egy része. Tudomanyos elemzéseink soran, mivel a haldézatok
sosem zartak, sosem teljesen feltérképezhetdek, megengedik szdmunkra, hogy
részletesebben gondolkozzunk bizonyos jelenségekrdl, ¢és kreativan kisérletezziink
(Buchanan, 1997; Duff, 2010; Fox, 2002; Fox és Ward, 2008a).

Az angol nyelvii szakirodalomban az assemblage fogalmadnak az adott kutatasra
szabott jellemzése, nem pedig konkrét definicioja figyelhetd meg. Jelentésének legmélyebb
lényege, hogy a kontextus fliggvényében folyamatos valtozasban van. Fontos megdrizni ezt
az elméleti hajlithatosagat, hiszen maga a koncepcid is nyitott és kapcsolddasra képes
(Kennedy, 2013). Nem lehet egy elméleti koncepciot Gnmagaban megérteni. Az elméletek

hatarok és kontinensek kozott vandorolnak, mindig a relacidikkal egyiitt értelmezenddk
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(Philips, 2006), ¢és felveszik az adott kornyezett jellegzetességeit. A koncepcid
kapcsolodasai, elrendezédései azok, amik értelmet adnak egy-egy fogalomnak (Philips,
2006). Ezért ebben a dolgozatban engedem, hogy hogy a terepminden részletében formalja
a kutatast, hogy a kutatas konkrét jellemz6i hassanak az assemblage fogalmanak jelen

dolgozatban valdo megnevezésére ¢és alkalmazasara.

EZ EGY IGAZI PATCHWORK-HET VOLT.

Ahogy a moddszertani részben emlitettem, az etnografiai interjuk Zsuzsa otthonaban kertiltek
felvételre. Egy kerek faasztalnal iiltlink egymassal szemben. Az asztalon minden esetben egy
patchwork-terité fekiidt: erre tettem ra a laptopomat, a jegyzeteimet, a diktafont. Bizonyos
értelemben ez szolgaltatta az ,,alapot” a munkdnknak, és benniinket is 6sszekotott. Az ido
mulasaval a patchworkok nem csupan teritoként jelentek meg, hanem behaléztdk a
munkankat: kaptam Zsuzsatdl egy patchwork-mamuszt és egy patchwork-neszesszert, €s
felfigyeltem ra, hogy a lakésa tobbi részének feliileteit is valtozo Osszeallitdsu patchworkok

diszitik. Mindezek Olga néninek (koszonet érte!), Zsuzsa Edesanyjanak a keze munkai.

4. abra. EQy patchworkterit6 képe Zsuzsa nappalijanak asztalarol

A patchwork anyaga is mindig Gton van, mozgasban van. (Komplexségét elemezve,
a patchwork motivumot maga Deleuze és Guattari [1987] is hasznalja). Alkotoelemei foltok

¢s fonalak, amelyek mas fonalak Osszesodrasabol jottek létre. Mas jelentésiik volt ott,
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ahonnan jottek, mas format oltenek a jelenben, és egy tijabb patchworkben tijabb jelentésre
lelnének. Hozzajuk kapcsoldodnak tovabbi materidlis és diszkurziv elemek: ételfoltok,
emlékek, kiszakadt 6ltések 0j fonalai vagy hidnyai. A szovegben a patchwork és a mozaik
szOot egymas szinonimdjaként alkalmazom. Egyrészt azért, mert az angol patchwork szot
magyarra foltmozaiknak is forditjak, mésrészt mert a mozaik metafordja is at-meg atjarja a
munkankat, a patchwork jelentésével. Pl. az alabbi két képet (egy porcelanmozaikot és egy
tojashéjmozaikot) kaptam Zsuzsatdl a patchworkét koncepciondlis kézéppontba allitd

gondolatomat tdmogatva.

5. dbra. Szasz Karoly mozaik
(A probababa-torzo feliiletét apro, szines porcelandarabok fedik)

6. abra. Szutor Gabriella tojashéj-mozaik
(Egy emberi arcmaszk szines tojashéjdarabokbdl kirakva)
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A vildgegyetemben, ahol minden folyamatos valtozasban van, lehetetlen valaminek
az igaz esszencigjat vagy allandd identitasat megragadni. Ha valami allandonak tiinik, az
optikai illuzi6, ami azért lehetséges, mert nagyon lassan valtozik (DeLanda, 2006). Minden
mozgasban, kiilonb6z6 sebességli valamivé valasban van (selyemhernyobdl gubd, gubdbol
selyemszal, selyemszalbol selyemsal, selyemsalbol Zsuzsa melege, ha hirtelen leesik a

vérnyomasa).

A ROSSZULLETEIMET PROBALOM UGY MEGELNI, HOGY KOZBEN,
AMENNYIRE CSAK TUDOM, KIMELJEM A KORNYEZETEMET. HA NEM SIKERUL
ELEGGE, SAINALOM. EPP ELEG AZ A MOZAIKOKBOL OSSZEALLO KEP
AZOKBAN, AKIK RESZT VESZNEK A NEHEZ HELYZETEK MEGOLDASABAN.
PARNAK, TAKAROK, SALAK LEHETOLEG INTRAVENASAN, FUTES AZONNAL,
KAVE, JONAGY POHAR MELEG FOLYADEK, ES EZER APRO MOZDULAT. ILYEN
ESETEKBEN MINDENKI TESZI A DOLGAT, SZAVAK NELKUL IS.

A patchwork-elemzés kreativ, azonban nem kiszamithato folyamat. Deleuze és Guattari
haromféle technikat javasol a patchworkokkel valé analitikus munkdhoz (Deleuze és
Guattari, 1987; Coleman—Ringrose, 2013; Feely, 2016).

»  Annak elemzését, hogy milyen dimenziok taldlkozésa alkotja az adott patchworkot? Az
alkotdelemek azonositasat és egy anyagi-diszkurziv tengelyen valo elhelyezését (tudva,
hogy az anyagi l1étezOknek 1s vannak diszkurziv vonulatai és forditva).

= Az dllandésag és a  valtozas  folyamatainak  atgondolasat.  Milyen
erdk/modok/folyamatok valtanak ki folytonossagot egy patchworkben, és melyek
valtozast? Melyek tartjak fent a rendet, a meglévé hatarokat, és melyek dolgoznak
ellene? Milyen erék hatnak reterritorializacioként (folytonossagra, azonossagra, a
hatarok megtartdsara iranyuld folyamatokként), €s melyek deterritorializacioként (a
hatarok elmosodasat, a valamivé valas folyamatat eldsegitd folyamatok modjan)?

= Annak meghatirozasat, hogy mik aramlanak a kapcsoldddsokban? A mozaikokban

aramlo 1étezdok (nyelvi, tarsadalmi, anyagi) felfedezését.

A patchwork-elemzés célja feltérképezni, hogy egy adott helyzetben 1évé elemek (pl.

materialis és diszkurziv) interakcioja hogyan teremt kiszolgaltatottsagot, megalazast vagy
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egyiittmiikddést, kolcsonos tiszteletet (Patton, 1994). Analitikus perspektivak sokféleségét
felhasznalva képessé tesz minket, hogy megvizsgaljuk, miként alakul ki egy egyiittm{ik6do
vagy egy hatraltatd segitdé mozaik. A segité—egyiittmiikodé kapcsolatot patchworkként
vizsgalva fontos, hogy ne egyetlen elemét, folyamatat vagy aramlatat emeljiik ki és tekintsiik
meghatarozonak. A patchwork minden pontja kapcsolatban van egymadssal, és kdlcsondsen

hat egymasra (Deleuze és Guattari, 1987; Fox, 2011).

4.6. A segit6i patchwork alkotéelemei

A segitdi—egylittmlikodoi patchwork alkotoelemeinek, dimenzidinak a kutatdsi anyagban
valo feltérképezése ugy tortént, hogy a konkrét, Zsuzsa altal elmesélt vagy a kutatds soran
altalam személyesen megélt, megfigyelt helyzetekben, torténetekben azonositottam ¢&s
kiemeltem az 6sszekapcsolddo entitasokat. A legépelt szoveget a lap bal oldalara rendeztem
egy szélesebb oszlopba, és a lap jobb oldalan {iresen hagyott keskenyebb oszlopba el6szor az
anyagi alkotoelemeket jegyeztem fel (a targyaktdl az emberi testekig), majd a diszkurziv
elemek szétszalazasa volt a cél. A konkrét elemeket (pl. pohar, szivoszal, szényeg) késdbb
nagyobb kategoridkba soroltam (pl. berendezés, eszkozok), €s ezeket jelenitettem meg a
tovabbiakban.

Az alabbiakban az empirikus anyagbo6l olvashat6 idézetekbdl egyértelmiien kitlinik,
milyen erdvel csatlakoznak Ossze ezek a dimenzidk, s hogy szétvalasztasuk kizardlag
analitikus sikon, egyszertisitve lehetséges — illetve az egyiittmiikodés folyamatanak jobb
megértéséhez sziikséges. Az idézetek nem torekednek arra, hogy a példa kedvéért,
’letisztitva’ valjanak a dolgozat részeivé. A dimenziok feltérképezése sziikségszeriien
hianyos, hiszen patchwork-kapcsolodasai végtelenek, teljességében feltérképezhetetlenek.
A megtalalt dimenzidk az aldbbi felsorolasban az inkdbb materialistol haladnak az inkabb
diszkurziv felé — tudva, hogy a materidlis 1étezOk diszkurziv olvasata (pl. mit tekintiink
segédeszkoznek, mit nem) minden esetben markdnsan befolyasolja az adott helyzetet:
= ¢pitett/természeti kornyezet (1€pcsok, rampak, id6jarasi frontok, hdmérséklet);

»  berendezés, targyak, segitdeszkozok, infokommunikécios eszkdzok;
= testek és adott allapotuk (milyen testek vannak jelen, milyen allapotukban, az

egylittmiikdokon kiviil ki van még jelen?);

crer
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= iddbeli pozicionaltsagok (napszak, adott egyiittmiikodés hossza/siirgdssége, a jelenlévo
testek és targyak kozos torténete);

=  bizonyos testekkel rendelkez6 emberekrdl alkotott diskurzus (ki mire képes?);

= asegitésrol/egyiittmiikddésrdl alkotott diskurzus (ki a j6 segité? ki a j6 munkaltato? mi
a segitseg?);

* aszerz6dés (tartalma, formédja, harmadik fél részese-e, pl. tdmogatoszolgalat);

»  munkakori leiras (megallapodés a feladatokrol szoban vagy irasban);

= torvények, jogszabalyok (az egyiittmiikddés jogi keretei, az egyiittmiikodésben részt

vevo felek jogi pozicioi).

) Testek ¢és
Berendezés, |— adott Adott id6
/ eszkozok allapotuk \
Epitett/természeti

kornyezet Adott
tér

AN \
Torvények, Bizonyos
jogszabalyok ) testekkel
rendelkezo

Szerzbdts—| )
\ munkaken | A segitésrdl/ emberekrdl

loirgs || eevitmikodésrsl | ‘”i‘”liomtt

alkotott diskurzus diskurzus

7. ébra. Segités-patchwork

(Az abra felett felsorolt dimenzidk téglalapokba irva lathatdak,
¢s minden elem Gssze van kotve mindegyik masikkal.)

Az utobbi két évtizedben az egyetemes tervezés (universal design) az egyenld
hozzéaférés épitészeti diskurzusanak hivoszavava valt. A jo design fogalma tjraértelmezésre
keriilt, amelyben a hozzaférhetdség biztositisa nem kreativitast és esztétikumot limitalo
elemmé, hanem annak forrasava valt (Hamraie, 2013, 2016). Ezek a lobbierdvel rendelkezd
alapelvek az épitett kornyezet minden ember (,,human variaton”, Hamraie, 2013) szamara
valé hozzaférhetéségéhez és hasznalhatosagahoz kindlnak (de nem biztositanak) épitészeti

és jogi kereteket. Az egyetemes tervezés szintén anyagi és diszkurziv elemekkel rendelkez6
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jelenség, amely az épitészeti inkluzid céljaval a normalis / nem normalis testrél alkotott
kétpolust diskurzusbol nétte ki magat (Dolmage, 2015). Létrehozva fizikai kornyezetet €s
jelentéstartalmakategyarant: pl.: az épiiletek, jardak tervezése és karbantartasanak folyamata
olvashat6 egyfajta tarsadalmi eldirasként arrol, hogy kik és hogyan hasznaljanak koztereket
vagy éplleteket. Egy hosszu 1épcsdsor kulturdlis elvardst nyilvanit ki a kerekesszéket
hasznal6 emberek felé, hogy mit csindljanak, és mit ne csinaljanak, hova menjenek, és hova

ne menjenek (Gibson, 2014).

HAZAFELE JOVET ELKEZDODIK A ZARO AKKORD, AMI MINDIG FEJBE KOLINT.
KET EMBER KEZZEL ATULTET AZ AUTOBOL A KEREKESSZEKBE, ATSZERELIK
ALATTAM A SZEKET A LEPCSONJARORA, AZTAN 99 LEPCSO FOL A
HARMADIKIG. EGY EMBER KONCENTRALT EROKIFEJITESSEL LEPCSOROL
LEPCSORE LEPTETI A KESZULEKET, HANGOS HUPPANASSAL ADVA
NYOMATEKOT MINDEN MEGTETT LEPCSOFOKNAK.

Kornyezeti tényezok alatt nem csupan az épitett kiils6 komponensek (pl. a 1épcsdk szama, a
kerekesszék/gépjarmi alatti it mindsége, a jardapadkak magassaga, a jarda lejtésszoge — hat
az egyiittmiikodésben részt vevo mindkét fél allapotara, pl. izomlazat, izzadast, razkodas
kovetkeztében fokozott fajdalmat eredményezve), hanem a belsd épitett elemek is

meghatéarozo jelentdségliek (pl. rampak, liftek, flités—légkondicionalas).

NEM MUKODIK JOL A SZERVEZETEM HOKOZPONTJA SEM. ENNEK
KOVETKEZTEBEN TORZ A HOERZEKELESEM IS. A TESTEM VEZERLES
HIANYABAN 26°C KULSO HOMERSEKLET ALATT KEZD KIHULNIL.

Természeti kdrnyezeti tényezdként pedig a frontok, a hdémérséklet-ingadozéasok, az iddjaras-

valtozas is komoly hatast gyakorol a személyi segit6i kapcsolatra.

A TESTHOMERSEKLETEM CSOKKENESE NEM MINDIG FUGG OSSZE A KULSO
HOMERSEKLETTEL. EZT AZ ALLAPOTOT ELOIDEZHETIK A
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NYAKIZOMLAZITASOK, AZ IDOJARASI FRONTOK ES A FARADTSAG, A
KIMERULTSEG IS.

Az épitett €s a természeti kornyezet Osszekapcsolddasa kifejezett hatderdt gyakorol az
egyiittmikodésre: egy 2017-ben indult épitkezés kovetkeztében Zsuzsa lakasabakevesebb
fény sziirédik be, mint korabban, és eltlint a budai hegység panoramaja. Ennek is komoly
hatdsa van az egyiittmiikodés patchworkjére, befolyasolva a benne keresztiilfolyo
hangulatokat, energiakat ¢és az elektromos aram hasznalatat is (bovebben lasd késobb a

patchworkon keresztiilfuté aramlatok elemzésekor).

RADIOT HALLGATOK. HALLGATNEK, DE NAGY A KINTROL JOVO HATTERZALJ.
BUSZMEGALLO AZ UTCAFRONTON. EPITKEZES AZ UDVARFONTON. ZAJBAN
IS ALSZOM. FELULETESEN.

A vilagot magunk koriil hajlamosak vagyunk €16 és élettelen kategéridkba osztani és
rendszerezni. Az ¢lettelenként ¢észlelt kategoriaba tartozod tdargyakat passzivnak,
mozdulatlannak €s 6nallé nézOpont nélkiilinek tartjuk (Banett, 2010). A targyak olykor
azonban hatarozottan kilépnek a passzivitasukbol. Eltlinnek, elbujnak, elromlanak, vagy
éppen nem viselkednek (Wilhelm, 2012a).

ZAVARJA A KOMFORTERZETEMET A TECHNIKA VACAKOLASA!

Erejiik, jelenlétiik és hatasuk van a targyaknak, megvaltoztatjdk a koriilottik zajlo
cselekményeket (Banett, 2010). Kisugarzasuk van, amely sugdrzdssal a figyelé szubjektum
kapcsolodhat egy cél érdekében. Jelenlétével és a személy 4ltal kiolvasott jelentésével
elérheti cselekvések elindulasat vagy megallasat. A targyak nemet, nevet, egyéni torténelmet,
erot és ritudlis funkciot kaphatnak (Hoskins, 2006).

A targyakat megtanuljuk haszndlni, és a targyak jelentését megtanuljuk olvasni. A
kulturdlis szemiiveglinkon keresztiil érintkeziink a targyakkal (Foot, 2002). A targyak
egyszerre részei a fizikai térnek és a valds/potencidlis tarsadalmi-kulturalis cselekvéseknek,

amelyek altal jelentéssel ruhazddnak fel ( Latour, 2008; Wilhelm, 2012a). Ez altal a magukba
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stiritett és kozvetitett jelentés altal hatassal vannak a szubjektum szocidlis formalodasara,
,»egy bizonyos szokasra vagy életmodra szocializaljak felhasznaldikat” (Csikszentmihalyi és
Halton, 2011, p. 48), és kulturalis kiilonbségeket jeleznek emberek és embercsoportok kozott,
az életmdd reprezentativ jeleivé valnak (Myers, 2001). Es eléfordul, hogy ez a reprezentécid
feliilirja példaul a Zsuzsat az egyetemre szallitdo sofdr érzékelését, aki Zsuzsaval befutva

ennyit mond a portasnak:

MEGHOZTAM A KEREKESSZEKET.

A targyak leirasara az affordancia és nem a funkcid a legalkalmasabb (Wilhelm, 2010). A
targyak eszkozértéke az affordanciajuk fliggvénye. [Annak a fiiggvénye, hogy mit engednek
meg a hasznaldiknak, hogy csinaljanak veliik.] Az affordancia azokra az ,,akciokra valo
képességre referal, melyek a kornyezetben vagy a targyban rendelkezésre allnak, és amelyek
az ember ¢€s a kornyezet kozotti interakcioban jelennek meg” (Wilhelm, 2012a, p. 69). A
targy materialis felépitettségében azt semmi nem determinélja, hogy miként funkcionaljon —
a matéria fizikai tulajdonsdgainak bizonyos hatdraig. A tdrgyakhoz a kultura, a diskurzus és
adott szituacioban a szubjektum rendel funkciot €s jelentést (Engestrom ¢€s Escalante, 1996).
A potencidlis jelentések koziil a szeméely aktualis jelentéssel ruhdzhatja fel az adott targyat
(Csikszentmihalyi és Halton, 2011). Ami Zsuzsanak emel6allvany (ami segiti az agybol valo

kitilést és visszaiilést), az az unokajanak jaték:

AZ EMELOVEL FOL, UTAZUNK — AZ UNOKAM KEDVENC JATEKA VOLT ANNO
— AZ AGYIG, OTT LE ES KESZ. A MATRACRA ERKEZES MEGADJA AZ
ALAPHANGOT A FEKVESHEZ. A TESTEMET UTOLAG MOZGATNI RANCIGALAS.

A koriilottiink 1évo targyak egyszerre tartalmazzak a rajuk vetitett konkrét funkciot és a
kulturélisan szokatlan, lehetséges funkcidt. Az adott targyrol vald diskurzus hatarozza meg
azt, amit ’szokés vele csinalni’ [amire megtervezték és legyartottak, vagyis konvencionalis
funkcidtulajdonitas] és az adott helyzet patchworkje, amit ’lehet vele csindlni’ [kulturalisan
megszokott funkciotol eltéré hasznalat — nem konvenciondlis funkcidtulajdonitas]. Ezek a

targy eszkozértékének ,,héjai” (Wilhelm, 2012b, p. 7). Ezek a héjak az affordancidjanak
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(Turner, 2005) a rétegei, amelyek ,,azt a keretet adjak meg, hogy mire lehet valamit, példaul

egy-egy targyat hasznalni” (Wilhelm, 2012a, p. 146).

ITT VAN EZ A KESZULEK (egy fekete panttal a homlokon rogzitett, fejmozgassal
kerekesszéket iranyitd eszkdz), AMIT DESIGNEREK TOMKELEGE TERVEZETT.
ANYU LEULT, ES KITALALTUK, HOGY RAEROSITUNK EGY MUANYAG
ATLATSZO SZILIKON MELLTARTOPANTOT.

Azért volt erre sziikkség, mert az eredeti fekete gumi pant mindig lecstszott, és szoritotta
Zsuzsa homlokat, aki vizualisan inkabb egy atlatszo, mint egy fekete pantot preferalt a

homlokan.

A SZORITAS EGY IDO UTAN KALODABA SZORITOTTSAG ERZEST ES FEJFAJAST
OKOZOTT. MEGOSZTOTTA A KONCENTRACIOM.

Egy targy birtokol tehat egyfajta fizikai hatdrai &ltal szabott dgenciat (,.kapacitdst a
cselekvéshez”, Ahern, 2010, p. 28), és egy lehetdséghalmazt, amelynek emberi felismerése
adja meg az affordancia dimenzioit (Wilhelm, 2012a, p. 69). Az infokommunikéacios

eszkozokhoz valo kapcsolddas is Ujrairja a test €s a segitdi kapcsolat hatérait és tartalmait:

MIELOTT EGYEDUL MARADOK, MEGPROBALJUK ATGONDOLNI, HOGY MI AZ
AZ OPTIMALIS HELYZET, AMIBEN ENGEM HELYZETBE KELL HOZNI, ES
AKKOR EN UGY TUDOK MARADNIL A MOSTANI KOMMUNIKACIOS
LEHETOSEGEK EZT SEGITIK, PL. FACEBOOK, MESSENGER. FONTOS, HOGY EZ
IS EGY LEHETOSEG. AKAR MENTOT IS TUD HiVNI HOZZAM AZ, AKI NEM A
SZOMSZED SZOBABAN VAN, HANEM 5 KM-RE. [...] FELMERUL BENNEM, HOGY
MENNYI INFOKOMMUNIKACIOS TUDAS VARHATO EL EGY SEGITOTOL.
FONTOS, HOGY FIGYELJENEK AZ ELEKTROMOS AGY, SZEK, FOGKEFE,
TELEFON, HEADSET, EMELO TOLTOTTSEGERE, ES TUDJAK KEZELNI EZEKET,
ES A SUTOT, RADIOT, TV-T IS.
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Nélkiilozhetetlen megemliteni azonban, hogy a patchworkben nem szerepl6 alkotdelemek,

vagyis azok hidnya is formalja az egytittmiikodést:

ERTHETETLEN VISZONT, HOGY MA, AMIKOR AZ EMBER MAR A HOLDRA
LEPETT, A JAPANBAN LEVO ORVOS A TECHNIKA ESZKOZEIVEL AZ
AMERIKABAN FEKVO BETEGET KEPES OPERALNI, MIERT MEGOLDATLAN
EGY MAGATEHETETLEN EMBER  RENDSZERES  SZEKLETURITESI
GONDJAINAK EMBERHEZ MELTO MEGOLDASA, EHHEZ MEGFELELO
EGYSZERU, HIGIENIKUS ESZKOZ KIFEJLESZTESE ES HASZNALATA. EZ A
KUZDELEM MILLIOS NAGYSAGRENDU EMBERCSOPORTOT ERINT FOLDUNK
FEJLETTNEK MINOSITETT RESZEN. HETENTE KETSZER, AZ ELMULT IDOKBEN
TOBB MINT EZERKETSZAZSZOR (2010-BEN, AZOTA A HELYZET FOKOZODOTT)
ELTEM AT EZT A TORTURAT. HA A VILAG BARMELY RESZEROL ERKEZO
ISMEROSOM MEGKERDEZI, HOGY MIT HOZZON, ARRA KEREM, HOGY
TALALJON NEKEM ILYEN SEGEDESZKOZT.

Az emberi test nem csupan organikus entitasként, szervek osszességeként kertil értelmezésre,
hanem a relacidinak és a kapacitasainak valtozo Osszességében (Fox, 2011), biologiai,
tarsadalmi, pszichologiai és anyagi alkotoelemek Osszefolyasaként (Deleuze és Guattari,
1984). Nem statikus, egymastol pontosan elkiilonithetd, autonom létez6k 6sszekapcsolodasa,
hanem folyamatosan egymasra hato; ideiglenes 6Osszekapcsolodd és szétkapcsolodo
feliiletek, energiak, sebességek, intenzitasok és erdk Osszessége (Grosz, 1994). Ezért a
test/testek kapacitasa mindig masokkal valo 6sszekapcsolodasaban hatarozhaté meg (Fritsch,
2010). Aktualis helyzetét organikus és szocialis kapcsolodasai (testen kiviil és beliil) és a
meglévo kapcsolatok megsziintetésére és 0jak l1étrehozasara vald kapacitasa — s ennek a
kettdnek a dinamikus 6sszekapcsolodasa — hatarozza meg (Fox és Ward, 2008a; Buchanan,
1997).

Példaul Zsuzsa jelenleg nem tudja egyediil ellatni a higiénias sziikségleteit. Ez nem
aktualis kapacitdsa Zsuzsa testének. Am Deleuze szerint nem mondhatjuk, hogy ez
Iényegében (,,in essence”) igaz Zsuzsara (egy szimpla tény, amely minden koriilmények

kozott jellemzd rd), hiszen dnmaga higiénias ellatasa egy potencialis képessége lehet, ha
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olyan technologidkhoz jut, amelyek ezt lehetdvé teszik szdmara. A gépelés és a
fejmozgatéassal vald helyvaltoztatas tekintetében Zsuzsa megélte a virtualis és potencialis
kapacitasoknak a hullamzasat. Ez ramutat arra, hogy egy testrél kizarolag az adott
kapcsolddasaiban, konkrét kontextusaban beszélhetlink — hiszen ontologiailag 6sszefliggnek,

egymastol nem elvalaszthatéak (Srnicek, 2007).

NEHEZEN ES LASSAN [ROK. SZAMITOGEPEN, SPECIALIS ESZKOZOKKEL.
KEZZEL NEM TUDOK IRNI. EZ NEM IRASTUDATLANSAGBOL FAKAD.

Azok a testi miikodések, amelyek a bevitelhez (étkezés, ivas) és a kibocsatashoz (orrfujas,
székletiirités stb.) kotédnek kulturalisan problematikus folyamatokka valnak (Douglas, 1966;
Kristeva, 1982). Az utobbiakat testi szennyként értelmezve nagyon pontos tarsadalmi
normak szabalyozzak azt, hogy az ember mit tegyen a veszélyesnek, fertézonek és
undoritonak stigmatizalt ,,székletével, orrvaladékaval, izzadsagaval, nyalaval, hanyasaval,
szellentésével, vizeletével és vérével” (Hughes, 2005, p. 266), illetve, hogy miként tlintesse

el azokat 6nalléan masok elol.

A KIMENET ES A BEMENET FELFEJLESZTESERE KELLENE TOBB HANGSULYT
FEKTETNI, MERT LEHET, HOGY OTT ALL VALAKI EXOSCELETONBAN (allast és
jarast segité technikai eszkoz), ES FOLYIK A LABA SZARAN A SZAR. [...] A
KATETEREZESROL, ES HOGY HOGYAN MOSSUK KI AZ EMBERT A
SZENNYEBOL, ARROL SEMMI, ARROL NEM BESZELUNK. EN SEM BESZELEK
ARROL, HOGY MIKOR VETTEM BE HASHAJTOT, ES ENNEK MEG KELL
TORTENNIE MINDENKINEL 48-72 ORAN BELUL

Az 6nalldsagra torekvo humanista vilagrendben azok az emberek, akik ezekkel a szennyekkel
(abject — Kristeva, 1982) kapcsolatba keriilnek, tarsadalmi perifériara keriilnek. A személyi
asszisztenciat azonban egy olyan megtestesiilt kapcsolodasként is értelmezhetjiik, amely
meghaladja a normativ, autonom testekr6l vallott koncepcionkat, ¢és testek
Osszekapcsolodasabol, 0Osszefolyasdbol 1étrejovo intercorporedlis €élmények létrejottét

eredményezi (Shildrick, 2009). Ebben a kapcsolodasban a szubjektum sosem keriil teljes
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elhagyasra, kiindulasi és visszatérési pontta valik (Gibson 2006). Az intercorporealitas a
valakivé valas folyamatanak elemi része, amely soran az undor és szégyen érzéseit a
feminista gondoskodasi etika a bizalom megélésének és a pozitiv, szimbiotikus kapcsolodas

lehetéségének tartja(Hughes, 2005).

HARMONIKUSAN TUDUNK HULYE HELYZETEKET IS MEGELNI SZOVAL
IRREALIS DOLGOKON IS, AMIN SiRNI IS LEHETNE AKAR, AZON TUDUNK
NEVETNI, AZT GONDOLOM, MINT A KATETEREZES.

Az, hogy Zsuzséan kiviil ki van jelen a térben, komoly alkotoeleme az egyiittmiikodésnek.
Mas, ha személyi segitével miikodik egyiitt, més, ha egy csaladtagjaval. Szamos érv és
ellenérv szol egy csaladtag személyi asszisztensként valod alkalmazdsarol. Idedlis esetben
egyrészt a csaladtagok jol ismerik egymast, biznak egymasban, ¢és kiilonbozo
tevékenységekben segitik egymast. Masrészt viszont alkalmazasuk csokkentheti a
szolgéltatas igénybevevdjének kontrolljat. Onmagaban a csalddtag alkalmazasa is 1étrejohet
csaladi pressziora, féleg, ha a csalad anyagi helyzete erésen fiigg a személyi asszisztensi
fizetéstol (ENIL, 2003; Shakespeare, 2006). Fontos hangsulyozni: a fogyatékos emberektdl
nem varhat6 el, hogy a csaladtagjukat alkalmazzak, gyakran mégis ez a felallas alakul ki, ha
a bérezés tul alacsony a nyilt munkaerdpiaci igényekhez képest. Fogyatékossagtudomanyi és
a gondozassal kapcsolatos kutatdsok egyarant arra az eredményre jutottak, hogy a segités
legkizsakméanyolobb formaja minden oldalrdl akkor alakul ki, amikor nincsen mas lehetdség,
mint hogy egy csaladtag vagy partner ,.kényszeri onfelaldozassal” (Kroger, 2009, p. 16)
végezze el ezt a munkat (Morris, 1997). Emellett eléallhatnak olyan élethelyzetek, mikor a
csalddtag személyi asszisztensként vald alkalmazdsa az optimdlis dontés mindkét fél
részérdl, vagy amikor a segitdi kapcsolatban részt vevo csalddtag nem segitdként értelmezi
a sajat helyzetét, hanem sziil6i, gyermeki, tarsi szerepének a természetes részeként. Ezekben
az esetekben is elkeriilhetetlenek azonban, hogy a csaladtagok szamara is megfeleld
tdmogatasok és szolgaltatasok legyenek elérhetéek (Morris, 1997; Parker és Clarke, 2002).
Zsuzsa egyik csaladtagjat sem alkalmazta személyi segitoként.

A segitéi patchworkokon keresztiil valdo gondolkozas megengedi, hogy az

alkotéelemek kozott 1étrejovo kapesolodasokban ujbdl €s jbol 1étrejdjjon az egylittesen-
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valakivé valas (Price és Shildrick, 2002), amely lehetévé teszi, hogy esszencializalas nélkiil
kilépjiink a stigmak és sztereotipiak kereteib6l, nem megtagadva a fiiggdség és az
Osszekapcsolodas elemi jelentdségét. Az Gsszekapcsolodas folyamataban bizonyos erék
blokkolhatjak az 0j kapcsolatok 1étrejottével a valtozast, és az allandosag latszatat kelthetik
(Deleuze és Guattari, 1987), masok pedig elésegitik az atalakulast. Ezeknek a hatoeréknek a

felfejtésére és bemutatasara vallalkozik a kovetkezo fejezet.

4.7. Re- és deterritorializacios folyamatok a segitoi patchworkben

A territorium felségteriiletet vagy életteret jelent. Etoldgiailag allatokbol 4ll6 csoportok
kornyezetére utal, amelyet egymassal, illetve a kornyezettel torténd interakciokkal tartanak
fent vagy modositanak. Egy adott helyzet kapcsolddasainak Osszege, patchworkje is
tekinthetd territériumnak, amelyre egymassal versengd erdk hatnak: szokasok, tudésok,
feltételek és tarsadalmi osztaly, életkor vagy tarsadalmi nem altal territorializaltak (Guattari,
1995a). A territoriumon a folytonossag—valtozas kontinuuman a reterritorializacios erék
inkabb az alland6sag fenntartasara, a deterritorializacios folyamatok pedig inkabb valtozasra,
atalakulasra torekednek (Deleuze és Guatteri, 1987; Guattari, 1991; Gilinzel, n. é.; Ansell-
Pearson, 1999). Ezekben a hompolygd folyamatokban minden deterritorializacido egy
reterritorializacio kezdete (Mitchell, 2000). Egy apold szolgalatot igénybe vevd személy
inkabb apoltta territorializalodik, és a helyette vald dontések meghozasa fenntartja,

reterritorializalja a helyzetét.

TALAN ENNEK A NYOMA, HOGY NEHA NOVER-NEK NEVEZEM A SEGITOM?

A személyi segitdi szolgalatot igénybe vevd ember inkdbb munkaltatova territorializalédik
(Fox et al., 2005), és a szerzddés feltételeinek megszabasa fenntartja, a kérésének figyelmen
kiviil hagyasa viszont ujrakeretezi, kiszolgaltatotta deterritorializalja a helyzetét. ,,E kezdet
¢és vég nélkiili mozgasban jon létre a sokoldalu, viszonylatok halozataban 1étez6 nomad
figura, aki képes a struktirak, a hatalom rogziilését semlegesiteni, deterritorializalni, azaz

megfosztani kapcsolddasi pontjaitdl” (Hernadi, 2015, p. 32).
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SZOLOK A SEGITOMNEK, HOGY PISILNEM KELL. AZT VALASZOLJA:
PILLANAT, CSAK ELSZIVOK EGY CIGIT. FONTOSABB-E, HOGY A SEGITO
ELSZIVION EGY CIGIT, VAGY AZONNAL KATETEREZZUNK? MASHOGY ALL AZ
ADOTT TEVEKENYSEGHEZ CIGI UTAN.

A testeknek van fizikai kdtddése pl. a gravitacidhoz (limitalva a mozgasat), pszichologiai pl.
a sziileihez (amely hat a viselkedési sémaira), kulturdlis kétédése pl. a nemzetiségéhez
(befolyasolva az iinnepeit, egyes szokasait). Ezeknek a kapcsolodasoknak az ereje hat a
testre, bizonyos dontések, valasztasok fel¢ iranyitva azt (Duff, 2010). A test olyan terep
(territory), amelyre ezen kiilonb6z6 erdk hatnak, s ily modon kiilonbozo tarsadalmi
szerepeknek nevezett gyakorlatokba formaljak a szubjektumot (pl. fogyatékos embert). A
fizikai torvények (pl. gravitacio) kizarolag edzéssel nem lekiizdhetdek, de mivel a tdrsadalmi
territorializaciok gyakran cselekedet-, kapcsolodas, €s interpracio-alaktiak és szimbolikusak,
végtelen szamu de- és re-territorializacios lehetéséget kinalnak (Fox, 1999). A szubjektum
tehat nem csupdn diszkurziv, hanem megtestesiilt is, amelyet a bioldgiai teste és az anyagi
kornyezete is meghataroz (Protevi, 2009; Feely, 2016).

Patchwork-elemzéskor, ahogy fentebb olvashatd, Deleuze arra biztat benniinket,
hogy azon tul, hogy megnézziik/megérezziik, mely dimenziok fonddnak Ossze egy-egy
jelenség vagy esemény kialakuldsakor, fontos megvizsgalnunk, hogy milyen valtozasok
figyelhetéek meg az adott jelenség vagy esemény soran: a folyamatos valtozas adott pontjan
milyen erdk tornek a fenntartas és milyenek a valtozas felé (Bogue, 1989). Megvizsgalhatjuk

példaul, hogy Zsuzsa fliggdsége hogyan reterritorializalodik és deterritorializalodik:

PELDAUL A MULTKOR OLYAN NAGYON MERGES LETTEM A MELYHUTOBEN
TALALHATO RENDETLENSEG MIATT, ILLETVE AMIATT, HOGY EGYIK NAP
KEREK VALAMIT A VACSORAHOZ, ES AZ ILLETO SEGITO KERESI, ES MONDIJA,
HOGY NINCS. EN EZT AKKOR KESZPENZNEK VESZEM, HOGY NINCS, MAJD
EGY MASIK NOVER 3 NAP MULVA MONDIJA, HOGY ,.DE MIERT HAGYTATOK
MEGROHADNI A NEM TUDOM, MIT?!”, ES AKKOR AZ AGYAMON ATFUT, HOGY
,JA, HAT, PONT EZT KERESTUK, ES A NOVER ERRE AZT MONDTA, HOGY
NINCS!” EZERT MULTKOR NAGYON PIPA LETTEM, ES KIDOBTUK, ES AKKOR
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MONDTAM, HOGY ,NA, JO, AKKOR EN MOST ODAMEGYEK A
HUTOSZEKRENYHEZ! — DE TE NEM TUDSZ IDEJONNI! — DE”, MONDOM,
“PROBALJUK MEG!”, ES AZ ELEKTROMOS SZEKKEL OLYAN MERTEKIG BE
TUDTAM MENNI, HOGY BELATTAM A HUTOSZEKRENYBE [...] SOT MI TOBB,
AZT IS FELFEDEZTEM, HOGY A MELYHUTO FIOKJAT KI LEHET VENNI! NEM
EGYSZERU DOLOG, EGYALTALAN NEM EGYSZERU DOLOG, TENYLEG EGY
ILYEN KIS BILLENTESEN MULIK, NEM EGYSZERU, ZSUZSA, AZ NEM
EGYSZERU. IGEN, HAT, SZERENCSERE EN IS VETTEM MAR KI
MELYHUTOFIOKOT, ES TUDOM, HOGY AZ MENNYIRE BONYOLULT, SZOVAL,
VAGY MENNYIRE NEM. EZ ABSZOLUT HOZZAALLAS KERDESE. DE VALOBAN,
AZ 8 KILOGRAMM. AKKOR MEG EGYALTALAN, TETELEZZUK FEL, VAGY
FOGJUK FEL, HOGY NEM EGYSZERU, DE SOKKAL JOBB, HA UGY FOGJUK FEL,
HOGY EGYSZERU [...]. ES AKKOR VOLT EGY POLC, AMIT NEM LATTAM, ES
AKKOR MEGKERTEM, HOGY HOZZON ODA AZ ILLETO EGY TUKROT. AZT
GONDOLOM, HOGY EZ BIZTOSITEKKIVERO VOLT, ES AMIKOR ATADTAK
EGYIK MUSZAK UTAN AZ INFORMACIOT, AKKOR A TUKROS INFORMACIO IS
ATADODOTT.

,ES KEPZELD EL, HOGY A ZSUZSA TUKORREL MEGNEZTE, HOGY MI VAN A
HUTOBEN!”

NEM CSINALTAM SEMMI OLYAT, CSAK MEGKERTEM ABSZOLUT
HIGGADTAN, HOGY ,HOZZ IDE EGY TUKROT, LEGY SZIVES! — DE MILYEN
TUKROT? MOST AKASSZAM LE A FALROL EZT AZ OVALISAT?!” MONDTAM:
,NEM, OTT VAN A MONITOR MELLETT. — DE O INNEN NEM TUD KIMENNI! —
NEM BAJ, HATREBB JOVOK, ES AKKOR KI TUDSZ MENNI!” ESZLELIK, HOGY
A ZSUZSA ESZREVETTE”, VAGY HOGY ,MEGSZEREZTE A HUTO FOLOTTI
ELLENORZES JOGAT!”

Ebben a helyzetben a reterritorializacios erdék a kovetkezok:
* ahiitdszekrény elhelyezkedése a lakotérben;
* a hitdszekrényben 1év6 rendszerezés kialakitasa, az ételek elhelyezése — a hasznalok

altal a rend, az atlathatosag megtartésa;
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a hiitészekrényfiokok anyaganak nem-atlatszosaga;
diskurzus arrél, hogy:
e a helyzetben szerepld testek mit tudnak, €s mit nem tudnak (odaférni, kiférni)
NE FOKOZZUK A KISZOLGALTATOTTSAG ERZESET. MIVEL LEHET
FOKOZNI? HA FOLYAMATOSAN ES EGYRE EROSEBBEN
HANGSULYOZZUK ANNAK A MOZZANATNAK A JELENTOSEGET,
AMIRE NEM KEPES A MASIK. FOKOZHATO EZ ADDIG, AMIG CSAK AZ
FONTOS, AMIT NEM TUDOK, ES A SEGITO KEPES RA!
e atérben a résztvevoknek hol a helyiik, mit tehetnek és mit nem;
e bizonyos targyakat ki hasznalhat, mire valok, és hol a helyiik (pl. tiikkor);
e mi egyszeril (pl. a polc kiemelése), és mi sulyos (pl. 8 kg).
Eltér6 szokasok
NEM LEHET MINDIG SZOVA TENNI DOLGOKAT. PL. A LEVES EVESENEL,
HOGY NEM UGY SZERETEM, HOGY ELOSZOR A SURUIJE, UTANA LE,
HANEM EGYSZERRE.
A személyi segitok kronikus hianya
KOZBEN ELKEZDTEM MINDENHOL EMBERT KERESNI. BEJELENTKEZTEM
EGY FACEBOOK-CSOPORTBA, AHOL SZOCIALIS APOLOK ES GONDOZOK
VANNAK. ES 2-3 ORAN BELUL NYOLCAN JELENTKEZTEK, AMITOL AZERT
NEM VOLTAM ELAJULVA, DE ORULTEM. A NYOLCBOL 3 KIESETT, MERT
VIDEKROL JONNENEK. KETTOVEL MEGBESZELTUNK IDOPONTOT, 1 PEDIG
TELEFONALNI SEM ERT RA. A MA 2-RE BEJELENTKEZETT SEGITOM NEM
JOTT EL. ES SZOMBAT DELUTAN ITT ALLTAM, HOGY MI LESZ.
EGYSZERUEN ELFOGYNAK A LEHETOSEGEIM. NEM VOLT OTLETEM.
ELFARAD AZ EMBER. HAT LESZ, AMI LESZ. VALAMI LESZ.

Az atkeretezésre, deterritorializaciora hato erék pedig a kovetkezoek:

crcr

hova fér be, és hova nem);
az elektromos kerekesszék miikodoképessége;

a tiilkdr mobilizalhatosaga;
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»  diskurzus az otthon hatalmi terérél. A masvalaki otthonaban 1évé ember idegen-statusza
eléirja, hogy alkalmazkodjon a helyi normakhoz, szokasokhoz, kérjen engedélyt
bizonyos tevékenységek elvégzéséhez (Twigg, 1999, 2000; Milligan, 2003). Az otthon
ideoldgiai €s targyi kornyezete hatalommal ruhdzza fel a tulajdonosat. (Ez a hatalmi tér
azonban toredezetté valik a személyi segitok gyakori valtakozéasaval és azzal, hogy
Zsuzsa megfigyeld/ellendrzd lehetdségei korlatozottak, amely elemek Ot ujra és ujra
kiszolgaltatotta territorializaljak.);

= a figyelem mértéke (nyitottsag az igény észrevételére a segitdi oldalrdl, a lehetdségek
feltérképezésére mindkét oldalrol, figyelem arra, hogy elegendd, sikeres, teljes volt-e a
segités);

» a felelosség felvallalasa (a kapcsolodas kolesonds felvallalasa az ,,intra-akcidoban”,
hiszen nem interakcidban vagyok, hanem 6sszekapcsolodasok altal ,,egyben vagyunk”
(Tronto, 1993; Sevenhuijsen, 1998);

»  kompetencidk

e pl. Zsuzsa tapasztalata a hiitészekrényfiok kivételének mikéntjérol,
e pl. Zsuzsa dnérvényesitési tapasztalata, a személyi segitdi halozat orszagos szintii

kiépitésében valo részvétele.

Eltérd de- és reterritorializacios folyamatok kiilonbozé szerepeket, kiilonbozo
hangokat (Gilligan, 2013; Mauthner és Doucet, 2008) eredményeznek egy-egy helyzetben.
Hangok alatt itt azokat a szerepnek is nevezhetd kapcsolodasi folyamatokat értjiik, amelyek
metodus abban tdmogat minket, hogy meghalljuk a kutatasban részt vevé emberek hangjat

azokon kiviil is, amiket a korabbi feltételezéseink alapjan eleve nekik tulajdonitottunk.

OLYAN ERTELEMBEN SZEREP, HOGY KI HOZZA A DONTEST EGY KIS
DOLOGBAN IS. ES AKKOR HOGY MI A KIS DOLOG, ES MI A NAGY DOLOG, AZ
MINDIG, VAGY SOKSZOR NEZOPONT KERDESE

Ez az elemzési forma abban segiti a kutatot, hogy azok mellett a hangok mellett, amelyeket

az adott tarsadalom normativan és altalanositdoan bizonyos embereknek tulajdonit, az 6
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territériumukba sorol (kiszolgaltatott / fiiggd / magatehetetlen / segitségre szoruld / passziv /
onérvényesitésre képtelen), meghalljunk konkrét helyzetek konkrét hangjait ¢és
hangvaltozasait. Ezek a hangok fesziiltségben lehetnek egymassal, masok hangjaival vagy a
kulturalis kontextussal. EQy-egy mondaton beliil t6bb hang is megszolalhat — és a hangot
vagy az adott idézet maga nevezi meg, vagy a hallgato, vagy a kutato (Gilligan, 2013; Balan,
2005; Mauthnet ¢s Doucet, 1998).

A megnevezések nem egyetlen kifejezéssel célozzak Osszefoglalni az ismertetett
idézeteket. Nem kivanjak olyan szofordulatra redukalni Zsuzsa mondanivalgjat, amely
mindenki szamara egyértelmiien és ugyanazt jelentden mutatja az iizenetet — hiszen azt
csupan az idézetek maguk tudjak kifejezni. A hangok megnevezése azon kisérletezd
kvalitativ feldolgozas része, amelynek célja a mindenkori Olvaso résztvevové tétele — de nem
az a célja, hogy minden olvasé ugyanarra a megoldasra jusson (Saldana, 2009), hanem hogy
ramutasson arra a sokszintiségre, melynek soran a ,,vér és a torténelem” (Spengler, 1955, p.
8) kapcsolodasai kiemelnek szamunkra egy-egy hangot. E hangok bemutatasara egy variacio

az alabbi felsorolas.

= Kiizdé/tanitd
SZOVAL AZT GONDOLOM, HOGY A SEGITESSEL, A SEGITES
FONTOSSAGAVAL ES ANNAK MILLIO ASPEKTUSAVAL,
VEGIGKUZDOTTEM AZ EN SEGITOIMMEL 1S, ES A SZALLITASBAN
SEGITOKKEL IS, ES AZOKNAK A SEGITOIVEL IS, EZZEL AZ EGESZ SEGITOI
HALOZATTAL, ES A ,JOAKARAT-HALOVAL”.

» Iranyitd/szabalyalkoto/faradt/leegyszeriisitd
ES SOKSZOR MAR NEM IS MONDTAM, HOGY MI A PROBLEMA, ES MAR
NEM AKARTAM ELMAGYARAZNI HUSZONHARMADSZOR, HOGY NEKEM
MIERT FONTOS AZ, HOGY ILYEN RAMPA LEGYEN, MEG OLYAN RAMPA
LEGYEN, MEG HOGY IGY LEGYEN A SAL RAJTAM, MEG UGY LEGYEN A
KEZEM ALATT A FOLTAMASZTO PARNA, MEG MIT TEGYUNK NAGY
TASKABA, MIT TEGYUNK KICSIBE, NEM AKARTAM ELMAGYARAZNI,
CSAK AZT MONDTAM, HOGY .,JO, EZ LEGYEN OTT, CSAK AZERT, MERT EN
i{GY AKAROM ES KESZ!” SZOVAL UGY EREZTEM, HOGY AZ EROM AZ CSAK
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UGY FOLYIK, FOLYIK, FOLYIK, HOGY HA HAGYOM, ES PONT A CELTOL
FOGJA ELVENNI AZ ENERGIAMAT.
Kiszolgaltatott/problémamegoldo/kezdeményezd

VETETTEM MUANYAG VAGODESZKAT, HOGY NE LEGYEN HAGYMAIzZU A
KINYOMOTT NARANCSLE! MIERT HAGYMAIZU MEGIS A KINYOMOTT
NARANCSLE?

Mas, mint a selejt

FOGYATEKOS EMBEREKKEL KAPCSOLATBAN AZ, HOGY SELEJT, SIMAN
KIJON A SZAJAN. S MONDOM: DE ITT ALLSZ AZ AGYAM MELLETT... ,JO,
JO, DE TE MAS VAGY.”

Dontéshozo

LATENSEN MEGHUZODIK BENNE AZ A FELELEM, HOGYHA EN EGYEDUL
TUDOM KEZELNI A TELEFONT, A SZEKET ES ITT SOK SEGITO LESZ, AKKOR
O MINEK?

Kétségbeesett/problémamegoldo

SZOMBAT ESTE RAJOTTEM, HOGY NEM LESZ ITT HOLNAP SENKI. A
SEGITOMMEL MEGBESZELTEM, HOGY 11-KOR ES ESTE 7-KOR TUD JONNI
MEGKATETEREZNI. ES HA KELLO MENNYISEGET NEM ISZOM, KI FOGOM
BIRNI. DE EN TUDTAM, HOGY ENNYI IDOT NEM TUDOK EGYEDUL LENNI.
ES IRTAM A [...]-NAK HOGY NA, AKKOR MOST SEGITSEN, KERESSEN
VALAKIT. SEMMIT NEM KELL TUDNIA, CSAK A JELENLETE FONTOS.
Belatd/nem zsarolé/nem szerencsétlen

EN MAR 1,5 HONAPJA NEM FURODTEM KADBAN. DE NEM ERZEM, HOGY
BARKIT EZZEL ZSAROLNOM KELLENE, VAGY MAGAMBAN AZT
TURBOZNI, HOGY EN MILYEN SZERENCSETLEN VAGYOK, HOGY NEM
FURODHETEK.

Beletorddo/ertekkifejezé/kompromisszumra képes

EN AZT SZERETNEM, HOGY MINEL INKABB TERMESZETES ANYAGOKKAL,
PELDAUL SZODABIKARBONAVAL, ECETTEL, MOSOSZODAVAL MENJEN A
DOLOG, DE EZT NEM TUDOM ATVINNIL ES EN FOLTETTEM A KET KEZEM,
HOGY ,NA, JO, HAT AKKOR EZ {GY LESZ!”, ES AKKOR A FELTETELEM
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CSAK AZ, HOGY TISZTA LEGYEN MINDIG. ES MEG EGY, HOGY NE LEGYEN
OLYAN SZAGA, AMI NEKEM ILYEN ALLERGIAS REAKCIOT OKOZNA... AZ
ALTALAM MEGHATAROZOTT MINIMUM ALA TUD SULLYEDNI A
SEGITESEM. AMI MINIMUMOT MAR AZ ADOTT HELYZETHEZ ES
EMBERHEZ IGAZITOTTAM.

Dontésében konzisztens

HA EGYSZER MEGBESZELTUK, HOGY NEM KEREK TOBB VIZET, AKKOR
NEM KELL MEGKERDEZNIE HAROMSZOR, HOGY SZIVOSZALLAL SEM?
HIDEGET SEM? MELEGET SEM? ES BIZTOS, HOGY NEM? EZZEL NEM
ENGEM GYENGIT, UGY ERZEKELEM, DE A KIVULALLO ERTEKELHETI
UGY, HOGY EZ A SZERENCSETLEN AZT SEM TUDJA, HOGY SZOMIJAS-E.
MERTHOGY NEM ERZI A SZOMJUSAGOT.

Bizalommal teli/nyitott

MOST VAROM ESTE 10-KOR AZT A FIATALEMBERT, AKIT MEG NEM
ISMEREK. EN ELEG BIZALOMMAL VAGYOK AZ EMBEREK IRANT. NEM
HISZEM, HOGY VALAKI AZERT JON IDE, HOGY BANTSON.
Tehetetlen/lemondo

IRTOZATOS LYUKAK VANNAK A BEOSZTASBAN. A KOVETKEZO 10
NAPBOL HATRA VAN EMBEREM. EGYSZERUEN EZ PATTHELYZET. VAGY
LEMONDJAK, VAGY EL SEM JONNEK.

Sajat hozzaallasat meghalado

A SEGITO-KERDESBEN SZEMLELETET VALTOTTAM. EZ A SEGITO KERDES
KEZDETT BEDARALNI. KEZDTEM BELESZURKULNI, ES KEZDETT MINDEN
BAROMIRA KILATASTALAN LENNI. ES MAR NEM JUTOTTAK ESZEMBE
EMBEREK, HOGY KIT LEHETNE FELHIVNI PAR ORARA. IRTO SZORITO
ERZES VOLT, HOGY NEM TUDTAM, HOGY KI LESZ ITT MASNAP. ES NEM
VOLT TOBB MENTOOTLET, HOGY KIT HIVJAK FEL. TELJESEN UJ
ALAPOKRA HELYEZTEM A DOLGOT: HOGY VEGUL IS NEKEM UGYANUGY
KELL CSINALNOM A MUNKAMAT. NEM AKAROM, HOGY EZ EGY ELETMOD
LEGYEN A KESERGESBEN. NEM HAGYHATOM AZ IDOMET
SZETZILALODNI. NEKEM ARRA KELL KONCENTRALNOM, AMIT
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CSINALOK. AZ OSSZES TOBBIT ESZKOZNEK KELL TEKINTENI, AMI OSSZE
FOG JONNI!

Heroikus/megnyugodott/felszabadult

VAN 10 NAPOM SZABADSAGBAN, SZABADLABON. A KOVETKEZO 10
NAPRA A SEGITOI KERDES MEG VAN OLDVA. EZ AZ ERZES HEROIKUS.
Segitd

A HETEM A SEGITOKKEL KAPCSOLATBAN KISSE URES VOLT, DE EN
GAZDAGON SEGITETTEM MINDENKINEK.

Partner

HA A PIACON OTT VAN ELOTTEM A GYUMOLCSKUPAC, AKKOR MEG
TUDJUK BESZELNI A SEGITOVEL, HOGY MELYIKET SZERETNEM. AZ
ARUSSAL A SEGITO BESZEL, MERT O MAGASABBAN VAN.

Logisztikus

AZ ELLATASOM ES A KIMOZDULASOM OROKOS LOGISZTIKA. HA BARMI
VALTOZIK, UJRA KELL SZERVEZNI A RENDSZERT. EGYALTALAN NEM
BIZTOS, HOGY ENNEK A SULYAT BARKI ERTI, ERZL

Alkalmazkodo

EN NEM VAGYOK BIZTOS ABBAN, HOGY NEM EN ALKALMAZKODOM
TOBBET A SZUKSEGESNEL. AZ ELVARASAIMAT HAGYOM UGY
MEGVALOSULNI, AHOGY OK AKARJAK, VAGY TUDJAK. MENNYIRE
MEGHATAROZOAK AZ O SZOKASAIK, EGYENISEGUK AZ EN ELETEMRE
VETITVE? SEGITENEK JOBBAN ELNI AZ ELETEM, VAGY EGYSZERUEN
ELLATJAK A FIZIKAI SZUKSEGLETEIMET?

Megalkuvo6/bosszls

NEHA NAGYON BOSSZANT, DEHAT EZ VAN. NEHA MEG KELL ALKUDNOM,
HOGY KELLEMESEBBEN TELJEN A KOVETKEZO 1,5 ORA. AHHOZ BIZONY
AZ EN KERESEIMET 3-4-5-OD SORBA KELL TENNEM. MERT HA NEM EZT
CSINALOM, AKKOR FESZULTSEG LESZ, ROSSZ HANGULAT LESZ, AMI
ROMBOLO. ROSSZ HANGULATBAN KERNI, MINDEN OLYAN EROSZAKOS
LESZ, KOTELEZO, EROLTETETT, SZERENYTELEN.

Nem megértett / felelds / felszabadult
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AZT MESELTEM, HOGY HAROM ORAT EGYEDUL VOLTAM? EGYALTALAN
NEM FELTEM, NAGYON JO VOLT. MELEG VOLT, NEM VOLTAM SZOMJAS,
NEM KELLETT PISILNI ILYEN EGYSZER SEM VOLT MEG. NEM ERTETTE
MEG SENKI, ES EZZEL ENGEM IS ELBIZONYTALANITOTT, HOGY TUDOK-E
EGYEDUL MARADNI. A FELELOSSEG AZ ENYEM.
Nem jatszmazé
EN BIZTOS, HOGY NEM FOGOK BELEMENNI ABBA A JATEKBA, HOGY EN
ITT NYOGOK-NYAFOGOK REGGELTOL ESTIG, HOGY TOBB FIGYELMET
KAPJAK.
Hatarozott
HA EZEN NAGYON FELTURAZTATNAM AZ AGYAM, EGY MERO
KESERUSEG LENNE AZ EN ELETEM ES AZ OVE IS. AZ EGESZ ELETEM
ATRENDEZODNE OLYAN STILUSUVA, AMIT NEM SZERETNEK. ES EN NEM
AKAROM, HOGY AZ ELETEM ELALPARIASODJON.
Ellenérdekelt
AZ ELLENERDEKELTSEG AZ EGY ALAP. MAR A NAPOK BEOSZTASANAL
ELKEZDODIK, VAGY PELDAUL AZZAL, HA MEGKERDEZIK; MIERT NEM
MASSAL FOZETSZ BABLEVEST?
Teher
ARROL NINCSEN MAR REALIS KEPEM, HOGY AKIK ITT VANNAK, NEKIK
MILYEN NEHEZSEGEIK VANNAK (PL. A MOZGATASOM), MERT EGY IDO
UTAN MINDEN CSAK NEHEZSEGET JELENT, MINDEN CSAK SOHAJOK
HIDJA.
Bizonytalan

e SZERINTED EN ITTAM VAGY NEM ITTAM?

e Mikor hazajottem, nem ittal.

e AKKOR KEREK SZEPEN.
Iranyito/feleldsségvallalo
MONDTAM NEKIK, HOGY AKKOR MOST MIND A KETTEN MENJENEK AT A
MASIK SZOBABA, HAGYJANAK ENGEM BEKEN, BiZZANAK MEG ABBAN,
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HOGY EN TUDOM, HOGY MIT CSINALOK, HA OSSZETOROM, AZ ENYEMET
TOROM OSSZE.

Mindez segit benniinket abban, hogy ne prdobaljunk meg altalanos kovetkeztetéseket
megfogalmazni a segitdi kapcsolatokrol, hanem adott entitdsok adott kapcsoldodasaként
tekintslink rajuk — elismerve, hogy ellentmondasok is szinezik dket. Csupan a dichotom
gondolkodashoz szokott elemzés szamara tiinik paradoxonnak a két alabbi mondat azonos

kapcsolodasban vonatkozo elhangzasa:

HA NEM ERTIK, AKKOR KERDEZZENEK VISSZA, ES NE GONDOLJAK, HOGY
KITALALJAK, HOGY EN HOGY SZERETNEM, VAGY HOGY GONDOLOM.

BELEP, ES ONKENTELENUL MEGIGAZITJA A HAJAM, PULOVEREM. NEM
KERDEZI MEG. ES EZ NEKEM TOK JO.

A patchwork analitikus modellje megengedi szamunka, hogy ezek egyszerre legyenek jelen
egy kapcsolatban, és mindig az adott helyzet, az adott patchwork 0sszessége aktivizalja ezt
vagy azt a hangot. Ahelyett, hogy valasztani kellene, hogy melyik hangja a legkarakteresebb
Zsuzsanak, nyitottd valunk arra, hogy az adott szovegrészben fedezziink fel kiilonb6zo
reterritorializaciot (kiszolgaltatott, teher, segitett, bizonytalan, ellenérdekelt) vagy
deterritorializaciot  (iranyité, kezdeményez6, alkalmazkodd, felelés, magyarazo)

eredményez6 hangokat. Igy valunk képessé a polifon elemzésre.

4.8. Aramlatok a patchworkokben

Deleuze ¢és Guattari (1987) segit benniinket abban, hogy a dichotomidkon tallépd
tobbszolamusagra, ellentmondésokra és bizonytalansagokra felfigyeljiink, ¢és az
Osszekapcsolodd patcworkokben, az adott taldlkozasokban észleljilk a kapcsolatokon
keresztiilfoly6 nyelvi, anyagi és szociokulturalis aramlatokat, amelyek hatnak egymadsra, és
formaljak az adott 6sszekapcsolodas elemeit, de- és reterritorializacios folyamatait. Gyakran
a patchwork alkotoelemeinek is megfigyelhetd bizonyos sebességli aramlésa, illetve az

aramlatoknak hatalmi helyzetet struktural6 hatasa.
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A szubjektumok folyamatos valakivé/valamivé valasaban ismét megtapasztalhatjuk,
hogy az itt megnevezett aramlatok nem esszenciajukat, hanem szitualtsagukat és kutatasuk
szokasrendjét (pl. az érzelmeket aramlatokként €s nem alkotdelemként értelmezik az
assamblage-kutatasok) tekintve inkabb aramlatok — mas (kutatas-) assamblage-ban pedig
alkotoelemként vagy re-, illetve deterritorializacios entitasként (vagy azok részeiként)
jelenhetnek meg (Feely, 2016).

Az aramlatok megfigyelése a személyi segitdi folyamatban a doktori kutatas és a
disszertacidiras daramlatainak része, amely ramutat az analizis megértést segito,
sziikségszerlien egyszeriisitd voltara. A személyi segitdi kapcsolatokban a gazdasagi toke és
az érzelmek meghatarozé aramlatokként figyelhetéek meg.

A kapcsolat zavartalan miikodtetéséhez nagyon komoly anyagi forrasok sziikségesek
(Bozalek, 2016).A gazdasagi t6ke alapvetéen meghatarozza, hogy milyen asszisztencia
hozzaférhet6, az alacsony fizetés nehezen elérhetd, munkahelyét gyakran valtoztatd

munkaerét tesz elérhetové (Kaye, 2006).

AZ EMBEREK EL SEM TUDJAK KEPZELNI, HOGY MILYEN BONYOLULT DOLOG
NEGY VEGTAGI BENASAGGAL ELNI. DE AZT, HOGY AZ ARA TOBBSZOROSE
EGY JO SZINVONALU CSALADI KOLTSEGVETESNEK, BIZTOS NEM. EZT
MAGAM KELL, HOGY ELOTEREMTSEM.

A gazdasagi toke foként Zsuzsa feldl aramlik a segitdk fele. Megfigyelheté azonban egy
Zsuzsa felé aramldé minimalis pénzmozgés az allam feldl is, amelyet Zsuzsa a segitdi
kapcsolatok fenntartdsaba forgat bele. Ez az Osszeg 6nmagaban egy éallami fenntartast

korhazi osztalyon valo élethez elégséges.

MAGUNKRA MARADTUNK. AMIT MI KI TUDUNK HOZNI AZ ELETBOL —
BIZONYOS, MEGLEVO ALLAMI TAMOGATASBOL — AZ MARAD NEKUNK. MOST
AZ ELMULT NAPOKBAN BENNEM AZ IS FELMERULT, HOGY MI LENNE, HA
ELKEZDENEK INTEZMENYT KERESNI AKAR IDEIGLENESEN. A KOVETKEZO
HONAP SEGITO-UGYBEN IRREALIS, AHOGY KINEZ. VEGIGJARTAM A
LEHETOSEGEKET, IGAZABOL A TORVENYEK SZERINT AZ EN HELYEM AZ A
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KRONIKUS BEL. ES MEG OTT IS VAROLISTA VAN, ES FIZETNI KELL. TEHAT
EGY 4 VEGTAGBENULT MA MAGYARORSZAGON CSAK A KRONIKUS
BELGYOGYASZATOKON HELYEZKEDHET EL. A TORVENYEINK SZERINT.
SEHOL MASHOL [...] ES EGY SEGITOM AZT MONDTA, iGY, EX CATHEDRA,
HOGY ,,HA ELMEGYEK VALAHOVA, NEM BIZTOS, HOGY VISSZAKERULOK”. EZ
EGY ELEG SUMMAS MONDAT VOLT.

Az ENSZ nyilatkozata szerint sérti az emberi jogokat a fogyatékos emberek nagy
intézménybe valo kényszeritése. Ez a megoldas pénzmegtakaritas céljaval sem jogilag, sem
etikailag nem elfogadhat6. Kutatasok bizonyitjak, hogy nem feltétleniil dragabb a személyi
segitdi szolgaltatds az intézményes ellatasnal, féleg akkor, ha a viszonyitds a szolgaltatas
valos hatékonysaganak és minéségének alapjan torténik (Zarb és Nadash, 1995). Kiilonb6z6
lakhatdsi formakat 6sszehasonlitva Shakespeare (2017) azt az eredményt kapta, hogy a
személyi asszisztencia hasznalja ki legjobban a forrdsokat, hiszen a tdimogatas 6rdinak szdma

¢s tartalma pontosan a szolgéltatas igénybevevdjére szabott.

NEM IGAZ, HOGY NEM A PENZEN MULIK A SEGITES — SOKSZOR BIZONY AZON
MULIK. TEHAT NAGYOBB LENNE A MERITES, HOGY IGY MONDJAM. MAS
KOZEGBOL LEHETNE VALASZTANI. AMIKOR AZ EMBEREKKEL, AZZAL AZ
OTVENVALAHANNYAL CSINALTAM EZT A SEGITO-KERESEST, OTT
TOBBSZOR IS VISSZAJOTT, HOGY ,NA, DE ENNYI PENZERT...”

Nagy-Britannidban és Skandinaviaban az allami anyagi timogatast nem intézmények vagy
tdmogatoszolgalatok kapjak tobbé, hanem célzottan maga a fogyatékos ember, aki
rendelkezhet arrdl, hogy milyen szolgaltatasokat vesz igénybe (Shakespeare, 2006). Ezaltal
lehetdség nyilik arra, hogy a fogyatékos emberek olyan személyeket alkalmazzanak, akikkel
kompatibilisnek érzik magukat — ¢€letkorukat, nemiiket, etnikumukat tekintve. Mindez nem
kotddik tobbé csaladtagokhoz, Onkéntesekhez, jotékonysagi szervezetekhez vagy
hagyoményos egészségiigyi ellatokhoz, hanem a fogyatékos személy maga vélaszthatja ki a
segitdit. Nagy Britannidban 1996-tdl irja eld torvény a direkt kifizetést (Direct Payment), és

Jogi, illetve adminisztrativ tdimogatast rendel mellé (Stainton és Boyce, 2004). A Zsuzsa altal
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a kapcsolatba fektetett munkanak (pl. a segitdk kiképzése, munkahelyi infrastruktara
kialakitasa) az anyagi vonatkozasai azonban nem jelennek meg az asszisztencia biidzséjének
kiszamitasakor — ennek a munkafolyamatnak a kifizetetleniil maradasara a szakirodalom is

hangsulyosan felhivija a szolgaltatas tervezdinek figyelmét (Morris, 1993b).

GYAKRAN ERZEM UGY, HOGY 24 ORAS TANFOLYAMOT TARTOK. NEM PEDIG
EGY SEGITO SZOLGALTATAST VESZEK IGENYBE.

Goodley és munkatarsai (2017) hangsulyozzak, hogy a tarsadalomtudomanyokban tul
gyakran til erds hangsuly helyezddik a racionalitasra, a kogniciora, a nyelvre. A kritikai
tarsadalomtudoményoknak fel kell fedezniilik és be kell épiteniiik vizsgalodasi koriikbe az
érzelmi folyamatok testi és tarsadalmi vetiileteit is. A személyi asszisztencia piaci aspektusai
el6térbe keriiltek a kutatasokban, érzelmi vetiiletei azonban zardjelbe tevodtek (Hughes et
al.,, 2005). Kezdetben az IL-mozgalom igyekezett levalasztani a gazdasagi
munkakapcsolatrol az érzelmi tartalmakat (Shakespeare, 2013), a fogyatékos emberek és a
személyi asszisztensek tapasztalatai azonban egyértelmiivé tették, hogy a munka és az
érzelmek szétvalasztasa lehetetlen (Shakespeare, 2000; Williams, 2001; Fine és Glendinning,
2005; Barnes, 2006, Fine, 2007). Ebben a kapcsolatban legtobb alkalmazott—munkaltato
viszonynal tobb érzelem, tobb érzelmi munka (Hochschild, 1979, 1983; Graham, 1983)
jelenik meg (Wadensten, 2009; Shakespeare, 2017). Mindkét fél részérél az
egytttmiikodeésiikhoz sziikséges energiadt igényel az, hogy adott helyzetben az érzelmeiket ne
mutassak ki (pl. mosolyogjanak, amikor diihosek), testi sziikségleteiket, érzéseiket
elnyomjak (pl. fazés esetén késObb 61tozzenek fel, pisilési ingeriiket ne azonnal elégitsék ki),
¢s gondolkodasmodjukat valtoztassdk meg abbol a célbdl, hogy az érzéseik bizonyos
szitudciokban megvaltozzanak (pl. a székletiiritésrdl valdo gondolkodas ujrakeretezése,
Hochschild, 1979).

A konstruktivista episztemologiak csupan a megtestesiilt érzetek reprezentacidjarol
tudnak beszélni, de Deleuze és Guattari (1994) az affect (az idegrendszer reakcioja) fogalmat
haszndlva megnyitja annak a lehetdségét, hogy aktualis testi tapasztalatokrdl beszéljiink.
Ezek zsigerileg megtestesiilt érzések, nem pedig azok, amelyekben az érzés

megfogalmazodik a kulturalis diskurzusban (Wetherall, 2012). A sajat valdsaga szintjén
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érzékeli ezt a test, nem pedig a jelentésiik szintjén (Abel, 2007). A pre-diszkurziv

tartomanyba tartoznak, mint példaul a sokk vagy a fajdalom.

MINDIG FAJ, MOST IS. SZOKTAM MONDANI, HOGY SUNDISZNOSZERU
FAJIDALMAK. MINTHA SUNOK MOZOGNANAK A LAPOCKAMON. ES EL TUDOM
KEPZELNI, AHOGY A SUNGYEREKEK VESZEKSZENEK A SUNANYUKAJUKKAL,
HOGY EZ MILYEN. EZ SEGIT ABBAN, HOGY NE ADJAM ODA, NE ENGEDJEM
LEGYURNI MAGAM A FAJDALOMTOL. GYAKRAN ESZEMBE JUTNAK
MINDENFELE EMLEKEK — PL. A SUNOKROL, AMIKOR GYEREKKOROMBAN
EGYIK ESTE BEJOTT AZ APU, ES SZOLT HOGY JOJJUNK KI HALKAN, AZ
UDVARON EGY SUNCSALAD VEGIGVONULT. EZ A KEP ESZEMBE JUT, ES SEGIT
ABBAN, HOGY ELTERELJE A GONDOLATAIMAT A FAJDALOM
FAJIDALMASSAGAROL.

A rajuk val6 reakciok mar inkabb diszkurzivak, és csak a nyelv altal tudunk roluk beszélni,
s anyelv is ki tudja 6ket valtani (pl. elpirulas valamit6l, Butler, 1993). Az affect az adrenalin
megvaltozasa, a szivritmus felgyorsulasa. A megtestesiilt affect az 6rom, az izgalom, a
félelem, a harag, az undor vagy a szégyen (Feely, 2016). Goodley (2017) felhivja a
figyelmiinket azonban arra, hogy a biologiai (affect) és a kulturalis (megtestesiilt affect,
érzelem) dichotom kiilonvalasztdsa a modernitas kétpolusu logikdjanak leegyszeriisitd

értelmezésével fenyeget, €s a tapasztalat két szintjét szinte lehetetlen kiilonvalasztani.

MINDEN ALKALOMMAL MEGSEMMISULOK. LELKILEG IS, FIZIKAILAG IS. AZ
ANYAGCSERE-FOLYAMAT AZ EGESZ SZERVEZETEMET BORZASZTOAN
IGENYBE VESZI, A FOLYADEKKIVALASZTASOM IS MEGVALTOZIK, AZ
AMUGY IS FURCSA HO ERZEKELESEM FEJRE ALL. KERINGESEM MINTHA NEM
IS LENNE. ILYENKOR OSSZTUZ ALA VESZ AZ ALLAPOTOM. SZERETNEK
MELYEN EGYEDUL LENNI, MINT MINDENKI, HASONLO HELYZETBEN. NEM
TEHETEM. SZENVEDEK, DE HAGYOM MAGAM, MERT A TARTALEKAIMAT
NEM NULLAZHATOM LE.
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Konfliktusok minden személyi segitdi kapcsolatban eléfordulnak (Wiles, 2011). Hosszu
ideig testi és érzelmi kozelségben dolgozni valakivel gyakori félreértéseket &s
nézetkiilonbségeket generalhat. Ezek lehetnek személyesek, a folyamattal kapcsolatosak

vagy a kozelségbdl szarmazok (Shakespeare, 2017).

NAGYON NEHEZ UGY ELNI SZERINTEM, HOGY MASOK, A SEGITOK
AKARATAHOZ, SZEMELYISEGEHEZ IDOMULVA ELFOGADOM A SEGITEST.
HOL VAN A HATAR, AMIKOR MEG ONMAGUNK TUDUNK MARADNI? NEHEZ
MINDIG UJ EMBEREKHEZ IDOMULVA ELFOGADNI A SEGITSEGET.

Némely konfliktust kommunikaciés gyakorlatok, reflexids technikdk, illetve a tdmogatd
rendszer (pl. szupervizios beszélgetések, sorstarsi konzultaciok) elérhetésége hatékonyan tud
csOkkenteni. A hatarok gyakori valtozasa (pl. hivatalos ligyintézéskor vagy fogmosaskor), a
kozelség-tavolsdg, a hatarok kiilonbozd érzékelésének, megélésének, jelzésének ¢és
ujrairasanak technikdi gyakori fesziiltségforrast jelentenek. Csakigy, mint az anyagi
kilatastalansag, a tulterheltség, a talfaradas, illetve egyéb, nem a munkakapcsolat altal

generalt élettényezdk (Ahlstrom és Wadensten, 2010, 2011, 2012).

HARCOLUNK? EGYMAS ELLEN VAGYUNK? ADOK-KAPOK? NINCS
VALASZTAS. NEM IGY KELL ERTENI? VALAKI SEGIT, ES EN ELVISELEM?
AMIKOR EN SEGITEK, MAS ELVISELI? NEKEM SEMMI SEM JO? HOGY
MESELJEM EL? EZ NEM HARC, EZ EGYUTTMUKODES! NEM AKAROK BUDDHA
LENNL, NEM AKAROK MEGVILAGOSODNI! ELNI AKAROK A
LEHETOSEGEIMMEL. AMI ITT ES MOST NELKULED NEM MEGY TOVABB EGY
JOTTANYIT SEM! MENNYT A JOTTA? NAGYOBB, MINT EGY FIKARC?

4.9. Egy j6 segit6, egy jo6 munkaltaté

A személyi segités és egyiittmlikodés diszkurziv, materialis és strukturalis dimenzidi és
tartalmai az el6z6 bekezdésekben bdvebb kifejtésre keriiltek. Ez az alfejezet azt mutatja be,
hogy Zsuzsa tapasztalatai és tudasa alapjan milyen egy jo segité és milyen egy jo munkaltato.

A feldolgozé munka soran Osszegyljtottem azokat a kornyezet és kapcsolodasok altal
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meghatarozott f6 elemeket, amelyek rendszeresen eldkeriiltek, amikor Zsuzsa egy-egy
helyzet kapcsan az elégedettségét, oromét vagy vagyat fejezte ki. Az altalam tortént
Osszeallitast kovetden Zsuzsa atnézte, jovahagyta, illetve kiegészitette a szoveget.

A jellemzOk egymas utan vald sorakozasanak liiktetése adta az Otletet, hogy nem
tablazatos formaban, vagy egyszerli felsorolasként osztjuk meg ezeket az eredményeket,
tapasztalatokat, hanem a heurisztikus, evokativ és kisérletezé (Denzin, 1997, 2000; Kenny,
2012) kutatasmetodikai keretrendszert felhasznalva, szabad versként, amely sorok, szavak
egymasutanisaga, liikktetése mantraként is olvashatd. A jo segitére €és j6 munkaltatora
vonatkoz6 kutatasi eredmények végleges formajat Zsuzsaval egylittesen dolgoztuk ki és
szerkesztettiik meg.

A vers a megélt szitudciok, konkrét kapcsolodasok relevans esszencidit tartalmazza.
Egymasnak ellentmondé jellemzOk istalalhatoak benne, hangstlyozva a helyzet
Osszetettségét, valtozékonysagat és tobbszolamusagat — nem célként jelolve azt, hogy

altalanos, vagy teljesleirast adjon a jo segitordl, vagy a j6 munkaltatorol.

IDEALIS SEGITO NINCS, MINT AHOGY IDEALIS SEGITETT SINCSEN. MINDIG
SZITUACIOFUGGO.

A joO segitd és a jO munkaltatd verse egy igazi, tobbszélamu, tobbszorosen kapcsolodo
assamblage-ioz hiven sem nem két vers, sem nem egy vers. Egy része egymastol kiilon
fogalmazodik meg, jelezve, hogy vannak markansan elkiilontil6 jellemz6i egy jo segitonek
és egy jO0 munkaltatonak. A jellemzés szOovegezése azonban — ahogyan a két ember
egylttmiikodése — minden esetben egymas felé tart, a masik felé kozelit, nem eltagadva a
kapcsolatba szov6do ellenérdekeltségeket sem. Ezt jelzi a két szovegrész szorosan egymas
mellett valé megjelenitése. Bizonyos sajatsagok azonban dsszeérnek, kiterjednek a segitdre
¢s munkaltatéra egyarant. Ezek a pontok alkotjak a kozos sorokat. Akkor is a vers részei,

amikor az ,,Egy jo segit6”-t olvassuk, ¢s akkor is, amikor az ,,Egy j6 munkaltato™-t.
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Egy j6 munkaltato

Egy o segito

Egy jo munkaltato MUNKAT AD

Egy jo segito JELEN VAN

Egy j6 munkaltato OLYAN MUNKAT
AD, AMIRE KEPESNEK TART

Egy jo segitd POZITIVAN
VAN JELEN

Egy j6 munkaltato KEPESSE TESZ

Egy j6 segit6 NEM DONT HELYETTEM

Egy j6 munkaltato AZT KERI, AMIT
MOND

Egy jo segito NEM KELT
BIZONYTALANSAGOT

Egy j6 munkaltato ERTHETOEN,
PONTOSAN, TARGYILAGOSAN
FOGALMAZZA MEG A KERESEIT

Egy jo segit6 MELLETT
BIZTONSAGBAN ERZEM
MAGAMAT

Egy jo munkaltato TISZTABAN VAN
AZZAL, HOGY NEM TUD MINDIG
EGYERTELMUEN FOGALMAZNI

Egy o segitd
TERET AD A
KREATIVITASRA

Egy jo munkaltato, olyan, hogy LEHET
VELE TERVEZNI

Egy jo segitd MAGA IS
KREATIV

Egy j6 munkéltato NEM BILLENTI KI A
SEGITOJET A KOMFORTZONAJABOL,
DE TAGITJA A HATAROKAT

Egy jo segitd TARTJA
MAGAT A
MEGBESZELTEKHEZ

Egy jo munkaltato TERVEZ,
TUD UJRATERVEZNI,
GYAKORLATOT TEREMT,
IDONKENT ELTER TOLE

Egy jo segitd AZT A GOMBOT
NYOMJA

MEG,

AMIT KEREK

TUDJA, HOGY A NAP

| RUTIN, NEM RUTIN

Egy j6 munkaltato TISZTAZZA, HOGY
MIBEN KER SEGITSEGET ES MIBEN
NEM

Egy jo segitd
FIGYELMES ES
FIGYEL

Egy j6 munkaltato SEGITSEGET
FELESLEGESEN NEM KER, ES NEM
FOGAD EL

Egy jo segit6 KOMFORTOSAN MOZOG
A SAJAT
ELETEBEN

Egy j6 segitd MEGKERDEZI

Egy j6 munkaltato KONFRONTALODIK

Egyjo munkélte}té NEM
KONFRONTALODIK

Egy jo segitd NEM
KERDEZI MEG

SZAMIT A MASIKRA ADOTT KERETEK KOZOTT

ALKALMAZKODO, EMPATIKUS ES TOLERANS

Egy j6 munkaltato

KOMMUNIKALJA, HOGY MIT TART
FELESLEGESNEK

ES MIT NEM

Egy jo segité TUDJA, HOGY A PISILES
FONTOSABB, MINT A KAVE

TUDJA, HOGY A SZUKSEGLET AZ
SZUKSEGLET EGYERTELMUEN

Egy j6 munkaltato PONTOSITJA A
KERESEIT, HA SZUKSEGESNEK
LATJA

Egy o segitd )
TOBB SZEMPONTBOL
ERTEKEL

Egy j6 munkaltato MEGBIZIK A
SEGITOJEBEN

Egy jo segité NEM
ERTEKEL

VISSZAJELEZ A MASIKNAK AZ EGYUTTMUKODESRE
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Egy jo munkéltato BELATO | Egy jo segité DISZKRET
Egy j6 munkaltato TUDJA A SAJAT | Egy jo segit6 NEM ERTEKELI TUL A
FELELOSSEGET | SZEREPET, DE
KEZEBEN TARTJA AZ | NEM ERTEKELI
ELLENORZEST | ALUL SEM
EGYUTTMUKODO
MEGBIZHATO
NEM EL VISSZA A HELYZETEVEL
HELYZETBEN VAN
HELYZETBE HOZ
TUDJA, HOGY ,,MINDEN EMBER: FENSEG”

A szoveg megengedi a hozza vald kapcsolddast vagy a ,kicsatlakozast” —
szandékosan teret nyit és enged az eltér0 viszonyuldsok és értelmezések felidézéséhez.
Zsuzsa ¢élményeinek ¢és ismereteinek megosztasan til célja, hogy el6hivja sajat
tapasztalatainkat és parbeszédbe alljon tudasunkkal. Otvdzi a konkrét (pl.: AZT A GOMBOT
NYOMJA MEG, AMIT KEREK) és generalizalt megéléseket (A NAPI RUTIN NEM
RUTIN). Kifejezi a segités-egylittmitkodés komplex, egymasra épiild, illetve egymasnak
ellentmondo viszonyait. Megfogalmaz egy szertedgazo6 vagyrendszert, amely nem a hidnybol
sziiletik, vagy nem azzal azonos, hanem megtalalja a vagyban rejl6 pozitiv valdésagot, amely
aktiv cselekvésre 6sztonoz (Deleuze — Guattari, 1984, 1987).

A vagy hatalomként és cselekvd erdként vald értelmezésének felvillantasaval a
doktori disszertacid, 6nmagat is assamblage-ként kezelve, nem Ohajtja a lezartsag, a teljesség
latszatat kelteni — nyilt kapcsolodasi feliiletként mutat rd a vdgy Deleuz-i értelmezésének
fontossdagdra a jo segitové, illetve a jo munkaltatéva valasfolytonos alakulasanak
folyamataban — érzékeltetve az elemzés, az értelmezés befejezhetetlenségét, a kapcsolddasok

teljességének felfejthetetlenségét.
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5. Osszegzés

A fogyatékossagtudomany ¢€s a kulturalis antropologia elméleti, szemléleti és modszertani
bazisan allo részvételi kutatast végeztem egy éven keresztiil, amely azt vizsgalta, milyen
elemek, hatoerék és aramlatok kapcsolddnak Ossze a személyi segités folyamataiban. A
kutatast egyrészt az a hiany hivta életre, hogy Magyarorszagon nincsen kiépitett, orszdgszerte
elérhetd, allami tamogatasbol megvalosuld, az Onalld Eletvitel Mozgalom paradigmai
alapjan miikodo személyi segitdi halozat. Léteznek szervezetek, amelyek személyi segitoket
kozvetitenek fogyatékos emberek szamara, ezek azonban kevés ember szdmara elérhetdek és
kinalnak valos segitséget. Masrészt az indokolta munkamat, hogy nagyon keveset tudunk a
személyi segités kapcsolodasainak mitkodésérdl, tartalmardl és sokszintiségérdl — hazankban
antropologiai ¢és fogyatékossdgtudomanyi kutatds kordbban nem késziilt ebben a téméaban.
Erre a kettds hidnyra kutatdtarsam és a kutatds alanya: Antal Zsuzsa hivta fel a figyelmemet,
aki lassan 20 éve ¢l személyi segitokkel egyiittmiikodve.

Héarom jelentés talalkozasi feliilet koré fonodik a doktori disszertacid: egy
diszciplinaris  (kulturdlis antropologiat ¢és fogyatékossdgtudomanyt érintd), egy
kutatdasmodszertani (etnografia és biografia témaja) és egy emberi (a személyi segitést illetd)
teriilet koré. E kapcsoldodasokat természetesen elvalaszthatatlanul korbeveszik mas
szimbolikus, anyagi, testi, strukturalis és nyelvi csatlakozasok, amelyek szintén a dolgozat

tematikus fokuszat képezik.

» A kulturdlis antropolégia és a fogyatékossdgtudomany diszciplinaris kapcsolodasa
felrajzolja a doktori kutatis gondolati €s szemléleti terének kartografidjat. Az
antropologiai megkozelités a kultara beliilr6l vald leirdsara, az ember sajat
nézdpontjanak feltardsara torekszik annak a tarsadalomnak a viszonyrendszerében,
amelynek részese, €és ezt a tapasztalatot értelmezi a tarsadalmi ¢és kulturalis
folyamatokrol kialakitott elméletek halojaban. A késémodern antropologia annak a
felismerésével vette kezdetét, hogy az antropoldgiai kutatdsi folyamat és irds nem
transzparens és semleges gyakorlat, a kutatd/szerz6 nem testtelen és pozicid nélkiili,
hanem elvélaszthatatlanul része torténelmének és kultirdjanak. A kulturalis antropologia

premisszaja szerint a megismerés adhatja a legstabilabb forrasat a tarsadalmi
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egylittélésnek. A kolcsonos elfogadas egyik kulcsa a megismerés és megértés szandéka
¢s elhatarozasa, az erre iranyul6 kitart6 (kutatoi és pedagogiai) munka.

A fogyatékossagtudomany elsOsorban tarsadalmi, kulturalis, politikai, jogi,
gazdasagi szempontbdl vizsgélja a fogyatékossag jelenségét és a fogyatékossag egyéni,
kozosségi, tarsadalmi tapasztalatait (Davis, 2013; Goodley, 2011, Meekosha és
Shuttleworth, 2009). A fogyatékossagtudomany a normalitds, a sériilés és a
fogyatékossag fogalmainak és élethelyzeteinek konstrualasaval, megélésével s a kettd
Osszekapcsolodasanak dekonstrukcidjaval, ujraértelmezésével foglalkozo kritikai
tarsadalomtudomany, amely ,,a fogyatékossagelutasitasnak™ (Konczei et al., 2018, p.
84-85) rejtett hatalmi mechanizmusait kutatja. A fogyatékossagtudomany nem a
normalis és abnormalis elvalasztasanak, Gjrarajzolasanak kérdésével foglalkozik, hanem
inkdbb azzal, hogy a fogyatékossag tiikrében részleteiben és sokszinliségében leirja és
elméleti kontextusba helyezze a tarsadalmi miikodést és a tarsadalom tiikkrében a
fogyatékossag jelenségét és tapasztalatat (Davis, 2013).

A fogyatékossdgtudomany ¢és a kulturalis antropoldgia egyarant az ,,embernek
lenni” létet és 1étlehetdségeket vizsgalja, eltdvolodva a normativ gondolkodés sztereotip
attitidjétdl, kinyilva alapfogalmaink wjrafogalmazéasa és Ujra¢lése felé. Meglatja az
értékét annak, hogy az ujrafogalmazas esélyt kinal arra, hogy ’kigondolkozzunk’ a sajat
ontoldgiai kereteinkbdl. Ezek az élmények megzavarjak, amit tudunk vagy gondolunk,
annak érdekében, hogy megismerjiik azt, amit eddig el sem tudtunk képzelni. A relacios
ontologia megteremti a feltételét annak, hogy lassuk azt, amit egyébként nem latnank:
altalanosité  sztereotipiainkon til a IétezOket adott, szitudcidba agyazott
kapcsolodasaikban, amelyek hatalommal felruhazottd vagy kiszolgéltatotta tesznek
bizonyos embereket, a kontextus, a kapcsolddasok valtozasaval pedig mas embereket
(Holbraad-Pedersen, 2017). Ahelyett, hogy a sajat analitikus fogalmainkat arra
hasznalnank, hogy megértsiik az etnografiai anyagokat, az etnografiat hasznaljuk arra,
hogy ujragondoljuk az analitikus fogalmainkat: hogyan kell gondolkoznunk valamirdl,
hogy az ne hasson abszurdként?

A dolgozatban Osszeszedtem és rendszereztem a kulturdlis antropologia és a

fogyatékossagtudomany érintkezésének torténeti mérfoldkoveit, és
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Osszekapcsolodasanak legkiemelkedObb feliileteinek az alabbi jellemzdit taldltam,

amely épitdkdvek a jelen disszertacio bazisat is képezik:

kozéppontjaban az ember és kapcsolddasai allnak;

miikddésének alapja a részvételiség;

egyszerre elméletalkotasi és cselekvd szandéku;

kritikai és (6n)reflexiv szemlélet jellemzi;

vizsgalddasi pozicioja és tudasa szituacidba agyazott;

tarsadalmi parbeszédet folytat, hirdet és tanit;

elfogadja a tobbszoros igazsagok parhuzamos l1étezését;

jellemzi a sokszinliség megismerési/megismertetési szandéka ¢€s tinneplése;
nyitott a fogalmai Gjratanulasara;

segit az alapfogalmaink Ujratanulasaban.

Egyiittmiikodési lehetOségeik széles horizontjdan megvalosult kutatasok

Osszegzésével megallapitottam, hogy 6sszefonddasuk harom tag, kiilonb6zd tematikus

kutatési irdnyt rajzol fel, amelyek valojaban egymastol szétvalaszthatatlan jelenségekbdl

formalodnak, de kérdésfeltevéseik esélyt nyujtanakaz analitikus sikon torténd

szétszalazasukra. Ezek a kovetkezok lehetnek.

Elsésorban a  kulturdlis  kozosség  fogyatékossagképére  fokuszalod
kutatasok.Kiilonbozd kultarak lokalis és perszondlis narrativai a fogyatékossag
okardl, jelentésérdl. A fogyatékossaggal ¢l6 emberek tarsadalmi stituszainak
kialakulasa, reprezentdcidja és formalodasa. Az eltérd tarsadalmi attitidok,
sztereotipiak kialakuldsdnak gyokerei, folyamatai és miikddése.

Elsésorban a fogyatékossaggal ¢él6 emberekre 0Osszpontositd kutatdsok. A
fogyatékossaggal ¢€l6 emberek egyéni ¢és csoportos ¢lettapasztalataira és
tevékenységére,  kultirahaszndlatanak,  -teremtésének  és  -elsajatitasi
folyamatainak a megismerésére €s megértésére valo torekvoek, amelyek akar
onéletrajzi ihletéstiek (auto-etnografiak).

Elsésorban a kulturélis antropologia és a fogyatékossagtudomany kozds talajan
sziiletd kutatdsok folyamatat feltard vizsgalatok. A fogyatékossag tapasztalatat

feltar6é kulturalis antropologiai kutatdsok meta-kutatdsai. Az adott vizsgalatok
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kérdésfelvetéseinek, alkalmazott modszertanainak, hatalmi dinamikainak és
disszeminacids technikainak, akcioinak feltdrasara vonatkozd torekvések

(Hammer, 2013; Shuttleworth, 2001).

A dolgozat bemutatja két ember: a kutatdtars-kutatdsi alany és a kutatdsvezetd
egylittmiikodését egy részvételi kutatdsban. Az etnografikus anyaggytijtés ¢és a
biografikus kutatasok gyakorlatabodl kibontakozd, egy személlyel, illetve a kutatasban
részt vevo két ember Osszekapcsolodasaval dolgozd modszertan a kutatast tanulasi
folyamatként értelmezi (Gelei, 2002; Ingold, 2017), amely hozzajarul ahhoz, hogy
tobbet megtudjunk kulturdnk mindennapi miikodésérdl és lenyomatardl egy ember
megélésében, akinek tapasztalataiban tiikr6zddnek a tdrsadalmi mechanizmusok és

imperativuszok.

EN TUDOM, HOGY MILYEN A BENA LET, NEM CSAK OLVASTAM ROLA

A kutatasmoddszertani kapcsolodasban felfedezhetdk etnografikus és biografikus
elemek, kiegésziilve narrativ életatinterjukkal (Angrosino, 2007) — terepjegyzetekkel és
reflexiv terepnaploval. A biografikus modszer részeként felhaszndlasra keriiltek a
kutatasban részt vevd személy altal irt nyilvanos online feliileten elérhetd bejegyzések,
hozzaszolasok és az altala kozolt ismeretterjesztd vagy tudomanyos cikkek, esszék,
nyilatkozatok, riportok szovegei s a rendelkezésemre bocsatott feljegyzések,
naplorészletek. Az etnografiai anyagot a személyes ¢és telefonos interjuk tapasztalatai és
a kutatés folyamata alatt valtott e-mailek képezték.

A kvalitativ kutatas érvényességének és megbizhatosaganak abiztositdsa és
ellendrzése beépiil a kutatds minden fazisdba, az aldbbi modokon (Flick, 2009;
Golnhofer, 2001; Mayring, 2016; Maxwell, 2012; Kvale, 1997; Gelei 2002; Corbin és
Strauss, 2015):

e azelméleti és a gyakorlati folyamat 6sszeolvadasanak fenntartasaval,
e a tervezési folyamattol a feldolgozasi folyamaton 4t a disszeminacioig a valds
részvétel biztositasaval,

e akutatdsba egymasnak ellentmond6 eredmények beemelésével;
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o reflektalt, fegyelmezett szubjektivitassal;

o kutatdi gyakorlat, 6nismeret, onreflexi6 alkalmazasaval;

o akutatasi folyamat dokumentélésa, transzparensen tartasaval;

o visszajelzések, kritikdk kérésével és fogadasaval, a kutatds folyamat koriili
diskurzus fenntartasaval;

e akutatdi onmegkérddjelezés gyakorlasaval,

eltérd kutatdsmodszertani eszkdzok parhuzamos alkalmazasaval.

A dolgozat ramutat arra, hogy ha képesek vagyunk reflektalni a sajat
ontologiainkra, akkor képesek lehetiink a terepen tanultakbol (és nem Kkorabbi
elméletekbdl) valo elméletalkotasra. A dekonstrukeio kritikai energidjat a reflexivitas
ujfajta gondolkoddsmodot generald mechanizmussa formalhatja. Ez megvaltoztatja a
kapcsolatot, a hierarchiat az etnografiai anyag ¢s az analitikus forrasok kozott (Palecek
¢s Risjord. 2013). Mindennek eléréséhez kisérletezésre van sziikségiink: a
megismerési/elméletalkotdsi modszertanokkal valod kisérletezésre. Ezen a szinten
ujbol megjelenik a reflexié arra, hogy miket tekintiink kutatdsi mddszereknek, ¢és
miket nem (Holbraad-Pedersen, 2017).

A kutatas reflektal tovabba arra, hogy a folyamatara milyen dimenziok hatnak:
a résztvevok testi és mentalis szitualtsagatdl a tudomény tartalmi és értékeld
diskurzusaig és gyakorlataig. A dolgozat parbeszéden alapuld, emergens folyamatként
mutatja be a kutatast (Lajos, 2016, p. 35-36), amely a tudas-létrehozasnak (tehat a
hatalom-megosztasnak) egy feliilete (Rappaport, 2008; Kiraly, 2017). Feltérképezi a
kutatds két résztvevdjének hatalmi koreit, azok valtozatos dinamikéjat, és
hangsulyozza a kutatasi helyzet dontéseinek komplexségét, egyértelmisitve azt, hogy
a résztvevok inkabb milyen dontések meghozataldban vettek részt a kutatas
tervezési/lebonyolitasi/feldolgozdsi és disszeminacios fazisaiban. A  kutatési
beszamoloban kiemelésre keriil, hogy a legmarkidnsabb nehézséget a kutatdi
tervezésre edzett szokasok félretétele és a kvalitativ részvételi kutatdssal jard hosszu
tava rugalmassag ¢és bizonytalansag felvallalasa jelentette, elsésorban az alabbi
tertileteken:
e idOtervezés €s szervezés;

e a kutatasi kérdés/téma lesziikitése;

130



a kutatasi eredmények kijelolése;

a kutatasmodszertan kontextushoz vald illesztése;

a kutatéas hasznosuldsanak formai és irdnyai,

a kutatas koriili kiilonb6z6 elvardsoknak vald megfelelés;

kutatasetikai kérdésekre vald valasztalalds (anonimitds, kutatisi beleegyezd
alairasa);

a részvétel biztositdsdnak modjai;

a tudomanyossag biztositasanak stratégiai.

NA ES AKKOR HA MEG A ZSUZSI IS ITT LENNE, ES O IS LATNA ITT A
SAROKBAN, MINT EGY REJTETT KAMERA, AKKOR MEG NAGYOBB
BAJBAN LENNE, HOGY MIT FOG BEIRNI ABBA A 100 OLDALNYI, SOKNAK
TUNO, MEGIS KEVES DISSZERTACIOBA.

A kutatasi bizonytalansdgok és nehézségek felvallalasa mellett a dolgozat ravilagit

arra, milyen sokszinii eszkdzok allnak a kutatasvezetd rendelkezésére abbol a célbol,

hogy biztositsa a valos részvételt a kutatasban részt vevé ember szamara, pl.:

eldzetes irasos €s szobeli egyeztetés a kutatas tervezett menetérdl;

korabbi, kutatdtarsként szerzett tapasztalatok feltérképezése;

a részvételi kutatassal kapcsolatos tudasok és tapasztalatok kdlcsonds megosztasa;
explicit kérdések rendszeres feltétele a kutatds menetének véleményezésével
kapcsolatban;

kiilonb6z6 kommunikécios platformok parhuzamos hasznalata;

kutatasi folyamatok gyakori kihangositasa;

kolcsonos kutatasi elvarasok rendszeres tisztazasa;

a részvételi kutatassal kapcsolatos szakmai és tapasztalati forrdsok biztatasa;
kérdések feltételének, vélemények megfogalmazasanak folyamatos biztositasa;
részvételi kutatdsokat végzé kollégakkal, informacios feliiletekkel (pl.

konferenciak) valo kapcsolodas lehetdségének megteremtése és fenntartasa.
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A kutatasi anyagok feldolgozasa és kozlése soran megjelenik a kutatds egészén
végighuzodo diszkurziv tobbszolamusag. A kutatas teljes folyamataban erds figyelem
szegezOdik a kutatdsetikai kérdésekre €s a kutatast érintd diszciplindk kutatasetikai
ajanlasaira. Etikai alapvetésként a kutato munkdja alapkovének tekinti, elismeri és
vallalja a gyogypedagogia, a fogyatékossdgtudomany és a kulturdlis antropoldgia

kutatasetikai kddexeit.

— DE TERJUNK VISSZA AZ ALAPKERDESHEZ: MIERT MI KETTEN
VAGYUNK ITT? ES [...] MINDANNYIAN, MIERT VAGYUNK ITT?

— Szerintem azért, mert Ggy gondoljuk, hogy a hétkéznapi vagy a mindennapi,
sokszor tapasztalat Gtjan szerzett tudas €s az akadémiai, elméletinek mondott tudés
sokat tud egymaésnak mondani, egymassal megosztani. Ertéknek és egymaést
kiegészitonek tekintjilk mindkét tudasnemet. Kivancsiak vagyunk arra, mi valtozik

akkor, ha megtorténik kozottiik a taldlkozas, ha megszovodik a kozds halo.

* A kutatds tematikus kdzéppontjaban a személyi segités kapcsolodésai allnak, felhivva a
figyelmet arra, hogy:

e a segités és a fligghség élményét minden ember megtapasztalja — ezek a
tapasztalatok kiilonbozoek, és eltérd életmindség kialakuldsdhoz jarulnak hozza;

e ha a segitést Ugy értelmezziik, mint valamit, amit csindlunk, akkor rogton
kulturalis, politikai, gazdasagi, filozofiai és etikai térbe érkeziink, amelyre fontos
reflektalnunk (Bauman, 1993);

e a segités univerzalis jelenségének megértése intenziv fokuszt igényel a kulturalis
antropologiai és a fogyatékossagtudomanyi kutatasokban és elméletalkotasban
egyarant;

e a segités értelmezési és értékelési kerete markdnsan megvaltozott a
fogyatékossagtudomanyi  kutatdsok utobbi hirom évtizedében, amely
modosulashoz er6sen hozzajarultak az Onallo Eletvitel Mozgalomnak és a

feminista gondoskodasi etikanak tézisei;
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a segités tapasztalata megkoveteli olyan értelmezési keretek 1étrehozasat, amelyek
a segitésben Osszekapcsolddd emberek értékét nem a fiiggetlenségiik mércéjén
mérik.

o ehhez sziikségiink van a fliggdség jelentésének dekonstrudldsara és a segités

legmélyén meghtiz6d6 mozzanatra, a kapcsoloddsra valo fokuszalasra;
mindez az emberi 1€t fiktiv autonomiajanak feliilirasaval jar, ramutatva arra,
hogy minden cselekedetiink egyszersmind kapcsolodasi tevékenység is;

e kapcsolodasok ¢és azok modosuldsai altali folyamatos valtozasban,
szlintelen valakivé/valamivé vélasban vagyunk;

ezek a kapcsolodasok egyszerre dllnak materialis (targyi és testi), természeti,
diszkurziv, kulturalis és strukturalis dimenziokbol;

az elemek 0Osszefonodasabol hatderdk keletkeznek, amelyek ,,inkabb
gatoljak”, vagy ,,inkabb létrehozzak” a valtozast (re- és deterritorializacio);
minden Osszekapcsolodason atfolynak bizonyos entitdsok (pénz, érzelem,
informacio), amelyek meghatidrozzak az 0Osszekapcsolodéds valtozasdnak
iranyat;

ezeknek a kapcsolodasoknak a felfejtése eszkoz arra, hogy ki tudjunk 1épni
a binaris gondolkodasunkbol, segit abban, hogy a tobbszolamusagokra,
ellentmondasokra, bizonytalansagokra felfigyeljiink, és esszencializalas
nélkil, egyszerre tudjuk vizsgalni a konkrét helyzetekben, konkrét

kapcsolodasban megjelend hangokat.

kapcsolodasaink megtapasztaldsa és értelmezése mindig az adott szituacidban,
Osszekapcsoloddsokban (patchworkben) ¢és az adott tarsadalmi, kulturalis
kozegben torténik, amelynek a kutatd és az olvas6 is mindig részese;

fontos, hogy legyenek olyan elméleti kereteink és gyakorlati tapasztalataink,
amelyekben egyszerre ¢ljilk meg dnmagunkat és 6sszekapcsolodéasainkat a segités
folyamatdban;

a személyi segitéi kapcsolatok tartalmai, hangjai, erdforrasai és kihivésai
komplexek, sokrétiiek:

o ITT EN VAGYOK A MUNKALTATO, A MUNKAADO ES A MUNKA

ELSZENVEDOJE IS. TEHAT HOGY EN FIZETEK, EN KOTOK
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o

SZERZODEST, EN ALLAPITOM MEG A HATAROKAT, EN KAPOM
A  SZOLGALTATAST, EN ELLENORZOM VAGY NEM
ELLENORZOM.

a személyi segités nem csupan a segités adasabol all, és a segités nem csak
egy iranyu;

a szolgaltatast igénybe vevd fél kiillonbozé szerepekbe kertilhet a kapcsolat
soran, amelyben eltéré hangokon, kiilonb6zd szerepekben szdlalhat meg
(Gilligan, 1982; Gilligan et al, 2003);

a j6 személyi segitdi kapcsolat miikodtetéséhez:

- megfeleld, 0Osszehangolt ¢és egylittesen kialakitott/elismert ¢és
kimondott tudéasra, képességre, attitlidre, felelosségvallalasra és
kapcsolodaési etikdra van sziikség mindkét fél részérdl onmagaval, a
masik személlyel és az egyiittmiikodéssel kapcsolatban egyarant;

- biztositani kell az egylittmiikddésre rendszeresen reflektald
kommunikacios tereket és feliileteket;

- fontos a dinamikus személyi segit6i halo kiépitése és mitkddtetése;

- n¢lkiilozhetetlenek bizonyos forrasok (pl. human erdforras, ido,
anyagiak, infrastruktura stb.);

- megbizhatéoan miikodo segédeszkdzok kellenek;

- valdoban  tor6d6  jogokra és  tarsadalmi, illetve egyéni
felelosségvallalasra van sziikség;

- nélkiilozhetetlenek olyan szereplOk a kapcsolatban, akik rendelkeznek
a megfeleld jogi, technikai, infrastrukturalis, szakmai, etikai stb.

tudassal, és azt hozzaférhetové teszik;

AMI A SEGITONEK MUNKA ES SEGITES, AZ NEKEM AZ ELETEM

e ajoszemélyise gitdi kapcsolatrol fontos tudni, hogy:

o

az egylittmiikddésben részt vevok valamilyensége erdsen meghatarozza az
egylittmiikdés milyenségét;
hatalommal ruhédzza fel az egyiittmiikddésben részt vevé mindkét felet — a

sajat ¢letiiket €s a kapcsolodasukat tekintve is;
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o ellentétes iranyt mitkddések is felfedezhetdek benne (pl.: ellenérdekeltség —
segiteni akards, tor6dés — undor, kozel keriilés — tavolsagtartas,
kiszolgaltatottsag fokozasa — csokkentése, megalazas — tisztelet);

- ezen hatasok elfogadasara, illetve megallitdsara fontos stratégidkat
kiépitenie mindkét félnek;

o elengedhetetlen, hogy a felek torekedjenek a kiszolgaltatottsdg mértékének
csokkentésére, és egymas helyzetbe hozésara;

e aszemélyi segitdi kapcsolat f6 nehézségei a szolgaltatast igénybe vevd oldalardl:

o Oner6bdl fenntartani a személyi segitéi halot anyagilag rendkiviil
megterheld;

o anapjainkban elérhet6 személyi segitok szama nagyon alacsony;

o részesének lenni tdrsadalmilag lenézett, nem megbecsiilt;

o HOL VAN A HATAR, AMIKOR MEG ONMAGUNK TUDUNK
MARADNI? SZOKASAIMAT, MINOSEGI MERCEIMET MENNYIRE
VALTOZTASSAM MEG?

o olykor a legalapvetobb sziikségletek és azok kielégitésének siirgéssége is
megkérddjelezddik;

o nem elérheték megfeleld eszkozdk a higiénés tevékenységek komfortosabba
tételére;

o faradtsagos munka a segit6k folyamatos kiképzése;

o nem lehet mindent szova tenni és mindent megtanitani a személyi
segitoknek;

e A személyi segités nem kizardlag a mozgassériilt emberek szamara fontos, hanem
egyeb fogyatékossaggal €16 gyermekeknek/felndtteknek, kismamdknak/papaknak,
megsériilteknek, betegeknek, kronikus betegeknek, iddseknek, illetve haldoklo

embereknek egyarant.

A segitéi patchworkokon keresztiil valdo gondolkozas megengedi, hogy az
alkotéelemek kozott megvaldsuld kapcsolodasokban jbdl €s jbol 1étrejdjjon az egylittesen-
valakivé/valamivé valas a kutatas folyamatdban a kutatds résztvevoi kozott. A

disszertacioban bemutatott részvételi kutatds hangstlyozza, hogy tarsadalmi és politikai
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valtozds nem csupan tlintetésekkel, sztrjkokkal érhetd el, hanem az adott kérdés
ujragondolasaval is (Hickey-Moody és Malins, 2007). Ezért a patchwork-elemzés aktivizmus
is egyben, nem csupan tudomanyos cél.

A kutatoi munka sordn kibomlottak olyan elméleti, értelmezési keretek, amelyek a
személyi segitdi kapcsolat sokrétiiségének és kapcsolddasainak megértéséhez nyujtanak
ismereteket, illetve olyan gyakorlati tapasztalok, amelyek a személyi segités jobb
megelésének kialakitasdhoz gytjtottek és kindlnak tudast. A kulturdlis antropoldgia és a
fogyatékossagtudomany kapcsolodasi feliilete €s a kulturalis biografia etnografikus
kutatdsmodszertandnak ~ adapticidja  megfelelének  bizonyult ezen  egymastol
elvalaszthatatlan megértési ¢s megélési folyamatokhoz valé egyfajta kozelebb keriiléshez. A
disszertacidban bemutatott részvételi kutatds erds szandéka, és eredményei altal megerdsitett
célja, hogy hozzajaruljon a jo személyi segités kiterjesztésének és elérhetdveé tételének
kialakitasahoz, a szolgaltatast igénybevevd emberek és a személyi segiték tudassal és
hatalommal valo felruhazasahoz. Ennek érdekében a kutatdsban részt vevok tervezik a
munka folytatasat. Egyrészt a mar meglévé eredmények megosztasat és implementalasat
inkabb tudomanykozeli és inkabb életkdzeli forumokon — alternativ (pl.: szindarab készitése
a kutatas eredményeibdl) és hagyomanyos (konferenciak, folyodiratcikkek) keretek kozott.
Masrészt az 0sszegyiijtott gazdag empirikus anyag tovabbi feldolgozasat, a kutatasi fokusz
kiterjesztését és mélyitését. Harmadrészt, tovabbi kutatdsok kezdeményezését és készitését,

amelyek a személyi segitdi rendszer minden szerepldjével egyiittmiikodnek.

VANNAK HELYZETEK, AMIKOR SZINTE TELJESEN Kl VAGYUNK
SZOLGALTATVA A MASIK EMBER(EK) HATALMANAK, ES VAN, HOGY EGY
ADOTT SZEMELYNEK AZ ELETEBEN SOKSZOR FORDUL ELO ILYEN. A TOLUNK
VALO FUGGESSEL, SAJAT — ALLANDO VAGY PILLANATNYI -
HATALMUNKKAL NAGYON KONNYU VISSZAELNIL. KULONOSEN VESZELYES
EZ EGY OLYAN SZERVEZETI KULTURABAN, AHOL KEVES AZ EROFORRAS,
ALACSONY SZINTU A MEGBECSULTSEG, ES A LEHETOSEGEK SZAMA IS
KORLATOZOTT. MINDENNAPI TERHEINK, A MEGSZOKAS, AZ UGYMENETEK,
A HATALMI BERENDEZKEDES NAGYON KONNYEN BEFOLYASSAL LEHETNEK
RANK. FONTOS LATNUNK AZONBAN AZT IS, HOGY A TARSADALMI
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HELYZETUNK, LEHETOSEGEINK OKAN RANK RUHAZOTT HATALOM
EGYUTTAL LEHETOSEGET IS JELENTHET SZAMUNKRA, HOGY
HOZZAJARULJUNK EGY OLYAN, IGAZSAGOSABB VILAG FORMALASAHOZ,
AMI MINDENKI SZAMARA ELHETOBB.
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Felkérés
kutatasban valo részvételre

Kunt Zsuzsanna vagyok, kulturalis antropologus és gyogypedagdgus, elsdsorban a disability
studies  (fogyatékossagtudomany) teriiletén  dolgozom. Az  Eo&tvos  Lorand
Tudomanyegyetem Pedago6giai és Pszichologiai Karanak Neveléstudomanyi Doktori
Iskolajaban a Gyogypedagogiai Alprogramhoz kapcsoldodva végzem doktori kutatdsomat.

Kutatasom elsé 1épésében arra keresem a valaszt, hogy egy Magyarorszagon €16 kdzépkoru
n6t, aki labait és kezeit nem tudja mozgatni, milyen témadk, teriiletek és kérdések
foglalkoztatnak a mindennapjainak megélésében. Elsdsorban a taldlkozasai, emberekhez,
targyakhoz, fogalmi rendszerekhez és komplex tapasztalati jelenségekhez valo kapcsolddasai
érdekelnek. Legfoképpen az foglalkoztat, hogy ezek koziil melyek azok a témak, amelyeket
relevansnak és fontosnak tart 6nmaga, sorstarsai, a szolgaltatdi rendszer €s a tarsadalom
szamara egy fogyatékossagtudomanyi antropoldgiai kutatas fokuszaba emelni.
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kérdeéskorrel kapcsolatos etnogrdfiai adatgyiijtésés a narrativ interjutechnikdinak egyiittes
alkalmazasara kertil sor.
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Az etnografiai anyaggytijtéshez kapcsolodva a kutatds soran tortént taldlkozasok
alkalmaval késziilt etnogréfiai interjuk, tovabba telefonbeszélgetések hangfelvételei és e-
mailek szovegei kertilnek elemzésre. Az egész kutatasi folyamatot hangsulyosan végigkiséri
egy altalam irt (6n)reflexiv jegyzetrendszer, egy kutatdsi terepnapld, amely a kutatasi
folyamattal kapcsolatos véleményvaltozasokat, nehézségeket, dontéshelyzeteket jegyzi le,
illetve a kutatas 1épéseinek pontos dokumentalasat szolgalja. A narrativ interjukban a kutatas
résztvevoje az élettorténetét az eldre egyeztetett aspektusok alapjan beszéli el.

Az empirikus kutatas a tervek szerint 12 honapig tart, melynek soran a személyes vagy online
talalkozasok kozos megegyezés alapjan heti, kétheti rendszerességgel torténnek. A kutatasi
folyamat része, hogy ez alatt az id6 alatt a kutatdsban részt vevd személy véleményét,
allaspontjat, javaslatait a kutatassal kapcsolatban kifejezze a kutatas vezetdje felé.

A kutatds rakovetkezé hoénapjaiban a kutatasi eredményekkel és a disszertacid
szovegrészeivel kapcsolatos, a kutatdsban részt vevd személy feldl érkezé meglatasok,
kérdések, vélemények nélkiilozhetetlenek a disszertacid végleges formajanak és tartalméanak
a megsziiletés¢hez.

Elézetes engedély kérésével az interjuk, etnografiai beszélgetések hanganyagai rogzitésre
keriilnek, amihez kizar6lag a kutatds vezetdje €s a hanganyagok legépeldje fér hozza. A
hanganyagok és leiratok zart koriilmények kozott, név nélkiil, azonositd jelzéssel ellatva
keriilnek tarolasra.

A kutatds soran birtokomba jutott informéciokat a kutatdsetikai alapelveknek megfelelden
bizalmasan kezelem. Az eredmények hazai ¢és nemzetkdzi szakfolydiratokban,
konferenciakon is publikalasra keriilhetnek.

Amennyiben egyetért a kutatas célkitlizéseivel, €s szeretne részt venni a kutatasban, kérem,

keresse fel a kutatas vezet6jét, Kunt Zsuzsannat (kunt.zs.uni@gmail.com, +36-30/99-48-
049).

Segitségét s egyiittmiikodését eldre is kdszonom.

Udvézlettel:
Kunt Zsuzsanna
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A doktori kutatast végz6 doktorandusz neve:
Kunt Zsuzsanna

A doktorandusz témavezetdje:
Zaszkaliczky Péter PhD

A doktori iskola megnevezése:
Eotvos Lorand Tudomanyegyetem Pedagogiai és Pszichologiai Kar,
Neveléstudomanyi Doktori Iskola, Gyogypedagogiai Alprogram

Beleegyezo nyilatkozat

a kutatasban valo részvételbe

Alulirott ...... Antal Zsuzsanna...... (név) hozzajarulok, hogy Kunt Zsuzsanna, a doktori
kutatas vezetdje adataim bizalmas kezelésével és a személyiségi jogok tiszteletben tartasaval
doktori kutatdsanak megvalositdsahoz hasznalja fel a vizsgalat soran birtokdba jutd
informaciokat és a kutatds soran konstrualddo tudast.

-
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A kutatasban személyesen ¢és Onszdntambol veszek részt. Részvételemért semmilyen anyagi
juttatdsban nem részesiilok. A kutatasra forditott iddmet és energidimat a sajat mérlegelésem
szerint bocsatom rendelkezésre €s osztom be, amelyr6l Kunt Zsuzsannaval a kutatés
folyamata alatt egyeztetek.

Tisztaban vagyok azzal, hogy a kutatas empirikus része a tervek szerint 2016 juniusatol 2017
majusaig tart, az elemz0, leird rész pedig legkésobb 2019 szeptemberéig.

Beleegyezem abba, hogy Kunt Zsuzsanna az aldbbi csatorndkon kozvetlen vagy kozvetett
modon télem szdrmazod informacidkat, tartalmakat felhaszndlja kutatési célra:
—avelem készitett személyes vagy telefonos, esetleg skype-os interjuk, beszélgetések
hanganyagai, leiratai;
— a kutatassal kapcsolatos elektromos levelezésiink tartalmai;
— nyilvanos blogbejegyzéseim, illetve egyéb nyilvanos, online feliileten elérhetd
bejegyzéseim, hozzaszolasaim;
— az altalam irott ismeretterjesztd vagy tudomanyos cikkek, esszék, nyilatkozatok,
riportok szovegei;
— az altalam rendelkezésére bocsatott jegyzeteim, naplorészleteim,;
— egy¢€b, jelenleg nem ismert és velem eldre egyeztetett, a kutatas témajat érintd
tartalmak.

Beleegyezem tovabba abba, hogy Kunt Zsuzsanna személyes talalkozasaink alkalmaval a
kutatas témdjaval kapcsolatos megfigyeléseit irasban lejegyezze vagy diktafonon régzitse.
Hozzéjarulok ahhoz, hogy Kunt Zsuzsanna a kutatds keretében torténd interjukrol,
beszélgetésekrdl hangfelvételt készitsen, és a hangfelvételeket az altalam jovahagyott
megbizottal legépeltesse.

Megértettem, hogy a hanganyag — melyhez a kutatds vezetdjén €és a hanganyag gépeldjén
kiviil més nem férhet hozz4 — zart koriilmények kozott, azonosito jelzéssel ellatva tarolodik.
Egyéb, fentebb emlitett, dltalam nytjtott és nem nyilvanos tartalmakhoz kizaroéan a doktori
kutatas vezetdje fér hozza.

A kutatas soran a Kunt Zsuzsanna birtokéaba jutott informéciokat a kutatasetikai alapelveknek
megfeleléen bizalmasan kezelik.
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Megerdsitem, hogy a kutatasban valé részvételem dnkéntes. Beleegyezem abba, hogy a teljes
nevem megjelenjen a kutatasban.

Tisztaban vagyok azzal, hogy a kutatdsban vald részvételem a kutatds barmely pontjan
sziineteltethetd, megszakithato.

Tudataban vagyok annak, hogy a kutatas folyaman, a kutatassal kapcsolatos tigyekben Kunt
Zsuzsannaval a vele egyeztetett modokon kapcsolatba tudok Iépni, véleményemet,
allaspontomat, kérdéseimet, észrevételeimet a kutatdssal kapcsolatban ki tudom fejezni.
Villalom, hogy a kutatas folyamén az eldre egyeztetett iddpontokban és modokon elérhetd
leszek Kunt Zsuzsanna szamara.

Tisztdban vagyok azzal, hogy a jelen doktori kutatassal kapcsolatos nyilvanos eléaddsokra,
megjelenésekre Kunt Zsuzsanndtdl informéciot és egyben meghivast fogok kapni.
Részvételem ezeken a rendezvényeken a mindenkori mérlegelésem alapjan fog elddlni.

Tovabba tudatadban vagyok annak, hogy a kutatds empirikus részének lezarulta utian a
kutatasban vald részvételem folytatddik a kutatds elemzési eredményeinek, illetve az
elkésziilt doktori disszertacid véleményezésével.

A kutatas céljat és menetét megismertem €s megértettem. Tisztdban vagyok azzal, hogy az
eredményeket hazai és nemzetkozi szakfolyoiratokban, konferencidkon is publikalhatjak.

Jelen alairt beleegyezd nyilatkozat egy példanya nalam marad, egy példanyat pedig Kunt
Zsuzsanna 6rzi meg.

alairas a kutatasvezeto alairasa
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