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1. A kutatas résztvevdi és céljai

Jelen doktori kutatas egy késémodern szemlélet(i kritikai és reflektiv (Davies 1999, Nazaruk 2011)
etnografikus munka, amely a kulturalis antropologia és a fogyatékossagtudomany tagan értelmezett
talalkozasi feliiletén helyezkedik el. Targyalja a két diszciplina 6sszekapcsolodasanak torténetét és
eredményeit, két ember egyilittmiikodésében formalodo kulturalis biografia kutatasmodszertani
alkalmazasanak lehetéségeit, valamint a személyi segités komplex interakcids tapasztalatait.

Az egy éven keresztiil tartd részvételi kutatdsban — sziiken értelmezve — két ember vett
részt. Egyikiik, akit hagyomanyos értelemben inkabb kutatotarsnak és kutatasi alanynak hivhatunk,
¢s masikuk, akit inkabb kutatasvezetonek nevezhetiink. Az eldbbi Antal Zsuzsanna (a
tovabbiakban: Zsuzsa), mérnok, anya, nagymama, a fogyatékossag l1étélményét megtapasztalo
négyvégtagbénult nd. A masikuk, a doktori disszertdcid6 f6 szerzdje, Kunt Zsuzsanna,
gyogypedagogus €s kulturalis antropoldgus.

A kutatas a fogyatékossagot olyan jelenségként, elemzési keretként értelmezi, ami altal
tobbet megtudhatunk életvilagaink strukturalis, diszkurziv és testi dimenzidir6l (Titchkosky és
Michalko, 2012). A tudomanyos szovegeket egyszerre materialis, poétikai ¢és politikai
konstrukcioknak tekinti, amelyek kulturalis, strukturalis, anyagi és nyelvi folyamatok részei
(Clifford, 1999 [1986]), és amelyekben ,,az interpretacio alapszovete a [kutatasban részt vevok]
sajat tapasztalata” (Zaszkaliczky és Verdes, 2004, p. 270). A diszkurziv tobbszolamusag jegyében,
a disszertaciot két f6 szolam alkotja: Zsuzsa mondatainak €s az én mondataimnak a parbeszéde. A
Zsuzsatol szarmazd szo szerinti idézeteket a dolgozatban CSUPA NAGYBETUVEL jelolom.
Levelezésiinkben, kozosségi médidban torténd bejegyzéseiben Zsuzsa mindig nagybetiiket
hasznal.

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

A disszertacionak harmas célja van. A célok 6tvozése egymast erdsitve keresztiilfonja az egész

mivet, formailag azonban fokuszalva jelenik meg: egy-egy cél koré épiil a dolgozat harom k6zépso

fejezete:

= a Bevezetest (l. fejezet) kovetd 1. fejezet els6k kozt vallalkozik arra hazankban, hogy atfogo,
analitikus képet adjon a kulturdlis antropoldgia és a kritikai fogyatékossagtudomany
diszciplinaris 6sszekapcsolddasanak torténetérdl, teoretikus €s gyakorlati eredményeirdl a
témaban mérfoldkének szamitd angolszasz kutatasok 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). Szandéka, hogy felhivja a
figyelmet a két tudomanyag oOtvozésében rejlé kettds erd, a tarsadalomformalas és az
empowerment felhasznalasi lehet6ségeire, ugy, hogy kozben kérdések feltételére, uj
megismerési modok felkutatdsara, gondolkodasra, cselekvésre sarkallja olvasgjat.



= A lll fejezet célja a kulturalis antropoldgia és a kritikai fogyatékossagtudomany elméleti,
szemléleti és moddszertani talalkozasi pontjan megvaldsult részvételi kutatas folyamatanak
alapos bemutatasa. Torekvése, hogy megossza a kutatasban részt vevé két ember
egylttmiikodésének menetét, dontési tereit és a kulturalis biogrdfia kutatdsi modszerének
felhasznalasi és a konkrét helyzetre vald alkalmazasi lehetéségét. A fejezet célja tovabba a
kockazatok, modszertani dilemmak és kutatdsetikai megfontolasok megosztasa, amely
hozzajarul a két diszciplina keresztmetszetében torténd empirikus kutatasok hazai
megalapozéasahoz.

= AIV. fejezet torekvése a kutatas Zsuzsa altal valasztott tematikus fokuszpontjanak, a személyi
segitdi kapcsolat torténeti kialakulasanak és a segités-egyiittmiikodés folyamataban rejlé
kapcsolodasok rétegeinek, er6forrasainak, sikereinek és nehézségeinek bemutatasa.

A SEGITES TEMAJA. EZT VALAHOL KUTATNI KELL, EZT LE KELL [RNIL. 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 IRNI[...] A SEGITES NEKEM A PUSZTA
LETET JELENTIL, AZ ORIGOT, AMI MINDEN MASNAK A KIINDULOPONTJA.

Az elemzés célja, hogy feltarja a fogyatékos emberekhez kot6do 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 gyakorlat) felszabadito
kovetkezményeinek bemutatasa mellett a fejezet ramutat kritikdira és a feminista
gondoskodasi etika befolyasa révén kiegésziilt Gjraértelmezésére. Ez a megkozelités a reldacios
ontologia alaptéziseinek bazisan a fliggdség ¢s a fiiggetlenség dichotomikus értelmezésén
tallép, és a személyi segitésben megjelend kapcsolodasokra fokuszalva keretezi Ujra a
fogalmat. Ennek az ujragondolasnak az elméleti eszkoze az assamblage fogalma (Deleuze és
Guattari, 1987), amely lehetdvé 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
egyiittmiitkddésének mindennapi megéléseiben.

2. A kutatas diszciplinaris keretei

A disszertacid hozzdjarul a kulturdlis antropologia és a fogyatékossagtudomany
keresztmetszetében torténd empirikus kutatasok hazai megalapozasahoz a két diszciplina elméleti,
szemléleti és mddszertani taldlkozasanal megvalosult empirikus, kvalitativ kutatassal.

A fogyatékossagtudomany a normalitas, a sériilés és a fogyatékossag fogalmainak és
¢lethelyzeteinek konstrudldsaval, megélésével ¢&s Osszekapcsolddasuk —dekonstrukcidjaval,
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yjraértelmezésével foglalkozd kritikai tarsadalomtudomany, amely a fogyatékossagelutasitis
rejtett hatalmi mechanizmusait kutatja (Konczei et al., 2018). A fogyatékossagtudomany nem a
normalis és abnormalis elvalasztasanak, Ujrarajzolasanak kérdésével foglalkozik, hanem inkabb
azzal, hogy részleteiben ¢és sokszinliségében leirja, és elméleti kontextusba helyezze a
fogyatékossag tiikkrében a tarsadalmi miikddést €s a tarsadalom tiikrében a fogyatékossag jelenségét
¢s tapasztalatat (Davis, 2013). A fogyatékossagtudomany elsésorban tarsadalmi, kulturalis,
politikai, jogi, gazdasagi szempontbol vizsgalja a fogyatékossag jelenségét és a fogyatékossag
egyéni, kozosségi, tarsadalmi tapasztalatait (Davis, 2013; Goodley, 2011, Meekosha ¢és
Shuttleworth, 2009).

AMIKOR ELOSZOR OLVASTAM A ,FOGYATEKOSSAGTUDOMANY” SZOT, AZ
FUTOTT AT AZ AGYAMON: ,,VEGRE ESZREVESZIK VALAKIK, HOGY AZ MEG CSAK
A TUDOMANY, AMIT ML, FOGYATEKOS EMBEREK NAP MINT NAP MEGELUNK!
FAIDALMAKKAL, SEGITOKKEL, ELEKTROMOS AGGYAL, KERESEKKEL,
OROMOKKEL!”... RAM NAGYON NAGY HATASSAL VOLT AZ, HOGY LETEZIK
FOGYATEKOSSAGTUDOMANY. A SORSTARSAKRA IS, KIRE {GY, KIRE UGY. NEM
MINDENKIRE POZITIVAN. EN MINDIG AZ ELMELET ES A GYAKORLAT EGYMASHOZ
KOZELEBB HOZASAT EMELEM KI, AMIKOR BESZELEK A
FOGYATEKOSSAGTUDOMANYROL.

A kulturalis antropolégia figyel6 részvétel. A kutatasban részt vevo emberekkel torténd egylitt
tanulas folyamata, ahol a siri kapcsolodas az elsédleges cél (Ingold, 2017). A kulturalis
antropologia az emberi kapcsolodasok altal megteremtett cselekvésrendszereket, kapcsolati
formékat ¢és tartalmakat, szimbolum-, illetve értelmezési rendszereket kutatja (A. Gergely et al.,
2010). Az antropologiai megkézelités a kultara beliilr6l vald leirasara, az ember sajat
nézOpontjanak feltarasara torekszik annak a tarsadalomnak a viszonyrendszerében, amelynek
részese, €s ezt a tapasztalatot értelmezi a tarsadalmi és kulturalis folyamatokrol kialakitott
elméletek haldjaban.

A fogyatékossagtudomany posztmodern fordulatok kozott sziiletett, mig az antropologia
sajat modernitasanak ember-, norma- és tudomanyképéhez kozel hajolva atengedte magan ezeket
a fordulatokat, kritikai nézGpontbol Wjrafogalmazva sajat alapfogalmait. Ez a kreativ
nyugtalansdg” (Niedermiiller, 2005, p. 3), 0j érdeklédés ¢és tUjfajta tarsadalmi/tudomanyos
kontextus lehetévé tette, hogy a tarsadalomtudomanyok kritikdval forduljanak sajat modernista
multjuk felé, hangsulyozva, hogy a kutatisi folyamat és irds nem transzparens és semleges
gyakorlat, a kutatd/szerz6 nem testtelen €s pozicid nélkiili, hanem elvalaszthatatlanul része
torténelmeének ¢€s kultardjanak (Geertz, 2000; Boglar, 2005; Lajos, 2011, 2013a, 2013b).

A fogyatékossagtudomany €s az antropologia diszciplindris kivancsisaga felerdsiti egymast
ebben a dolgozatban, igy segit 6nmagunknak megengedni, hogy megnyiljunk a kérdéseink és e
kérdéseink keltette szorongasunk fel¢, amely allapothoz 0j kérdések és lehetséges cselekvési
formak kapcsolddhatnak (Shildrick, 2012). Mindez nem a ,,valasz”-ra talalas lehetetlenségének



crer

hangsulyozza (Braidotti, 2006).

3. A kutatas alkalmazott modszertana

A kutatds a kulturdlis antropologidban hasznalt modszertani repertoarbdl a kulturalis biografia
(Frank, 2000) és az etnografikus munka (vo. Biczo és Szasz, 2008; Frank, 1995; Norris és Sawyer,
2012) kvalitativ elemeit adaptalta, kiegészitve azokat narrativ interjukkal. A kulturalis biografia
olyan elemzési mod, amely etnografikus és élettdrténeti modszerek alkalmazasaval fokuszal a
kutatasban részt vevé személyre, beleértve a résztvevok kozti hatalmi viszonyokat (Frank, 1995).

A biografikus modszer részeként munkdmban felhasznaldsra keriilnek a kutatasban részt
vevo személy altal irt nyilvanos online feliileten elérhetd bejegyzések, hozzaszolasok és az altala
kozolt ismeretterjeszté vagy tudomdényos cikkek, esszék, nyilatkozatok, riportok szovegei,
valamint a rendelkezésemre bocsatott feljegyzések, naplorészletek. Az etnografiai anyagot a
személyes ¢€s telefonos interjuk tapasztalatai és a kutatas folyamata alatt valtott e-mailek képezik.

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.

A kutatdsban val6 részvétel feltétele az onkéntesség €s a tajékozott beleegyezés volt. A
kutatés a ,,semmit rélunk nélkiiliink” elvet és annak iizenetét, miszerint ,,minden embernek joga
van beleszo6lni azokba a kutatdsokba, amelyek az 6 életére vonatkoznak™ (Marton és Kdnczei, 2009,
p. 6) premisszaként értelmezi. Egyiittmiikodésiinkre a kutatds tervezésének, iitemezésének
kialakitdsaban, a kutatdsi kérdés leszlikitésében, a kutatdismodszertan adott helyzethez
illesztésében, a kutatdsi folyamat rendszeres reflektdlasdban, a kutatadsi terv ciklikus
ujratervezésében €s a disszeminacios tevékenységekben keriilt sor (v0. Kiraly, 2017; Reason, 1994;
Lajos, 2016).

A kutatas folyamatat korbefonja egy tobbfokuszu kritikai, (6n)reflexiv jegyzetrendszer (vo.
Borg et al., 2012; Bergold és Thomas, 2012; Nazaruk, 2011; Szivak, 2010). A kutatasvezetd figyel
sajat szerepeire, azok hatdsaira, Oonndn sztereotipidira/feltételezéseire, fogalomhasznalatara.
Reflektal a kutatasban részt vevé emberek kozotti kapesolatra, hatalmi viszonyaikra. Tudatositja
¢és rogziti a kutatdsi folyamattal kapcsolatos nehézségeket és dontéshelyzeteket, az elméletbe
agyazas potencidlis kapcsolddasi pontjait. Végiil figyelmet fordit a kutatés tarsadalmi, strukturalis
jellemzdire, a kutatas és a résztvevok tarsadalmi, kulturalis, gazdasagi beadgyazottsagara. A kutatési
folyamat tudatositasat és véleményezését nem kizarolag a kutatasvezetd végzi — mind a négy
reflexids szint rendszeresen megjelenik az etnografikus interjikban, amikor mindkét kutatasban
részt vevo személy kozosen reflektal, illetve egyénileg pozicionalja magat a fentebb felsorolt
dimenziokban.



4. Az empirikus és teoretikus munka eredményei

Harom jelentés kapcsolodasi feliilet koré fonodik a doktori disszertacio: egy diszciplinaris
(kulturalis antropolégiat és fogyatékossagtudomanyt érintd), egy kutatdsmodszertani (etnografia és
biografia témaji) és egy emberi-kapcsolathalozati (a személyi segitést illetd) teriilet koré. E
kapcsolodasokat természetesen elvalaszthatatlanul korbeveszik mas szimbolikus, anyagi, testi,
strukturalis €s nyelvi csatlakozéasok is, amelyek szintén a dolgozat tematikus fokuszat képezik.
Ennek a harom talalkozasi kozegnek a téziseit mutatja be az alabbi harom pont.

4.1. A kulturalis antropolégia és a fogyatékossagtudomany dsszefonédasa

A dolgozatban Osszeszedtem ¢és rendszereztem a  kulturadlis antropologia és a
fogyatékossagtudomany érintkezésének torténeti mérfoldkoveit. Az  Gsszekapcsolodas
legkiemelkeddbb feliiletei képezik a disszertacid bazisat is. Ezek az alabbiak:

= kodzéppontjaban az ember és kapcsolddasai allnak;

=  mikodésének alapja a részvételiség;

= egyszerre elméletalkotési és cselekvd szandék;

= kritikai és (6n)reflexiv szemlélet jellemzi;

= vizsgalddasi pozicidja és tudasa szituacidoba agyazott;

= tarsadalmi parbeszédet folytat, hirdet és tanit;

= clfogadja a tobbszoros igazsagok parhuzamos 1étezését;

= jellemzi a sokszinliség megismerési/megismertetési szandéka,

= nyitott a fogalmai (jratanulasara;

= segit az alapfogalmaink Ujratanuldsaban.

A két diszciplina egyiittmiikodési lehetdségeinek tag horizontjan megvalosult kutatdsok
attekintésével megallapitottam, hogy dsszefonddasuk harom kiilonb6zd tematikus kutatdsi iranyt
rajzol fel, amelyek egymastdl szétvalaszthatatlan jelenségekbdl formalddnak, de kérdésfeltevésiik
lehetdvé teszi az analitikus sikon torténd szétszalazasukat.

= Azelsd csoportba tartoznak azok a kutatasok, amelyek a fogyatékossaggal él6 emberek életére
fokuszalnak. Ezek egyéni ¢és csoportos élettapasztalataikat és tevékenységeiket,
kultarahasznalatuk, -teremtésiik és -elsajatitasi folyamataik megismerésére és megértésére
torekvo vizsgalatok, amelyek lehetnek Onéletrajzi ihletésiiek is (auto-etnografiak) (Wilhelm,
2004; Wade, 2008; Peters, 2000, Albrecht, 2005).

» A masodik csoportba az adott kozosségnek a fogyatékossag jelenségével és a fogyatékossaggal
¢16 emberekkel kapcsolatos értelmezési-, viselkedési-, reprezentacids-, €s szokasrendszereire
fokuszalo kutatasok keriiltek. Ide sorolhatok azok a vizsgalatok, amelyek kiilonb6z6 kulturalis
kozosségek lokalis narrativait kutatjadk a fogyatékossag okardl, jelentésérdl, illetve a
fogyatékos emberek tarsadalmi statuszat befolydsold kulturalis miikodéseket, szokasokat,
hiedelmeket elemzik. (Ingstadt-White, 1995; Littlewood, 2006; Shuttleworth, 2004a, Scheer
¢s Groce, 1988; Shuttleworth és Kasnitz, 2004; Reid-Cunnigham, 2009; Armstrong ¢és
Fitzgerald, 1996, Hoffmann, 2017, Flamich, 2017).



= Az els6sorban a kulturalis antropologia és a fogyatékossagtudomany kozos talajan sziiletd
kutatasok folyamatat feltaréo meta-vizsgdlatok képezik a harmadik csoportot. Ezek a kutatasok
maguknak az antropologiai ¢s fogyatékossagtudomanyi vizsgalatoknak kérdésfelvetéseit,
alkalmazott modszertanait, céljait, résztvevdit, hatalmi dinamikait és disszemindcios
technikait kutatjak (Hammer, 2013; Shuttleworth, 2001).

4.2. A kutatas modszertani tanulsagai és tapasztalatai

A dolgozat bemutatja két ember, a kutatotars-kutatasi alany és a kutatasvezetd egylittmiikodését a
b6 egy éven keresztiil tartd részvételi kutatasban. Az etnografikus anyaggytijtés és a biografikus
kutatasok gyakorlatabdl kibontakozo - egy személlyel, illetve a kutatdsban részt vevd két ember
Osszekapcsolodasaval dolgozo- modszertan a kutatast tanulasi folyamatként értelmezi (Gelei,
2002; Ingold, 2017). Ez hozzajarul ahhoz, hogy tobbet megtudjunk kultirank mindennapi
lenyomatéarol és miikodésérdl egy ember megélésében, akinek tapasztalataiban tiikr6zOdnek a
tarsadalmi mechanizmusok ¢és imperativuszok.

EN TUDOM, HOGY MILYEN A BENA LET, NEM CSAK OLVASTAM ROLA... A VALOS
MEGOLDASOKON NEM IS TUD AZ ELGONDOLKODNI, AKI NINCSEN EZEKNEK
NAGYON A KOZELEBEN.

A kutatdsmodszertani  kapcsoldodéasban felfedezhetok etnografikus és biografikus elemek,
kiegésziilve narrativ életutinterjukkal (Angrosino, 2007), terepjegyzetekkel és reflexiv
terepnaploval. A kvalitativ kutatas érvényességének és megbizhatosaganak biztositasa és
ellendrzése beépiil a kutatas minden fazisaba, az alabbi modokon (Flick, 2009; Golnhofer, 2001,
Mayring, 2016; Maxwell, 2012; Kvale, 2007; Gelei 2002):

= az élet és az elmélet parbeszédének fenntartasa;

= valds részvétel biztositasa a tervezéstol a feldolgozasi folyamaton at a disszeminacidig;

= egymasnak ellentmondo6 eredmények beemelése a kutatasba;

= reflektalt, fegyelmezett szubjektivitas;

= Kkutatoéi gyakorlat, onismeret, onreflexié alkalmazasa;

= akutatasi folyamat dokumentalasa, az atlathatosag biztositasa,

= visszajelzések, kritikak kérése és fogadasa, a kutatas folyamata koriili diskurzus fenntartasa;
= akutatoi onmegkérddjelezés gyakorlasa;

= eltérd kutatdsmoddszertani eszkdzok parhuzamos alkalmazasa.

A dekonstrukcio kritikai ereje a reflexivitas, amely megvaltoztathatja a kapcsolatot és a hierarchiat
az etnografiai anyag és a teoretikus forrasok kozott (Palecek és Risjord, 2013). Ennek eléréséhez
kisérletezésre van szilikségiink: a megismerési/elméletalkotdsi moddszertanokkal valo
kisérletezésre. Ezen a szinten 0jbol megjelenik a reflexi6 arra, hogy miket tekintiink kutatési
modszereknek, és miket nem (Holbraad-Pedersen, 2017).

A kutatas reflektal tovabba arra, hogy a folyamatara milyen dimenzidk hatnak a résztvevok
testi és mentalis szitualtsagan, a tudomany tartalmi és értékeld diskurzusan és gyakorlatan
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keresztiil. A dolgozat parbeszéden alapuld, emergens folyamatként mutatja be a kutatast (Lajos,

2016, p. 35-36), amely a tudaslétrehozas (tehat a hatalommegosztas) egy feliilete (Rappaport,

2008; Kiraly, 2017). Feltérképezi a kutatas két résztvevéjének hatalmi koreit, azok valtozatos

dinamikajat, és hangsulyozza a kutatasi helyzet dontéseinek Osszetettségét, egyértelmisitve, hogy

a résztvevok inkabb milyen dontések meghozatalaban vettek részt a tervezés, lebonyolitas,

feldolgozas ¢s disszeminacid fazisaiban. A kutatdsi beszamoloban kiemelésre keriil, hogy a

legmarkansabb nehézséget a kutatdi tervezésre edzett szokasok félretétele €s a kvalitativ részvételi

kutatassal jardé hossza tava rugalmassag és bizonytalansag felvallalasa jelentette, elsésorban az

alabbi teriileteken:

= jd6tervezés és szervezés;

= g kutatasi kérdés/téma lesziikitése;

=  akutatdsi eredmények kijelolése, felismerése;

= akutatdsmodszertan kontextushoz valo illesztése;

=  akutatds hasznosuldsdnak formai és irdnyai;

= akutatds korili kiillonboz6 elvarasoknak valo megfelelés;

»  Kkutatasetikai kérdések (Ujra)értelmezése és rendezése (anonimitas, beleegyezé nyilatkozat
alairasa);

= arészvétel biztositdsanak modjai;

= atudomanyossag biztositasanak stratégiai.

A kutatési bizonytalansagok és nehézségek felvallalasa mellett a dolgozat ravilagit arra, milyen

sokféle eszkoz all a kutatasvezetd rendelkezésére abbdl a célbol, hogy biztositsa a valos részvételt

a kutatasban részt vevd ember szdmara — példaul:

= eldzetes irasos és szobeli tajékoztatas a kutatas tervezett menetérdl;

=  Kkorabbi, kutatotarsként szerzett tapasztalatok feltérképezése;

= arészvételi kutatassal kapcsolatos tudasok és tapasztalatok kolcsonds megosztésa;

= explicit kérdések rendszeres feltétele a kutatas menetének véleményezésével kapcsolatban;

= kiilonb6z6 kommunikacios platformok parhuzamos hasznélata;

=  kutatési folyamatok gyakori kihangositasa;

=  kolesonos kutatasi elvarasok rendszeres tisztazasa;

= arészvételi kutatassal kapcsolatos szakmai €s tapasztalati forrasok megosztasa,

= kérdések feltételének, vélemények megfogalmazéasanak folyamatos biztositasa;

= részvételi kutatdsokat végzd kollégakkal, informacids feliiletekkel (pl. konferenciak) vald
kapcsolodas lehetdségének megteremtése és fenntartasa.

A kutatas teljes folyamatdban erds figyelem szegezddik a kutatasetikai kérdésekre és a kutatdst

érintd diszciplindk kutatasetikai ajanlasaira.

4.3. A személyi segitoi kapcsolat dimenzioi

A kutatds tematikus kozéppontjaban a személyi segités kapcsoldodasai allnak, amelyek az
alabbiakra hivjak fel a figyelmet.
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A segités és a fligghség élményét minden ember megtapasztalja — ezek a tapasztalatok
kiilonbozdek, €s eltérd életmindség kialakulasahoz jarulnak hozza.

Ha a segitést ugy értelmezziik, mint valamit, amit csinalunk, akkor rogton kulturalis, politikai,
gazdasagi, filozofiai és etikai térbe érkeziink, amelyre fontos reflektalnunk (Bauman, 1993).
A segités univerzalis jelenségének megértése intenziv(ebb) fokuszt igényel a kulturalis
antropoldgiai és a fogyatékossagtudomanyi kutatasokban €s elméletalkotasban egyarant.

A segités értelmezési és értékelési kerete markansan megvaltozott a fogyatékossagtudomanyi
kutatidsok utobbi harom évtizedében, amely modosulashoz erdsen hozzajarult az Onalld
Eletvitel Mozgalom és a feminista gondoskodasi etika.

A személyi segités kapcsolodasainak Ujraértelmezéséhez alkalmas e/méleti keretet kinal a
reldcios ontologia, amely

e hangsulyozza, hogy nem képzelhetd el a 1étezés €16 vagy élettelen dolgokhoz valod
kapcsolodas nélkiil (Wildman, 2006; Benjamin, 2015; Sidorkin, 2002; Yannaras, 2011),
ezért a 1étezok nem értelmezhetdek kapcsolodasaik nélkiil;

e a kapcsolodésaink és azok valtozasa altali folyamatos valakivé/valamivé véladsban
(Deleuze—Guattari, 2009; Hernadi, 2014; Braidotti, 2006) vagyunk.

A relacids ontologia elméleti keretén beliil az assemblage fogalma — amely egyszerre jelent
Osszekapcsolodast és a kapcsolodasok valtozasanak folyamatat — megfeleld elméleti eszkoz
arra, hogy jelenségek, helyzetek kapcsolodasait elemezziik. Abban tamogat benniinket, hogy:

¢ minden létezbt a kapcsolodasaiban megsziiletonek tekintsiink (Gibson, 2014);

e tallépjiink a dualisztikus gondolkodason, és ne csak az adott 1étez6t lassuk, hanem annak
kapcsolodasait is mas materialis, diszkurziv, kulturélis és pszicholdgiai dimenziokkal.

A segités tapasztalata megkoveteli olyan értelmezési keretek létrehozasat, amelyek a
segitésben Osszekapcsolddd emberek értékét nem a fiiggetlenségiik mércéjén mérik:

e chhez sziikségiink van a fiiggdség jelentésének dekonstrudlasara, és a jelenség
legmélyén meghtiz6dé mozzanatra, azaz a kapcsoloddsra vald fokuszalasra;

e mindez az emberi 1ét fiktiv autonomidjanak feliilirasaval jar, rdmutatva arra, hogy
minden cselekedetiink egyfajta kapcsolodasi tevékenység is egyszersmind,

e ¢ kapcsolodasok és azok modosulasai révén folyamatos valtozasban vagyunk;

e czek a kapcsolodéasok egyszerre allnak materidlis (targyi €s testi), természeti, diszkurziv,
kulturalis és strukturalis dimenziokbol;

o az elemek Osszefonddasabol hatoerdk keletkeznek, amelyek inkabb gatoljak, vagy
inkabb létrehozzak a valtozast (re- és deterritorializacio);

e minden dsszekapcsolodason atfolynak bizonyos entitasok (pénz, érzelem stb.), amelyek
meghatarozzak az 0sszekapcsolodas valtozasanak iranyat;

e ¢ kapcsolodasok felfejtése eszkdz ahhoz, hogy ki tudjunk Ilépni a binaris
gondolkodasunkbol, ami segit, hogy a tobbszolamusagokra, ellentmondasokra és
bizonytalansagokra felfigyeljlink, és esszencializalas nélkiil, egyszerre tudjuk vizsgalni
a konkrét helyzetekben, konkrét kapcsolodasban megjelend entitasokat, hangokat.

11



Fontos, hogy legyenek olyan elméleti kereteink és gyakorlati tapasztalataink, amelyekben
egyszerre ¢ljiikk meg onmagunkat és dsszekapcsolddasainkat a segités folyamatéaban.

A személyi segités kapcsoldodasainak megtapasztaldsa €s értelmezése mindig az adott
szituacioban, Osszekapcsolodasokban és az adott tarsadalmi, kulturalis kozegben torténik,
amelynek a kutato is és az Olvaso is mindig részese.

A személyi segitdi kapcsolatok tartalmai, hangjai, er6forrasai és kihivasai komplexek és
sokrétiiek:

e 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.

e aszemélyi segités nem csupan a segités adasabol és kapasabdl all, és a segités sem csak
egy iranyu;

e a szolgaltatast igénybe vevd fél kiilonbozo szerepekbe keriilhet a kapcsolat soran,
amelyben eltér6é hangokon, kiilonbdz6 szerepekben szolalhat meg (Gilligan, 1982)

e ajoszemélyi segitdi kapcsolat mikddtetéséhez:

o megfeleld, dsszehangolt és egyiittesen kialakitott/elismert és kimondott tudasra,
képességekre, attitlidre, felelosségvallalasra és kapcsolodasi etikara van sziikség
mindkét fél részérél onmagéaval, a masik személlyel és az egylittmiikodéssel
kapcsolatban egyarant;

o szlikség van az egylittmiikodésre rendszeresen reflektalo kommunikacios terek és
feltiletek biztositasara;

o fontos a dinamikus személyi segit6i halo kiépitése és miikodtetése;

o nélkilozhetetlenek bizonyos forrasok (pl. human erdforras, 1d6, anyagiak,
infrastruktara stb.);

o szikségesek megbizhatéan miikodo segédeszkzok;

o valoban torédod jogokra és tarsadalmi, illetve egyéni feleldsségvallalasra is sziikség
van;

o nélkiilozhetetlenek olyan szereplok a kapcsolatban, akik rendelkeznek a megfeleld
jogi, technikai, infrastrukturalis, szakmai, etikai stb. tudassal, és azt
hozzaférhetové teszik;

e aj0 személyi segitdi kapcsolatrol fontos tudni, hogy:

o AMI A SEGITONEK MUNKA ES SEGITES, AZ NEKEM AZ ELETEM;

o az egyittmikodésben részt vevok valamilyensége erdsen meghatarozza az
egyiittmitkodés milyenségét;

o hatalommal ruhazza fel az egyiittmiikodésben részt vevé mindkét felet — a sajat
¢letiiket €s a kapcsolodasukat tekintve is;

o ellentétes iranyu mukodések is felfedezhetdek benne (pl.: ellenérdekeltség —
segiteni akaras, torédés — undor, kozel keriilés — tavolsagtartas, kiszolgaltatottsag
fokozasa — csokkentése, megalazas — tisztelet);
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- ezen hatdsok elfogadasara, illetve megallitasdra fontos stratégidkat
kiépitenie mindkét félnek;

o elengedhetetlen, hogy a felek torekedjenek a kiszolgaltatottsag mértékének
csOkkentésére, és egymas helyzetbe hozasara,

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

= A személyi segit6i kapcsolat f6bb nehézségei a szolgaltatast igénybe vevo oldalarol:

Onerébdl fenntartani a személyi segit6i halot anyagilag rendkiviil megterhel6;

a napjainkban elérhet6 személyi segitdk szama nagyon alacsony;

részesének lenni tarsadalmilag lenézett, nem megbecsiilt;

NAGYON NEHEZ UGY ELNI SZERINTEM, HOGY MASOK, A SEGITOK
AKARATAHOZ, SZEMELYISEGEHEZ IDOMULVA ELFOGADOM A SEGITEST.
NEHEZ MINDIG UJ EMBEREKHEZ IDOMULVA ELFOGADNI A SEGITSEGET.
KI ALKALMAZKODJON KIHEZ JOBBAN? HOL VAN A HATAR, AMIKOR MEG
ONMAGUNK TUDUNK MARADNI? SZOKASAIMAT, MINOSEGI MERCEIMET
MENNYIRE VALTOZTASSAM MEG?

olykor a legalapvetobb sziikségletek és azok kielégitésének siirgdssége IS
megkérddjelezddik;

nem elérhetok megfeleld eszk6zok a higiénés tevékenységek komfortosabba tételére;
faradalmas munka a segit6k folyamatos kiképzése;

nem lehet mindent sz6va tenni €s mindent megtanitani a személyi segitfknek;

= Zsuzsa tapasztalatai alapjan, az empirikus munka sordn Osszegylijtésre keriiltek azok a
kapcsolodasok és kontextus altal meghatarozott f6 iranyvalasztasok, amelyek a jo segitot,
illetve ajo munkaltatot jellemzik. Ezekben megtalalhatoak egymasnak ellentmondo jellemzék
is, hangsulyozva a helyzet Osszetettségét, valtozékonysagat és tobbszolamusagat, azt, hogy
IDEALIS SEGITO NINCS, MINT AHOGY IDEALIS SEGITETT SINCSEN. MINDIG
SZITUACIOFUGGO. Zsuzsa mondatainak ¢sszevdigdsa altal a felsorolas a megélt szituaciok,
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konkrét kapcsolddasok relevans esszenciait tartalmazza — nem célja, hogy altalanos leirast
adjon a jo segit6rol, vagy a jo munkaltatorol.

= aszemélyi segités nem kizarolag a mozgassériilt emberek, hanem egyéb fogyatékossaggal €16
gyermekek/felndttek, megsériiltek vagy betegek, kismamak/kispapak, kronikus betegek,
idosek és haldoklo emberek szamara is fontos.

5. Osszegzés

A munka sordn egyarant kibomlottak olyan elméleti, értelmezési keretek, amelyek a személyi
segitdi kapcsolat sokrétiiségének és kapcsolodasainak megértéséhez kinalnak ismereteket, illetve
olyan gyakorlati tapasztalok, amelyek a személyi segités jobb megélésének kialakitasdhoz
gyujtottek és kinadlnak tudast. A kulturalis antropoldgia és a fogyatékossagtudomany kapcsolodasi
feliilete ¢és a kulturalis biografia etnografikus kutatdsmodszertananak adaptacioja megfelelonek
bizonyult ezen egymastol elvalaszthatatlan megértési és megélési folyamatokhoz valo egyfajta
kozelebb kertiiléshez. A disszertacioban bemutatott részvételi kutatds folyamatanak és
eredményeinek erds szandéka, hogy hozzdjaruljon a jo személyi segités kiterjesztésének ¢és
elérhetévé tételének kialakitdsdhoz, a szolgaltatast igénybevevd emberek és a személyi segitdk
tudéssal és hatalommal val6 felruhazésahoz. Ennek érdekében a kutatasban részt vevok tervezik a
munka folytatasat. Egyrészt a mar meglévd eredmények megosztasat és implementaldsat inkabb
tudomanykozeli és inkabb életkozeli forumokon — alternativ (szindarab készitése a kutatds
eredményeibdl) és hagyomanyos (konferencidk, folyoiratcikkek) keretek kozott. Masrészt az
Osszegylijtott gazdag empirikus anyag tovabbi feldolgozasat, a kutatdsi fokusz kiterjesztését €s
mélyitését. Harmadrészt tovabbi kutatasok kezdeményezését €s készitését, amelyek a személyi
segitdi rendszer minden szerepldjével egyiittmiikodnek.
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