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Az emberi jogok és
a fogyatékos emberek
tarsadalmi mozgalma

Kritikai elemzés

A fogyatékos emberek mozgalmaban egyre er6sebb az emberi jogi narrativa. Az ENSZ
Fogyatékos emberek jogairél sz6l6 egyezménye (2008) tovabb er@sitette ezt a trendet.
Ugyanakkor csak kevés empirikus adatunk van arrél, hogy valéjaban mennyire ismertek és
elfogadottak az érdekvédelemben mikodd aktivistak, érdekvéddk, onérvényesiték kozott
az emberi jogok. Habar az emberi jogok rendszerét a fogyatékos emberek mozgalmanak
meghatarozo alapitéi, érdekvédéi és kutatoi is erésen biraltak, hianyzik az érdemi vita az
emberi jogi és az azon kivili gondolkodok kozott.

Tanulmanyom az emberi jogi narrativa kritikai elemzése. Az empirikus adatokra épulé
kutatés annak jart utana, hogy miként latjak az autista és értelmi fogyatékos emberek érdek-
védelmében dolgozok az emberi jogokat. A kutatast az Egyesilt Kiralysagban és Magyar-
orszagon folytattam, résztvevéi hivatasos érdekvédok, sziil6-érdekvéddk és értelmi sérilt
vagy autista érdekvéddék voltak.

Az eredmények alapjan elmondhaté, hogy — konzisztensen mindkét orszagban — az
emberi jogokat az érdekvédelemben részt vevék tobbsége csupan tavoli, j6l hangzé elvek-
nek tekintik, amelyeknek hatasa a gyakorlati életre elenyészé. A résztvevék tobbsége nem
vagy csak ritkan hasznal emberi jogi eszk6zoket érdekvédelmi munkajaban. Az emberi jogi
egyezményekrél, eszkdzokrél vald tudas foka minden résztvevéi csoportban alacsony.

A tanulmany amellett érvel, hogy hiba a fogyatékos emberek érdekvédelmi munka-
jat az emberi jogi egyezmények teljesitéséért valo kiizdelemként lattatni. Ugyancsak hiba
a magyarorszagi és mas kelet-eurépai fogyatékosmozgalmakat a globalis kapitalizmus
centrumorszagainak (Nyugat-Eurépa, Eszak-Amerika) mozgalmaira kialakitott modellekkel
értelmezni. Fontos lenne a hazai érdekvédelem kutatasa, ami a sziiken vett emberi jogi kiiz-
delmek helyett gazdag torténelmi és diszkurziv részleteket tarhat fel arrél, mikor és miért,
milyen kérnyezetben kiuizdottek és kiizdenek a fogyatékos érdekvéddk és szovetségeseik.

A kutatast a University of Kent Tizard 6sztdndija tette lehetévé.

BEVEZETO

A fogyatékos emberek tarsadalmi mozgalmanak modernkori torténete egyszerre

sikerek és kudarcok torténete.

Egyfel6l a sikereké, hiszen a fogyatékos emberek altal vezetett politikai, érdek-
védelmi akcidk és szervezddések az elmult évtizedekben kétségtelenil sikerrel
befolyasoltak a minket korilvevd vilagot. Jelentés részben fogyatékos aktivistak,
érdekvédok és szdvetségeseik kezdeményezésére és nyomasara tortént szamos
progressziv jogi és szakpolitikai fordulat az eurdpai orszagok tdbbségében, igy Ma-
gyarorszagon is. A fogyatékos emberek szervezetei altal kiharcolt vivmanyok kézé
tartozik példaul a bentlakasos intézetek bezarasa (European Expert Group, 2012)
és ezzel parhuzamosan a kdzdsségi tipusu szolgaltatasok elterjedése szamos eu-
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répai orszagban; a jogi cselekvéképesség korlatozasanak valamelyes visszaszoru-
lasa (Turnpenny, Petri, Finn, Beadle-Brown & Nyman, 2018); az akadalymentesség
fokozatos terjedése (Garcia-Iriarte, McConkey & Gilligan, 2016), illetve valtozatos
antidiszkriminacios szabalyozasok és az azokat ellenérzd hatédsagok mikddése
(Vanhala, 2015).

Masrészrél viszont kudarcokrol is beszélhetlink. Az emancipatorikus kovetelé-
sek ellenére tovabbra is rendszerszintli és sulyos kirekesztés aldozatai a fogya-
tékos emberek Eurdpa- és vilagszerte. Foglalkoztatasi ratajuk toredéke a nem fo-
gyatékos népességének (ANED, 2018), ami miatt — szocialis és egyéb juttatasokon
és segeélyeken élve — joval nagyobb eséllyel élnek szegénységben (Braithwaite &
Mont, 2009; Inclusion Europe & Inclusion International, 2005). Gy{ldletbeszéd és
gyUlldlet-blincselekmények aldozatai (Quarmby, 2011), és erésen stigmatizaltak fo-
gyatékossaguk miatt (Oliver & Barnes, 2012). Kézelebbrdl nézve talan a legkire-
kesztettebbek kozé tartoznak az értelmi fogyatékos és autista emberek, akik kozil
sokan még ma is ki vannak zarva alapvet6 jogaik kdzvetlen gyakorlasabol cselek-
vBképességet korlatozé vagy kizaré gondnoksagi szabalyok (Fundamental Rights
Agency, 2013) miatt. Szamos eurdpai orszagban valasztasi jogaik is korlatozottak
(Fundamental Rights Agency, 2014), igy durvan kizarva 6ket demokratikus hagyo-
manyaikra egyébként biiszke liberalis demokraciak politikai kdzésségébdl. S6t mind
értelmi sérilt, mind autista emberek esetében az atlag népességhez képest joval
korabbi halalozast regisztraltak a kdzelmultban végzett brit és svéd kutatasok (Hes-
lop et al., 2014; Hirvikoski et al., 2016), amit nem els&sorban élettani vagy genetikus,
hanem komplex tarsadalmi-gazdasagi okok magyaraznak. llyen ok példaul az elég-
telen egészségugyi ellatas, az izolacio, a prevencio és a felvilagositas hianya, az
egészségtelen életmdd; a szegénység és a nem akadalymentesitett egészségugyi
szolgaltatasok miatt értelmi sérilt és autista polgartarsaink sokkal rovidebb ideig
élnek. A lista hosszan folytathatd lenne mas, az érintettek szisztematikus hatranyba
hozasat taglalo kortars adatokkal. A fenti példak fényében kétségtelen, hogy az el-
mult évtizedek eredményei ellenére fogyatékos emberek ma is sulyosan hatranyos
helyzetben élnek Eurépa-szerte, ami er6sen megkérddjelezi, mennyire is sikeres a
fogyatékos emberek érdekvédelmi mozgalma.

A sikeresség megkérddjelezése azért is jogos és idészerli, mert az elmult
években valtozott a mozgalom altal hasznalt diskurzus. Tobb vezetd civil szerve-
zet (pl. a brisszeli székhelyl erny6szervezet, az European Disability Forum vagy
Magyarorszagon a Fogyatékos Emberek Szervezeteinek Tanacsa) és szamos al-
lami, illetve nemzetkdzi szervezet (Eurépai Unio, WHO) kezdett el ugy beszélni a
fogyatékostigyrél mint emberi jogi kérdésrél, meghatarozott és kodifikalt ,jogok”
teljesitésében latva a mozgalom céljainak megvaldsulasat. Ebben az emberi jogi
diskurzusban a tarsadalmi valtozasok elsésorban jogi valtozasokhoz kétve jelennek
meg. Ez a disukurzus az érdekvédelmi harcok céljava az emberi jogi célok teljesite-
sét teszi. A jogi valtozasokra és az emberi jogi megkdzeltésre épitd fogyatékosugyi
érdekvédelemmel kapcsolatban azonban tébb kérdés is felmerulhet. Példaul pon-
tosan miben segiti a fogyatékos emberek helyzetének javitasat, a rendszerszintd,
atfogd valtozasok elinditasat az emberi jogi megkdzelités? Igazolhaté-e barmiféle
valtozas? Mennyire Uj ez a megkodzelités a korabbi mozgalmi megkdzelitésekhez
képest? Elfogadott vagy inkabb kritizalt megkodzelités mozgalmi szinten a fogyaté-
kosligyet emberi jogi kérdéssé avato Uj ,modell”? Masképp fogalmazva: mennyire



hatja 4t a mozgalmat az emberi jogi elv? Es legféképpen: eredményes-e egyaltalan
az emberi jogi megkdzelités a fentebb leirt rendszerszintl kirekesztés kezelésében?

Jelen tanulmany nem keres és nem ad valaszt mindezekre a kérdésekre — ezek
vizsgalatanak lehetésége tulmegy egy folydiratcikk keretein. Célom ehelyett feltarni,
mit gondolnak a fogyatékos emberek tarsadalmi mozgalmaban dolgozo érdekvédok
az emberi jogokrél. Reményeim szerint a fogyatékos emberek érdekvédelmében
dolgozdk véleménye segithet kdzelebb vinni az olvasét a fenti kérdések megvala-
szolasahoz is.

A vizsgalat nem a teljes tarsadalmi mozgalmat, csupan annak egy szeletét, az
értelmi sérlt és autista emberek érdekvédelmében részt vevék emberi jogokrol al-
kotott véleményét érinti, ennyiben tehat korlatozott fokuszu. Ugyanakkor a fogyaté-
kos emberek mozgalmanak e két része — az autista- és az értelmifogyatékos-érdek-
védelem — bizonnyal lehet indikacioja annak, hogy mas fogyatékossagi csoportok,
példaul érzékszervi vagy mozgassérult emberek érdekvédelmében miként gondol-
koznak az emberi jogokrél és az emberi jogi alapu érdekvédelem sikerérdl.

A tovabbiakban el6sz6r elemzem a hazai (kelet-eurépai beagyazottsagu, ma-
gyar) fogyatékosligyi mozgalmi szakirodalom megteremtésének korlatait. Ezutan
felvazolom a fogyatékos emberek mozgalmaval kapcsolatos f6bb vitakat, ideértve
a fogyatékossagtanulmanyok' viszonyat az emberi jogi megkozelitéshez. A kutata-
som modszertanat ismertetd részt kdvetéen sor keril az eredmények ismertetésé-
re. Végul a tanulmany az emberi jogok fogyatékos emberek mozgalmaban elfoglalt
szerepének korlataira és a fogyatékossagtanulmanyokkal valo jov6beli kapcsolatara
tesz megallapitasokat.

A FOGYATEKOS EMBEREK MOZGALMA
ES AZ EMBERI JOGI MEGKOZELITES

Nehéz a fogyatékos emberek mozgalmardl altalanossagban irni, féleg magyarul,
hiszen mig a nemzetkdzi szakirodalom és els6sorban brit és amerikai szerz6k
gyakran irnak a témardl, addig magyarul a téma, s6ét annak felvetése is inkabb is-
meretlen. Angolszasz szerz8k gyakran altalanositanak, mikézben megkozelitésuk
foldrajzi és kulturalis értelemben merében parcidlis. Példaul mikdzben rendszerint
a brit vagy amerikai mozgalmakrdl irnak, és adataikat is onnan veszik, addig mind-
ezt nemegyszer jelz6 nélkil, altalanossagban a fogyatékos emberek mozgalmanak

1 Irasomban nem a hazai felséoktatasban egyel6re elterjedt ,fogyatékossagtudomany” ter-
minust, hanem a Kozma Turnpenny Agnes (2018) altal is javasolt ,fogyatékossagtanulma-
nyok” kifejezést hasznalom az angolul és nemzetkdzileg ,disability studies™ként ismert
sokszin( akadémiai hagyomany jelolésére. Dontésem oka, hogy hasonléan Kozma 2018-
as allaspontjahoz, szerencsésebbnek tartom az 6nmaga poziciojat akadémiai elzartsagban
l1até ,tudomany” szé mellézését. A ,fogyatékossagtanulmanyok” érzésem szerint jobban
kifejezi azt az els6sorban angolszasz hagyomanyban ¢él6 rendkivil sokszin{, sokak sze-
rint (példaul Goodley, 2011; Thomas, 2002) kevéssé egységes teriletet, amely magaban
foglalhat csaknem barmilyen, a fogyatékos emberek helyzetét feltard, emancipatorikus jel-
legli elméleti vagy gyakorlati irast, kutatast, elemzést, javaslatot, kritikai megkozelitést stb.
A ,fogyatékossagtanulmanyok” terminus szdamomra magatél értetédébben fejezi ki mind
a sokszinliséget, mind az emancipatorikus szandékot a magyar nyelvi hagyomanyban is,
mert a tanulasra, a folyamatos onreflexiora, sét hozzaférhetéségre helyezi a hangsulyt (,tu-
domany”-ként monolit és statikus, ,tanulmanyok”-ként interaktiv, diverz és dinamikus).
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leirdsara hasznaljak (példaul Fleischer & Zames, 2012; Hasler, 1993; Oliver, 1997;
Shakespeare, 1993; Slorach, 2014 stb.), figyelmen kivil hagyva, hogy nemzetkézi
és mas nemzeti mozgalmak nem egyenl6k az amerikai vagy brit tarsadalmi szer-
vezetek kollektivajaval. Ennek megfeleléen egy, a nemzetkdzi szakirodalomra ta-
maszkodd, a fogyatékos emberek mozgalmat elemz8 magyar nyelvi iras azzal az
ellentmondassal talalja magat szembe, hogy az elméleti alapul szolgalé nemzetkézi
forrasok szinte kivétel nélkil angolszasz vagy nyugat-eurdpai mozgalmakrol szél-
nak, amelyek relevanciaja korlatozott a hazai mozgalom leirasakor.

A fogyatékos emberek érdekvédelmérdl, annak megértésérdl sz6l6 hazai gon-
dolkodas ezért sajatos problémaval all szemben. Egyrészt tamaszkodhat hazai,
elsésorban magyar (példaul Balazs & Petri, 2010; Hegedis, Kurunczi, Szepessyné,
Pajor & Konczei, 2009; Kalman & Kdnczei, 2002), kisebb szamban angol (Baar,
2015; Holland, 2008) nyelv(i munkakra, amelyek a hazai érdekvédelem multjaval
— gyakran eseménytorténetként leirva — foglalkoznak. Ezek a munkak fontos és nél-
kilozhetetlen adatokat adhatnak jelentds torténésekrél, szervezeti munkakrol, elért
eredményekrél stb. Masfelél ha a hazai akadémiai gondolkodas a hazai torténeti-
séget (és az érdekvédelem jelenét) nemzetkdzi kontextusba akarja helyezni, akkor
kénytelen elsésorban nyugat-eurdpai és észak-amerikai forrasokra épiteni, illetve
azokhoz viszonyitani, azokhoz mérni. Mindekézben az angol nyelv(, brit, amerikai
stb. munkak kevéssé helyezik sajat mozgalomtorténetiiket nemzetkozi kontextusba,
latszélag nem is tudva a centrumorszagokon (Nyugat-Eurépan és Eszak-Amerikan)
kivili mozgalmakrol.? Ez a ,kontextusvaksag” azért is aggalyos, mert a nemzetkozi
irodalomban szembed6tlé az olyan — elsésorban angolszasz — mozgalmi elemzé-
sek dominanciaja, amelyek mind térténelmi helyzetiiket, mind feldolgozottsagukat
tekintve kilonbdzhetnek a magyartdl. Ezért ha a magyar mozgalomkutaté a ha-
zai fogyatékosligyi mozgalmat kivanja kutatni, akkor egy jorészt — a fenti metafo-
rat hasznava — kontextusvakon megirt angolszasz mozgalomkutatasi hagyomanyt
kénytelen folytatni, azt éppen a kontextusbdl hianyzo, periférias régidkban leirhatd
(esetiinkben kelet-eurdpai) valésag megértésére hasznalva. Ez a helyzet puszta
feltételezések tényként vald elfogadasara és interpretalasara vezet akkor, amikor
hazai jelenségek megértéséhez az angolszasz, nyugat-eurdpai stb. jelenségeket
hasznaljuk magyarazo elemként. Példaul azt varjuk kelet-eurépai orszagok mozgal-
maitél, hogy nyugat-eurdpai mintat kdvetve épiiljenek fel, és hasonlé vagy ugyano-
lyan koveteléseket fogalmazzanak meg, vagy ugyanolyan érdekvédelmi eszk6zok-
kel operaljanak. Ennek megfelel6en a mozgalmi irodalmat hazai szinten megterem-
teni kivano kutaté kénnyebben kezd arrél beszélni, hogy (egy idealizalt ,nyugatihoz”
képest) milyen nem a hazai mozgalom, ahelyett, hogy azt elemezné, hogy milyen.
Ehhez hasonl6 tévedés, amikor az idébeliséget a kauzalitassal 0sszetévesztve azt
feltételezziik, hogy valami azért tértént Magyarorszagon, mert egy — rendszerint
angolszasz — példa idében el6bb tortént. Hasonlo példa, mikor azt észrevételezziik,
hogy valami ,annak ellenére” nem tértént meg itthon, hogy egy centrumorszagban
el6tte megtortént. Ez az ellentmondas egyaltalan nem a fogyatékossagtanulmanyok
kutatéinak hibaja, hanem egy készen kapott minta. Amint Gagyi Agnes irja: ,a moz-

2 Példaul tébb mérvadoé kulcsmunka is (Barnes & Mercer, 2010; Goodley, 2011; Oliver &
Barnes, 2012; Pelka, 2012) a brit és amerikai els6sorban fogyatékosligyi szervezédésekrdl
sz0l, csak kevés referenciaval a nemzetkdzi parhuzamokra és kilonbségekre.



galomkutatasnak mint tarsadalmi diszciplinanak az elméleti és modszertani esz-
kézrendszere a masodik vilaghabort utani nyugati tarsadalomfejlédés korlatozott
modelljét kezeli univerzalis modellként” (Gagyi, 2018, pp. 75).

Jelen iras igyekszik eltekinteni ettél a gyakorlattol, bar abbdl teljességgel kilépni
képtelen lesz. Meggy6z&désem, hogy mi sem allt tavolabb a hazai fogyatékosér-
dek-védoktdl —féleg az 1990 el6tti években —, mint angol nyelvi pamfletek olvasasa,
amelyek nyoman — homlokukra csapva — eszikbe jutott, hogy fontos lenne inditani
egy szervezddést vagy akciot, ami a mozgassériltek vagy vakok érdekeiért kiizd.
Bar jol dokumentalt, hogy tortént ilyen — példa lehet a budapesti De juRe Alapitvany
amerikai indittatasu alapitasa az 1990-es években —, magyarazo elvként ez a felté-
telezett és altalanositott kauzalitds nem hasznalhato a hazai fogyatékosugyi érdek-
védelem jorészt feltaratlan torténetére és jelenére. Habar a nemzetkdzi szakiroda-
lomban hangsulyos mérfoldkévekként, mar-mar bibliai értelemben vett teremtéstor-
ténetként irédnak le bizonyos események (példaul a UPIAS nev( brit érdekvédelmi
szervezet 1970-es évekbeli munkaja vagy a brit Mike Oliver 1990-es The Politics of
Disablement c. kdnyvének megjelenése vagy az 1990-es Americans with Disabili-
ties Act az USA-ban), szamomra kérdéses ezek valddi relevanciaja és magyarazo
ereje a magyar fogyatékosligyi emancipacios mozgalomra. Ezen eredettorténetek
példaul nem magyarazzak azt, ahogyan hazai szervezetek, érdekvédok, fogyatékos
aktivistak klizdenek igazukért, és azt sem, hogy milyen célokért kiizdenek, mit kdve-
telnek.® Valdjaban csak kevéssé tudjuk, hogy nemzetkozi és hazai hatasok miként
befolyasoltak a magyar fogyatékostgyi mozgalmat a XX. szazad soran, ideértve
nemcsak a nyugat-eurépai és észak-amerikai, de hazai, k6zép- vagy kelet-eurdpai
vagy szovjet, dllamszocialista hatasokat — és 6rokséget — is.*

A magyar és — amennyire nyelvi korlatok kdzétt megitélhetd — mas kelet-europai
orszagok vonatkozé szakirodalma adds a régié fogyatékostigyi mozgalmait a poli-
tikai és gazdasagi vilagrendben elhelyez6 térténeti és kortars elemzd munkakkal,
amelyek nem az angolszasz mozgalmak aranysztenderdjéhez méri, és nem csak
onnan eredezteti a térségbeli mozgalmakat.® Jelen cikk ezt az adéssagot nem tud-
ja és nem is akarja torleszteni. E helyitt pusztan arra szoritkozik, hogy felhivja a
figyelmet arra: tul kell Iépni a hazai fogyatékosugynek (vonatkozé jogfejl6dés, tar-
sadalompolitika, szocidlis kérdések stb.) egy idealizalt ,nyugati” tipoldgia szerinti
vizsgalatan.

3 Hasonl6 dilemmat vet fel Gagyi Agnes (2015) kivalo esszéje, azt feszegetve, miért nem mi-
kdédik a centrumorszagok tarsadalmi tiltakozasaira/mozgalmaira szabott féaramu kutatasi
megkozelités és megértés a kelet-eurdpai tarsadalmi kévetelések elemzésekor.

4 A kelet-eurdpai fogyatékosugyi szakpolitikék kontextusaban alapmiinek tekintem a bolgar
Teodor Mladenov munkait (példaul Mladenov, 2015; Mladenov, 2016a; Mladenov, 2016b;
Mladenov, 2017), amelyek jé alapul szolgalhatnanak késébbi hazai elemzésekhez.

5 Itt ismét érdemes emlékeztetni, hogy kritikdm célja nem annak bebizonyitasa, hogy a ma-
gyar vagy mas kelet-eurépai mozgalmak, érdekvédelmi akciok vagy térvények nem nyu-
gat-eurdpai indittatastak vagy mintajuak. Ellenkezéleg: hipotézisem az, hogy a hazai és
régios érdekvédelmi mozgalmakat nagyon is befolyasoltak a centrumorszagok térténései,
mint ahogyan egyéb hatasok is, példaul vilaggazdasagi torténések, kelet-eurdpai vagy
szovjet régios politikak, alulrél jové kezdeményezések, régios hagyomanyok, kontextusok,
a mozgalmakat mindig is er6teljesen befolyasolo6 eréforrasok stb. Célom felhivni a figyelmet
arra, hogy az angolszasz diskurzus dominanciaja mogott rejtézik egy annal gazdagabb, a
régioé tarsadalmi és — hangsulyosan — gazdasagi kontextusaba és torténetiségébe agya-
zott valdsag, amelynek megértése és kutatasa a helyi akadémia és érdekvédelem feladata
lenne.
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A FOGYATEKOS EMBEREK MOZGALMA
ES A FOGYATEKOSSAG MODELLJEI

Mind a fogyatékos emberek szervezetei (European Disability Forum, 2017), mind a
fogyatékossagtanulmanyok kutatéi (Beckett, 2005; Oliver & Barnes, 2006; Priestley
et al., 2016; Scotch, 1988; Shakespeare, 1993; Shakespeare, 2013; Slorach, 2014)
elészeretettel hivatkoznak a ,fogyatékos emberek mozgalmara”, amely terminust én
is hasznalom ebben a cikkben. A terminus fogalma a szakirodalomban jérészt alta-
lanos, csak ritkan elemzett. A fogyatékos emberek mozgalma alatt a legtdbb szerzé
az érdekvédelmi szervezetek és aktivistak, érdekvédok valtozatos formacidinak 0sz-
szességét érti. Kutatok figyelmeztetnek arra is, hogy a fogyatékos emberek mozgal-
ma nem feltétlendl teljesiti azokat a kovetelményeket — példaul egységes fellépés,
proaktiv akciok és kdzos identitas —, amelyet mas tarsadalmi mozgalmak esetében
talalunk (Beckett, 2005). Jelen elemzés a ,fogyatékos emberek mozgalmat” a fogya-
tékosok jogaiért kiizdd érdekvédelmi és képviseleti szervezetek vagy kollektivak és
érdekvédokeént fellépd egyének 6sszességeként értelmezi. Ebbe a korbe tartoznak
a hazai és nemzetkozi fogyatékosugyi szervezetek, példaul a mozgassériilt, latas-
sérult, a siket és nagyothallo, az autista és értelmi sérilt emberek, illetve a pszichi-
atriai betegek szervezetei, illetve az azok koril vagy azoktol fliggetlenll dolgozd
egyének, csoportok, formalis és informalis (pl. online) kollektivak is.

A nemzetkdzi irodalomban a fogyatékos emberek mozgalma az 1970-es évektdl
Osszeforrt a fogyatékossag tarsadalmi modelljének értelmezéseivel (Barnes & Mer-
cer, 2010; Oliver & Barnes, 2012; Traustadottir, 2009). A tarsadalmi modell, amelyet
neveztek a ,tarsadalmi akadalyok modelljének” is (Finkelstein, 1993) tobb kutatd
szerint a brit fogyatékosligyi mozgalom ,nagy étlete” volt (Hasler, 1993; Shakes-
peare, 2010), amely a ,fogyatékos emberek kbzvetlen tapasztalabol emelkedett ki’
(Barnes, 1998). A tarsadalmi modell egy olyan emancipatorikus értelmezésként
jelentkezett az angolszasz aktivizmusban (és valamivel kés6bb az akadémiai te-
rileten is), amely a fogyatékossagot radikalisan Uj fénybe helyezte. Legismertebb
meghatarozasa szerint a tarsadalmi modell a fogyatékossagot egy dichotém foga-
lomkeént latja: egyfeldl a testi vagy kognitiv sériilés, amely az egyénhez kotott, mas-
feldl a tarsadalmi akadalyok altal okozott fogyatékossag kettésségében. A tarsadal-
mi modell az angolszasz vilagban (Barnes, 1998), illetve azon kivil is az 1980-as
evektdl valtismertebbé, egy id6ben azzal, ahogyan brit, amerikai €s nyugat-eurdpai
fogyatékosligyi mozgalmak is er6sebb hangon kezdték megfogalmazni kdvetelései-
ket. Arrdl, hogy a tarsadalmi modellrél mit tudott vagy mit gondolt az egykori — 1980-
as vagy 1990-es évek — magyar fogyatékosligyi mozgalma, és hogy valéban mi volt
a hatasa, csak keveset tudunk. Annyi bizonyos, hogy a tarsadalmi modell jelentésen
formalta a hazai jogtorténet elsd, fogyatékos emberekre specidlisan kidolgozott
antidiszkriminacios torvényét, a fogyatékos személyek jogairdl és esélyegyenlsé-
glik biztositasarol szolo6 1998. évi XXVI. térvényt (tovabbiakban: Fot.) (Kalman &
Kdnczei, 2002).

Az elmult két-harom évtizedben a tarsadalmi modell alapvetéen befolyasolta a
fogyatékos emberek érdekvédelmét, amennyiben az érdekvédelmi szervezetek a
fogyatékos emberek elétt allé tarsadalmi és szakpolitikai akadalyok elmozditasa el-
len, a teljesebb tarsadalmi részvétel céljaval mikddtek (Oliver & Barnes, 2012; Slo-



rach, 2014). A tarsadalmi modell altal megteremtett kettés fogyatékossagfogalom
lehetévé tette nemcsak U] jogszabalyok sziletését, de azt is, hogy ,fogyatékossa
tevd akadalyok kerliljenek napvilagra a tarsadalmi élet minden tertiletén” (Thomas,
2002).

A tarsadalmi modell mellett a 2000-es évektdl kezdédben fokozatosan elterjed-
tebbé valt a fogyatékossag emberi jogi értelmezése (Degener, 2000; Harpur, 2012;
Quinn, Degener & Bruce, 2002; Stein, 2007; Vanhala, 2010). Sét, a kdzelmultban
egyenesen a tarsadalmi modellt felvalté legujabb paradigmaként értelmezdédik: ez a
fogyatékossag ,emberi jogi modellje” (Degener, 2014). Az emberi jogi modell egyik
elsd mérfoldkdveként az USA fogyatékosjogi torvényét (Americans with Disabilities
Act, 1990) szoktak hivatkozni (Garcia-Iriarte et al., 2016; Quinn & Flynn, 2012), de
az eurdpai orszagokban hozott, a fogyatékos emberek jogait biztositani kivané ant-
idiszkriminacids torvények is komolyan hozzajarultak a fogyatékossagi emberi jogi
értelmezésének terjedéséhez (Vanhala, 2015). Husz év tavlatabol mar elmondhaté,
hogy az 1990-es évektél az emberi jogi inspiracioju fogyatékosspecifikus torvények
hullama sdp6rt végig Eurépan. Erdekesség, hogy a magyar Fot. Lisa Vanhala elem-
zése szerint id6ben jéval korabbi volt, mint a hasonld, nemzeti szintli eurdpai jog-
szabalyok tulnyomé tobbsége (Vanhala, 2015, p. 842).

Az eurdpai orszagok fogyatékosjogi szabalyozasait — igy a magyarét is — tovabb
er8sitette az ENSZ Fogyatékos személyek jogairdl sz6l6 egyezményének elfogada-
sa 2007-ben. Az ENSZ-egyezmény (tovabbiakban: Egyezmény) mara a fogyatékos
emberek mozgalmaval kapcsolatos jogi szakirodalom kedvelt és lnnepelt targya
lett. Mar az ENSZ altali elfogadasa 6ta érzelemmel fltétt, gyakran metaforikus es
optimista irasok tdmege sziiletett a fogyatékossagot ,ujradefinialé” (Degener, 2014)
Egyezményrdl. Fellelkesiilt jelz6k és metaforikus kijelentések tdmegét latjuk vezetd
angolszasz —zdmmel jogasz — kutatdk irasaiban: ,a sététségbdl a fény felé” (Kayess
& French, 2008); ,uj korszak” (Lawson, 2006); ,mordlis iranytii a valtozashoz” és
a ,globalis kbzbésség fogyatékossaggal kapcsolatos lelkiismerete” (Garcia-Iriarte,
McConkey & Gilligan, 2015). A leggyakrabban hasznalt kifejezés a korszakhatart
és forradalmisagot egyszerre jel0l6 ,paradigmavaltas”, amely az Egyezményt for-
radalmi valtozasként lattatja (Bartlett, 2012; Harpur, 2010; Harpur, 2012; Kayess &
French, 2008; Mittler, 2016; Quinn, 2010; Sabatello & Schulze, 2014). A jogi szakiro-
dalom mellett tdbb nemzetkdzi fogyatékosligyi szervezet is nyiltan az ENSZ-egyez-
mény forradalmisaga mellett teszi le voksat (példaul European Disability Forum,
2018; Inclusion Europe, 2016), ami azt a latszatot keltheti, hogy a fogyatékossag
emberi jogi megkdzelitése mara valdban dominanssa és konszenzualissa valt.

A valésag azonban az, hogy az fogyatékossag emberi jogi megkozelitése er6-
teljes kritikaval all szemben a fogyatékossag tanulmanyok teriletén dolgozé kutatdok
felél. S6t kimondhatd, hogy a fogyatékossagtanulmanyok tébb vezets teoretikusa
nagyon is gyanakvéan szemléli az emberi jogi ,modellt”. A fogyatékossag tarsa-
dalmi modelljének kvazi alapitéi és f6, baloldali teoretikusai, Mike Oliver és Colin
Barnes tObbszor fogalmaztak meg erés kritikat (Barnes & Oliver, 1995; Oliver &
Barnes, 2012; Oliver & Barnes, 2006). Meglatasuk szerint az emberi jogi megko-
zelités és az emberi jogi mechanizmusok altalaban cserben hagyjak a fogyatékos
embereket, mert az emberi jogi szabalyozasok képtelenek megvaltoztatni mindazon
hatalmi gazdasagi és politikai struktdrakat, amelyek a fogyatékos emberek elnyo-
masaért és kirekesztettségéeért felelések. 2012-ben, 6t évvel az ENSZ-egyezmény
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szuletése utan példaul igy fogalmaztak: ,mindennél vilagosabba valt, hogy a jogok
megléte nem jelenti sem azt, hogy ezeket a jogokat ki lehet kényszeriteni, sem azt,
hogy a kikényszerités eléri a kivant hatast” (Oliver & Barnes, 1012, pp. 151). Oliver a
kdzelmultban a fenti biralatat konkrét, brit példaval is kiegészitette:

az [emberi] jogokat kdnnyen bekebelezik a kormanyok a sajat politikajukba
anélkul, hogy barmi érdemit kellene tennitk. 2017-ben, azaz idén az ENSZ
kiadott egy rendkivul elitéld [emberi jogi] jelentést arrél, hogy az Egyesult
Kiralysag sulyosan megsértette a brit fogyatékos emberek jogait. A jelen-
tés ugy fogalmazott, hogy [a brit kormany] emberi katasztréfat okozott. Erre
valaszul a brit kormany egyszerien vallat vont, és kabé annyit mondott az

ENSZ-nek, hogy kopjanak le. (Oliver, 2017)

Mas kutatok hasonlo kritikdkat fogalmaznak meg. Példaul Kristjana Kristiansen
feminista fogyatékossagkutaté szerint az emberi jogok gyakorlati hatédsa erésen
korlatozott, mert ,afz emberi jogi] retorika nagyon tetszetds, de nincs mégétte erd”
(Kristiansen, 2012).

Az emberi jogi megkoézelités gyakorlati okok miatt is rendkiviil aggalyos lehet,
példaul mert elidézhet vagy fenntarthat egyenlétlen hatalmi viszonyokat. Egy ké-
zelmultban publikalt kutatas példaul azt talalta, hogy az emberi jogi diskurzust hasz-
nalé nemzetkdzi szervezetek, ideértve fogyatékos emberek nemzetkdzi szervezeteit
is, sokszor semmibe veszik a helyben miikédé, szintén fogyatékos emberek altal
alapitott szervezetek és kdzbsségek sziikségleteit. EI6bbiek szlikebben vett emberi
jogi célokat hataroznak meg, mig utébbiak gyakran sokkal alapvet6bb helyi, anya-
gi szlkségletekre helyeznék a hangsulyt (Meyers, 2016). Kritikai fogyatékossag-
tanulmanyok szintén erésen kritizaltak az emberi jogi mechanizmusokat: globalis
kontextusban ugyanis az emberi jogok kortars gyarmatosité eszkdznek tlinhetnek,
amennyiben az emberi jogok leggyakoribb interpretacioi a nyugati, fehér kultura
emberképére és kulturalis felfogasara éplinek, amely dominans lehet harmadik vi-
lagbeli helyi interpretacidk hattérbe tolasaval (Meekosha & Soldatic, 2011). Gyakran
hangoztatott kritika az is, hogy ,az emberi jogokat a Nyugat talalta ki, tulnyomo-
részt nyugati értékrendre, normakra és kontextualis elbfeltevésekre alapulva’, és a
nemzetkdzi és jogveédd szervezetek Iényegében mindezek kdzvetitsi szerepét latjak
csak el a centrumorszagok és a periféria kozott (Grech, 2009).

A fogyatékossagkutatoi vilag nem all egyedul az emberi jogi rendszer kritikaja-
val. Tobb szerzd is megfogalmazta — pl. j6l dokumentalt esettanulmanyokon keresz-
til —, hogy az emberi jogi szervezetek gyakran szolgalnak eszkézll nyugati hatal-
mak imperialista, gyarmatosito politikaihoz (Hopgood, 2013; Nash, 2015). Az utébbi
években sorra jelentek meg féaramu teoretikusok munkai, amelyek az emberi jogi
korszak ,alkonyat” (Posner, 2014), s6t az emberi jogok ,utolsé napjait” mutatjak be
(Hopgood, 2013) szamos, az emberi jogi gondolkodasbol eredd ok miatt, példaul
mert az 1970-es évekt6l a nemzetkdzi politikakban jelen 1évé emberi jogi diskurzus
akar hozza is jarulhatott a globalis egyenlétlenségek er6sddéséhez (Moyn, 2018).
Mas teoretikusok, mint a baloldali filoz6fus Douzinas t6bb tételben megfogalmazott
kritikaval illették a kortars emberi jogi filozéfiat tébbek kdzétt annak emberképe mi-
att, illetve mert az emancipatorikus politikakat az emberi jogok végeredményben
depolitizaljak (Douzinas, 2013).



A fenti kritikak éles kontrasztban allnak a korabban ismertetett, az emberi jogi
megkdzelitést partolo fellelkeslilt jogi, akadémiai irasokkal. Meglatasom szerint a két
tabor ritkan folytat érdemi parbeszédet egymassal, ami pedig hasznos lenne az érvek
pro és kontra megvitatasa miatt. Raadasul arrél valéban kevés kutatas szol, hogy az
emberi jogi alapu érdekvédelem, az emberi jogi torvények és szabalyozasok, illetve
a fogyatékos,kérdés” emberi jogiva Ujradefinidlasa — barmit is jelentsen ez — mennyi
érdemi valtozast hozott az érintett fogyatékos emberek életébe. Nem tudjuk, hogy
valéjaban mekkora hatassal van a sokak altal tnnepelt emberi jogi érdekvédelem (és
az azok tartéoszolpaként szolgald Egyezmény, illetve az abbdl szarmaztatott jogsza-
balyok) a fogyatékos emberek életére. Sét, valdjaban azt sem tudjuk, hogy mennyire
megalapozott és elterjedt az a kutatok és els6sorban nemzetkdzi érdekvéddk altal
hangoztatott ,0rémhir”, miszerint a fogyatékostigy mara ,emberi jogi kérdéssé” valt.

Ez a cikk az utébbi dilemmardl fog szdlni. Elemzésemben annak jarok utana,
hogy az ,emberi jogi” diskurzus, ideértve emberi jogi egyezményeket (elsésorban
a mar emlitett ENSZ-egyezményt), illetve emberi jogi torvényeket, vagy az emberi
jogi mechanizmusok mennyire ismertek és mennyire hasznalatosak a fogyatékos
emberek érdekvédelmi mozgalmaban. Célom, hogy igazoljam vagy cafoljam azt a
— fentebb is bemutatott — narrativat, miszerint az ,emberi jogi modell” a fogyatékos
emberek mozgalmanak Uj, dominans és forradalmi paradigmaja.

MODSZERTAN

Az elemzés a University of Kent Tizard Centre-jében végzett doktori kutatas része.
A doktori kutatast, ideértve az adatgy(jtést és az adatelemzést is, magam végeztem
Julie Beadle-Brown és Jill Bradshaw témavezetésével, a Tizard Scholarship anyagi
tamogatasaval.

A kutatas a jelen irasndl sokkal tagabb fokuszu volt. Kiindulépontja az az el-
lentmondas volt, hogy habar fogyatékos emberek szervezeteiben altalanosan han-
goztatott a ,semmit rélunk nélkulink” elve, ezen elv csak részlegesen érvényesul
az értelmi fogyatékos és autista emberekeért kiizdé érdekvédelemben. Autizmusban
és értelmi fogyatékossagban az érdekvédelmi kezdeményezéseket és szervezete-
ket kevés kivétellel nem-fogyatékos emberek kontrollaljak — rendszerint sziilék vagy
nem-fogyatékos hivatasos jogvéddk. A doktori kutatas célja az volt, hogy magya-
razatot talaljon erre az ellentmondasra, és feltarja, mi a pozicioja az értelmi sérlt
és/vagy autista embereknek (6nérvényesitéknek) a réluk szolé érdekvédelmi moz-
galomban. A téma feltarasahoz tébb dolgot vizsgalt. Egyfeldl az érintett értelmi
fogyatékos és autista emberek szerepét érdekvédelmi szervezetekben és kezdemé-
nyezésekben; masfelél azt, hogy melyek az értelmi sériilt és autista érdekvéddket
segit6 és hatraltato tényezék a kortars érdekvédelemben.

A fenti kérdések megvalaszolasara a kutatas empirikus adatokra tamaszkodott.
Az adatgydjtés nyitott, inkluziv megkozelitést alkalmazott, amennyiben nem csu-
pan értelmi sérult és autista érdekvéddket kérdezett meg, hanem az érdekvédelmi
mozgalomban dolgoz6é mas személyeket (szllbket, hivatasos és ,nem-fogyatékos”
érdekvédobket) is. Az adatgyijtés két orszagban, Magyarorszagon és az Egyesiilt Ki-
ralysagban folyt 2016 szeptembere és 2017 majusa kozott. A kutatas konstruktivista
megkozelitést (Durdella, 2017) alkalmazott, amelyben nem pozitivista felfogas sze-
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rinti ,tényadatok” szolgaltak az elemzés alapjaul, hanem a résztvevék véleménye:
az altaluk felfogott és megkonstrualt valésag — az a kép, amelyet 6k érdekvédelmi
munkajuk soran alkotnak az emberi jogokrél. Ebben az értelemben a kutatasi részt-
vevOk valtozatos, egymastdl eltérd vagy egymast megerdsité véleményei mozaik-
ként alkotjak az elemzésben leirt helyzetképet.

Az adatgyiijtéshez félig strukturalt interjukat és fokuszcsoportos interjukat alkal-
maztam (Barbour, 2008; Fielding & Thomas, 2013), mert ezek a moédszerek kilono-
sen alkalmasak arra, hogy azonositsak az egyének szubjektiv meglatasait, vélemé-
nyét. A kutatas kezdetén torekedtem arra, hogy minden résztvevd fékuszcsoportos
beszélgetéseken vegyen részt, am adatgyjtés kézben kiderilt, hogy tdbben szive-
sebben vesznek részt egyéni interjun. Ezen tul a fékuszcsoportok szervezése az
Egyestult Kiralysagban praktikus akadalyokba is itk6z6tt a nagyobb foldrajzi tavol-
sagok miatt. Ennek megfeleléen igy végul korilbelil fele-fele aranyban vettek részt
érdekvédobk és dnérvényesitdk interjukon és fékuszcsoportokon.

Természetesen a két adatgy(jtési médszer nem azonos, hiszen mig interjukon
lehet6ség van a hosszabb, részletesebb beszélgetésre és mélyebb feltard narrati-
vak kialakulasara, addig a fokuszcsoportos beszélgetés — amelyet olykor csoportos
interjunak is neveznek (Barbour, 2008) — résztvevénként kevesebb adatot eredmé-
nyezhet. Masrészrél a fokuszcsoportok lehetéséget adnak a résztvevok kozotti re-
flexiokra, vitara is. Annak érdekében, hogy a két modszert j6l lehessen alkalmazni,
egyeéni interjuk soran igyekeztem kihangositani vagy idézni mas résztvevék — ano-
nim — véleményébdl, és arra kértem az alanyokat, azzal kapcsolatban mondjak el
véleményiket. Ez az eljaras kuléndsen akkor volt hasznos, ha az interjualany ke-
véssé fogalmazott meg hatarozott véleményt. A két modszerrel gy(ijtott adatok 6sz-
szevethet6ségét segitette az is, hogy az interjuk és fékuszcsoportok soran egyazon
tematikat (kérdéssort) hasznaltam.

Minden interjurol és fékuszcsoportos beszélgetésrél hangfelvétel készilt, ame-
lyet én magam jegyeztem le, az eredeti nyelven (angolul, illetve magyarul). A le-
jegyzések szo6 szerintiek voltak, és tartalmaztak az interjualanyok érzéseit kifejez6
emotiv jeloléket is, amelyeket zardjelben kdzlok a szévegekben, pl. [nevet].

Az adatelemzéshez tematikus analizist alkalmaztam (Braun & Clarke, 2006). A
lejegyzett szovegeket NVIVO-szoftver segitségével kddoltam. Az elemzéshez — ko-
vetve a tematikus analizis szabalyait — minden széveget tobbszor elolvastam, majd
kodok ala rendeztem. Az elsé kddlista tobb mint 30 kddot és szamos masodlagos
kodot eredményezett, amit kés6bb elemzési szempontok szerint tovabbi tematikus
rendezés kovetett. A magyar és angol nyelvl szévegeket egyazon kédok és temati-
kus csoportok ala gyUjtottem, és visszaforditasuk csak az elemzé tanulmany irasa-
kor tortént meg (jelen esetben angol atiratok magyarra forditasaval).

Az adatgy(jtési tervet 2016 juniusaban hagyta jéva a University of Kent Tizard
Centre Etikai Bizottsaga. A kutatasban valo részvétel 6nkéntes és anonim volt. Az
adatfelvételekre az Egyesult Kiralysagban a University of Kent kampuszan, illet-
ve kilsé helyszineken, igény szerint kavézokban vagy civil szervezetek, k6z6ssé-
gi szolgaltatdk irodaiban kerult sor. Magyarorszagon a fékuszcsoportokat civil és
allami szervezetek irodaiba szerveztem, illetve — kisebb szamban — az interjukat
kavézokban vettem fel.

A kutatasba valo felkéréskor minden résztvevé informacios lapot kapott, amely
ismertette a kutatas céljat, fébb vonalait, a varhaté fokuszcsoport vagy egyéni in-



terju kereteit. Minden résztvevd beleegyez6 nyilatkozatot toltétt ki, amelyben hozza-
jarult a hangfelvétel készitéséhez és tarolasahoz, illetve fokuszcsoportok esetében
ahhoz is, hogy masok — mas fékuszcsoporttagok — jelen legyenek. Ertelmi sériilt és
autista résztvevék esetében elérhetd volt kénnyen érthetdé nyelven irt informacios
lap és beleegyez6 nyilatkozat. Ezt végul csak értelmi sérilt résztvevéknél hasznal-
tam, autista résztvevék nem igényelték. Ertelmi fogyatékos résztvevék esetében
az adatfelvétel el6tt tobb esetben egyeztettem személyi segitdjikkel a szamukra
szikséges feltételekrdl (interju hossza, fizikai kérilmények, a kérdések érthetévé
tétele stb.). Ezen tul minden esetben, az autista és nem-fogyatékos résztvevéknél is
lehetéség volt egyéni feltételek megteremtésére: példaul autista résztvevok eseté-
ben szenzoros érzékenységnek megfeleld (pl. csendes) helyszinre. Tébb résztvevd
is élt a lehet6séggel, és videotelefonos alkalmazassal (Skype) adott interjut — ez az
opcid nagyobb foldrajzi tavolsag lekiizdésében, illetve néhany résztvevd esetében a
fékuszcsoport/interju okozta szorongas mérséklésében volt hasznos.

A résztvevék (lasd 1. tablazat) kivalasztasakor harom fontos szempontot alkal-
maztam: érdemi tapasztalatot érdekvédelmi tevékenységben, az inkluzivitast és a
sokszinlséget.

Résztvevok Egyesiilt Kirdlysag Magyarorszag Osszesen
Ertelmi - _
fogyatékossaggal 4 interju ! fok.L'|s_zcso'port (=21l 8
o~ A interju = 4 résztvevd
€16 érdekvédok
Autista érdekvédék® 5 interjt 1) VS RO (1 = ) 2 11
interju = 6 résztvevd
Sziil6- és hivatasos i _
érdekvédsk (értelmi 5 interju 1] el P el (15 3)) 14
a o interju = 9 résztvevd
fogyatékossag)
Sziil6- és hivatasos i _
érdekvedék 5 interja 1 e 2R = ) 10
i interju = 5 résztvevd
(autizmus)
Osszesen Osszesen
OSSZESEN az Egyesiilt Magyarorszagrol: N =43
Kiralysagbol: N =19 N =24

1. TABLAZAT. A KUTATAS RESZTVEVOI

TAPASZTALAT AZ ERDEKVEDELEMBEN

Az .érdemi” tapasztalat azt jelentette, hogy csak olyan résztvevéket kerestem meg,
akiknek komoly, minimum tébbéves multja volt az érdekvédelem vagy az 6nérvénye-
sités teruletén. Az érdekvédelemben t0ltott évek szama erésen valtozo volt: a tdbbség
10 év kordli, a leghosszabb id6 — tobb szlil6 és hivatasos érdekvédd esetében — tobb

6 Az autista érdekvédok kdzott egy résztvevoé sem szamolt be arrél, hogy értelmifogyatékos-
sag-diagnozisa is lenne. Két f6 értelmi sérilt résztvevének volt autizmus-diagnozisa is, am
6k elsésorban értelmi sériltként hataroztak meg magukat.
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mint 25 év volt, a legrévidebb — 3 magyar autista dnérvényesité, illetve egy brit hivata-
sos érdekvédé esetében — 2-3 év. Ez utdbbi akar rovid idének is tlinhet, am figyelem-
be kell venni, hogy az autista és értelmi fogyatékos emberek 6nérvényesitése mind az
Onérvényesiték sajat narrativaja, mind a szakirodalom szerint (példaul Caldwell, 2011;
Finlay & Lyons, 1998; Goodley et al., 2000; Mitchell et al., 2006; Waltz, Bosch, Eb-
ben, Hal & Schippers, 2015) tuimegy a szigoruan vett szervezeti kereteken, illetve azt
meg is elézi, amennyiben az elnyomé gyakorlatokkal szembeni személyes ellenallast
jelenti. A résztvevok kdzott igy volt tobb olyan autista ember is, akiknek érdekvédelmi
tapasztalata f6leg formalis szervezeteken kivili nérvényesitésb6l szarmazott, pl. on-
line kollektivakon vagy valtozatos egyéni kezdeményezéseken keresztul.

INKLUZIVITAS

Az inkluzivitads ez esetben azt jelentette, hogy — habar a doktori kutatas fokuszaban
egyértelmiien az autista és értelmi sérult onérvényesiték alltak —, nemcsak autista és
értelmi fogyatékossaggal él6 személyektdl gyUjtéttem adatot, hanem az érdekvéde-
lemben dolgozé mas érdekvéddktdl is (szUldk, csaladtagok, hivatasos érdekvédok).
Ez a nyitott, inkluziv megkozelités ritkan hasznalatos az 6nérvényesitésrél szolo em-
pirikus kutatasokban, amelyek hagyomanyosan els6sorban vagy kizarolag értelmi sé-
rilt / autista 6nérvényesitéktdl szarmazo adatokra tamaszkodnak (példaul Atkinson,
2010; Bigby, 2015; Goodley, 2000; Tilley, 2013). Megitélésem szerint kutatasom ezen
Ujitasa rendkivil jo minéségl és gazdag adatokat eredményezett, mert nemcsak ,a
fogyatékosok” nézépontjabdl leirt érdekvédelmi valdésagot vilagitia meg, hanem azt
is, mit gondolnak a sztl§-érdekveéddk vagy hivatasos érdekvéddk. Ez a megkozelités
és adat lehet6évé teszi mind az egyéni vagy csoport-nézépontok (pl. szilék kontra
fogyatékos érdekvéddk; hivatasos érdekvédd kontra szlil6i perspektiva) azonositasat,
de emellett azt is, hogy atfedéseket azonositsunk, amelyek igy jelentésen erésitik az
erdemények csoportok kozotti érvényességét. Példaul ha egy adott kérdésben szu-
|6k, autista / értelmi sérlilt emberek és hivatasos érdekvéddk ugyanazt a véleményt
valljak, akkor az az eredmény nagyobb erejl az egész mozgalomra nézve.

A fentieknek megfeleléen az aldbbiakban az interju- és fékuszcsoportrészle-
teket is mindenkit6l: autista és értelmi sérult, illetve mas, szll6- vagy hivatasos ér-
dekvédoktdl egyarant k6zlom. Mindannyiuk véleménye egyarant fontos az emberi
jogoknak a fogyatékos emberek mozgalmaban betoltott szerepérél. Az idézeteket
minden esetben kilon megjeldléssel latom el, leirva, hogy egy adott idézet autista,
értelmi sérilt, szlil6- vagy hivatasos érdekvédétél valo-e.”

7 Felosztasom ,hivatasos”, ,szil6” és ,0nérvényesitd” kategoriakra koveti azt a kutatasi ha-
gyomanyt, amely az értelmi sérllt és autista emberek érdekvédelmi mozgalmaban e harom
f6 csoportot azonositja (példaul Bylov, 2006; Waltz, 2013; Wehmeyer, Bersani & Gagne,
2000). A felosztas természetesen némiképp mesterséges, hiszen szamos atfedést tartal-
maz (autista emberek, akik szil6k is; sziil6k, akik valamilyen mas fogyatékossaggal, pl.
mozgassériléssel élnek stb.).
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Masik szempontom az volt, hogy a résztvevék a lehetd legvaltozatosabb hattérrel
és tapasztalattal rendelkezzenek. Kivalasztaskor igy nemcsak azt vizsgaltam, hogy
a résztvevd rendelkezik-e az értelmi sérilt és/vagy autista emberek érdekvédelmé-
ben jelentds tapasztalattal, hanem azt is, hogy ez a tapasztalata honnan szarma-
zik. Habar a kvalitativ médszertani hagyomany kevésbé koveteli meg a demografiai
vagy egyéb szempontu reprezentativitast, fontos szempontként hataroztam meg,
hogy a résztvevok a lehetd legvaltozatosabb tapasztalatokbdl indulva formaljanak
véleményt a feltett kérdésekrél. Ennek megfeleléen résztvevék lettek olyanok, akik:

érdekvédelmi szervezetnél voltak érdekvéddk, de olyanok is, akik nem szi-
goruan vett érdekvédelemben dolgoztak, munkakoriuk azonban tartalmazott
érdekvédemi feladatokat is. Példaul néhany résztvevd brit kozosségi szol-
galtatasnal csaladsegitéként jogi felvilagositast, panaszkezelést, kozosségi
felvilagositast is végzett; Magyarorszagon példaul kozésségépitd szervezet-
nél dolgozott, ahol értelmi sérilt és autista emberek 6nérvényesitését, onal-
I6bba valasat segitik, tdbb antistigma- és jogi elemmel.

olyanok, akik formalisan miikddd szervezetnél dolgoztak érdekvéddként, de
olyanok is, akik egyéni vagy mas, szervezeten Kkivili érdekvédelmi munkat
végeznek. Példaul ilyen volt egy brit szll6-érdekvédd, aki tobb mint 20 éve
foglalkozik érdekvédelemmel, pl. kényveket, blogot, cikkeket ir és tréningeket
tart valtozatos témakban; Magyarorszagon tobb autista résztvevé is fliggetlen
erdekvédéként hatarozta meg magat, mert habar kapcsolatban voltak valami-
lyen civil szervezettel, érdekvédelmi munkajukat azokon kivul végezték.
olyanok, akik nagyobb szervezeteken belll dolgoznak érdekvéddként (t6bb
brit résztvevé tobb szaz munkavallalét foglalkoztatd szervezetekben szerezte
tapasztalatat; magyar résztvevék tdbben nagy, orszagos érdekvédelmi szer-
vezetknél dolgoztak), de olyanok is, akik kisebb, helyi csoportokban vannak.
olyanok, akik nagyvarosi, és olyanok, akik kistelepllési kdzegben élnek vagy
éltek. Mindkét orszagban voltak nagyvarosi (londoni vagy budapesti) és vidéki,
kisvarosi résztvevok. Ugyancsak a foldrajzi lefedettséget igyekeztem biztosita-
ni azzal, hogy ne csak egyetlen foldrajzi régiobdl rekrutaljak. A brit résztvevék
tobbsége Dél-kelet- Anglidban (London és vonzaskorzete, illetve Kent megye)
élt az adatfelvételkor, a magyar résztvevok tobbsége pedig Budapesten vagy
Pest megyében, am mindkét orszagban volt tdbb résztvevd is, aki mashol élt,
vagy érdekvédelmi tapasztalatainak nagy részét e régidkon kivul szerezte.
Végezetll fontos volt, hogy ne csak fizetett érdekvédék vegyenek részt a
kutatasban, de olyanok is, akik nem feltétlenil kapnak fizetést érdekvédelmi
munkajukért. Harom f& kivetelével az 6sszes értelmi sériilt és autista részt-
vevd olyan 6nérvényesitéként hatarozta meg magat, aki nem érdekvédelem-
bél él, vagy érdekvédelmi munkajaért nem kap munkabért / anyagi ellentéte-
lezést. A szul6-érdekvéd6k kozott is tobben voltak, akik csak minimalis vagy
rendszertelen bevételrdl szamoltak be érdekvédelmi munkajukeért.

Az eredmények ismertetését a tovabbiakban két szempont szerint végzem. Az ere-
deti kérdést — milyen mértékben elfogadott a ,emberi jogi modell”-ként leirt megko-
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zelités a fogyatékos emberek mozgalmaban — két alkérdés mentén vizsgalom: az
ismertség és a hasznossag szempontjai mentén. Alkérdéseim a kdvetkezok:
a) Mennyire ismertek az emberi jogok, egyezmények és torvények a fogyaté-
kos emberek érdekvédelmében miikodd érdekvéddk kozott?
b) Mennyire tartjak érdekvéddk hasznosnak vagy eredményesnek, miikodének
az emberi jogokat az érdekvédelmi munka soran?

A tovabbiakban az adatokat e két alkérdés mentén ismertetem.

EREDMENYEK®

Mennyire ismerik az érdekvédbk az emberi jogokat?

Az emberi jogi modell és az un. emberi jogi paradigma egyik feltételeként tekint-
hetnénk, hogy a fogyatékos emberek és csaladjaik érdekeiért harcolo érdekvéddk
szamara ismerdsek az emberi jogok, ismerik emberi jogi egyezményeket, a fogya-
tékosjogi, antidiszkriminacios és egyeéb jogszabalyokat, az emberi jogi panasztételi
mechanizmusokat stb.

Ennek a kérdésnek a vizsgalatanal az interjuk és fékuszcsoportok soran elsé kor-
ben szandékosan tagra hagytam a résztvevéknek feltett kérdéseket. A feltett kérdé-
sek (,Mennyire ismered az emberi jogokat?” vagy ,On szerint mennyire ismerik az
érdekvédelemben az emberi jogokat?”) igy megfeleld teret adtak a valaszadénak,
hogy maga nevezze meg, mit is ért emberi jogok alatt. Egyuttal igyekeztem elkeriini a
sugallast is, amely akkor fordulhatott volna el6, ha rogton egy adott emberi jogi eszkdz
(pl. az ENSZ-egyezmény vagy Magyarorszagon a Fot.) emlitésével kezdtem volna
a kérdésfelvetést. Pontositasra akkor kertlt sor, ha az interjualany visszakérdezett.
Ekkor adtam némi segitséget, és ismertebb nemzetkdzi vagy nemzeti szintli jogsza-
balyokat neveztem meg, amelyeket a résztvevé mar ismerhetett (pl. az Egyezményt,
Magyarorszagon a Fot.-ot, brit résztvevéknek a 2010-es Equality Act-et stb.).

A valaszok egyértelmien azt mutatjak — konzisztensen minden résztvevdi csoport
(autista és értelmi sérilt emberek, szul6k és hivatasos érdekvéddk) és konzisztensen
a két orszag kozott —, hogy az emberi jogokat a fogyatékos emberek érdekvédelmé-
ben dolgozo tapasztalt érdekvédék egyaltalan nem, vagy csak felliletesen ismerik.

Az, hogy érdekveddk nem, vagy csak alig ismerik az emberi jogi szabalyokat és
eszkdzoket, nem jelenti, hogy a joggal kapcsolatosan altalaban is érdektelenek. Sét,
csaknem minden valaszado egyetértett abban, hogy jogaink ismerete alapvetd fon-
tossagu ahhoz, hogy kialljunk érdekeinkért — ezért a jog ismerete mint szikséges ér-
dekvédelmi elem jelent meg a vélemények alapjan. A jog (jogszabalyok, torvények,
szabalyozasok) ismeretének szikségességét még azon résztvevdk is elismerték,
akik egyébként hianyos jogi ismeretekrél szamoltak be. A jogi ismeretek fontossagat
jelzi a kovetkezd idézet két brit értelmi fogyatékos érdekvedétdl, akik a jogok és a
mindennapi élet kozti 6sszefliggést hangsulyoztak.

8 Az eredmények ismertetésekor nagyban épitek egy hasonlo témaban irott és ugyancsak
a doktori kutatdasomban gy(jtott adatokat elemz®, angol nyelv(i publikaciémra (Petri, Bea-
dle-Brown & Bradshaw, 2017).



Kutatd: Szerintetek fontos az értelmi fogyatékos embereknek, hogy a jogai-
kat megismerjék?

Onérvényesits 1 & 2: Igen!

Onérvényesitd 1: Igen, mert killénben honnan tudhatnak, hogy mire jogosul-
tak? Mint a fogyatékossagi tamogatas is, amit kapnak. Ez az, amit most épp
valtoztatnak, nem?

Ugyanakkor a jogi ismeretek fontossaganak elismerése egyaltalan nem jelentette,
hogy a résztvevék ismerték az emberi jogokat is. Amikor az ENSZ-egyezményrél vagy
mas konkrét emberi jogi szabalyokrol tettem fel kérdéseket, akkor a résztvevék tulnyo-
mo tébbsége csak nagyon fellletes ismeretekrél szamolt be. A kévetkezd beszélge-
tésben autista emberek érdekvédelmében sokéves tapasztalattal rendelkez6 magyar
szul6-érdekvéddk véleménye szemlélteti az Egyezménnyel kapcsolatos tudast.

Kutaté: Es ismeritek az ENSZ-egyezményt?

Erdekvédé 1: Hat most nem tudnam neked felsorolni, de persze.

Erdekvédé 2: En se fogom tudni.

Erdekvédd 3: Ez gyakorlatilag a fogyatékosokra képezi le az altalanos jo-
gokat. [...] Ebben benne van az dsszes [jog], nyilvanvaléan, a kiilénb6zé...
a kapcsolatok, a tarsadalmi részvétel, a valasztasi lehet6ség. Ha 6 nem tud
mondjuk a valasztasi lehetéségével élni, de abban tud donteni, hogy kolba-
szos kenyeret vagy sonkas kenyeret akar enni, akkor azzal kell, hogy éljen.
Kutaté: De ismeritek az Egyezményt, példaul egy idegennek el tudnatok
mondani [hogy mirél szol]...?

Erdekvédd 3: Hat az 6sszeset nem, de a demokraciaval 6sszefiiggésben
azeért, itt a Iényeget igen...

Erdekvédd 2: Persze.

Erdekvédd 1: En biztosan nem.

Egy magyarorszagi, sulyosan, halmozottan fogyatékos emberek és csaladjaik ér-
dekeiért kiizdd érdekvédelmi szervezet vezetdje szerint a tudas tagjaik kdzott kozel
nulla. ,A mi csaladjainknak fogalmuk sincs, hogy van ez az Egyezmény meg ezek...”
Hasonlé véleményen volt egy masik magyar résztvevé, aki hivatasos érdekvédéként
tobb mint 10 éves tapasztalattal bir értelmi sérilt 6nérvényesiték és csaladok ta-
mogatasaban. Szerinte az altala ismert érdekvédelmi szervezetben vagy az a korl
1évd érintettek és csaladok nem ismerik az emberi jogokat:

El6feltételezésem az, hogy nem nagyon vannak ezzel [emberi jogokkal] tisz-
taban, és azert igy mondom, mert felmérések es nagy kérdbivezések nem
voltak ebben a téméaban.

Az Egyesiilt Kiralysagban dolgozé érdekvéddk hasonléan nyilatkoztak. Altalanos
vélemény volt, hogy az érdekvédelemmel foglalkozdék csak fellletesen ismerik az
emberi jogi szabalyozasokat. A kdvetkez6 idézetben egy értelmi sérilt embereket
és csaladjaikat érdekvédelmi Ggyekben is tamogatd brit kozdsségi segité beszél
felliletes tudasarol.
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Csak altalanossagokat tudok mondani [emberi jogokrol]. Tudok valamennyit
a Disability Discrimination Actrél, aminek egyébként itt Nagy-Britanniaban
szinte semmi hatasa nincs, ha példaul a kbzoktatast nézem. De ezen tul
egyaltaldan nem mondhatnam, hogy ismerem ezeket, vagyis semmivel sem
tudok tébbet, mint az atlagember.

Egy masik brit hivatasos érdekvédd — aki autista emberek kozosségi érdekvédelmé-
vel foglalkozik — hasonloképpen nyilatkozott, az emberi jogokat nemzetkozi kontex-
tusba helyezve.

Nem sokat tudok [roluk]... Volt ez az Autism Europe izé, egy irdsos doku-
mentum, ami... mirél is szolt...? Aztan, azt hiszem, van egy Eurépai Egyez-
mény, fogyatékos jogokrol. Meg van egy masik is, az mar ha nem tévedek, az
egész vilagra vonatkozik, az része lett az angliai jogrendszernek is.

Egy vezetd poziciéban dolgozo brit hivatasos érdekvédé — aki tobb mint 20 éves ta-
pasztalattal birt értelmi fogyatékos emberekért kiizd6 érdekvédelmi szervezetekben
—ugyan jol ismerte az emberi jogi szabalyozasokat, de véleménye szerint ez inkabb
kivétel a mozgalmon beldl.

[A tudas] n6 ugyan, de ez az egész nagyon... [...] Tudja, mi igazabdl egy bu-
borékban éliink, ahol mi tudunk ezekrdl a dolgokrél, beszéliink ezekrél a dol-
gokrol, és nagyon lelkesedlink is értiik, de mar a kbzvetlen k6rnyezetemben
él6k sem hallottak soha semmit ezekrél. Es a fogyatékos emberek tébbsége
sem hallott semmit ezekrdl.

A résztvevok tobbsége valdban az emberi jogokkal kapcsolatos felliletes ismeretrél
szamolt be. Ez részben magyarazhato azzal, hogy a jogok kozll az érdekvéddk azt
ismerik elsésorban (oktatasi jogokat és pénzbeli juttatasokkal kapcsolatos ismerete-
ket is emlitettek), amelyek konkrétan hasznalhaték a mindennapi életiikben. Ezen tul
azonban kétségtelendil ellentmondasos, hogy ha mindenki fontosnak tartja a jogisme-
retet, akkor miért nem terjednek ki az ismereteik az emberi jogi szabalyozasokra is.

Ezt az ellentmondast, illetve problémat tobb résztvevd is igyekezett feloldani.
Az egyik tdbbszor emlitett javaslat a jogokrol szol6 képzések és ismertetdk terjesz-
tése volt, habar ez csak részben orvosolhatja a problémat. A kdvetkezd idézetben
egy vezetd brit érdekvéd6 beszél tapasztalataikrol, amikor értelmi sérult emberekkel
kapcsolatos emberi jogi tudast igyekeztek terjeszteni. Véleményében az emberi jogi
tréningek korlatozott hatasat az emberi jogok hasznossaganak — késébb elemzendd
— korlatozottsagaban kontextualizalja.

A szervezetiink nemrég kapott egy kis pénzt arra, hogy inditsunk egy kép-
zést [az Egyezményrél]. Ez egy bonyolult kérdés. [...] Az van, hogy elhivnak
téged egy képzésre, ahol azt mondjak neked, hogy jogod van erre és erre
és erre, és hogy mi mindent kbteles a tarsadalom és az allam tenni. De azt
nem mondjak el, hogy mit tegyél, ha mégsem térténik semmi. Szerintem itt
van a gond. Hogy emberek nem tudjak, mit tegyenek, ha [az emberi jogok]
meégsem mikodnek.

Masok szamara az emberi jogi tudassal kapcsolatban az érdekvédelmi szervezetek
donté tényezbk lehetnek. Egy magyar hivatasos érdekvédd, aki évtizedes tapasz-
talattal rendelkezik orszagos érdekvédelemben, gy latja, értelmi sérilt 6nérvénye-



siték estében az emberi jogi tudas inkabb csak a kdzponti szervezetben van meg.
Az alabbi idézet az emberi jogokkal kapcsolatos szévegkontextusban hangzott el.

Mozgalmi szinten is az a gond, hogy ha megnézziik az énérvényesitbket is,
a kézponti részen oké, hogy van 1-1 csoport, de még ha helyi szervezeteket
nézlink is, egy helyi csoport helyben fog ossze embereket, es az az 6 varosat
Jelenti, a varos egy kis szegmense, es a tobbiek [hol vannak]? Hat ez nehéz.

Ugyancsak a szervezethez tartozas fontossagat emelte ki egy brit érdekvédd, aki
értelmi fogyatékossaggal él6 emberek és csaladjaik érdekvédelmében vesz részt:
»Szerintem csak azok tudnak [az emberi jogokrdl], akik kapcsolatban allnak vala-
milyen szervezettel” A (civil) szervezetekre helyezett hangsuly azt is jelenti, hogy
habar nem minden érdekvédé dolgozik szervezetekben — tdbb autista és szil6-ér-
dekvédd résztvevd is szervezeteken kivil mikodott —, els6sorban a szervezetek
azok, amelyek az emberi jogi megkozelitéssel dolgozhatnak. Arrdl, hogy a szerve-
zetek kozll melyek dolgoznak inkabb emberi jogi megkodzelitéssel, jelen adatokbdl
nem adodik valasz, am gyanithato, hogy inkabb nagyobb, orszagos vagy nemzetké-
zi szervezetekrdl lehet sz6, mert az ilyen szervezeti hattérrel rendelkezd résztvevok
allitottak leginkabb, hogy van tudasuk az emberi jogi eszkdzokrél.

Az autista és értelmi sérilt 6nérvényesitdk szintén leginkabb minimalisnak vagy
felliletesnek itélték az emberi jogokkal kapcsolatos tudasukat. Az alabbi idézetben
magyarorszagi autista érdekvedék beszélgetnek:

Kutaté: Mit gondoltok az emberi jogokrol? Vagy az ENSZ-egyezményrél?
Onérvényesité 1: (suttogva) Még mindig nem olvastam el!

Onérvényesité 2: En olvastam, és nem merem kompetensnek nevezni ma-
gamat. Masképp fogalmazok: nem latom, hogy ez az egyezmény hol nyulik
bele az én vagy az altalam ismert emberek hétkéznapi életébe [...].
Onérvényesité 3: Feliiletesen ismerem, munkam soran tébbszér talalkoztam
vele, legutobb 2-3 hete.

Két brit értelmi fogyatékos onérvényesitd szamara az ENSZ-egyezmény teljesen
ismeretlen volt, ami azért is meglep6 lehet, mert mindketten fizetett érdekvédelmi
allasban dolgoztak egy helyi szervezetnél, ahol tdbbéves tapasztalatuk volt tanacs-
adasban és érdekvédelmi tréningek tartasaban. Az alabbi idézet arrdl tanuskodik,
hogy a nemzetkdzi és nemzeti szintli emberi jogi szabalyok nem egyforma relevan-
ciaval birnak az érdekvédelmi munkaban.

Kutaté: Hallottatok mar az ENSZ Fogyatékos emberek jogairdl sz6l6 egyez-
ményérél?

Onérvényesité 1 és 2: Nem.

Kutaté: Es més emberi jogi térvényekr6l? Az Equality Actrél? A Disability
Discrimination Actrél?

Onérvényesité 1: Jaaa, azokrél hallottunk, mert régebben mindig atvettiik
ezeket is a tréningeken.

A nemzeti és nemzetkdzi szint elvalasztasa azért is relevans, mert brit hivatasos
érdekvédok is nyilatkoztak hasonldan eltérd tudasrol brit és ENSZ-szintli szaba-
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lyozasok esetében: ,A mi munkank hataskérében annyira specifikusak vagyunk, az
Egyesiilt Kiralysag és Anglia szabalyozasaval dolgozunk, hogy ez [ENSZ-egyez-
mény] meg sem jelenik a radarunkon.”

Az emberi jogok felliletes ismerete nem mindenki szerint végleges — egy tapasz-
talt, szervezeti munkaban és azon kivil is dolgozé magyar autista érdekvédd szerint
van pozitiv valtozas, mert egyre tdbb ember hall az Egyezményrél és a benne foglalt
elvekrol.

Szerencsére egyre tébben hallanak réola, ami nagyon jé dolog. A szlogen,
a semmit rolunk, nélkulink olyan vel6sen megfogalmazza az Egyezmény
lényegét, hogy tulajdonképpen a PR-ja is ennek az egésznek, és segiti azt,
hogy minél tébb minden be legyen beldle tartva.

Nem minden résztvevd szamolt be nagyrészt fellletes tudasrol. Néhany résztvevd
kifejezetten érdekl6détt az emberi jogok rendszere irant. Mindkét orszagban voltak
példaul olyan értelmi fogyatékos érdekvédok, akik emberi jogi tudasukat kifejezetten
jonak értékelték, és maguk is részt vettek emberi jogi képzések tartasaban vagy
emberi jogokkal kapcsolatos kiadvanyok készitésében.

A tajékozatlansagot magyarazo fontos elem lehet, hogy az emberi jogokkal kap-
csolatos tudassal kapcsolatban tdbb résztvevé is emlitette a ,kompetencia” kérdését,
leginkabb a sajat maga kompetenciahianya kapcsan. Az interjuk és fékuszcsoportok
soran készitett terepjegyzeteimben is megjelent egy ezzel rimel6 észrevétel: a részt-
vevBk gyakran feszengve beszéltek emberi jogi tudasukrol, annak hianyossagardl,
mintha nem tartanak magukat kompetensnek a téma megyvitatasaban, vagy mintha keé-
nyelmetlennek éreznék a kérdésfelvetést. Egy magyarorszagi résztvevd, egy — emberi
jogi érdekvédelmi akciokban is — tapasztalt értelmi sérilt érdekvédd egyenesen ugy fo-
galmazott, hogy az emberi jogok kérdésében nem &, hanem ,ugyvédek” lehetnek kom-
petensek: ,ez az ENSZ-egyezmény jogaszokon muilik, jogaszok tudnak hozzaszoini”.

Ez az utdbbi allaspont — amelyben az emberi jogokkal kapcsolatban ,feszeng6”
valaszadokhoz hasonlé vélemény fogalmazdédik meg — értelmezésemben az emberi
jogi mozgalom alapvetd problémajara vilagit ra, elsésorban az értelmi fogyatékos,
autista dnérvényesités, de jelentés mértékben a szil6i érdekvédelem viszonyaban
is. Ha érdekvédék szerint technokrata tudas vagy magas szintl és rendkivil speci-
alizalt jogi ismeretek szikségesek mar ahhoz is, hogy az emberi jogokrdl beszélni
tudjunk, akkor ez a paradigmatikusnak beallitott, és emancipativnak szant tudas- és
eszkoztar épp azok szamara elérhetetlen, akiknek a legnagyobb sziikségiik lenne ra.

Mennyire hasznosak az emberi jogi eszk6z0k?

A masodik kérdés arra utalt, hogy miként latjak az érdekvédelemben mikdddk
az emberi jogokat, illetve az emberi jogi szabalyozasokat és egyéb eszkdzoket.
A kérdés elhangzasakor itt is tdgabban igyekeztem megfogalmazni a kontextust
(,Mennyire latja hasznosnak vagy miikddének az emberi jogi szabalyokat?”, vagy:
,Hasznalnak emberi jogi érveket és eszkozoket érdekvédelemben? Ezek mennyire
mikodnek?”). Feltételezésem az volt, hogy a résztvevék jelenlegi tudasuk és ko-
moly érdekvédelmi tapasztalataik alapjan meg tudjak itélni, mennyire hasznos az
érdekvédelemben az emberi jogi megkdzelités. Pontositasra és konkrét emberi jogi



szabalyozék vagy eszkdzok emlitésére csak akkor kertlt sor, amikor a résztvevé
pontositast kért, vagy nem értette a tdgan megfogalmazott kérdést. Pontositaskor
legtobbszoér az ENSZ-egyezményt emlitettem, illetve az azzal kapcsolatos moni-
torozé és jelentéstevdé mechanizmusokat, esetleg altaldnosabban megfogalmazott
antidiszkriminacids szabalyokra hivatkoztam.

A résztvevok jelentds része — konzisztensen minden résztvevdi csoportra és
mindkét orszagra érvényesen — Ugy nyilatkozott, hogy érdekvédelmi munkajukban
nem hasznalnak emberi jogi szabalyozasokat vagy hivatkozasokat, mert azok nem
vagy csak kevéssé relevansak céljaikhoz, vagy mert az emberi jogi szabalyok a
gyakorlatban nem igazan vannak hatassal az emberek életére.

Példaul egy brit hivatasos érdekvédd igy nyilatkozott: ,Szerintem nincs hatasa
[az emberi jogoknak]. Itt Walesben elkezdtiink tréningeket tartani ebben a témaban,
de egyszeriien nem latom, hogy hol van a hatasuk a gyakorlatban, az életiikre, amig
nem érzik, hogy a jogaikat tiszteletben is tartjak. Mert a legtébb esetben [...] semmi
nem valtozik.”

Ezen tul tobb résztvevd is ugy latta, hogy az ENSZ-egyezmény tul altalanos ah-
hoz, hogy érdekvédelemben hasznalni lehessen. Az alabbi — a teljes mintat tekintve
tipikusnak tekinthet6é — beszélgetésben autizmusban dolgozd, sokéves tapasztalat-
tal rendelkezé magyar érdekvéd&k helyezik az emberi jogi eszkdzoket mindennapi
érdekvédelmi munkajuk periférigjara.

Kutaté: Es hasznéljatok munkétokban az ENSZ-egyezményt?

Erdekvédé 1.: Hat nem hasznaljuk, mert ha mi megyiink az iskolaba érdeket
védeni, akkor mi az Oktatési térvenyt hasznéljuk, tehdt KONKRETABB jog-
szabalyokat vesz el6 az ember, nem ilyen... &ltalanosségokat. Igy... gyakor-
latilag igy szerintem nem hasznaljuk.

Erdekvédé 2.: Biztos vagyok benne, hogy a fejiinkben valahol megvan es
valahol hasznaljuk, de ha nap mint nap hasznalnank, akkor nyilvan most fel
tudnam neked mondani, széval nyilvan nem hasznaljuk.

Erdekvédé 3.: Szerintem egyébként, visszatérve... alapelv szintjén annak
idején, amikor gondolkodtunk arrdl, hogy mi legyen a mikdédésiink, akkor
gondoltunk erre [emberi jogok], de igy a mindennapokban nem, akkor nem
hivatkozunk erre a mindennapi munkank soran.

A résztvevok egy kisebb része konkrétan emlitette, hogy hasznal olykor emberi jogi
eszkozoOket, példaul egy esetben egy szocialis ellatast monitoroztak emberi jogi
szakért6kkel azzal a céllal, hogy ,atvilagitsak” a szolgaltatast, és az alapjan fejlesz-
szék. Egy masik esetben egy résztvevé az ENSZ-egyezményt egy magyarorszagi
szervezet érdekvédelmi mikddésének elvi alapjanak nevezte meg, igaz, korlatozott
eredménnyel:

Az X szervezetben hasznaljak [az emberi jogokat], mindenrdl el tudjak mon-
dani, hogy ez és ez az ENSZ-egyezmény x-edik pontja alapjan van igy, és
el lehet mondani, hogy az alapjan mi fontos. De ez eléggé egyoldali lehet,
mert mi mondjuk ugyan és terjesztjiik, de hogy a masik oldalon allé illetének
is fontos, na abban mar nem vagyok biztos.
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Amikor interjuk és fokuszcsoportok soran arrol esett szé, hogy mennyire eredmé-
nyes az emberi jogi érdekvédelem, résztvevok tobbszor fejeztek ki heves érzelme-
ket. EQy magyar autista érdekvédd szerint az emberi jogok és az ENSZ-egyezmény
hatasa a mindennapi életre elenyészé.

Most vagtam egy pofat, csak a magnd kedvéért, mert nem lathaté azon.
Ahogy ezt kérdezted, zsigeri es 0sztonds reakcid volt. Zsigeri bosszusag
jén ki rajtam. Nincs meg! En nem érzem. Igyekeznek, a ratérekvés [emberi
Jjogokra] sok helyen megvan, de nem mikédik. [...] Minimalis [az EQyezmény
hatasaj, szerintem. Minimalis.

A fentihez hasonléan nyilatkozott egy brit autista énérvényesité is. Magyarazataban
a tébb brit érdekvédelmi szervezet altal kiharcolt f6, antidiszkriminacios inspiracioju
jogszabaly gyakorlati hatasat értékelte.

Az X. szervezet [...] eléggé hatékony volt a politikai szinten, amikor elfo-
gadtatta az Autism Act-et. De ez olyan, mint ahogy a Hamletben mondjak...

,olyan szokés, mit jobb megszegni, mint megtartani”.® Magasrél tesznek réa!
Ezek hatastalan térvények. Ez nagyon érdekes.

Mas résztvev8k — példaul az aldbbi autista érdekvédé Magyarorszagrol — megje-
gyezték, hogy habar az ENSZ-egyezmény hatasa az érintett fogyatékos emberekre
valéban minimalis, ezért legkevésbé sem csak maga az Egyezmény hibaztathato,
és pozitiv hatasa a diszkurziv szinten valéban tapasztalhato.

En azt gondolom, hogy egyelére véltoztatott [az Egyezmény], és keveset
ugyan, de abban segitett, hogy az emberek beszélnek errél az egyezmény-
rél, és eljutott sok emberhez ez a koncepcié. [...] Sajnos azonban ennél sok-
kal tdbb nem tértént. [...] Hogy a jévében fog-e segiteni az EQyezmény: annyit
mindenképpen fog segiteni, amennyit eddig is segitett. Nem gondolom, hogy
ennél feltétlentil tobbet kell segitenie ennek az Egyezménynek, nem biztos,
hogy van-e mégétte annyi municié, hogy segiteni tud. Fontos, hogy ne fogal-
mazzunk meg tulzott elvarasokat az Egyezmény szerepével szemben — az
Egyezmeény elég jo koncepcio, de igazandibdl rajtunk all, hogy ebbdl mi lesz.

A résztvevok kozott — mindkét orszagban — konszenzus volt arrél, hogy az emberi
jogi szabalyozasok hatasa az érintettek mindennapi életére minimalis. Ezen tal azt
is tobben megjegyezték, hogy — mind az Egyesiilt Kiralysagban, mind Magyarorsza-
gon — csak kevés, az emberi jogi torvények altal eredményezett haladas lathato. Az
alabbi idézet egy vezetd, tobb mint 20 éves tapasztalattal rendelkezd hivatasos brit
érdekvédotdl szarmazik.

Az én nézbépontombdl én egyaltalan nem latom, hogy az Egyezmény se-
gitene az egyéni szinten... ez [az Egyezmény] egy nagyon, hm... egy jol
hangz6 dolog, de hogy valéjaban mennyi a hatasa az emberek életében,
arra, amit a mindennapokban megélnek... azt hiszem, szinte semmi.

9 Nadasdy Adam forditasa. Az eredeti, angol nyelvii idézet (“more honoured in the breach
than the observance”) az angol élényelvben némiképp elferditve (“more honoured in the
breach than in the observance”) hasznalt aforizma. Rendszerint olyan szabalyokat jeldl,
amelyeket kéztudomasulag senki nem tart be.



Hasonléképpen fogalmazott egy magyar hivatasos érdekveéd®é, aki tébb mint 20 éves
tapasztalattal rendelkezik fogyatékos emberek valtozatos csoportjainak, tobbek ko-
z6tt értelmi fogyatékos embereknek az érdekvédelmében:

Kutatoé: Sokan beszélnek az emberi jogi mozgalomban egy uj, emberi jogi
paradigmardl. Mit tudott eddig adni az emberi jogi gondolkodas és jogok,
térvények értelmi sériilteknek?

Erdekvédd: Hat rengeteget adhatna. Rengeteget adhatna. Ugy a minden-
napi gyakorlatban hogy mit ad, nem lattam. Mindig tanitom is [a jogokat].
Legutdbb tegnap tanitottam. [...] Azt az egyet nem latom, hogy gyakorlatban
mit jelentene. Azzal egyetértek, hogy hatalmas dolog, de hogy teljes para-
digmavaltas lenne, azt nem hiszem.

Egy brit autista 6nérvényesité szamara az emberi jogok tavoli és a gyakorlati életre
csak kevés relevanciaval rendelkez6 elképzeléseknek tlinnek.

En az emberi jogokat inkébb ilyen nagy és nem tul konkrét gondolatoknak
érzem, amik valahol a tavolban vannak, és nem igazan lehet 6ket alkalmazni.

Ertelmi fogyatékossaggal é16 érdekvédék — egy magyar érdekvédelmi szervezetnél
— szintén jelent8s kildnbséget lattak az elvben létez6 és gyakorlatban megvaldsuld
emberi jogok kdzétt. Az alabbi beszélgetésben a résztvevdk elismerték a haladast,
am hangsulyoztak a megvalositasért tett eréfeszitések sziikségességét.

Onérvényesité 1: Az a baj, hogy tapasztalataim szerint az ENSZ-egyezmény
csak papirforma szerint van, a megvalésitas varat magara, az egész tarsa-
dalomnak 6ssze kellene fognia ahhoz, hogy megvalésuljon az, ami abban le
van irva.

Onérvényesité 2: Az ENSZ-egyezmény azért j6, mert abban le van irva, amit
utana az orszagok ratifikaltak [...]. Szerintem mennek a dolgok, igazhogy kis
ejnye-bejnyével, de mennek.

Onérvényesits 3: D6cégve megy. Ha jogokkal harcolnak, akkor tébbet érnek el.

Tobb résztvevd is megjegyezte, hogy az emberi jogi elvek teljesitésének hianyat
valéjaban a jogon kivuli tényez&k okozzak. Az alabbi véleményben egy értelmi fo-
gyatékos és autista emberek érdekvédelmében dolgozé hazai szakember vilagit ra,
hogy a jog hatasa a gyakorlatra csak korlatozott lehet, ameddig nem térténnek meg
a jogok teljesliléséhez szlikséges egyéb, kodifikacion kivuli [épések.

En ezt mar tébbszér elmondtam, hogy habér vannak jogszabalyvaltozasok,
de van nem egy terlilet, ahol a gyakorlat elmarad mogétte... Példaul a tamo-
gatott déntéshozatal, nincsenek halézatok, nincsenek gyakorlatok, nincse-
nek szlil6képzések, birbknak valo képzések se [...]. Szamos helyen van egy
jogszabaly mar, de nem téltjiik meg! [...] Szamos dolgot atiiltettiink nemzet-
kézibd6l hazaiba, és nem tudom, kinek a hibaja, nem is nevezném hibanak, de
él6 gyakorlata nincs az ENSZ-egyezmény alapjan megcsinalt szabalyoknak.

Masok az emberi jogi mechanizmusok korlatjaként a jogon kiviili attitldbeli, kultu-
rélis vagy egyéb koncencidkat és strukturakat neveznek meg. A kdvetkezd véle-
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ményben egy brit autista 6nérvényesité annak a véleménynek ad hangot — rimelve
a Colin Barnes és Mike Oliver altal is megfogalmazott kritikai véleményre (pl. Oliver
& Barnes, 2012) — miszerint a jog 6nmagaban sosem lesz elegendd valddi, atfogo
tarsadalmi valtozasok elinditasahoz.

Szerintem az 6sszes [emberi jogi] elv érvényes és ezek sziikségesek is, de
az egész [emberi jogi] rendszer nem eléggé radikalis. Tovabbra sem beszé-
liink ugyanis arrél, hogy miképp kellene djrastrukturalni a normativ tarsadal-
mat, ideértve a jogba foglalt elveket is, és hogy hogyan miikidik ez az egész
rendszer, még magaban az akadémiai kbzegben is.

Gyakori hivatkozasi pont volt a nemzetkézi és nemzeti szintli jogszabalyok k6z6t-
ti kiilbnbség. Ebben a kontextusban mindkét orszagban megjelent az a vélemény,
miszerint az adott orszag — Nagy-Britannia vagy Magyarorszag — a nemzetkdzi
szinthez képest elmaradott emberi jogok tekintetében. Az alabbi véleményben egy
értelmi fogyatékos emberek érdekvédelmében sokéves tapasztalattal biré szakem-
ber fogalmazza meg azt a véleményt, miszerint a hazai — magyar, nemzeti szinti
— tényezd&k alapvetéen befolyasoljak az emberi jogi normak teljestilését.

Azt gondolom, hogy jogok csak jogallamban tudnak mikédni... hatalmi agak
szétvalasztasa, allamtdl fliggetlen struktirak mikddése, ilyenek. Magya-
roszagon ilyen nincs, itt egy Gj rendszer van, itt ez nem adott. Tok idegen
elemek itthon az emberi jogok, a levegbbdl 16go, a hatalmat zavard elemek.
[...] Emberi jogok ott tudnak jol miikédni, ahol jogallam van, ahol az alapjogi
rendszerek biztositottak.

Ehhez hasonl6 véleményt formalt egy brit, vezetd poziciéban dolgozd, értelmi sérdilt
emberek érdekvédelmében tapasztalt hivatasos érdekvédd. A nemzeti szint ebben
az idézetben is mint akadalyozo kézeg jelenik meg — és ebben a véleményben is a
hazai, ez esetben brit tapasztalat mint rossz példa keretezédik.

Szerintem vannak orszagok, ahol jobban térédnek ezekkel a dolgokkal, és
az Egyesitilt Kiralysag valamiért ignoralja az egészet, példaul nagyon kevés
erbfeszitést tesz arra, hogy az ENSZ-egyezményt terjessze, megismertesse.
A gyerekjogi mozgalom sokkal ligyesebb volt, de az is igaz, hogy az ENSZ
Gyerekjogi Egyezménye mar régebbi... 30 éve fogadtak el. Széval azt gon-
dolom, hogy a gyerekek jogait jobban ismerik, és a fogyatékosokét meg nem
ismerik. Marmint itt, az Egyesiilt Kiralysagban.

Masrészrél nem csak az Egyezményt és az emberi jogokat altalaban elmarasztald
vélemények fogalmazddtak meg. Tobb résztvevd is ugy értékelte, hogy habar az
emberi jogi elvek megvalositasa lehetne sikeresebb, mégis tapasztalhato fejlédés.
Egy tapasztalt brit értelmi sérult onérvényesité nemcsak az Egyezmény fontossagat
hangsulyozza, de azt is, hogy mar most érezhetd valtozas.

Tulajdonképpen minden, az apré dolgoktdl kezdve... mindennek az Egyez-
mény alapjan kellene miikddnie. [...] Szerintem hala azoknak, akik lobbiztak
a kormanynal, és persze készbénhetéen értelmi fogyatékos embereknek is,
maris értiink el eredményeket. De az is igaz, hogy... Aminek jobban kellene
miikédnie, az az, hogy minden kormanynak el kell kezdenie dolgozni rajta
[...], de szerintem dolgok maris jobban mennek, mint koréabban.



Hasonlé allaspontot fogalmazott meg egy angol hivatasos érdekvédd, aki autista
emberek képviseletében szerzett tapasztalatot — szamara akkor tapasztalhatok po-
zitiv valtozasok, amikor gyakorlati tudas is elérheté az emberi jogi elvek mellett.

Valamilyen mértékben igen, vannak esetek, amikor segit [a brit Equality Act].
Az elvek jok. Marmint agy értem, vannak, akik igenis akarnak... Igen, van-
nak... Amikor az emberek tudjak, hogy milyen lépéseket tegyenek az ész-
szert alkalmazkodasban.

Szintén pozitivan nyilatkozott az ENSZ-egyezmény mindennapi érdekvédelemben
valé hasznalatardl egy magyar sziilé-érdekvéd®, aki autista emberek és csaladjaik
érdekében dolgozik szervezeti keretek kdzott. Az alabbi idézet vildgosan jelzi, hogy
az ENSZ-egyezmény (vagy mas emberi jogi szabalyok) igenis lehet hasznalatosak
még akkor is, ha — mint fenti kritikdkban tdbben megjegyezték — a rajuk valo hivat-
kozas nem feltétlendl hatasos.

...igen, hasznaljuk olyan szinten afz] X. szervezetben, hogy példaul 6vo-
dai lgyekben, amikor irunk levelet, akkor behivatkozzuk levélben az
ENSZ-egyezményt is, és mellette az olyan jogszabalyt [is], ami konkrétabb
jogszabaly. [...] pusztan az ENSZ-egyezmény nem eléq... ha csak arra hivat-
kozok, hogy ,joga van hozza’.

Az ENSZ-egyezmény — mint az emberi jogi megkdzelités ,zaszléshajéja” — néhany
véleményben elsésorban abban tint eredményesnek, hogy Ujrakeretezte a fogya-
tékos emberekkel kapcsolatos tarsadalmi vitat. Egy értelmi fogyatékos emberek ér-
dekvédelmében dolgozé magyar hivatasos jogvédd szerint ,[ajz az értelme, hogy
megerdsiti az emberi jogokat, hogy azok a fogyatékosokra is ugyanugy érvényesek,
mint mindenki masra”. Ez a diszkurziv valtozas masok szerint nemcsak nemzetko-
zi, de nemzeti szinten is jelent6séggel birhat, sét, lehetévé teszi a nemzetkdzi jogi
normak helyi, orszagos szintre valo értelmezését. Egy tobb évtizedes tapasztalattal
biro, értelmi sérilt emberek érdekvédelmében dolgozo brit érdekvédd szerint:

Az ENSZ-egyemény egy keretet adott nekiink, amelyben lehetéség van arrél
beszélni, hogy emberek mit vérhatnak el az igényeikkel kapcsolatban. Es mi-
vel ez eqy k6zds, nemzetkdzi keretrendszer, ezért minden orszagban egyarant
hasznalhato, ezen tul pedig arra is utmutatast ad, hogy mit varhat el realisan
egy adott ember az 6 életében, abban az orszagban, ahol 6 él. Es ez az Egyez-
meényt egy nagyon hasznos eszkdzzé teszi az érdekvédelem szamara.

Osszefoglalva: a fentiekben ismertetett, az emberi jogok hatékonysagaval kap-
csolatos rendkivul évatos lelkesedés, s6t szkepticizmus altalanos volt a résztve-
vOk kozott. A vélemények az érdekvéddk sajat életében és munkajaban szerzett
tapasztalatokon alapultak, ami mintegy tikrot tart az emberi jogi megkozelités for-
radalmi, mindent atformalé volta mellett érvelé akadémikusok véleménye elé. Az
emberi jogi ,modell” erejérdél és eredményességérdl szélva emblematikusnak te-
kinthet6 az alabbi idézet, amelyet egy értelmi sérilt emberek érdekvédelmében so-
kéves tapasztalattal biré6 magyar szul6-érdekvédé mondott a fokuszcsoport soran
megfogalmazott szkeptikus véleményekre: ,En egyetértek [a tébbiekkel] [...]. De én
optimista is vagyok, mert a '20-as években indult a sziifrazsett-mozgalom, és Svajc
csak 1972-ben adta meg a szavazati jogot a nbknek, és az 52 év. Bizom benne,
hogy ennél révidebb id6 kell.”
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Az eredmények azt mutatjak, hogy az értelmi fogyatékos és autista emberek ér-
dekvédelmében dolgozé érdekvéddk csak kevéssé, legtobbszor csak felliletesen
ismerik az emberi jogi szabalyokat. Ez az eredmény konzisztens volt minden részt-
vevl csoportban (értelmi sériilt vagy autista érdekvéddk; szulé érdekvéddk; hivata-
sos érdekvéddk) és mindkét orszagban. Habar a jogok ismeretét szinte az 0sszes
résztvevd elismerte, jogismeretik inkabb csak az életiiket konkrétan befolyasold
jogszabalyokra (oktatasi, szocidlis, pénzbeli ellatast szabalyozé térvények) terjed ki,
az emberi jogi szabalyok és torvények egyértelmien kivil esnek a tdbbség tudasan.

Az emberi jogok (egyezmények, torvények, eszk6zok) érdekvédelemben torténd
hasznalatat tekintve szintén konzisztens eredmény szuletett minden résztvevéi cso-
port és mindkét orszag esetében: az emberi jogi szabalyokat a tdbbség nem vagy
csak minimalis mértékben alkalmazza. Ennek okai valtozatosak: tdbben az emberi
jogok mogotti erd hianyara hivatkoztak, ami komoly akadalya annak, hogy az altala-
ban ,szép elvek’-nek tartott emberi jogi szabalyokat érvényesiteni is lehessen. Mas
esetben az emberi jogok tul altalanosnak tlinnek, amelyek csak kevéssé alkalmaz-
hatok konkrét esetekre. Ez a vélekedés 6sszhangban all azokkal a bevezetdben is
idézett er6s kritikakkal, amelyeket fogyatékossagtanulmanyok vezeté teoretikusai
— pl. Mike Oliver és Colin Barnes — az 1990-es évektél megfogalmaztak. Az ér-
dekvédelemben dolgozék véleménye alapjan valéban kérdéses, hogy a ,tetszetds”
retorikan tul mi a hatasa a mindennapi életre az emberi jogoknak.

Azon résztvevok, akik az emberi jogi szabalyokat ismerték és hasznaltak is,
elsésorban azok voltak, akik nagy orszagos szervezetnél, kdozel a nemzetkdzi ér-
dekvédelmi szintérhez dolgoztak. Ez az eredmény szintén konzisztens a korabbi
(Meyers, 2016) eredményekkel, amelyek a fogyatékosiigyi emberi jogi alapu érdek-
védelmet els6sorban a nemzetkdzi szinten, globalis szervezetek kdrnyékén azono-
sitjak. Ez a bevezet6ben is ismetetett aggalyt is felveti, mert a jelek szerint megvan
a veszélye, hogy a nemzetkdzi szinten kodifikalt emberi jogi elvek elszakadnak a
helyi és regionalis érdekvédelmi szinttél, és nem elsésorban azok helyi igényeire
valaszolnak. Ez a probléma felveti azt a kérdést is, hogy ha az érdekvéddk tobbsége
nem az emberi jogok mentén dolgozik, akkor milyen a viszonya a helyi és orsza-
gos szinten dolgozd szervezeteknek. Ha a nemzetkdzi érdekvédelem helyi szin-
ten kevéssé elismert célokért kiizd, akkor megvan a veszélye annak, hogy a helyi,
mindennapi életben tapasztalt szikségleteket nem vagy csak kevéssé képviselik
orszagos vagy nemzetkozi szervezetek.

Az e cikkben ismeretett eredmények alapjan kérdéses, hogy az emberi jogok
valéban dominans és paradigmatikus erejliek lennének. Az eredmények alapjan
feltételezhet6, hogy az emberi jogok nem a fogyatékos emberek mozgalmanak,
hanem csak a mozgalom egy fels6, nemzetkozi, esetleg orszagos szinten dolgo-
z6 ,elitiének” diskurzusa, amely tavol all a mindennapi életben érdekeikért kiizdd
fogyatékos emberek problémaitol. Az emberi jogok az érdekvédelem f6 eszkdzé-
nek, az emancipatorikus mozgalmak kdzponti fegyverének kinaljak magukat, am a
mozgalom z6me szinte fel sem emeli ezt a fegyvert, vagy ha teszi is, csak kevéssé
eredményesnek tartja.

Az a tény, hogy a magyar résztvevék egyértelmlen kevéssé ismerik és hasznal-
jak az emberi jogi eszkdzdket, abbdl a kritikai szempontbdl is értelmezhetd, ame-



lyet a bevezetében elsésorban Grech (2009), illetve Meekosha és Soldatic (2011)
munkai alapjan ismertettem. A posztkolonialista elméletek altal megfogalmazott ag-
galy — miszerint az emberi jogok nyugati értékrend alapjan megfogalmazott ideak,
amelyeket imperialista érdekek mentén hasznalhatnak nyugati hatalmak — magyar
viszonylatban is fontosak lehetnek. A magyar fogyatékosmozgalom vizsgalataban
ugyanis, hasonléan a volt gyarmati orszagokhoz, hangsulyos elem lehet a nyugati
értékek hazai adaptacioja, amelyeknek médiuma lehet az emberi jogi nyelv. Tovabbi
kutatasok igazolhatnak, hogy miként befolyasolja a hazai érdekvédelmet ez a ké-
szen kapott nyugat—kelet hatalmi viszony. Példaul milyen struktdrak (szervezetek,
intézmények), milyen folyamatok (lobbik, kampanyok, szakpolitikak) vagy milyen for-
rasok (finanszirozok céljai, civil szervezetek forrasai) befolyasoljak a fogyatékosok
hazai érdekvédelmét, és ezekben hol helyezkednek el az alulrél vagy nemzetkdzi
szintrél jové kezdeményezések.

A cikk elején ismertetett dilemma — milyen a viszonya az érdekvédelmi mozga-
lomnak az akadémiai irodalomban lelkesen tnnepelt ,0j paradigmahoz” és ,emberi
jogi modellhez” — az eredmények fényében nem tlnik valédi dilemmanak. Az ered-
mények alapjan elmondhato, hogy az értelmi sériilt és autista érdekvédelem — talan
a nagy orszagos és nemzetkdzi érdekvédelmi mozgalmat kivéve — tavolsagtarté és
kevésseé lelkes az emberi jogi megkdzelitéssel kapcsolatban. Az érdekvédelemben
régota dolgozok mindkét orszagban egyetértenek abban, hogy az emberi jogok ha-
tasa a gyakorlatra elenyészé, kijozanitd kontrasztban all az emberi jogi és ENSZ-ira-
tok sokasaganak fellelkeslilt és metaforikus nyelvezetével. Az a meglatasom, hogy
amikor — els6sorban jogasz — kutatéok emberi jogok forradalmi és paradigmatikus
hatasarol irnak, akkor csak ritkan veszik a faradsagot, hogy allitasaikat empirikus
adatokkal is alatamasszak. Az e cikkben ismertetett adatok azt mutatjak, hogy ér-
dekvédbk szerint a jogszabalyi valtozasok nem feltétlenll — sokak szerint: csak
ritkan — jelentik azt, hogy fogyatékos emberek a sajat életiikben érdemi valtozast
tapasztalnak. Ez a kritika komoly, am szinte teljesen ignoralt az egyre névekvd
jogtudomanyi emberi jogi szakirodalomban, amely a metodoldgiajat legtobbszor
jogi valtozasok kovetésére és dokumentumelemzésre alapozza, igy ott is sikereket
koényvel el, ahol a fogyatékos emberek tapasztalata alapjan sikerekrél sz6 sincs.

A fogyatékos emberek mozgalmanak kutatasa komoly potencialt rejthet annak
megértésében, hogy miért is kiizdenek — vagy kiizdenének, ha lehetéségik lenne
— fogyatékos emberek: érdekvéddk és szdvetségeseik. A mozgalomkutatas hazai
dilemmaira kitértem cikkem elején. Az eredmények fényében még komolyabbnak
tartom a fogyatékossagtanulmanyok kutatéinak felel6sségét abban, hogy megtud-
juk, mit is akarnak, miért kizdenek, és milyen valtozasokra varnak a fogyatékos
emberek és szervezeteik a hazai, magyar, kelet-eurdpai kontextusban. Ha nem ko-
difikalt emberi jogokért kiizdenek, akkor miért? Ha nem emberi jogi eszkdzokkel
kiizdenek, akkor mivel? Ezek a kérdések a tarsadalomkutatéi hagyomanyunk valéodi
vakfoltjat jelentik nemcsak Magyarorszagon, de nemzetkdzi szinten is, és meglata-
som szerint csak helyi szintre kontextualizalt, az érintetteknek hangot ado6 kutatas
tudja megvalaszolni. Olyan kutatas, amely tulmegy mind a nyugati tarsadalomfej-
I6désre szabott mozgalomkutatéi hagyomanyok helyi kontextusra eréltetésén — de
tulmegy azon az egyre jobban erds6dé trenden is, hogy a fogyatékosiigy eman-
cipatorikus mozgalmaban csak az ENSZ-egyezmény és mas emberi jogi szabalyok
,végrehajtasat” lassa.
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