Petri Gibor MIERT NEM AZ ERTELMI
FOGYATEKOS ES/VAGY
AUTISTA EMBEREK VEZETIK
AZ ERDEKEIKET KEPVISELO
SZERVEZETEKET? —
KUTATASI OSSZEFOGLALO

Absztrakt

Az értelmi fogyatékossdggal €18 és/vagy autista emberek érdekvédelmi mozgalomban val6 részvétele kevéssé ku-
tatott téma. Az aldbbi tanulmdny, egy doktori kutatds rovid 6sszefoglaldja, annak jir utdna, hogy miért nem az
autista és/vagy értelmi fogyatékossdggal él6 emberek vezetésével zajlanak a réluk sz616 érdekvédelmi diskurzusok.
A tanulmdny empirikus, Magyarorszdgon ¢és az Egyesiilt Kirdlysdgban gy(jtott adatok alapjdn mutatja be az érin-
tettek bevondddsdnak rendkiviil alacsony szintjét, és azt, milyen tényezdk segitik vagy akaddlyozzdk az autista és/
vagy értelmi fogyatékossdggal €16 embereket az érdekvédelemben.

A doktori kutatist a University of Kent Tizard Osztondjja tette lehetévé.

Kulcsszavak: autizmus, értelmi fogyatékossdg, érdekvédelem, civil szervezetek, szegénység, internet

Bevezetés

A fogyatékos emberek mozgalma — ideértve a fogyatékos emberek és csalddtagjaik, valamint
a szakembercsoportok altal alapitott szervezeteket és informalis kozosségeket — kezdettdl fog-
va azzal az igénnyel lépett f6l, hogy hangot adjon az érintett fogyatékos személyeknek. Mdra
elfogadott és széles korben hangoztatott kovetelménnyé vilt, hogy a fogyatékos emberek szer-
vezeteit fogyatékos emberek vezetik és kontrolldljak. Ez aldl két csoport tdnik kitart6 kivétel-
nek: az értelmi sériilt és autista emberek csoportja, akiket tovdbbra is sziilék, csalidtagok vagy
szakember érdekvéddk, esetleg szolgdltatisvezetdk képviselnek az érdekvédelmi szervezetek-
ben. Az értelmi sériilt és autista emberek érdekképviseletét még a — ,semmit rélunk nélkiiliink”
elvét emberi jogi alapon hirdet — emberi jogi szervezetekben és diskurzusokban is sziil6k
és nem-fogyatékos érdekvéddk ltdk el (Petri és mtsai, 2017). Az elmdlt évtizedekben ezt
a problémdt — és az értelmi fogyatékossdggal él6 emberek marginalizaléddsit a Magyarorszd-
gon fogyatékossdg tanulmdnyoknak vagy fogyatékossigtudomanynak ismert teriileten — tobb
kutatd is jelezte (példdul Chappell, 1998; Boxall, 2002; Dowse, 2009; Stalker, 2012; Ryan,
2016). A helyzet mégis dltalinosnak mondhaté mind Magyarorszdgon, mind nemzetkozileg.
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Habadr egyre t6bb olyan — rendszerint kisebb vagy forrdshidnnyal kiizdé — szervezet van, amit
értelmi sériilt vagy autista emberek alapitottak és vezetnek, a szervezetek zomét, és a legna-
gyobb, orszdgos szervezetek szinte mindegyikét tovabbra is sziil8k és szakemberek kontrolldl-
jik Eurépa-szerte. Kutatdsomban annak jartam utdna, hogy mi ennek az oka.

Az aldbbiakban a fenti problémdt feltiré kutatds f6bb eredményeinek leirdsa kovetkezik.
A kutatdst 2015 és 2018 kozott végeztem a University of Kent Tizard Centre-ben, Canter-
buryben. Témavezetim Julie Beadle-Brown és Jill Bradshaw, disszertdciém opponensei Dan
Goodley és Damian Milton voltak.

A kutatdsi megkozelités

A kutatds tervezésekor a cél nem az autista és értelmi sériilt emberek érdekvédelmi helyzetének
leirdsa volt egy adott orszdgban vagy nemzetkozileg (példdul a szervezeteket vezetd testiiletek
feltérképezésével) — célom ehelyett az érintettek mozgalomban betoltott helyzetét befolydsold
tényez8k feltdrdsa volt. F6 kutatdsi kérdésem ezért a kovetkezd lett: ,,Melyek azok a faktorok,
amelyek segitik vagy hdtrdltatjik az értelmi sériilt és/vagy autista embereket az érdekvédelmi moz-
galomban?” A kutatds tehdt nem leir6, hanem feltiré jellegii volt, ehhez illeszkedd kvalitativ
médszertannal.

A kutatds adatforrdsait tekintve elsésorban az érdekvédelemben komoly, tébbéves ta-
pasztalattal rendelkezd résztvevékkel késziilt interjikra és fékuszcsoportokra épiilt. Annak
érdekében, hogy minél gazdagabb adatot gytjthessek, ellentétben a sok, hasonlé kutatdsban
megszokott dontéstdl — amikor rendszerint kizdrdlag értelmi sériilt és/vagy autista onérvénye-
sit6ktdl szdrmazé adatot elemeznek —, én egy sokkal nyitottabb, inkluzivabb megkozelitést
alkalmaztam, és tobbféle érdekvédd csoporttdl egyszerre gytijtottem adatot. Ennek az volt az
elénye, hogy az érdekvédelemben részt vevd dsszes csoport tapasztalatait be tudtam épiteni
az adatelemzésbe, hiszen kutatdsom kontextusa az érdekvédelem, amelyen kozosen osztoznak
kiilonboz6 csoportok. A f6bb csoportok meghatdrozdsdnadl a szakirodalomban meghatdrozott
(példdul Wehmeyer et al., 2000; Bylov, 2006; Waltz, 2015; stb.) csoportokra és az érdekvédel-
mi gyakorlatban azonosithaté csoportokra tdmaszkodtam (1. dbra). Ilyen csoportok voltak:

o Ertelmi sériilt és autista érdekvédik (,onérvényesitdk”), ideértve olyanokat is, akik mind-
két diagnézissal rendelkeznek. Néhdny résztvevének ezen tdl volt mds fogyatékossiga
is, példdul ldtds- vagy mozgssériilés. Volt kozottiik olyan is, akinek szintén autista vagy
értelmi fogyatékossiggal él6 gyermeke is van.

o Sziilé-érdekvédék, ideértve mind az értelmi fogyatékossdg, mind az autizmus terén
miikodé szervezetek, kollektivék, helyi csoportok tagjait is, akiknek legaldbb egy gyer-
meke értelmi sériilt és/vagy autista.

*  Hivatdsos érdekvédsk, példdul érdekvédelmi szervezetek munkatdrsai, munkdjukban
érdekvédelemmel foglalkozé segitdk, szocidlis munkdsok, kozosségi munkdsok, civil
szervezeti munkatdrsak, jogdszok.
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Sziili-érdekvéddk
Autista és értelmi sériilt emberek
sziilei, csalddtagjai

Onérvényesiték Hivatdsos érdekvéddk
Autista és/vagy értelmi fogyatékossiggal é18 Ertelmi fogyatékossiggal él6 autista emberek
érdekvéddk érdekvédelmében dolgozék

1. ABRA. A RESZTVEVOI CSOPORTOK

Természetesen a fenti hdrom csoport sok esetben dtfed: a kutatdsba vont sziilék tobbsége ak-
tivan dolgozott érdekvédd szervezetben is; tobb hivatdsos érdekvéddrdl deriilt ki adatfelvétel
kozben, hogy van fogyatékossdggal €18 csalddtagja, példdul gyermeke vagy testvére; és tobb
értelmi sériile résztvevd fizetett érdekvédelmi allast toleote be, azaz hivatdsos érdekvédéként is
dolgozott.

A kutatdsba 8sszesen 43 {8t vontam be (1. tdbldzat). A résztvevék tobbsége 26 és 45 év
kozotti volt, néhdnyan ennél iddsebbek. A kutatds célja megkovetelte, hogy tapasztalt résztve-
v6k osszdk meg véleményiiket, hiszen a fogyatékosiigyi érdekvédelmi mozgalom megismerése
tobb évet vesz igénybe. Ezért a rekrutdciéndl kiilon figyelmet kapott, hogy lehetéleg senior,
de legaldbbis igen tapasztalt érdekvéddkkel késziiljon adatfelvétel. Tehdt minden résztvevének
komoly tapasztalata volt az érdekvédelemben, sok esetben (jellemz8en hivatdsos érdekvéddk-
nél és tobb sziilénél) ez 15-20 éves, vagy ennél is hosszabb gyakorlatot jelentett. A résztvevék
jelentds részének tapasztalata hdrom és tiz év kozote volt, ebbe a csoportba f8leg autista és
értelmi fogyatékossaggal él6 6nérvényesiték és néhdny sziil§ tartozott. A résztvevék hdttere is
véltozatos volt: voltak civil szervezeti munkatdrsak, sziildcsoportok vezetdi és tagjai, szerve-
zetalapitdk, jogeseteket vivd jogdszok, emberi jogi szervezetek munkatdrsai, kozosségi mun-
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kdsok, képz8k, egyéni érdekvéddk (blogger, tréner), kozosségalapitd és érdekvédd vezetdk,
orszdgos reprezentativ szervezetek vezetdi, regiondlis erny8k vezetdi stb.

A résztvevéket két orszdgbdl, az Egyesiilt Kirdlysdgbdl és Magyarorszdgrol toboroztam.
A toborzisban segitségemre volt a University of Kent Tizard Centre kapcsolati hdléja, vala-
mint sajét kapcsolatrendszerem, de ezen til hélabda-mddszert is alkalmaztam, és rekrutdltam
brit érdekvédelmi rendezvényeken is. Habdr a kutatdst két, részben eltérd érdekvédelmi rend-
szerli orszdgban végeztem, a célom nem a két orszdgban él6 gyakorlatok 6sszehasonlitésa volt,
azaz ez nem egy osszehasonlit6 kutatds volt. Ehelyett a fékusz a két orszagbél szdrmazé adatok
kozotti hasonlésdgokon volt. Mésképp fogalmazva: a cél az volt, hogy meghatdrozzam azokat
a tényezSket, amelyek mindkét orszdgban akaddlyozzdk vagy segitik az autista és értelmi sériilt
embereket az érdekvédelmi mozgalmon beliil. Ezzel a megkozelitéssel a célom az volt, hogy
mind nemzetkozileg, mind a két orszdgra vonatkozé érvényességli eredményeket célozzak.
Feltételezhetd ugyanis, hogy amennyiben a két — eltérd felépitésd, eltérd eréforrdsokkal bird
és eltérd torténetd civilszektorral biré — orszdgban hasonlé tapasztalatokat taldl a kutatds, agy
azok mdshol is érvényesek lehetnek: az autista és értelmi sériilt emberek mozgalom beliili
marginalizdciéjanak okai és mechanizmusai tehdt hasonléak lehetnek mds orszdgokban is.
A minta nagysiga és szdmos alcsoportra (lisd 1. tdbldzar) osztottsdga miatt nem volt kutatdsi
cél a férfi és nd érdekvéddk tapasztalatai kozott kiilonbség elemzése — ez késébbi kutatdsok
feladata lehet.

A fenti célnak megfelelden a két orszdgban torténd adatgyijtés sordn egyazon méd-
szertant és tematikdt (interju-, illetve fékuszesoport forgatokonyvet) alkalmaztam. A brit
résztvevék meghivdsa sordn figyelembe vettem, hogy lehetdleg t6bb régiébdl vilasszak je-
lentkez8ket, igy — habdr a interjtalanyok jelentds része dél-angliai lakéhelyt volt —, voltak
résztvevok Eszak—Aninébél, Wales-bél, Eszak—ftorszégbél stb. A magyar résztvevék tdlnyomé
tobbsége Kozép-Magyarorszdgon élt és dolgozott, de volt vilaszadé Kelet-Magyarorszagrél és
Eszak-Dunantilrdl is.

Az adatgytjtés kozbeni id8pont- és helyszinegyeztetéssel kapesolatos problémak, valamint
egyéni igények miatt a brit résztvevékkel nem volt lehetséges f6kuszcsoportot szervezni, ezért
ott kizdrdlag interjis médszerrel gydjtottem adatot. A két adatfelvételi médszer kozoeti kii-
16nbségek a vélasztott médszertan — tematikus elemzés (Braun és Clarke, 2012) — és az in-
terju/fokuszesoport tematikdk azonossiga miatt csak kevéssé befolydsoltak az eredményeket.
(Némi kiilonbség adédhatott abbdl, hogy a fokuszcsoport-résztvevék egymds véleményére
reflektdlva esetenként sarkosabb vagy épp enyhébb véleményt fogalmazhattak meg, mint az
egyéni interjin résztvevék.)
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1. TABLAZAT. A KUTATASBAN RESZT VEVO SZEMELYEK SZAMA ES CSOPORTHOZ TARTOZASA

Eovesiilt Kirdlvsa M , Résztvevék
esiilt Kirdlysa agyarorsza
gy ysag gy g széma

) 4 interja (2 egyéni;
Ertelmi fogyatékossdggal ja ‘gy ., 1 fékuszcsoport (n=3) .,
i S 1 csoportos interju, L, , . 8 f8
él6 érdekvéddk 2 + 1 interju = 4 résztvevd

n=
1 fékuszcsoport (n=4
Autista érdekvéddk 5 interju o, P ,( ) . 1118
+ 2 interju = 6 résztvevd

Sziilék és hivatdsos érdekvé- | | 1 fékuszcsoport (n=5) ,

0K S A0S SEENE 4 e Kuszesopore (=) 145
dék (értelmi fogyatékossdg) + 4 interji = 9 résztvevd
Sziil6k és hivatdsos érdekvé- | . 1 fékuszcsoport (n=4) .,

., . 5 interja L, i . 10 f8
dék (autizmus) + 1 inerju = 5 résztvevd

.. Osszesen: Osszesen:
OSSZESEN ) ., ] ., N= 43 résztvevd

N= 19 résztvevd N= 24 résztvevd

Az adatfelvételt 2016. oktéber és december kozott végeztem Magyarorszdgon, és 2017. janudr
és méjus kozote az Egyesiilt Kirdlysdgban. A résztvevék a meghivdskor kimeritd informéci-
ot kaprak a kutatds céljardl és az etikai keretekrdl: mindenki kapott (a) informécids laport,
(b) részvételi beleegyezd nyomtatvanyt és (c) panasztételi lapot — ezeket a dokumentumokat
magyar és angol nyelven, illetve magyar és angol konnyen értheté nyelven is elkészitettem
és elérhetdvé tettem. Sziikség esetén az interjikat a résztvevd igényeire, példdul szenzoros
érzékenységére tekintettel csendes, zavarmentes helyre szerveztem. Tébb interjat telefonon,
illetve Skype-on készitettem. Az adatfelvételt 2017. juniusban hagyta jévd a University of
Kent Tizard Centre Etikai Bizottsdga.

F6bb eredmények

Az érintettek bevondsa

Az interjik és fékuszesoportok tematikdjaban helyet kapott a kévetkezd kérdés: ,,On szerint
milyen mértékii a bevondddsa a dontéshozatalba az érdekvédelmi szervezeteken beliil az autista/
értelmi fogyatékossdggal él6 embereknek?” Annak érdekében, hogy a vilaszokat a két orszdg és
a szdmos résztvevi nézépont kozote dsszevethetdvé tegyem, a bevonds vizsgélatdhoz Arnstein
(1969) széleskorben ismert sémdjdt, az Gn. ,Allampolgdri részvétel létrdja” leirdst haszndltam
(2. dbra). Az dbrit kinyomtatva minden résztvevé megkapta, igy a fenti kérdés azzal a kéréssel
egésziilt ki, hogy a résztvevé mutassa meg, szerinte hol helyezkednek el a létrdn az autista/
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értelmi fogyatékossdggal €16 emberek. Arnstein elméletének és a vizualizdcionak az volt az
elénye, hogy egy egyszertien megérthetd és a kutatdsom kontextusdra alkalmazhaté megkoze-
litésben mutatja az érintettek bevondsdnak kérdését. Az dbrdt minden esetben roviden ismer-
tettem az Osszes résztvevének. Az dbrdt értelmi fogyatékossiggal €16 résztvevdk egyszertsitett
verziéban kapték meg, ahol az eredeti nyolc létrafok helyett csak 6t fok szerepelt.

Az 4llampolgdri részvétel 1étrdja

Allampolgari
kontroll

Delegilt

déntés

Partnerség

Lekenyerezés

Konzulticié

Tdjékoztatds

Terdpia

Manipuldcié Al"iVC[Ct[Ség

Arnstein 1969 alapjin

2. ABRA. AZ ALLAMPOLGARI RESZVETEL LETRAJA (ARNSTEIN, 1969)

A vilaszokbdél mindkét orszdgban egyértelmlien ugyanaz a minta rajzolédott ki: az au-
tista és értelmi fogyatékossdggal él6 emberek bevondsa a réluk sz6l6 érdekvédelembe csak
jelképes. A résztvevék tilnyomé tobbsége a bevondst Arnstein létrdjanak 2—4. fokdra (a
terdpia, tdjékoztatds és konzultdcié szintjére) helyezte. Néhdny résztvevd agy ldtta, hogy
a konzultdciérdl esetenként elmozdulds van a lekenyerezés felé, példdul amikor autista embe-
rek sziil6k dltal vezetett szervezetekben kapnak vezetdségi tisztséget, dm a szervezet kontrollja
lényegében ugyanigy sziildk/hivatdsos érdekvéddk kezében marad. A kovetkezd idézetek jol
szemléltetik a résztvevSk kozotd dltaldnos vélekedést:

Ott lent, a lekenyerezés alatt. .. [...] Azt hiszem, tigy dltaldban [az érintettek bevondsa] itt
van a jelképesség szintjén. Taldn meghallgatjuk dket, de a gyakorlatban nem igazdn adunk
nekik elég vdlaszidsi lehetdséget és tdmogatdst abhoz, hogy a helyzet javuljon. (Hivatdsos
érdekvédd autizmus terén, Egyesiilt Kirdlysdg)
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A részvétel mindig egyéni szinten dol el, hogy valakit mennyire vonsz be, ez egy folyamar,
de gy dltaldban szerintem az dtlag értelmi fogyatékossiggal élé az érdekvédelemben itt
van valahol kizépen, legjobb esetben is a jelképes szinten. (Hivatdsos érdekvédd értelmi
fogyatékossg terén, Magyarorszig)

Az autistdk otr vannak legalul a teljes tdrsadalomban, a terdpia szintjén. Erdekvédelemben
pedig taldn az informdcié szintje koriil. (Autista érdekvédd, Magyarorszdg)

Tobb résztvevd hangstlyozta, hogy a bevonddist firtaté kérdésre a vélasz ugyan megadhatd,
de sok esetben inkdbb folyamatokrél van szd, ahol a bevonddds szintje javulhat vagy akar
romolhat is. Az interjikban mindkettére akadt példa.

Szerintem érdekvédelemben az érintettek leginkdbb ot vannak kizépen. Az informdcié
szintjén. Amire torekednénk, az a partnerség lenne (...) persze vannak elszigetelt jé gyakor-
latok itt-ott, ahol a jelképes bevondstdl el tudnak mozdulni. (Autista érdekvédd, Egyesiilt
Kirdlysdg)

A Mencap elindult felfelé, az dllampolgdri kontroll felé, és aztdn visszament a lekenyerezés
szintjére, és mostandban szerintem a konzultdcid szintjén van. Ha a tdgabb fogyatékosiigyi
mozgalmat nézem, mdr amennyiben lérezik ilyen, akkor az a probléma, hogy az értelmi
Jfogyatékossdgnak még a libdt sem sikeriilt megvetnie ott. (Hivatdsos érdekvédd értelmi
fogyatékossdg terén, Egyesiilt Kirdlysig)

Mostandban mintha mdr kezdenénk elérni az informdcio szintjét, mar ha éppen meghall-
gatnak minket. Mdr akadnak olyan szervezetek, amik taldn komolyabban vesznek minket
és nem csak annyit mondanak, hogy “mit akarsz itt, te kis biilye’?... (Autista érdekvéds,
Magyarorszig)

A résztvevok kozotti ritkdbb dlldspont volt a részvétel magasabb fokra helyezése, amit mindkét
orszdgban néhdny, értelmi fogyatékossdggal él6 érdekvédd véleménye volt. Egy értelmi fogya-
tékossdggal él6 magyar érdekvédd szerint: ,Szerintem én itt vagyok fent az dllampolgdri kontroll
szintjén, mert megkapom az informdcidt, ami kell, é sokat dolgoztam azért, hogy ezt elérjem, és
igy segiteni tudok mdsoknak is elérni ugyanezt.” A kovetkezd beszélgetésben pedig két brit ér-
telmi sériilt akeivista hangstlyozza, hogy habdr régebben a bevondddsnak alacsonyabb fokdn
dlltak, de mdra eljutottak az dllampolgari részvétel szintjeire:

Erdekvédd 1: Mostanra gondolsz? Most biztosan a [létra] tetején vagyok! Amikor még az
intézetben laktam, annak idején inkdbb ott lent voltam, féliton a terdpia és a manipuldcié
kozitt. Tudtam, hogy semmi befolydsom nincs. Feszegettem a hatdrokat, hogy a dontés nd-
lam legyen. Mert tudtam, hogy mit akarok, nagyon is tudtam, mit akarok, de mégis hogyan
vdltoztassak ezen, egyszer ha mindennel baj van, amit csindlok?
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Erdekvéds 2: Régebben én is ot lent voltam, ALAVETETTSEG, de most fent vagyok
a partnerség és kontroll szinten. Felugrottam a manipuldcio szintjérdl. Es most fent vagyok,
a zold szinten.

Az élralanos kép — miszerint az érdekvédelmi szervezetek tobbsége nem vonja be érdemi szinten
az értelmi sériilt és autista embereket az érdekvédelembe és a szervezetek vezetésébe — egyér-
telmden igazolja, hogy a ,semmit rélunk nélkiiliink” szlogen a brit és magyar érdekvédelmi
szervezetek korében nem vagy csak ritkdn valésul meg. Ugyanakkor az is elmondhatd, hogy
értelmi fogyatékossdggal €16 érdekvéddk koziil sokan egyéni szinten fejlédést tapasztalnak, és
tobben gy érzik, 6ket bevonjik annak a szervezetnek a munkdjdba, aminél dolgoznak. Ez
az eredmény egyben azt is igazolja, hogy az értelmi sériilt emberek onérvényesité csoportjai
egyértelmiien hozzdjirulhatnak az érintettek dnbecsiilésének és dontési szabadsdgdnak kiala-
kitasihoz, beleértve az érdekvédelmi déntésekben valéd részvételt is.

Utak az érdekvédelemhez

A kutatds egyik célja az volt, hogy feltérképezze az autista és/vagy értelmi fogyatékossiggal
él6 emberek érdekvédelmét abbdl a szempontbdl, hogy az érdekvédelemben részt vev egyé-
nek milyen érdekvédelmi formdkban vesznek részt. A fogyatékostigyi érdekvédelmet vizsgald
nemzetkozi szakirodalomban szerepelnek érdekvédelmi csoportokat (példdul értelmi fogya-
tékossdggal élék ,6nérvényesitd” csoportjait) elemzd kutatdsok éppugy, mint a csoportok-
nak az egyénre gyakorolt hatdsit bemutaté munkdk (példdul az onérvényesité csoportok
szerepe az egyének életében; pozitiv hatdsok stb.). A fenti tematikdk azonban ritkdn adnak
valaszt arra a kérdésre, hogy mozgalmi vagy tdgabb tdrsadalmi szinten milyen vélasztisi le-
het8ségei vannak azoknak, akik be akarnak vonédni az érdekvédelembe. A kérdés azért is
fontos, mert ugyan a szakirodalmi — és jogi, szakpolitikai — hangsily szinte mindig a fo-
gyatékos emberek szervezetein van, ez a hangsuly szinte ldthatatlannd teszi az egyéni és in-
formalis csoportokban torténd érdekvédelmet. Az ENSZ Fogyatékos emberek jogairdl sz6lé
Egyezményének az Egyezmény végrehajtdsira vonatkozé rendelkezései (példdul 33. cikkely)
és az ENSZ CRPD Bizottsdgdnak 7. szdmu éltaldnos kommentdrja is a formdlisan mikodd
szervezetek, a fogyatékos emberek dltal alapitott és vezetett ,reprezentativ’ szervezeteket
tekintik partnernek a jogalkotds, monitorozds, végrehajtds fdzisaiban. Ebben a szakpolitikai
keretben az egyének és a nem-formilis csoportok, kollektivik, kozosségek, spontdn vagy helyi
szinten végzett politikai aktivizmus, online és offline tdrsasdgok, szervezeten kiviili (szak-)
politikai kezdeményezések mdsodlagosak, st szinte lithatatlanok. Doktori kutatdsom szerint
ugyanakkor az ilyen szervezeten kiviili formdk jelentdsek, s6t egyre gyakoribbak; sokan in-
kébb ilyenekben, mintsem formdlis szervezetekben vesznek részt. A formdlis és nem-formdlis
érdekvédelem kozotti viszony elméleti elemzésére itt nincs hely, de a kérdést tdrgyalja példdul
a jelen kutatdsra épiild két tanulmdnyom (Petri, 2019; Petri et al., 2020), valamint Sebdly
Bernadett munkdja is (2020).
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Kutatdsomnak tehdt kezdettdl célja volt, hogy meghaladja a ,hivatalosan mikod8” szer-
vezetekre fokuszdlé megkozelitést, és a résztvevdk toborzdsakor is figyelembe vettem, hogy
legyenek vilaszaddk, akik a formalis szervezeteken kiviil (is) rendelkeznek érdekvédelmi ta-
pasztalattal. Tehdt mivel a kutatdsban részt vevék kozote voltak tobben is (elsésorban autista
érdekvéddk, masodsorban sziildk), akik egyéni vagy informadlis csoportokhoz kéthetd érdek-
védelemben (is) vettek részt az adatfelvétel idején, ezért az elemzés lehetévé tette, hogy ne
csak a formélisan mikddé szervezetekre 6sszpontositsak, hanem megkiséreljem feltérképezni
az autizmus ¢és értelmi fogyatékossdg terén miikodé egyéb érdekvédelmi utakat (lisd 3. dbra).

Sziilék és hivatdsos érdekvéddk 4ltal [
vezetett szervezetek (7P

Formalisan mikédé dnérvé-
nyesitd csoportok (autizmus és
értelmi fogyatékossig

Autista emberek /
potencidlis érdekvéddk

UTAK AZ ERDEKVEDELEMHEZ

3. ABRA. UTAK AZ ERDEKVEDELEMHEZ
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A 3. dbra azt szemlélteti, hogy egy értelmi fogyatékossdggal él6 vagy autista embernek milyen
f6bb utak dllnak rendelkezésére, ha érdekvédelmi kezdeményezésekhez szeretne csatlakozni.
Az dbra meg sem kisérel egy mindent leir6 és hajszalpontos prezenticié lenni — célom az db-
rdval minddssze annyi, hogy a kutatdsom alapjdn tipikusnak mondhaté és gyakorta megjdrt
utakat, illetve gyakran megtaldlhat6 érdekvédelmi formdkat mutassak be.

Az dbra aljdn értelmi fogyatékos és/vagy autista embereket ldtunk, akik potencidlis érdek-
véddkként jelennek meg. A felfelé mutatd, de visszaforduld nyilak azt szimbolizaljak, hogy
feltehetden sok érintett személy probél érdekvédelemhez csatlakozni, vagy valamilyen formad-
ban egyénileg / informdlis kozosségekben érdeket védeni, dm bizonyos tényez6k miatt (ezekre
késdbb kitérek) erre képtelen. A vizszintes szaggatott vonal ezen akadilyozé tényezdket jelzi.
A szaggatott vonal f6lotti mezében taldljuk magukat az érdekvédelmi utakat és a legtipiku-
sabb érdekvédelmi formdkat, ez utébbiakat szimmal jel5ltem.

Az 1. szimmal jel6lt online autista kdzosségek fontossiga egyértelmiien megmutatkozott
az autista résztvevok beszdmoldiban — szinte mindegyikiik részt vett ilyen kollektivik munkd-
jdban, vagy az adatfelvételkor, vagy azt megel6z8en. Ezek a kozosségek nem feltétleniil jol kor-
vonalazott csoportok: nincsenek formdlisan megalapitva, sokszor nincs nyilvanos profiljuk,
kifelé véllalt neviik, sét sok esetben nem is ismert a nem-autista tdbbség szdmdra ezek léte.
Megyvalésulasuk sokféle lehet: email-csoportok/listak, Facebook- vagy mds kozosségi oldalak
z4rt csoportjai, Messenger-csoportok stb., de ide sorolhaték azok a weboldalak (blogok, vi-
deoblogok, blogcsalddok stb.) is, amelyek egy vagy tobb autista szerz8 vezetésével (kontroll-
javal) miikodnek — kévetdiknek szdmos alkalmuk van kommentekben interakciéba 1épni,
tdrsakat, haverokat, bardtokat, ismerdsoket taldlni, majd velitkk mdr személyesebben folytatni
a beszélgetést. Az online kozdsségek természetesen nem mindig kizdrélag online formdban
miikédnek: a résztvevék beszdmolibdl lathaté volt, hogy az interneten kotott ismeretségek
és bardtsdgok, érdekvédelmi munkdk gyakran folytatédnak offline, a valésigban is. Fontos
megemliteni, hogy ezen autista kdzosségek tobb funkeiét is betdltenek az érintettek életében:
egymds segitése, tdimogatdsa, meghallgatdsa, tandcsadds éppugy fontos eleme ezeknek, mint
az informdcidszerzés és -adds: példdul amikor tagok ezen csoportokon keresztiil tdjékozddnak
érdekvédelmi, szakpolitikai, civil szervezeti, tudomdnyos vagy gyakorlatilag birmilyen témd-
ban. Az online kdz6sségeknek rendszerint nincs taglistdja, nincs kinevezett vezetésége, s6t tag-
sdgi nyilvdntartdsa sem, chelyett az érdekl8ddk igényeik és viszonylag kevés kotottség mellett
tudnak ki- vagy belépni, illetve kdzlekedni a csoportok kozott. Bevondddsukat — ellentétben
formalis szervezetekkel — csak kevés formdlis szabdly akadilyozza. Ez az elem inkdbb elény
volt a résztvevdk szerint, mert rugalmassdgot tesz lehetdvé, és a tagok autonémidjdt is tiszteli.
Ugy is fogalmazhatunk: e csoportok sok ember sziméra kvézi-bardti és — egy brit résztvevé
szerint — ,elvtdrsi” kozosségek, ahol a kozosséghez tartozds hangsilyosan jelenik meg — sokak
szdmdra ez a ,kapu” vagy — egy mdsik brit résztvevd szerint — a ,beavatds” a tégabb autista
vildgba és az ,autista lérezésbe”. Az online autista kozosségek fontossagit megel6z8 kutatdsok
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sora hangsulyozta (példdul Dekker, 1999; Silberman, 2015; Sinclair, 2005; Waltz, 2015), és
sajdt eredményeim is azt mutattdk, hogy e csoportok rendkiviil fontosak autista érdekvéddk
szdmdra. A két orszdg kozott volt némi kiilonbség ennél az elemnél: a brit résztvevék dltal
elmondottakban az online kozosségek szerepe erésebbnek tlint, mint a magyar résztvevéknél.
Masrészt viszont tobb magyarorszdgi autista résztvevd is beszdmolt arrél, hogy kovet vagy
kovetett mér ilyen online csoportokat nemesak magyarul, de angol nyelven is (USA-beli, brit
vagy egyéb nemzetkozi platformokon). Az online autista kozosségek gyakran nemzetkoziek,
igen gyakran angol nyelvilick. Az dbrdn ez az elem korvonal nélkiil jelslt és nagy kiterjedést,
ami informalitdsdt és rugalmassdgdt jeloli — sokan valészintileg ugy tagjai vagy kovetdi ilyen
kozosségeknek, hogy nem is ,érdekvédelmi szervezddésként” gondolnak ré.

A 2. szammal jeldlt elem sokkal ismerdsebb lehet hazai olvaséknak: ezek a formdlisan is
miikodd ,6nérvényesitd csoportok”, amelyekben értelmi fogyatékossiggal €16 és/vagy autis-
ta emberek vesznek részt, rendszerint nem-fogyatékos segiték vagy tdimogatdk részvételével.
Ilyen csoportok Magyarorszdgon és az Egyesiilt Kirdlysgban is mtikodnek, dltaldban valami-
lyen civil szervezet vagy mds entitds eréforrdsaira tdimaszkodva. Az dbrdn zold/sziirke rombu-
szokkal jelolt csoportok esetében a toredezettség arra utal, hogy ezen csoportok elkiiloniilten
miikddnek, viltozatos formakban (Goodley, 2000), és tagjaik egyardnt lehetnek autista vagy
értelmi sériilt emberek. E csoportok funkciéja nagyrészt megegyezik az el6zéével: a tagok
gyakran taldlnak itt bardtokat, értelmes vagy élvezetes szabadidé eltsltést, informdaciét gytij-
tenek nekik fontos dolgokrdl, itt kérnek segitséget mindenféle kérdésben, és sokszor itt is
kapnak szocidlis vagy egyéb mindennapi tdmogatést, illetve itt tanulnak Gj dolgokat is. Az
»onérvényesitd csoportok” tagok szdmdra érzékelt haszndt a szakirodalom béségesen tdrgyalja
(példdul: Anderson & Bigby, 2015; Chapman, 2005; Goodley, 2000; Tilley et al, 2020; stb.),
és kutatdsomban szintén ezek lehetett ldtni ezek fontossdgit. fontossdga jelent meg. Fontossd-
guk elsésorban tagjaik és kedvezményezettjeik szimdra lehet jelentds, de mikodésiik kevéssé
vagy egydltaldn nem befolydsolja a nagyobb érdekvédelmi szervezetek (1dsd a kovetkez8kben)
hatalmi viszonyait és miikodését. Fontos leszogezni, hogy e csoportok tagjai is részt vesznek
olykor online kdzosségekben, de kutatdsom alapjdn ez inkdbb autista résztvevékre vonatkozik
— értelmi fogyatékossdggal é16 érdekvéddk kevésbé csatlakoznak online kollektivikhoz vagy
online érdekvédelmi kezdeményezésekhez.

A 3. szammal jelolt érdekvédelmi forma valdszintileg az, amit a legtobb olvasé is ismer:
ezek a Magyarorszdgon ,.civil szervezet”-ként ismert (leggyakrabban alapitvdny, egyesiilet vagy
szovetség formdban miikddd) formdlis szervezddések, amelyek lehetnek helyi, regiondlis vagy
orszdgos szervezetek (a brit rendszerben ezek dltaldban jétékonysdgi szervezetekként léteznek,
un. ,charity”-k, 4m funkciéjukban hasonléak a hazai szervezetekhez). Ennek az érdekvédelmi
formdnak sajdtossdga, hogy autizmus és értelmi fogyatékossdg terén szinte kizdrélag sziilok,
ritkibban nem-fogyatékos hivatdsos érdekvéddk alapitottdk és vezetik Sket. Tovabbi sajdtos-
saguk, hogy miikddésiik erésen szabalyokhoz kotott: tagsdguk, vezetdségiik van, vezetdségiik
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olykor hosszii idére dllandé — mindennapi mikodésiiket pedig egyszerre hatdrozzék meg for-
mélisan leirt szabdlyok és hagyomdnyok, szokdsjog.

Ezek a szervezetek a résztvevik jelentds része szerint rendszerint zdrtak is. Belépni ugyan le-
hetséges, de résztvevék narrativdiban az jelent meg, hogy a szabdlyok ezekben rugalmatlanok,
nehezen alakithatdk, mikodésiiket a vezetdség hatdrozza meg, érdemi valtozdsokra ritkdn van
példa. Fontos jellemzd, hogy az érdekvédelemben elérhetd anyagi forrdsok (pénz, eszkdzok,
irodahelyiség stb.) szinte kizdrélag ennél a formdnal 6sszpontosul: némelyik szervezet kolt-
ségvetése akkora, hogy egyéni érdekvéddk azt médr — egy brit autista érdekvédd szavaival —
~multinagyvdllalari” modellnek ldtjdk. Ellentétben a mdsik két forméval, ebben a formdban
szinte csak fizetett alkalmazottak vesznek részt, akik professzionalizaljak az érdekvédelmet,
hangstlyossa teszik a technikai tuddst, és — sok, féleg autista és sziil§ véleménye szerint —
az alulrdl vagy kiviilrél jové kezdeményezéseknek ritkdn adnak teret. Ez az az érdekvédelmi
forma, amely a legkdzelebb dolgozik az dllamhoz és a nemzetkézi szervezetekhez, példdul az
ENSZ-hez vagy mds emberi jogi férumokhoz. E szervezetek mikodésének ellentmondisai is
megtaldlhat6k a szakirodalomban (példdul: Bertilsdotter et al., 2015; McGuire, 2012; Ne'em-
an, 2010; Waltz, 2015; stb.) — jelen kutatdsomban féleg autista emberek, de sok esetben
sziil6-érdekvéddk és értelmi fogyatékossiggal é16 emberek is kritikusan viszonyultak ezekhez
a ,nagy szervezetekhez”.

Az dbrén ldthaté nyilak az autista és/vagy értelmi fogyatékossiggal él6 emberek ttjait jel-
zik az érdekvédelem dltalam azonositott hirom f§ formdjahoz. Nem illesztettem be nyilat
a 3. szdma elemhez, mert az eredményeim arra utalnak, hogy egyéni érdekvéddk (autista és/
vagy értelmi fogyatékossiggal él6 emberek) csak ritkdn jutnak el nagy szervezetekbe. Azok
az érintettek, akik ilyen szervezetekben dolgoznak, rendszerint az érdekvédelmi szervezet egy
adott ,tagozatdnak”, diviziéjinak vagy ,6nérvényesitd csoportjanak” (ldsd az dbrdn a 2. szdmu
elemet) tagjaiként vannak jelen — ezt jeldlik a 2. szimu, 6nérvényesit6 csoportokat jelz6 rom-
buszok koziil azok, amelyek a 3. szdmd elem mezdjében vannak, ezek a sziilék vagy hivatd-
sos érdekvéddk altal vezetett civil szervezetek altal fenntartott, nekik rendszerint aldrendelten
miik3dé ,autista csoportok” vagy értelmi sériilt embereket tdimogaté ,,6nérvényesité” klubok/
csoportok.

Az értelmi fogyatékossiggal é16 és/vagy autista
érdekvédéket akadilyozé és segitd tényezék

A kutatds céljai kozott kiemelt volt azon tényezdk azonositdsa, amelyek segitik vagy hdtrdltat-
jdk az autista és/vagy értelmi fogyatékossdggal é16 embereket abban, hogy az értitk felszélalé

érdekvédelmet dontden meghatdrozzak és vezessék. Az dsszegylijtott adatok alapjdn a kovet-
kezd f8bb tényezdket taldltam.
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Akaddlyozé tényez6k

Els§ akadaly: anyagi és jovedelmi viszonyok

A kutatds azt taldlta, hogy a bizonytalan életkoriilmények, a szegénység, a munkajovedelem
hidnya és a meglévd jovedelem alacsony szintje a teljes érdekvédelmi mozgalomban gondot
jelent, de kiilondsen stjtja az autista és értelmi fogyatékossiggal é16 embereket és a sziil-ér-
dekvéddket. Egy veterdn magyar sziil6-érdekvédd ugy fogalmazott: ,az érdekvédelem luxus’,
mert csak , kevesen vannak fizetett érdekvédelmi dlldsban”, és még ha jdr is anyagi ellentételezés
a munkdért, a bérek ott is rendszerint a piaci bérek alatt vannak. Tobb sziil8-érdekvédd is
ugy dolgozott 15-20 éve érdekvédelmi szervezetben (gyakran mint alapité vagy szervezet-
vezetd), hogy rendszeres bért sosem kapott, ezért més forrdsbdl éle (példdul alldsa volt mds
munkahelyen, vagy a hdzastdrsnak volt megfeleld jovedelme). Az érdekvédelemmel foglalkozd
sziil6-érdekvéddk és autista és/vagy értelmi fogyatékossdggal é16 emberek jelentds része rend-
szeres anyagi ellentételezést nem kap a munkdjdére — az érdekvédelmet jovedelemére végzék
val6szintleg csak a teljes érdekvédelmi mozgalom téredékér adjak.

Az anyagi hédttér és jovedelmi viszonyok a fentieken tdl hdrom teriileten kiilondsen ko-
moly akaddlyokat jelentenek az autista és az értelmi fogyatékossdggal é16 emberek szdmadra az
érdekvédelemben (Petri et al., 2021):

*  Szegénység mint akaddlyozd tényezd. Az érintettek és csalddjaik az dtlagnépességnél
nagyobb eséllyel élnek szegénységben vagy a szegénységi kiiszob kornyékén Eurd-
pa-szerte és Magyarorszdgon is (Hammersley, 2020; Beresford, 1996; Inclusion Eu-
rope, 20006). Ez azt jelenti, hogy az érdekvédelmi csoportokhoz valé eljutdsban sokan
jelent8sen akaddlyozottak anyagi helyzetitk miatt: példdul nem tudnak utazdsi vagy
egyéb részvételi koltségekért fizetni (kozosségi programon részvételért, szérakozéhe-
lyi belépdért stb.). Mindkét orszdgban, de f8leg a brit résztvevék kozott volt erds az
a vélekedés, hogy az utazési koltségek féleg vidéken jelentdsek, és ez sokak szdmdra
lehetetlenné teszi az érdekvédelmi csoportokkal valé taldlkozdst. Egy magyar résztvevd
az érdekvédelmi szolgdltatdsokhoz valé hozziférést igy jellemezte: ,, Csak azok a csalddok
Jdrnak hozzdm jogsegélyre, akik be tudnak iilni az autéba és ki tudjdk fizetni a benzint,
mert én nem tudok lemenni hozzdjuk vidékre.”

* Az érdekvédelem koltsége. A résztvevSk kozott mindkée orszdgban dltaldnos volt az
a nézet, hogy az érdekvédelem ,,pénzbe keriil”, amit valakinek fizetnie kell. Koltségek
kozott meriilt fel a csoportok szervezéséhez sziikséges terembérleti dij, utazdsi koltségek,
anyagi koltségek és a segitdk/szervezdk koltsége. Egy értelmi fogyatékossdggal él6 brit
érdekvédd szerint az érdekvédelem koltséges, mert el kell juini helyekre, példdul egye-
temekre, aztdan lobbizni a parlamenti képviseléknél, hogy ezt megtehesd, ahhoz pénz kell,
de abhoz is, hogy az utazdst kifizesd, de ha ki akarsz kapesolédni, abhoz is [...] és mint
mindig az értelmi fogyatékos teriileten, fizetni kell a segitdket is.”
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* A forrdsokhoz val6 hozzaférés egyenlétlensége. Csoportszinten igen egyenl8tlen a for-
rasokhoz jutds, mert az érdekvédelmi forrdsok jelentés része formalisan mikods
nagyobb szervezeteknek jut, amelyeket sziil6k vagy ,szakértdk” vezetnek. Az érintett
értelmi fogyatékossdggal él6 vagy autista emberek altal alapitott és vezetett csoportok
rendkiviil kis forrdsokbdl gazddlkodtak. (Bdr mindkét csoportban van példa erdsebb
anyagi hdttérrel, az érintettek menedzsmentjével miikodd szervezetre is.) Az anyagi for-
rasokért rdaddsul rivalizdlnak a szervezetek, igy a régebbi, sziil6k és hivatdsos érdekvéd sk
(vagy emberi joggal foglalkozé jogisz-szakértSk) dltal alapitott, szakpolitikdba be-
dgyazott, nem ritkdn forrdsgazdag szervezetek mellett nehéz finanszirozdst taldlni Gj
szervezeteknek. Ez egyértelmien hdtrinyos az autista és értelmi fogyatékossdggal él6
emberek szempontjibél, hiszen nincs forrdsuk programokat inditani, iroddt bérelni,
fizetni szolgaltatdsokért. Az egyik résztvevd, egy autista blogger/videoblogger a 2016-o0s
adatfelvételkor sajdt szavai szerint ,egy ilyen kis vicces dsszeget”, havi kb. 12 ezer forintot
kapott adomdnygy(ijt8 oldalon keresztiil, mikdzben a bloggal kapcsolatban mér tobb
szézezer forintos anyagkéltsége (mikrofonok, kamerdk) volt, és sajit és bloggertdrsai
munkdjdért sosem vettek fel dijazdst. A legtobb autista résztvevd és sok sziil§ szdmdra te-
hdt az érdekvédelem bdr munka, de nem jovedelemforrds — hanem rendszeres koltséget
és ingyenes munkavégzést (és a kiesett idé miatt tovébbi koltséget) jelent.

*  Végiil t6bb beszdimoléban megjelent, hogy az érdekvédelemben autista vagy értelmi fo-
gyatékos 6nérvényesitékedl agy varnak el munkdt, hogy azok azért nem kapnak anyagi
ellentételezést. Erés hangt dllisfoglaldsok sziilettek igazsdgtalannak tartott szervezeti
dontésekrdl, példdul egy brit autista érdekvédd torténetében: ,Szdval NN. [ismert au-
tista érdekvédd-kutatd] mlajdonképpen. .. megszervezte az egész szemindriumot, egy kon-
ferencidt, egy kutatdst autizmusrdl, és 8k [ismert szervezet] meg ugyan autistdkkal egyiitt
szervezik a programot, csak az a kiilonbség, hogy NN. egy kurva fillért se kap a munkdjdérs.
Ok kapnak fizetést, de NEKI NEM ADNAK.” Ezt az ellentmondast hivatisos érdekvédd
és sziil6 résztvevdk is elismerték, igaz, néhdnyan tgy véleék, hogy az autista és értelmi
sériilt érdekvéddk onérvényesité munkdjit nem mindig szabad munkanak tekinteni,
mert 6k szolgaltatdst kapnak, amikor 6nérvényesité csoportba jdrnak.

Misodik akadily: szervezeti gyakorlatok

A misodik {8 akadalyozé tényezdt a jelenleg m(ikodé fogyatékosiigyi szervezetek miikodési
szabdlyai jelentették. A formadlis ,fogyatékosiigyi” szervezetek mindkét orszdgban domindns
szerepet toltenek be az érdekvédelmi mozgalomban (Baldzs & Petri, 2010; Papp et al., 2014;
Slorach, 2014; Trevisan, 2016).

Kutatdsom eredményei azt mutatjdk, hogy az interjualanyok vélekedése szerint a jelenleg
domindns szerepben 1év6 szervezetek (ideértve nagy orszdgos és kisebb, helyi szinten miik6dé
szervezeteket is) miikodési szabdlyai erds akaddlyai a progressziv véltozdsoknak. A szervezetek
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meglévd szervezeti és miikodési szabdlyai, alapité okiratai, belsd vélasztdsi szabdlyzatai, veze-
t6ségiik és tagsdguk tradicidi, fratlan szabélyok, a belsé kapcsolattartds és a kommunikdcids
férumok jellege stb. mind-mind elemei lehetnek annak a szabalyrendszernek, amely rigiddé és
hierarchikussa teszi ezeket a szervezeteket sokak szdmdra. Egyértelmden azt taldlta kutatdsom,
hogy az autista 6nérvényesitSk szinte kivétel nélkiil kevéssé biznak ezekben a mdr 1étez8, és
sziil8k vagy hivatdsos érdekvéddk dltal vezetett szervezetekben, ezért érdekvédelmi munkdju-
kat inkdbb szervezeteken kiviil végzik.

A szervezetek miikodési szabdlyai és hagyomdnyai azért is birnak komoly hatdssal, mert
féleg az értelmi fogyatékossdggal él6k szdmdra ezek az eréforrdsokkal viszonylag jobban elld-
tott szervezetek jelentik az egyetlen elérhetd lehetdséget arra, hogy érdekvédelmi munkdban
vagy onérvényesité csoportokban vegyenek részt. Tehdt az érdekvédelemhez vezet tton sok
értelmi fogyatékos személy szdmdra a ,status quo” szervezetek hierarchidjéba valé beilleszke-
dés az egyetlen opcié az 6nérvényesité csoportmunkdra. Ez mdr csak azért is igy van, mert
a csoportos érdekvédelmi munkihoz mindkét fogyatékossdgi csoportban, de féleg az értelmi
fogyatékossdgban komoly kéltséget okoz a segitd személyzet sziikségessége. Az értelmi fogya-
tékos emberek csoportmunkdjit tehdt féleg csak eréforrdsokkal rendelkezd formilis szerveze-
tek tudjak fenntarthatéan mikodtetni. (Eredményeim azt mutatjak, hogy az autista emberek
szervezeteken kiviili érdekvédelme azért is lehetséges, mert bizonyos feltételek megléte esetén
ez tobb elénnyel jdr szimukra, mint a hagyomdnyos, sziilék dltal vezetett szervezeten beliili
munka.)

Harmadik akaddly: a tdmogatds hidnya

Kutatdsom szinte minden résztvevdje hangsilyozta, hogy autista és értelmi fogyatékos embe-
rek egyardnt igényelnek segitd tdmogatdst az érdekvédelemben, s8¢, ez a segitség — egy magyar
sziil6-érdekvédd szervezetvezetd szerint — ,nem vilasztds kérdése, hanem nagyon is sziikséges,
olyan, mint siketeknek a jelnyelvi tolmdcs, hogy tdmogasd dket abban, hogy megértsék az infor-
mdcidt”. A segité tdmogatds sokféle lehet: személyi segitd, facilitdtor, csoport-adminisztrdtor,
képzd, konnyen érthetd nyelvre forditdst végzé szakember, jegyzeteld, technikai személyzet
(példdul videdk, fényképek készitéséhez), stb. Tobb résztvevd, példdul egy — értelmi fogyaté-
kossdg terén dolgozd — brit érdekvédelmi fels6vezetd is tgy vélte, hogy az ilyenfajta segitség
~onkéntesekkel csak ideig-drdig megoldhatd”, ezért fizetett munkaerdre van sziikség.

Ezen a ponton az értelmi sériilt és autista emberek érdekvédelmen beliili tdimogatdsdnak
hidnya szorosan sszefligg az els6 akaddllyal (anyagi viszonyok), mert a legtobb szervezetnek
korldtozott lehetSségei vannak csak segitk alkalmazdsdra; vagy szervezeti szabdlyaik és veze-
t6ségi dontéseik miatt (ldsd fentebb a médsodik akadalyt), ha példdul nem az érintettek érdek-
védelmi képzésére/tdmogatdsdra koltenek, hanem mds célokra.

A tdmogatds hidnya mindkét orszdgban és minden résztvevéi vélekedéseiben az egyik leg-
jelentdsebb akadilyként emlitédott, de ezen til kiilondsen erds hatdssal bir az érintettek koziil
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azokra, akiknek magasabb foku vagy dllandé tdmogatdsra van sziikségiik. Ide tartozhatnak
a nem beszél8 értelmi sériilt vagy autista emberek, a tdrsulé nehézséggel él6k (példdul kere-
kesszék-hasznalok), illetve barki, akinek tobb segitségre van sziiksége egy érdekvédelmi cso-
portmunkdban, mint mdsoknak. Ez egyben azt is jelenti, hogy a timogatds hidnya egyfajta
szlir6ként miikodik: a magasabb tdmogatdsi igény( értelmi fogyatékos és autista emberek
ritkdbban jutnak érdekvédelem kozelébe — vagy érdekvédelmi szerepbe —, mert timogatdsuk
nem megoldott.

*okok

Tovébbi akadélyok is [éteznek természetesen, 4m kutatdsom mint egy komplex kérdést feltdrd,
két orszdgban végzett doktori kutatds csak bizonyos fontos tényez8k azonositdsdra véllalkoz-
hatott. Tovébbi, itt nem emlitett akaddlyozé tényez8k lehetnek az érintettek szdmdra: a nem
elérhetd vagy nem jé eredménnyel foly6 iskolarendszeri oktatds; a nem tdmogaté csalddi hdt-
tér; a cselekvBképességet korldtozd jogszabdlyok; a bentlakdsos intézeti elhelyezés stb.

A hdrom azonositott akaddly mindegyike erdsen befolydsolja az értelmi fogyatékossiggal
élé és/vagy autista személyek érdekvédelmi részvételét. Kissé leegyszertsitve az is allithato,
hogy mivel mind a rosszabb anyagi helyzetben él6, mind a magasabb tdimogatdsi igény ér-
dekvéddk fennakadnak az emlitett — részben komplex, tdrsadalmi-gazdasdgi és politikai okok
(Oliver, 1990), részben pedig szervezetek altal fenntartott — sz(ir6kon, ezért az érdekvédelem-
ben részt vevd érintettek nagy tobbsége dltaliban nagy eséllyel olyan, aki sem nem ¢él anyagi
depriviciéban, sem nem igényel magas szintl személyi segitséget. Aki mégis részt vesz az ér-
dekvédelemben, az vagy villalja a nagy érdekvédelmi szervezetek hierarchikusabb viszonyait,
vagy ugy dont (lisd 2. dbra), hogy szervezeten kiviili érdekvédelemben vesz részt.

Segit6 tényezk

Els6 segité tényezd: kozosségek

A kozosségek szerepe minden autista és értelmi fogyatékossdggal él§ résztvevd szdmdra nagy
jelent8séggel birt. (Sziil8 érdekvédS8knek hasonldan fontos a kozosséghez tartozds, ami érdek-
védelemhez csatlakozdsuk egyik fontos eleme és ,haszna”). Kozosségek révén — ami jelenthet
egyazon onérvényesité csoportba jarokat vagy egy tdgabb értelemben vett online kozosséget
is — a tagok szdmtalan, az érdekvédelemhez sziikséges dologhoz jutnak hozzd. Példdul kozos-
ségeken keresztiil sokan:

* tdjékozddnak szdmos kérdésben (oktatds, szabadidds lehet8ségek, jogszabilyok, mun-

kahelyek, egészségligyi ellatds, helyi informdcidk stb.);
* kapnak érzelmi és pszichés tdimogatdst;
* kotnek bardtsdgot;
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* ismerkednek, és inditanak pdrkapcsolatot;

* jutnak hozzd szakirodalomhoz vagy barmilyen, az érdeklédésiiknek megfelelé olvas-
mdnyhoz, ismerethez;

* tanulnak, sajititanak el 4j tuddst, készségeket, ideértve a nem-formélis, 77z situ vagy
implicit tanulds szimos formdjdt;

e szérakoznak;

* kapnak bétoritist és tandcsot egyéni problémak megoldisihoz;

* kezdeményeznek és terveznek érdekvédelmi akcidkat;

* hajtanak végre érdekvédelmi akcidkat (kozdsen szervezett demonstricid, peticié, kon-
ferencia, képzés szervezése, kozos dlldsfoglaldsok, blogok, online vagy offline kiadva-
nyok, szérélapok stb.).

A kutatds a fenti érdekvédelmi gyakorlatok mindegyikére szdmos példat taldle (Petri et al.,
2020), 4m a kozosségek szerepe az érdekvédelem csoportjai koziil az autista és/vagy értelmi
fogyatékos emberek és a sziil3-érdekvédSk szdmdra sokkal fontosabb, mint a hivatdsos érdek-
véddk tobbségének.

Misodik segit6 tényez: az internet

Az internet szerepe elsésorban az autista emberek szimdra volt jelentds, bar a sziilék és a hi-
vatdsos érdekvéddk is nagyban tdmaszkodnak erre a segité tényezére. Kutatdsom azt erdsitette
meg, hogy az autista érdekvéddk szervezeteken kiviili munkdjinak legfontosabb facilititora
maga a vildghdlé. Az internet lehetdvé teszi, hogy fizikai térben egymdstdl tdvol levd autista
érdekvéddk egyiitt dolgozzanak; lehetévé teszi hogy komfortos, szocidlis szabalyoktdl nagy-
részt mentes, neutrdlis kozegben kommunikaljanak; olcsébbd teszi a csoportok munkdjdt,
mert nincs sziikség utazdsi vagy terembér koltségre; lehetévé teszi a kommunikdciét olyanok
szdmadra is, akik esetleg a szébeli vagy csoportos kommunikaciét nehézségnek élik meg; az in-
ternet még a személyes tdmogatds hidnydnak akadalydt is képes némileg ellenstlyozni, hiszen
lehet6vé teszi, hogy az érintett személy a neki komfortos idében és médon vilaszoljon a kom-
munikdcids partnerének, vagy szoftverek segitségével kommunikdljon. Az internet torténeti
fontossdga az autista érdekvédelemben a szakirodalomban is megjelenik (példdul Bagatell,
2010; Dekker, 1999; Silberman, 2015), a 2010-es években pedig az internet t6bb alkalom-
mal sikeresen adott platformot komplex és innovativ, aktivistdk sokasigdt bevoné fogyatékos
érdekvédelmi kezdeményezéseknek (Trevisan, 2016). Az internet ugyanakkor nem minden-
ki szimdra egyenléen elérhetd, és segitd szerepe kisebb értelmi fogyatékossiggal €16, olvasni
nem tudé, vagy internettel, IT-eszkdzzel nem rendelkezd érdekvéddknek, ideértve azokat is,
akiknek nincs pénze internetre/eszkdzre, vagy akinek kornyezete nem engedi a szabad inter-
nethaszndlatot. Hangsulyozni kell, hogy az internet fontossdga egydltalin nem specifikus az
autista emberek érdekvédelmére. Napjaink mediatizdlt tirsadalmaiban (ldsd példdul Couldry,
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2012) a tirsadalom tagjai minden eddiginél erésebben timaszkodnak a médiafogyasztisra és
a médiatartalmak el8dllitdsira (példdul kozosségi média posztok, képek és videdk megosztisa),
amelyek eddig ismeretlen szinten alakitanak 4t offline viszonyokat és pozicidkat is. S6t, sokan
érdekvédelmi funkcidkra is hasznéljik az online médidt: példdul médiatartalmak fogyasztdsa
és elédllitdsa, peticidk, demonstracidk szervezése, vitdk, kozosségekhez csatlakozds stb. révén
(Iisd Earl & Kimport, 2011). A médiatudomdny és a fogyatékossdg tanulmdnyok hatdrvidé-
kén viszonylag kevés kutatds zajlik (Ellis & Goggin, 2015), holott a médiahaszndlat mind az

érdekvédelemben, mind azon ttl kiemelten fontos az érintettek életében.

Harmadik segité tényezd: emberi jogok

Az autista és értelmi fogyatékos emberek érdekvédelmi részvételét segitik olyan emberi jogi
lobbi nyomadsdra torténd véltozdsok is, amelyek enyhitik vagy megsziintetik valamelyik aka-
dilyozé tényezét. Ilyenek lehetnek a cselekvéképességet korldtozéd vagy kizaré gondnoksdgi
rendszereket eltorld valtozdsok; vagy ilyenek a nagy bentlakdsos intézetek bezdrdsdt és a tdbb
autonoémide és kozosségi életvitelt lehetévé szolgdlratdsok fejlesztését tevd szakpolitikai in-
tézkedések is. Az emberi jogokkal kapcsolatos korldtozé tényezdk egyike az, hogy mindkét
orszdgban tgy vélték a résztvevdk, hogy az emberi jogi szabélyok csak kevéssé vannak hatdssal
az érintett fogyatékos személyek és csalddjaik életére (Petri, 2019). A mdsik, az emberi jogi sza-
bilyok mint érdekvédelmi eszkozok gyakorlati népszertiségét megkérddjelezd kutatisi ered-
mény az, miszerint az autizmus és értelmi fogyatékossdg terén dolgozé érdekvéddk minden
csoportjdban és mindkét orszdgban az volt a déntd dlldspont, hogy az emberi jogi szabdlyokat
és torvényeket az érdekvédSk csak kevéssé haszndljak a mindennapi érdekvédelmi munkdjuk-
ban (Petri és mtsai, 2017).

*okok

Tanulmdnyom egy hdroméves doktori kutatdsi projekt legfontosabb elemeit mutatta be. Sok
eredmény, bdrmilyen érdekesnek és fontosnak tartom is, terjedelmi okok miatt nem kaphat
itt helyet. Az eredmények részletesebben elolvashatdk hivatkozott egyéb irdsaimban, illetve az
angol nyelv(i doktori dolgozatban (Petri, 2018). A kutatdsbol késziilt magyar nyelvii, kénnyen
érthetd nyelven irt 6sszefoglalé itt elérhetd: hetps://egyuttvelunk.onervenyesites.hu/?p=2924
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