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1. A kutatás résztvevői és céljai 

 

Jelen doktori kutatás egy későmodern szemléletű kritikai és reflektív (Davies 1999, Nazaruk 2011) 

etnografikus munka, amely a kulturális antropológia és a fogyatékosságtudomány tágan értelmezett 

találkozási felületén helyezkedik el. Tárgyalja a két diszciplína összekapcsolódásának történetét és 

eredményeit, két ember együttműködésében formálódó kulturális biográfia kutatásmódszertani 

alkalmazásának lehetőségeit, valamint a személyi segítés komplex interakciós tapasztalatait. 

Az egy éven keresztül tartó részvételi kutatásban – szűken értelmezve – két ember vett 

részt. Egyikük, akit hagyományos értelemben inkább kutatótársnak és kutatási alanynak hívhatunk, 

és másikuk, akit inkább kutatásvezetőnek nevezhetünk. Az előbbi Antal Zsuzsanna (a 

továbbiakban: Zsuzsa), mérnök, anya, nagymama, a fogyatékosság létélményét megtapasztaló 

négyvégtagbénult nő. A másikuk, a doktori disszertáció fő szerzője, Kunt Zsuzsanna, 

gyógypedagógus és kulturális antropológus. 

A kutatás a fogyatékosságot olyan jelenségként, elemzési keretként értelmezi, ami által 

többet megtudhatunk életvilágaink strukturális, diszkurzív és testi dimenzióiról (Titchkosky és 

Michalko, 2012). A tudományos szövegeket egyszerre materiális, poétikai és politikai 

konstrukcióknak tekinti, amelyek kulturális, strukturális, anyagi és nyelvi folyamatok részei 

(Clifford, 1999 [1986]), és amelyekben „az interpretáció alapszövete a [kutatásban részt vevők] 

saját tapasztalata” (Zászkaliczky és Verdes, 2004, p. 270). A diszkurzív többszólamúság jegyében, 

a disszertációt két fő szólam alkotja: Zsuzsa mondatainak és az én mondataimnak a párbeszéde. A 

Zsuzsától származó szó szerinti idézeteket a dolgozatban CSUPA NAGYBETŰVEL jelölöm. 

Levelezésünkben, közösségi médiában történő bejegyzéseiben Zsuzsa mindig nagybetűket 

használ. 

 

A KUTATÁSHOZ KELLŐ KÍVÁNCSISÁGRA, NYITOTTSÁGRA ÉS SZORGALOMRA, 

KITARTÁSRA VAN SZÜKSÉG. IDŐNKÉNT KÖLCSÖNÖSEN KI KELL MOZDULNUNK A 

KOMFORTZÓNÁINKBÓL. 

 

A disszertációnak hármas célja van. A célok ötvözése egymást erősítve keresztülfonja az egész 

művet, formailag azonban fókuszálva jelenik meg: egy-egy cél köré épül a dolgozat három középső 

fejezete: 

 a Bevezetést (I. fejezet) követő II. fejezet elsők közt vállalkozik arra hazánkban, hogy átfogó, 

analitikus képet adjon a kulturális antropológia és a kritikai fogyatékosságtudomány 

diszciplináris összekapcsolódásának történetéről, teoretikus és gyakorlati eredményeiről a 

témában mérföldkőnek számító angolszász kutatások szintézisével (Ingstad és Whyte, 1995, 

2007; Kasnitz és Shuttleworth, 1999, 2001; Battles, 2011, Hershenson, 2000; Ginsburg és 

Rapp, 2013; Shuttleworth, 2000, 2001a, 2002, 2004a, 2004b). Szándéka, hogy felhívja a 

figyelmet a két tudományág ötvözésében rejlő kettős erő, a társadalomformálás és az 

empowerment felhasználási lehetőségeire, úgy, hogy közben kérdések feltételére, új 

megismerési módok felkutatására, gondolkodásra, cselekvésre sarkallja olvasóját. 
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 A III. fejezet célja a kulturális antropológia és a kritikai fogyatékosságtudomány elméleti, 

szemléleti és módszertani találkozási pontján megvalósult részvételi kutatás folyamatának 

alapos bemutatása. Törekvése, hogy megossza a kutatásban részt vevő két ember 

együttműködésének menetét, döntési tereit és a kulturális biográfia kutatási módszerének 

felhasználási és a konkrét helyzetre való alkalmazási lehetőségét. A fejezet célja továbbá a 

kockázatok, módszertani dilemmák és kutatásetikai megfontolások megosztása, amely 

hozzájárul a két diszciplína keresztmetszetében történő empirikus kutatások hazai 

megalapozásához. 

 A IV. fejezet törekvése a kutatás Zsuzsa által választott tematikus fókuszpontjának, a személyi 

segítői kapcsolat történeti kialakulásának és a segítés-együttműködés folyamatában rejlő 

kapcsolódások rétegeinek, erőforrásainak, sikereinek és nehézségeinek bemutatása.  

 

A SEGÍTÉS TÉMÁJA. EZT VALAHOL KUTATNI KELL, EZT LE KELL ÍRNI. HOGY 

MILYEN EMBEREK SEGÍTENEK NEKÜNK, ÉS HOGYAN. HOGY MI MIÉRT VAN, ÉS 

HOL VAN EZ A KITŰZÖTT CÉLHOZ KÉPEST, ÉS HOGYAN ZAJLIK AZ ÉN SEGÍTÉSEM. 

EZ EGY BORZASZTÓAN TÁG KÖR, AMIT SOK ASPEKTUSBÓL, SOK KONKRÉT 

HELYZETBŐL ÉRDEMES VIZSGÁLNI […] AZ, HOGY A SEGÍTÉS MENNYIRE FONTOS 

NEKEM, ARRÓL LEHETNE HÁROM DOKTORIT ÍRNI […] A SEGÍTÉS NEKEM A PUSZTA 

LÉTET JELENTI, AZ ORIGÓT, AMI MINDEN MÁSNAK A KIINDULÓPONTJA.  

 

Az elemzés célja, hogy feltárja a fogyatékos emberekhez kötődő segítés koncepciónak és a 

hozzá társuló elnyomó gyakorlatnak a fogyatékosságtudományi kritikáját, és ezzel 

megalapozza az Önálló Életvitel Mozgalom által az 1970-as években bevezetett innovatív 

személyi segítés fogalmát. A személyi segítés (mint fogalom és gyakorlat) felszabadító 

következményeinek bemutatása mellett a fejezet rámutat kritikáira és a feminista 

gondoskodási etika befolyása révén kiegészült újraértelmezésére. Ez a megközelítés a relációs 

ontológia alaptéziseinek bázisán a függőség és a függetlenség dichotómikus értelmezésén 

túllép, és a személyi segítésben megjelenő kapcsolódásokra fókuszálva keretezi újra a 

fogalmat. Ennek az újragondolásnak az elméleti eszköze az assamblage fogalma (Deleuze és 

Guattari, 1987), amely lehetővé teszi, hogy azt vizsgáljuk, milyen kulturális imperatívuszok 

és törésvonalak, határok és határátlépések alapozzák és keretezik a személyes kapcsolódásokat 

emberekkel, tárgyakkal, fogalmi, tapasztalati rendszerekkel a személyi segítés 

együttműködésének mindennapi megéléseiben. 

2. A kutatás diszciplináris keretei 

 

A disszertáció hozzájárul a kulturális antropológia és a fogyatékosságtudomány 

keresztmetszetében történő empirikus kutatások hazai megalapozásához a két diszciplína elméleti, 

szemléleti és módszertani találkozásánál megvalósult empirikus, kvalitatív kutatással. 

A fogyatékosságtudomány a normalitás, a sérülés és a fogyatékosság fogalmainak és 

élethelyzeteinek konstruálásával, megélésével és összekapcsolódásuk dekonstrukciójával, 
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újraértelmezésével foglalkozó kritikai társadalomtudomány, amely a fogyatékosságelutasítás 

rejtett hatalmi mechanizmusait kutatja (Könczei et al., 2018). A fogyatékosságtudomány nem a 

normális és abnormális elválasztásának, újrarajzolásának kérdésével foglalkozik, hanem inkább 

azzal, hogy részleteiben és sokszínűségében leírja, és elméleti kontextusba helyezze a 

fogyatékosság tükrében a társadalmi működést és a társadalom tükrében a fogyatékosság jelenségét 

és tapasztalatát (Davis, 2013). A fogyatékosságtudomány elsősorban társadalmi, kulturális, 

politikai, jogi, gazdasági szempontból vizsgálja a fogyatékosság jelenségét és a fogyatékosság 

egyéni, közösségi, társadalmi tapasztalatait (Davis, 2013; Goodley, 2011, Meekosha és 

Shuttleworth, 2009).  

 

AMIKOR ELŐSZÖR OLVASTAM A „FOGYATÉKOSSÁGTUDOMÁNY” SZÓT, AZ 

FUTOTT ÁT AZ AGYAMON: „VÉGRE ÉSZREVESZIK VALAKIK, HOGY AZ MÉG CSAK 

A TUDOMÁNY, AMIT MI, FOGYATÉKOS EMBEREK NAP MINT NAP MEGÉLÜNK! 

FÁJDALMAKKAL, SEGÍTŐKKEL, ELEKTROMOS ÁGGYAL, KÉRÉSEKKEL, 

ÖRÖMÖKKEL!”… RÁM NAGYON NAGY HATÁSSAL VOLT AZ, HOGY LÉTEZIK 

FOGYATÉKOSSÁGTUDOMÁNY. A SORSTÁRSAKRA IS, KIRE ÍGY, KIRE ÚGY. NEM 

MINDENKIRE POZITÍVAN. ÉN MINDIG AZ ELMÉLET ÉS A GYAKORLAT EGYMÁSHOZ 

KÖZELEBB HOZÁSÁT EMELEM KI, AMIKOR BESZÉLEK A 

FOGYATÉKOSSÁGTUDOMÁNYRÓL.  

 

A kulturális antropológia figyelő részvétel. A kutatásban részt vevő emberekkel történő együtt 

tanulás folyamata, ahol a sűrű kapcsolódás az elsődleges cél (Ingold, 2017). A kulturális 

antropológia az emberi kapcsolódások által megteremtett cselekvésrendszereket, kapcsolati 

formákat és tartalmakat, szimbólum-, illetve értelmezési rendszereket kutatja (A. Gergely et al., 

2010). Az antropológiai megközelítés a kultúra belülről való leírására, az ember saját 

nézőpontjának feltárására törekszik annak a társadalomnak a viszonyrendszerében, amelynek 

részese, és ezt a tapasztalatot értelmezi a társadalmi és kulturális folyamatokról kialakított 

elméletek hálójában.  

A fogyatékosságtudomány posztmodern fordulatok között született, míg az antropológia 

saját modernitásának ember-, norma- és tudományképéhez közel hajolva átengedte magán ezeket 

a fordulatokat, kritikai nézőpontból újrafogalmazva saját alapfogalmait. Ez a „kreatív 

nyugtalanság” (Niedermüller, 2005, p. 3), új érdeklődés és újfajta társadalmi/tudományos 

kontextus lehetővé tette, hogy a társadalomtudományok kritikával forduljanak saját modernista 

múltjuk felé, hangsúlyozva, hogy a kutatási folyamat és írás nem transzparens és semleges 

gyakorlat, a kutató/szerző nem testtelen és pozíció nélküli, hanem elválaszthatatlanul része 

történelmének és kultúrájának (Geertz, 2000; Boglár, 2005; Lajos, 2011, 2013a, 2013b). 

A fogyatékosságtudomány és az antropológia diszciplináris kíváncsisága felerősíti egymást 

ebben a dolgozatban, így segít önmagunknak megengedni, hogy megnyíljunk a kérdéseink és e 

kérdéseink keltette szorongásunk felé, amely állapothoz új kérdések és lehetséges cselekvési 

formák kapcsolódhatnak (Shildrick, 2012). Mindez nem a „válasz”-ra találás lehetetlenségének 
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melankóliáját, hanem a kérdés feltevésének fontosságát eredményezi, és a tettek aktualizálását 

hangsúlyozza (Braidotti, 2006). 

3. A kutatás alkalmazott módszertana 

 

A kutatás a kulturális antropológiában használt módszertani repertoárból a kulturális biográfia 

(Frank, 2000) és az etnografikus  munka (vö. Biczó és Szász, 2008; Frank, 1995; Norris és Sawyer, 

2012) kvalitatív elemeit adaptálta, kiegészítve azokat narratív interjúkkal. A kulturális biográfia 

olyan elemzési mód, amely etnografikus és élettörténeti módszerek alkalmazásával fókuszál a 

kutatásban részt vevő személyre, beleértve a résztvevők közti hatalmi viszonyokat (Frank, 1995). 

A biografikus módszer részeként munkámban felhasználásra kerülnek a kutatásban részt 

vevő személy által írt nyilvános online felületen elérhető bejegyzések, hozzászólások és az általa 

közölt ismeretterjesztő vagy tudományos cikkek, esszék, nyilatkozatok, riportok szövegei, 

valamint a rendelkezésemre bocsátott feljegyzések, naplórészletek. Az etnográfiai anyagot a 

személyes és telefonos interjúk tapasztalatai és a kutatás folyamata alatt váltott e-mailek képezik. 

 

AZ EGYES EMBER PROBLÉMÁINAK MEGISMERÉSE FELSZÍNRE HOZ ALAPVETŐ 

PROBLÉMÁKAT. KEVÉS OLYAN LEHET, AMI SOKAKAT ÉRINT, DE ENGEM 

EGYÁLTALÁN NEM. A FÓKUSZOKAT MEG LEHET EGY EMBERREL BESZÉLVE IS 

HATÁROZNI, DE FONTOS, HOGY ÓRIÁSI KÜLÖNBSÉG VAN NÉGYVÉGTAGBÉNULT 

ÉS NÉGYVÉGTAGBÉNULT KÖZÖTT.  

 

A kutatásban való részvétel feltétele az önkéntesség és a tájékozott beleegyezés volt. A 

kutatás a „semmit rólunk nélkülünk” elvet és annak üzenetét, miszerint „minden embernek joga 

van beleszólni azokba a kutatásokba, amelyek az ő életére vonatkoznak” (Marton és Könczei, 2009, 

p. 6) premisszaként értelmezi. Együttműködésünkre a kutatás tervezésének, ütemezésének 

kialakításában, a kutatási kérdés leszűkítésében, a kutatásmódszertan adott helyzethez 

illesztésében, a kutatási folyamat rendszeres reflektálásában, a kutatási terv ciklikus 

újratervezésében és a disszeminációs tevékenységekben került sor (vö. Király, 2017; Reason, 1994; 

Lajos, 2016). 

A kutatás folyamatát körbefonja egy többfókuszú kritikai, (ön)reflexív jegyzetrendszer (vö. 

Borg et al., 2012; Bergold és Thomas, 2012; Nazaruk, 2011; Szivák, 2010). A kutatásvezető figyel 

saját szerepeire, azok hatásaira, önnön sztereotípiáira/feltételezéseire, fogalomhasználatára. 

Reflektál a kutatásban részt vevő emberek közötti kapcsolatra, hatalmi viszonyaikra. Tudatosítja 

és rögzíti a kutatási folyamattal kapcsolatos nehézségeket és döntéshelyzeteket, az elméletbe 

ágyazás potenciális kapcsolódási pontjait. Végül figyelmet fordít a kutatás társadalmi, strukturális 

jellemzőire, a kutatás és a résztvevők társadalmi, kulturális, gazdasági beágyazottságára. A kutatási 

folyamat tudatosítását és véleményezését nem kizárólag a kutatásvezető végzi – mind a négy 

reflexiós szint rendszeresen megjelenik az etnografikus interjúkban, amikor mindkét kutatásban 

részt vevő személy közösen reflektál, illetve egyénileg pozicionálja magát a fentebb felsorolt 

dimenziókban. 
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4. Az empirikus és teoretikus munka eredményei  

 

Három jelentős kapcsolódási felület köré fonódik a doktori disszertáció: egy diszciplináris 

(kulturális antropológiát és fogyatékosságtudományt érintő), egy kutatásmódszertani (etnográfia és 

biográfia témájú) és egy emberi-kapcsolathálózati (a személyi segítést illető) terület köré. E 

kapcsolódásokat természetesen elválaszthatatlanul körbeveszik más szimbolikus, anyagi, testi, 

strukturális és nyelvi csatlakozások is, amelyek szintén a dolgozat tematikus fókuszát képezik. 

Ennek a három találkozási közegnek a téziseit mutatja be az alábbi három pont. 

4.1. A kulturális antropológia és a fogyatékosságtudomány összefonódása 

A dolgozatban összeszedtem és rendszereztem a kulturális antropológia és a 

fogyatékosságtudomány érintkezésének történeti mérföldköveit. Az összekapcsolódás 

legkiemelkedőbb felületei képezik a disszertáció bázisát is. Ezek az alábbiak: 

 középpontjában az ember és kapcsolódásai állnak; 

 működésének alapja a részvételiség; 

 egyszerre elméletalkotási és cselekvő szándékú; 

 kritikai és (ön)reflexív szemlélet jellemzi; 

 vizsgálódási pozíciója és tudása szituációba ágyazott; 

 társadalmi párbeszédet folytat, hirdet és tanít; 

 elfogadja a többszörös igazságok párhuzamos létezését; 

 jellemzi a sokszínűség megismerési/megismertetési szándéka; 

 nyitott a fogalmai újratanulására; 

 segít az alapfogalmaink újratanulásában. 

A két diszciplína együttműködési lehetőségeinek tág horizontján megvalósult kutatások 

áttekintésével megállapítottam, hogy összefonódásuk három különböző tematikus kutatási irányt 

rajzol fel, amelyek egymástól szétválaszthatatlan jelenségekből formálódnak, de kérdésfeltevésük 

lehetővé teszi az analitikus síkon történő szétszálazásukat. 

 Az első csoportba tartoznak azok a kutatások, amelyek a fogyatékossággal élő emberek életére 

fókuszálnak. Ezek egyéni és csoportos élettapasztalataikat és tevékenységeiket, 

kultúrahasználatuk, -teremtésük és -elsajátítási folyamataik megismerésére és megértésére 

törekvő vizsgálatok, amelyek lehetnek önéletrajzi ihletésűek is (auto-etnográfiák) (Wilhelm, 

2004; Wade, 2008; Peters, 2000, Albrecht, 2005). 

 A második csoportba az adott közösségnek a fogyatékosság jelenségével és a fogyatékossággal 

élő emberekkel kapcsolatos értelmezési-, viselkedési-, reprezentációs-, és szokásrendszereire 

fókuszáló kutatások kerültek. Ide sorolhatók azok a vizsgálatok, amelyek különböző kulturális 

közösségek lokális narratíváit kutatják a fogyatékosság okáról, jelentéséről, illetve a 

fogyatékos emberek társadalmi státuszát befolyásoló kulturális működéseket, szokásokat, 

hiedelmeket elemzik. (Ingstadt-White, 1995; Littlewood, 2006; Shuttleworth, 2004a, Scheer 

és Groce, 1988; Shuttleworth és Kasnitz, 2004; Reid-Cunnigham, 2009; Armstrong és 

Fitzgerald, 1996, Hoffmann, 2017, Flamich, 2017). 
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 Az elsősorban a kulturális antropológia és a fogyatékosságtudomány közös talaján születő 

kutatások folyamatát feltáró meta-vizsgálatok képezik a harmadik csoportot. Ezek a kutatások 

maguknak az antropológiai és fogyatékosságtudományi vizsgálatoknak kérdésfelvetéseit, 

alkalmazott módszertanait, céljait, résztvevőit, hatalmi dinamikáit és disszeminációs 

technikáit kutatják (Hammer, 2013; Shuttleworth, 2001). 

4.2. A kutatás módszertani tanulságai és tapasztalatai 

A dolgozat bemutatja két ember, a kutatótárs-kutatási alany és a kutatásvezető együttműködését a 

bő egy éven keresztül tartó részvételi kutatásban. Az etnografikus anyaggyűjtés és a biografikus 

kutatások gyakorlatából kibontakozó - egy személlyel, illetve a kutatásban részt vevő két ember 

összekapcsolódásával dolgozó- módszertan a kutatást tanulási folyamatként értelmezi (Gelei, 

2002; Ingold, 2017). Ez hozzájárul ahhoz, hogy többet megtudjunk kultúránk mindennapi 

lenyomatáról és működéséről egy ember megélésében, akinek tapasztalataiban tükröződnek a 

társadalmi mechanizmusok és imperatívuszok.  

 

ÉN TUDOM, HOGY MILYEN A BÉNA LÉT, NEM CSAK OLVASTAM RÓLA… A VALÓS 

MEGOLDÁSOKON NEM IS TUD AZ ELGONDOLKODNI, AKI NINCSEN EZEKNEK 

NAGYON A KÖZELÉBEN.  

 

A kutatásmódszertani kapcsolódásban felfedezhetők etnografikus és biografikus elemek, 

kiegészülve narratív életútinterjúkkal (Angrosino, 2007), terepjegyzetekkel és reflexív 

terepnaplóval. A kvalitatív kutatás érvényességének és megbízhatóságának biztosítása és 

ellenőrzése beépül a kutatás minden fázisába, az alábbi módokon (Flick, 2009; Golnhofer, 2001; 

Mayring, 2016; Maxwell, 2012; Kvale, 2007; Gelei 2002): 

 az élet és az elmélet párbeszédének fenntartása; 

 valós részvétel biztosítása a tervezéstől a feldolgozási folyamaton át a disszeminációig; 

 egymásnak ellentmondó eredmények beemelése a kutatásba; 

 reflektált, fegyelmezett szubjektivitás; 

 kutatói gyakorlat, önismeret, önreflexió alkalmazása; 

 a kutatási folyamat dokumentálása, az átláthatóság biztosítása; 

 visszajelzések, kritikák kérése és fogadása, a kutatás folyamata körüli diskurzus fenntartása; 

 a kutatói önmegkérdőjelezés gyakorlása; 

 eltérő kutatásmódszertani eszközök párhuzamos alkalmazása. 

 

A dekonstrukció kritikai ereje a reflexivitás, amely megváltoztathatja a kapcsolatot és a hierarchiát 

az etnográfiai anyag és a teoretikus források között (Paleček és Risjord, 2013). Ennek eléréséhez 

kísérletezésre van szükségünk: a megismerési/elméletalkotási módszertanokkal való 

kísérletezésre. Ezen a szinten újból megjelenik a reflexió arra, hogy miket tekintünk kutatási 

módszereknek, és miket nem (Holbraad-Pedersen, 2017). 

A kutatás reflektál továbbá arra, hogy a folyamatára milyen dimenziók hatnak a résztvevők 

testi és mentális szituáltságán, a tudomány tartalmi és értékelő diskurzusán és gyakorlatán 
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keresztül. A dolgozat párbeszéden alapuló, emergens folyamatként mutatja be a kutatást (Lajos, 

2016, p. 35–36), amely a tudáslétrehozás (tehát a hatalommegosztás) egy felülete (Rappaport, 

2008; Király, 2017). Feltérképezi a kutatás két résztvevőjének hatalmi köreit, azok változatos 

dinamikáját, és hangsúlyozza a kutatási helyzet döntéseinek összetettségét, egyértelműsítve, hogy 

a résztvevők inkább milyen döntések meghozatalában vettek részt a tervezés, lebonyolítás, 

feldolgozás és disszemináció fázisaiban. A kutatási beszámolóban kiemelésre kerül, hogy a 

legmarkánsabb nehézséget a kutatói tervezésre edzett szokások félretétele és a kvalitatív részvételi 

kutatással járó hosszú távú rugalmasság és bizonytalanság felvállalása jelentette, elsősorban az 

alábbi területeken: 

 időtervezés és szervezés; 

 a kutatási kérdés/téma leszűkítése; 

 a kutatási eredmények kijelölése, felismerése; 

 a kutatásmódszertan kontextushoz való illesztése; 

 a kutatás hasznosulásának formái és irányai; 

 a kutatás körüli különböző elvárásoknak való megfelelés; 

 kutatásetikai kérdések (újra)értelmezése és rendezése (anonimitás, beleegyező nyilatkozat 

aláírása); 

 a részvétel biztosításának módjai; 

 a tudományosság biztosításának stratégiái. 

 

A kutatási bizonytalanságok és nehézségek felvállalása mellett a dolgozat rávilágít arra, milyen 

sokféle eszköz áll a kutatásvezető rendelkezésére abból a célból, hogy biztosítsa a valós részvételt 

a kutatásban részt vevő ember számára – például: 

 előzetes írásos és szóbeli tájékoztatás a kutatás tervezett menetéről; 

 korábbi, kutatótársként szerzett tapasztalatok feltérképezése; 

 a részvételi kutatással kapcsolatos tudások és tapasztalatok kölcsönös megosztása; 

 explicit kérdések rendszeres feltétele a kutatás menetének véleményezésével kapcsolatban; 

 különböző kommunikációs platformok párhuzamos használata; 

 kutatási folyamatok gyakori kihangosítása; 

 kölcsönös kutatási elvárások rendszeres tisztázása; 

 a részvételi kutatással kapcsolatos szakmai és tapasztalati források megosztása; 

 kérdések feltételének, vélemények megfogalmazásának folyamatos biztosítása; 

 részvételi kutatásokat végző kollégákkal, információs felületekkel (pl. konferenciák) való 

kapcsolódás lehetőségének megteremtése és fenntartása. 

A kutatás teljes folyamatában erős figyelem szegeződik a kutatásetikai kérdésekre és a kutatást 

érintő diszciplínák kutatásetikai ajánlásaira. 

4.3. A személyi segítői kapcsolat dimenziói 

A kutatás tematikus középpontjában a személyi segítés kapcsolódásai állnak, amelyek az 

alábbiakra hívják fel a figyelmet. 
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 A segítés és a függőség élményét minden ember megtapasztalja – ezek a tapasztalatok 

különbözőek, és eltérő életminőség kialakulásához járulnak hozzá. 

 Ha a segítést úgy értelmezzük, mint valamit, amit csinálunk, akkor rögtön kulturális, politikai, 

gazdasági, filozófiai és etikai térbe érkezünk, amelyre fontos reflektálnunk (Bauman, 1993). 

 A segítés univerzális jelenségének megértése intenzív(ebb) fókuszt igényel a kulturális 

antropológiai és a fogyatékosságtudományi kutatásokban és elméletalkotásban egyaránt. 

 A segítés értelmezési és értékelési kerete markánsan megváltozott a fogyatékosságtudományi 

kutatások utóbbi három évtizedében, amely módosuláshoz erősen hozzájárult az Önálló 

Életvitel Mozgalom és a feminista gondoskodási etika. 

 A személyi segítés kapcsolódásainak újraértelmezéséhez alkalmas elméleti keretet kínál a 

relációs ontológia, amely  

 hangsúlyozza, hogy nem képzelhető el a létezés élő vagy élettelen dolgokhoz való 

kapcsolódás nélkül (Wildman, 2006; Benjamin, 2015; Sidorkin, 2002; Yannaras, 2011), 

ezért a létezők nem értelmezhetőek kapcsolódásaik nélkül; 

 a kapcsolódásaink és azok változása általi folyamatos valakivé/valamivé válásban 

(Deleuze–Guattari, 2009; Hernádi, 2014; Braidotti, 2006) vagyunk. 

 A relációs ontológia elméleti keretén belül az assemblage fogalma – amely egyszerre jelent 

összekapcsolódást és a kapcsolódások változásának folyamatát – megfelelő elméleti eszköz 

arra, hogy jelenségek, helyzetek kapcsolódásait elemezzük. Abban támogat bennünket, hogy: 

 minden létezőt a kapcsolódásaiban megszületőnek tekintsünk (Gibson, 2014); 

 túllépjünk a dualisztikus gondolkodáson, és ne csak az adott létezőt lássuk, hanem annak 

kapcsolódásait is más materiális, diszkurzív, kulturális és pszichológiai dimenziókkal.  

 A segítés tapasztalata megköveteli olyan értelmezési keretek létrehozását, amelyek a 

segítésben összekapcsolódó emberek értékét nem a függetlenségük mércéjén mérik: 

 ehhez szükségünk van a függőség jelentésének dekonstruálására, és a jelenség 

legmélyén meghúzódó mozzanatra, azaz a kapcsolódásra való fókuszálásra; 

 mindez az emberi lét fiktív autonómiájának felülírásával jár, rámutatva arra, hogy 

minden cselekedetünk egyfajta kapcsolódási tevékenység is egyszersmind;  

 e kapcsolódások és azok módosulásai révén folyamatos változásban vagyunk; 

 ezek a kapcsolódások egyszerre állnak materiális (tárgyi és testi), természeti, diszkurzív, 

kulturális és strukturális dimenziókból; 

 az elemek összefonódásából hatóerők keletkeznek, amelyek inkább gátolják, vagy 

inkább létrehozzák a változást (re- és deterritorializáció); 

 minden összekapcsolódáson átfolynak bizonyos entitások (pénz, érzelem stb.), amelyek 

meghatározzák az összekapcsolódás változásának irányát; 

 e kapcsolódások felfejtése eszköz ahhoz, hogy ki tudjunk lépni a bináris 

gondolkodásunkból, ami segít, hogy a többszólamúságokra, ellentmondásokra és 

bizonytalanságokra felfigyeljünk, és esszencializálás nélkül, egyszerre tudjuk vizsgálni 

a konkrét helyzetekben, konkrét kapcsolódásban megjelenő entitásokat, hangokat. 
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 Fontos, hogy legyenek olyan elméleti kereteink és gyakorlati tapasztalataink, amelyekben 

egyszerre éljük meg önmagunkat és összekapcsolódásainkat a segítés folyamatában. 

 A személyi segítés kapcsolódásainak megtapasztalása és értelmezése mindig az adott 

szituációban, összekapcsolódásokban és az adott társadalmi, kulturális közegben történik, 

amelynek a kutató is és az Olvasó is mindig részese. 

 A személyi segítői kapcsolatok tartalmai, hangjai, erőforrásai és kihívásai komplexek és 

sokrétűek: 

 ITT ÉN VAGYOK A MUNKÁLTATÓ, A MUNKAADÓ ÉS A MUNKA 

ELSZENVEDŐJE IS. TEHÁT HOGY ÉN FIZETEK, ÉN KÖTÖK SZERZŐDÉST, ÉN 

ÁLLAPÍTOM MEG A HATÁROKAT, ÉN KAPOM A SZOLGÁLTATÁST, ÉN 

ELLENŐRZÖM VAGY NEM ELLENŐRZÖM. 

 a személyi segítés nem csupán a segítés adásából és kapásából áll, és a segítés sem csak 

egy irányú; 

 a szolgáltatást igénybe vevő fél különböző szerepekbe kerülhet a kapcsolat során, 

amelyben eltérő hangokon, különböző szerepekben szólalhat meg (Gilligan, 1982) 

 a jó személyi segítői kapcsolat működtetéséhez: 

o megfelelő, összehangolt és együttesen kialakított/elismert és kimondott tudásra, 

képességekre, attitűdre, felelősségvállalásra és kapcsolódási etikára van szükség 

mindkét fél részéről önmagával, a másik személlyel és az együttműködéssel 

kapcsolatban egyaránt; 

o szükség van az együttműködésre rendszeresen reflektáló kommunikációs terek és 

felületek biztosítására; 

o fontos a dinamikus személyi segítői háló kiépítése és működtetése; 

o nélkülözhetetlenek bizonyos források (pl. humán erőforrás, idő, anyagiak, 

infrastruktúra stb.); 

o szükségesek megbízhatóan működő segédeszközök; 

o valóban törődő jogokra és társadalmi, illetve egyéni felelősségvállalásra is szükség 

van; 

o nélkülözhetetlenek olyan szereplők a kapcsolatban, akik rendelkeznek a megfelelő 

jogi, technikai, infrastrukturális, szakmai, etikai stb. tudással, és azt 

hozzáférhetővé teszik; 

 a jó személyi segítői kapcsolatról fontos tudni, hogy: 

o AMI A SEGÍTŐNEK MUNKA ÉS SEGÍTÉS, AZ NEKEM AZ ÉLETEM;  

o az együttműködésben részt vevők valamilyensége erősen meghatározza az 

együttműködés milyenségét; 

o hatalommal ruházza fel az együttműködésben részt vevő mindkét felet – a saját 

életüket és a kapcsolódásukat tekintve is; 

o ellentétes irányú működések is felfedezhetőek benne (pl.: ellenérdekeltség – 

segíteni akarás, törődés – undor, közel kerülés – távolságtartás, kiszolgáltatottság 

fokozása – csökkentése, megalázás – tisztelet); 
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- ezen hatások elfogadására, illetve megállítására fontos stratégiákat 

kiépítenie mindkét félnek; 

o elengedhetetlen, hogy a felek törekedjenek a kiszolgáltatottság mértékének 

csökkentésére, és egymás helyzetbe hozására; 

o PRÓBÁLKOZTUNK MUNKAKÖRI LEÍRÁSSAL, DE EZT NEM LEHET 

LEÍRNI. HA AZT ÍROM: A MŰSZAKI ESZKÖZEIM KEZELÉSE, EZZEL 

NEM MONDTAM SEMMIT. ITT IGAZI SZAKMAI FELADAT AZ KETTŐ 

VAN, HÁROM ESETLEG: A KATÉTEREZÉS, AMI EGY SZAKÁPOLÓI 

FELADAT, A MOSDATÁS-FÜRDETÉS, AHOGY EZT NEVEZIK, AZ 

ETETÉS-ITATÁS, AHOGY EZT ŐK NEVEZIK. EZEK A KÖTELEZŐEK, DE 

AZ ÉLETEM ETTŐL CSAK ÉLHETŐ, ELVISELHETŐ. HOGY JÓ IS 

LEGYEN, AHHOZ A „KÖTELEZŐKET” MEGFELELŐ EMBERI ÉS 

SZAKMAI HOZZÁÁLLÁSSAL KELL MEGKAPNOM. BIZTOSAN TUDOM, 

HOGY NEM LENNE MEGFELELŐ MÓDSZER A TELJES KÖRŰ FELADAT 

MEGHATÁROZÁS ÉS KIPIPÁLÁS, A KOCKÁS PAPÍROS MÓDSZER, 

MERT LEHET, HOGY ÍGY LÁTSZÓLAG MINDEN FELADATOT 

MEGOLDANAK, DE EZEK ÖSSZESSÉGE MÉGSEM EREDMÉNYEZI AZT, 

HOGY JÓL ÉREZZEM MAGAM.  

 A személyi segítői kapcsolat főbb nehézségei a szolgáltatást igénybe vevő oldaláról: 

 önerőből fenntartani a személyi segítői hálót anyagilag rendkívül megterhelő; 

 a napjainkban elérhető személyi segítők száma nagyon alacsony; 

 részesének lenni társadalmilag lenézett, nem megbecsült; 

 NAGYON NEHÉZ ÚGY ÉLNI SZERINTEM, HOGY MÁSOK, A SEGÍTŐK 

AKARATÁHOZ, SZEMÉLYISÉGÉHEZ IDOMULVA ELFOGADOM A SEGÍTÉST. 

NEHÉZ MINDIG ÚJ EMBEREKHEZ IDOMULVA ELFOGADNI A SEGÍTSÉGET. 

KI ALKALMAZKODJON KIHEZ JOBBAN? HOL VAN A HATÁR, AMIKOR MÉG 

ÖNMAGUNK TUDUNK MARADNI? SZOKÁSAIMAT, MINŐSÉGI MÉRCÉIMET 

MENNYIRE VÁLTOZTASSAM MEG? 

 olykor a legalapvetőbb szükségletek és azok kielégítésének sürgőssége is 

megkérdőjeleződik; 

 nem elérhetők megfelelő eszközök a higiénés tevékenységek komfortosabbá tételére; 

 fáradalmas munka a segítők folyamatos kiképzése; 

 nem lehet mindent szóvá tenni és mindent megtanítani a személyi segítőknek; 

 Zsuzsa tapasztalatai alapján, az empirikus munka során összegyűjtésre kerültek azok a 

kapcsolódások és kontextus által meghatározott fő irányválasztások, amelyek a jó segítőt, 

illetve a jó munkáltatót jellemzik. Ezekben megtalálhatóak egymásnak ellentmondó jellemzők 

is, hangsúlyozva a helyzet összetettségét, változékonyságát és többszólamúságát, azt, hogy 

IDEÁLIS SEGÍTŐ NINCS, MINT AHOGY IDEÁLIS SEGÍTETT SINCSEN. MINDIG 

SZITUÁCIÓFÜGGŐ. Zsuzsa mondatainak összevágása által a felsorolás a megélt szituációk, 
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konkrét kapcsolódások releváns esszenciáit tartalmazza – nem célja, hogy általános leírást 

adjon a jó segítőről, vagy a jó munkáltatóról. 

 a személyi segítés nem kizárólag a mozgássérült emberek, hanem egyéb fogyatékossággal élő 

gyermekek/felnőttek, megsérültek vagy betegek, kismamák/kispapák, krónikus betegek, 

idősek és haldokló emberek számára is fontos. 

5. Összegzés 

 

A munka során egyaránt kibomlottak olyan elméleti, értelmezési keretek, amelyek a személyi 

segítői kapcsolat sokrétűségének és kapcsolódásainak megértéséhez kínálnak ismereteket, illetve 

olyan gyakorlati tapasztalok, amelyek a személyi segítés jobb megélésének kialakításához 

gyűjtöttek és kínálnak tudást. A kulturális antropológia és a fogyatékosságtudomány kapcsolódási 

felülete és a kulturális biográfia etnografikus kutatásmódszertanának adaptációja megfelelőnek 

bizonyult ezen egymástól elválaszthatatlan megértési és megélési folyamatokhoz való egyfajta 

közelebb kerüléshez. A disszertációban bemutatott részvételi kutatás folyamatának és 

eredményeinek erős szándéka, hogy hozzájáruljon a jó személyi segítés kiterjesztésének és 

elérhetővé tételének kialakításához, a szolgáltatást igénybevevő emberek és a személyi segítők 

tudással és hatalommal való felruházásához. Ennek érdekében a kutatásban részt vevők tervezik a 

munka folytatását. Egyrészt a már meglévő eredmények megosztását és implementálását inkább 

tudományközeli és inkább életközeli fórumokon – alternatív (színdarab készítése a kutatás 

eredményeiből) és hagyományos (konferenciák, folyóiratcikkek) keretek között. Másrészt az 

összegyűjtött gazdag empirikus anyag további feldolgozását, a kutatási fókusz kiterjesztését és 

mélyítését. Harmadrészt további kutatások kezdeményezését és készítését, amelyek a személyi 

segítői rendszer minden szereplőjével együttműködnek. 
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