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Absztrakt

A gyogypedagogia tudomanyadnak képviselsi szamos kérdésben, példaul a fogyatékossag definidlasaban, a kirekesztés okaiban,
ennek lektizdésében hallatjak véleményiiket. A Gyogypedagogusok Etikai Kodexe fontos alapelveket fogalmaz meg, harmoni-
zalva a halado kulfoldi kezdeményezésekkel. A tanulmany féként jelentSs véleményalkotoktol szarmazo kiilfoldi szakirodalmak
alapjan a fogyatékosnak itélt magzat ¢letérdl torténd dontés olyan szempontjaira kivanja felhivni a figyelmet, amelyekkel
a gyogypedagogia interdiszciplindris kitekintések soran sem foglalkozik érdemben. Ez a kérdéskor raadasul nem énmagaban
értelmezhetS, hanem jelentGsen kapcsolodik a fogyatékos emberekkel kapcesolatos eléitéletek alakuldsihoz. A szerzok figye-
lemfelhivo célzattal kérdéseket vetnek fel a kozos gondolkodas, a tovabbgondolds reményében.

Kulcsszavak: Disability Studies, gyogypedagogia, orvostudomany, jog, bioetika, fogyatékos emberek kozosségei, élethez valo
jog, onrendelkezés, preimplanticios genetikai diagnosztika, prenatilis magzati diagnosztika

LSzoval megszabadultak t6liik. Ez nagyon is jellemz6 a maguk tarsadalmdra. A kelle-
metlen dolgoktol megszabadulnak, az viszont esziikbe sem jut, hogy megtanulhatnanak
egytitt elni veliik. Akkor nemesb-e a lélek, ha tiivi balsorsa minden nytigét s nyilait; vagy
ha kiszall tenger fajdalma ellen, s fegyvert ragadva véget vet neki...?* Maguk egyiket sem
valasztjak. Sem a szenvedest, sem az ellenszegiilést. Egyszeriien kiiktatjdk a rendszerbol
balsorsuk minden nyiiget s nyilait. Ez a legkényelmesebb megolddas.”

(HUXLEY 2008: 279)

* Hamlet, 111.1. (Arany Janos forditasa)

Problémafelvetés

A tapasztalatok szerint manapsag ,...konnyebbnek tinik, mint valaha, ugyanakkor nehe-
zebbnek, mint kordbban, hogy beteg vagy fogyatékos emberként a humanisztikus értéke-
ket és alapvetS jogokat kikoveteljik” (WALDSCHMIDT 2012). Konnyebbnek, mert sikertlt
az onrendelkezés lehetGségeit boviteni: pl. People First mozgalom, Independent Living
mozgalom, Tamogatott Foglalkoztatas, Tamogatott Dontéshozatal. Ugyanakkor az utébbi
évtizedekben, alapvetéen az orvostudomany fejlédésének eredményeként Gjabb tertlete-
ken szikséges Gjragondolni a humanisztikus értékek és az alapvets jogok jelentéstarto-
manyat. Ilyen két Gj tertilet pl. a preimplantacios (betltetés elétti) genetikai diagnosztika
és a prenatdlis (sziiletés eldtti) szlrések. Vajon értelmezhetSk-e ezek a lehetGségek a tar-
sadalmi kirekesztés Gj formaiként? Ha a fogyatékos emberekre olyan lényként tekintiink,
akik az életben szamukra lektizdhetetlen akadalyokkal talalkoznak, és csak terhet jelen-
tenek a tarsadalomnak, Ggy az embriobetltetés elStti és a terhesség alatti szirésik és
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szelekciojuk logikus reakcio lehet. Ha azonban olyan tarsadalmi csoportként értelmezziik
a fogyatékos emberek csoportjit, amelynek tagjai elnyomast és stigmatizaciot élnek meg,
akkor a fenti beavatkozasok lehetnek a diszkriminacio Gjabb formai (SAXTON 2000).

Ezekre a kérdésekre szamos tudomanynak vannak valaszai: pl. az orvostudomanynak,
a bioetikanak, a jogtudomanynak, a teologianak. Anne Waldschmidt szerint a hatartudo-
manyok sokszor a fogyatékos ember kirekesztését eredményez6 gyakorlataira a gyogype-
dagogia csak valaszolni szokott. A gyogypedagogianak a kanti ,Mi az ember?” helyett
— éppen a fentiekben bemutatott bioetikai dilemma miatt is, ha nemcsak védekezni akar,
hanem valodi valaszokat is szolgaltatni kivan —az alabbi kérdést kell torténeti kontextusba
agyazva a fokuszba helyeznie: Mit jelent napjainkban fogyatékossiggal €16 embernek
lenni?” (WALDSCHMIDT 2003)

A torténeti kontextust az biztositja, hogy a torténelmi események hatdsara kibontakozo
fogyatékossagligyi mozgalmak képviselGinek véleménye kiemelt hangsulyt kap. Emellett,
bar nem részletezzik a II. vilaghabora eugenikai torekvéseinek hatasira bekovetkezett
eseményeket, egyetértiink Shakespeare-rel, aki szerint minden, genetikaval foglalkozo6 vi-
tat e torténeti korbol szarmazo tapasztalataink talajan kell folytatni (SHAKESPEARE 20006).
A fogyatékos emberek kozossége! nem hasonlithatd monolithoz, hiszen individuumok
alkotjak, akiknek maguknak is lehet tobbféle szerepik, igy lehetnek érdekvédsk és/vagy
kutatok, tudosok, ennélfogva kilonbozs témakban eltérs véleményeket fogalmazhatnak
meg (OUELLETTE 2011). Etikai kérdésekben sincs mindig konszenzus kozottik, és az is
megfigyelhetS, hogy a szerz6k véleménye munkassaguk sordan valtozik, arnyaltabba valik,
pl. sajat élettapasztalataik hatdsara (Id. SHAKESPEARE). Teljességre nem torekedve jeleni-
tink meg néhiany megkozelitést, amelyek aldtimasztjak, hogy az tizenetek az eltérs allas-
pontok ellenére lehetnek koherensek, hasonlo torténeti gyokereik, tapasztalataik és alap-
elveik miatt (OUELLETTE 2011). A bioetika emberképének és autondmiafogalmanak elem-
zése, valamint a prenatilis szlrés és a szelektiv abortusz ellen és mellett felsorakoztatott
érvek bemutatasa soran felszinre kertil az a kizar6 mechanizmus, amit a tarsadalom bizo-
nyos embercsoportok esetén muikodtet.

A Magyar Gyogypedagogusok Egyestiletének 2011. junius 23-an kelt etikai kodexe az
alapelvek kozott a 6. pontban rogziti: ,A gyogypedagogus tiszteletben tartja minden em-
ber méltosagat és onrendelkezési jogat.” Az 50. pont alapjan: ,A gyogypedagogus tarsa-
dalmi szerepvallaldsa sordn, dontéshozatali helyzetben a szakma és a kliensek érdekeit
képviseli, a veliik szembeni megértést, befogadast, toleranciat segiti.”

Felmertlhet a kérdés, hogy az etikai kodex szerinti ;,minden ember” fogalma kiterjed-e
a fogyatékos személy (1) megsziiletése el6tti idGszakara, és értelmezhets-e ebben a gyogy-
pedagogia tarsadalmi szerepvallaldsa. Akarja-e, tudja-e a gyogypedagogia a kliens, ebben
az idGszakban a fogyatékos magzat érdekeit képviselni, hiszen mas szakmak képviselik
az anya, a szulék, az orvosok és a tarsadalom érdekeit.

A fogyatékos ember értéke a jogszabalyok tiikkrében

A fogyatékossaggal €l6 személyek jogairdl szol6 ENSZ Egyezmény 10. cikkében az alab-
biak szerint rendelkezik az élethez valo jogrol: A részes allamok Gjolag megerdsitik, hogy
minden embernek elidegenithetetlen joga van az élethez, €s meghoznak minden sziikséges
intézkedést annak érdekében, hogy biztositsak a fogyatékossaggal €16 személyek szamara
e jog masokkal azonos alapon torténé hatékony élvezetét” (a Fogyatékossdaggal él6 szemé-
lyek jogairol sz6lo egyezmeny és az ahhoz kapcsolodo Fakultativ Jegyzokonyv kihirdetésé-
16l 52616 2007. évi XCII. torvény). Lényeges eleme a szabdlyozasnak, hogy az €lethez valo

1 Az angol eredeti: disability community.
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jogot nem koti a ,velesziletéshez”, azaz az élethez valo jog nem a megsziletéskor kezds-
dik. Az Egyezmény ,ember” definicioja tehdat magiban foglalja a magzatot is. Ezzel tulaj-
donképpen azonos alapelvre éptil Magyarorszag Alaptorvénye, amelynek I1. cikke értel-
mében ,Az emberi méltosag sérthetetlen. Minden embernek joga van az €lethez és az em-
beri méltosaghoz, a magzat életét a fogantatastol kezdve védelem illeti meg” (Magyaror-
szag Alaptorvenye, 2012).

A magzati élet védelmérdl szolo 1992. évi LXXIX. torvény az 5-12.§-ban szabilyoz-
za a terhesség megszakitasinak lehetGségeit (a magzati élet védelmérdl szolo 1992. évi
LXXIX. torvény). Ezek a rendelkezések nem a magzati élet védelmérdl szolnak, sokkal
inkabb a magzati élet kioltasanak lehet&ségeit szabalyozzak. Nyilvanvalo, hogy az anya-
nak és az apanak is vannak emberi jogai. A sziil6knek joguk van pl. a szocialis biztonsag-
hoz. A magzat és az anya jogainak ttkozését a jogalkoto tgy oldja fel, hogy az anyanak
biztosit jogi elényt a magzattal szemben. A torvény 5. § (1) és (2) bekezdése érelmében
a terhesség megszakithat6 ,olyan stulyos valsaghelyzet esetén, amely testi vagy lelki meg-
rendulést, illetve tarsadalmi ellehetetlentlést okoz”. A torvény a magzati élet kioltasa-
nak lehet&ségét a magzat életkordhoz koti. Az életkor meghatarozasa, kijelolése mogott
az emberrdl (magzatrol) alkotott emberkép, az emberi fijjdalomérzékelésrdl szerzett tudas
hazodik.? A 6. § (1) bekezdése alapjan a magzati €let a terhesség 12. hetéig, a (2) bekezdés
szerint a 18. hétig, a (3) bekezdés alapjin a 20., illetve a 24. hétig, a (4) bekezdés szerint
pedig a terhesség idStartamatol fliggetlentil sziintetheté meg. Vajon mi az oka annak, hogy
a jogalkotod a magzat és a magzat €lethez valo joga kozott kiilonbséget tesz? Az egyik leg-
meghatarozobb kiilonbség a magzat fogyatékossiga. A magzat szempontjabol az alap-
helyzethez (12. hét) képest nyolc, illetve tizenkét héttel tovabb lehet veszélyben a magzat
¢élete, ,ha a magzat genetikai, teratologiai artalmanak valoszinGsége az 50%-ot eléri”. Fi-
gyeljik meg, hogy itt nem a genetikai, teratologiai artalom biztos megallapitasarol, hanem
csak annak kockazatarol van sz6. A terhesség annak id6Startamatol fuggetlendl pl. akkor
szakithatd meg, ha ,a magzatndl a sziilés utini élettel dsszeegyeztethetetlen rendellenes-
ség all fenn”. A szabdlyozas ,fogyatékossag” alapjan tesz kilonbséget magzat és magzat
¢életben maradasanak esélyei kozott, és ez ellentétes a fogyatékossaggal €l6 személyek
jogairdl szolo ENSZ Egyezményben foglaltakkal.

A fogyatékossiggal €16 személyek jogairdl szol6 ENSZ Egyezmény hazai végrehajtasa-
16l készitett civil Un. arnyékjelentésben a szerzSk az alabbiak szerint fogalmaznak: ,Stlyo-
san diszkriminativnak min&sithets a szabdlyozas a fogyatékossdggal rendelkezd magzatok
esetében. Lathatod ugyanis, hogy rendre szélesebb korben engedélyezi a jogszabaly az abor-
tuszt az egészséges magzatokhoz képest, amennyiben a magzaton kevésbé sulyos vagy
stlyosabb fogyatékossig mutathato ki. Ez a rendszer 6nkényesen kiillonbséget tesz az egész-
séges és a fogyatékos magzat kozott, ezzel pedig a sziiletends személyek élethez valo joga
kozott ... az élethez valo jog diszkriminacidmentes biztositisa megkoveteli, hogy a mag-
zatok kozott se tehesstink onkényesen kiilonbséget fogyatékossiguk okan”(AMIR et al.
2010: 60).

A magzati élet védelmérdl szol6 szabalyozas filozofidja a fogyatékos” emberi lét és
a ,nem fogyatékos” emberi 1ét kozotti értékkiilonbségre épul. Felmertl a kérdés, hogy
ez a szabalyozas a fogyatékossagrol valo tarsadalmi kozgondolkodast tiikrozi, vagy éppen
alakitja azt. Az arnyékjelentés szerz6i szerint ,mindenképpen hangsulyt kell annak a meg-
fontolasnak adni, miszerint a fogyatékossaggal rendelkez6 magzat ugyanolyan értékes,

2 Barcsi az emberi élet kezdetérsl szolo értekezésében két allaspontot kilonboztet meg (BARCSI 2013).
Az egyik a konzervativ allaspont, amely szerint az emberi személy élete a fogantatastol kezdddik, és ezt
az azonnali atlelkestiléssel, a szimultidn animacidval magyarazza. A ,szimultdn animdcioé elmélete szerint
a megtermékenyitett petesejt mar gy tekinthetd, mint a sajatos emberi élet hordozoja, beleértve az emberi
lelket is” (BARANYINE 2014). A masik allaspont a kozvetitd allaspont”, ami az érzékelSképesség-koncepciora
épul, alapja a mordlis statusz, ami szerint a magzatnak akkor van és lehet érdeke, ha pl. gyonyort és/vagy
fajdalmat érez, ez pedig a terhesség kb. 14. hetében kovetkezik be, amikor a zigota emberré fejlédik.
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mint az egészséges. Ennek az elvnek a jogszabdlyi kifejezése a — mar megsziiletett —
fogyatékossiaggal €16 személyeket érinté tarsadalmi értékitélet anomalidinak kikiiszobolé-
sében is segitene” (AMIR et al. 2010: 60).

A preimplantacios genetikai diagnosztikarol

A Human Genom Projekt 1990-t5l 2003-ig tartott, €s kozvetlen célja az ember genetikai
térképének megrajzoldsa volt. Az igen nagy koltségvetést kutatas kozvetett moédon az em-
beri faj genetikai alapon torténd tokéletesitését célozta. Ennél a pontnal érdemes emlé-
keznlink Francis Galton nevére, aki megteremtette az eugenikat, az ember 6rokl6dé testi
és szellemi tulajdonsagainak javitasa érdekében végzett beavatkozasok lehet&ségét. A po-
zitiv eugenika hatasara sziilettek az emberi nem tokéletesitését célzo elképzelések arrol,
hogyan lehetne megoldani a tarsadalom legkivalobb adottsaga tagjainak kivalogatasat,
majd azt, hogy nekik legyen az atlagosnal tobb gyermekiik. A negativ eugenika pedig
elvezetett a sterilizacios torvényekig, a II. vilighdboriban a ,T-4-es” akcidig.?> A Human
Genom Projekt eredményei lehetévé teszik, hogy az ember a mesterséges megterméke-
nyités soran a megtermékenytlt petesejt (6 mar ember?!) betltetése elGtt genetikai vizsga-
latot végezhessen, és a vizsgilat eredményeként valaszthasson: milyen tulajdonsagokkal
rendelkez6 gyermek megsziletését vallalja. Németorszagban 2011-ben torvényesen le-
galizaltak a preimplanticios genetikai diagnosztikat. Ezzel Osszefliggésben Quante igy ir:
,.--vajon a kérdéses genetikai rendellenességgel, fogyatékossiggal, illetve betegséggel
egyltt jarod élet érdemes-e arra, hogy azt leéljik” ... ,Amennyiben igazolni tudjuk, hogy
adott feltételek fennallasa esetén a kettS elvben egymdssal Osszeegyeztethetd, tovabbi kér-
désként mertl majd fel, hogy a potenciilis sziil6k vagy maga a tarsadalom el6 tud-e allni
etikailag védhet6 igényekkel, melyeket szintén figyelembe kell venniink. Egy olyan tarsa-
dalomban, amelyben a szolidaritds mikods principium, ami formdlja a tarsadalmi intéz-
ményeinket és azt is, ahogyan a mindennapok soran egymassal banunk, ez a minden
szempontot mérlegeld itélet az emberi élet mellett fog felszolalni, killondsen akkor, ha
mind a fogyatékossaggal €l6 gyermekek sziilei, mind pedig a fogyatékos gyermekek sza-
mara segitséget nyujtanak a tarsadalmi intézmények, hogy sikerrel integralodhassanak
a tarsadalmi életiinkbe. Az olyan tarsadalmakban, amelyek nem képesek, vagy esetleg
nem is akarnak ilyen tarsadalmi atmoszférat teremteni, a PGD-t nem szabad legalizalni.
A PGD legalizalasa melletti érvelés elkotelezbdést jelent azon allitas igazolasa mellett,
hogy a fogyatékos emberek tiszteletet és szolidaritast érdemelnek, ahogyan azok a szemé-
lyek is, akik Sket gondozzak” (QUANTE 2012: 63).

A preimplantacios genetikai diagnosztika igen komoly erkolcesi, etikai kérdéseket vet
fel. Ismert pl. egy amerikai siket hdzaspar esete, akik kifejezetten siket embrid betltetését
kérték. Ha a mesterséges megtermékenyitést és a betltetés el6tti magzati diagnosztikat
nem kérddjelezziik meg, akkor vajon elfogadhato-e kifejezetten siket embrid betltetése?
A konkrét esetben a szil6k siket kislanya 2005-ben megsziiletett. Ezzel a témaval tobben
foglalkoztak (LEVY 2002; SPRIGGS 2002; HAYRY 2004; MCKIE-HINSLIFF 2008). Azota élénk
vita folyik arrdl a kérdésrdl, hogy lehetséges-e a tobbségi tarsadalom altal fogyatékosnak
mindsitett utdbdokat valasztani, €s ebben a fogyatékossaggal €16 emberek kozossége sem
képvisel egységes alldspontot. Vannak, akik elfogadjik a szelekciot annak érdekében,
hogy siket gyermek sziilethessen, akar a nem siket embri6 abortalasat is beleértve, ezzel
a szelektiv abortusz masik iranyat megvalositva. Masok ezt elutasitjak, konzekvensen al-
kalmazva azt a feltételezést, hogy nem megengedheté egyetlen tulajdonsag, a fogyatékos-

3 Atéma irdnt érdekl6ds olvasonak jo szivvel ajanljuk az Elfelejtett biindk— A holokauszt és a fogyatékossaggal
¢elo emberek c. konyvet (EVANS 2010).
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sag mentén valogatni, fliggetlentl attol, hogy ez a fogyatékos vagy nem fogyatékos gyer-
mek javara torténik (AscH 2000). Mozgalmaik fontos eredményeként értelmezik, hogy
a fogyatékossagot az identitisuk egyik alkotoelemének tekintik, amelyre buiszkék is,*
de nem kizarolagosan. Az ok, ami miatt kozponti tulajdonsagga valhat, az, hogy ez a sze-
mélyes és intézményes kirekesztés legfébb alapja (AscH 2000). A harmadik allaspontot
képviselSk szerint el kell fogadni, hogy ezen a tertleten a pro és contra érvelés azonos
értékd, ezért csakis egy olyan non-direktiv kompromisszum adhatja a megoldast, amely
minden érvet figyelembe vesz, és a tandcsadas sordn mindkét tiborhoz kothets esetet
azonos sullyal, semlegesen mutat be (HAYRY 2008).

A fenti megkozelitéssel all szemben Alberto Giubilini és Francesca Minerva,’ akik sze-
rint ,az Gjszulott erkolesi kategoridja azonos a magzattal, azaz nem személy, csak potenci-
ilis ember”. Allispontjuk szerint ,az 6rokbefogadis sem szolgilja mindig az ember érde-
két, ezért elfogadhat6 a csecsemdgyilkossag, ha az drokbeadds nem szolgalja az anya ér-
dekét, illetve elfogadhato a csecsemdgyilkossdag, ha a csalad joléte kerllne veszélybe”
(GIUBILINI-MINERVA 2012: 2 és 3). A tudomanyos folyoiratban kozolt tanulmany — érthe-
téen — igen nagy vitat valtott ki. A fogyatékos emberek kozossége kiilonosen aggasztonak
tartja, hogy a szerzSk olyan ritka allapotra alapoznak paradigmat, mint a cikkben emlitett
Tay-Sachs szindroma (SAXTON 2000).

A jog és az orvostudomany hataran

Az élethez vald jog utdn, de ehhez szorosan kapcsolodva foglalkozunk DOsA (2010) nyo-
man az orvosi kartéritési felelGsséggel. A szil6k (kiemelten az anya) témank szempont-
jabol két esetben indithatnak kartéritési pert a gyermekiik megsziletését kovetGen.
Az egyik esetben akkor, ha jollehet, sterilizaltattak magukat, mégis €leterGs és egészséges
gyermeknek adtak életet. A per alapja: nem akartak gyermeket, a sterilizalast kovetGen
erre elvileg nem is kertlhetett volna sor. A misik esetben a fogyatékos gyermek szileté-
se esetén. Ezt a ,jelenséget” a szakirodalom ,wrongful life”-nak nevezi. A per lényege:
az anyanak a magzati élet védelmérdl szolo torvény alapjan joga van a magzat életérdl
dontést hozni, masképpen fogalmazva dontést hozhat arrol, hogy megtartja-e a gyermekeét
vagy sem. Ezt a dontést akkor tudja meghozni, ha a terhesség alatti magzati diagnosztika
soran felismerték pl. a genetikai rendellenességet, és errdl megfelel6 modon tdjékoztattak
az anyat. Ha a genetikai rendellenesség, végtagfejlédési rendellenesség felismerhetd volt,
de a vizsgalatot végz6 orvos azt nem ismerte fel, vagy felismerte, de arrél nem adott meg-
felel6 tajékoztatast, vagy téves tajékoztatast adott, az anya pert indithat, mert nem tudta
gyakorolni a dontési jogat. A fogyatékos gyermek mint kar” az orvosi mulasztds kovet-
kezménye; az anyat, a csaladot ért erkolesi és anyagi kir pedig birosagi itélet alapjan meg-
téritendS. A hazai gyakorlatban ez tobb millio forintos kartérités folyositasat eredményez-
heti.

Rendkivil érdekes az a kérdés, hogy vajon indithat-e pert pl. az emberi méltosighoz,
a megfelel6 életszinvonalhoz valo jogra hivatkozva az a genetikai rendellenességgel szii-
letett gyermek, aki adott esetben nem sziiletett volna meg. Ebben az esetben ,ha az orvos
nem kovetett volna el mulasztast, akkor a terhesség megszakitisara, a magzat életének
kioltasara kerilt volna sor ... a gyermek kovetelése azonban aggalyos: a birdsagnak
az egyénnek a sajat €lete kioltasara valo igényét kellene elismernie” (DOsA 2010).

4 Az angol eredeti: disability pride.

A szerz6k tudomanyos kutatohelye: Gubilini, Alberto — Department of Philosophy, University of Milan, Mi-
lan, Italy és Centre for Human Bioethics, Monash University, Melbourne, Victoria, Australia. Minerva,
Francesca — Centre for Applied Philosophy and Public Ethics, University of Melbourne, Melbourne, Victoria,
Australia.
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Dosa fenti elemzése mogott elsGsorban kuilfoldi esetek allnak, de akad hazai példa is.
A Pécsi Itélétabla Polgari Kollégiumanak tlésére dr. Libady Tamds aldirdsdval 39 oldalas
elGterjesztés készilt ,a fogyatékossaggal sziletett gyermek sajat joga kartéritési igénye”
targyaban (LABADY 20006). Az elemzés az alabbi véleménnyel zarul:

L. A természetnél fogva fogyatékossaggal sziiletett gyermek sajat jogon nem igényelhet
kartéritést, ha a terhesgondozas soran elmaradt, vagy hibas orvosi tajékoztatas miatt anyja
nem é€lhetett a terhesség-megszakitassal kapcsolatban a jogszabaly altal biztositott jogaval.

I1. Ha a felelGsség és a kartérités feltételei egyébként fenndllnak, az anya személyiségi
jogainak sérelme folytan nem vagyoni, a szil6k pedig vagyoni kartéritésre jogosultak.

III. A vagyoni kartérités mértékét a fogyatékos és az egészséges gyermek eltartasa, gon-
dozasa és nevelése kozotti kiilonbségek tobbletterheiben kell megallapitani.”

Az elemzésbdl kiemelésre érdemes, hogy a fogyatékos gyermek kartéritéshez valo jo-
ganak megitélésében sokdig nem volt egységes allaspont a hazai bir6i gyakorlatban.
Az egyik megyei bir6sag véleménye szerint: ,A végtaghiannyal sztiletett felperes nem hi-
vatkozhat az 6t ért hatranyként arra, hogy amennyiben észlelik a terhességet, sziilei a ter-
hesség megszakitasa mellett dontottek volna. EllenkezS esetben ez azt eredményezné,
hogy a felperes azért részeslilne kartéritésben, mert megsziletett és €l, azaz az elmaradt
haldlaért kapna kartéritést. ... A felperesnek a nem vagyoni kartérités szempontjabol sincs
kdra, hiszen az élet karnak nem tekinthets.”® ,Egy Down-kérral sziiletett gyermek igyé-
ben mind a gyermek, mind a sziilei nem vagyoni kartérités iranti igényét az elsé foka
bir6sag elutasitotta, azzal az indokolassal, hogy a fejlédési rendellenességet nem a korhaz,
illetve az orvosok okoztak, hanem az mas biologiai okokbdl kovetkezett be.””

A fogyatékos emberek kozosségeinek megkozelitései

A fogyatékos emberek kozosségei is foglalkoznak a fentiekben bemutatott kérdésekkel.
A kozosség érvei két nagy kategoriaba sorolhatok. Egyfeldl a diszkrimindcio egyik megje-
lenési formajaként értelmezik azokat, amik tovabbi kirekesztGé gyakorlatokat idézhetnek
els, masrészt hangsalyozzak az eugenikai narrativat (SHAKESPEARE 2000).

A prenatalis szirés biztositja, hogy az anya onrendelkezé modon donthessen arrdl,
gyermekét meg kivanja-e tartani. A kozosség tobb tagja timogatja az anya dontéshez valo
jogat, azonban elutasitjdk, hogy ez a fogyatékossdg tényének alapjan, véleményik szerint
diszkriminativ modon torténjen (pl. Asch, Saxton). Az Gn. ,barmely meghatirozott kiilonb-
ségtétel”® alapja az, hogy mig az anya donthet kilonbozé okokbdl Ggy, hogy gyermekét
elveteti, és ezt személyes tigyeként tiszteletben kell tartani, addig a meghatarozott tulaj-
donsag, azaz fogyatékossig miatti szelektiv abortusz tirsadalmi tigy, amit kritizalni kell,
mert diszkriminativ (SOLBERG 2008). Mds szerzOk szerint nem logikus timogatni az anya
abortuszhoz val6d jogat, majd kizardlag a fogyatékossiag kiszilrése esetén ellenezni
(SHAKESPEARE 2000).

A folyamat hatterében feltételezett tarsadalmi nyomas és kirekesztés miatt, valamint
a gyakran téves informdciora alapozott kozlések és az orvosi kommunikicié modja miatt
megkérddjelezhets, hogy a sziil6k részérdl valoban onrendelkezé moédon meghozott don-
tésrél van-e sz6 (WENDELL 2010; ASCH-PARENS 1999; SHAKESPEARE 2000). A jo mindségu és
kiegyensulyozott informacidadas ritka, a szil6k nem részestilnek adekvit tajékoztatdsban
a kisztrend¢ allapottal kapcsolatban. A tajékoztatds nem szolhat kizarolag a tesztelés
modjarol és megbizhatdsagarol, mert ez azt a latszatot kelti, mintha csupan a szGrés elvég-
zésének részletei lennének kérdésesek, de maga az eljaras vagy annak miértje nem.

6 Jasz-Nagykun-Szolnok Megyei Birdsag Pf. 20.800/1992. szam.
7 Az esetet ismerteti (KOLES 1999: 203-208).
8 Az angol eredeti: any-particular distinction.
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A szil6k raadasul olyan kulturilis és tarsadalmi kontextusban hozzak meg dontéstiket,
amely gyakran a fogyatékossiaggal kapcsolatos elutasito, hidnyos és téves ismeretekre
épul. A tajekoztatds gyakran nélkilozi a fogyatékosnak mindsitett gyermekek realis élet-
atjanak bemutatasat, mert mds szakmak képviselsi (pl. gyogypedagodgusok) és mas szak-
mak informaciéi (pl. gyogypedagogia) nem lehetnek jelen a szil6i dontés meghozatala-
nak id6szakaban. Mindekozben a negativ sztereotipiakat erdsiti a genetikai vizsgalatokkal
kapcsolatos megannyi pozitivnak szant tizenet, pl. reklimok formajiban (SHAKESPEARE
2000).

Az Egészségligyi Minisztérium ,szakmai protokollja a Down-kor prenatdlis szirésérdl
és diagnosztikajarol”, melyet a Klinikai Genetikai Szakmai Kollégium fogalmazott meg
— egyeztetve a Sziilészeti-N6gyogyaszati Szakmai Kollégiummal — az alabbi, alapvetGen
a normatodl, az atlagtol valo negativ iranyu eltérést hangstalyozo jellemzdkkel irja le az ilyen
kromoszomakombinacioval sziiletett emberek jellemzéit, mikézben nem ad informaciot
a gyogypedagogiai timogatas lehetGségeirdl, a Down-szindromas gyermekek fejleszthe-
tségérol. Néhany mondat a felsorolasbol:

»A Down-kor stlyos kovetkezménye a tanuldsi nehézség, amely az esetek 20%-aban
enyhe, 70%-ban stlyos és 10%-ban pedig igen stlyos foka. A Down-korosok emiatt onallo
életre nem képesek, egész életiikben mas emberek segitségére vannak utalva. Az IQ ritkin
éri el az 55-60%-ot. A tanuldsi nehézség sulyossigi fokdnak megallapitisira nincs
prenatalis teszt. ... A Down-korosokndl az Alzheimer-kor kifejlédésének esélye is foko-
zott. A kialakulas kockazata az életkorral n6: 50 éves Down-korosok mintegy 11%-a,
70 évesek 77%-a lesz Alzheimer-koros. A Down-korosok 1%-anal leukémia fejlédhet ki.”

Ezek utin jegyzi meg: ,A 21-triszOmia prenatilis kromoszomavizsgalattal diagnosztizal-
hato, igy a Down-koros Gjszilott vilagrahozatala megel6zhetS. A protokollban leirt elja-
rasrend arra szolgal, hogy a munka- és koltségigényes invaziv magzati kromoszomavizs-
galat minél hatékonyabban, a fokozott kockazata terhességekben kertiljon alkalma-
zasra”(,Szakmai protokoll” 2010).

Egy masik szaklapban kozzétett szakmai dllasfoglalasban az alabbi szovegrészlet olvas-
hat6 (SzABO 2000): ,A Down-kort €s mds kromoszoma-rendellenességeket a terhesség vi-
szonylag korai szakaszaban ki lehet mutatni. A korai diagnozis ebben az esetben sajnos
nem jelent jobb gyogyulasi esélyeket, ezek a rendellenességek ugyanis nem gyogyithatok.
Kimutatasukat azért javasoljak, hogy aki nem tudja vallalni az élethosszig tartdé gondosko-
das terheit, megszakittathassa a terhességét. ... Az anyai életkor és a tarkored6-vastagsag
egyuttes figyelembevételével a Down-koros magzatok kb. 80%-at lehet kiszirni — ezt
az aranyt nevezik talalati pontossagnak vagy detekcios ratinak. Téves (fals) pozitiv ered-
meény, vagyis »rossz« eredmények ellenére nem Down-koéros magzat a vizsgalatok kb. 5%-
aban fordul el6. ... A dontés meghozatalakor mérlegelni kell, hogy a Down-kor gyogyit-
hatatlan rendellenesség, amely szellemi fogyatékossiaggal, szervi problémakkal és az 6n-
allo életre valo képtelenséggel jar, és rendkiviili terhet 16 az egész csaladra.” Itt pozitivhak
szamito feloldassal is talalkozunk: ,Ugyanakkor a Down-korosok €letesélyei és életming-
sége az elmult évtizedekben nagyon sokat javultak, jarulékos betegségeik jobban kezel-
het6k, tanuldsi nehézségeik enyhithetSk, és Magyarorszagon Kkiterjedt halozat segiti
a Down-korosokat és csaladjukat.”

A fogyatékos emberek kozossége olyan személyekbdl all, akik részben maguk is —akar
az el6zs bekezdésekben bemutatott — ,szirhets allapottal” élnek,? és legfébb aggodal-
muk, hogy ezek az eljarasok azt az lizenetet kozvetitik, miszerint létezik egy normalis
egeszségi allapot, amit el kell érni ahhoz, hogy a tarsadalom befogadjon. Aki erre nem
képes, abbdl a tarsadalom ,nem kér” (WENDELL 2010). Rdadasul ezen egészségi szint el-
érése az ember belllrdl fakado igénye, ami elSfeltétele a kielégits, boldog életnek (AscH

9 Az angol eredeti: people with screenable condition.
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1999). Ahogyan mar korabban a n6k és a meleg emberek érdekvédelme esetében is fel-
vetddott a kérdés, a fogyatékos személyek is attdl tartanak, hogy ezek a jelenségek koz-
vetett és kozvetlen Gizeneteik révén azoknak az életét nehezitik meg, akik mar az adott
kondicioval élnek (AscH 1999).

A szlrés tamogatoi az eljardst gyakran azzal indokoljak, hogy megkimélik a sziiletendd
gyermeket és a csaladjat attol az élettdl, ami varja, hiszen nem képes olyan életmin&séget
elérni, amilyet masok. Talan azt is magaban foglalja, hogy fogyatékos emberként nem ér-
demes élni (WENDELL 2010; SAXTON 2000), ,jobb halottnak lenni, mint fogyatékosnak”
(SHAKESPEARE 20006: 92). A kutatdsok azt bizonyitjak, hogy a fogyatékos emberek is élhet-
nek elégedett €letet, azonban tény, hogy boldogulasukat nagyban megneheziti az inadek-
vat és hianyzo6 tdmogatdsi rendszer (ASCH 1999; SHAKESPEARE 2006; OUELLETTE 2011). ,Sok
szempontbol a fogyatékossiggal €16 gyermek felnevelésével jaro »extra terhek«azért a csa-
ladra esnek, mert a tdrsadalom tovabbra sem fogadja el, hogy a fogyatékos gyermekek az
emberi faj részei, akikre tekintettel kell lenntink a kozos kozlekedés, iskolak, lakhatas,
munkahelyek vagy csalddok tervezésénél”(AscH 2000: 249). ,Ezért annak érdekében,
hogy a fogyatékossag szocidlis problémdja csokkenthetd vagy kikiiszobolhets legyen,
nem inkdbb a tarsadalom kotelessége lenne, hogy tidvozolje és befogadja a fogyatékos
gyermekeket és felndtteket, mint az egyes sziillck kotelessége, hogy megel6zzék a fogya-
tékos gyermek sziiletését?” (SHAKESPEARE 2006: 99)

Szamos példat talalhatunk arra, hogy az alapvet&en szocialis berendezkedésbdl fakado
akadalyok megvaltoztathatok, pl. a ndk vagy az afrikai-amerikai emberek polgari jogi
mozgalmainak torténetében (AscH 1999). Tobbek kozott ezért is erésen megkérddjelez-
het6 az a gyakorlat, amely a kutatasok eredményeivel kapcsolatban nem a tarsadalmi hely-
zet javitasara fokuszal, hanem a fogyatékos emberek megsziletése elleni eljarasokat nép-
szerUsiti (ASCH 2000).

Ilyen megfontolasok alapjan jol értelmezhetSk az ENSZ Egyezményben az élethez valo
joghoz fizott, az arnyékjelentésben megfogalmazott alabbi ajanlasok:

e A magzatvédelmi torvény modositasa, amelyben a fogyatékossaggal sziiletendé mag-
zatrol csak az életre nem képes esetben donthessen az édesanya. Fogyatékossag ese-
tén kotelez6en meghallgatando szakmai testtilet segitse a lehetéségek optimalis szam-
bavételét, dontését. Adott esetben a bizottsag vallalhassa at a sziletendé magzatrol
valo allami gondoskodast.

e Mindenképp hangsulyt kell annak a megfontolasnak adni, miszerint a fogyatékossag-
gal rendelkez6 magzat ugyanolyan értékes, mint az egészséges. Ennek az elvnek a
jogszabalyi kifejezése a — mar megsziletett — fogyatékossaggal €l személyeket érint6
tarsadalmi értékitélet anomalidinak kikiiszobolésében is segitene. A fogyatékossaggal
€l6 magzatok szileinek nehézségeit mas modon kell kompenzalni (pl. csalidsegits,
anyagi, felvilagosito, intézményi stb. szolgaltatisok Utjan), de semmiképpen sem az
¢élethez valo jog diszkriminativ korldtozasa utjan.

o Az el6itéletek megvaltoztatasara hosszi tava programok, tarsadalmi be- és elfogadast
segité [épések dolgozandok ki, eldmozditandd annak a kozvélekedésnek az atalakita-
sat, miszerint a fogyatékos élet nem ugyanolyan értékes, mint a fogyatékossag nélkiili.”
(AMIR et al. 2010: 63)

A fogyatékossag kockazataval diagnosztizalt magzat elvetetését célzo szempontok, az
uan. expresszivista ellenvetés szerint azt az tizenetet hordozzak, hogy jobb lett volna, ha
ezek a gyermekek és felndttek nem sziilettek volna meg (SHAKESPEARE 2006). Nehéz fo-
gyatékos emberként elfogadni, hogy amennyiben sajit magunk megsziletése megel6z-
heté lett volna, lehet, hogy nem léteznénk. Ez azonban nemcsak prenatalis szirés esetén
igaz, hanem minden olyan intervencio esetén is, amely a megtermékenyitést megakada-
lyozza. Az érv képvisel6i szerint hangsulyozni kell tehat, hogy nem a megel&zés ténye
a probléma, hanem az, hogy az emberek egy specialis csoportjara iranyul (SHAKESPEARE
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2006). Minél tobb emberi és gazdasagi erGforrast fordit egy tarsadalom arra, hogy egy spe-
cidlis embercsoport megsziletését megakadalyozza, anndl nehezebbé vilik szimukra,
hogy elismertessék identitasuk pozitiv elemeit a tirsadalommal (SOLBERG 2008). Egyes eti-
kusok allaspontja szerint is relevans, hogy a fogyatékos emberek személytk elleni tima-
dasként élik meg a jelenséget, de ez nem teszi a szelektiv abortuszt onmagaban diszkrimi-
nativva azokkal szemben, akik tdmadva érzik magukat altala (GiLLAM 1999: 170).

Egyre tobb kutatasi eredmény mutat ra arra, hogy a fogyatékossaggal sziiletett gyermek
csaladjanak az életét nem teszi feltétlentl orokre tonkre a gyermek fogyatékos allapota,
illetve a rosszabb szocidlis helyzet nem elkertlhetetlen kovetkezménye a biologiai alla-
potnak (ASCH 1999; SOLBERG 2008). Ezzel fligg Ossze a fogyatékos emberek kozosségének
masik f6 érve is, mely szerint a szirés egyetlen tulajdonsagot vesz figyelembe, a fogyaté-
kossagot, anélkil, hogy tekintettel lenne a potencialis személyt meghatarozo tobbi emberi
tulajdonsdgra, melyekkel nemcsak elvesz, hanem jelentGsen gazdagitja is sztkebb és ta-
gabb kornyezetét (ASCH 1999; 2000). Ugyanakkor a fogyatékossagot levalasztja és dnma-
gaban allo aspektusként kezeli, és nem veszi figyelembe, hogy az, kiilonosen velesziiletett
allapotok esetén, a személy identitisava valik (SHAKESPEARE 2006). A tarsadalom hozzail-
lasat tekintve kiillonbséget lehet tenni a szlrhetS allapotok identitdsképzd jellege kozott.
Ugy tiinik, hogy a Down-szindroma erésebb identitist meghatirozo jellemzd, mint pl.
a spina bifida, mert kiils6 jegyekkel és intellektualis fogyatékossaggal is jar (SOLBERG
2008), ami inkompatibilis a mar bemutatott modern emberképpel. A Down-szindroma ki-
emelt jelentGségét Solberg abban is latja, hogy mig mas allapotokat sokkal inkabb beteg-
ségként értékel a tirsadalom (fragilis X-szindroma), a Down-szindroma az emberi lét el-
téré megvalosuldsanak szimbolumava valt, mind pozitiv, mind negativ értelemben.

A szirés azt a képzetet is kelti, hogy a fogyatékossag ma mar elkertlheté (medikalis
modell), egyben erdsiti a moralis modellt, mely a személyt magat okolja a fogyatékossa-
gért és annak kovetkezményeiért (ASCH 2000; SAXTON 2000; ASCH—PARENS 1999). Kézen-
fekv konklazid, hogy a mar biztositott hozzaféréseket és a sziikséges tovabbi eréfeszité-
seket gyengiti, mert azt a reményt kelti, hogy a probléma el fog tinni. Az orvosi forrdsokat
kevésbé kivanjak gyogyithatatlan allapotokra kolteni, mert a személy, €s nem a tarsadalom
felelGssége az egyén helyzete (WENDELL 2010). A gyakorlatban ez a félelem nem minden
szerz$ szerint latszik beigazolodni, hiszen az eredmények azt mutatjak, hogy az eljarasok
fejlédése nem jar egylitt a fogyatékos emberek szimara nyujtott szolgaltatisok min&ségé-
nek és az érintettek életmindségének romlasaval. S6t, a szirések elérhetbségének terjedé-
sével parhuzamosan né a tarsadalmi elfogadottsag €s az ellatasok szinvonala (SHAKESPEARE
2000).

A prenatalis szirés és a szelektiv abortusz a csaladok mukodését és a sziilG-gyermek
viszonyt is meghatarozzak, mert a gyermek és a csalad ,szenvedését” megel6z6 prevenciod
egyre inkdbb a jo szul6k attribatumava és a gyermekrdl valdé gondoskodas fontos ténye-
zGjéve valik (ASCH-PARENS 1999). FélS, hogy a csalad egyre inkdabb egyfajta klubhoz ha-
sonlit, amelyikben a tagok felvételi kritériumok alapjan kivalaszthatok (Asct 2000), a szii-
16k egészséges gyermekhez valo jogat szem el6tt tartva. Elgondolkodtat6, nem ahhoz ja-
rulunk-e hozza a szelekcié timogatasaval, hogy a gyermekek termékké valjanak, tetszés
szerint valaszthato jellemzdSkkel.

Végul, a II. vilaghaborts nici torekvésekkel vald parhuzam kézenfekvs és mindent
elsoprd érvnek tdnhet, Shakespeare (SHAKESPEARE 2000) mégis elGvigydzatossagra inti
a kozosség tagjait a talzott hangsulyozasatol. Ez az érv ugyanis rendkivil hatasos lehet,
ugyanakkor lehet&séget adhat az etikusok, orvosok és politikusok szamara, hogy nevet-
ségesnek bélyegezzék a realis és érvényes kritikai szempontokat is, és arra hivatkozzanak,
hogy az érintett személyek csak erGsen szubjektiv és érzelmi alapon vitdznak. A szerz6
szerint szem eldtt kell tartani, hogy a tudomiany, minden fejlédése ellenére, korlatozott
és kiforratlan. Alkalmatlan arra, hogy a fogyatékos embereket eltiintesse, mert csak kis sza-
zalékat képes szirni a teljes fogyatékossaggal €16 populacionak, és ezt sem kormanyzati
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terv alapjan teszi. Meg kell azonban jegyezni, hogy a politika ennek ellenére képes koz-
vetetten részt venni a szlrés fejlesztésében, pl. a kutatdsokra biztositott pénziigyi timo-
gatasok altal. Németorszagban 2008-2010 kozott 4 millio eurdval timogatta a kormany
a ,Mentalis Retardacié Német Halozata”-t (,Deutsches Netzwerk fiir Mentale Retardie-
rung”, MRNET), amely humangenetikai intézetekbdl jott létre, azzal a céllal, hogy intel-
lektualis fogyatékossaggal él6 gyermekeken végezzen kutatasokat, és felderitse az eddig
ismeretlen korokokat. A gyermekektdl vért vettek, fényképeket készitettek roluk, és el-
mentették a csalddi anamnézis adatait. VélhetGen az érdekveéds szervezetek tiltakozdsa is
szerepet jatszhatott abban, hogy a pénziigyi timogatasukat megszintették (KLINKHAMMER
201D).

Prevenciot tobbféle moédon lehet megvalositani. A tarsadalom és a fogyatékos emberek
kozossége szamara is fontos cé€l lehet a fogyatékossigok megelGzése (pl. oltasokkal, az
étrend kiegészitése asvanyi anyagokkal stb.), amig ez egy befogado attitiddel parosul a
mar megsziletett gyermekek esetén. A mar ¢€l6 fogyatékos emberek jogainak biztositasa
és a fogyatékossagok megel6zésére vonatkozo intézkedések nem sziikségszerien inkon-
zisztensek egymassal (SHAKESPEARE 2006). Az érintett személyek a szlrésben azonban sok-
kal inkdbb azt az Gzenetet latjak, hogy a fogyatékos emberek participacioja és jelenléte a
tarsadalomban egyaltalin nem kivanatos (AscH 2000), mert nem az allapot kialakulasat
akadalyozzak meg, hanem az azt hordozo6 lény megsziletését (ASCH 1999; SHAKESPEARE
2006). Ahogy Susan Wendell irja, 6 maga is sajndlnd, ha megtudnd, hogy egy ismerGse a
sajatjdhoz hasonl6 fogyatékossaggal €l6 magzatot var, azonban nem tanicsolnd soha az
abortédlast. Ismeri €s érti ugyan a terhet, amit ez az allapot és kovetkezményei jelentenek,
azonban ,minden élet nehéz, és vannak a fogyatékossignal sokkal stulyosabb terhek is”
(WENDELL 2010: 128). A polgari jogi mozgalom azért kiizdott, hogy elfogadtassa, a fogya-
tékossag nagyon fontos résziik ugyan, de nem a létezés egésze, most pedig legfontosabb
uzenetik, hogy az emberi mivolt nem redukalhat6 ,hibas” génekre (SAXTON 2000). A szd-
rés és a szelektiv abortusz sok esetben elfogadhato, ha a csalad érdekei indokoljak, azon-
ban megkérdgjelezhetd, ha az az egyén szenvedésére hivatkozva torténik. ,Nagyon kevés
formdja van a sértiléseknek, amely olyan nagy szenvedéssel jar, hogy a nem-lét kivanato-
sabb legyen” (SHAKESPEARE 2006: 97). A dontést minden esetben annak kell meghoznia,
aki a kovetkezményekkel €l, legyen az az abortusz okozta distressz vagy a fogyatékos
gyermek felnevelésével jard potencidlis stressz, a tarsadalomnak pedig timogatnia kell
ebben (SHAKESPEARE 20006).

,Talan egy nagyon mas vilagban, egy szexizmus vagy fogyatékossagok elnyomasa nél-
kuli mitikus vilagban a prenatalis prediktiv technologidk hasznos, életet javito eszkozok
lehetnének. Ez nem az a vilig. A technolbgiakat csak ebben a vilagban lehet kiprobalni,
alkalmazni, értékelni, és ezen az alapon mindig olyan moédokon alkalmaztik és fogjak
a jovében alkalmazni, melyek leértékelik a fogyatékos embereket” (SAXTON 2000: 151).
,Nem szabad a (prenatalis) teszt vagy a megszakitis melletti dontést a fogyatékos embe-
rekkel szembeni tiszteletlenségként értékelni vagy diszkriminacioként felfogni. A vdran-
dossag soran hozott dontések fiajdalmasak és terhesek lehetnek, azonban nem inkompa-
tibilisek a fogyatékos emberek jogaival” (SHAKESPEARE 2000: 102).
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Néhany lényeges bioetikai érv kritikaja, valamint
a bioetika és az odnrendelkezés viszonyarol

A bioetikai érvelés hatterében nyilvanvaldan utilitarista szempontok is huzoédnak, hiszen
gyakran az egészségligyi ellatas magas anyagi koltségei jelentik a f6 kritériumot. Ez azon-
ban olyan személy esetén is relevanssa valhat, akit nem sztrtek ki, és minden ember
¢letének soran fontos tényezévée valhat, pl. idéskorban. Ez a megfontolds klasszikus eu-
genikai elveket idéz, ellenkezik az emberi jogokkal és a sziil6k reprodukcios jogaival.
Az egyén emberi jogainak kozosségi érdekek ala rendelését kizarolag nagyon salyos vész-
helyzetek indokolhatjak, ami a prenatilis szirés esetében nem all fenn. A fogyatékos em-
berekre forditott szocidlis és gazdasagi kiadasok a nyugati tarsadalmak esetén elenyészéek
mds allami raforditdsokhoz képest (SHAKESPEARE 2000).

A bioetika és a fogyatékos emberek jogait képviselS csoportok viszonyat régota megha-
tarozza erGsen ellentétes allaspontjuk. A negativ tapasztalatok félelmet, haragot, szkepti-
cizmust valtanak ki, és a két tertilet elbeszél egymas mellett, ami megneheziti az egytittmd-
kodeést. Ouelette ezért hangsulyozza, hogy mindkét oldal részvétele fontos, és a ,bioetika
érdeke, hogy megnyerje a fogyatékos szakemberek — beleértve az Gj aktivistak — bizalmat,
és altaldnossagban is épitse a fogyatékos emberek kozossége €s a medikilis kozosség koz-
ti bizalmat” (OUELLETTE 2011).

A modern, neoliberilis emberkép egyik magjat alkotja az onrendelkezd, racionalisan
gondolkodo személy idedlja (WALDSCHMIDT 2012; CORKER—SHAKESPEARE 2002). Az Onren-
delkezéshez valo jog emberi mivoltunk része, minden felnétt személy élhet Onrendelkezé
életet, azonban vannak olyan csoportok, amelyek esetén a tarsadalom, és sok esetben
a szakemberek is helyeslik a harmadik résztvevé altali helyettes dontéshozatalt. Minden-
kinek jogaban all tajékozodni, beleegyezésen alapuld dontéseket hozni, kivéve azokat
az embereket, akikrdl azt feltételezik, hogy a dontéseikért nem tudjak vallalni a felelGssé-
get. A bioetika kivalo terep e konstrukci6 vizsgalatara, mert olyan kérdéseket vet fel, me-
lyekre a fogyatékossagligynek ki kell dolgoznia a valaszait. A bioetika erGsen timaszkodik
a fent vazolt emberképre, az 6nrendelkezés lehetGségét azon személyek esetén tartja pri-
oritasnak, akik képesek ésszerd, szabad akaratbol meghozott dontésekre. Ez az ésszerl-
ségi kritérium a jogok fundamentalis elhatarolasihoz vezet, mert bizonyos csoportok tag-
jait kirekeszti.

A bioetika ezzel szemben a dontéshozatalt nem tartja univerzilis jognak, megvonasat
sziikséges és felelGs dontésnek véli olyan személyek esetén, akik fliggs helyzetben van-
nak, masok gondoskodasiara szorulnak (WALDSCHMIDT 2003). Ezzel figyelmen kivil hagyja
azt, hogy az ember alapvetSen interdependens 1ény, akinek fliggésége kontinuum mentén
mozog, €és az ezen vald elhelyezkedése idGben, térben, egyes személyekhez fiz6d6 vi-
szonyanak fiiggvényében viltozhat (DHANDA 2009; GOMBOS—KONCZEI 2009). Ezen ember-
kép alapjan a gyogypedagogia alatimaszthatja és megerdsitheti kordbbi pozicidjat is, fig-
getlentl attol, hogy egyes szerzSk szerint fogyatékossag esetén erds, esetleg ,extrém flig-
gBség” (HATOS 1996: 80; WEINGATNER 2013: 50) jellemzs, vagy a fogyatékossig dnmagdban
szocialis fuggéskéent értelmezheté (HAHN 1981).

A gyogypedagogia antropologiai modellje, abbdl kiindulva, hogy az ember legsulyo-
sabb fogyatékossidg esetén is ember, az ezzel jar6 onrendelkezést is univerzalis, min-
denkit megillets jognak tekinti (WALDSCHMIDT 2003; WALDSCHMIDT 2012). Egyes szerzOk
axiomdnak tartjak, melyet a humanitis megdrzése érdekében nem sziikkséges tovabb
magyaraznunk (id. WALDSCHMIDT 2003). Jol taimogatja ezt az elképzelést a dontési au-
tonomia (Entscheidungsautonomie/Bewusstseinsautonomie) és a cselekvési autondmia
(Handlungsautonomie) elvilasztdsa. Utobbi lehet akadalyozott, de az el6bbi érinthetetlen
(WALDSCHMIDT 2003).
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A gyogypedagogia lehetséges szerepvallalasa

A gyogypedagdgus szakma értékeitsl — az etikai kodexre is figyelemmel — nem lehet ide-
gen a fogyatékos ember értékességének képviselete. A gyogypedagdgiai tdmogatas
— a kozoktatasrol szolo 1993, évi LXXIX. torvény hatdlyba 1épése 6tal® torvényesen is —
a fogyatékos gyermek megsziiletésével kezdddik. A gydgypedagdgiai gyakorlat a kora
gyermekkori timogatas, a korai fejlesztés keretei kozott ma is kiveszi a részét a csaladok
tamogatasabol, a csalidok életminéségének jobbitasibol. Ugyanakkor a sziil6k mar ha-
marabb talilkoznak a fogyatékossig kérdésével. A magzati diagnosztika rohamos fejlé-
dése dontési helyzetbe hozza az anydkat és az apakat: meg akarjak-e tartani azt a gyerme-
kiiket, amelyik a fogyatékossag, a fejlédési rendellenesség kockazataval sziilethet. Ezen
a helyen nem volt mod arra, hogy a kritikai fogyatékossagtudomany vizsgalati eszkodzeivel
goreso ald vegyik a hasznalt fogalmak tarsadalmi kozgondolkodasra gyakorolt hatasat,
mint példaul, miért hivjuk kockazatnak a fogyatékos gyermek megsziiletésének esélyét,
vagy miért hivjuk genetikai rendellenességnek a genetikai sokszintséget. Megkiséreltiik
azonban azoknak a mechanizmusoknak a kiilonb6z6 szempontta elemzését, amelyek egy
tervezett gyermek képét nem kivant magzatta alakitjak.

Az etikai kodexben foglalt tirsadalmi szerepvallalds 21. szazadi korilmények kozotti
értelmezése alapjan felvetddik a kérdés, hogy van-e helye és szerepe a magyar gyogype-
dagogianak a fogyatékos magzat életének védelme tekintetében. Jelen van-e, és jelen
akar-e lenni a gyogypedagogia mint szakma a jelenleg alapvetéen jogi, orvosi, bioetikai
keretek kozott, illetve a fogyatékos emberek kozosségeiben!! a fogyatékos magzat,
a preembri6 életérdl folyo vitdkban? Jelen van-e, és jelen akar-e lenni a gyogypedagogia
mint szakma azokon a szintereken, pl. csaladtervezésnél, genetikai tandcsadasnal, ter-
hesgondozokban, sziilészeteken, ahol a fogyatékos magzat életérdl sziletik dontés? Hoz-
za tud-e jarulni a gyogypedagogia mint szakma a fogyatékos gyermekekrdl, a fogyatékos
gyermeket vallalo és nevel6 csaladokrol szerzett gyogypedagogiai, gyogypedagogiai eti-
kai, gyogypedagogiai pszichologiai, gyogypedagogiai szociologiai tudasaval a fenti kér-
dések ajabb szempontokbol torténd megvalaszolasihoz?

Konkluzio

A fent bemutatottak jol tikrozik, hogy a fogyatékossag kérdése mar a megsziiletést meg-
el6zGen foglalkoztatja a szilSket. A személyes szintéren meghozott dontések kihatdssal
vannak a tarsadalmi mechanizmusokra, és ugyanigy a tarsadalom is hatassal van a szemé-
lyes dontésekre. A dontések meghozataliban valoszintleg szamos ok jatszik szerepet.
Lathattuk, hogy az élet értékérdl van allaspontja a jognak, az orvostudomanynak. Nem
keriilt most bemutatdsra a teologia dllaspontja. Ugy tinik, hogy fogyatékossagligyben
az elmult évtizedben, az elmult években G}, a gyogypedagodgia szimara hazankban még
fel nem tart tertileteken szembestilhetiink komoly vitdkkal. Reményeink szerint ez a tanul-
many hozzajarulhat ahhoz, hogy a gyogypedagogia tarsadalmi szerepvallalasarol az Gj kor
4j kihivasait is figyelembe véve gondolkodhassunk tovabb.

10 Azota hatalyon kiviil helyezett.
11 Az angol eredeti: disability community.
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e Képesek lesznek a koragyermekkori regulacios zavarok — viselkedési zavarok - idGbeni felismerésére, erre a tertiletre
kidolgozott, specialis interju készitésére, diagnozis és differencial diagnozis felallitasara, krizisintervenciora, interven-
ciok specidlis alkalmazasara, dokumentacio készitésére.

Tovabbi informacié a honlapon
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