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Don Kulick
A masok helyett valo beszélés problémaja
redux: a nyilvanossagra hozatalhoz
valo ragaszkodas
és az elkotelezettséqg etikdja

Absztrakt: Valamennyi, a fogyatékossagrol irt tudomanyos szoveg gyakorlatilag elkertil-
hetetleniil tartalmaz valamilyen kijelentést a szerz6nek a fogyatékossaghoz val6 személyes
kapcsolatarél. Miért van ez igy? Milyen munkét végeznek az ilyenfajta allitasok? Legutob-
bi Loneliness and its opposite: sex, disability and the ethics of engagement (Maganyossag
és annak ellentéte: nem, fogyatékossag és az elkotelezettség etikdja) cimt konyvemben
(2015, Jens Rydstrom kozremtikodésével) tgy dontottem, hogy nem hozok nyilvanos-
sagra ilyenfajta informaciot. Ez a cikk annak a dontésnek az okait és lehetséges kovet-
kezményeit targyalja, hogy nem éltem a nyilvanossagra hozatal lehetéségével, mikozben
Ujravizsgalom azt a kérdést, hogy mit jelent a mdsikért beszélni. Ennek a kérdésnek a
feltarasat olyan filozofusokkal hozom 6sszefiiggésbe, mint Linda Alcof, Iris Marion Yo-
ung és Gayatri Spivak, valamint a fogyatékossagtanulmanyok olyan kutatdival, mint Tom
Shakespeare és Lennard Davis. A cikk ezen kutaték munkajat targyalja az akadémiai 6n-
ismeret és az etikai elkotelezettség korlatainak és lehetéségeinek mentén.

Kulcsszavak: fogyatékossag, reflexivitas, szexualitas, crip theory, antropologia, alavetett

Forras: The Problem of Speaking for Others Redux: Insistence on Disclosure and the Ethics of Engagement.
Knowledge Cultures 3(6) [2015.]: 14-33. Hungarian translation © Replika.

rephka | 243



244

Latogassunk el a konyvtarba, keressitk meg a fogyatékossagtanulmanyok szekciot (ez
a HV a Kongresszusi Konyvtar targyi besorolasi rendszerében, amelyet a vildg szdmos
konyvtara hasznal), és fussuk 4t a polcokat. Véletlenszertien valasszunk ki néhany, tu-
dosok altal irt konyvet. Nyissuk ki 6ket a kezd6 oldalakra. Elég valdszind, hogy talalunk
benniik valamilyen, a szerz§ altal tett nyilatkozatot a fogyatékossaghoz ftiz6d6 személyes
kapcsolatardl.

Ha példaul a nemrégiben megjelent, Disability in Japan (Fogyatékossag Japanban)
cimd konyvet nyitnank ki, azt latndnk, hogy a legelsé mondat a kovetkezd: ,,Minden-
ki, aki ismer, tudja, hogy fogyatékossaggal él6 lanyom van” (Stevens 2013: 1). Vagy
nyissuk ki a Disability Politics and Theory-t (Fogyatékossagpolitikdk és -elmélet).
A konyv els6 mondata: ,A legmendbb bulit, amit valaha tartottam, annak a megiin-
neplésére szerveztem, hogy a kormany hivatalosan elismerte, hogy fogyatékkal élek”
(Withers 2012: 1).

A The Rejected Body: Feminist Philosophical Reflections on Disability (Az elutasitott test:
feminista filozofiai reflexiok a fogyatékossagrol) elsé oldalan ez all: ,,1985 februarjaban
egészséges voltam” — baljos megjegyzés, ami végiil atalakul a szerzé beszamolojavd arrol,
hogy miként jott ra arra, hogy kronikus faradtsag és immundiszfunkciés szindromaban
szenved (Wendell 1996).

Az irodalomkutaté Rosemary Garland-Thomson Extraordinary Bodies: Figuring
Disability in American Culture and Literature (Kiilonleges testek: fogyatékossag az ame-
rikai kultiraban és irodalomban) cimt konyvének eldszava és koszonetnyilvanitas része
vallomassal indit:

Jelen konyv egy elébujasi folyamat kovetkezménye. Ahogyan az a fogyatékkal élékre gyak-
ran jellemz6, én is megtanultam a testi kiilonbo6zéségemre magantigyként tekinteni, olyan
aspektusomként, amelyet tudomasul vettem, és amelyet a vilaggal val6 viszonyomban a
kényszer és a szégyenkezés egyiittese mentén tudatositottam és hatdroztam meg (Garland-
Thomson 1997: ix).

A filozofus Eva Feder Kittay Loves Labor: Essays on Women, Equality and Dependency
(A szeretet munkdja: esszék n6krol, egyenléségrol és fliggéségrél) cimili konyvében szin-
tén az el6szobdl tudjak meg az olvasok, hogy

[e]zeket a fliggdségrdl szolé gondolatokat, rajottem, hogy részben egy személyes édllapot
hivta életre, amely miatt a fiiggdséggel kapcsolatos kérdések kiilondsen fontosak szamom-
ra. A lanyom elbiivold fiatal n6, aki mélységesen kiszolgaltatott, és mindig is az lesz. Stlyos
mentdlis retarddcidja és agyi bénuldsa azt jelenti, hogy soha nem élhet majd allando segit-
ség nélkil (Kittay 1999: xi).

Az irodalomkutaté Lennard Davis mar az Enforcing Normalcy: Disability, Deafness and
the Body (A normalitds kikényszeritése: fogyatékossag, siketség és a test) eldszavdban
arrol beszél, hogy ,siket sziil6k gyermekeként jottem a vilagra. Az els6 »szavamat« jel-
nyelven mondtam ki... egy siket vildgban, egy siket kulturdban és siket érzékenységgel
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néttem fel” (Davis 1995: xvii).! A nemrégiben megjelent Sex and Disability (Szex és fogya-
tékossag) cimii antologia minddssze nyolc oldalig jut, mielStt a két szerkeszt6 kozotti, az
identitasrol folytatott kiterjesztett e-mailes beszélgetés koszonne vissza. Ebben egyikiik,
Robert McCruer azt mondja magdardl a tdrsszerkesztéjének, hogy ha szeretné, kijelent-
hetné, hogy fogyatékossaggal él, mert ,,[v]olt mar legalabb egy olyan alkalom, amikor
egy mentalhigiénés szakember OCD-re (obszessziv-kompulziv zavarra) akart gyogyszert
felirni nekem egy kétéves terapias kapcsolat keretében” (McRuer és Mollow 2012: 8-10).
Egy koréabbi, a crip theory-rdl sz016 konyvben ugyanez a szerz6 hosszasan ir arrol, hogy a
baratja, akirél fényképet is mellékel, ,,2004 majusaban elvesztette a latasat az egyik szemé-
re, és most szklerozis multiplexet diagnosztizaltak néla” (McCruer 2006: 74).

Az ilyen explicit nyilvdnossagra hozatal szamos tovabbi példdja konnyen megtalalhat6
a fogyatékossagrol sz0l6 szakirodalomban.

Széles korben elterjedt ugyanakkor az ezzel ellentétes nyilvdnossagra hozatal, amikor
a fogyatékossagrol ir6 kutatok tisztazzak, hogy nekik maguknak nincs fogyatékossaguk,
illetve személyes vagy rokoni kapcsolatban sem allnak fogyatékossaggal élékkel.

Igy Tobin Siebers irodalomkutaté kényve, a Disability Theory (Fogyatékossigelmélet)
az 5. oldalon tajékoztatja az olvasot: ,Tudom, hogy fehér férfi Iétemre nem fogok fekete
néként felébredni, viszont felébredhetek tetraplégidsként, ahogy Mark O’Brien [egy koz-
ismert kolt6 és iro, aki életének nagy részét vastiidddben élte], amikor hatéves volt” (Siebers
2008: 5). Deborah Marks pszichologus el6szavanak masfél oldalan at beszél ,,azokrdl a
dilemmadkrdl, amit a testileg ép emberek privilegizalt csoportjahoz val6 tartozds miatt
kialakult poziciom szult” (Marks 1999: xii - xiv). Charles Riley Gjsagiré Disability and the
Media (Fogyatékossag és a média) cimii konyvének eldszavaban kifejti, hogy ,,[n]éhany
megjegyzés azonban sziikséges. Nincs semmiféle fogyatékossagom, ez pedig bizonyos
emberek szemében [...] problémat jelent” (Riley 2005: xv).

Riley-nak igaza van. Ugy irni a fogyatékosségrol, hogy nem vagyunk fogyatékossaggal
él6k, valéban problémat jelent egyesek szamara. Fran Branfield, egy fogyatékossaggal é16
szociologus példaul sértének talalja. ,,Egyre gyakoribb dontésnek tiinik a nem fogyatékos-
saggal €l6, a teriiletiinket kutaté vagy benne dolgozo személyek korében, hogy igazoljak
a részvételiiket” - irja. ,Véleményem szerint azonban a megindoklasra iranyul6 kisérletek
kudarcra vannak itélve” (Branfield 1998: 143). Branfield szerint ennek a kudarcnak az az
oka, hogy a nem fogyatékossaggal él6 emberek sohasem lesznek ugy, hogy ne maganak
a problémadnak a részei legyenek: ,tapasztalataik, torténelemiik és kulturajuk a mi elnyo-
masunk” (Branfield 1998: 143). Ennélfogva a nem fogyatékossaggal é16 kutatok szamara
a fogyatékossaggal é16k tanulmanyozdsa egyet jelent a fogyatékossagtanulmanyok ,eltéri-
tésével’, valamint a ,dominancia, elnyomas és kisajatitas” gyakorlataiban valé részvétellel
(Branfield 1998: 144, 143).

1 Susan Schweik irodalomkutaté hasonlé torténetet mesél el arrol, hogy hallott egy fogyatékossagrol szolo
el6adast, amely sokkolta és felhdboritotta 6t, ez pedig arra késztette, hogy elvégezze azt a kutatast, ami a The Ugly
Laws: Disability in Public (A csunya torvények: fogyatékossag a nyilvanossagban) (Schweik 2009: vii) cimt kényv
megjelenéséhez vezetett.
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Vannak nem fogyatékossaggal é16 kutatok, akik egyetértenek ezzel. Robert Drake nem
fogyatékossaggal €16 tudos, aki tigy gondolja, hogy ,,nem tlinik helyénvalonak, hogy nem
fogyatékossaggal él6 emberek fogyatékosaggal él6kkel kapcsolatos kutatdsokat végezze-
nek”. Sajat kutatasat — a témaban irt konyvének a cime: Understanding Disability Policies
(Megérteni a fogyatékossagpolitikakat) — azzal indokolja, hogy ,a kortars szocialpoli-
tika fogyatékossdgot eredményez6 hatdsairdl’, nem pedig a fogyatékossaggal él6krél ir
(Drake 1997: 643).

Az identitds és a nyilvanossagra hozatal fontossagat érint6 ilyen jellegli vitak annak
igazolasara, hogy a tudomanyos kutatds indokolt-e vagy sem, és hogy hogyan fogadjak
majd azt, ennek a tematikus szdmnak a kdzponti kérdésébe vag, nevezetesen az akadémiai
Onismeret témakorébe.?

Kiilongsen érdekelt vagyok ebben a vitaban, mert magam is nemrégiben adtam ki egy
konyvet a fogyatékossagrol (Kulick és Rydstrom 2015). Ez a konyv, amelyet egy torténész-
szel egylitt irtam, a szexr6l és a fogyatékossagrol szol6 etnografiai és torténelmi tanulmany.
A Loneliness and Its Opposite: Sex, Disability and the Ethics of Engagement (Maganyossag
és annak ellentéte: nem, fogyatékossag és az elkotelezettség etikdja) cimil konyv két or-
szag, Svédorszag és a vele szomszédos Dania szemléleteit és gyakorlatait allitja ellentétbe.
Bemutatja, hogy Svédorszagban miként akadalyozzak aktivan a sulyos fogyatékossaggal
é16 felnottek szexudlis életét, mig Danidban ugyanazon embercsoportok szamara lehet6vé
teszik a szexualis nevelést és a szexudlis tevékenységeket.

A konyv irdsa soran megkiizdottem a nyilvanossdgra hozatal kérdésével, és hosszabb
meérlegelés utan ugy dontottem, hogy nem élek a nyilvanossagra hozatal lehetdségével.
Mas szdval, a kdnyvben semmi sem szerepel arrél, hogy van-e szoros személyes kapcso-
latom fogyatékossaggal él6 személlyel, vagy sem, tovabba az én fogyatékossaggal é16 vagy
nem fogyatékosaggal é16 statusomrol sem esik sz6. Még mindig gy gondolom, hogy he-
lyes volt az arra vonatkoz6 dontésem, hogy ne mondjak semmit. Ugyanakkor olyan don-
tés ez, ami tovabbra is aggaszt.

E specidlis kérdés kapcsan szeretném egyértelmiivé tenni ezt a szorongast annak érde-
kében, hogy feltarjuk az akadémiai 6nismeret és a nyilvanossagra hozatal kozétti kapcso-
latot. A delphoi ,,Ismerd meg magadat” felirat nem hordozta a foucault-i kodat, miszerint:
»Mondd el mindazt, mit tudsz” Ugyanakkor tgy tiinik, hogy a jelenkori akadémiai gya-
korlatok a fogyatékossdgtanulmanyokban mindenképp, de dltalaban véve a human- és
a tarsadalomtudomadnyok teriiletén nemcsak az d6nismeretet, hanem a vallomastételt is
megkovetelik.

Teljes atlathatésag
Az, hogy a fogyatékossaggal kapcsolatos viszonyom nyilvanossagra hozatalanak hidnyat

egy esszé kozéppontjaban allitom, azért ironikus, mert ahhoz, hogy ne kénnyed vagy sze-
mérmes hangnemben térgyaljak minderrél, nyilvanossagra kell hoznom a helyzetemet.

2 A tanulmany eredetileg a Knowledge Cultures folyoirat tematikus dsszeéllitdsinak részeként jelent meg Sharon
Rider szerkesztésében, Academic Self-knowledge as a Cause of Anxiety? (Az akadémiai 6nismeret a szorongas forra-
sa?) cimmel - a szerkeszt$ megjegyzése.
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Igy tehat ez kovetkezik: én magam nem élek semmilyen fogyatékossdggal. (Amikor el8-
szOr frtam ezt a mondatot, némileg kiilénbézétt: ,,En magam jelenleg nem élek semmilyen
fogyatékossaggal”, mivel igy akartam érvényesiteni a fogyatékossagjogi aktivistak emlé-
keztetdjét, miszerint mindannyiunkat csak egy autobaleset, egy vérrog vagy egy idds test
valaszt el a fogyatékossagtdl. De a nyelv nem egyértelmd, és a ,jelenleg” azt is jelentheti,
hogy a multban olyan fogyatékossdggal éltem, amely mostanra elmult, vagy hogy vala-
milyen krénikus betegségem van, amely barmikor feliitheti a fejét, de egyik sem igaz.)
Tovabba nem élek egytitt fogyatékossaggal él6 tarssal, illetve fogyatékossaggal él6 gyer-
mekem sincs.

Ugyanakkor egyiitt néttem fel a Down-szindrémas hugommal, Kellyvel. Kelly valo-
jaban sulyos beteg volt. Perforalt szive miatt korldtozott volt a mobilitésa, verbalis nyelvi
készségei rendkivill visszafogottak voltak, és tobbé-kevésbé dllando feliigyeletre, gondos-
kodasra és tarsasagra volt sziiksége. Kelly 6téves koromban sziiletett, és a vele valé kap-
csolatom volt korai életem legfontosabb pozitiv formal6 kapcsolata. Neki koszonhetem
tobbek kozott, hogy antropologus lett belélem — vagyis olyasvalaki, akinek az a szakmadja,
hogy tilnytljon a hatarokon, hogy meghallgassa azokat az embereket, akiknek a nyelvét és
kultarajat kihivas megérteni, és hogy tisztelettel, valamint empatidval képviseljen masokat.

Tekintettel a fogyatékossagtanulmanyokat athaté buzditasra, amely a nyilvanossagra
hozatalt timogatja, konnytinek és egyértelmiinek kellett volna lennie szamomra, hogy a
fogyatékossagrol szolo, tarsszerzéként jegyzett konyvem bevezetSjének megirasakor leg-
alabb megemlitem Kellyt.

Ez a latszolag konnyt vélasztds azonban végiil egyaltalan nem bizonyult annak, ami-
nek hdrom oka volt.

Az els6 az volt, hogy a Rosemary Garland-Thomsonhoz vagy Eva Feder Kittay-hez
hasonl6 kutatokkal ellentétben, a fogyatékossagtanulmanyok teriiletére val6 belépésemet
nem a személyes helyzetem indokolta. Az, hogy a hugommal egyiitt nSttem fel egy kalifor-
niai munkasosztalybeli kiilvarosban az 1960-as években, minden bizonnyal érzékenyebbé
tett a rokkantsaggal és szamos olyan kérdéssel kapcsolatban, amelyek elkertilhetetlentil
felmertilnek a fogyatékossaggal él6kkel kapcsolatban; a pozitivak kozott emliteném az
empatiat és a szeretetet, a negativak kozott a fogyatékossaggal é16 gyermekek tarsadalmi
és oktatdsi tiamogatasanak hianyat (a hugom még mindig kicsi gyerek volt, amikor Ronald
Reagan akkori kormanyzo eltorolte a fogyatékossaggal él6k szamara kiharcolt minimalis
allami tamogatast), tovabba a stigmat: mind a higommal szembeni megbélyegzést, mind
azt, amit Erving Goffman (1963: 30) szocioldgus udvariasan a ,,megbélyegzés el6zékeny-
ségének” nevezett, és a csaladunkban mindenkit dthatott, mivel rokonok voltunk. Nagyon
korai emlékeim vannak arrol, hogy csaldédott zavarodottsagomban zokogok, amikor az
6vodai tarsaim azt skandaltdk, hogy a higom ,,MR” - ,,Em-Are”, vagyis ,mentalisan fo-
gyatékos” — ez volt az 1960-as években a Down-szindromas betegekre haszndlt aktudlis
terminus. Emlékszem, hogy az 6vodai tarsaim hangjdban 1év6 rosszindulatbol kiderdiilt,
hogy a kifejezés kedvezétlen és szandékosan bantd. De nem értettem, mi koze ennek a
szonak a ragyog6 kishugomhoz.

Az ilyen tapasztalatok, barmennyire is meghatdroztak a gyerekkoromat, nem 6szto-
noztek a fogyatékossag szakmai tanulmanyozasara. Talan azért, mert soha nem gondol-
tam a hugomra valamely szélesebb ,fogyatékossaggal é16 kozosség” tagjaként — 6 mindig
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csak a hugom volt -, soha nem hoztam létre teljesen tudatos kapcsolatot a higom fo-
gyatékossaga és a ,fogyatékossag” mint nagyobb érdekeltségre vagy részvételre szamot
tarté téma kozott. Kutatasi szakteriiletként a fogyatékossag soha nem érdekelt. Tisztan
emlékszem példaul arra, amikor 1995-ben megjelent a mérfoldkdnek szamito, Disability
and Culture (Fogyatékossag és kultura) cimi antropologiai antolégia. Tudtam a konyvrél,
mert szdmos Skandindvidban tevékenykedé antropoldgus kollégam irt bele fejezeteket
(Ingstad és Whyte 1995). Emlékszem, hogy azt gondoltam, hogy a téma természetesen
fontos, és emlékszem, oriiltem annak, hogy valaki irt réla. De ezen felemelé gondolatok
ellenére sem olvastam a konyvet.

A midsodik probléma az volt a hugomnak a fogyatékossagrol szolé konyvben torténd
elismerésével, hogy kissé furcsanak tlint megemliteni 6t egy szexrél szolé konyvben, f6leg
mivel a fogyatékossag és a szexualitds iranti érdeklédésemnek semmi koze nem volt Kelly-
hez — még azel6tt elmentem otthonrdl, hogy serdiil§ lett volna, és soha nem beszéltem vele
vagy az anyammal a szexualitasardl (Kelly 1998-ban, 31 éves koraban halt meg). Teljesen
véletlenszertien kezdtem el foglalkozni a szexualitds és a fogyatékossag kérdésével: néhany
évvel ezel6tt hallottam egy tanacsadd svédorszagi eldadasat, aki a fogyatékossaggal él6k-
nek adott tanacsot a szexrél. Ez a tandcsadd egy olyan eseményr6l beszélt, amelyben egy
tetraplagias né azt panaszolta el neki, hogy orgazmusokat kezdett el megélni, amikor férfi
kisérdi felemelték a kerekesszékébdl, hogy megfiirdessék, de a kisérék felhagytak ezzel a
gyakorlattal, amikor észrevették, hogy a felemelés kielégiilést okozott neki.

Ez a torténet mélységesen meginditott engem, pontosabban elborzadtam téle. Ra-
ébresztett ugyanis arra, hogy létezik egy teljes, ehhez a n6hoz hasonld felnétt lakossag,
akiknek az erotikus életét aktivan elnyomtak azok az egyének, akiket a joléti allam éppen
a roluk valé gondoskodasért alkalmazott. Ez a kijozanito felismerés, amely nem a sajat
életemben tortént meg velem, vagy a hiigommal az 6vében, adta meg a kutatdsomhoz
sziikséges lendiiletet.

Mivel tehat a fogyatékossagtanulmanyok teriiletére valo érkezésem hatterében nem
a hugom vagy a vele vald kapcsolatom megértésére irdnyuld (tudatos) kisérlet all, és
mivel a fogyatékossag és a szexualitds irdnti érdeklddésem nem a higom életének vala-
mely dimenzidjan alapszik, nem tartottam indokoltnak megemliteni a konyvemben 6t
és a fogyatékossagat. Kivéve azt, hogy igy (és ez a harmadik ok, amiért nem hoztam ezt
nyilvanossagra) alapozzam meg a hitelességemet, és ebbdl kovetkezden legitimitasomat
fogyatékossagkutatoként. A hugom megemlitése a konyv kezdé oldalain azt jelentené,
hogy (bizonyos szempontbdl egyébként is) a csoport tagja vagyok. Megallapitana, hogy a
rokonsag puszta véletlen egybeesése miatt szovetséges voltam.

De azon gondolkodtam, hogy miért kellene ezt megtennem?

A fogyatékossag és a nyilvanossagra hozatal viszontagsagai
A konyvben, amelyben felfedi, hogy siket sziilok hall6 gyermeke, Lennard Davis iroda-
lomtudos élesen és kissé mogorvan ir is rola, hogy miért fontos a nyilvanossagra hozatal,

ha a fogyatékossagrol van szo. Davis szerint az egyik ok az, hogy a fogyatékossag nem min-
dig lathatd, és nyilvanvaléan nem deriil ki valaki nevébdl (ellentétben példaul a nemmel
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és bizonyos mértékig az etnikai vagy akar faji hovatartozassal) vagy valaki irasmdédjabol.
Ezt figyelembe véve, ha egy szerzé fogyatékossagat az olvasdi tudtara akarja adni, akkor
azt nyilvanossagra kell hoznia.

De a nyilvdnossagra hozatal episztemoldgiai szempontbdl jelentésebb oka az, hogy a
fogyatékossag mindig kivancsisagot kelt: Davis szerint tobb kérdés jar az emberek fejé-
ben: ,,Mi a fogyatékossag?” ,, Mennyire stlyos? Megnézhetem, megérinthetem, megismer-
hetem? Hogyan tortént? Miben zavar? Milyen lenne az élet, ha nem lenne betegségem?”
Az ilyen tipust kérdések vezetik el Davist egy, a fogyatékossaggal kapcsolatos igazsag
megfogalmazasdhoz: szerinte a fogyatékossag ,valaszt kovetel”

A faj, az osztdly vagy a nemek kérdése koriili mas tipust intervencidktol eltéréen, létezik
egy hatékony ellenérzé mechanizmus, amely megkéveteli, hogy valaszoljam meg a kérdé-
sedet [arrdl, miért irok a fogyatékossagrol]. Ha nd vagyok, szinesb6rii vagy akar szegény,
akkor a testem eleget eldrul, igy nem kell azt magyardznom, hogy miért vagyok n6, hogyan
lettem fekete, vagy miért vagyok szegény. De a fogyatékossaggal él6 testét meg kell magya-
razni, vagy legalabb tolerdlni kell a kérdez6 kivancsi bamulasat (vagy kitérd pillantasat).
A kérdést soha nem kell feltenni, mert mindig aktivan alapértelmezett izemmodban van -
mindig mar el is hangzott (Davis 1995: xvi).

A fogyatékossag Davis szerint egy ontologiai helyzet, amely felé ,,mindig mar” megér-
kezett a nyilvanossagra hozatalara vonatkoz6 felszolitas, és az 6nmagardl valé beszamo-
las igénye. Az 4lland6 akaratlan ,kivancsi pillantas” mindenkire, aki fogyatékossaggal él,
vagy kapcsolatban all egy ilyen személlyel, megmagyarazhatja azt az ingeriltséget, ame-
lyet Davis is egyértelmtien érez, amikor rajon, hogy a hatterét nyilvanossagra kell hoznia
konyvének elészavaban.

Ugy gondolom, hogy a nem kivant pillantés minden bizonnyal szerepet jtszott a nyil-
vanossagra hozatallal szembeni ellendllasomban.

Az a bosszusag, amelyen Davisszel osztozom, vitathatatlanul kapcsolodik a kovetkez-
ményekhez is, amelyek minden olyan, fogyatékossaggal sszefiiggésbe hozhat6 személyt
érintenek, akik elutasitjik a nyilvinossdgra hozatalt. Annak az oka, hogy tovabbra is ag-
goédom amiatt, hogy nem emlitettem meg a hiigomat a Loneliness (Maganyossag) konyv-
ben, részben az, hogy attol tartok, hogy azok az olvasdk, akik rajonnek, hogy volt egy
fogyatékossaggal él6 hugom, de nem mondtam rola semmit, ugy érezhetik, hogy szé-
gyenkezem vagy 6t szégyellem. Az nyugtalanit, hogy a nyilvanossagra hozatal elkeriilését
kibuvoként vagy rejtegetésként értelmezhetik.

Tehat ezen a ponton lehetne kiegésziteni Davis megfigyelését, miszerint a fogyatékos-
sag igény. Ezt az igényt pedig mindsiteni kell. A fogyatékossdg nem csak az informécidra
iranyul6 igény; az elszamoltathatdsdg és a felel6sségvallalds irdnti igény is. Talan érthe-
tobb egy masik tipusu beszédaktussal kiegészitve: a fogyatékossdg vdad. Valamennyi kér-
dés, amelyet Davis emlit a fogyatékossaggal kapcsolatban, még két siirgetd kérdés vet fel:
Miért vagy ilyen? és Ki a hibds érte?

Mivel a fogyatékossagot ,,mindig mar” valakinek vagy valami hibdjanak tekintik, ba-
toritjdk a nyilvdnossagra hozatalt, hogy azonositani lehessen a blinds felet (részeg sofér,
gyogyszereket szedd anya, inkompetens sziilész, extra kromoszoma, munkahelyi baleset,
Isten stb.).
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Azokkal a vadakkal, miszerint valaki vagy valami hibaztathaté a fogyatékossagért,
rendszerint egyiitt érkezik az ehhez kapcsolodé - dltalaban nem kijelentett, de mindig
tapinthat6 — vademelés: Kinek a feleldssége az illet6?

Ezt a vadat rendszerint a fogyatékossaggal €16 ember csaladtagjainak vagy a vele é16
személyeknek kell megvalaszolniuk. Ezt pedig a szeretet és a biiszkeség, a szégyen és dith
elvadult bozdtjabol teszik meg, mikdzben allanddan ki vannak téve masok ,kivdncsi
pillantasanak’, és blintudatnak, hogy latszélag soha nem lesznek képesek eleget tenni a
fogyatékossaghoz kapcsolddo stigma teljes attoréséhez, az mintegy napsiitotte alakhoz
tartozo6 arnyékként ragaszkodik hozzajuk.

A masok helyett valé beszélés problémaja

Ha azok a sajatos koriilmények, amelyek meghatarozzak, hogy a tarsadalom miként hoz-
za létre a fogyatékossagot, majd miként tekint ra, részét képezik annak az oknak, amiért
a fogyatékossagrdl ir6 kutatok ugy érzik, hogy kénytelenek nyilvanossagra hozni az ez-
zel valé kapcsolatukat, a nyilvanossagra hozatal egy mésik oka az, hogy ha 6k maguk
nem fogyatékossaggal él6k, tigy tlinhet, hogy a fogyatékossaggal él6 személyek ,helyett
beszélnek” Es ahogy azt az 1980-as évek 6ta zajlé vitdk bebizonyitotték, ezt a tevékeny-
ség gyakran aligha tekinthet6k baratsagosnak vagy jéindulatunak. Az 1990-es években a
fogyatékossagi aktivistdk népszerdsiteni kezdtek egy jelmondatot: ,,Semmit rélunk nél-
kiilink!” A jelmondatban kifejezett érzés, amelyet mas csoportok is atvettek (példaul a
szexmunkdsok, akiknek érdekképviseleti szervezeteit gyakran szenvteleniil figyelmen ki-
viil hagyjak a prostiticiordl és az emberkereskedelemrdl folytatott vitak sordn), tomdoren
osszefoglalja azt az dltalanos alldspontot, amelyet sok fogyatékossaggal €16 ember érez a
fogyatékossagra iranyulé kutatasokkal kapcsolatban (Charlton 1998).

A masok helyett valé beszélés problémaja sok elnyomott vagy kiszolgaltatott csoport
kapcsan keriilt megvitatasra, ezeknek a vitdknak az egyik legismertebb 6sszefoglalasa
és élveboncolasa, Linda Alcoff feminista filozofus széles korben idézett 1991-es cikke,
amelynek épp ez a cime: The Problem of Speaking for Others (A masok helyett val6 beszé-
1és problémaja).

Alcoft esszéje azoknak az érveknek az attekintése, amelyeket a feminista kutatok, az
etnikai kisebbségek és a posztkolonidlis kritikusok ismertettek azzal kapcsolatban, hogy
sajat magukon, illetve a sajat csoportjukon kiviil senki helyett nem beszélnek. Példaként
Alcoft megemliti Joyce Trebilcot feminista filozofus arrdl valé lemondasat, hogy magan
kiviil barki mas helyett beszéljen, és Trebilcot azon érvét, miszerint barkit meggy6zni az
6 meglatasainak az elfogadasardl egyértelmuen az agresszio és elnyomas formaja lenne
(Alcoft 1991: 6; Trebilcot 1988: 3-6). Alcoft emellett idézi azt az esetet is, amikor egy
fehér néi regényirdt, aki 6shonos kanadai n6k tobb félig kitalalt elbeszélését irta meg, az
6shonos kanadai n6k nyilvanosan felkértek arra, hogy ,,menjen odébb”; azon az alapon,
hogy olyan helyet foglal el, amelyet szerintiik valoszintileg maguknak az §slakos néknek
kellene betélteniiik (Alcoff 1991: 5, 27; lasd még St. Peter 1997: 67-69).

Alcoft vizsgélja tovabbd az ilyen tipust lemondasok és kifogasok feltételeit. Elismeri,
hogy mindenki tarsadalmi helyzete episztemikusan relevans abban, amit mondani tud,
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és abban, hogy miként halljak meg masok azt, amit mond. Azt is elismeri, hogy a masok
helyett torténd beszélés ezek torlését vagy a hatalomtdl valé megfosztottsagot is jelenthe-
tik egy orientalista csapdaba ejtve, amely a tudas és az irdnyitds egyszert targyava teszi
Gket. Alcoff azonban megkérddjelezi a kizarolag sajat magunkért vald beszélés bolcsessé-
gét és annak lehetdségét. Allitdsa szerint az az elképzelés, hogy csak sajat magunk nevé-
ben beszélhetiink, nem csak megerdsiti azokat a nyugati liberalis fantazidkat, miszerint
minden egyes személy kiilon kis vilagokbdl dll, amelyekhez nem kapcsolédnak masok;
hanem azt is jelenti, hogy a meggy6z8dés, miszerint csak sajat magunk nevében beszél-
hetiink, a kritika és az elszamoltathatdsag megakadalyozasanak a kisérlete, ugyanakkor
lényegében a hatalom hamis és tisztességtelen megtagadasa. Ez az erkolcsi felel3sségtl
valo veszélyes visszavonulas is lehet. Ha valaki sajat magan, illetve a sajat csoportjan kiviil
senki helyett nem beszélhet (amivel kapcsolatban Alcoffban felmeriil, hogy mi alapjan és
ki hatdroz errél), és ha nincs mas vélasztasa, mint ,,0débb menni”, ha mas csoportok tagjai
ezt kérik, akkor hogyan lehet részt venni a kritikdban vagy politikai fellépésben?

Alcoft esszéjét Gayatri Spivak filozéfus hires, ,Can the subaltern speak?” (Szdra bir-
hat6-e az alarendelt?) cimd szovegérdl szold elmélkedéssel zarja (Spivak 1988). Spivak
elterjedt allitasa szerint, ,,a valaki helyett [torténd] beszélés” teljes vallalkozasa egyarant
hidbaval6 és 6ndicsérd. Az aldrendelt, Spivak szerint, nem tud beszélni, részben azért,
mert az elnyomads ,természetesen artikulalt” targya nosztalgikus fantazia egy szuverén,
teljesen 6ntudatos alany szdmadra, és ez a targy valdjaban nem létezik; részben azért, mert
az aldrendelt szubjektumot mindig becsapjak a nyugati reprezentacids egyezmények,
amelyek egyszerre torlik el, és egyidejlileg létre is hozzak azt a kivaltsagos értelmiségi
poziciot, amely azt allitja, hogy meghallja az illetd szubjektumot - de csak mint sajat tu-
dasdnak tdrgydt. Ahelyett, hogy ,hallgatnank” erre a képzeletbeli kisértetre (amely Spivak
szerint csak azt mondana nekiink, amit mar tudunk), vagy ,helyette beszélnénk” (ami
ugyanazon érvelés mentén azt jelentené, hogy az alarendeltet egy hasbeszélé babjaként
hasznalnank arra, hogy sajat magunknak meséljiink sajat magunkrol), Spivak azt javasol-
ja, hogy tanuljunk meg az aldrendelthez ,beszélni” (1988: 91).

Ez rejtélyes intelem. Valamiféle egyoldalu interakciot feltételez, amely inkébb a szolga-
lokkal vagy a kutyakkal valo beszélgetésben tlinik megfeleld tandcsnak, mint a méltdsagot
érdemldé emberi 1ényekkel valé tiszteletteljes kapcsolat kialakitdsaban. Spivak cikkének
megvitatasakor Alcoff nem tesz erre vonatkozd megjegyzést, helyesléen idézi Spivak ko-
vetkeztetéseit. Megjegyzés nélkiil modositja azonban Spivak ,valakihez sz6l6 beszélését”
azzal a javaslattal, hogy a kutatonak ,valakivel és valakihez [kellene] beszélnitik” (Spivak
1988: 23, kiemelés a szerz6tél). Osszefoglalja Spivak azon meglatasra vonatkozé kritiké-
jat, miszerint az elnyomott masok csodaval hatdros médon képesek lesznek megfogal-
mazni elnyomasuk forrasat, és hogy az értelmiség szerepe egyszertien csak meghallgat-
ni és kozvetiteni. Alcoff szerint azonban fiiggetleniil attdl, hogy az elnyomott csoportok
beszélését az igazsag végs6 dontébirdjanak tekintik-e, megérdemli, hogy meghallgatasra
érdemesként véljon privilegizaltta, mert ,a beszélés olyan szubjektum, amely kétségbe
vonja és megdonti az ismerettel rendelkezé tigynok és a tudas targyat képezé kozotti el-
lentétet” (Spivak 1988: 23).

Végiil (és azt hiszem, hogy Spivakkal be nem vallott vagy fel nem ismert ellentétben) Alcoff,
az ezzel a kérdéssel foglalkozok tobbségéhez hasonldan (pl. Kitzinger és Wilkinson 1996;
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Traustadottir 2001), azt a kovetkeztetést vonja le, hogy nem szabad talzottan tartanunk a
mésok helyett val6 beszéléstél. Ugyanakkor elévigyazatosnak is kell lenniink. Onkritikus-
nak kell lenniink sajat pozicionkkal, tarsadalmi helyzetiinkkel és a hatalom iranti poten-
cidlis vagyunkkal kapcsolatban, amelyek elnyomhatnak masokat, akiken véleményiink
szerint segitiink. Alcoff szerint tovabba figyelembe kell venniink szavaink ,valamennyi
hatasat” (Alcoft 1991: 28), hogy megakadalyozzuk az imperialista el6iranyzatokat és ma-
sok elhallgattatasat.

A Kkitartd problémak

Amikor ennek a tanacsnak a sajat kutatasomban val relevancigjarél gondolkodom, vala-
mint arrdl, hogy nyilvanossagra hozzam-e vagy sem a fogyatékossaghoz fliz6d6 kapcso-
latomat, szamomra ugy ttinik, hogy Alcoff valamennyi meglatasa mellett megoldatlanul
hagy két fontos problémit.

Az els6 elméleti jellegli, és azon figyelmeztetése veti fel, miszerint érvényre kell juttat-
ni ,valamennyi hatdst”, amikor azt vizsgaljuk, hogy beszélhetiink-e masok helyett, és ha
igen, hogyan. Ennek a tandcsnak a nehézsége a kovetkezd: milyen kortilmények kozott
lehet barki szamara lehet6vé tenni, hogy megismerje, észlelje vagy megfogalmazza sajat
vagy valaki mas diskurzusanak ,valamennyi hatasat”? A figyelmeztetésbél kiindulva ugy
tlinhet, hogy az emberek mindentudok, vagy annak kellene lenniiik. Sziikségtelen meg-
jegyezni, hogy nem vagyunk azok. Még akkor is, ha arra toreksziink, hogy — amint arra
Alcoft egy adott ponton szerényebben javaslatot tesz — ,,a szava[in]knak a diszkurziv vagy
anyagi kontextusra gyakorolt valoszinli vagy tényleges hatasait” (Alcoff 1991: 26) vizs-
galva korlatozzuk torekvéseinket, tovabbra is a talalgatdsok, a szorongds vagy a remény
birodalmaban téblabolunk majd.

Péld4ul szeretném azt gondolni, hogy a fogyatékossagrol szolo Loneliness (Maganyos-
sag) konyv felhivja majd az emberek figyelmét arra a tényre, hogy amikor a szexualitasra
terelddik a szd, sok fogyatékossaggal €16 felnSttet még mindig ugy kezelnek és fegyelmez-
nek, mintha gyermek lenne. Annak bemutatasaval, hogy Danidban hogyan lehet a sulyos
fogyatékossaggal él6 emberekkel tiszteletteljes parbeszédet létesiteni a szexrdl, és milyen
segitséget kaphatnak a szex terén, ha igényt tartanak ra, remélem, hogy a konyv meg
fogja mozgatni az emberek képzeletét és lelkiismeretét, és talan szerényen hozzdjarulhat
a progressziv reformhoz.

De mi van, ha a konyvben bemutatott anyag az ellenkez6jét eredményezi? Milenne, ha az
emberek, akik elolvassak a konyvet vagy hallanak réla, felhaborodnanak azon, hogy a dan
allam altal fizetett szocidlis munkdsok egy része aktivan elésegiti a stlyos fogyatékossaggal
él6 felndttek szexualitdsat, segitve ket a szexmunkdsokkal valé kapcsolattartdsban vagy a
maszturbacidban (amint ezt a konyvben részletesebben ismertetjiik, nem azzal, hogy tény-
legesen részt vennének a maszturbalas folyamataban, hanem ugy, hogy sikositét és szexu-
alis segédeszkozoket helyeznek el a nemi szerveiknél, illetve megkérdezik, hogy mikorra
jojjenek vissza, majd a szobajukban magukra hagyjak az illet6 személyt)? Mi lenne, ha a
koényv azon gyakorlatokrol szl dokumentdcidja, amelyek lehetévé teszik a sulyos fogya-
tékossaggal €16 felnéttek erotikus életét, ellenérzéseket keltenének az ilyen gyakorlatokkal
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szemben, példaul a szexmunkat ellenzé feministdk vagy olyan vallasos szévivok korében,
akik erkolcstelennek talaljak az ilyen gyakorlatokat, vagy olyan sziil6k részérél, akik szerint
mar maga a szexualis segitségnyujtas gondolata is visszaélésnek mindsiil?

Azt, hogy az ezekhez hasonld hatasok az alcoffi értelemben ,,valdszintiek™-e vagy sem,
dontse el mindenki a maga szdmara. Bizonyosan elképzelhetdk és lehetségesek. Igy tehdt
az ilyen negativ hatdsok jelentkezésének az elképzelésekor arra a kovetkeztetésre kellene
jutnom, hogy soha nem kellett volna a témat kutatnom?

A masok helyett valo beszélést érint6 alcoffi kovetkeztetésekhez kapcsolodo masodik
nehézség azzal fiigg 6ssze, hogy milyen szerepet szan a nyelvnek ebben az elkotelezett-
ségben. Esszéjének magunkkal vihetd tizenete az, hogy ne hagyjuk abba a masok helyett
torténd beszélést, ugyanakkor mindig elényben kell részesitentink a masok 6nmagukért
torténd beszélését. Figyeljiik meg, hogy ez a tanacs miként feltételez egy olyan ,,mésikat’,
aki képes nem kozvetitett, azonnal értheté médon beszélni vagy kommunikalni.

Alcoft nyelvhez valé folyamodasa az egyik olyan dolog, amely megkiilonbozteti 6t
Spivaktdl, aki szamara a nyelv egyéltalan nem egyértelm(. Ugyanakkor ez az egyik olyan
dolog, amely 6sszekapcsolja 6t egy masik befolyasos feminista filozofussal, aki foglalko-
zott a masok helyett val6 beszéléssel, nevezetesen Iris Marion Younggal. A perspektiva
figyelembe vételével foglalkozo esszéjében, amelynek cime Asymmetrical Reciprocity: On
Moral Respect, Wonder and Enlarged Thought (Aszimmetrikus reciprocitas: erkolcsi tisz-
teletrdl, csodardl és kibdvitett gondolatrdl) (1997), Young kiilonbséget tesz a ,,szimmet-
rikus reciprocitas” és az ezzel ellentétes ,aszimmetrikus reciprocitas” kozott. A ,,szim-
metrikus reciprocitast” haszndlja Young arra, amit az emberek akkor csinalnak, amikor
elképzelik, hogy hattériikkel, tudasukkal, tapasztalataikkal és privilegizaltsagukkal egytitt
valaki mas feltételezett helyébe képesek helyezni magukat, és azt képzelik, hogy egy ilyen
helyettesités kellden megragadja annak a masnak vagy masoknak a perspektivajat. Példa
erre a sajat kutatasombol egy svéd blogger, aki 2012 juliusaban egy bejegyzést szentelt a
»Jognak szamit-e a szex?” témdjanak. A kérdés korbejarasat egy személyi asszisztensrél
sz0l6 cikk indokolta, aki arrdl panaszkodott a feletteseinek, hogy a fogyatékossaggal é16
személy, akinek segitséget nyujtott, dohanyzott, pornéfilmeket nézett, és idénként segit-

o

séget igényelt az 6vszer felhelyezésében. A 28 éves né igy fogalmazott ezzel kapcsolatban:

Elkezdtem azon gondolkodni, hogy mi lett volna, ha én lennék ez a személy. Ha valami
olyasmi torténne velem, ami miatt nem tudnék szexelni vagy egyediil maszturbdlni. Be
kell vallanom, hogy intenziven élem meg a szexualitdsomat. Szeretem a szexet, a masz-
turbdlast, szeretem a szexjatékokat, szeretem a... szdval, jesszus (josses), egyszertien sok
mindent szeretek. Ha elvesziteném a gyonyor megélésének képességét, elvesziteném pél-
daul azt a képességet, hogy orgazmust okozzak magamnak, az elég nagy veszteség lenne.
De nagyon nehezemre esik elképzelni, hogy segitséget kérnék ezen a téren barkit6l, aki ne-
kem dolgozik. Valdjaban rendkiviil megalazonak érezném. (Aliva och livet, blogbejegyzés,
2012. jdlius 4.)

Ez a fajta j6 szandéku, de végs6 soron oncélt elmozdulas egy olyan személy altal, akinek
vannak szexudlis kapcsolatai, de aki egy pillanatra elképzeli, hogy milyen lenne az élet, ha
nem lehetnének, a szimmetrikus reciprocitas tipikus példaja. Az ehhez hasonlé megté-

s

veszté felcserélés az egyik olyan erkolcesi pozicio, amely lehet6vé teszi a nem fogyatékkal
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él6 kommentatorok szamara, hogy jogosultnak érezzék magukat kioktatni a fogyatékos-
saggal él6 embereket arrdl, hogy a szex valdjdban nem olyasmi, ami nélkiil nem lehet élni.

Iris Young azért hozta el a ,,szimmetrikus reciprocitds” dinamikajat, hogy felhivja a
figyelmet arra, hogy az azonosulas és hasonldsag abrandjai — miszerint képesek vagyunk
valaki mads helyébe helyezni magunkat — miként torlik el a kiillonboz8séget, és fedik el a
hatalmi viszonyokat. Rdmutat arra, hogy a masik néz6pontjanak elképzelésére iranyuld
torekvés hasznos abban, hogy valaki tullépje a sajat kozvetlen allaspontjat. Ugyanakkor
azt mondja, téves azt gondolni, hogy valaha is megragadhatjuk vagy elfoglalhatjuk a ma-
sik személy néz6pontjat. ,,Amikor az emberek engedelmeskednek annak a felszélitasnak,
hogy masok helyébe helyezzék magukat” - irja —, ,,tal gyakran magukat a sajétos tapasz-
talataikkal és kivaltsagukkal egyiitt helyezik abba a helyzetbe, amelyben masokat latnak”
(Young 1997: 349). Ezért, ,amikor a privilegizalt emberek a kevésbé privilegizalt emberek
helyébe helyezik magukat, a kivaltsagukbol fakad¢ feltevések gyakran lehet6vé teszik sza-
mukra, hogy tudtukon kiviil tévesen mutassak be a masik helyzetét” (Young 1997: 349).

Young tovabba bebizonyitja, hogy az ilyen téves reprezenticié nem segiti el a kom-
munikaciot vagy a megértést, hanem valdjaban akadélyat képezi annak:

Ha tgy gondoljuk, hogy mar tudjuk, masok hogyan éreznek, és az alapjan itélkeziink, aho-
gyan képzeletben sajat magunk szamdara mar meg is fogalmaztuk az 6 nézépontjukat, akkor
lehet, hogy nem hallgattuk elég nyiltan a perspektivdjuk kifejtését. Ha agy gondoljuk, hogy
képesek vagyunk az 6 szemiikkel tekinteni a vilagra, akkor elkeriilhetjiik azt a néha nehéz-
kes és fdjdalmas folyamatot, amely sordn szembeallitanak minket a roluk szolé elditélete-
inkkel, elképzeléseinkkel és értelmezéseinkkel, amelyek a sajat nézépontunk eredményei
(Young 1997: 350).

A ,szimmetrikus reciprocitas” helyett Young arra buzdit benniinket, hogy annak tuda-
tositasaval forduljunk masok felé, amit ,,aszimmetrikus reciprocitdsnak” hiv. Soha nem
tudunk teljesen megérteni egy masik embert. Soha nem oszthatjuk teljes mértékben ész-
revételeit, torténeteit, nézeteit, helyzetét és allaspontjat. Soha nem helyezhetjiik magunkat
ténylegesen valaki mas helyébe. Ezért ahhoz, hogy masoktdl tanulhassunk, aldzatot kell
tanusitanunk. Olyan szellemben kell kapcsolatot létesiteniink mésokkal, amely felismeri,
hogy az 6 perspektivajuk sziikségszertien kiilonbozik a miénktdl, és akar kétségbe is von-
hatja azt. Young szerint ez erkoélcsi viszony. Olyan, amit ,,nem a sajat poziciénk masoké-
val val6 felcserélésére iranyul6 hajlanddsdg szervez, hanem az ezektdl vald tiszteletteljes
tavolmaradds és a feléjiik vald kozelités modja” (Young 1997: 352).

A perspektiva figyelembevétele jelentette veszélyek Young dltali megragadasa rendki-
vill fontos, az altalunk megszolitott és képviselt személyek tiszteletben tartdsa iranti ér-
deklédése pedig hasonld Linda Alcoff arra irdnyul¢ felszolitasdhoz, hogy hallgassuk meg
és részesitsiik elényben a mésik beszélését. A két filozofus altal nyujtott tandcsok kapcsan
felmerilé probléma abban keresendd, hogy, igy tinik, mindketten egy olyan ,masikat”
feltételeznek, aki tud beszélni, vagy aki mas médon, mondjuk jelnyelven egyértelmten ki
tudja fejezni magat. Young példaul azzal fejezi be az esszéjét, hogy: ,,[a] parbeszéd részt-
vevéi képesek figyelembe venni masok perspektivdjat, mert meghallottédk azt, ahogyan e
perspektivak kifejez6dnek” (Young 1997: 360).
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De mi van a ,,parbeszéd [azon] résztvevéivel”, akiknek nehézségeik akadnak sajat pers-
pektivdjuk kifejezésével? Példdul olyan emberek, mint a felnéttek, akikkel egytitt dolgoz-
tam - koziiliik sokuknak sem verbdlis nyelvi készségei, sem mozgasképessége nem volt,
és/vagy szellemi fogyatékossaggal éltek. A sulyos fogyatékossdggal él6kkel folytatott kom-
munikacié id8- és munkaigényes lehet. Szamomra és még sok mas ember szamadra a sike-
res kommunikdacié gyakran megkoveteli a csalddtagok vagy az olyan segiték kozvetitését,
akik évek ota dolgoznak azokban az otthonokban, ahol az illeté felnéttek élnek, és akik
ezért évek (néha évtizedek) kozos torténetére tamaszkodhatnak a fogyatékossaggal él6
személyek vokalizacidjanak, szandékainak és vagyainak értelmezésében.

Milyen kellene legyen az erkélcsi viszony a hozzajuk hasonld, sulyos fogyatékkal él6kkel?

Kockazatvallalas

A sulyos fogyatékossaggal él6 emberekrdl valo gondolkodas értékes a masok perspektiva-
janak érvényesitésérdl vagy a masok helyett valé beszélésrdl folytatott vitak soran, mivel
felhivja a figyelmet arra, hogy e kérdések atgondolt kezelése miként is valaszthatja a kony-
nyebb utat, ha azt feltételezi, hogy az a ,masik’, aki esetén a tuddsok eldonthetik, hogy be-
szélnek-e vagy sem helyette, képes kidllni onmagaért, és az egyetlen dolgunk figyelmesen
és tisztelettel meghallgatni 6t. Ebben az esetben Spivak az ahhoz valé ragaszkodasaval,
hogy az alarendelt nem birhat6 széra, valamennyi felmeriilé probléma kontextusaban
bonyolultabba teszi azokat az elképzeléseket, amelyek a beszélésre, valamint a masik be-
szélésének észlelésére vonatkoznak.

A sulyos fogyatékossaggal él6 emberek azt, ami az alcofhi vagy youngi keretben perifé-
rids probléma vagy nehéz eset, a masok helyett valé beszélésrél szol6 vita kozéppontjaba
allitottak. Amint a cselekvésként felfogott beszélést és a masik ember beszédének észlelé-
sét barmi masnak tekintjitkk, mint egyértelm folyamatnak, a ,valaki helyett val6 beszélés”
kérdése kevésbé lesz egyértelmii, mint ahogy azt Alcoft vagy Young targyalja, ugyanakkor
sokkal 4tfogobba és sokkal kockazatosabba is valik.

Ennek a kockdzatnak a felismerése és elfogadasa az egyik alapvet6é dolog, amely meg-
kiilonbozteti a fogyatékossaggal él6 emberekkel dolgozo svédeket és danokat. Svédor-
szagban létezik egyfajta mantra, amelyet sokszor hallottam olyan segit6ktdl, akik a sze-
xualitdsrdl és fogyatékossagroél beszélnek. Igy hangzik: ,Ha nem teszek semmit, legalabb
biztos, hogy nem jartam el tévesen” (Om jag inte gor ndgot sd har jag i alla fall inte gjort
nagot fel). Ezek a szavak az elkotelezettség olyan formdjat nevezik meg, amely elutasitja
az elkotelezettséget. A ,ha nem csinalok semmit...” megfogalmazas ,,nem csinalok sem-
mit” része félrevezetd, mert a személyi asszisztensekrél, az otthonok alkalmazottairdl és
masokrdl, akik ezt a kifejezést hasznaljak, valdjaban nem allithat6, hogy nem tesznek
semmit. A ,,semmi’, amirdl azt gondoljak, hogy megragadja az altaluk végzett tevékeny-
séget, valojaban mindig valami; altaldban olyasvalami, ami visszaszoritja a szexet vagy
akadalyozza azt. Ennek egyik formdja lehet annak elutasitdsa, hogy beszéljenek a szexu-
alitasrol egy fogyatékossaggal €16 személlyel, aki szoba hozza azt. Lehet annak a megta-
gaddsa, hogy egy pornograf tartalmia DVD-t behelyezzenek a mozgaskorlatozott személy
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DVD-lejatszojaba, vagy annak kijelentése, hogy munkakoériiknek nem része egy mozgas-
korlatozott par részére torténd segitségnyujtas, akik viszont nem tudnak egymas mellé fe-
kiidni, és nem tudjak simogatni egymast segitség nélkiil. A ,nem csindlok semmit” maga-
ban foglalja az ahhoz val6 ragaszkodast, hogy egy fiatalember eltavolitsa a haldszobdjaban
1év6 pornograf képeket, mivel a hdlészobaja egyben azoknak a néknek is a munkahelye,
akik személyi asszisztenseként dolgoznak. Ide tartoznak tovabba az olyan tevékenységek
is, mint példaul a szellemi fogyatékossaggal él6 felndttek szdmadra szervezett tancesten
arra hivatkozva elszakitani egymastdl egy olelkezd part, hogy ideje kavésziinetet tartani.
Mindezt annak érdekében, hogy kiilonvélasszak 6ket, miel6tt tulzottan koétédni kezdené-
nek egymashoz.

A Svédorszagban fogyatékossaggal é16 felnSttekkel dolgozd nék és férfiak elmondasa sze-
rint annak, hogy ,,nem csindlnak semmit” a szexualitas tekintetében, az egyik oka az, hogy
nem lehetnek biztosak abban, hogy a szellemi fogyatékossaggal él6 vagy jelentésen moz-
gaskorlatozott személyek valéjdban mit akarnak. ,,Hogyan lehetek teljességgel, 100%-ban
biztos, hogy valoban megértem, amit az a személy ténylegesen akar?” — mesélték tobben is.

A kérdésre adott biztos vélaszuk mindig ugyanaz volt: nem tudhatom. Tovabba fi-
gyelmen kiviil hagyva annak fontolgatasat, hogy hogyan lehet barhol barki ,teljességgel,
100%-ban biztos” abban, hogy valaha is ténylegesen megértették, amit barki is akar (be-
leértve magukat is, amennyiben valaki Freudhoz hasonléan gy gondolja, hogy az embe-
reknek van tudatalattijuk), a személyi asszisztensek, tanacsadok és mas szakemberek, akik
osztottdk ezt az aggodalmat, kérlelhetetlen kovetkeztetésre jutottak. Arra, hogy mivel
nem tudnak gondolatot olvasni, a szexudlis kapcsolat létesitésére iranyulo segitségnyujtds
a fogyatékossaggal él6 személyek szamara elnyomds vagy visszaélés is lehet. Ennélfogva
jobb, ha semmit sem tesznek. Igy legaldbb senki nem csinalt semmi rosszat.

Ugy tinik, hogy a danok, svéd tdrsaikkal ellentétben, élnek a kockazattal. A fogya-
tékossaggal €16 felndttek otthondban dolgozd dén szocidlis munkasok olyan anyagokat
szolgaltatnak a lakdknak, amelyek tajékoztatjak 6ket arrol, hogy a szexualitasrdl lehet be-
szélni, s6t, tamogatjak 6ket, ha erre terelik a szot. Azért kezdeményezik ezt, mert tudjak,
hogy sok velesziiletett betegséggel, példaul Down-szindrémaval vagy cerebrilis parézissel
kiizd§ felnétt kevés szexudlis oktatdst kapott, vagy egyaltalan nem részesiilt benne, és azt
is tudjak, hogy valészintitlen, hogy sokan koziilitk barmit is hallottak volna a szexrél az
6ket gondozo sziil6ktdl sziil6ktol, mieldtt az otthonba koltoztek.

Amikor Ingrid, egy 26 éves cerebralis parézissel él6 né abba az otthonba koltozott,
amelyben mar 6t éve él, kapott egy brosurat, amelyet a személyzet készitett és beillesztett a
minden j lakénak adott informaciés csomagba. A brosuraban a kévetkez6khoz hasonlok
alltak: ,,[m]inden ember szexualis 1ény, és joga van a szexualis élethez”. ,,Ha a lakok kérik,
a személyzet segitséget nyujt a tandcsaddsban és a szexualis segédeszkzok beszerzésében,
vagy szexudlis tandcsaddhoz irdnyitjak a lakot”, valamint ,,[a]z alkalmazottak kotelesek
megmosni és megtisztitani a lakok szamara a hasznalt szexualis segédeszkozoket”. Ez a
brosura arra késztette Ingridet, hogy a szexr6l kérdezze az egyik alkalmazottat.

Nem tudtam, hogy van szexualitisom - mondta nekem Ingrid. - Volt néhany 6rank a
szexr6l a fogyatékossaggal €16k iskoldjaban, ahova jartam, de arrdl beszéltiink, hogy mi a
méh és a menstruacié. Nem tudtam, hogy van szexualitisom. Tehat amikor idekertiltem,
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rakérdeztem, és azt mondtak: ,,Igen, neked is van, és kaphatsz segitséget a megismeréséhez,
ha szeretnéd, és rengeteg kiilonféle szexualis segédeszkoz all rendelkezésre” Nagyon oriil-
tem neki, amikor kiderdlt, mert kordbban nem tudtam.

Daénidban azokban az esetekben, amikor a szex témaként meriil fel, és az otthon adott
alkalmazottja nem kétségteleniil biztos abban, hogy teljességgel megértette a segitségért
folyamodo személy kivansagait — mert az illeté személynek példaul nincsenek verbalis
nyelvi készségei —, akkor behivnak egy masik alkalmazottat. Ezt a személyt megkérik,
hogy iiljon Ossze a segitséget kérd személlyel és azzal az alkalmazottal, aki vallalja, hogy
segit a lakonak. Az alkalmazott felkéri a segitséget kérd személyt, hogy ismételje meg
kéréseit, és a harmadik személyt megkérik, hogy erdsitse meg az alkalmazott kérésekre
vonatkozé értelmezését. Azokban a ritka esetekben, amikor egyik alkalmazott sem biztos
abban, hogy pontosan érti, amit a fogyatékossaggal él6 személy szeretne, mindaddig sem-
mit sem tesznek, amig nem tudnak tobbet megtudni az illet6tél, és biztosak nem lesznek
abban, hogy megértették 6t.

Ezeknek a példaknak a célja azt szemléltetni, hogy mikozben a svédeket megbénitja az
a felismerés, hogy nem lehet megismerni egy masik ember gondolatait, és igazolja sza-
mukra a tétlenséghez vagy obstrukciohoz val6 visszavonulast, addig a sulyos fogyatékos-
saggal é16 emberekkel dolgoz6 danok kockdzatot vallalnak. A svéd segit6khoz és a legtobb
emberhez hasonléan 6k sem gondolatolvasék. De hajlandéak elfogadni ezt a bizonyta-
lansagot, és kibéviteni a latokoriiket azért, hogy masokkal is kapcsolatba Iéphessenek —
masokkal, akikrél tudjak, hogy soha nem fogjak éket teljesen megérteni, am akikre ennek
ellenére képesek olyan felnéttként tekinteni, akik figyelmet és méltosagot érdemelnek.
Mindent megtesznek a kommunikaciéért és a kommunikacié megkdnnyitéséért, még
azokkal az emberekkel szemben is, akiknek a kommunikacios képessége korlatozott, és
akik jelentds kozbenjaras és segitség nélkiil nem képesek magukért beszélni.

A dén segit6k nemcsak azt ismerik fel, hogy a jelentds testi és szellemi fogyatékossaggal
él6knek erotikus vagyaik lehetnek, hanem azt is, hogy segitségre is sziikségiik van ahhoz,
hogy megértsék, feltarjak és kifejezzék ezeket a vagyakat. Ez a felismerés és az ez iranti
aktiv elkotelezettség fontos dolgot jelent. Nem ,valaki helyett beszél”. Hanem ,,foglalkozik
vele”. Felismeri az alapvet6 hasonldsagot, ugyanakkor, azonos jelentdséget tulajdonitva
neki, egyben reagdl egy 1ényeges, helyrehozhatatlan kiilonbségre is. Az ismerds hasonlo-
sag és a sok szempontbdl felismerhetetlen kiilonbség kozott az erkolesiség tere huzodik.

Nyilvanossagra hozatal és akadémiai 6nismeret

Tom Shakespeare szociologus, a fogyatékossagtanulmanyok egyik vezet$ kutatodja, aki e
teriileten kérdések széles kore irdnt tanusitott pragmatikus, értelmetlenséget kizaré meg-
kozelitése révén vélt ismertté, kitért az identitds és a kutatds kapcsolatara. Shakespeare
kevéssé tiirelmes azokkal a fogyatékossaggal él6 aktivistakkal és kutatokkal, akik Fran
Branfieldhez hasonldan elutasitjdk az elképzelést, hogy a nem fogyatékossaggal él6 embe-
rek kutathatjak vagy nekik kellene kutatniuk a fogyatékossaggal éléket. ,Csak azért, mert
valaki fogyatékossaggal éI” — mondja Shakespeare —,

replika

257



258

nem jelenti, hogy automatikusan betekintést nyer mas fogyatékossaggal él6k életébe. El6-
fordulhat, hogy egyetlen ember tapasztalata nem mindésiil jellegzetesnek, és megtévesztd
lehet a fogyatékossag jellegének tekintetében. Mivel a betegségek annyira sokfélék, lehet,
hogy a valamely betegséggel él6 személynek nincs nagyobb betekintése egy masik beteg-
séggel é16 személy tapasztalataba, mint egy betegség nélkiil é16 személynek. [...] Az az el-
képzelés, miszerint a betegség létfontossagu a betegség megértéséhez, veszélyesen esszen-
cialista (Shakespeare 2006: 195).

Shakespeare nem foglalkozik azzal a kérdéssel, hogy miért van jelen olyan jelents mér-
tékben a nyilvanossagra hozatal a fogyatékossagtanulmanyok szakirodalméban, és a
konyvben, amelybdl a fenti idézet szarmazik, a sajat fogyatékossagat (achondroplasia vagy
torpendvés), ahogyan azt a kozmegegyezés eldirja, mar bevezetd fejezetének negyedik
lapjan ismerteti. Ezt azonban nem annyira egyfajta identitasalapt prediszkurziv tekintély
megszerzése végett teszi, hanem sajat intellektudlis és tarsadalmi palyaja magyarazatanak
szanja (az imént idézett résznek ezt vilagossa kellene tennie).

Shakespeare ugy beszél a fogyatékossagardl, mint ahogy a tanulmany elején emlitett
Rosemarie Garland-Thomson és Susan Wendell beszél a sajat fogyatékossagarol, azaz
mint ami fontos és relevans érdekei és perspektivai szempontjabol.

Es ez valoban kétségteleniil kiemelkedd fontossaggal bir. De a kérdés az, hogy szigoru-
an véve kijelenthet6-e, hogy ugyanakkor mindig sziikséges vagy elégséges.

Sajat esetemben az, hogy jelentés szellemi és fizikai betegséggel é16 hugom testvéreként
néttem fel, lehet, hogy fokozta az érzékenységemet és érzékelSképességemet a fogyatékos-
saggal kapcsolatos kérdésekben. Mint azt korabban emlitettem, szeretném azt hinni, hogy
a Kellyvel valé kapcsolatom arra szocializalt, hogy empatikusabb és tiirelmesebb legyek,
mint amilyen egyébként lettem volna, és hogy ez segitett nekem tisztelettel és megbe-
csiiléssel fordulni a kiilonbozdség felé. Kétségtelentil alkalmassd tett annak a megértésé-
re, hogy a nem fogyatékossdggal él6 emberek korében a fogyatékossdgra adott altaldnos
valaszok — példaul a szanalom, a szorongas, a félelem és az értetlenség — rendszerint a
tapasztalatlansag és a tudatlansag eredményei.

Azonban az idealis esetben tanit6 hatdsu személyes torténetem egyetlen vonatkozasa
sem zdrja ki annak lehet6ségét, hogy kutatoként mégis lekezeld, foldhozragadt és artalmas
tudast hozzak létre a fogyatékossaggal é16 emberekrol.

Egy olyan személyrdl, akinek példaul az én gyerekkoroméhoz hasonld tapasztalatai
vannak, konnyedén elképzelhets, hogy konyvet irhatna a fogyatékossag és a szexualitas
skandinaviai viszonyardl, amelyben elismerden irna a svédekrél, ahelyett, hogy kritikusan
feleldsségre vonna Sket, mint ahogy azt a tarsszerzdmmel kozosen tettiik. Elismerden
azért, ahogyan elutasitjak a fogyatékossaggal él6 emberek szexualis életével valo foglal-
kozast, hisz mind tudjuk, hogy soha nem lehetiink teljességgel, 100%-ban biztosak afeldl,
hogy valéban megértjiik, amit a stlyos fogyatékossaggal é16 emberek valdban akarnak,
és ezért jobb, ha nem tesziink semmit, minthogy kockaztassuk azt, hogy valamit rosszul
csindlunk.

Az, hogy kritikus vagyok azzal szemben, ahogyan a svédek kezelik ezeket a kérdéseket,
kevésbé hozhatd Gsszefiiggésbe a személyes torténetemmel, joval inkabb figg attdl, hogy
a kutatdsomat egy sszehasonlitas alapjan terveztem meg - ez pedig végiil ravilagitott a
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svéd obstrukcidra a dan facilitaldssal valé szembeallitas soran. (Fontos megjegyezni, hogy
a tarsszerz6mmel egyiitt nem szdmitottunk ennek a kontrasztnak ilyen mértéki intenzi-
tasara. Mivel Svédorszag és Dania oly sok tekintetben hasonld, ugy gondoltuk, hogy a két
orszag ebben a kérdésben is sokkal inkédbb hasonld, mintsem egymastdl eltéré lesz — fel-
tételezésiinkrdl gyorsan kidertilt, hogy teljes mértékben téves).

Az 6nismeret nagyszert dolog. Tarsadalmi helyzetiink, identitasunk és az a kép, amely
masokban alakul ki rélunk, egyértelmiien mind donté szerepet jatszanak abban, hogy mi-
ként éljiik az életiinket, és hogy mi, akik elég szerencsések vagyunk ahhoz, hogy egy-egy
szakteriilet kutatojaként keressiik a kenyeriinket, érdeklédni kezdjiink bizonyos kérdések
irant, és kutatasokat végezve vizsgaljuk ezeket. De a betekintés, az empatia, a kapcsolat
vagy a progressziv eré pudingjanak, amelyre tudosként igényt tarthatnank, kétségtelentil
az evés a probdja: az altalunk létrehozott tudasban, valamint épp az e tudas altal feltart ta-
pasztalatokban, perspektivikban és problémakban keresendé. Annak, hogy kik vagyunk,
és mi a személyes torténetiink, oridsi vagy akdr elenyészd jelentésége is lehet. Hisz végso
soron ki donthet errél? Es mi alapjan?

Ami kétséget kizaroan szamit, az az elvégzett munka. Tom Shakespeare emlékeztetéje,
miszerint a fogyatékossag dltal nem nyer privilegizalt betekintést mas fogyatékkal él6k
életébe, olyan megfigyelés, amelyrél azt gondolom, hogy kevés ember vitatnd. A fogyaté-
kossagtanulmanyok szakirodalmaban azonban ennek a magatdl értet6d6 igazsagnak az
elismerését folyamatosan bearnyékolja a fogyatékossaghoz ftiz6d6 kapcsolat feltardsara
irdnyuld felszélitds. Mint mar emlitettem, ennek a felbujtasnak az egyik oka a fogyatékos-
sag tarsadalomba torténé bevezetésének viszontagsagaiban és az erre adott reakciokban
rejlik - egy olyan vad, amivel szemben barkinek, ha kapcsolatba kertil vele, meg kell vé-
denie magat.

Ennek oka részben abban rejlik, hogy a tarsadalom- és a human tudoményokban to-
vabbra is fenndll a masok helyett valé beszélés problémaja koriili szorongas; szorongas,
amelyet el kellene fojtani, ha valaki maga is tagja a sz6ban forgd csoportnak, vagy amikor
a sajat feminista/queer/posztkolonialis/crip johiszemiiségét lattatja, kifejezetten utalva
arra, hogy parbeszédet folytatott és tisztelettel meghallgatta a masik mondanivalojat.

Ez a fajta szorongds feldiihiti a hozzdm hasonl6 antropolégust, mert az antropologia
mint tudomdnydg azon az elképzelésen alapszik, hogy egy személynek nem kell az dltala
tanulmdnyozott embercsoport tagjanak lennie ahhoz, hogy ill§ tisztelettel kapcsolatba
léphessen veliik és képviselje 6ket. (A tudomanyag els6 néhany évtizede sordn létezett egy
iratlan, de szigortian betartott szabaly, miszerint az adott személy valdjaban nem lehetett
tagja az altala vizsgalt csoportnak - a sajat csoportunkhoz tartozé személyek tanulmanyo-
zdsa a szocioldgia vagy az etnoldgia, nem pedig az antropoldgia feladata volt.)

A nyugati tudas mas formaihoz, kiilonosen a leginkabb a 19. szdzadbdl szarmazdkéhoz
hasonldan, az intézményesiilt antropoldgianak is gyarmatosité multja van, és hozzgjarult
azokhoz az egzotizdl6 diskurzusokhoz, amelyek megerdsitették az imperialista uralmat,
valamint a kisebbségek és nem nyugati szubjektumok tarsadalmi és gazdasagi alarendelt-
ségét. Es hasonléan a nyugati tudas tovabbi olyan formaihoz, amelyek mésokrol szélnak,
az antropoldgia is alaposan betitétte a fejét az 1980-as években, amikor a posztkolonialis
kritikusok megnevezték és megirtdk az orientalizmust, és amikor meger6sodott az
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identitdspolitika, ami meghatarozta a masok helyett valé beszélés problémédjanak axioma-
it, amelyekre mar kitértem ebben az esszében.

De az 6sszes probléma ellenére, amelyek meglétével kapcsolatban valdszintleg a tu-
domanyteriilet valamennyi muveldje egyetért, az antropologia eldfeltétele — és igérete —
az, hogy nemcsak képesek, hanem kotelesek vagyunk képviselni a téliink nagymértékben
kiilonboz6 embereket. Az antropolégia el6feltétele/igérete az, hogy a kiilonboz6ségb6l
tanulunk. A kiilonbozdség gyarapit. Felkavar, kiterjeszt, felerésit, dtalakit. Es a kiilonbo-
z0ségbe valo tisztelettel torténd bevonddas mindig magaban hordozza a kockazatot. Ez
részben politikai és episztemoldgiai (lehet, hogy minden rosszul siil el), ugyanakkor sze-
mélyes is — az antropologiai terepmunkat annak gyakorldi olyan transzformativ tapaszta-
latnak tekintik, amelynek kovetkeztében a kezdetekéhez képest a végén egy masik ember
néz majd vissza a titkorbol.

A kiillonbozdséggel vald taldlkozasnak ez a transzformald hatdsa az a pont, ahova el
szeretnék jutni ennek az esszének a lezarasahoz.

A fogyatékossagtanulmanyok szakirodalmaban a fogyatékossag vagy a fogyatékossag-
gal valé kapcsolat nyilvanossagra hozatala a sztazis gondolatara timaszkodik. Mivel a
szerz$ valamiféle (fogyatékos) ember, vagy bizonyosfajta kapcsolatokkal rendelkezik, a
hatalomtol valé megfosztottsag és a marginalizacio tapasztalataival valo osszekapcsolo-
dasa egyszertbb.

Ez lehet, hogy igy van, vagy bizonyos esetekben van igy. De eltekintve azoktol az ese-
tektdl, amelyekre ez egyaltalan nem vonatkozik (amikor egy bizonyos fogyatékossaggal
- példaul gerincvel$-sériiléssel — él6 személy nem érez semmiféle Gsszetartozast mas
tipust fogyatékossaggal él6 csoportokkal, példdul Down-szindrémas emberekkel, vagy
akar egyenesen sérelmezi, ha egy kalap ald veszik ezekkel a csoportokkal), természetesen
vannak helyezetek, amikor az ellenkezdje is igaz: van, aki éppen azért tud a hatalomtél
valé megfosztottsag és a marginalizacid tapasztalataihoz kapcsolddni, mert az illeté nem
valamiféle ember, vagy nem rendelkezik bizonyosfajta kapcsolatokkal.

Ez Iris Marion Young alldspontja az aszimmetrikus reciprocitasrol: az, hogy képesek
vagyunk ugy foglalkozni a kiilonbozdséggel, hogy kozben nem romboljuk hasonlésagga.
Ugy gondolom, hogy az aszimmetrikus reciprocités ékes modon jellemzi a dan csoport
otthoni alkalmazottai és mas segit6k elkotelezettségének modjat, akik a jelentds fogyaté-
kossaggal é16 emberek erotikus életével foglalkoznak. Ezek a segiték felismerik a hason-
lésagot (a fogyatékossaggal él6 felnéttek ugyanolyan felndttek, mint 6k, és a legtobb fel-
néttnek erotikus vagyai és szexualis sziikségletei vannak), ugyanakkor a kiilonbozdséget
is kritikusan felismerik (a fogyatékkal é16 feln6tteknek segitségre lehet sziikségiik vagya-
ik megértéséhez és megvalositdsahoz, valamint igényeik kielégitéséhez). A segiték nem
azért csinaljak, amit csinalnak, mert maguk is fogyatékossaggal élnek (a legtobbjitk nem
él fogyatékossaggal), vagy mert elséfoku rokonuk egy fogyatékossaggal él6 ember (lehet,
hogy van ilyen, de a tobbségre nem ez jellemzs). Azért csinaljak, mert el kell végeznitik
a munkajukat. Ez a munka pedig — amelyet anélkiil végeznek, hogy ugy éreznék, mintha
kotelesek lennének szint vallani a fogyatékossaghoz fiz6d6 személyes kapcsolatukrol —
lehetGséget teremt arra, hogy kiterjesszék 6nmagukat. Arra invitalja 6ket, hogy segitsenek
létrehozni és kialakitani egy olyan erkolcsi teret, amelyben vallaljak a megszolitassal jaro
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kockazatot, hogy megkonnyitsék a kommunikaciot, a feleldsségvallalast (mind a valasz-
készségre, mind a kozombosség elutasitdsara vonatkozoan), az elkotelezettséget és a gon-
doskodast.

Ha a tudomdnyos onismeret barmit is szamit, akkor az értéke biztos abban rejlik, hogy

"o

valami hasonlét tegyiink. Ertéke az én kiterjesztésében, nem pedig a megerésitésében rejlik.

Tudésként nekiink is van feladatunk. Es bar az, hogy miféle emberek vagyunk, illetve
hogy az identitasunk és személyes torténetiink milyen 6tvozetét hordozzuk magunkkal,
soha nem irrelevans a tudomanyos munkak szempontjabol, mindez soha nem lehet ele-
gendé biztositéka annak, hogy az altalunk létrehozott tudds majd valami varazslatos mo-
don hibaktdl mentes lesz vagy fel lesz vértezve a kritika ellen. A fogyatékkal élékkel kap-
csolatos munkam nem azon all vagy bukik, hogy a fogyatékkal é16 higommal milyen volt
a kapcsolatom. Azon all vagy bukik majd, ahogyan azok az emberek, akikkel dolgoztam,
atalakitottak a vilag iranti elkotelezettségemet, és azon, hogy miként sikeriil vagy miként
nem sikeriil kozvetitenem ezt az elkételezettséget.

Forditotta Barabdas Blanka
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