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ABSZTRAKT

A kutatas célkitiizése

A gondoskodas az élet alapvetd aspektusat képezi, a gondoskodasetika megkozelitését kdvetve
folyton gondoskodasban vagyunk, gondoskodnak rélunk és gondoskodunk masokrél, megteremtve
igy a kolcsonos fliggdségek halodjat, mely a tarsadalmi miikodés alapjaul is szolgal. A gondoskodas
épp annyira cselekvés, mint amennyire tudés, épp annyira munka, mint amennyire jelenlét és
viszonyulas. (Tronto, 1993). Disszertaciom e gondoskodoéi 1atdszog megjelenitésére vallalkozik,
egy sajatos helyzetli sziildi csoport, az ép értelmii, autizmussal €16 gyermekek sziileinek
gondoskodoi gyakorlatait vizsgalva. Ezen gyakorlatok elemzése sordan kutatdsom célja annak
feltarasa, hogyan érzékelik és értelmezik az érintett sziilok sajat gondoskodoi szerepiiket, milyen
tamogatd hattérrel rendelkeznek, s hogyan ¢lik meg a nekik és gyermekiiknek nyujtott

gondoskodas egyenldtlenségeit és hianyait.

Elméleti hatter

A dolgozat szovetét harom elméleti szal hatarozza meg: a gondoskodas és a gondoskodas
egyenlOtlenségeinek definialasa, a gondoskodasban megélt sziiléi autondmia meghatarozasa, és az
ezeknek teret add egyéni sziildi gyakorlatok leirasa.

Kiindulopontom szerint a sziiléség a gondoskododi szerepek egyik prototipusa. Tevékenységek,
érzetek, érzelmek, hagyomanyok alkotta jelenség, melyeket tarsadalmi szabalyok sora vesz kortil.
A kutatds kozéppontjdban allo sziilok ezekre tamaszkodva dolgozzdk ki sajat gondoskodoi
gyakorlataikat és sziildi onmeghatarozasaikat, noha sziil6i tapasztalataik eltérnek a tipikusnak
mondhatotol. A gondoskodds egyéni €s tarsadalmi erdforras is, ami nem egyenld mértékben oszlik
el a tarsadalom tagjai kozott. Az autizmussal €16 gyerekek sziileinek sziildi szerepét és gondoskodoi
feladatait er6sen meghatarozza a gondoskodds deficitje, melynek kezelése sziiloi stratégiaik
meghataroz6 részét képezi, s sziildi onmeghatarozasaikat sem hagyja érintetleniil. A sziil6i
kompetencia megélése, az élet feletti kontroll a sziil6i identitas lényeges alkotoelemei, s a sziil6i
autonomia felé iranyitjak a figyelmet. A gondoskodas kdlesonos fiiggdségek halozatat alkotja, épp
ezért az ebben megélt sziil1 autondmidt is relacionalis megkdzelitésben vizsgalom a dolgozatban.

A gondoskodédsra vonatkoz6 elméleti reflexiok kozil nem maradhatott ki a
8



fogyatékossagtudomany és a gondoskodaskutatas autonomia fogalom koriili vitdjanak beépitése.
Ennek oka az, hogy az autizmus spektrum zavar tarsadalmi meghatarozasai a fogyatékossag/épség,
massag/kiilonbozdség diskurzusaiba dgyazodnak, s érthetden nem hagyjak érintetleniil a sziil6i
tapasztalatokat sem.

A sziilok egyéni, mindennapi gondoskodoi gyakorlatai alkalmasak arra, hogy megvilagitsak a
gondoskodast meghatdrozo tarsadalmi struktirakat és értelmezésmodokat, amelyek az egyedi
gondoskod6éi utak kontextusat adjak. Az, ahogyan a sziilék a mindennapi gondoskodoéi
munkajukrol beszélnek, megmutatja a sajat sziil0ségrol alkotott elképzeléseiket is. Ez a perspektiva
a csaladi gyakorlatok D. H. Morgan altal kidolgozott modelljéhez kothetd, mely a tarsadalmi

gyakorlatokat vizsgalo szociologiai hagyomanyba illeszkedd modell.

A kutatas modszertana

Disszertaciomban két kiilonb6z6 terepen végzett kutatdsi folyamat eredményeit mutatom be. A
munka adatgytjtéssel toltott szakasza 2020. augusztusaban kezdédott, amit 2023. jiniusaban
zartam le. Ebben az iddintervallumban tobb intenziv interjizéasi szakasz tortént, melyeket a
Grounded Theory modszertanaban elfogadott elméletvezérelt mintavétel logikaja szerint elemzési
fazisok vélasztottak el egymastol. Az els6 szakaszban egy kelet-magyarorszagi kistelepiilésen
jartam, s az ott ¢l0 érintett sziilokkel készitettem félig strukturélt interjukat, személyes €s online
talalkozasok soran. Ezt kovetden egy budapesti alapitvdnyhoz kapcsolodé sziildi csoport tagjait
kerestem meg, s ebben a korben folytattam az interjuk készitését. A mintaba 0sszesen két apa és
tizennégy anya keriilt, két anyaval a kutatas folyaman tobb beszélgetés is sziiletett, igy 0sszesen 19
interjubol allt dssze a teljes adatbazis. Az interjuk teljes atirdsa utdn a transzkriptek tematikus
elemzése a MAXQDA 2020 ¢és 2022 programok segitségével tortént. A kutatasi folyamatban
kiemelt jelentdsége van az altalam elfoglalt kutatéi pozicionak, ami sziil6i érintettségembdl
adodoan kettds természetli. Az insider perspektiva meghatdrozta a kutatas teljes moédszertani

keretét, a mintavalasztastol az elemzési folyamatig.

A kutatas eredményei

A kutatas eredményei azt mutatjdk, hogy az érintett sziilok gondoskodasi gyakorlatait erésen
meghatarozza a megélt gondoskodashidny, kiilondsen a formalis gondoskodashoz kétédnek ennek

példai. A sziiloi elbeszélésekben az anydk toltik be az elsddleges gondoskodoi szerepet, hozzajuk
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kapcsolodik a gondozoi és a torddés jellegli feladatok zome. A torddés-jellegli gondoskodoi
feladatok kozott kiemelkedik a megfeleld szakemberek és intézmények felkutatisa, ami
Onmagaban is ravildgit a formalis gondoskodoéi rendszerek hidnyossagaira. Az intézményekkel
folytatott interakciokrol szold beszamolokat a kiizdelem narrativdja uralja. A masodlagos
gondoskodoéi szféra hianyai az elsddleges szférara terhelddnek, s a megnovekedett gondoskodoi
munkat az egyébként is sziikosen rendelkezésre 4116 gondoskodoi eréforrasokbol kell fedezniiik az
érintetteknek, s az igy koncentral6dé gondoskodasi deficitnek kdszonhetden az autondmia-megélés
egyéni utjai is besziikiilhetnek.

Az adekvat formalis segitségnytjtas bar nagyon fontos, de onmagaban mégsem elégséges ahhoz,
hogy a sziil6 ugy érezze, kézben tartja, iranyitja sorsat. Ha a tdmogatasi formak csak egy-egy
teriiletre sziikiilnek, akkor a meglévo eréforrasokat is kevésbé hatékonyan tudjak hasznositani az
érintett sziilok a gondoskodas folyamataban. A gondoskodashiany nem csak azt jelenti tehat, hogy
egy csalad vagy gyermek nem jut megfeleld formalis vagy informdlis gondoskodashoz. Ezek a
hianyok leérnek a mindennapi sziildi gyakorlatok mélyrétegeibe, athatjak a gondoskodo sziil és
valamennyi csaladtag id0- és térbeli stratégidit is, az otthonossdg megélésétol, a csaladi
munkamegosztasig vagy a jovéforgatokonyvekig.

A csaladon beliili tdimogat6 kapcsolatok kozott a nagysziilok és ezen beliil is a nagymamak szerepe
a legjelentdsebb. Az er6forrasok nem csak a sziilok csalddon beliili gondoskodasat erdsitd
tényezOk, de esetenként ezek a csalddon tal is felhasznélasra keriilnek, vagyis a gondoskodas
befektethetd Ujabb gondoskodasi formakba. A megfeleld eréforrasokkal rendelkezd sziilok az
egyéni gondoskodoi feladataikon tallépve megprobaljak ,atprogramozni” az autizmushoz
kapcsolddo massag tobbségi definicidit. Emellett torekvéseik a gondoskodési térkép atrendezésére

1s iranyulnak, példaul 0 intézmény létrehozasaval.
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ABSTRACT

The aim of the research

Care constitutes a fundamental aspect of life. Following the approach of care ethics, we are
constantly in a state of caring, being cared for, and caring for others, thus creating a web of mutual
dependencies that also serves as the basis for social functioning. Care is just as much action as it is
knowledge, just as much work as it is presence and relationship. (Tronto, 1993). My dissertation
aims to represent the perspective of care, examining the parenting practices of a particular group
of parents, namely those who care for children living with autism spectrum disorder (ASD).
Through the analysis of these practices, the goal of my research is to explore how the affected
parents perceive and interpret their own caring role, what supportive background they have, and
how they experience the inequalities and deficiencies in the care they get and provide to their

children.

Theoretical background

The conceptual fabric of the dissertation is determined by three theoretical threads: the definition
of care and the inequalities of care, the determination of parental autonomy experienced in
caregiving, and the description of individual parental practices. Based on my starting point,
parenthood is one prototype of caregiving roles. It is a phenomenon made up of activities, feelings,
emotions, and traditions surrounded by a series of social expectations and norms. The parents at
the center of the research develop their own caregiving practices and parental self-determinations
based on these, even though their parental experiences may not considered as typical. Caregiving
1s also an individual and societal resource, which is not evenly distributed among the members of
society. The parental role and caregiving tasks of parents of children with ASD are strongly
influenced by the lack of care, and the management of care deficit forms a significant part of their
parental strategies and also does not leave their parental self-determination unaffected. The
experience of parental competence and control over life are essential components of parental
identity, directing my attention towards parental autonomy. Care is a network of interdependencies,
which is why I also examine the parental autonomy experienced in its relational context, as the
relational autonomy approach suggests. The theoretical reflections on care should embrace the

11



autonomy debate between Disability Studies and care research, hence the social definitions of
autism are embedded in the discourses of disability/ability, otherness/difference,
dependency/autonomy and understandably do not leave parental experience untouched.

The individual, everyday caring practices of parents are apt to shed light on the social structures
and interpretations that define care that give the context of individual caring pathways. The way
parents talk about their day-to-day caring work also shows their ideas and interpretations about
their own parenting. This perspective is related to the approach of family practices, a model
developed by D. H. Morgan. The model embedded into the theoretical tradition of social practice

analysis, implementing this knowledge in the field of Family Sociology.

Methodology

My dissertation presents the results of research processes carried out in two different fields. The
data collection phase of the work began in August 2020, which I completed in June 2023. In this
time interval, several intensive interview stages occurred, separated by analysis phases according
to the logic of the theoretical sampling used in the Grounded Theory methodology. In the first stage,
I visited a small settlement in Eastern Hungary, and I conducted semi-structured interviews with
the affected parents living there, during personal and online meetings. After that, I contacted the
members of a parent group related to a foundation in Budapest, and I continued to conduct
interviews with them. A total of two fathers and fourteen mothers were included in the sample.
Several conversations were made with two mothers during the research, so the entire database
contains a total of 19 interviews. After the verbatim transcription of the interviews, the thematic
analysis of the text corpus was performed using MAXQDA 2020 and 2022. The research position
I occupy is of paramount importance in the research process, which is dual in nature due to my
parental involvement. The insider perspective defined the overall methodological framework of the

research, from sampling to the analysis process.

Results

The results of the research show that the care practices of the parents are strongly determined by
the lack of formal care. In parental narratives, mothers play the primary caregiving role, and they

are associated with the majority of caring for and caring-about type tasks. As an example of the
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latter caring responsibilities, the search for the right professionals and institutions stands out, which
in itself highlights the shortcomings of formal care systems. Parental stories of interactions with
the institutions are dominated by the narrative of the struggle. The shortcomings of the secondary
care transform into extra care work in the primary sphere of care. The increased caring
responsibilities must be covered by the already scarce care resources available to the parents, and
due to the concentrated care deficit, the individual paths to autonomy experience may also be
narrowed.

Adequate formal care, while very important, is not in itself sufficient for the parents to feel control
and agency. It should be surrounded by different types of formal and informal support, like
emotional, practical and informational assistance. If forms of support are limited to one area, the
existing resources can also be used less efficiently by the parents in the care process. Lack of care
therefore does not only mean that a family or child does not have access to adequate formal or
informal care. These shortcomings go into the deep layers of everyday parental practices,
permeating the time and space strategies of the caring parent and all family members, and have an
effect on family division of labour, future scenarios and experiences of home.

Grandparents, especially grandmothers are the most significant supporting relationship within the
family and intergenerational solidarity plays important role in sustaining caring capacity.
Resources are not only factors that strengthen the care of parents within the family, but in some
cases, they are also used beyond the family, i.e. care can be invested in new forms of care. Parents
with adequate resources go beyond their individual caring responsibilities to try to “rewrite”
majority definitions of otherness related to autism spectrum disorder. In addition, their efforts are

aimed at rearranging the care map, for example by creating a new institution.
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. BEVEZETES

1.1. Problémafelvetés

“(...) azért hivlak, mert én vagyok a ragasztd,
azért hivlak, mert én tartom kézzel az asztalt

a kitort labak helyett. nem kérek enni, én adok.
hogy felndjenek a ragasztoégyerekek, mas csaladi
asztalok koré iilhessenek. (...)”

Kallay Eszter: Viasz

A fenti idézetet a mindennapi gondoskodas bensOséges perspektivajat mutatja meg, annak
Osszekotd, athidald, terhet hordd szerepét, lathatéan lathatatlan mozzanatait, ami épp annyira
cselekvés, mint amennyire tudés, épp annyira munka, mint amennyire jelenlét és viszonyulas.
Disszertaciom e gondoskodoi 1atdszog megjelenitésére vallalkozik, egy sajatos helyzetli csoport,
az ép értelmii, autizmussal é16! gyermekek sziileinek gondoskodoi gyakorlatait vizsgéalva.

A gondoskodéas sokrétli fogalom, amelynek kiilonb6zd meghatarozdsai rendre rédmutatnak
tarsadalmi jellegére és kulturdlis meghatarozottsagara. Kozéppontjat a gondoskodast nyujtd ¢€s
gondoskodast kapd kapcsolata all, am amint a gondoskodas ,,miikodésbe 1ép”, azaz cselekvéssé
valik nyomban feltarul a gondoskodas siirti haldzata, amit individuélis gondoskodoi kapcsolatok
egymastol kolcsondsen fiiggd viszonyrendszere alkot. Ebben a haldzatban a gondoskodast ny1;jto
egyéni diszpozicidjadt meghatarozza a segitéshez, altruizmushoz fiiz6d6 értékrendje,
szocializacigja, de a kolcsonds szolidaritasra vonatkozd normék kulturalisan és tarsadalmilag
kodolt rendszere is (Broese van Groenou & De Boer, 2016).

Az egyéni szinten til, de azzal szoros Osszefliggésben miikddik a gondozo kapcsolatot koriilvevd
tarsadalmi kozeg, illetve azok a kontextudlis tényezok, amelyek eréforrasként vagy forrast elvono
hatasként miikodnek a gondoskodast végzd életében. Amennyiben csaladon beliil zajlik ez a
folyamat, a gondoskodast kapo csaladtag és a gondoskodast nyjtd hozzatartozo (pl. hazastarsak,

sziil6-gyermek, gyermek-sziil¢) diadjat a csaladban jelenlévd potencialis segiték veszik koriil,

L A dolgozatban az autizmus spektrum zavar és az autizmus kifejezéseket felvaltva haszndlom. Ennek oka, hogy
helyenként tul bonyolultta tette volna a fogalmazast a teljes megnevezés hasznalata. A dolgozatban kézolt
interjurészletekben mindenhol megériztem az interjupartnerek altal hasznalt kifejezésmaddot. Az autizmus fogalom
hasznalatarodl és jelentésrétegeirdl bévebben esik sz6 a 11.2.1. és a 11.3.3. fejezetekben.
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melyre a tarsas kapcsolatok szélesebb rendszere épiil, magaban foglalva azokat a szerepldket, akik
valamilyen formdban kiegészitik, olykor helyettesitik az informalis gondozést végzd csaladtagot
(Broese van Groenou & De Boer, 2016) Az informalis aktorok (baratok, szomszédsag,
csaladtagok) mellett a csaladok altal felépitett timogatd kapcsolati haloban jelen vannak formalis
szereplok (szakemberek) is (Bognar, 2010, McLaughlin et al., 2008), de ebben a haloban
reprezentalddnak a formalis gondoskodds intézményei, igy az oktatasi rendszer kiilonb6zo
szerepldi is, akik lehetnek allami vagy piaci szerepldk egyarant.

Az autizmussal €10 gyerekeket koriilvevé gondoskodoi viszonyrendszer miikodésének és
sajatossagainak elemzése sok szallal kapcsolodik a neveléstudomany, ezen beliil gyogypedagogia
teriiletéhez, de pszichologia és a szocidlpolitika mezdihez is. Ezzel egyidében a sziiloség kiilonféle
dimenzi6it vizsgald szakirodalom is meglehetdsen nagyra nétt az utobbi évtizedekben. A széles
tudomanyos érdeklddés mellett megteremtddott a sziildség praxisanak ugyancsak élénk laikus
diskurzusa is, amely alapvetden a ,,j6 sziil0ség” megvalositasanak kiillonféle modjaira fokuszal.
Hiszen a sziildség olyan teriilet, amelyhez szinte magatol értetddden a gyakorlatok, azaz a
gyermeknevelésben hasznalt egyéni moddszerek, stratégidk, és az ezeket megalapozd elvek,
iranyzatok feldl kozelitiink. Azonban az autizmus kutatas teriiletén az érintett gyerekeket neveld
sziil6k tapasztalatait, gondoskodoi munkajukhoz fiiz6d6 egyéni értelmezéseiket feldolgozo
munkak ritkéan sziilettek, igy a dolgozat témajat tekintve egy alig bejart teriilethez kapcsolodik.

A szilil6i gyakorlatok eldtérbe keriilése nem zarja ki, hogy a sziiléi tapasztalat komplexitasat
figyelembe véve mutassuk meg ennek egyéni és tarsadalmi meghatarozottsagat, ahogyan D. H.
Morgan a csalddi gyakorlatokat (family practices) kozéppontba allitd megkozelitése is ramutat
erre. Morgan szerint a sziilé1 gyakorlatoknak azokat a mindennapi cselekvésformakat tekintjiik,
amelyek a sziil6i gondoskoddshoz kapcsolodnak, és amelyekben kifejezddik a sziiléi szerep
jelentése, megmutatkoznak a sziiléség egyéni koncepcidi. Nem csak a sziilok gyermeknevelési,
gondozasi gyakorlatainak 6sszességét jelentik, hanem minden olyan aktivitast, ami a sziil6i 1éthez
kotédik. E gyakorlatok jelentéseit a sziilok egymaéssal és masokkal (pl. gyerekek, mas rokonok,
szllok, szakemberek) folytatott interakciokban jon létre. Koriilolelik dket a gondoskodashoz
kapcsolodo értékek, elvarasok, a jo sziildséghez kapcsoldodd normativ mintak, melyek a sziilok
szlildségrol alkotott képzeteiben fejezddnek ki. Vagyis a sziildség gyakorlatai a sziildi
normaértelmezések ¢és a kiilvildg sziildi gyakorlatokra adott vdalaszainak dinamikéjaban

formalodnak (Sparrman et al., 2016)
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1.2. A kutatas célkitiizései

Munkam e teriiletek 0sszekapcsolasara tett kisérlet, melyben a sziil6ség kiilsé meghatarozasai és
egyéni értelmezésmadjai kozotti kdlesonhatasok miikodését szeretném megmutatni az ép értelmi
autista gyerekeket neveld sziilok esetében. Ezekben a csaladokban a sziilok gondoskodoi
gyakorlatait az egyéni sziildség-értelmezések kifejezodéseként értelmezem, amelyeken keresztiil
sziil6i Onmeghatarozasuk is lathatova valik. A sziil6ség gyakorlatai ¢és interpretacioi a
gondoskodas, ,,&p-ség”/’egész-ség” és a sziiloség szélesebb tarsadalmi-kulturdlis narrativaiba
illeszkednek, s az ezekben érvényesiild normativ mintak alapjan teremtédik meg a kiilonb6z6ség
¢€s azonossag tapasztalata is az érintett csaladokban.

A csaladi/sziil6i gyakorlatok a tarsadalmi egyenlétlenségek atfogo rendszerébe dgyazodnak, igy a
megismerésiik révén ralathatunk a gondoskodésban érvényesiild egyenldtlenségek mitkddésére is.
A gondoskodaskutatas teriiletén az utobbi években gyarapszik a gondoskodéssal 0sszefiiggd
egyenldtlenségeket konceptualizald €és méré munkak kore (Lasd tobbek kozott: Kroger, 2022),
melyek a gondoskodashoz, illetve a gondoskodas eréforrasaihoz vald hozzaférés egyenldtlenségeit,
figyelmiik a gondoskodast kapokra és a formalis vagy informalis gondoskodast végzdkre egyarant
kiterjed. Dolgozatom egyik célja annak megértése, hogy a sziiléség hétkdznapi gyakorlataiban
hogyan képezddnek le (és termelddnek ujra) a gondoskoddshoz kapcsolodd tarsadalmi
egyenldtlenségek, s hogyan jelenik meg életiikben a gondoskodas deficitje. Ebbdl kovetkezden
kutatdsom magyarazo jellegii.

A gondoskodashiany torténetei megmutatjak, ahogyan a sziilok menedzselni probaljak ezeket a
hianyokat, melyen keresztiil lathatova valnak a sziilok eréforrasai, és az, ahogyan a sziilok sajat
sziiloségiiket, adott esetben az atlagos sziildségtdl valod eltéroségiiket, massagukat értelmezik. A
dolgozatban — tovabbi célként - figyelmet forditok a gondoskodashiany és a kiilonbozéség-élmény
kozti viszony megvilagitasara.

A gondoskodas ¢és gondoskodéashiany torténeteiben testet Oltenek sziiléi stratégiaik ¢és
megmutatkozik autondmiajuk. Ezért kutatdsom kovetkezd célja a gondoskodashiany és a sziilok
altal megélt autondmia kapcsolatanak vizsgalata.

A sziiléségben megélt autondémiat olyan eréforrasként értelmezem, ami a gondoskodashiany
személyes menedzselésén tul lehetévé teszi a gondoskodés tokeként vald felhasznaldsat é€s

befektetését. Ebbol kovetkezden a kutatas célja annak megismerése is, hogy a gondoskodas hogyan
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valik tokévé a sziilok gondoskodasi gyakorlataiban és hogyan hasznaljak ezt fel az érintett sziilok
a tarsadalmi ¢élet kiilonbozo szinterein.

Az itt megfogalmazott célokat 6sszefoglalva munkam a sziil6i gondoskodasi gyakorlatok, a sziilok
altal megélt autondémia €s a nem tipikus sziil0ség tapasztalatanak egymashoz fiiz0d6é kapcsolatat
vizsgalja a gondoskodashiany kontextusaban. Ezek a fogalmak kijel6lik a disszertacio elméleti

pilléreit, ami meghatarozza munkam szerkezeti felépitését is.

1.3. A dolgozat felépitése

A dolgozat els6 részében az elméleti szovet részleteinek bemutatasara keriil sor. Elsoként a hazai
szakirodalmi eldzmények feltarasaval, a szisztematikus szakirodalmi elemzés modszerét hasznalva
felvdzolom azt a diszciplindris teret, amelyben a disszertacié témaja elhelyezhetd. Az elméleti
pillérek koziil elébb a gondoskodéds fogalménak értelmezésmodjait és a gondoskodashoz
kapcsolodo tarsadalmi egyenldtlenségek szakirodalmi megkozelitéseit mutatom be. A masodik
pillért a sziil6i gyakorlatok D. H. Morgan 4ltal kidolgozott koncepcidjanak bemutatasara kertil sor,
melynek segitségével a nem tipikus sziildséget jellemzd gyakorlatok fogalmi vazat épitem fel. Erre
épil a dolgozat kovetkezd gondolati egysége, amelyben a sziiléi gyakorlatban megélt
autonOmiatapasztalat elméleti lehetdségeit tekintem at részletesebben, kitérve az autondmia
fogalmanak jelentésvaltozasaira a gondoskodaskutatds és a fogyatékossagtudomany
megkozelitéseiben. Itt kapott helyet a fogyatékossag kiilonféle paradigmainak rovid ismertetésére
elsésorban azért, hogy a dolgozat altal képviselt szocidlis modell jellemzo6it kiemelhessem, €s
megvilagitsam a fogyatékossagtudomanyi paradigma gyokereit, érthetdvé tegyem az autondémia
fogalommal kapcsolatos kritikai hangvételt, mely ezen a teriileten beliil érvényesiil. Az autonémia-
értelmezéseket bemutatd fejezetet zaré gondolati egység arra kérdez ra, hogy a relacionalis
autonomia fogalom miért megfelelobb a gondoskoddsban megélt autonomia megragadasdhoz az
autonomia individualis fogalmahoz képest. Ehhez kapcsolodoan Bowlby és McKie (McKie et al.,
2004, Bowlby & McKie, 2019) gondoskoddi taj (caringscape) koncepcidjanak alkalmazasaval a
gondoskodas egy sajatos megkozelitése tarhatéd fel, amelyben az autonémia megélésének térbeli,
1dobeli és tarsadalmi viszonyai, formai €s forrasai is azonosithatok.

A dolgozat mésodik felét a téma empirikus feldolgozasanak ismertetése adja. A kutatoi pozicio,

illetve a kutatas részvevlinek és a kutatd viszonyanak mélyebb atgondolasara a dolgozat tobb
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pontjan is visszatérek, amit a téma diszciplindris bedgyazottsaga, a fogalmi lehorgonyzottsaga és
kett6s, kutatoi-sziildi szerepem indokol. Az empirikus fejezet bevezetd része épp ezért a bennfentes
kutatdi szerep €s az adatgylijtés soran szerzett tapasztalatok egymashoz illesztésére vallalkozik.
Munkam soran félig strukturalt interjukat készitettem ép értelmii, autizmussal €16 gyermekek
sziileivel, egyrészt egy kelet-magyarorszagi kisteleplilésen mikodé autizmus-specifikus ellatast
biztositoé intézményhez kapcsolddo sziildi kozosségben, masrészt egy budapesti autizmussal €16
gyerekek tdmogatasara létrehozott alapitvannyal kapcsolatban allo sziilokkel. A fovarosi almintat
olyan sziilokkel is kiegészitettem, akik gyermeke integral6 oktatasban tanul jelenleg. Az elkésziilt
19 interji elemzéséhez a Grounded Theory (Corbin & Strauss, 2015; Mitev & Horvath, 2015;
Sallay & Martos, 2018; Feischmidt, 2006) modszertani keretét valasztottam, ami a mintavételi és
elemzési folyamatot is meghatarozta. Az elemzésben kdrvonalazoédd fogalmi kategéridk és a
koztiik lathatova valo kapesolatok bemutatasa sordn figyelembe vettem a sziilok altal elmondottak
torténetbe agyazottsagat és konstrualt jellegét.

A kutatas eredményei révén megismerhetjiik a sziil6i gondoskodasi gyakorlatokat meghatarozé
statusztényezok és kapcsolati kontextus sajatossagait, a gondoskodasi gyakorlatok jellemzdit és az
azokban érvényre jutd egyenldtlenségi tényezoket, melyek a sziilék gondoskodésrol alkotott egyéni
interpretacidiban tiikr6zodnek.

A dolgozat elméleti keretére tamaszkodva elfogadhatjuk, hogy a kutatas maga is része a leirt
gondoskodoi tajnak, a kutatd terepen valdo megjelenése, a kutatasban résztvevok tapasztalatinak

megjelenitése és a kutatds eredményei reményem szerint hozzajarulnak e t4j alakitasahoz.
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Il. ELMELETI HATTER

I1.L1. A fogyatékossag fogalmanak értelmezési keretei — a moralis, medikalis és szocialis

megkozelités

A tartésan beteg vagy fogyatékossaggal €16 gyermekeket neveld csaladok életutjat, gondozoi,
sziiloi feladatait és szerepeit elemzd szakirodalomban az utdébbi idoben egyre hatarozottabban
érvényesiil az a megkozelités, amely igyekszik leszdmolni a fogyatékossag probléma- és veszteség-
narrativajaval (Bognar 2010, McLaughlin 2012). E fordulat szorosan 6sszefonodik a fogyatékossag
szocialis modelljének megerdsddésével, mely a fogyatékossdgot nem az érintett személy testi
adottsagaibol eredezteti, hanem ehelyett a tirsadalmi hatrdnyok és elnyom6é mechanizmusok
kovetkezményeként definidlja, mikozben az emberi élet elvalaszthatatlan részeként ¢és
egyenranguan érvényes valtozataként tekint a fogyatékos emberek tapasztalataira. Ahogyan a
fogyatékossaggal ¢l6 emberek jogaiért kiallo6 mozgalmak hangja hallhatova kezd valni a réluk
sz016 kérdésekben, illetve az ezt képviseld fogyatékossagtudomanyi perspektiva is erdsodik, egyre
hatarozottabb kritika fogalmazddik meg az addig jellemz6 tragédia-felfogassal szemben (Konczei
et al., 2015a).

E folyamatokat 0Osszefoglalban a fogyatékossdg medikalis modelljének alapvetd
megkérddjelezddéseként irhatjuk le, mellyel szemben a szocialis modell egy rendkiviil igéretes €s
sikeres paradigmaként robbant be az akadémiai és a szocialpolitikai mezébe. (Shakespeare &
Watson, 2001). Az 1990-es években a fogyatékossag szocialis modelljének kritikai feliilolvasasa
1s megtorténik, kiilondsen az USA-ban, Kanadaban és Nagy-Britanniaban, de a modell hatéasa és
jelentdsége aligha kérddjelezhetd meg.

Miel6tt tovabb lépnénk a fogyatékossaggal €16 gyermeket neveld sziiléség fogalmi haldjanak
elemzésében, roviden érdemes attekinteni e két fogyatékossdg-megkozelités jellemzoit, €s az ezek
kozti dtmenet sajatossagait. Ez a dolgozat fogalmi pozicionaldsdnak is megkeriilhetetlen része,
hiszen a munka elméleti alapéallasdt meghatarozd fogyatékossdgtudomanyi beallitodas
sajatossagait is megvilagitja.

A fogyatékossag szocialis modellje (mely a brit fogyatékossagi mozgalomhoz kapcsoldodik,
kidolgozodja Vic Finkelstein, majd Mike Oliver és Colin Barnes volt az 1980-as évek elején)
szliletését kovetden viszonylag rovid idon beliil hatalmas valtozdsokat inditott el nem csak a

fogyatékossdg meghatarozasaban, de a fogyatékos emberek és csalddjaik megértésében is.
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Jelentéségét akkor érthetjiik meg, ha felidézziik, hogy a fogyatékossag a nyugati tarsadalmakban
jellemzden és a huszadik szazad utolsé harmadaig csaknem kizarolagosan medikalis kérdésnek, a
szerencsétlen keveseket sjto (,,nem minket”) személyes csapasnak szamitott. A fogyatékossaggal
szembeni elutasitas, félelem és elditéletek, illetve az ezzel jard elnyomas mély kulturalis
gyokerekkel rendelkezik az eurdpai hagyomanyban (Barnes, 2012), jol tetten érhet6 példaul a
kozépkorra kitejesedé moralis modellben. A zsidd-keresztény tradicidkon nyugvo kulturdban a
fogyatékos ember kettdés megitélése volt jellemzd. Egyrészt a szegény, tdmogatdsra szoruld
emberekrdl vald gondoskodds kiemelkedd erkolcsi kotelességnek szamitott, mégis a
fogyatékossagot egyfajta biintetésnek vélték, melyet valaki a személyes vagy csalddja blineiért
szenved el, esetleg rontés aldozata lett. Atsz{ir6dott az okori tarsadalmakat jellemz6 hagyomanybol
szamos félelem, hiedelem, amely a fogyatékossagot isteni cselekedetként, a fogyatékos embert
pedig blindsként jeleniti meg. Ez a kettds gondolkodas azt sugallja, ,,hogy a fogyatékos emberrdl
rajta — megkiilonboztetett szeretettel - uralkodni.” (Kalman & Konczei, 2002b:55), (Hernadi,
2014:17). A moralis megkdzelités erés és egyértelmi hatart huz a fogyatékos személy és a rdla
gondoskodok kozott, hiszen eldébbi folyamatos gyamolitasra, segitségre szoruld, méasoktol fiiggo,
ezért nekik alarendelt, akaratnélkiili és adott esetben erkolcsileg alacsonyabb rendii 1ény.

A fogyatékossag tragédia-szerii megkozelitése teremtette meg késébb a fogyatékossag
szisztematikus ¢és tudomdnyos tanulmanyozasanak alapjait, az orvoslds, a rehabilitacio, a
tanacsadas, a gyogypedagogia szakteriiletéhez rendelve ezzel a fogyatékossag kérdését. Létrejon a
fogyatékossag medikalis modellje, amelyben a fogyatékossag szamos specialis problémaval egytitt
jar6 személyes csapassa valtozott, amelyek megoldasahoz képzett szakemberek tudasara,
munkdjara van sziikség.

A medikalis megkozelités diagnosztikus szemléletében a fogyatékossag atipikusat jelent, amely
épp kivételességébdl adoddan tudomanyos vizsgalodas targya. Tobbek kozott a medicina altal
kinalt megoldasokra tamaszkodva a cél a csokkent képességek kialakuldsanak megel6zése, vagy
azok kiegészitése, felzarkoztatasa, s ezzel egyiitt normalizalasa (DePoy & Gilson, 2011). A
fogyatékossag olyan patologikus allapot tehat, amit kivanatos elkeriilni, a r4 adott valasz pedig
leginkabb a sajnalat nyelvén szolal meg (Konczei et al., 2015b). Ebben a modellben annak kell
valtoznia, alkalmazkodnia, aki legkevésbé képes erre: a fogyatékossaggal €16 embernek.

A medikdlis modell a hiany feldl kozelit: azt kozvetiti, hogy a fogyatékossaggal ¢l6 ember

problémai egyéni korlatozottsagb6l fakadnak, azaz olyan mértékben tekinthetd valaki
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fogyatékosnak, amilyen mértékben akadalyozott az 6nallo é€letvitelben. Aszerint osztalyozza az
egyes allapotokat, hogy mire nem képes a széban forgd személy, milyen funkcidit milyen
mértékben nem tudja ellatni. Ez alapjan mindsiil e kiillonb6zdség korlatozottsagnak, valamire valo
képtelenségnek, konnyen tarsul hozza a magatehetetlen jelzdje. Kovetkezésképpen a
fogyatékossagot kiterjeszti a teljes személyre, és élete valamennyi teriiletére. A fogyatékossag
allapot e megkozelités szerint, s nem, vagy alig veszi figyelembe a fogyatékos személy tarsadalmi
kornyezetét, a fogyatékossagot a tdrsadalom ,,normalis” rész¢tdl elkiilonitve igyekszik ,,kezelni”.
A medikalis modellben a f0szerep azoké a szakembereké, aki a fogyatékossag szakértéive valtak
(orvosok, egészségligyi szakemberek, intézményvezetok, kutatok, politikusok, stb.), akik a
fogyatékossaggal ¢16 emberekért, de bevonasuk nélkiil dontenek a sorsukrdl, kijelolve helyiiket a
tarsadalomban.

Az 1990-es évek végéig a medikalis modellnek megfeleld fogalomhasznélat volt a jellemz6 a
szakmai iranyelvek - igy pl. WHO 1980-ban publikalt - fogyatékossdg meghatdrozasa is.
Magyarorszagon az 1998. évi XXVI-os torvény a fogyatékos személyek jogairol és
eselyegyenloségiik megteremtésérsl kiinduld definicidja is ezen a megkozelitésen alapul. A
tapasztalat szerint a fontosabb szakmai teriileteken, a szabdlyozédsban, a koznapi élet kulturalis
mintaiban tovabbra is ez a modell dominal. (Hernadi, 2014:18)

A fogyatékossag szocialis modelljét a medikalis modell egyre nyilvanvalobb tarthatatlansdga hivta
életre. A szocialis modell tételmondata a kdvetkezd: minden ember, aki a sériiltség valamilyen
elismert formajaval €l egy igazsagtalan és elhanyagold tarsadalom altal valik fogyatékossa.
(Barnes, 2012:12) Ez azt jelenti, hogy a szocialis modell hatarozottan kiilonbséget tesz a tényleges
testi allapot, a kdrosodas és a tarsadalmi elnyomasbdl fakado fogyatékossag kozott(Hernadi, 2014).
(A jol ismert mondat, ami szerint nem a kerekesszék, hanem az épiiletbe vezetd 1épcsd az, ami az
akadalyt jelenti, pontosan illeszkedik ide).

A szocialis modell tarsadalmi térbe helyezi a fogyatékossagot. A szemlélet egyre inkabb tavolodik
az egyéni patologiai értelmezéstdl a tarsadalom feleldsségét hangsulyoz6é megfogalmazas felé.
Ebben a keretben a fogyatékossdg tarsadalmilag konstrualt (létrehozott), tdrsadalmi mindsités
eredményeképpen jon létre, amely kulturdlisan meghatarozott. Alapvetden az adott tarsadalomban
érvényes normalitas kategoriditol fiigg, hogy mit tekintlink fogyatékossagnak. Bar a fogyatékossag

alapjat szolgald mentalis, kognitiv vagy testi allapot leirhat6 orvosi kifejezésekkel is, mégis ez csak
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egy meghatarozott tarsadalmi értékelési és értelmezési mezében érvényes allitas.> A fogyatékossag
nem tény, hanem az egész-séghez fliz6do6 viszony fliggvénye, és mint ilyen tarsadalmi értékelésbol
ered. Ezért a szocialis modell a Adtrany feldl kozelit, arra koncentral, hogy egy adott testi, mentalis,
stb. allapot hogyan valik kirekesztéshez, elnyomdshoz, megbélyegzéshez vezetd allapotta, és
hogyan lesz az egyenld hozzaférés és az egyenld esélyek korlatjava.

Ha a fogyatékossag nem csak orvosi okokkal magyarazhatd, akkor el kell fogadnunk, hogy a
személy sorsat nem a fogyatékossag donti el, hanem annak tarsadalmi kdvetkezményei. Ebbdl a
perspektivabol a fogyatékkal élok és a nem fogyatékkal €élok kozotti viszonyrendszer valik
Iényegessé a fogyatékkal él0k problémainak értelmezése soran. Amennyiben a tdrsadalom nem
képes a fogyatékossaggal ¢€lok igényeinek megfeleld szolgaltatasokat biztositani, mert
sziikségleteiket nem ismeri fel, vagy nem veszi figyelembe, akkor a fogyatékossag stlyos
tarsadalmi hatranyhoz vezet. A fogyatékossag tdrsadalmi vakfoltta valik és sok tekintetben
tabutéma marad (Kalman & Konczei, 2002a). A vildg nem a fogyatékkal ¢él6k szdmara van
berendezve és az ebbdl fakadd hidnyossagokat az érintettek az egész tarsadalomban intézményesiilt
diszkriminacioként élik meg (Oliver, 1990).

A fogyatékossagot relativnak tekinti abban az értelemben, hogy azt az adott tarsadalmi-kulturalis
kontextustdl fliggdnek tekinti jelentését €s megitélését. Bar a fogyatékossdg minden kétséget
kizaréan korrelaciot mutat a hatranyos helyzettel, nem minden fogyatékos ember tekinthetd
egyforman hatranyos helyzetlinek. A fogyatékossaggal ¢16 néknek a nemi egyenlStlenségbdl
fakad6 hatranyokkal is meg kell kiizdeniiik. Az iskolai karrier sikeressége nagyban filigg a
sériiltségi teriilett6l, a fizikai fogyatékossaggal €16 gyerekek iskolai esélyei jobbak, mint az
intellektudlis vagy szenzoros fogyatékossaggal €l6 tarsaik. A ritkabb fogyatékossaggal éldknek
gyakran nagyobb hatranyokkal kell megbirk6zniuk. A sériilékenyebb tarsadalmi csoportok
tagjaindl nagyobb a fogyatékossag kialakuldsanak kockazata (igy pl. szegény haztartasban €16
gyermekek; iddsek, nék) (WHO, 2011).

A modell elfogadja, hogy a fogyatékossag szitudciofiiggd. Az atlagtol eltérd testi, mentalis, értelmi

allapot akkor mindsiil fogyatékossdgnak, ha arra az adottsdgra sziikkség van. Emellett

2 Azt, hogy mennyire tarsadalmi konstrukcio eredménye a fogyatékossag kérdése érthetdbbé valik a kovetkezd
példabol, amit Steve Silbermantol idéziink: ,,(...) egy Laura Tisoncik nevii autista n6 1étrehozott egy hivatalos kinézetii
weboldalt 1998-ban, ami az Intézet a Neurologiailag Tipikusok Tanulmanyozasara honlapjanak lett kikialtva. ,,A
neurotipikus szindroma egy neurobioldgiai zavar, amelynek tiinetei a szocialis témakkal valod foglalatoskodas, a
felsdbbrendiiségi téveszme, és a beilleszkedési kényszer”, szerepel az oldal Gyakran Ismételt kérdések részében.
»Nincs ismert gyogymod.” (Silberman, 2015:359). A neurotipikus kifejezés a nem-autista emberek megjeldlésére
szolgald sz6.
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¢letkoronként, az életut egyes szakaszaiban mas-mas mértéki és értelmi lehet a fogyatékossag
megélése. Ebben a paradigmaban is kijavitand6 hiba még a fogyatékossag, de mar nem a személyé,
hanem a tarsadalomé, igy nem az egyénnek, hanem a tarsadalomnak kell megvaltoznia (Hernadi,
2014)

A szocialis modell sikere és mind szélesebb korti ismertsége nagy lendiiletet adott a fogyatékos
emberek mozgalmainak, aktivizmusanak, a fogyatékos érdekképviseleti szervezeteknek, amelyek
azért kiizdenek, hogy a fogyatékos emberek kozvetleniil és aktivan részt vehessenek a veliik
kapcsolatos dontéshozasban, problémaik megoldasaban és képviseletében. Hatarozott célla valt a
fogyatékossag fésodorba terelése (mainstreaming disability). Egyre nagyobb teret kapott a
fogyatékossaggal €16 szerzOk altal létrehozott szak- és szépirodalom, és tobbé mar a
fogyatékossaggal kapcsolatos kutatasokbol sem lehetett kizarni az érintetteket.

A sziil6i gondoskodast érintd szakirodalomban is jelentds atrendezddést eredményeznek a
fogyatékossagfogalom meghatarozasat érintd a valtozasok. A fogyatékossag szocidlis modellje
nem csak a fogyatékossag tragédia narrativajanak megkérdoéjelezését eredményezi, de a fogyatékos
gyermeket nevel6 sziilok tapasztalataival dsszefiiggésben is egyre hatarozottabban jelenik meg az
ellenallas ezzel a kizarolagos megkozelitéssel szemben.

Konnyen eshetiink abba a csapdaba, hogy a morélis modell perspektivajatol a medikalis modellen
at a szocialis modellig és azon tul vezeto utat egyirany, vildgos szakaszokra oszthat6 folyamatként
olvassuk. Azonban latnunk kell, hogy az egyes modellek egymast athatva, akar egymas mellett is
jelen vannak, s megjelenésiiket, fogadtatasukat, a koriilottiik zajlo vitdkat szamtalan tényezd
hatdrozza meg. Tulajdonképpen nem is egyetlen Ut kanyargésat latjuk feltarulni, hanem utak
sokféleségeéet: a fogyatékossaggal €16 emberek kiilonb6zd csoportjaitol, orszagtdl, kulturalis
hattértdl, tarsadalmi meghatdrozottsagtoél fliggéen sokféle moddon alakul az irdnya. Mivel
dolgozatom az autizmus spektrum zavarral €16 gyerekek és sziileik helyzetét, tapasztalatait
vizsgalja, ezért fontos reflektalni arra, hogy hol és hogyan helyezkedik el az autizmus a kiilonb6z6
fogyatékossagértelmezések térképén, pontosabban milyen modon hatarozhatjuk meg az autizmus
jelentéseit figyelembe véve az itt felvazolt Gt soran megfogalmazott tanulsagokat. A kovetkezd
fejezetben ezért bemutatom az autizmus spektrum zavar meghatarozasanak néhany dimenziojat,
kitérve az etioldgiai hattérre, az autizmus prevalencidjanak mintaira és azokra a sajatos tiinetekere,
amelyek az autizmus spektrum zavarral é16 emberek és csaladjaik életét meghatarozhatjak. Ehhez
szorosan kapcsolodik az érintett sziilok tapasztalatait feldolgozo 0jabb szakirodalmi forrasok

attekintése, megalapozva ezzel a kutatas alapjat képezd elméleti csomopontok bemutatasat.
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11.2. Autizmus spektrum zavar és sziil6i tapasztalat - a nemzetkozi szakirodalom attekintése

11.2.1. Az autizmus spektrum zavar meghatarozasai

Az autizmus vagy autizmus spektrum zavar a jelenleg hatidlyos egészségiigyi iranyelvben
megfogalmazottak szerint olyan neurokognitiv fejlodési zavar, amely az idegrendszeri fejlodés
sajatos forméja, amely hatterét ¢és jellemzobit tekintve is igen valtozatos. A sokféle klinikai
megnyilvanulds kdzos pontjat az ugynevezett autisztikus tridsz/diad adja (Paszthy et al., 2020),
azaz ,a szocialis kommunikacié ¢és kolcsonds tarsas interakciok kezdeményezésének ¢€s
fenntartdsanak folyamatosan fennalld6 mindségi eltérései és a szikkorl,, repetitiv
viselkedésmintazatok és az érdeklddés vagy aktivitds mindségi eltérései” (Havasi, 2022:1)
mindenképpen fennéllnak az autizmus spektrum zavarral diagnosztizalt személyek esetében.

Az etiologiai hattér vizsgdlata sordn ma mar nem az okok, hanem a rizikdtényezok
kapcsolodéasanak feltardsan van a hangsuly, melynek nyomdan egyértelmii, hogy az erds genetikai
meghatarozottsag mellett kdrnyezeti tényezok is szerepet jatszanak az autizmus spektrum zavar
kialakulasaban, am a pszcihogén tényezOk kizarhatok az okok koziil (Lord et al., 2018; Emberi
Er6forrasok Minisztériuma, 2020; Havasi, 2022).

Az autizmussal ¢l6 emberek érintettsége, a tarsuld sajatossagok, nehézségek, egyéni képességek, a
szociokulturalis €s szociodemografiai jellemzok (igy példaul a nem, az életkor, a tarsadalmi
helyzet) nagymértékben befolyasoljdk az autizmus megjelenését. Az autizmussal ¢€lok
¢letmindségét, kapcsolatait vizsgdld kutatdsok azt mutatjak, hogy az érintettek kognitiv
képességeitdl fliggetleniil gyakran hatranyt szenvednek a jovedelmi helyzet, tarsas kapcsolatok, a
munkaerdpiaci lehetdségek terén, ami kedvezOtleniil befolydsolja fizikai és a mentalis
egeészseégiiket is, az 6nallo életvitel kialakitasanak lehetdségeit is, noha az autizmus nyilvanvaléan
nem csak deficitként értelmezend6 (De Schipper et al., 2015; De Schipper et al., 2016). Nemcsak
arrol van itt sz0, hogy az autizmushoz esetlegesen tarsulhatnak olyan kiemelkedd, ritka képességek,
amelyeket a kornyezet pozitivan értékel, s ez kedvezden hat az érintettek €¢letmindségére is. Az
autizmus nem 6nmagaban, hanem a ra adott tarsadalmi reakcidkon keresztiil alakitja a jollétet.
Vagyis példaul az autizmussal kapcsolatos tuddsatadas, az érintettek sziikségleteihez jobban
1gazodo egészségiigyi, szocidlis ellatasok és oktatasi formak azok, amelyek hozzéjarulhatnak a fent

emlitett hatranyok mérsékléséhez.
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Szakmailag elfogadott meghatarozdsanak forrasa a DSM-V, illetve a Betegségek Nemzetkozi
Osztalyozasanak 10. verzidja (BNO-10/ICD-10). Ezek, a diagnosztika alapjat képezo
meghatarozasok betegségként, zavarként azonositjak az autizmust, a szocialpolitikai ellatérendszer
fogyatékossagként, a kdznyelvben mindkét értelmezés érvényesiil (illetve ez utdbbi teriileten
pejorativ értelmi jelzoként is felbukkan). A kutatasi gyakorlatban — pl. Népszamlalas - altalaban a
fogyatékossaggal ¢l6 emberek egy csoportjaként tekintenek az autizmussal €l6 emberekre.
Ugyanakkor az érintettek hangjat képviseld aktivistak egy része, érdekképviseleti csoportok €s a
neurodiverzitas paradigmaja mellett kiallok elutasitjdk az autizmus betegségként valo
meghatarozasat, ¢s az emberre jellemzd neurologiai sokszinliség részeként hatdrozzak meg azt
(Baron-Cohen, 2000; Milton, 2019). Az igy kirajzolodd két megkozelitésben a fogyatékossag
medikalis és szocidlis modelljének perspektivait ismerhetjiik fel az autizmus spektrum zavar
vonatkozadsdban is, szembedllitva az autizmust patologizalé szemléletmddot azzal, amely az
autizmussal él6 embereket 6nalld identitassal, kozdsen osztott kultaraval rendelkezé tarsadalmi
csoportként azonositja. Az autizmus tarsadalmi megjelenését alapvetéen meghatarozza az, hogy
mely szemléletmod kap nagyobb teret, befolyast a jelenség konstrukcidja soran. Az egyes
paradigman beliil érvényesiild Gjabb és Gjabb modellek is alakitjdk az autizmus kibontakoz6 képét,
ami természetesen hatassal van az autizmus eléfordulasat tiikroz6 statisztikai adatokra is (Davis,
2013). Jol érzékelhetd ez a hatas az autizmus prevalenciajanak idobeli alakulasaban is. Az
autizmust kezdeti meghatarozasat kovetden sokdig margindlis jelenségként tarottdk szdmon a
pszichiatriaban, majd csak 1980-ban jelent meg 6nall6 diagnosztikus kategoriaként a DSM-I11-ban.
A meghatarozashoz sziikséges kritériumok sokat valtoztak, boviiltek az 1994-es negyedik
kiadasaig, amelyben az Asperger-szindroma még ettdl elkiiloniild jelenségként keriilt
meghatarozasra, a pervaziv fejlédési zavarok kozé sorolva mindkét allapotot. A DSM-V-ben mar
autizmus spektrum zavar megnevezésében egyesiti a korabbi altipusokat (Grzadzinski et al., 2013;
Hosseini & Molla, 2023). Az epidemiologiai kutatdsok eredményei alapjan ez id6 alatt
végzett metaanalizis alapjan az autizmus globalis median prevalenciaja gyerekek korében 2012-
ben 62/100000 volt, mig 2022-ben 65/100000, bar az érték orszagonként nagy eltéréseket mutat
(Zeidan et al., 2022). Fonbonne 6sszegzése alapjan az eléfordulas gyakorisaga 0,9% és 1,5% kozott
mozog, megjegyezve azt is, hogy egységes mérdeszkozok hijan a kiillonbozd orszagokban végzett

vizsgélatok Osszehasonlithatosaga meglehetdsen nehéz, s az egyes mérési moddszerek nem
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crer

reprezentaciojatol (Fombonne, 2020). Maenner és szerzétarsai az USA 11 allamaban, nyolc éves
gyerekek korében végzett adatgylijtés alapjan az autizmus prevalenciaja 2020-ban 23/1000 (44
gyermekbdl egy) (Maenner et al., 2021).

Magyarorszagon az ¢érintettek szamanak meghatarozasdhoz egyrészt a népszamlalasi adatokra
tamaszkodhatunk, amelyek szintén ndveked6 tendenciat mutatnak. A 2016-0s mikrocenzus soran
az autizmus 8904 f6t érintett, ebbdl 4398 14 ¢v alatti volt (Bacskay & Németh, 2016). A 2022-ben
lezajlott adatgytijtés elsé eredményei szerint 13112 6 jeldlte meg az autizmus spektrum zavart a
népszamlalasi kérddivben, ebbdl 6244 16 5 és 14 év kozotti gyermek, 3469 6 pedig a 15-24 éves
korcsoportba tartozik. KSH - Népszamlalasi Adatbazis 2022, 2023). Mindezek mellett az autizmus
diagnézisok szama, illetve a kiilonb6z6 ellatérendszeri teriiletek altal gyiijtott adatok (gyermek- és
ifjusagi pszichiatria, 6vodai, iskolai nevelés, érdekvédelmi szervezetek, csoportok sth.) adhatnak
kiegészitést, illetve az egyes forrasokbol szarmazo adatok kozti eltérések ramutathatnak az
autizmussal €16 emberek altal elérhetd szolgaltatasok hidnyossagaira, fehér foltjaira is.

Az autizmus spektrum zavar tiineti képe igen heterogén, ahogyan a tiinetek mogott allo
tudomanyosan aldtdmasztott magyarazatok is széles kort alkotnak. Bar a dolgozat az autizmus
spektrum zavarral €16 gyerekek sziileit allitja a kdzéppontba, a mindennapjaikat meghatirozo
gondoskodoi feladatok megértése nem lehet egész ezek rovid leirdsa nélkiil.

A legtobb empirikus bizonyitékkal alatdmasztott harom f6 kognitivmagyarazat szerint az autizmus
spektrum zavar esetében megjelend naiv tudatelméleti deficit nehézséget okoz masok vagy a sajat
viselkedés értelmezésében. Ebbdl adodoan az érintettek szdméara a tobbi ember vilaga
kiszamithatatlan lehet, nem atlathatdo, megnyilvanuldsaikra nehéz megfeleléen reagéalni. A
végrehajto miikodés zavara gatolja, hogy a koriilmények valtozékonysagat figyelembe véve
cselekedjen az érintett személy, ami rugalmatlan viselkedéshez, gyakran egy adott helyzetben
elakadashoz vezet. A részletfokuszalt észlelés megneheziti a 1ényeges informaciok kiemelését, az
ingerek egésszeé szervezését €s az adott kozegtdl valo elvonatkoztatast. A tiinetek érintik a szocialis
kommunikaciot és a szocialis interakciokat (igy tobbek k6zott a sztereotip szohasznalat, kdlcsonos
beszélgetés hidnyossagai, beszédértési nehézségek, nem szokvanyos intondcid, nem megfeleld
hangerd a beszéd sordn), az érdeklddés és az aktivitds mintdzatat (strukturdlatlan id6 eltoltése
problémas, sziikkori érdeklddés, szenzoros érzékenység vagy igenkeresés, sztereotip €s ismétlodo
tevékenységek, mozdulatok, stb.) €s jelen lehetnek olyan jellemzdk, amelyek befolyasoljak az

iskolaban, kortars kozosségben, munkaban vald boldogulést (pl. dnellatas nehézségei, problémas
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viselkedés) (Stefanik & Prekop, 2015). Mindezek érinthetik az étkezés, az alvas teriiletét, a
szobatisztasag kialakulasat is.

Az egyéni C{rintettség valtozatossaganak is koszOnhetden mély kiilonbségeket talalunk a
tekintetben is, hogy ki hogyan gondolkodik e meghatarozasokrol és a hozzajuk kapcsolodo
autizmus narrativakrol (Kenny et al., 2016). Vajon beszélhetnek-e a spektrum neurotipikushoz
kozelebbi felén allok azok nevében, akik a spektrum attdl tavolabbi részein helyezkednek el?
Hangoztathatjdk-e a neurodiverzitds gondolatat egységesen elfogadott paradigmaként? Milyen
modon formalja a sziilok gondolkodasat, ha a gyermekiik diagndzisa nem tragédiat, élethosszig
tartd betegeséget, hanem egyéni adottsagot jelent? Hogyan jelenik meg a kiillonb6zoség és a
fogyatékossag kérdése az érintett gyerekek ¢és sziileik értelmezéseiben?

A fogyatékossagtudomanyi megkozelités hangsulyozza a fogyatékossag tarsadalmilag konstrualt
jellegét. Amennyiben a fogyatékossdg a massag, kiillonbozdség diskurzusaiban tematizalddik, a
fogyatékossaggal €16 személy megéli a kiilonbozOség tapasztalatat és szembesiil az ép és
fogyatékos tarsadalom kozti szisztematikus hatarteremtés kovetkezményeivel. Az autizmus
tarsadalmi konstrukcidjaban ugyanez a minta érvényesiil, melynek soran tarsadalmi intézmények
altal kidolgozott ¢és alkalmazott cimkék sokasdga szovi bele a veszteségként felfogott
fogyatékossag jelentését az autizmus értelmezésébe (Nadesan, 2013). A ,,fogyatékos/ép” merev
kategoriarendszerével nem egyeztethetd Ossze az autizmus spektrum-szerli meghatarozasa, ami
egy kontinuum mentén helyezi el a kiilonb6z6 allapotokat, és a kornyezet reakcioban, az
autizmusra adott tdrsadalmi valaszokban az el6bbi leegyszerlisitd sziir érvényesiil. Ezek a sémak
a sziil6i tapasztalatokat és perspektivakat is formaljak, s ebbdl kovetkezden a sziiléi gyakorlatok is
a hatranyként megjelend kiilonbozdség narrativajaban kell, hogy mitkddjenek. Ez akkor is igy van,
ha a gyermek autizmusiahoz nem tarsul értelmi sériilés. Az autizmusrdl valdé hétkdznapi
gondolkodasban a ,,magasan funkcionald” jelz6 hivatott ezt a csoportot jelolni, de ,,a magasan
funkcional6 autizmus nem valid, tudoményosan is elkiilonithetd alcsoport az autizmus spektruman,
hanem sokkal inkabb egy gyengén koriilirt, heterogén, funkcionalis kategoria. Legtobbszor (de
nem kizarolag) olyan esetekre értjiik, ahol az autizmushoz j6 intellektualis és jo formalis nyelvi
képességek tarsulnak.” (Abraham et al., 2018:197) Az autizmus spektrum zavar Asperger-
szindromaként leirt aga a diagnosztikus nyelvben nagyrészt lefedi ezt a kategoriat (Baron-Cohen,
2000).

A dolgozat fokuszaban 4116 csalddokban az autizmusban érintett gyerekek tulajdonképpen ebbe a

csoportba sorolhatok, valamennyien ép intellektusuak, az autizmus diagndzis mellett a tobbségi
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kortarsakkal valo egylittnevelést rogzitd szakértdi véleménnyel rendelkeznek. Ezen objektivnek
mondhat6 tényezok mellett a kornyezet gyakori szubjektiv visszajelzései is azt tiikrozik vissza a
szllok felé, hogy gyermekiik ,,alig kiilonbozik™ a tipikus korosztalytol, nem tér el igazén, ,,nem is
lehet észrevenni” az autizmusat. Fontos megjegyezni itt, hogy az autizmussal ¢16 emberek
onmeghatarozasat. Igy példaul a nemi kiilonbségek befolyasoljak az autizmus felismerését és
megélését is. Az érintettek korében magasabb a fiuk ardnya, &m ennek okat egyre kevésbé a
biologiai eltérésben, mint inkdbb abban latjuk, hogy a ndiség tarsadalmi konstrukcidi és az ebbdl
kibomlo szerepelvarasok jobban elfedik autizmusbol ad6do sajatossagokat. Az 1980-as években a
férfi-n6 arany 4:1 volt, az Asperger-szindroma esetén 10:1, s ritkabb eléfordulas mellett ugy tiint,
hogy a n6knél megjelend autizmus gyakrabban jar egyiitt nagyobb érintettséggel. Az utdbbi évek
kutatasi eredményei inkdbb 3:1 férfi-nd ardnyt mutatnak, és nem latnak eltérést az intellektudlis
képességek alakuldasdban. Megerdsitik azt a feltételezést is, hogy a ndk erdsebben jelentkezd
tiinetek mellett és késobb kapnak diagnozist, mint a férfiak (Happé & Frith, 2020).

Mindezek ellenére a massag élménye ¢€s az ezzel jard sajatos helyzet, valamint a fogyatékossag
tarsadalmi jelentései és az ehhez tapado (gyakran negativ) konnotacié akkor is meghatirozé a
gyerekek és sziilei életében, ha maguk nem tekintik fogyatékossdgnak az autizmust. E sajatos
kettosség és a hataron 1ét képlékenysége szolgalt leginkabb indokul, amikor kutatdsom
célcsoportjaként ezt a sziildi réteget valasztottam. Személyes tapasztalataimra is tdmaszkodva azt
feltételeztem, hogy egyfajta csuszkald pozicidt foglalnak el ezek a sziilok a massag és normalitds
tarsadalmi jelrendszerében, épp ezért tapasztalataikon keresztiil aprolékosabban tanulmanyozhato
kiilonbozdség, gondoskodas és egyenldtlenség Osszetett viszonya. Az autizmus ¢és a fogyatékossag
kategoriai a kiilsé és a belsd jelentésadas egymasra hat6 folyamatiban jonnek létre, s tdrsadalmi
percepcioik és értelmezéseik atfedik egymast, praktikusan a szocidlis, egészségiigyi és oktatasi
rendszerben is Osszekapcsolddnak. fgy munkamban indokoltnak latom a fogyatékossaggal €16
gyermeket neveld sziilokrdl szolo kutatdsok fogalmi és modszertani eredményeinek felhasznaldsat
az elméleti és empirikus keretek kidolgozasa soran.

Ebbdl adéddan a dolgozat késObbi fejezeteiben részletesen elemzem a fogyatékossaggal €16
gyermeket neveld sziildi tapasztalat sajatossagait, melyhez David H. Morgan csaladi gyakorlatokra
vonatkoz6 csalddszociologiai elméletét haszndlom fel. Ahol rendelkezésre all kapcsolodd
tanulmany, mindig kitérek az autista gyermeket neveld sziil6i tapasztalatokra is, ami

megyvilagithatja e sziiléi perspektiva egyedi vondsait, vagy éppen mads, fogyatékos gyermeket
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neveld sziiloéi helyzettel kozos pontjait. Kiilon fejezetet foglalkozik e fogalmak hazai tudomanyos
feldolgozasanak bemutatasaval, ami segitségemre volt kutatdsom diszciplinaris lehorgonyzéasaban.
Az elméleti hattér pontositasahoz hozzatartozik az érintett sziildi csoport jellemzdit feltard
nemzetkdzi szakirodalom legalabb vazlatos attekintése, bemutatva a vizsgalodas fo teriileteit,

iranyat és esetleges hianyait is.

11.2.2. Az autizmussal ¢l6 gyermeket neveld sziildi tapasztalat nemzetkdzi szakirodalmanak

attekintése

A nemzetkozi szakirodalmi hattér 6sszegzésének feladata azonban csoppet sem egyszerli. Mar a
megfeleld keresdkifejezések, kulcsszavak listdja is igen hosszura nyulik, ha a sziil6ség és autizmus
lehetséges fogalmi kapcsolddasat szeretnénk lefedni. Figyelembe véve az autizmus spektrum zavar
témajanak kutatottsagat, atlathatatlan mennyiségli forrassal taldlja szembe magat az erre
vallalkoz6.

Mégis a témat attekintd szakirodalmi elemzések arra hivjak fel a figyelmet, hogy az autizmus-
kutatds mezdjén beliil a sziiléi szerepre, tapasztalatokra iranyuld tudomanyos érdeklédés
intenzitasa kisebb, mint az autizmushoz kapcsol6do egyéb kutatési teriileteken. Reed és Osborne
harom okot emlit, amellyel magyarazhat6 a kérdéskor viszonylagos hattérbe szoruldsa. Egyrészt
az autizmus-kutatas torténetében a sziiléi szerep meglehetdsen terhelt fogalom, hiszen hosszt idén
keresztil a nem megfeleld sziildi attitidokkel magyaraztdk az autizmus kialakulasat. A
blinbakképézés arnyékdban csak lassan indult el a sziildségkutatas kibontakozasa. Masrészt a
sziil0ség jelensége rendkiviil Osszetett, szdmtalan jelenséget, alteriiletet, kérdéskort foglal
magaban, amelyek fogalmi-elméleti koriilhatdrolasa alig lehetséges, s ez a komplexitas csak
megsokszorozddik, ha autizmussal €16 gyermekek sziileirdl beszéliink. Ebbdl kovetkezden a sziil6i
gyakorlatok, gondoskodas megfelel6 empirikus vizsgalata is problémék sokasagat veti fel, akar
kvantitativ, akar kvalitativ mérési modszerekrél beszélink (Reed & Osborne, 2014).

Az idézett szerzok ravilagitanak arra is, hogy a 2000-es évek masodik felétdl egyre nagyobb
szamban sziiletnek olyan kutatasok, amelyek kvalitativ modszertani eszkdztarbol meritve a sziilok
altal megélt kdzvetlen tapasztalatok feldolgozasat tiizik ki célul. Ezek a munkak gyakran a sziil6ség

1idébe agyazottsagat alapul véve a sziiléi élettorténetek valamely mérfoldkovénél stirtisodo

29



tapasztalatokat, megéléseket elemzik. Ezek gyakran egybeesnek valamilyen szakaszvaltashoz
kotédo krizis-iddszakkal (a diagndzis kozlése, tamogatd intézmények keresése, feln6tté valas, stb.),
s ebbdl adodoan a sziildi stressz, szorongds, fizikai és mentalis jollét, az intézményi ellatas
problémai is nagyobb figyelmet kapnak. A kivalasztott kutatasok uralkodd témai az izolacid, az
autizmus csalddon beliili és egész sziilGi ¢letutat meghatarozo kézponti szerepe, csaladra gyakorolt
hatdsa, a pénziigyi-anyagi kérdések azonositdsa, a sziikséges ellatdsokhoz vald hozzaférés
akadalyai. A vizsgalatba vont tanulmanyok inkébb negativ sziil6i tapasztalatokat tiikroznek, noha
néhany esetben megjelenik az autizmus deficit-értelmezésének elutasitasa is (Reed & Osborne,
2014:190).

Bognar Virag autista gyermeket neveld sziilok sziiloség-értelmezéseit és atértelmezéseit vizsgalo
modszertannal dolgozo kiilfoldi cikkekben az elméleti megkdzelitések 6t 6 teriiletét azonositotta
(Bognar, 2012). A tanulmanyok egy része a sziil6k és a csaldad pszichoszocidlis alkalmazkodasanak
elméleti bazisara épitenek, mig masok a szocidlpolitika terében helyezik el az autizmussal é16
gyermeket neveld sziiloség kérdését. Kiilon csoportot alkothatnak azok a munkak, amelyek a
tarsadalomban érvényesiilé hatalmi viszonyok és kontroll mechanizmusok mentén értelmezik a
sziil6i tapasztalatokat, s onallo alteriiletet korvonalaznak azok a cikkek, amelyek az autizmushoz
kapcsolodo kulturalis jelentések sziiloi interpretacidit elemzik. A sziildség narrativ elemzése
kiilonosen fontos alteriiletté¢ valt az elmult évtizedekben, bar ennek sajatos szemléletmodja és
eszkoztara megjelenik a tobbi elméleti kereten beliil is.

E modelleket hivtam segitségiil az autista gyermeket neveld sziiléket kdzéppontba allito frissebb
kutatasi eredmények attekintéséhez is, egyfajta rendezési elvként hasznalva ezeket a hatalmas (és
intenziven novekvo) tudasanyag rendezéséhez. A ,, parents’ experience” és az ,,autism” ,autistic”
kifejezések egyiittes alkalmazasaval végeztem keresést a Science Direct a Wiley Online Library
adatbazisaiban, az utobbi tiz év kutatasi eredményeit bemutatd folyoirat-cikkekre sziikitve
talalataimat. A sziirés eredményeként 1étrejott listaban a cimek és absztraktok attanulmanyozasat
kovetden igyekeztem azonositani az imént felsorolt elméleti modellek ernydje ala sorolhatd
tanulmanyokat. Természetesen a rendszerezés szdmos mas szempontja is létezik, s a keresés
pontossaga is kritika targya lehet, de megitélésem szerint a sziildi tapasztalathoz ko6t6 legfontosabb
kutatasi irdnyokat mégis képes érzékeltetni az igy kialakitott attekintés.

Ahogyan fentebb emlitettem, az elméleti keretek egyike a sziil6i és csaladi adaptacio téemaja koriil

stirlisodik, vagyis az ide sorolhatd — elsdésorban pszichologusok altal végzett - tanulméanyok a
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sajatos nevelési helyzetekhez, feladatokhoz vald alkalmazkodast helyezik kozéppontba. Bognar
megallapitdsa szerint a negativ sziildi megélés itt hangstulyos, ami adott esetben a kvalitativ kutatas
azon jellemzdjének is kdszonhetd, hogy olyan sziiloket is el lehet érni ezekkel a modszerekkel,
akik nehézségeik miatt nem érhetdk el kvantitativ eszkozokkel (Bognar, 2012).

E kutatasi szegmenshez az utdbbi években sziiletett tanulmanyok koziil tobb is kothetd, melyek
egy része a szilék csoportjanak egy kevésbé lathatd rétegére koncentral. Igy Hoogsten és
Woodgate vidéken €16 kanadai sziilokkel készitettek mélyinterjukat megélt tapasztalataikrol. A
sziil6i torténetek alapjan az autizmus a csaladi €letet szervezo kozponti tényezdové valt, s az autista
gyermeket nevel0 sziildi szerep 1ényege az autizmus lathatatlansaganak lathatova tétele, ami tobbek
kozott a megfeleld ellatasért valo kiizdelemben valosul meg (Hoogsteen & Woodgate, 2013).
Rudelli és szerzotarsai autizmussal él6 gyermeket neveld apak gondoskodassal kapcsolatos
elégedettségének ¢és sziildi szerepiik percepcidjanak Osszefliggését vizsgaltak — kvantitativ
modszerrel végzett — kutatdsukban. Eredményeik szerint az apasidg fontossaganak megitélése
pozitiv eldrejelzdje az apai szereppel valo elégedettségnek és az onbizalom alakuldsanak. Az apai
szerep fontossaganak érzékelése az anya €s az apa viszonyaban, illetve a kozds sziiloség
szempontjabol is jelentdséggel bir. Az az apa, aki aktivan részt vesz a mindennapi sziil6i
feladatokban, nagyobb valosziniiséggel vonodik be a gyermek nevelésével kapcsolatos
dontéshozasban is (Rudelli et al., 2021).

Megemlithetjiik Rabba €s szerzdtarsai munkajat, akik haromévesnél fiatalabb autista kisgyermekek
sziileinek tapasztalatait és sziikségleteit vizsgaltak kozvetleniil a diagnozist kovetd iddszakban. A
tiz anyat és harom apat bevono fokuszcsoportos vizsgalat szerint a sziildk diagndzisra adott érzelmi
reakciol intenzitasukban ¢€s jellegiikben nem tértek el azokétol, akik sziiléi utjuk késdbbi
szakaszaban lépték at ezt a kiiszobot. Sokan kimeritd, sok nehézséggel, belsd kiizdelemmel jaro
ambivalens periddusként irtdk le életiik ezen szakaszat. A negativ érzelmek mellett a megkiizdés
stratégiai ugyanakkor nagyobb szerepet kapnak a felszinre kertild témak kozott. A sziilék hatékony
megklizdési stratégiaként kiemelték a jelenre koncentralas technikajat, illetve hangsulyt kapott az
ongondoskodas erdsitése is. Fontosnak tartottak azt is, hogy legyen elérhetd olyan tamogaté
személy, aki meghallgatja 6ket, s az autizmus és a sziil6i tapasztalatok terén is rendelkezik
jartassaggal. Anndl is inkabb, mert az autizmus diagndzis nem csak belsé konfliktust okozott sokuk
szamara. A csaladon beliili, vagy baratokkal, ismerdsokkel torténd megosztasa is nehéz feladatnak
bizonyult. A kornyezet sokszor megkérddjelezte az autizmus diagndzis helytallosagat, amit az is

felerdsitett, hogy a gyerekek életkora miatt a tiinetek egy része a kiviilallok szamara sokszor nem
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volt érzékelhetd. A felfedés mozzanata a sziil6i Onkép integracidja és a segitségkérés
szempontjabol is jelentdséggel bir. A sziildi szerep hatar-pozicidja sejlik fel ebben a helyzetben is:
a szlilok egy részének ugy kellett az autizmusért kialld sz6szol6i szerepet vallalniuk, hogy kdzben
maguk idegeniil, kiviilalloként mozogtak az autizmus teriiletén (Rabba et al., 2019).

Az autizmus diagndzis potencialisan valtozasokat indit el a sziildi gondoskodas gyakorlataiban és
a sziil6éi onmeghatarozas tekintetében egyarant. Rasmussen €s munkatarsai tanulmanyukban azt
vizsgaljak, hogy a gyermekek diagndzisa hogyan alakitja a sziil6k én-koncepcidjat. Eredményeik
alapjan felrajzolhatd egyfajta sziil6i élettorténeti spektrum, amelyen a diagndzisra adott sziil6i
valaszok és az ezeket meghatarozé érzelmek elhelyezhetok. A spektrum egyik végpontjan a sziil6i
¢lettorténetet megtorése, mig masik végpontjan az sziildi szerephez illeszkedd, azzal kohéziot
alkoto diagnodzis képe latszik, s e pontok kozott helyzettdl, az idé mulasatol fiiggéen mozognak a
szll6i érzelmek. Munkdajuk felhivja a figyelmet arra is, hogy az érintett sziilok nem ,,egyetlen
hangon” szdlalnak meg, az autizmusrodl, és sajatos sziiloi feladataikrol alkotott véleményiik nagy
valtozatossagot és valtozékonysagot mutat (Rasmussen et al., 2020).

A masik jellemzo értelmezési keret a szocialpolitika terében helyezi el az autizmusban érintett
gyerekek sziileinek tapasztalatit. Ezen a korén beliil domindns téma az ellatorendszeri
hidnyossdgokra adott sziiléi valaszok bemutatdsa, kiemelve e hidnyok tarsadalmi
statusztényezokkel, kisebbségi pozicidval valdo 0Osszefonoddottsagat. Smith és szerzotarsai
Ausztralidban €16 kinai bevandorld sziilok autizmus specifikus ellatassal, illetve korai
intervencioval kapcsolatos véleményét, elégedettségét vizsgalva az ellatdsba jutas és az
ellatérendszeren belilli eligazodas szamos példajat azonositottdk. A diagndzist kovetd
informaciohidny, a megfeleld iranymutatas €s a torténések feletti kontroll hidnya meghatarozo
jellemzdje a sziil6i beszamoloknak, ami egyrészt az autizmussal kapcsolatos tudéas hidnyara és a
nyelvi akadalyokra vezethetd vissza. Ugyanakkor e kozdsséget érintd erds stigmatizacio és az azzal
szembeni kiizdelem hozzajarulhat ahhoz, hogy a kinai bevandorlok gyerekei atlagosan fiatalabb
¢életkorban jutnak diagnoézishoz a kortarsakhoz, kiilondsen mas kisebbségi kozdsségbol szarmazo
gyerekekhez viszonyitva. Emellett a sziilok kifejezetten torekszenek arra, hogy érintett gyermekiik
minél el6bb kapjon gyakorlati segitséget. Ugy tiinik, mintha egy adott csoport, kozosség tarsadalmi
onértelemzése kozvetve hat a sziildi proaktivitas és reziliencia alakulasara (Smith et al., 2023).

A publikalt tanulmanyok eredményei kozott allandd elemként olvashatjuk a megfeleld autizmus
specifikus szolgaltatdsokhoz, oktatdshoz valdé hozzaférés problémairdl szold6 megallapitasokat.

Viszonylag ritka ugyanakkor azon munkak kore, amelyek kitérnek az intézményrendszer és a
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sziilok autizmus/fogyatékossag-értelmezése kozti disszonancia kovetkezményeire, kiilonos
tekintettel a sziil6i szerepre gyakorolt hatasara. Azaz arra, hogy a sziilok hogyan érzékelik és
értelmezik az ellatérendszer mikddésében is kifejez6dd fogyatékossagpolitikai narrativakat. Ha
nem is dedikéltan ennek feltdrasara vallalkozik Twomey €s Shevlin, de tanulmanyuk mégis tobb
tanulsaggal szolgal ebbdl a szempontbdl.

Az Irorszagban végzett longitudinalis kvalitativ kutatas keretében sziiletett interjuk alapjan a
megkérdezett sziilok gyakran ugy érezték, hogy a gyermekkel foglalkoz6 szakemberek
gondolkodasmdédjat az autizmus deficit-modellje hatdrozza meg. A szakemberekkel val6 talalkozas
soran (a diagndzis el6tt vagy a diagnodzis feléllitdsanak folyamataban is) jellemzoen arrdl kellett
besz¢lniiik, hogy miben tér el, miben nem teljesit jol gyermekiik, s ez a tapasztalat gyengitette a
szakember munkajaba vetett sziil6i bizalmat. Ugyanakkor paradox méddon a sziilok akkor valhattak
sikeress¢ a gyermek igényeihez igazodo szolgaltatasok kiharcoldsaban, ha gyerekiik nehézségeire,
massagara épitették sziildi narrativaikat az intézménykeresés sordn, amelynek része volt sajat
szil6i ,képtelenségiik” elismerése is. A szolgaltatasokrodl, igy az oktatasi intézményekrdl alkotott
szlléi véleményekben visszakOszont az autondmia-hiany motivuma, vagyis a sziildk gyakran
¢érezték Uigy, hogy hatalom-fosztottak, nem halljdk meg a hangjukat, mert nem tudnak kitdrni a
szakemberek medikalis modellen alapuldé szemléletmddjanak sémaibol (Twomey & Shevlin,
2017).

Moodie-Dyer és szerzétarsainak tanulmanya is az ellatorendszeri adottsagok és a sziil6i stratégiak
kolesonhatéasat vizsgalja, amikor az autizmushoz kapcsolodo ellatorendszer kiilonbozd teriiletein
szerzett sziiloi tapasztalatokat és az ezekre adott egyéni valaszokat kutatja. Ez a megkozelités az
egeészsegligyl, szocialis ellatast nem csak mint a sziild1 gondoskodas formalis gondoskodasi hatterét
mutatja meg, hanem a sziiléi megkiizdési stratégidkat (és ezt tovabbgondolva a sziil6i
onmeghatarozast) mélyen atszovo hatasok, lehetdségek és viszonyok rendszereként lattatja.

A sziil61 megkiizdési stratégiakrol szolo szovegrészek uralkodd témédja tobbek kozott a sziilok
érdekképviselete, valamint a megglt tdrsas timogatas. Az informalis tdimogatd halo jelenléte és az
Oonképzeés, informacidszerzés attitlidje egyardnt megerdsité tényezének szamitott, s a kettd
metszetébe keriilt a mas sorstars sziiloket elérd kapcsolatépités. A szerzok a hasonld helyzett
szlilokhoz fiiz6d6 viszonyok példajan keresztiil ramutatnak arra, hogy a tdmogatd kapcsolati halo
Osszetétele dinamikusan alkalmazkodik a sziil6i életuthoz, a haldba tartozo szereplok cserélddnek,
valtoznak, a sziilék és gyermekeik sziikségletei szerint. Ugyanis a kutatasba vont 17 sziild

torténeteiben a sorstars sziiléi kapcsolatok foként a diagnozist kozvetleniil kovetd idészakban
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jutottak tamogat6 szerephez, késdbb azonban inkdbb hattérbe szorultak ezek a kapcsolatok. Az
interjukban résztvevok ugy lattak, hogy életiik talsdgosan az autizmus koré épiil, ha kapcsolataikat
az autista gyermeket neveld sziildség kozos tapasztalatara alapozzak.

A sziil6i megkiizdési stratégiak mellett az ellatorendszer megitélését érinté interju-szegmensek
negativ €s pozitiv tapasztalatokat is magukban foglaltak. A pozitiv attitidot meghatarozo elemek
a kovetkezok voltak: a kiilonbozo szolgaltatdsok és intézmények kozti egylittmiikodés fennallasa,
a nyilt és atlathatd kommunikacié az intézmények részérdl, amely figyelembe veszi a sziildk
perspektivajat is, a sziilok jobb anyagi lehet0ségei, magas szintii €s j6 mindségl szolgaltatasokhoz
valo hozzaférés, a sziilok bennfentes tudasa, a sziil6 kvazi-szakember szerepe, s tobben megemlitik
szerencsés véletlenek el6fordulasat is (Moodie-Dyer et al., 2014).

A hozzaférés nehézségeinek egy dimenzidja lehet az ellatorendszeren beliili navigacié problémaja,
ami elsdsorban azt jelenti, hogy a sziilok szamdra lathatdo szolgéltatds repertodrban torténd
valasztdsnak nincsenek elére kidolgozott, stabil szempontjai, nincs kész terv, amire
tamaszkodhatnak, s a timogatashoz jutas meghatarozo eleme a folytonos varakozas. Smith-Young
¢s munkatarsai a varakozas sziil6i életutat végig kiséré harom f6 formajat azonositottdk: a
megfigyeld varakozast, ami a gyermek fejlédési utjanak kanyargasat koveti, s az autizmus
lehetséges jeleinek felismerése, a gyanu rogzitése e szakasz jellemzdje. Ezt kdvetden a tdjékozott
varakozas szakasza bontakozik ki, amikor a sziilék mar rendelkeznek tobb-kevesebb ismerettel az
autizmus mibenlétét illetéen, s gyermekiik szamara megfeleld és minél eldbb érkezd segitség utan
néznek. A harmadik tipus, a szemlél6d6 varakozas a tavoli jovébe tekintd sziildi forgatokdnyvek
latasmodjat adjak. A szolgaltatdsokhoz vald hozzajutds sziildi menedzselését a varakozas
menedzseléseként konceptualizaljak a szerzok. Ezt a képességet a csaldd szocioGkonomiai
statusza, a sziilok sajat érdekeinek képviselete és az autizmus ,,stlyossaga™ egyiittesen alakitja
(Smith-Young et al., 2020).

Az adaptécio témajat €s a szocialpolitikai megkdzelités egyarant érintd témaként kdrvonalazodik
a sziiléi érdekképviselet kérdéskore. Az autizmusban érintett gyermekek és a sziilok érdekeiért,
sziikségleteiért valo fellépés fontos megkiizdési stratégia a sziilok szamadra, a pozitiv kimenetek
felé elmozdulas a csalad jollétére is hat. Emellett a sziild az autizmusban érintett gyermek életének
legstabilabb ¢és egyik legnagyobb befolyassal bird szerepeldje, igy jovojét is alapvetden
meghatarozza a sziilok ilyen jellegli aktivitasa (Webster et al., 2017). A sziilék keresik az

egylttmiikddést a formalis gondoskodés szerepldivel, kiilondsen az oktatds és az egészségiigy

31tt a tanulmanyban hasznalt severity kifejezés forditasat hasznaltam.
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teriiletén, am ezek a viszonyok gyakran konfliktusokkal terheltek, noha a sziiléi 6nérvényesités
nem milkddhet a szakemberek tdmogatisa nélkiil. (Ez a sziil6i onképzésre is igaz, amely az
érdekérvényesités, onképviselet utjan megtett elsé 1épésnek szamit.) Az elsé sziil6-szakember
kapcsolatok (melyek jellemzden a gyermek autizmus diagndzisa kapcsan jonnek létre) mindsége
hosszu tavon meghatarozza a mas szakemberekkel és ellatasi teriiletekkel kialakitott viszonyokat,
ezért ezeknek kulcsszerepe van abban, ahogyan a sziilok érzékelik és értelmezik az ellatérendszer
mikddését. A sériilékeny tarsadalmi csoportok lathatatlansaga tovabb ndvelheti az egyébként is
meglévo hianyokat, ami célzott figyelmet kivan az érintett csaladokkal dolgozd szakemberektdl
(Boshoff et al., 2018).

Az autizmust tdrsadalmi konstrukcioként értelmezé elméleti megkozelités mellett elkotelez6do
munkak szerint az autizmus jelentései a normalitas és kiilonb6zdség diskurzusaiban formalodnak,
s hatalmi kérdés is, hogy a tarsadalom egyes szintereiben milyen értelmezések kapcsolodnak hozza.
Dembosky az intenziv sziildség fogalmi keretét alkalmazva irja le azt a tobbszords nyomast,
amelyet a sziiléséggel kapcsolatos megndvekedett tdrsadalmi elvarasok az autizmusban érintett
gyermeket neveld anyak vallara tesznek. A sziilléi meg nem felelés érzése gyakran
Osszekapcsolodik az autizmushoz tapadd bélyegekkel is a kutatdsban résztvevd sziilok
beszamoloiban (Dembosky et al., 2023). Goffman szerint a stigmak természetéhez tartozik
kisugarzo6 hatasuk, vagyis a stigmatizaltakkal szoros kapcsolatban 4ll6 személyek is osztoznak a
megbélyegzettség tapasztalatan, mintha maguk is a stigmatizalt csoporthoz tartoznanak A stigma
nem csak egyszeriien atragad az elsddlegesen megbélyegzett emberek barataira, csaladtagjaira,
hanem esetiikben belsévé is valhat, azaz a negativ sztereotipidkon alapuld tarsadalmi képzetek
beépiilnek ezen személyek dnmagardl alkotott képébe (Gray, 1993; Zhang et al., 2018). Liao és
munkatarsai szisztematikus szakirodalmi elemzésiikben atfogd képet adnak az autizmushoz
kapcsolodo stigma kovetkezményeit és a sziildi stigma-menedzsment alakulasat vizsgélo
tanulmanyokrol (Liao et al., 2019). Tanulmanyukban megemlitik Broady, Stoyles és Morse
munkadjat, akik 15 ausztral sziildvel készitett interji alapjan elemzik azok stigma-percepciojat. Az
iskola és a nyilvanos helyek mellett a stigmatizacio megélésének {6 szinterei kozé tartozik a csalad
¢s a baratok, ismerdsok kore is, s az egyik teriileten szerzett stigma-élmény valoszintisiti, hogy a
tobbi teriileten is talalkozik a stigmatizalo reakciokkal a sziild. A stigmatizacio leginkdbb a tobbi
ember autizmussal kapcsolatos tdjékozatlansagara vezethetd vissza, ami az itélkezd, elitéld
megnyilvanulasokban teljesedik ki. Kiilondsen abban az esetben van ez igy, ha a gyermek

eltéréségének nincsenek lathato jegyei, ezért a kdrnyezet a normalitas lencséjén keresztiil szemléli
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az érintett gyereket és sziileit is. Az elutasito attitlidot és a tdAmogatas hianyat is a stigmatizacio
egy-egy sajatos megnyilvanulasi formdjanak tekintik a szerzOk. Annak ellenére, hogy a
stigmatizacio sokféle kontextusban jelentkezik és az érintett sziilok elobb-utobb talalkoznak ilyen
autizmus-specifikus tudasmegosztas, timogato kapcsolatok keresése és a sziil6-gyermek kapcsolat
erdsitése (Broady et al., 2017).

A teriilet fontos eredményei kozott tarthatjuk szamon a stigmatizacionak erdsebben kitett sziiloi
csoportok azonositasat, a hagyomanyosan marginalizalt csoportok mellett példaul a gyermekiiket
egyedill neveld vagy tobb autista gyermeket neveld sziiloket. Ezen csoportok gyakrabban és
intenzivebben taldlkoznak stigmatizacioval. Az autizmusbdl és a marginalizalt helyzetbdl
egyszerre adodd megbélyegzés megakadalyozza ezen csoportok esetében, hogy hozzajussanak
olyan tamogatédsi formakhoz, szolgéltatasokhoz, amelyek segithetnek enyhiteni a massaghoz
kapcsolodo stigmak erejét (s amelyek gyakran a fogyatékossdg és mentalis betegségekhez
kapcsolodd bélyegek formdjaban nyilvanulnak meg). Az erdsebb stigma-érzékelés
kovetkezményei kihatnak a sziiléi gondoskodésra is, igy példaul rosszabb szubjektiv jollét
mutatokkal jarnak egyiitt, s a sziilok tdmogatoi sziikségletei is inkabb kielégitetlenek maradnak
(Zuckerman et al., 2018; Liao et al., 2019).

A stigmatizaci6 folyamata és a stigma-érzékelés a massag tarsadalmi érzékelésében és az erre adott
valaszokban gyokerezik, finom szalakkal kapcsolddik az egyéni és szocidlis identitas szféraihoz.
Ezért sem megkeriilhetd a kérdés, hogy az autizmushoz tapad6é cimkék tartalmanak kulturdlis
meghatarozottsaga hogyan alakul. Viszonylag kevés olyan tanulmany all rendelkezésre, amely
interkulturalis metszetben tekint az autizmusra, illetve az autista gyermeket neveld sziil6i
tapasztalatokra, noha egyértelmiinek tlinik, hogy a kiilonb6z6é kultirakban més-mas modon
konstrualodik az autizmus, s a sziil6i értelmezésekben megjelend kulturalis eltérések az érintett
gyerekek tdmogatasa szempontjabdl is jelentdséggel bir. Emellett ezek a kutatdsok segithetnek
rdiranyitani a figyelmet az autizmussal ¢€l6 gyerekeket neveld sziildi csoportok specialis
sziikségleteire is (Papoudi et al., 2021). Az USA-ban, Minneapolisban ¢é16 szomaliai kozosségben
2-7-szer gyakrabban kapnak a gyerekek autizmus diagndzist, mint a tobbségi populacioban, s mas
etnikai kisebbségekhez képest is magasabb prevalencia-értékeket talalunk. Ez a kozosség ,,nyugati
betegség” névvel illeti az autizmus spektrum zavart, amelyre nincs sz6 a szomali nyelvben és sokan
ugy tekintenek ra, mint ami Szomalidban nem is létezik. Az autizmus megértésére, a tiinetek

értelmezésére €s a lehetséges terdpias utak kozos megbeszélésére 1étrejott sziildi kdzosségek az
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autizmus magyardzatdnak egy sajatos paradigmdjan alapulnak: az emésztOrendszer zavarara
vezetik vissza kialakulasat, s az Eszak-Amerikaban jellemz6 taplalkozasi szokasokat és a helyi
medikalis szemléletmodot teszik feleldssé a nagyobb esetszamok kialakulasaért. Az errdl késziilt
tanulmanyban nem csak egy sajatos laikus egészség-filozofia bemutatasara keriil sor. A szerzo
kovetkeztetései szerint az autizmusra adott kozosségi valaszok egyfajta mi-identitast hoztak létre,
melyek a tobbség és kisebbség kozti hatalmi diskurzus részévé tették az autizmus témajat

(Decoteau, 2017).

11.2.3. Osszegzés

A fenti attekintés korantsem tekintheto teljesnek, s a kivalasztott csoportositasi szempontrendszer
is némiképp Onkényesnek mondhatd. A bemutatott eredmények ugyanakkor mégis alkalmasak
arra, hogy kiemeljiik néhany olyan iranyt, amely aktualisan meghatdrozza a sziil6i tapasztalatokat
vizsgalo kutatasi iranyokat.

Az elmult masfél évtizedet feldleld keresés soran egyértelmiien gyarapszik a sziil6séggel, és ezen
beliil is a megélt sziiloi tapasztalatokkal kapcsolatos kutatasok szama. Bar a kutatasok fokuszaba
alapvetden az anyak keriilnek, 4m az apai szerepmegélés és az apai perspektiva jelentdsége is
er6sodni latszik. Az apak fokuszba keriilése mintha egy szélesebb trendhez illeszkedne, amelyben
mind nagyobb hangsulyt kap a kevésbé lathatdo sziiloi réteghez kapcsolodo, partikularis
tapasztalatok bemutatdsa. A kutatdsok célcsoportjaiban érzékelhetd diverzitas dsszekapcsolodik a
sziil6i hang megjelenitésének novekvd igényével is. A sziiléi sziikségletek és az ezekhez
kapcsolddo hidnyok ismertetése mellett rendszerint helyet kap a sziil6i érdekérvényesités modjait,
lehetdségeit bemutaté eredmények publikéldsa is. Az érdekképviselet témaja 0sszekapcsolja az
egyéni sziil6i megkiizdés és az autizmus specifikus ellatorendszerhez valo hozzaférés kérdéskoreit,
s ezzel az egyéni helyzetek tarsadalmi, szocidlpolitikai, fogyatékossagpolitikai kontextusat is
megvilagitjak. Fontos hozadéka e téma er6sddésének az, hogy a sziilok egyre inkébb aktiv, a
sorsukat keziikbe venni képes szereploként reprezentdlodnak. Annak ellenére, hogy a sziil6i
tapasztalatokrol rajzolt kutatasi képben a hiany (a veszteség jelentéstdl a tadmogatas-hiany
jelentéséig) meghatarozd arnyalat, a pozitiv tapasztalatok hangsulyozasa és az agensként
megjelend sziild képe erdsodni latszik. Ez az irany kiegésziil azzal a megkozelitéssel, amely az
autizmust €s a sziiléséget az egyéni értelmezések és a tarsadalmi diskurzusok egymasra hatd

jatékaban latja formalodni. Az individualis sziil6i tapasztalatok mélyrétegeinek megmutatasa ezzel
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a fogyatékossaggal és gondoskodassal Osszefiiggd tarsadalmi egyenlétlenségek mitkodési
mechanizmusait vizsgald eszk6zz¢ is valik.

Meglatasom szerint dolgozatom kérdésfelvetései egy 1épést jelenthetnek azon az uton, amit a fenti
megallapitasok kijelolnek. Kutatdsom segithet annak megvalaszolasaban, hogy hogyan valhat a
sziil0ség az autonomia-megélés forrasava, a sziiléi autondmia-megélés €s a sziildéi gondoskodast
érintd egyenldtlenségek hogyan kapcsolhatok dssze, s milyen szerepet jatszanak e viszonyban az

autizmushoz kapcsolodo sziil6i massag-értelmezések.
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11.3. A fogyatékossaggal él6 gyerekeket nevelé sziiléség fogalmanak helye a hazai

tudomanyos diskurzusokban

11.3.1. A hazai kutatasi hattér felrajzoldsanak hatarai

A modern sziil6i kultura, a sziiloségre, sziiloi attitiidokre, a sziildi szerepekre vonatkozo nézetek és
értékrend szociologiai és demografiai vizsgalata gazdag hazai hattérrel rendelkezik®. A nem tipikus
szUl6i tapasztalatot, igy a fogyatékossaggal ¢€l6 gyermeket neveld sziilék vilagat megismerni
kivanoé kutatasok jellemzéen mégsem illeszthetok be magatol értetddden ebbe a hagyomanyba, mar
csak a jelenség Osszetettsége, jelentés-rétegeinek bonyolultsdga miatt sem.

A sziil6-gyermek kapcsolat (még pontosabban az anya-gyermek kapcsolat) a gondoskodoi viszony
1ényegét testesiti meg, sok tekintetben a gondoskodoi kapcsolat archetipusa (Barnes, 2015). Ennek
is k0szonhetd, hogy a nemzetkozi szakirodalomban a sziil6ség témajat az utobbi néhany évtizedben
egyre erOsebben alakitjdk azok az elméletek, kutatdsi modszerek és fogalmak, amelyek a
gondoskodaskutatdshoz kapcsolodnak.

A gondoskodas az utobbi évtizedekben nem csak 0Onalld kutatasi témava valt, de a
gondoskodasetikai megkozelités révén a jo gondoskodas témaja olyan elméleti keretet teremtett,
amelyben a tdrsadalom mads viszonyai €s atfogd struktirai is elhelyezhetok. A gondoskodast dvezd

tarsadalmi kozeg sajatos modon formalja a gondoskodas tartalmat, lehetségeit és korlatait. Ez a

4 A szilBség témakorét érintd szakirodalom egy meghatdrozd terllete a nemi szerepek és a csalddon belili
munkamegosztads elemzése. A csaladon belili nemei szerepek alakulasanak idébeli attekintésére is lehetdséget ad a
Szerepevaltozasok cim{ tanulmanykotet, amely 1997 és 2011 kozott jelent meg. A kotet célja alapvetGen a nék
tarsadalmi, gazdasagi helyzetének bemutatasa, illetve a nemi egyenl6tlenségek monitorozasa, s ebben a keretben
kap helyet id6rél-idére a csalddon beliili nemi szerepek, a csalddi munkamegosztas, gyermekvallalasra vonatkozo
nézetek vizsgalata. Ehhez kapcsolddik tobbek kozott: (Pongracz & S. Molnér, 1997; Téth, 1999; Nagy, 2001; Albert &
David, 2005; Pongracz & S. Molnar, 2011). A nemi szerepekkel, a nemekhez k6t6dé munkamegosztassal kapcsolatos
tarsadalmi vélekedés 2000-es években jellemz6 mintazatairdl Gregor Anikd dolgozata ad elemzd attekintést (Gregor,
2016) . A Hungarostudy vizsgdlatok egyik kiemelt teriilete a csaladi szerepek alakuldsa, amely a Magyar Lelkiallapot
tanulmanykoteteiben kerilt publikaldsra. A legutdbbi években lezajlé valtozdsokrél a 2021-es adatfelvétel
eredményeit 0sszefoglald kotet Csaldd fejezetében taldlunk Gsszegzést, ahol a gyermekvallalasi szandék, illetve a
gyermekvallalast elutasité attit(id, illetve a parkapcsolati mintazatok alakuldsanak bemutatéasa keriil fokuszba (Engler
et al., 2022). Fontos kutatasi szegmenst alkot a Covid-19 jarvany és a karanténid6szak hatasat feltard vizsgalatok
kore, igy tobbek kozott (Geambasu et al., 2022) és (Fodor et al., 2021) és (Szalma & Takacs, 2022).

A felsorolt munkdk olvashatok az anyai szerepet korberajzold tdrsadalmi-kulturdlis elvarasokat, kényszereket
értelmez6 forrasokként is. Az anyasag tapasztalatanak arnyalatait keresé munkak (pl.: (Blasko, 2011) ) korén beliil
helyezhetjik el azokat, amelyek valamely sajatos helyzet(i anyai csoportra koncentralnak (igy pl.: szerhasznald
varandds vagy kisgyermekes nék (Kald, 2019); bértonviselt nék (Poledna, 2015);). A 2010-es évek masodik felétdl
mind szélesebb az apasaggal, az apai szerepek atalakulasaval foglalkozé munkak kore. BGvebben lasd példaul
(Spéder, 2011; Takacs, 2017; Takacs & Szalma, 2017; Makay & Spéder, 2018; Sztaray Kézdy & Drjenovszky, 2021).
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beagyazottsag kiilondsen szembetiindve valik, ha a nem tipikus gondoskodoéi viszonyrdl beszéliink,
példaul a fogyatékossaggal €16 gyermeket neveld sziilok esetében. Ebbol kiindulva a gondoskodas
elméleti kérdésein keresztiil nem csak a sziil6ség, de a fogyatékossag jelentése is ,,ijraolvashato”.
Az alabbi fejezet célja szerint a fogyatékossag és sziil6ség témai altal konstrualt fogalmi tér
hazai jellemz6it mutatja be. Ez a célkitiizés azonban jé lehetoséget ad arra, hogy megnézziik
a gondoskodasfogalom segitségével hogyan rendszerezheték a latottak. Ezzel a
gondoskodaskutatds hazai reflexioit is szambavevd vallalkozasként tekinthetiink ra, ami nem csak
a jelen kutatas, hanem a kutaté helyét is igyekszik kijelolni ebben a fogalmi térben.

De hogyan is hatarozhato meg, hogy hol helyezkedik el és meddig terjed ez a tér? A
fogyatékossaggal €16 gyermeket neveld sziilokrol sz616 szakmai-tudomanyos diskurzus modszeres
attekintésére nemigen talalunk hazai példat, hianyoznak az egyes diszciplinakon ativel6 elemzések,
igy nehéz képet alkotni arrél, hogy a kiilonbdzd szemléletmddok, fogalomkészletek, eredmények
hogyan illeszkednek egyméshoz. llyen értelemben elemzésemmel csaknem bejaratlan teriiletre
Iépek. Szélesebb spektrumu elemzésként Garai és Kovacs 2014-ben megjelent tanulmanyat
emlithetjiik (Garai & Kovacs, 2014), akik a fogyatékossag és csalad fogalmait valamilyen médon
Osszekapcsold kozleményeket tekintették at, a gydgypedagogiai (Magyar Gyogypedagdgiai
Szemle) és pszichologiai (Alkalmazott Pszichologia, Magyar Pszicholdgiai Szemle, Pszichologia)
szakfolyoiratok bevonasaval, illetve néhany fontosabb szakkonyvet is felhasznaltak a szakirodalmi
attekintés kiegészitéséhez. Tanulmanyuk egyik kifejezett célja, hogy arnyaltan mutassdk be a
mintdba bekeriilt szakcikkek alapjan a témaéban kialakult beszédmodot. Kulcsmegallapitasaik
szerint az emlitett szakteriileteken kozo6lt tanulmanyokban a szakemberek tapasztalatai
feltilreprezentaltak a sziil0kével szemben, s a kutatasok a célcsoport tekintetében is meglehetdsen
egyoldalinak tlinnek. A vizsgalatok elsGsorban a csecsemd- €s kisgyermekkorra, illetve az anya-
gyermek kapcsolat alakuldsara koncentralnak (ez utdbbi vondst a nemzetkdzi szakirodalmi
attekintés soran is lathattuk érvényesiilni). A vonatkozé munkak sajatossagaként megemlitik, hogy
azok a fogyatékossag kutatdsaban alapvetéen nem szakadnak el a fogyatékossag medikalis
modelljének patologizald, a fogyatékossag negativ kovetkezményeit kiemeld szemléletétdl®. A
szlikebb fogalmi lehatarolast jelzi az is, hogy a csaladban megélt kronikus betegség és a
fogyatékossag kérdéskore csak tavolrol kapcsolddik a hazai kutatasi horizonton, nincs egységes

fogalmi-modszertani keret e tapasztalatok tudomanyos vizsgalata soran. Az érintett csaladokrol

5> A fogyatékossag gydgypedagdgiai szakirodalomban hasznalt kifejezéseinek térténeti sajatossagait mutatja be
Szabd Diana tanulmanya, amelyben kifejezetten a holisztikus megkozelitések kialakuldsara koncentral. (Szabg,
2015)
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szerzett ismeretek nem rendszerezettek, sokszor megmaradnak a leiras, tapasztalatk6zlés szintjén,
s hidanyoznak a témaban sziiletett alapkutatasok (Garai—Kovacs, 2014:238-240).

Meritésiik fontos jellemzOket mutat meg, mégsem tekinthetd atfogonak, s nem rakja mérlegre a
,kompetens” tudomanyteriiletekre vonatkozd eldfeltevéseket sem. Ezért érdemes kibdviteni az
elemzés korét, ami lehetévé teszi, hogy pontosabban lassuk az egyes teriileteket meghatarozo
»hagy témakat”, valamint modot ad arra, hogy megvizsgaljuk a meghataroz6é fogalmak,
problémafelvetések kiilonbozd szaktudoményos feliileteken valo tiikkrozodését. A diszciplinaris
lehataroltsag finomitasan til kimutathatd, hogy milyen kutatdsmodszertani iranyok dominéalnak
ezen a teriileten, ¢s milyen fo problémakorok és elméleti modellek jellemzik azt.

Mindezen kérdések megvalaszolasdhoz magyar nyelvii tételeket rendszerez6 publikacids
adatbazisokban gytijtott adatok feldolgozasaval végeztem szisztematikus szakirodalmi elemzést, a

PRISMA protokoll 1épéseit kovetve. Ennek eredményeit a kdvetkez6 alfejezet mutatja be.

11.3.2. A szisztematikus szakirodalmi elemzés modszertani hattere

Fontosnak tartom régziteni, hogy bar a keresési-elemzési folyamatot aprolékosan dokumentaltam,
s ennek kdszonhetden pontosan nyomon is kovethetd valamennyi 1épése, de az igy kibontakozo
kép — ahogyan minden térkép (Torok & Tardy, 2020) — a valosag egyik sajatos interpretacioja.
Sziikségszerlien lesznek fehér foltjai, az ardnyok a legnagyobb precizitds ellenére sem lesznek
tokéletesek, €s tobbféle torzitd hatas is érvényesiil a modellezés soran (igy példaul a térképkeészitd
szemszoge, munkajanak célja, eszkdzeinek precizitasa).

Ezek egyike az a sajatos modszertani kihivas, amivel rogton a munka elején, a keresés menetének
meghatarozasa soran taldljuk magunkat szembe. Bar a szisztematikus szakirodalmi elemzés
egyaltalan nem tekinthetd 1) vizsgalati modszernek, de viszonylag kevés példara timaszkodhatunk,
ha a mar meglévé tapasztalatokkal szeretnénk ismerkedni a magyar tételeket gytijt6 adatbazisokban
vald kutatas teriiletén (lasd Fehérvari, 2021; Fleisz-Gyurcsik, 2021; Formadi & Papp, 2022).
Emellett a keresés lebonyolitasa is szdmos nehézséget rejt magaban. Ahogyan Fehérvari Aniko
fogalmaz hasonlo eljarason alapul6 kutatasa kapcsan: ,, [a] tanulmany egyben modszertani kisérlet
is: azt is megvizsgaltuk, hogy a magyar adatbazisok mennyire alkalmasak egy ilyen szisztematikus
keresés megvalositasara. Erre a kérdésre viszonylag egyszerii a valasz: csak korlatozottan

alkalmasak. Ugyanis cikkiink megirasaban a legnagyobb nehézséget a keresés jelentette.”
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(Fehérvari, 2021) Az adatbazisok kivalasztasa soran példaul problémat jelent a keresofeliiletek
nagyon eltérd felépitése, ami nem teszi lehetdvé a teljesen azonos keresési feltételek beallitasat.
Emellett a talalati lista, illetve a cikkek meta-adatainak lementése sem minden esetben milkédik
zokkendmentesen. Ez elsGsorban az elemzést megkonnyitd referencia-kezeld, valamint kvalitativ
adatelemz6 szoftverekkel vald Osszehangolast neheziti, hiszen esetenként nem, vagy csak
nehézkesen lehet exportalni a taldlati adatokat ezen rendszerek felé. Az elemzés szoftveres
tamogatasatol - korabbi tapasztalataim alapjan - a folyamat egyszertisodését és jobb atlathatosagat
vartam, ezért err6l nem szerettem volna lemondani. Emellett a disszertacio alapjaul szolgalo
interjis kutatdsban is alkalmazott kvalitativ adatelemz6 szoftver lehetové teszi a szakirodalmi
feltaras és az interjuelemzés soran sziiletett kodok, koncepcionalis modellek, fogalmi halok
Osszekapcsolasat, ami kolcsondsen erdsitheti a két kutatasi szakaszt. A kvalitativ kutatés iterativ
jellegéhez is jol igazodik ez a logika, ami tovabbi érv az emlitett programok hasznalata mellett.

A keresési stratégiam a kovetkezOk szerint épiilt fel (/. dbra). A keresés elsé szakaszédban az
EBSCO adatbazisat hasznaltam. A targykor keresdszavai a ,,fogyatékos” ¢€s ,,sziil6” kifejezések
voltak, melyeket az AND operatorral kapcsoltam Ossze. A keresés a 2000 és 2023 kozotti idoszakra
szlikitettem, majd levalogattam a magazinokat, elektronikus anyagokat, esszéket a talalatok
listajabol. Masodik 1épésként a fenti kulcsszavakat teljes szovegii keresésben is alkalmaztam (a
jelent meg opciokeént), és az igy kapott talalatokkal kiegészitettem az els6 1épésben sziiletett forras-
listat. A duplikdtumok kisziirése utdn 101 tétel keriilt be az adatbazisba. Ezt kdvetden
kiilonvalogattam a ténylegesen lektoralt folydiratokban megjelent tanulméanyokat, majd a cim és
absztrakt szerinti atolvasas alapjan kisziirtem a témahoz tartalmilag nem illeszkedd szovegeket.
Kivalasztasi kritériumként azt a feltételt érvényesitettem, hogy a cimben vagy az absztraktban
szerepeljen a sziild, apa, anya vagy csalad kifejezés, illetve ezek hidnydban a tanulmany
szovegében jelenjen meg ezen szavak valamelyike. Az utdbbi esetekben elolvasva a kulcsszavak
kontextusat, csak azokat a tételeket valogattam be az adatbazisba, amelyekben legalabb néhany
mondat konkrétan a sziilo(k), csalad feladataira, szerepére, helyzetére utal, nem csak egyszerii
felsorolasban szerepeltek a keresészavak a szovegben. Igy végiil 41 publikacié keriilt ezen a z tton

az adatbazisba.
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Ezt kovetden az Akadémia Kiadd szakfolyoiratainak gyljteményében (AKJournals), valamint az
Elektronikus Periodika Archivum adatbazisaban végeztem keresést®. Az elsd keresési szakasz
eredményeit attekintve ugy lattam, hogy a tarsadalomkutatasi perspektiva csak érintdlegesen
jelenik meg a bevalogatott tanulményokban, noha a csalad, sziil6ség, sziil6i tapasztalat kutatasa
épp ezen a teriileten nagyon aktiv. Emellett a fogyatékossaggal ¢16 emberek helyzetét feltaro
munkak is erésen kotddnek a szocioldgia-szocidlpolitika teréhez. A hidny lefedésére a masodik
1épésként a Socioweb adatbazisaban is elvégeztem a kordbbiakhoz igazod6 keresést. A sziilo +
fogyatékos keresdszavakra 18, a csalad+fogyatékos szavakra 43 taldlat sziiletett. Az azonositasi
szakaszban igy 0sszesen 424 kozlemény gytlt 6ssze. A duplikatumok kiszlirését, majd a cimek ¢€s
absztraktok atolvasasat kovetden 61 tételre sziikiilt az adatbdzis. A keresés és a levalogatas
korlataib6l adodd hidnyossagok ellensulyozdsdra az adatbazisba keriilt tanulméanyok
irodalomjegyzékét is felhasznéltam tovabbi illeszkedd tanulméanyok felkutatdsara. Ezek koziil 8
folyo6iratokban megjelent kozlemény volt, melyeket az adatbazishoz adtam, igy a végleges
elemszam 69 lett. A teljes keresés eredményeként konyvek, konyvfejezetek vagy egyéb
dokumentumok is (példaul szakdolgozat vagy doktori disszertacid) felszinre keriiltek, amelyeket

az adatbazis tematikus elemzésének megerdsitésére, kiegészitésére hasznaltam fel.

6 A magyar nyelvi tételeket gy(ijt6 adatbdazisok kereséfeliileti strukturdja nem egységes, ezért adatbazisonként eltérd
lehet, hogy milyen keresési feltételként adhatjuk meg ezeket a kulcsszavakat. Az EPA feliiletén cikk szerinti keresés
tlint a legjobb megoldasnak, mivel a téma szerinti bongészésnél mar elére meg kellett volna hatdrozni a folydiratokat,
amelyben a keresés zajlik, a teljes szovegl keresésnél pedig kezelhetetleniil sok (150020) taldlatot kaptam.
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1. abra: A szisztematikus Keresés 1épéseinek és eredményeinek folyamatabraja

Socioweb
keresé kifejezés:
"fogyatékos + sziil"

AKJournals
keresé kifejezés:
"fogyatékos + sziil6"

EBSCO
keresé kifejezés:
"fogyatékos + sziilg"

in: in: "fogyatékos + csalad"
targyszavak + minden szévegben in:

minden sz6vegben minden szévegben
idé: idé: idé:

2000-2023 2000-2023 2000-2023

talalat: talalat: taldlat:

101 2 18+43 =61

EPAOSZK Archivum

keresé kifejezés:
"fogyatékos"

in:

cikkek alapadatai
idé:

2000-2023
talalat:

256

Duplumok és nem
relevans kozlemények
szlirése

N=41 N=11

A 4

szlirés utani

elemszam
N=61

A

\ 4

Ny
&

Masodlagos
irodalomkutatas
N=8

A 4

TELJES ELEMSZAM
N=69

Forrds: sajat abra
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11.3.3. Fogalomhasznalat és modszerek — a fogyatékossaggal ¢él6 sziildségrol szold szakmai

diskurzus keretei

Nem csak a szisztematikus irodalom elemzés okén, hanem a t¢éméabdl adédodan is megkeriilhetetlen
kérdés, hogy a fogyatékossdg milyen értelmezését haszndlom munkam sordn. A
definicidalkotasnak nem csak szemantikai vagy modszertani jelentdésége van. A disszertacio
pozicionalasa miatt is fontos ez, hiszen minden a fogyatékossagrol szold, azt megmutato
tudomanyos vallalkozas mélyen filozofiai és politikai is, amely meghatarozott nézetrendszerekhez
¢és kulturalis, tarsadalmi, tudomanyos hagyomanyokhoz igazodva dolgozza ki a maga
megkozelitését (Bickenbach, 2019) és teremti meg a fogyatékossag reprezentaciojat (Kiss, 2013).
Mit is jelent mindez? A fogyatékossaggal é16 gyermeket neveld sziildség jelentéseinek alakulasban
nagy szerepe van annak a szakmai-tudomanyos diskurzusnak, melybe jelen dolgozat is
becsatornazhat6. Ez a megallapitds két ismeretelméleti jellegli dilemmat is felvet az érintett
csoportrol -vagy barmely kisebbségi helyzetben 1évd csoportrol - kialakult tudas tekintetében.

Az egyik a csoportrol sz616 tudomanyos tudds tartalmdra és ezzel egylitt keletkezésére vonatkozik.
Vagyis arra, hogy hogyan alakul a kutatonak és a kutatas targyanak viszonya, illetve, hogy milyen
modon formdlja e viszony azt a tudast, amely a kutatas sordn létrejon. A kisebbségi kdzosségek
tarsadalomtudomanyi kutatdsanak kontextusaba helyezve ezeket a problémakat, a kérdés az, hogy
kinek a tudasa a kisebbségi kozosségrol szerzett tudas? Egy kutatds targyava vald csoport
szempontjabol a kutatd olyan kiviilallo, aki a tudomany nyilvanossaga fel¢ ,,dolgozza fel” a rola
gyljtott informaciodkat, amelyek a tudomanyos diskurzus fésodraban az adott kdzosség tobbségi
az elfogadott elméleteken, az alkalmazott fogalomhdalon, kutatdsi moddszereken, és a kutatd
tarsadalmi és tudomanyos beagyazottsagan keresztiil alakitja targyat. Ilyen értelemben a tudas
létrehozasa egyfajta szlirdként miikodik, amely bizonyos jelenségeket eltakar, mig masokat kiemel,
sajatos perspektivabol lattatja a vizsgalni kivant kozeget, kutatdsa targyat. Csaknem magatol
értetddden kdvetkezik ebbdl, hogy a kisebbségi kdozdsségek vizsgalatat tekintve nem keriilhetd meg
a kutato és a kutatas targya kozotti hatalmi aszimmetria problémaja sem.

A masik dilemma a tudomanyos tudas alkalmazasara vonatkozik. Az egyes tarsadalomtudomanyi
teriiletek keretein beliil 1étrejott tudds nem marad zarvanyban, kolcsonhatasban all mas

nyilvanossagokkal, példaul a kozpolitika diskurzusaival, vagy a mindennapi laikus
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gondolkodassal. Ezért nem hagyhat6 figyelmen kiviil, hogy miként hat vissza a tudomanyos tudés
az altala vizsgalt csoportok, jelen esetben a fogyatékossaggal €16 gyerekek és csaladjaik
helyzetének alakulasara. gy valik hangsulyossa az a kérdés is, hogy az az érintett csoport milyen
mértékben férhet hozza a rd vonatkozo tudomanyos diskurzushoz.

Bar a definiciok esetlegessége, perspektivikussaga nem csak a fogyatékossag fogalménak sajatja,
de ezen a terileten egy-egy definici6 forrasanak, elemeinek, irdnyultsdganak,
gyengeségeinek/erdsségeinek megértése kiillondsen nagy hangsulyt kap. Ennek egyik oka, hogy az
absztrakt elméleti modellek, az egyedi méréshez hasznalt konceptualis kategoridk és a mindennapi
gyakorlatban, példaul az érintettek altal hasznalt megnevezések nem egykonnyen
Osszehangolhatok. Az ezek kozti tavolsag miatt konnyt félreértelmezni, pontatlanul vagy az
érintettek jogait és méltosagat sértéen alkalmazni ezeket (Altman, 2001b, 2014). Epp a
fogyatékossagtudomany az a teriilet, amely erdsen reflektal a kutatbmunka hatalmi aspektusara, ¢és
anyelv hatalmi jellemzdire, igy a vizsgalt téma kibontasa nem is lenne lehetséges enélkiil (Kalman
& Konczei, 2002).

A fogyatékossag olyan komplex jelenség, amelynek megragadasara nincs egységes meghatarozas.
A szbhasznalat sokfélesége a fogyatékossaghoz kapcsolodd egyes szakteriiletek eltérd
terminologidjabol is fakad, mikdzben egyes kifejezések tobb teriileten is hasznalatosak. A forrasok
felkutatasa soran az volt a célom, hogy megragadjam ezt a sokféleséget, a keresokifejezések
pozicionaltsdgabol adoddan ne csak egy beszédmod jelenjen meg a szovegbazisban. Ezért a
keresOszavak meghatarozasa soran azért a "fogyatékos” kifejezést valasztottam, feltételezve, hogy
kozos szotként elvezet a kiilonbozd elméleti modelleken alapuld megkdzelitésekhez, illetve az
ezekhez kapcsolodd tovabbi kulcsszavak révén segit megmutatni a teriileten érvényesiild
kifejezésmod-mintakat. Az adatbazis cikkeiben hasznalt fogyatékossag-kifejezéseket igynevezett
in-vivo kodként hasznaltam. Ezek egy-egy szovegelem kodként valo alkalmazasat jelenti, vagyis
azt, hogy egy adott kifejezés olyan gazdag jelentéstartalommal bir, annyira kifejez6, hogy 6nallo
kodként nagyobb gondolati egységeket is lefedhet. Ilyen lehet példaul egy interju figyelemre mélto
kifejezése, vagy jelen esetben az egyes tanulmanyok fogyatékossagra vonatkoz6 széhasznalata.
Tulajdonképpen szoveghlli kodok, amelyek igy jobban képesek megdrizni az eredeti fogalmak
jelentésgazdagsagat kod formajaban is (Corbin & Strauss, 2015).

Az igy keletkezett kodok igen heterogén képet mutatnak, ami a teljes vizsgalt iddszak jellemzdje.

A tanulmanyok szerzo6i legnagyobb aranyban a ,,fogyatékos™ kifejezést hasznaljak, a személyt
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kozéppontba allito people/person first megfogalmazas’ ritkabb (15 tanulmanyban jelenik meg az
ezt tiikrozo kifejezésmod). Tudomanyteriiletenként rendezve a kodokat (2. abra) azt latjuk, hogy a
pszichologia/mentalhigiéné ¢€s a szociologia teriiletén a fogyatékossagot eldbbre helyezo
beszédmod érvényesiil, a személyre koncentrald fogalmazasmod a pedagédgia-gyogypedagogia és
a szocialpolitika-szocialis munka teréhez kotheté®.
Ezen a ponton fontos rogziteni, hogy a fentieket figyelembe véve a disszertacioban én a
fogyatékossaggal €16, autizmussal €10, autizmusban érintett személy/gyermek kifejezéseket
hasznalom, ezzel hangstlyozva az érintett személyek méltdsagat. A sziilok altal hasznalt
kifejezésmodot az interjuszovegek idézése soran és esetenként a kodoknal is megdriztem, mivel ez

a szo6haszndlat az interjukban résztvevok perspektivajat tiikrozi.
2. abra: A fogyatékossagra vonatkozo szohasznalat alakuldsa a tudomanyteriiletenként

szociolégia (14) pedagégia-gyc’)gypedagég'\a (14) szocialpolitika -szocialis munka
‘ / (26)

/N

pszichologia, mentalhigiéne (13)  Spearackutatas (6)
| |

sérilt (8) fogyatékos (31)  fogyatékossaggal €16 (10)

Forras: sajat abra

7 A people/person first és identity first nyelvhasznalat kiilénbségeirdl és a hazai kutatdsok széhasznalatanak
sajatossagairdl és a megnevezések valdsagalakitd, el-és lehatarolo szerepérdl részletesebben lasd: (Konczei,

2017:18-24).

8 Az 4bra létrehozédsa sordan a MAXQDA 2022 program megvizsgélja a kutaté altal kivalasztott kddok eléforduldsi
gyakorisagat (code co-occurence model) adott dokumentumokban vagy dokumentum csoporton belil. Ehhez jelen
esetben a tudomanyteriileti kddok és az egyes publikaciékban megjelen6 fogyatékossag megnevezések kddjait

hasznaltam fel. A kddokat 6sszekotd vonalak az egyittes el6fordulas gyakorisagat jelélik, mig a kddok melletti szamok
az adott kéd el6forduldasat mutatjak. Az dbra attekinthetGségéért kivettem a modellbél az egyszeri el6fordulast jelzé
vonalakat. Ez a vizudlis mddszer segiti a kutatdt abban, hogy attekintse az egyes kddok kozotti viszonyt, esetleg (j,
atfogdbb kategdriakat hozzon létre. Ugyanakkor az dbrak jelentése az elemzett szoveg tartalmanak ismerete nélkil

nem irhatd le, inkabb irdnymutatasul szolgalnak az elemzés elmélyitéséhez.
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Nem csak a koncepcionalis keretek, de az alkalmazott kutatasmodszertani eszkoztar is része a fenti
reprezentacids problémanak, s a sziil6i hang megjelenitése nem csak a kutatasok témavalasztasatol,
de az alkalmazott mddszerektdl is fiigg.

Kutatasfilozofiai beallitottsagukbol adodoan a sziiléség egyéni jelentéskonstrukcioit, ezek
valtozasat és a sziiléség kulturalisan meghatarozott jelentéseivel vald kolcsonhatasat inkabb a
kvalitativ technikékkal dolgoz6 kutatdsok képesek mélységiikben feltarni, ezek kisebbségben
vannak a vizsgalt tanulmanyok kutatdsi modszerei kozott. Az adatbazisban megjelend kutatési
modszerek megoszlasa (3. abra) a statisztikai elemzések dominancidjat mutatja (33%), illetve
meglehetdsen sok elméleti attekintést taldlunk (18,8%), ez utobbiak foként a pedagdgiai-
gyogypedagogiai klaszterhez kothetd tanulméanyok sajatossaga (9 dokumentum (69%)). Az
érintettek sajat hangja, vagy az insider perspektiva kis teret kap a szakmai diskurzusban, a kutatas
alanyai és kutato kozott - a szovegekben dokumentalt médon legalabbis - nem alakult ki parbeszéd.
Két olyan példat taldlunk, amikor a kutato és a kutatds alanya azonos, de e kettds, bennfentes-

kiviilallo viszonyra és az ebbdl adodo esetleges dilemmakra nem térnek ki a szerzok.

3. abra: Kvalitativ modszereket alkalmazé tanulmanyok témateriiletei

] e
nehézségek, sziikségletek, hatranyos s
helyzet, tarsadalmi statusz (15) sziléség-sziloszerep (6) @] szllc-szakember kapcsolat (13)

]

@] fogylatékosséggal €6 gyermeket neveld sziilé-gyermek kapcsolat (13)
@ csaladok (22)
jovokép (3)
felnotté valas - fogyatékossaggal é16 @]
gyermek (5) sni gyerekek oktatasa (6}
@]

segitségnyljtas, timogatd faktorok,
reziliencia, megklizdés (13)

1 1 PR
1
2
2,

I/
] ]
félig strukturdlt interjk (6) életutinterjl (2} fékuszcsoport (1)

Forras: sajat dbra
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11.3.4. Az elemzés eredményei

Az elemzésbe vont kozlemények 33 folyoiratbdl keriiltek be az adatbazisba®. Ez a sokszinliség
Onmagaban is utalhat a témakorok valtozatossagéara, akar a tudomdnyteriiletek szerinti nagy
szorodasra is. A kép részleteinek pontositdsahoz érdemes rakérdezni az egyes témak iddbeli

mintdzatanak alakuldsara, sot az idoperspektiva segitségével az itt zajlo diskurzus intenzitasarol is

crer

vilagos trend, bar a hulldmzasban két kiemelkedd id6szakot (2003 - 2005 és 2016 - 2017 kozott)
lathatunk (4. abra). A valtakozas mértékét és okait pusztan a cikkekhez kapcsolddd metaadatok
felhasznalasaval nem tudjuk mélységében feltarni, ehhez tobbek kozott az adott iddszak
szocialpolitikai, fogyatékossdg- €és oktataspolitikai gondolkodédsdnak és a teriiletre vonatkozé
szabalyozas valtozasainak 0sszegzése is sziikséges lenne, melyek a szakmai nyilvanossagra ¢és

ezzel egyiitt az aktudlis kutatasi irdnyokra is hatnak.

4. abra: A témaban megjelent kozlemények idébeli eloszlasa (N= 69)

0
2000 2002 2004 2006 2008 2010 2012 2014 2016 2018 2020 2022 2024

Forras: sajat abra

9 A folydiratok megoszIlaséat 6sszefoglalé tablazat a Mellékletben taldlhatd.
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Egy ilyen jellegli elemzés tulmutat jelenlegi célomon, de a bemutatni kivant diskurzus a szélesebb
kontextus nélkiil is megismerhetd. Az adatbazisban szerepld dokumentumok diszciplinaris
besoroldsa, a tanulmanyokhoz rendelt kulcsszavak és az alkalmazott kutatasi moddszerek
elemzésével megragadhatok tematikus trendek, azonosithatd, hogy egy-egy idészakban milyen
kérdéskorok, fogalmak, megkdzelitések uralkoddak, esetleg melyek azok, amelyek tartosan jelen
vannak a megadott fogalmak koriil kialakulé szaktudomanyos diskurzusban, pontosabban az azt
reprezentald szovegmintaban.

Ehhez els6 1épésként elolvasva a cikkek absztraktjait, majd teljes szovegét, kulcsszo-kddokat

hoztam létre, melyek segitségével modellezhetd a teljes szovegtest tematikus mintazata.*

5. abra: A kulesszavak gyakorisaganak idébeli alakulasa

Code System 2018-2022 2012-2017 2006-2011 2000-2005 SUM
v | Eg kulesszavak | 0
79 egészség .
@ g diszriminacio, szegregéciofintegracid ] [ |

©q eredményesség és méktanyossag a haza '

74 a fogyatékossag modeljei "

@9 sni gyerekek oktatésa " ] ]
@4 kora gyermekkori intervencio . '

74 cigény gyerekek oktatasa . . "

79 nyelvhasznélat, kommunikacid

@ g sziildi héttértamogatas

74 sziilé-szakember kapcsolat | n '
79 sziild-gyermek kapcsolat ] ] .
©o ayerekek viselkedési nehézsége "

74 nagyszilok-fogyatékos gyermek kapesol '
79 testvérkapcsolatok

© o felndtté valds - fogyatékos gyermek n "
74 szocials elldtorendszer milkidése, szabé "

79 seqgitségnylitds, tAmogatd faktorok, rez B
79 fogyatékos gyermeket nevels csalédok | B [ |
iq jovikép "
79 addicick
Cq sziibség-sziiszerep . ]
74 fogyatékos fiatalok, felndttek helyzete, | | ' '
¢ sziildi mentahigiéné
79 nehézségek, szikségletek, hatranyos he [ | | 1 1
L sm @ 40 13 4

Forras: sajat abra

10 A kulcsszavak kddlistaja a kategdridk finomitasat, 6sszevondsat kdvetSen is hosszinak bizonyult, 38 kiildnbdz8
kodbol allt, amelyek értelemszerlien nem o6nmagukban allnak, hanem két, hidrom, vagy tobb kulcsszéval
szamunkra, hogy id6ben hogyan bukkannak fel ezek a hivdoszavak. Az atlathatdsag érdekében a 3. dbran csak azokat
a kédokat tiintettem fel, amelyek legaldbb kétszer megjelentek az adatbazisban (n=24)

50



A jobb attekinthetdség kedvéért a kulcsszavak eldfordulasat nem évenként, hanem ot éves
periodusok szerint vizsgaltam meg (5. abra). A kutatasi horizonton tartoésan jelenlévd témak
stlyukat tekintve is meghatarozoak, ezek koré gytjthetd a kivalasztott iddszakban megjelent
publikéciok zome.

A ,fogyatékos gyerekeket neveld csaladok™ kodjat alkalmaztam a legtobbszor, minden olyan
tanulmany esetében, ahol a fogyatékossag jelenségét a csaladi élet viszonyai kozé helyezve
értelmezik a szerzok. E kod ,hibaja”, gyengesége lehetne til altalanos jellege, ami azzal a
veszéllyel jar, hogy elfedheti, leegyszerisitheti a vizsgélt szovegek tartalmi mintazatat. Ernyo-
fogalom mivolta ellenére mégis megoriztem a csalad kodjat, ugyanis a kapcsolodd szovegek
elolvasasa soran egyértelmiien elkiilonithetd volt a fogyatékossag és a csalad kapcsolatanak két
markans perspektivaja, melyeket nem csak a szakirodalmi hattér feltdrasa sordn, hanem a
kutatdsom terepen gylijtott anyaganak elemzésében is felhasznalhatonak itéltem. Ezt a dontést a
kvantitativ tartalomelemzési modszer is megerdsitette, melynek soran az absztraktok szovegébodl
sz0-fat készitettem. (A szo-farol késziilt abrat lasd a Mellékletben, M/1. abra)**A fa ,.koronaja” két
fo tematikus agra oszthatd, melyek megfeleltethetok a kulcsszo-kodok alapjan megmutatkozé
perspektivaknak, melyek a kdvetkezok:

A ,,csalad/sziilo mint a gondoskodds kozege” perspektiva - Az elsO tematikus agat, azaz
perspektivat kovetve a csaldd mint a gondoskodas kozege, a gondoskodas megvalosulasat -
érzelmi, anyagi erOforrasokat, tdmogatast, érdekképviseletet, a fogyatékos gyermek utjat -
meghatdroz6 dgens jelenik meg. Ebben a megkdzelitésben a tanulmanyok szerzdi inkébb a
fogyatékossagban érintett személy igényei, gondoskodasi sziikségletei feldl latnak rd a csaladi
miikédésre (fogyatékos csalddtag oktatdsa, lakhatdsa, egészségi allapota, szexualitdsa, jovoképe
sth.).

A |, csalad/sziil6 mint gondoskoddst kapo gondoskodo™ - A masik perspektiva a sziil6ket vagy a
csaladot, pontosabban a csaladi viszonyrendszert, az egyes csalddtagokat, valamint a csaladtagok
sziikségleteit és azok gondoskodasban felhasznalt eréforrasait tekinti kiindulopontnak. Ezek a

tanulmanyok azt igyekeznek bemutatni, hogy hogyan realizalodik a fogyatékossag tapasztalata, s

11 Ezen tartalomelemzési eljaras lényege, hogy meghatarozott kulcskifejezések szovegbeli kontextusat atvizsgalva
megragadhato, hogy egy adott kifejezést milyen jelentéssel és milyen modon hasznal az adott szoveg létrehozoja
(interjlialanyok, tudomanyos munkak vagy irodalmi miivek szerzéi stb.). Az igy kibomlé jelentéshalo vizualisan is
abrazolhatd az interaktiv szo-fak segitségével (Wattenberg & Viégas, 2008). Az adott szo-fa torzse altalaban a
leggyakrabban hasznalt kifejezés, de egyedileg meghatarozott kifejezéssel is dolgozhatunk, ahogy ez jelen esetben is
tortént. Az ezt kovetd leggyakrabban eléfordulé szavak alkotjak a fa els6 agait, ezek elagazasai a hozzajuk kapcsolodo
kifejezések, szokapcsolatok lesznek, és végiil az egyedi mondatrészek alkotjak az dgak végét.
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hogyan tiikr6z0dik a csalad rendszerében, a csaladtagok megoldési stratégidin, nehézségein,
er6forrasainak elosztdsan keresztiil. Jol érzékelteti ezeket a perspektivakat a leggyakrabban

eléforduld kulcsszavak viszonyat abrazold kod-térkép, amelyen pirossal jeloltem az elsd, kékkel a

masodik perspektivat kifejez6 kapcsolatokat (6. dbra).

6. abra: A leggyakrabban hasznalt kulcsszavak kapcsolodasa

nyelvhasznalat, kommunikacio (2)

o kora gyermekkori intervencid (3)
egeszseq (4) !
ﬂ' 1

\
3 / | . .
felndtté valas - fogyatékos gyermek \ 2 | sni gyerekek oktatasa (7)
) -, / |

| 3
sziilé-gyermek kapcsolat (13) .

2 sziild-szakember kapcsolat (13)

sziil6i mentalhigiéné (3) / \
3
fogyatekos gyermeket neveld
/ csaladok (22)
segitségnyujtas, tamogatd

, faktorok, reziliencia, megkizdés
(13)

nehézségek, szikségletek,
hatranyos helyzet, tarsadalmi
statusz (15)

szliloség-sziiloszerep (6)

Forras: sajat abra

A két perspektiva egymasmellettiségében és osszekapcsoltsagaban a gondoskodasfogalom

tobb lényeges jellemzojét lathatjuk viszont. Ramutat a gondoskodas fluid jellegére, arra, hogy

a gondoskodoi viszonyok ellenallnak a merev kategorizacidnak, nem oszthatok fel szigortian a
gondoskodast kapo és a gondoskodast nyujto térfeleire, hiszen szdmtalan olyan helyzet lehetséges,
amikor valaki mindkét szerepet egyszerre tolti be, illetve a gondoskodoéi szerep megvaldsitasa
maga is fligg a gondoskodas kiilonbozo erdforrasaitol, €s a szélesebb gondoskodési viszonyoktol
(Garrett, 2018). Utal a gondoskodas és inkluzid Osszeegyeztethetdségének problémajara (Kittay,
2011), megvilagitva a gondoskodas hatalmi aspektusait is. Részletesebben: a gondoskodasrol
jellegébdl adoddan nem valaszthato le az ala-folé rendeltség, az autondmia és fliggés problémaja,
amit tovabb arnyal a gondoskodast nyujté és a gondoskodast kapd szerepének egymasba
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fonodottsaga (ez a fogyatékossagtudomany és a gondoskodasetika gondoskodas-vitajanak 1ényege,
amire az autonémia fogalom kapcsan a 11.6.2. fejezetben még részletesen visszatérek). Mindezek
alapjan a két leirt perspektiva feltiinése nem csak egyszerlien a diskurzus leirdsat szolgald
megallapitas, hanem a diskurzus elemzésének 1j rétegéhez is elvezet. Megkiilonboztetésiikkel
rakérdezhetlink arra, hogy milyen gondoskodoi és fogyatékossag értelmezések azonosithatok a
fogyatékossaggal él6 gyermeket neveld sziilokrol szolo tudomanyos-szakmai szovegekben.

A vizsgalt két évtized alatt érzékelheté némi hangsulyvaltds a két perspektiva f6 témakdreit
illetéen. A fogyatékossaggal €16 gyermek szocialis, oktatasi sziikségleteire (vagy az ezekhez
fiz6d6 hatranyokra) fokuszaldo megkozelités kodjai (SNI-gyerekek oktatasa; koragyermekkori
intervencio; diszkriminacid, szegregacid, integracid) inkabb a 2000-es évek elso felében, mig a
csaladi viszonyrendszerre, csaladtagok (sziilok, testvérek, nagysziilok) megkiizdési stratégiaira, a
szliléség megélésére koncentrald munkdk az utdbbi tiz éveben fordulnak eld nagyobb ardnyban.
Ez alapjan a szovegek alkotta diskurzusban a fokusz nyilik, a gondoskodas-politika kdzéppontja
feldl az interperszonalis gondoskododi kapcsolatok felé¢ mozdul el.

A gondoskodas jelenségének komplexitasabol adodoan a gondoskodas nemzetkozi szakirodalma
szamos tudomanyteriilethez kapcsolddik a pszichologiatol, szocidlpolitikétol, szocioldgiatol a
filozofian és politikatudomanyon at, a kozgazdasagtanig (Koggel & Orme, 2010), amelyek
modszereiken, elméleti bazisokon keresztiil kolcsondsen inspiraljak egymdst a maguk
gondoskodas-koncepcidjanak kidolgozésa soran.

Epp ezért a fogyatékossag és sziildség fogalmai altal lehatarolt teriilet mélyebb megértésében
fontos szempont, hogy az egyes publikaciok tudomanyteriileti besorolasa alapjan milyen mintakat
azonosithatunk. A kategoriak kidolgozasdhoz egyfeldl a szerzok altal megadott kulcsszavakat
hasznaltam, masrészt az absztraktok tematikus elemzése alapjan alakitottam ki az egyes
tudomanyteriileti kodokat, melyhez a felvazolt elméleti hattér és fogalmi keretre vonatkozo
kifejezések nyujtottak tampontot. Az igy kibontakozoé diszciplinaris tér meglehetdsen sokszinti, de
a tudomanyteriileti kodok egyiittes el6fordulasat megvizsgalva harom tudoményteriileti csomopont
rajzolodik ki a fogyatékos gyermeket neveld sziiléségrol szo16 szaktudomanyos diskurzusban. (7.

abra) 2

12 A kédcimkéket 6sszekdts vonalak vastagsaga, és az azon szerepld értékek a kédok egyiittes elSforduldasanak
gyakorisagat mutatjak. A klaszter kifejezés a MAXQDA 2020 programbdl szarmazik, amelyben a létrehozott kddok
egyuttes el6forduldsa alapjan kialakulé csomdpontokat nevezik klaszternek, ezt a kifejezést vettem at az eredmények
leirdsaban is.
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7. abra: A tudomanyteriileti kodok egyiittes el6fordulasa alapjan kialakult klaszterek

®
oktatiskutats (6) 2\.
/’//,pcdagégia—gyégprdagégia (14
/ 2

szocidlpolitika -szocidlis munka (26)

Ifjusagkutatas (1)
torténettudomany (1)
\ pszichiatria (2)
2
oo e (19 \ i

pszichologia, menta]hlglene (13) egeszsegtudomény (2)

Forras: sajat abra

A legdominansabb a szocidlpolitika-szocialis munka teriiletéhez kapcsolhatdé metszet (N=26),
amely minden mas csomodponttal kapcsolatban all, jelezve, hogy a klaszteren kiviil es6
tanulmanyok kérdésfelvetését, orientaciojat is meghatarozza ez az iranyultsag.

Az ide sorolt tanulmanyok leginkabb a ,,csalad mint a gondoskodas koézege” perspektivahoz
kothetok. K6zos pontjuk nem csak az, hogy a sziilk a fogyatékossaggal €16 gyermeket koriilvevd
informalis és formalis gondoskodasi rendszer egyik meghatarozé szerepldjeként pozicionalodnak,
hanem az is, hogy a tanulmanyok targya a legtobb esetben tdmogatési sziikségletek, valamint az
ezek kielégitésére nyujtott szolgaltatdsok bemutatasa (pl. stilyos €és halmozott fogyatékossaggal
¢lok, értelmi fogyatékos emberek tamogatasi sziikségletei (Bognar, 2017; Rozsos & Krémer,
2009), értelmi sériilt emberek nappali ellatasa (Vargané Kalocsai, 2001), kiilonféle lakhatasi
formakban elérheté lehetdségek, korai intervencid jelentdsége (Smidova, 2014; Kereki, 2022),
szocidlis ellatorendszer felépitése (Berszan, 2005a), idds és specialis igényli gyerekek kapcsolatat

tdmogatd program ismertetése).



A csaladi élet a gondoskodés kerete, kiemelt szintere, 6nmagaban azonban nem elegendd az
adekvat gondoskodas biztositasahoz (Lynch, 2007). Iddben, térben, anyagi értelemben
hozzaférhetd ellatas hijan a gondoskodast nyujtd csalddtag és a gondoskodast kapod gyermek
egyarant komoly hatranyokkal kell, hogy megkiizdjon. Az értelmi, illetve sulyos, halmozottan
fogyatékos felndttek ¢Eletmindségét vizsgaldo kutatasban Bernat Anikd és szerzotarsai
megallapitjak, hogy mas lakhatasi formakkal 6sszevetve a csaladban ¢él6k hatranyai igen nagyok,
ami nem a csaladtol kapott gondoskodasbdl, hanem az elérhetd tdmogatdsok, szolgéltatdsok
elérhetetlenségébdl adodik. A sulyos, halmozottan fogyatékos személyek ¢Eletmindsége
maganhaztartasban ¢lve akkor lesz jobb, ha fogyatékossdguk mértéke miatt tdmogatasi igényeik
magasabbak, s ebben az esetben a tamogaté kornyezet, az egyéni segitségnytjtas mindsége még
inkabb felértékelddik, amit a lakootthoni vagy intézetben nyujtott ellatds nem tud biztositani
(Bernat et al., 2017).

A klaszteren®* beliil a tanulmanyok egy viszonylag vilagosan koriilhatarolhatd részénél
(szociologia és szocialpolitikai kozos kod: N=14) hatarozott szociologiai fokusz érvényesiil. E
metszetbe sorolhatd munkdk célja részletesen bemutatni a tilnyomo6 részt értelmi sériilt vagy
stlyosan, halmozottan sériilt emberek, valamint az dket koriilvevo csaladtagok (sziilok, testvérek)
¢letkoriilményeit, tarsadalmi esélyeiket meghatarozé tényezdket (Vargané Kalocsai, 2001; Bass,
2004a; Fonai et al, 2007, David & Kalocsai, 2012), illetve megvizsgalni azt, hogy ezen
szociologiai sajatossagok hogyan alakitjak az érintettek szocialis-anyagi biztonsagat megkiizdési
képességeit, gondoskodasi stratégiait (Bass, 2004b; Horvath & Krizsai, 2012; Karacsony et al.,
2016; Petd, 2021; Balazs-Foldi, 2022).

A gondoskodas és a tarsadalmi statusz kapcsolatdnak vizsgélata az utdbbi években lendiiletet
kapott, kiillondsen a gondoskodasi szegénység koncepcidjanak térnyerésével (Kroger, 2022). A
fogyatékossag €s az alacsony tarsadalmi statusz, illetve a szegénység kétiranyu kapcsolata ismert
megallapitas a fogyatékossagkutatasban (WHO & World Bank, 2011:10; Ferge et al., 2006). A
fogyatékossaggal €10 gyermeket neveld csaladok tarsadalmi-gazdasagi statusza jelentdsen
alacsonyabb a nem fogyatékossaggal €16 gyermeket nevelé csaladokétol, amely Osszefiiggés a
fejlettebb és a kevésbé fejlett orszagokban is kimutathatd. Ugyanakkor az Osszefliggés iranyat
targyalo, részletes magyarazatat magukban foglaldo modellek sokasaga all rendelkezésre, amelyek

egymast kiegészitve arra hivjak fel a figyelmet, hogy a fogyatékossadg Osszekapcsolodik mas

13 A klaszter kifejezés a MAXQDA programbdl szdrmazik, amelyben a létrehozott kddok egyiittes el6forduldsa alapjan
kirajzolédd csomdpontokat nevezik klaszternek, ezt a kifejezést vettem at az elemzés leirdsa soran.
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egyenl6tlenség-tényezokkel, fokozza az érintett csaladok kirekesztettségét (Menich, 2022). A
fogyatékossaggal €16 gyermeket neveld sziilok egy jelentds része egyfajta csapda-helyzetbe keriil:
tartésan kiesve a munkaerdpiacrdl a szocidlis ellatorendszer tdmogatdsaitol fliiggenek, amelyek
azonban csak a jelentdsen alacsonyabb életszinvonal fenntartasdhoz elegenddek, munkaba vald
visszatérésiik célzott tdmogatasok hianyaban ellehetetleniil. A fogyatékossaggal €16 gyermeket
nevel0 sziildi 1ét csapdaja szerep-tartamaban is megmutatkozik. Igazodva a tarsadalom fogyatékos
szerepet megalkotd elvarasaihoz, a magar6l gondoskodni képtelen, soha felndtté nem valo
fogyatékos személy onmagat felaldoz6 gondozdjaként a sziilok inkabb gyermekeik szerepét, életét
élik (Rozsos & Krémer, 2009). Hrabéczy Anett a KINCS ,Ertékteremtd gyermeknevelés 20207
adatbazisat elemezve ramutat arra is, hogy azok, akik az atlagnal tobb id6t toltenek gyermekiikkel
eredményességiiket rosszabbnak itélik, mint a nem fogyatékossaggal é16 gyermekkel kevésbé
intenziv 1d6t toltd sziilok. A kiilsé tdmogatas irdnti nagy sziikséglet tehat a folyamatos sziil6i
jelenlét mellett is megmarad, noha az érintettek épp ebben szenvednek hianyt. Ilyen jellegii
kapcsolataik megritkulnak, a sziilok izolalodnak, s gyakran a csaladon beliili segitd kapcsolatok is
megszinnek, fokozva az amigy is nagy gondoskodas-hianyt. A kistelepiilési lakohely, az alacsony
végzettség, a kedvezdtlen jovedelmi helyzet tovabbi rizikdtényezonek szamit, de nem csak a
gazdasagi erdforrasok hidnya miatt. Az érintett csaladokban azok a kulturdlis és kapcsolati
er6forrasok sem allnak rendelkezésre, amelyek problémaik megoldasat, vagy a megfeleld kiilsé
segitség keresését lehetdveé tennék (Hrabéczy, 2020).

A masodik klaszter elemeit a gyogypedagdgia-pedagogia (N=14) és oktatdaskutatas (N=6)
fogalmai mentén latjuk stirlisodni. A két tématertilet jol elkiilonithetd, de az egyiittesen el6forduld
kodok alapjan at is fedik egymast. Elvégezve a kapcsolodo tanulméanyok szovegének tematikus
modszereket (pl.: jatékterapia (Erdds, 2020)), j6 gyakorlatokat mutatnak be, (idegennyelv tanitas
hatranyos helyzetli tanulok korében (Szabo et al., 2021)), amelyekben a sziilok a gyermekiik
fejlodését, a vele folytatott pedagogiai munkat meghatarozd szerepldk, s elsdsorban a sziil6-
szakember relacioban jelenik meg a sziiléség fogalma. A sziil6 és szakember partnerségen alapuld
viszonyanak megteremtése, a sziilé-edukécio, illetve az érdekérvényesités tamogatisa
hangsulyozottan fogalmazodik meg ezekben a tanulményokban. Mesterhazi és Ilyés (Mesterhazi

& lllyés, 2001) a kiillontamogatast igényld gyermekekkel dolgozé pedagdgusok képzésének

14 A tematikus elemzés sordn az adott tudomanyteriilethez sorolt tanulméanyok absztraktjai keriiltek atolvasasra,
illetve valamennyi cikk teljes szovegének elolvasasa mellett rakerestem a sziil§ és csalad szavakra, megvizsgélva e
kifejezések szovegbeli kontextusat. Ez alapjan késziilt el az egyes tudomanyteriletek tematikus 6sszefoglalasa.
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dilemmait sorra véve részletesen irnak a sziilok ¢és szakemberek kozti viszony jelentdségérol €s
ennek atalakuldsarol. Ramutatnak arra, hogy a sziilok ndvekvo tudéasigénye a gyogypedagogiai
tudasatadas 0j teriileteit aktivizaljak, magaval hozva a gyogypedagdgusképzés szemléletmodjanak
valtozasat is. A sziilok a hatranyos helyzetii gyermekek iskolai teljesitményét, eredményességét
vizsgalo kutatdsok 6nallo célcsoportjat is alkothatjak. Erre taldlunk utalast Fehérvari Aniko és
szerzOtarsai altal végzett szakirodalmi elemzésben, amely a négy nagy hazai neveléstudoményi
folyodiratban publikalt vonatkozd kutatasok 9,4 %-ban azonositotta a sziildket a vizsgalat
alanyaiként (Fehérvari, 2021).

Az oktataskutatas ernydje ala besorolhatd cikkek csoportjaban az iskolai integracio-szegregacio
kérdéskore képezi a kozos pontot. Ezek a munkak egyrészt a fogyatékossaggal €16 gyermekek
(Janosi & Vargancsik-Thorik, 2022) valamint az egyiittneveléssel kapcsolatos sziildi tapasztalatok
szakirodalmat elemzik (Szekeres, 2012), masrészt azt vizsgaljak, hogy a gyerekek iskolaérettségére
¢s a beiskolazasukra, specialis oktatési igényeikre vonatkozé szakmai dontésekben milyen szerepet
jatszik egyebek mellett a sziilok statusza, esetleges hatranyos helyzete, illetve az ezekhez
kapcsolodd sztereotipiak, melyek a szakemberek gondolkodasaban érvényesiilnek (Kende &
Neményi, 2004). Az oktatdskutatasi szegmenshez tartoznak a felsdoktatdsban megjelend
fogyatékossaggal ¢l0 fiatalok helyzetét feltar6 munkak, melyeket atolvasva egy, a jelen munka
targyahoz szorosan nem kapcsolddo, de meglehetdsen széles alteriilet képe rajzolddik ki. Bar ezek
a kutatdsok nem kifejezetten a sziilokre koncentrdlnak, de a sziild tdmogatd hattérként, a
fliggetlenedésben meghatarozd 4agensként mindenképpen megjelenik az ide kapcsolodod
tanulmanyokban (Ligeti & Héra, 2005; Hrabéczy & Pusztai, 2020, illetve ide kothet6 tanulmany
még Cséke & Fonai, 2018)

A harmadik nagy csoportot a pszicholégia-mentalhigiéné teriiletéhez kothetd tanulmanyok alkotjak
(N=1). Ebben a klaszterben jelenik meg a sziil6ség megélésének kérdéskore, mely tapasztalatot
fokeént a veszteségfeldolgozas, gydszmunka, megkiizdési stratégidk, reziliencia fogalmain keresztiil
dolgozzak fel a szerzdk (Borbély, 2003; Berszan, 2005b; Berszan, 2007; Berszan, 2015; Berszan,
2017) illetve a gyermek fogyatékossagara, a nem hagyomanyos sziildség tapasztalatanak sajatos
jellemzdire keriil nagyobb hangsuly (H. T., 2003; Dorsics, 2003; Martfai, 2005; Garai & Kovacs,
2014; Mandoki, 2018). A sziiloség megélésének, személyes tapasztalatanak kozéppontba
emelésével ezek a tanulmanyok kapcsolddnak legkdzvetlenebbiil a disszertacid témajahoz, noha

jelen munka célja szerint a gondoskodas gyakorlataiban megélt sziildség és sziildi autondmia
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vizsgalataval arra vallalkozik, hogy az individudlis jellemzdk ¢és a tarsadalmi kontextus kozti
kolcsonhatast is megmutassa, elszakadva a pszichologia horizontjatol.

Berszan Lidia tobb tanulmanya is a sziil6i megkiizdési képességekre és kapacitasra hatd tényezoket
vizsgalja. Jellemezve a sziil6i életmindség koriil kiépiild kutatasi teret, a jelen fejezetben leirtakhoz
hasonl6 mintazatokat lat érvényesiilni. A vonatkoz6 szakirodalomban a sziilok tarsadalmi statuszat
¢s a kiilonféle ellatasi formakhoz valé hozzaférésiiket statisztikai modszerekkel feltard, alapvetden
szociologiai-szocialpolitikai iranyultsagu kutatasok jelenlétét latja inkabb jellemzonek. A sziildi
megkiizdési stratégiakat €s az érintett gyermekek tarsadalmi integracios esélyét kozéppontba allitd
vizsgalodasok is megtalalhatok, melyek egy része egyfajta problémaorientalt, masik része pedig
adaptacios megkozelitést alkalmaz. Elobbi a fogyatékos gyermek sziiletésének, csalddban vald
jelenlétének kihivasaira helyezi a hangstlyt, a sziil6i tapasztalat patologikus értelmezése jellemzd
itt. Utobbi a nem tipikus sziiléi szerep nehézségeivel valo sikeres megkiizdés, a pozitiv sziil6i
adaptacio kérdése felé fordul. Berszan kutatési kérdése arra irdnyul, hogy melyek azok a reziliencia
¢és riziko-tényezok, amelyek érvényesiilése mellett a fogyatékossaggal €l6 gyermeket neveld
csaladok aktivizalni tudjak erdforrasaikat, megtalaljak és megtartjdk egyensulyukat. Elkeriilve
problémakdzpontl orientaciot, inkdbb a kockazati és protektiv tényezdk egylittes jelenlétén és
kolesonhatasan alapulé megkozelitésre alapozva dolgozza ki a sikeres megkiizdés modelljét.
Eszerint a kockazati és a tamogatod tényezok 0sszefonddnak, ami az egyik csaladban pozitiv hatasa
tényez0, az a masik csaladban lehet negativ. A fogyatékossag mértéke, illetve ennek adminisztrativ
kategorizacidja meghatarozo a sikeres megkiizdés szempontjabol. A telepiiléstipus és a jovedelem
tobbiranyll hatast gyakorol a megkiizdésre: elbbi a sziiléi kapcsolathaldval, utdbbi a fejlesztési
lehetéségek hozzaférhetdségével egyiitt alakitja a megkiizdés mértékét. A kutatas — mely 400
Romaniaban ¢é16, fogyatékos gyermeket neveld csaladbol all6 mintan alapult — fontos
megallapitasa, hogy a sziilok legfobb erdforrasa a csalad és a hit, mikdzben a csalad mikroszintjét
¢és a makroszintli szereploket Osszekotd mezo-szereplok (civil szervezetek, helyi k6zosség, sziild
csoport) er6sen hianyzik, gyengitve a megkiizdési képességeket (Berszan, 2007). A fogyatékossag
szituativ és folyamat-jellegébdl adoddan a megkiizdés nem egy kiiszob egyszeri atlépését, hanem
az 1dOk soran ujra és jra kialakulé nehéz iddszakokon valds sikeres atjutés, az ismételt talpra allast
jelenti. Az idézett szerzd tiz évvel késdbb megismételt vizsgalatdban a hosszu tdvon reziliensen
miik6do csaladokban elérhetd kozelségben volt valamilyen intézményi ellatas a mar 1d6 kdzben

felnétte vald fogyatékos gyermek szamara, s az elsddleges gondoskodoé anydk kiilon figyelmet
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forditottak sajat jollétiikkre, felismerve ennek szoros kapcsolatit a csaldd egyensulyaval, és
valamennyi csalddtag jollétével (Berszan, 2015).

Ha az ¢letmindség €s a csaladi megkiizdést valasztjuk e klaszter kozponti fogalmainak, akkor a
pszichiatria és az egészségtudomany égisze ald sorolt tanulmanyok ehelyiitt emlitése is érthetové
valik. A fizikai és mentalis egészség alakulasa az életmindség két meghatarozd dimenzioja,
szerepiik feltarasa hangsulyos a fogyatékossaggal €16 gyermeket neveld csaladok esetében (Fejes
etal., 2021), amely a csaladi miikodési zavarok megértése szempontjabdl is fontos. A sziildséghez
kapcsolodo idealizalt gondoskodoi kép konnyen eltakarja, hattérbe szoritja azokat a helyzeteket,
amikor a szi{il6 nem tdmogat6, gondoskodo, érdeket képviseld szerepld. A sziildség arnyalt képének
része az is, amikor a sziild bantalmazo, szerepében nem tud miikodni, vagy a fogyatékossaggal €16
gyermek diszfunkcionalis csaladban ¢l (Farkas et al., 2006).

A testhez, testiséghez, szexualitdshoz fliz6d6 kérdések tabu-jellegiikbdl adododan a felnétté valo
fogyatékossaggal €16 gyermek ¢és sziild kapcsolatdnak sajatos problémakore. A nem tipikus sziil6i
¢letit soran a massag megélésének mérfoldkdve lehet, és szamos kérdést vet fel a fogyatékos
gyermeket neveld sziil6i szereppel szemben tamasztott tarsadalmi elvarasokrol is (Berszan, 2004)
(Katona & Kolonics, 2019). Szorosan ide kapcsolodik a sziilové vald fogyatékossaggal €16
emberek sziildség-tapasztalatat megmutatod kutatasok sora, amelyek azt igyekeznek megragadni,
hogy hogyan konstrualédnak meg a nemi és sziiléi szerepek egy olyan pozicidban, amelyet a
tarsadalom a massag cimkéjével ruhdz fel (példaként lasd: (Hernadi & Konczei, 2013; Hankd et

al., 2022) ).

11.3.5. Az autizmushoz k&t6dd magyar nyelvii tanulméanyok attekintése

Annak ellenére, hogy a hazai autizmus-kutatas tobb évtizedes hagyomannyal rendelkezik, intenziv
és kiterjedt (Gyori, 2018), és ezen a teriileten a sziilok tdmogatasa, edukacioja is kiilondsen nagy
hangsulyt kap, mégis csak néhany olyan tanulmany kertilt az adatbazisba, amely autizmussal €16
gyermekek sziileir6l szolna, vagy a gyerekeket koriilvevd csalddi kontextusra iranyitand a
figyelmet.

Bar a hazai szohasznalat hagyomanyait ismerve nem kellene attdl tartanunk, hogy a
fogyatékossagra keresve az autizmus témaja nem keriil be a meritésiinkbe, mégis a fentieket

figyelembe véve kiegészitd keresést végeztem a korabban leirt metodus szerint, a ,,fogyatékos”

59



kifejezést ,,autista” és ,,autizmus” kulcsszavakra cserélve. Igy osszesen 10 tanulmany keriilt a
latoterembe, a 2011 és 2022 kozotti iddszakbol. A bevalogatott tanulmanyok koziil négy a
Gyodgypedagdgiai Szemlében jelent meg, emellett pedagogiai (Pedagdgusképzés, Iskolakultira) és
a pszichologia teriilethez sorolhato folyoiratokban (Psychologia Hungarica Caroliensis,
Alkalmazott Pszichologia) talaltam relevans publikéaciokat. A tanulmanyok egy része autizmusban
érintett embereknek nyujtott specialis ellatasokat mutat be, mikro- vagy makro-nézetbdl. El6bbiek
olyan esettanulmanyok, amelyek a sziilok és a csalad partnerként valdo bevonasanak egy-egy
példajat mutatjak be (Bertok, 2018; Diglics, 2022).

Utobbiak az autizmusban érintett gyerekeknek nyujtott ellatorendszer miikodését makro-nézetbdl
mutatjadk meg, amelyre példa lehet Gombkotd Andrea és szerzdtarsainak tanulmanya, akik az
érintettek ¢és csaladjaik életmindség javitasanak lehetdségét elemzik az Orszagos Autizmus
Stratégiaban megfogalmazott fejlesztési szempontok mentén. Az ajanlds kdzponti jelentdséget
tulajdonit a sziilok és csalddok tamogatasanak és tajékoztatasanak, hiszen a sziilok bevondsa,
gondoskodasi gyakorlataik, a gondoskodassal kapcsolatos attitlidjeik és lehetdségeik megismerése
nélkiil nem lehetséges megfeleléen magas mindségli szolgaltatasok biztositasa az autista emberek
szamara (Gombkoto et al., 2012; Szabo-Balogh, 2015). Ez nem csak az otthoni kdrnyezet
akadalymentesitését, az autizmussal €16 gyermek viselkedésének és sziikségleteinek megértését
foglalja magéaban, hanem az otthonon kiviili tamogatasi formék kivalasztasanak utjait is. Igy
példaul az iskolavalasztas koriili dontések, egészen pontosan az integralt vagy kiilonnevelés kozti
valasztas mogott huzodo sziildi stratégiak megismerése segithet a gyermekek és csaladjaik
pszicholdgiai jollétének, életmindségének tdmogatasaban. Koltai és szerzotarsai ebben a témaban
készitettek szisztematikus szakirodalmi elemzést. Munkéjukban vizsgaljak, hogy az érintett sziilok
milyen érvek figyelembevételével dontenek az integralt vagy a kiilonnevelés mellett, mennyiben
meghatarozo6 a sziilé autizmusroél és integraciordl rendelkezésre alld tudasa a dontésben, mennyire
érzik dontésiiket autondomnak a sziilék, s milyen informaciéforrasokra tamaszkodnak dontésiik
soran. A nemzetkdzi adatbazisokon alapuld elemzés eredményei azt mutatjak, hogy a sziilék
jelentds nehézségekkel kiizdenek az iskolavélasztds sordn, még mas, sajatos nevelést igényld
gyermekek sziileihez képest is nehezebb helyzetben vannak. Az iskolaval kapcsolatos dontések
soran nincs valodi beleszolasuk a torténésekbe, lehetdségeik nagyon korlatozottak, agencidjuk nem
érvényesiil, tapasztalataikat a tehetetlenség jellemzi. Mindemellett a szakmailag ellendrzott és
elérhetd informacid hijan a dontéshozas folyamatdban nagy szerepet kap az informalis Uton

beszerzett informacido, ami épp ezért esetleges, hianyos. Az MTA-ELTE Autizmus
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Szakmodszertani Kutatocsoport vizsgalatanak eredményei Gsszecsengenek a nemzetkozi
vizsgalatok tapasztalatival (Koltai et al., 2021).

A kivélasztott tanulmanyok attekintése a sziildi és a szakember oldal perspektivija kozti
Osszehangolatlansagara, tavolsagra is ravilagit. Koltai és szerzotarsai is megfogalmazzak, hogy bar
a kapcsolodo kutatdsok szama egyre nd, eredményeik segithetnék az autista gyermeket neveld
csaladok dontéseit €s sziil6i gyakorlataik kialakitasat, de ezek mégsem jutnak el a sziil6kig, akik
ugyanakkor elhagyottnak érzik magukat, tapasztalataik szerint informacios deficittel kiizdenek, a
kutatasi eredmények egy része pedig nem jelenik meg a sziil6i dontéshozas horizontjan.

Az ellatasi oldalt bemutatd, szakember-perspektivat tiikkrozo publikaciok tehat a sziiléi bevonddast
az autizmusban érintett gyermek ellatasanak alapkoveként emelik ki, a kutatdsokban megjelend
szll6i perspektivabol azonban az ellatasok elégtelensége, elérhetetlensége tiikr6zodik vissza. A
szlilok maguk is megélik a kiilsd segitség fontossagat, de leginkdbb annak hidnyén keresztiil. Az
egyik elemzett tanulmédny a Covid-19 jarvany sordn megélt sziil6i (anyai) tapasztalatok vizsgalja,
hogy milyen valtozasokat okozott az egészségiigyi vészhelyzet e sériilékeny csoport szamara. Az
interjuk alanyai nem éltek meg igazi hianyérzetet, mivel a gyermekiik sziikségleteihez igazodo
tamogatasok egyébként is alacsony szintliek, alig jelentenek valodi tdmogatast, amihez képest a
jarvany okozta leallas nem jelentett valodi kiilonbséget (Adam et al., 2022).

Az életmindségés jol-1ét vizsgalata a sziilok korében kiilon tematikus csomépontot alkot. Az ELTE
MASZK kutatocsoportja altal készitett nagymintds vizsgdlatban autizmussal €16 személyek
sziileinek életmindségét vizsgaltak, a sztenderd kérddives eszkdzokon tal kvalitativ modszerekkel
is (Gy6ri, 2018). Az életminéség tekintetében az autizmussal ¢él6 gyerekek sziileinek
¢letmindségmutatd valamennyi teriileten a tipikus gyermeket neveld sziilékéhez képest jelentdsen
alacsonyabb. A jobb anyagi helyzet, a magasabb végzettség jobb életmindséggel jar egyiitt, az
¢letmindség tarsas aspektusa annal jobb, minél kisebb telepiilésen €l egy csalad, ugyanakkor a
gyermek intellektudlis és nyelvi képességei nem befolydsoljak az életmindség alakuldsat. A jovo
miatti szorongas altalanosan meghatarozza a sziilé1 jollétet. A tarsas tamogatds €és a nagyobb
szakmai tdmogatas egyértelmli protektiv tényezOnek szamit, s az utdbbi a sziiléi kompetencia-
¢lményt is erdsité faktor (MTA-ELTE Autizmus Szakmoddszertani Kutatdcsoport, 2020).
Mindemellett nemzetkozi 0sszehasonlitd vizsgalat soran tagabb kontextusba helyezve a kutatas
eredményeit arra a megallapitasra jutott a kutatécsoport, hogy bar hasonloan érzékelik gyermekiik
autizmusat €s az ebbdl fakado problémakat a kiilonb6zd orszdgokban €16 sziil6k, ugyanakkor a

sziil6i életmindség alakulasat meghatarozzak a kulturalis hattér kiilonbségei (Eapen et al., 2023).
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11.3.6. Osszegzés — a fogyatékkal é16 gyermeket neveld sziil6ség hazai diskurzusinak elemei

A fejezet sordn leirtak Osszegzéséhez segitséget adhat a tanulmanyokhoz rendelt kulcsszavak
egylittes eléfordulasat mutatd fogalomtérkép. A 8. abran jol latszik a téméban zajlé diskurzus
probléma-orientacioja. Ugy is fogalmazhatnank, hogy a fogyatékossag és csalad viszonya
hatarozottan a problémassagon keresztiil értelmezddik az adatbazisba keriilt tanulményokban. A
fogyatékossag megjelenésével a csaladok problémak, nehézségek soraval kell, hogy megkiizdjenek
(,,fogyatékos gyermeket neveld csaladok” — ,nehézségek, sziikségletek, hatranyos helyzet,
tarsadalmi statusz” relacid), vagy hatranyos helyzetiik, etnikai hovatartozasuk alapjan
problémdsnak szamitanak (,,nehézségek, sziikségletek, hatranyos helyzet ...” — ,,diszkriminécio,
szegregacio, integracido” — ,,cigany gyerekek oktatasa” relacio).

A sziil6ség személyes megélésében, a sziiloi szerep tartalmanak értelmezésében is ez a problémak
feloli olvasat latszik érvényesiilni, kiegésziilve a problémassaggal valé megkiizdés er6forrasainak,
stratégidinak feltarasdval (,,sziildség-sziildszerep” — ,nehézségek, szikségletek ...” -
»segitségnyjtas, tamogatod faktorok, ...” — ,,sziildi mentalhigiéné” relacid). A sziil6-gyermek
kapcsolat mellett megjelennek a csalad rendszerének mas diadjai is (a nagysziil6-fogyatékos-
gyermek, fogyatékossaggal €16 és nem fogyatékos testvér kapcsolata), ugyanakkor a sziilok kozti
kapcsolat, illetve az apak szerepének tematizacigja hianyzik.

Itt érdemes megemliteni, hogy a fogyatékossag értelmezési modjaira, illetve a patologizald
fogyatékossag-megkozelités korlataira valo reflexio a legtobb tanulmanybdl hidnyzik, a medikalis
és a szocialis, valamint az emberi jogi modell kozti kiilonbségekre vald utaldssal csak néhany
esetben talalkozunk, alapvetden elméleti attekintést ny(jté tanulmanyokban (Foldvari & Gardos,
2021; Menich, 2022).

A gondoskodés-fogalom szlir6jén keresztiil szemlélve az elemzésbe vont tanulményokat, a
fogyatékossag és sziildség témajat feldolgozd hazai szakirodalom két markans perspektivajat
kiilonitettem el. Ezek a sziiloket, csaladot mint tAmogato kozeget értelemezd latasmod €s a sziild
mint a gondoskodast kapo gondoskodd megkozelités. E két nézépont szorosan Osszekapcesolodik,
érzékeltetve a gondoskodasban betdltott poziciok egymasba folyo jellegét. Eszerint a
fogyatékossaggal ¢l6 gyermekrél gondoskodo sziild maga is kiterjedt gondoskodasi haloba

agyazodo szerepld, sziiloi autondmidjat ebben a haloban élheti meg.
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A diskurzus elemzése soran szdmos hianyjel mutatkozott ebben a haloban. Egyfeldl a sziil6i
tapasztalatok és a szakmai térben sziiletd megéllapitdsok kozott nincs folytonossag, a kutatési
eredmények, a szakmai ajanldsokban megfogalmazottak nem vezetnek intézményesiilt
megoldasokhoz, s a sziildség koriili probléma-térkép fobb pontjai sem igen valtoztak a vizsgalt két
évtizedben. Kiilondsen szembetiinG a kutatasok altal megfogalmazott célok és a sziil0ség
mindennapi gyakorlata kozti tdvolsag az autizmussal €16 gyermeket neveld csaladok esetében. A
sziil6i hang, az insider szemléletmod csak igen kis mértékben kap helyet ebben a térben, melynek

kiélesitése segithet az emlitett tavolsag athidalaséban.

8. abra: A tanulmanyokhoz rendelt kulcsszavak egyiittes el6fordulasi gyakorisaga
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egészség (4)
serdiilok életmindsége (2)

sziloi mentalhigiéné (3)

Forras: sajat abra

Kutatdsomban, az elméleti keretek és az empirikus eszkoztar Osszedllitasa sordn egyarant
igyekeztem reflektalni a hazai kutatdsi térkép fehér foltjaira. A kutatds és a sziil6i gyakorlat
tavolsaga talan konnyebben athidalhatd, ha az érintett sziilék gondoskodéashoz fiiz6d6é mindennapi

tapasztalatai feldl kozelitiink, s annak részletgazdag elemzésén keresztiil tarjuk fel a sziiléi és
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szakmai tudas €s gyakorlat talalkozasi pontjait. Ez a perspektiva-valasztas lehetévé teszi, hogy a
térképet a sziilok oldalardl olvassuk, mikozben ramutatunk az egyes gondoskododi szférak
egymasba kapcsolddasaira is. Ehhez igazodnak azok az elméleti megkdzelitések, amelyek a
dolgozat fogalmi pilléreit adjak. A kovetkez6kben els6ként azt jarom koriil, hogy a
gondoskodaskutatas hogyan jarulhat hozza a sziiloség-tapasztalat megértéséhez autizmussal €16

gyerekek sziileinek esetében.

11.4. A gondoskodaskutatas perspektivaja a sziil6ség-tapasztalat megértésében

11.4.1. A gondoskodas értelmezésmaddjai

., Egy gvermek felneveléséhez egy egész falu kell ” — szl a jol ismert a mondds. E mondat azon til,
hogy egy a gyermekneveléshez fiiz6d6, mélyen gydkerezd kulturalis tapasztalatot mutat meg,
lathatéva teszi a gondoskodas fogalmanak és jelenségének 0sszetettségét is.

A falu-kép kifejezi a teendok sokféleségét, amellyel egy gyermekr6l valo gondoskodas (és a
gondoskodoi tevékenység altalaban) magéiban foglal, megvildgitva annak munka-jellegét. A
gondoskodas tarsadalmi jelenségét vizsgalo szakirodalom egy jelentds része a gondoskodas ezen
gondozas (caring for) értelmezéséhez kapcsolodik (Finch & Groves, 1983; Kittay, 1999;
Ungerson, 2005; Rummery & Fine, 2012; Bryant & Garnham, 2016). A gondoskodas olyan
tevékenység, amelyet valaki mas sziikségleteinek, jolétének biztositdsara végziink. Ilyen
értelemben a gondoskodas nagy energia €s idoraforditast igényel, gyakran fizikailag is megterheld,
¢és elvalaszthatatlan része a fizikai kozelség a gondoskodast kapd és a gondoskodast nyujto fél
kozott (pl. egy beteg taplalasa vagy egy gyermek fiirdetése, 6ltoztetése mindenképpen egyiitt jar a
kozvetlen testi érintkezéssel) (Rummery & Fine, 2012).

A gondoskodas tobbet jelent pusztan a gyerekek (vagy mas gondoskodast igényldk) koriil ellatando
feladatoknal. Ezek a tevékenységek egyfajta érzelmi kotddést, figyelmet, odafordulast, jelenlétet
és feltételeznek. Valaki gondjat viselni felelosségvallalast, belevonodast is jelent, torédést (caring

about™) egy masik ember sorsaval, osztozast a gondjaiban, tettben és gondolatban egyarant. A

15 A gondoskodast definidlni igyekvs tanulmanyok rendre kiemelik a “care about /care for” kett8sét, mint a
gondoskodas 6 aspektusait kifejezé fogalompart. Meglatdsom szerint magyarul a gondozas/t6r6dés fogalompar all
a legkozelebb az eredetihez. A dolgozat azon részeiben, ahol fontos a két értelmezés elvalasztasa, ezeket a
kifejezéseket hasznalom majd. A meglehetésen leegyszer(sité jellegiik ellenére a gondoskodds kutatasanak
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gondoskodoként elfogadom mas gondjanak terhét, amiben egyszerre van jelen a gondoskodoéi
praxis és diszpozicido (Tronto, 1993), szeretet és munka, identitas és cselekvés (Graham, 1983).
Bar leginkabb két egyén kozt zajlo interakcioként gondolunk ré, de a gondoskodas nem csak ilyen
indvidualis értelmezésben miikodik. Egyrészt nem kizarolag emberek kozti viszonyra vonatkozhat,
hanem kiterjedhet a targyi és az €l6vilag mas teriileteire is. Joan Tronto €s Berenice Fisher egy
egészen altalanos meghatarozast ajanl. Szerintiik ,,a gondoskodas olyan sajatos tevékenység, amely
mindent magaban foglal, amit azért tesziink, hogy fenntartsuk, folytassuk, megjavitsuk a
,vilagunkat”, hogy a lehetd legjobban ¢élhessiink benne. Ez a vildg magaban foglalja a testiinket,
onmagunkat, a kornyezetiinket, mindazokat a dolgokat, melyeket egy Osszetett, életet fenntartd
halova igyeksziink szOéni.” (Tronto 1993:103)

Masrészt a gondoskodas intézményesiilt és a tarsadalmi élet megannyi szegmensét athato jelenség.
A falu fenti képe ravilagit arra a tapasztalatra is, hogy a gondoskodas, kiillondsen a gyerekekrol
valo gondoskodas a hagyomanyosan nem egy-egy személy feladata, hanem ko6zosségi
tevékenység, ami azonban a modernizaciéval megvaltozott. A gondoskod6i munka a formalis és
az informalis szféra kozt oszlik meg, melyek viszonya, gondoskodasban betdltott szerepe a
gondoskodasrdl alkotott tdrsadalmi-szocialpolitikai diskurzusoktdl, az egyéni lehetdségektol
figgben valtozik. (Igy példaul annak ellenére, hogy a tartésan betegek 4polasa egyre inkabb
attevodik a korhazbol az otthon, illetve a kozdsség szinterébe, a betegekrdl elsddlegesen
gondoskodok sajatos igényei alig jelennek meg az egészség- €s szocialpolitikaban egészen az 1970-
es évekig, amikortol az informalis gondoskodas tarsadalmi diskurzusa feler6sodik (Heaton, 1999)
). A gondoskodo munka tehat szamos szerepl6 kdlesonds dsszekapesoltsagan alapul, akik egyarant
lehetnek csaladtagok, rokonok, baratok, szomszédok és szakemberek. A gondoskodas feladatat
elsésorban magara vallal6 (az elsddleges gondoskodod) személy alkalmasint lehet formalis szerepld
is, &m gyakran a gondoskodast kapot koriilvevd elsddleges csoport (csalad, baratok) egy ndi tagja
(a szlil6i gondoskodas esetében az anya) foglalja el ezt a poziciot. Szamos tényezo befolyasolja,
hogy ki valik elsddleges gondoskoddva, igy tobbek kozott az, hogy az érintett személy
gondoskodasi sziikségletei hogyan illeszkednek az elsddleges csoport strukturalis adottsagaihoz és
az elérhet6 formalis szolgaltatasok rendszeréhez (Allen et al., 2012).

crer

biztositasdnak egyik kifejezésmodja €s forrasa is. Hiszen a gondoskodas voltaképpen minden

térténetét tekintve érdekes lehet, hogy mikortél jelenik meg ez a két gondoskodas-értelmezés parhuzamosan, illetve,
hogy mikor melyik kap nagyobb teret a kiilonféle kutatdi diskurzusokban. Errél részletesebben lasd tébbek kozott:
(Ungerson, 2005; Phillips, 2007).
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Osszetartozasban benne van a masokért vald feleldsségvallalas révén, az emberi allapot
elvéalaszthatatlan része, hiszen sziiletésiinktdl fogva az egész életutunkat végig kiséri a
gondoskodas keresése és a gondoskodas nyujtadsa. Az egyén nem is 1étezhet a ,,lojalitasok szovete
nélkil” (Kiss, 2018). A komplex tarsadalmi rendszerekben az egyének fiiggéségi kapcsolatok
egymast atfedé bonyolult hal6zataiban miikodnek, itt tanuljak meg a kdlcsonds fliggdség jelentését.
A gondoskodas lencséjén keresztiil az embert a kolcsonds fliggdségek altal meghatarozott 1énynek
lathatjuk (Tronto 1993:21). Eva Feder Kittay a beagyazott fiiggdségek (nested dependencies)
fogalmaval rédmutatott arra, hogy a gondoskodasban érvényre jutd kolcsondsség a tarsas
kapcsolatok és kotelezettségek rendszerében jon létre, ahol adott esetben nem az fogja viszonozni
a segitségnyujtasunkat, akinek adtuk azt (Kittay, 1999:67—68). A reciprocitas olykor parhuzamosan
valosul meg, maskor idoben eltolodva. Ez a fajta kolcsondsség a tarsadalmi egylittmiikddés alapja,
a gondoskodast igényldket dsszekapcsolja azokkal, akik éppen itt és most gondoskodast képesek
nyujtani szdmukra, mikdzben a gondoskoddst nytjtok mas tdmogatd kapcsolatrendszerekhez is
kotédnek (Kittay 1999:132).

Az egyéni gondoskodas tehat szélesebb informalis és formalis gondoskoddi kapcsolatok
halozataba illeszkedik, ahogyan a fejezetet inditd bolcsesség is jelzi. Nem diadikus természeti,
nem csak két szerepld kozotti ,,jaték”, hanem egyének és intézmények kiterjedt haldzatat hozza
1étre. A sziildséget kiilonosen meghatarozza a gondoskodas és a kolesonos fiiggdség valtozatos
megtapasztaldsa. A gondoskodo sziild egyszerre nyujt gondoskodast gyermekének, mikozben
gondoskodoi szerepében mindenképpen sziiksége van masok segitségére. A csaladi, barati és
intézményi tdmogatasok sordra tadmaszkodunk a gyermekiinkrél valé gondoskodéas soran, és
ezekben a viszonyokban megéljiik a kozelség (vagy éppen a kozelség hianyanak) sokféle példajat
IS.

Acsady Judit megfogalmazasat idézve a ,,gondoskodas mint alapvetd emberi cselekvés a tarsadalmi
integracionak is elengedhetetlen, 1ényegi eleme: amikor valakirdl gondoskodunk, hozzajarulunk
¢letmindsége, egészsége megovasahoz €s ahhoz is, hogy kiegyensulyozott emberi kapcsolatokat
tudjon kialakitani. (...) (Acsady, 2014).” A gondoskodas az egyén elismertségének,
fontossagérzésének megalapozdjaként kozvetiti a valahova tartozds tapasztalatat. Taplalja
legbensdségesebb kapcsolatainkat, kotddéseinket, €s atszovi a tarsadalmi élet minden teriiletét.
Hiszen a bedgyazottsagot biztositd gondoskoddsi formak a tarsadalom szolidaritdsi elvein
nyugszanak, melyek az egyéni gondoskodoi koncepciokon és gyakorlatokon tul testet Oltenek a

kiilonb6z6 kozpolitikakban, kifejezédnek az egyenldség-hatalomelosztas kérdéseire adott
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valaszokban. Amikor azt kérdezziik, hogy: ,,Kinek a feladata a gondoskodas?; Milyen egyéni és
intézmenyi szereplok, milyen szabdlyok mentén toltik be ezeket a feladatokat?; Milyen a
gondoskodas tarsadalmi elismertsége?; Mit értiink jo gondoskodas alatt?”, akkor a szolidaritas
tarsadalmi elveire is rakérdeziink, amelyektdl akkor is fiigg a mindennapi létezésiink, ha nem
értiink egyet ezekkel az elvekkel (Lynch, 2007; Lynch, 2009).

A masok felé forduld, masokat kozéppontba allitdé gondoskodoéi feladatok ellatdsa napjainkra
komoly tarsadalmi kihivassa valik, amelynek koszonhetéen még fontosabb megérteni, hogy a
gondoskodas egyes szférai hogyan ¢épiilnek, tdmaszkodnak egymasra, hol talalhatok
egyenlOtlenségek a gondoskodoi feladatok elldtasa szempontjabol. A gondoskodoi viszonyok
rendszerének egy lehetséges ¢és jol alkalmazhaté modelljeként Kathleen Lynch harmas
taxonomidjat érdemes itt felidézni, aki koncentrikus korokként egymasra épiild, egymast atfedo
szférakat hatdroz meg, amelyek megteremtik a tarsadalom gondoskodoéi halézatanak siirli szovetét

(9. 4bra) (Lynch, 2007).

9. dbra: A gondoskodéi viszonyok rendszere Lynch modellje alapjin

Harmadlagos

gondoskodasi Masodlagos Elsddleges
f kapcsolatok - gondoskodai gondoskoddi
| Al e el i 1 kapcsolatok - sistines kapcsolatok -
wiszonyok — akds Bmenatlen <
| midsckért wgzett gondoskodisi kapcsolatok szeretetmunka
I",. i [r_mnhh:l-,-i, szomsédsdg {csaldd)
\ {Bnkéntes, vagy joglag T,

rigitedt kotelazattsdg)

Forras: (Lynch, 2007)
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A legbelso szférat az elsddleges torodésviszonyok*® alkotjak, amelyek a hozzank legkozelebb allo
— csaladi, partneri - kapcsolatainkban gyokereznek. Az egymasért végzett szeretetmunka
prototipusa a sziil6-gyermek kapcsolat, forrasa pedig az ebben a kozegben megélt kdlcsonods
kotddés és mély elkotelezddés. Az elsddleges torddésviszonyok nagy gondoskodoi potencialt
hordoznak, am tarsadalmi értelemzésben az itt zajlé tevékenység értelmezddik legkevésbé
munkanak. A maésodlagos gondoskodoi tevékenység (altalanos gondoskodasmunka) szférajat a
tagabb csaladi, barati, ismerdsi, munkahelyi, szomszédsagi kapcsolatok korében talaljuk. Ezek a
feladatok kevesebb érzelmi, idobeli elkdtelezddéssel, kisebb felelésségvallalassal jarnak. A
harmadik gondoskodasi szférat a szolidaritasi munka szférajanak nevezi Lynch, amely jellemzden
az ismeretlen masokat tdmogato, tulajdonképpen személytelen gondoskoddi aktusokat foglalja
magaban. Ilyen lehet az 6nkéntes munka, egy kozosségi vagy akar nemzetkdzi jo célt szolgalo ligy
tdmogatasa, az allam gondoskodoi feladataihoz vald hozzajarulds is (példaul az adofizetés
formajaban). Lynch megjeloli a gondoskodoi tevékenység alteriileteit is, amelyek meglatasa szerint
minden gondoskodasi szféraban megjelennek, mas-mas tartalommal*” (Lynch, 2007). A
gondoskodas mindig magédban foglal érzelmi munkat, erkdlcsi allasfoglalast, ahogyan fizikai és
mentélis munkat (pl. tervezés) és kognitiv munkat (a gondoskodést mikéntjére vonatkozé tudas és
készségek) is.

Ez a harmas felosztés latszolagos egyszertisége ellenére lehetdvé teszi, hogy jellemezziik az egyes
egyéni gondoskodasi sziikségletek alakulasat. Ahogyan azt Kittay kordbban idézett
meghatarozasadnal olvashatjuk, a gondoskodast kapd és nyljtdé szerepét nem két egymastol
elvalasztott, vilagosan lehatarolt szerepkorként kell szemlélniink, hanem két egymasba
kapcsolddo, egymast kiegészitd €s egymasra hatd pozicidként. Ehhez példaként megemlithetjiik a
csaladon beliili intergenerdcios szolidaritas jelenségét. A szolidaritds olyan torekvésekben
nyilvanul meg, melynek célja, hogy egymasért vagy egy kozosségért tegyiink valamit ugy, hogy
erOsitéséhez. Ezt az altalanos koncepcidt alkalmazta Bengtson a csaladi viszonyok, egészen
pontosan az egyes generaciok kozotti tamogatd kapcsolatok tanulmanyozasahoz (Kalmijn, 2014).

Alapvetden az idOsebb és fiatalabb generaciok tagjai kozt zajlo interakciok, kohézio, érzelmi

16 A kifejezés magyar forditasanak forrasa: (Takacs , 2021)

7 Ha 6sszevetjiik a harom szférat példaul a mentalis munka tartalma alapjan, akkor azt latjuk, hogy a szeretetmunka
esetében ez az egész személyre kiterjed6 figyelmet jelenti, a masodlagos gondoskodasmunka inkdbb specifikus
tényezGkre iranyul, mig a szolidaritasi munka a gondoskodas stratégiailag Iényeges elemeinek kidolgozasat foglalja
magaban. A részletes attekintést adé tablazatot lasd: (Lynch et al., 2009).
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kotelék és tamogatas alkotta jelenségrol van sz, melynek kiilonb6z6é dimenzioit kiilonitette el a
szerz0 munkatarsaival (ezeket részletesen bemutatom az eredményeket taglald IV.2.2. fejezetben),
s az ezek kozottikapcsolatok modellezése igen inspirdloan hatott a csalddon beliili tamogatd
viszonyok kutatasaban. Ezek a vizsgalatok ramutatnak a tamogatds idoben eltolddo, térben
szétosztott jellegére, s arra is, hogy a tdmogatd formak kolcsondsségének és az ebben gydkerezod
szolidaritasnak koszonhetden az egyébként nem tul aktiv tdmogato erdk is mobilizalédni tudnak a
csaladtagok kozott példaul krizis esetén. Bar a szolidaritas a csaladtagok érzelmi kozelségét,
egymas felé fordulasat, tamogatasat fejezi ki, de nem zarja ki a konfliktusok meglétét sem. A sziilo-
gyermek diad tagjai megélhetik az erds szolidaritast akar erés konfliktusok mellett is, s az egyes
generaciok tagjai nem is feltétleniil érzékelik egyforméan a szoldiritas kiillonb6zd formainak
meglétét. A felndtt gyerekek nagyobb ambivalenciarél szdmolnak be sziileikhez ko6tédd
kapcsolataikban, mint a sziileik veliik szemben, illetve a fiatalabb sziilék inkabb megélik a
konfliktus és szolidaritas kettdsségét, mint az idésebbek. Ez azt vetiti eldre, hogy a gondoskodas
¢s a benne megélt kozelség az autondmia és fliggdség tapasztalataval Osszefonddod jelenség
(Kalmijn, 2014:390).

A gondoskodas ilyen interdependens jellegébdl kiindulva feltételezhetjiik, hogy gondoskodas
tartalma, mértéke, megélése fligg attoél, hogy a gondoskoddé maga milyen gondoskodasra
tamaszkodhat. Az, hogy ki milyen mértékben szamithat az egyes gondoskodasi szférakhoz kothetd
kapcsolatokban - gondoskodoként és gondoskodast kapoként egyarant -, nagyban meghatarozza
azt, hogy milyen mértékben és mindségben teljesiilnek a gondoskodasi sziikségletek. Fontos
kérdés, hogy egyes gondoskodoi tevékenységek dominansan mely szegmenshez kapcsolddnak,
milyen kovetkezménnyel jar, ha pl. eltolodik a harmadlagos szféra felé, formalizalodik egy
terlileten a gondoskodas, vagy ha kizarolag az elsddleges gondoskoddi viszonyok korén beliil
marad.

Sziiloként az erdforrasok széles korét kell 6sszegylijteniink gondoskoddi munkank ellatdsahoz. A
nem atlagos sziil6i szerepben - igy példaul a fogyatékossaggal ¢16 gyerekeket neveld csaladokban
- a gondoskodasi sziikségletek kore is eltérd, s ezek a sziikségletek gyakran kielégitetlenek
maradnak, a gondoskodas egyenl6tlen elosztasanak, korlatozott hozzaférhetdségének, vagy a
fogyatékossagot érintd stigmatizacionak koszonhetden. Az érintettek életében jelentds az anyagi
problémak és az elszegényedés kockdzata, amely a fogyatékossaggal jar6 gondoskodas specialis

koltségeibdl, a gondoskodoknak nyujtott tdmogatasok elégtelen voltabol és az elsddleges
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gondoskodd személy munkaerdpiacrol vald  kiszorulasabdl egyarant kovetkezik. A
fogyatékossaggal €16 csaladtag elhelyezkedésének az esélye is igen kicsi. Az elérhetd forrasokhoz
¢s szolgaltatdsokhoz vald hozzaférést a tarsadalmi poziciobol (etnikai hovatartozas, nem, iskolai
végzettség) fakadd hatranyok is nehezitik. Mindezt figyelembe véve a fogyatékossaggal €16
hozzatartozot gondozé csaladok szdmara nem csaladtagjuk fogyatékossaga a nehézségek forrasa,
hanem a szocialis és egészségligyi ellatorendszerrel vivott szinte végnélkiili kiizdelem a nekik jaré
¢és megfeleld ellatasokért (McLaughlin, 2019; Bass, 2004). Ezek a példak ahhoz az egyébként
magatol értetddonek tetsz0 megallapitashoz vezetnek, miszerint a gondoskodas szférdi nem
fliggetlenithetok mas tarsadalmi alrendszerektél, a tarsadalmi mikodés folyamataitdl, az
egyenldtlenségek bonyolult mintdzatatol. Ezek a mintak erdsen meghatarozzak a gondoskodas
egyéni torténeteit és tarsadalmi megnyilvanulasi formait. Epp ezért az autista gyerekeket nevelé
szlllok gondoskodasi tapasztalatainak vizsgalata soran megkeriilhetetlen kérdés, hogy hogyan
alakul a gondoskodast lehetévé tevd eréforrasokhoz vald hozzaférés, illetve altalaban milyen

magyarazatokat talalunk az elosztasban mutatkoz6 egyenlétlenségek terén.

11.4.2. A gondoskodés egyenlétlenségei

A huszadik szdzad nyolcvanas-kilencvenes éveitdl a gondoskodaskutatas és a gondoskodas-elmélet
lendiiletvételét annak koszonhette, hogy mind nagyobb hangsulyt kapott a gondoskodas
problémaja a kor aktualis tarsadalmi kérdései kozott. A gondoskodas, amit az altalanos vélekedés
jellemzden a privat szférahoz és a ndi életiithoz kot, eleinte a ndi egyenjoguisagrol folyd vitak
kozponti fogalmava valt, gyokerei is az 1960-as évek polgarjogi és feminista mozgalmaihoz
nyulnak vissza (Fine & Tronto, 2020). Ebben az idészakban a gondoskodast nyujtokat érintd
egyenldtlenségek mibenléte hatarozta meg az uralkodé diskurzust, ami azonban sokat valtozott az
ezt kovetd évtizedekben. A gondoskodast nylijtok egyenjoglisagarol a gondoskodast kapok jogaira
helyez6dott a hangstly, tobbek kozott a fogyatékossagtudomany gondoskodas-kritikdjanak
koszonheten (err6l bévebben lasd 11.6.2. fejezet).

A 21. szdzadra egyre inkabb eltlinik a gondoskodast nyujtok és kapok térfelére felosztott kétpolusu
megkdzelités, és a gondoskodast egy tagabb tarsadalmi-gazdasagi kornyezetben szemléld latasmod
a jellemzé (Leira & Saraceno, 2002; Phillips, 2007). Ennek kdszonhetéen a gondoskodashoz

kapcsolodo egyenl6tlenségek Gjabb korei keriiltek a kutatoi érdeklddés kdzéppontjaba.

70



A gondoskodas olyan tevékenység, ami akkor latszik leginkabb, amikor hianyzik. Ez a hidny nem
csak akkor és ott égetd, amikor és ahol a gondoskodast igénylé nem kap tdmogatést, segitséget,
torddést. A gondoskodas tarsadalmi-kulturdlis-politikai kontextusanak atalakuldsaval a
gondoskodas tarsadalmi helye, ideje, szerepldi, forrasai is megvaltoztak. Ennek eredményeképpen
a huszadik szazad utolsé évtizedétdl a gondoskodashidany kiilonb6z6 formaival és globalisan
jelentkezd kdvetkezményeivel kell szembenézni a gondoskodés rendszerének valamennyi szintjén.
A nyugati kapitalista tarsadalmak eloregedésébol adodo demografiai sajatossagoknak, a csaladi
struktarat érintd valtozdsoknak (igy pl.: a csaladon beliili generaciokon ativelé kapcsolatok
felértékelodése (Bengtson, 2001), a parkapcsolati mintdk atalakuldsa) koszOonhetben a
gondoskodasi sziikségletek ugrasszertien megnéttek, mikdzben a gondoskodast biztositod kinalati
oldal egyre sziikiil, tobbek kozott a ndk tomeges munkdba alldsdnak és a szocialis sziikségleteket
tamogat6 allami réforditasok fokozatos csokkenésének kdszonhetéen. A tdrsadalmi és egyéni
szinten is megjelend egyenstlyvesztést A. R. Hochschild gondoskodasi deficitként (care deficit)
definialta (Hochschild, 1995), melynek tulajdonképpen szinonimajaként jelenik meg a téma
irodalmaban a gondoskodasi szakadék (care gap) kifejezés is (Pickard, 2015)* is, utalva a
gondoskodas iranti kereslet és kinalat kozti kialakuld torésvonalra. Az elsédleges gondoskodasi
viszonyok szférajanak sziikiilésével a novekvd terheket valakinek el kell latnia, amely a
professzionalis szféra fel¢ tolja tovdbb a gondoskodds feladatit, mind nagyobb
munkaerdsziikségletet eredményezve ezen a teriileten. Tobb szerzd szerint, mivel a professzionalis
gondoskodas is jellemzden ndk altal végzett munka, igy a masodlagos gondoskodoi szféra elszivo
ereje csak fokozza az elsddleges gondoskodoi szféraban kialakult hianyt (Knijn, 2001).

A gondoskodashiany tehat nem csak egyszertien azt jelenti, hogy egyre kevesebb embernek kell
egyre tobb emberrdl gondoskodnia, hanem azt is, hogy a gondoskodas tarsadalmi elosztdsa
egyenldtlentil térténik, mind a gondoskodast nyujtok, mind a gondoskodast kapok oldalan. Ezzel a
gondoskodashoz kapcsolodo tarsadalmi mezdkben egyenldtlenségek 0 rendszere latszik kiépiilni,

amely a gondoskodas mikro, makro és globalis szintjét is érinti.

11.4.2.1. A gondoskodashoz valo hozzaférés

18 A hazai kutatasok a gondoskodasi deficit megjelenésének szdmos szegmensét érintik. igy a gondoskodassal
osszefliggé migraciot allitja kbzéppontjaba (Katona & Melegh, 2020). A gondoskodasi valsag koronavirus jarvany
idején jelentkezd tiineteit vizsgdlja (Gregor & Kovats, 2020). A Socio.hu 2021/4. szama a gondoskodasszocioldgidhoz
kothetd aktudlis hazai kutatdsokbdl k6zol tanulmanyokat (Takacs, 2021).
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A kibontakozé egyenldtlenségek egyik dimenzidjat a gondoskodashoz valo hozzaférés nehézségei
alkotjak. A sziikiilo forrasokkal a sériilékeny tarsadalmi csoportok tagjai szdmara nyujtott
gondoskodasi lehetdségek erodalddnak, vagy gyakran teljességgel elérhetetlenné valnak. Az un.
gondoskodasi szegénység koncepcioja erre a jelenségre reflektal. Olyan helyzetben beszélhetiink
gondoskodasi szegénységrol (care poverty) amikor valaki nem kap megfeleld segitséget,
tamogatast, formalis vagy informalis gondoskodas forméjaban, igy gondoskodasi sziikségletei
kielégitetlenek maradnak (Kroger, 2010; Kroger, 2022; Kroger et al., 2019). A koncepcid alulrol
folfelé épitkezik a gondoskodasi szegénység kialakuldsanak magyarazata soran, s az individualis
és a strukturalis tényezbket egylittesen veszi figyelembe. A mindennapi életben megtapasztalat
gondoskodashianybol indul ki, azonban ezeket az egyéni tapasztalatokat a tarsadalmi mikodés és
az allami joléti politika kontextusaba helyezve elemzi, kitagitva igy a gondoskodasi szakadék
tarsadalmi szintre fokuszalé megkdozelitését (Kroger et al., 2019:487-788; Kroger, 2022:14-15). A
gondoskodas iranti sziikségletek nem csak akkor maradnak kielégitetlenek, ha valaki nem tudja
megfizetni a szamara sziikséges gondoskodast, illetve nincs elérhetd kozelségben megfeleld
formalis vagy informalis segitség. A gondoskodas nélkiil marad akkor is, ha nem megfeleld a
megkapott gondoskodds mindsége, vagy nem adekvat forméban érkezik a segitség. Epp ezért
hangsulyozza tobbek kozott Hill, hogy a gondoskoddsi szegénység meghatirozasahoz ¢és
méréséhez fontos kiillonbséget tenni annak abszolut és relativ formai kozott, utobbi esetben
figyelmet forditva azokra a helyzetekre is, amikor a gondoskodas mindsége sériil (Hill, 2022).

Lathato, hogy a gondoskodas szertedgazo értelmezésébdl kovetkezéen nehéz definidlni, hogy mit
jelent a ki nem elégitett gondoskodasi sziikségletek kore, azaz, hogy mikor is beszélhetiink arrol,
hogy valakinek sériilnek ezen sziikségletei. A gondoskodéds egyéni interpretacidinak része a
gondoskodas iranti egyéni sziikségletek megfogalmazasa és értelmezése is, ami szerepet jatszik
abban, hogy hogyan ¢éli meg valaki gondoskodas hidnyat. Ezt figyelembe véve a gondoskodasi
szegénység koncepcidja arra is kiterjed, hogy ki mennyire van megfosztva annak lehetdségétdl,
hogy felismerje ¢€s kifejezze gondoskodasi sziikségleteit. A gondoskodasra vonatkozd egyéni
igények az aktualis ellatasi kontextusban kérvonalazodnak. Fiiggenek attol, hogy a gondoskodas
mely szférajahoz kapcsolodnak, s amint kikertilnek a csalad privat korébdl az elérhetd ellatasoktol
a gondoskodast szabalyozé allami szocidlpolitikai diskurzusig szadmtalan tényezd hat rajuk (Hill,
2022). Tulajdonképpen ezzel a gondolattal a jo gondoskodas meghatdrozasanak kérdései felé
fordulhat a figyelmiink. Hogy mit értiink j6 gondoskodas alatt, egyéni, kulturalis, torténelmi

tényez6k sora befolyasolja. Epp ezért sajatosan képlékeny, térhez és id6hoz kotott, hogy melyek a
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gondoskodas iranti alapvetdé igények, hogy kinek mikor, milyen joga van ilyen igényt
megfogalmazni, s mennyire képes ezen sziikségletek megfogalmazasara. Lathatdan a gondoskodas
tarsadalmi gyakorlataiban moralis megfontolasok sora oOlt testet, egyéni ¢és tarsadalmi
kifejezésmodok sokasaga kapcsolodik hozza, a dominancia, a politikai agencia, a tarsadalmi
igazsagossag kérdései veszik koriil (Sevenhuijsen, 1998:11-20).

A gondoskodas normativ beagyazottsagat hangstilyozé munkdk mellett széles a kore azoknak a
kutatasoknak, amelyek nem tagadva a gondoskodas normativ jellegét mégis inkabb a gondoskodas
cselekvés-dimenzidjara (Vlachantoni et al., 2011) helyezik a hangsulyt a kielégitetlen
gondoskodasi sziikségletek elemzése soran (Kroger, 2022), melyek esetében azonban a
gondoskodas gondozds és torodés aspektusat is igyekeznek megragadni. Kroger az
idésgondozasban jelentkezd gondoskodasi szegénység harom fo teriiletét hatarozza meg, melyek a
személyes gondoskoddsi szegénység, gyakorlati gondoskodasi szegénység és a szocio-emociondlis
gondoskodasi szegénység. Az elsd kategoéridba azok sorolhatok, akik a mindennapi életet
meghataroz6 alapvetd Iétfenntartdsi, Ongondoskodasi és higiénés tevékenységekben
akadalyoztatottak, am ezekhez a nem kapnak adekvat segitséget. Kroger szerint ez a gondoskodasi
szegénység elso €s legjelentdsebb teriilete, hiszen ezen sziikségletek biztositasa nélkiil a tilélés és
a jollét alapjai hidnyoznak. A gondoskodasi sziikségletek masodik korét azok a funkcionalis
képességek alkotjak, amelyek ugyan nem létfontossagiak, de a mindennapi élet iranyitasahoz,
megszervezeéséhez elengedhetetlenek. Ide sorolja példaul a telefondlést, bevasarlast, a haz koriili
teenddk elvégzését vagy a pénziigyek kezelését is. Ha valaki ezekhez nem kap elegendd és
megfeleld mindségli segitséget az elébb-utobb mindenképpen kockazatot jelent az érintettek
jollétére, mentalis és fizikai egészségére iS. A Szocio-emocionalis gondoskodasi szegénység
talmutat az egyéni €s praktikus gondoskodasi sziikségletek korén €s a tamogat6 tarsas kapcsolatok
megléte és az érzelmi sziikségletek teljesiilése felé fordul (Kroger, 2022:38-45). A szerzd
valamennyi teriilet vonatkozasaban kiilon beszél abszolut és relativ gondoskodasi szegénységi
formakrol. A gondoskodasi szegénység egyes alteriileteinek ilyen lehatarolasa 0j utakat kindl a
gondoskodasi szegénység egyes szegmenseinek mélyebb és komplexebb 6nallo elemzésére is.

A koncepcio segitségével jobban mérhetd a gondoskodas terén megélt egyéni deprivacio, mivel

lehetdséget biztosit az egyes dimenzidkban jelentkezd hianyok Osszefiiggéseinek, egyiittes
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mintdzatdnak vizsgalatara. Mindez kozelebb visz az egyes tarsadalmi csoportokat érintd

gondoskodasi egyenldtlenségeinek jobb megértéséhez is.*?

11.4.2.2. Gondoskoddsi toke

A gondoskodashiany masik oldalat a sztikiil6 és egyenlétleniil eloszld gondoskodasi eréforrasok
alkotjak, melynek térésvonalai a gondoskodast kapoktol a gondoskodast nyajtokig huzodnak.

A gondoskodas, még ha a hozzank legkdzelebb allé6 emberekrdl van is sz6, nem a semmibdl terem:
fizikai €s érzelmi erdfeszités eredménye, id6t, tudast, gyakorlatot igényel, sok tekintetben anyagi
raforditast is kovetel. Tulajdonképpen ebbdl a megkdzelitésbdl kézenfekvonek tiinik az a kérdés,
hogy hogyan alakitja a gondoskodasi kapacitast a gondoskodast nyujtok statusza, kora, neme,
etnikai vagy mas csoporthovatartozasa, kapcsolatrendszere, s ezekbdl kovetkezéen milyen
er6forrasokra tamaszkodva tudjak ellatni formalis vagy informalis gondoskodoi feladataikat.

A gondoskodasi egyenldtlenségekkel foglalkozd6 munkak egy része a Bourdieu altal kidolgozott
tOke-metaforat alkalmazva probal vélaszt adni a fenti kérdésre, megmutatva egyrészt azt, hogy
milyen szerepet jatszik a gondoskodoi gyakorlatok alakulasdban a gondoskodast végzok gazdasagi,
kulturalis ¢és tarsadalmi tokével valo ellatottsaga, masrészt pedig azt, hogy hogyan valhat a
gondoskodas maga is t6kévé. (Huppatz, 2009; O’Brien, 2009). Hiszen az egyének a folytonos
gondoskodasba kotottségnek koszonhetden egyszerre eldallitoi és felhasznaloi is a gondoskodoi
er6forrasoknak. gy példaul a gyerekek koriili teendékbe besegitd barat lehetséget teremt arra,
hogy az igy felszabaduld id6ben bevasaroljak az idés sziileimnek, vagy orvoshoz menjek. Az
elérhetd formalis gondoskodas lehetdvé teszi, hogy az informalis gondoskoddk a munkaerdpiacon
is jelen legyenek, fizetett munkéhoz jussanak. Mindemellett a gondoskodds szakértelmet,
megfeleld ismereteket kivan, amit vagy személyesen kell elsajatitania a gondoskodast végzdoknek,
vagy meg kell vasarolniuk a szamukra sziikséges gondoskodast a piacon. A gondoskodoi toke tehat
mas tokékké transzformalhatd, befektethetd, felhalmozhatd, elosztisa pedig meghatarozott

mintazatot 6lt a tdrsadalom kiilonb6zd csoportjaiban €s mezdiben.

19 fgy példaul Sihto és Aerscot tanulmanyaban az otthon teréhez kapcsolddd érzelmeket elemezve mutatja be a
gondoskodasi szegénység szubjektive megélt tapasztalatat olyan id6s finn emberek esetében, akik hazigondozasban
részestilnek (Sihto & Van Aerschot, 2021) . A tanulmany a gondoskodasi szegénység térbeli aspektusat is bevonva
mutat rd az egyes hidny-dimenzidk egymast erésit6 sajatossagaira, és a tarsadalmi kirekeszt6dés mas formaival valo
Osszefliggéseire.
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Lynch a gondoskodoéi téke kapcsan (melyre a nurturing capital kifejezést hasznalja) felhivja a
figyelmet arra, hogy kifejez6édési formai (melyre Lynch itt a nurturing capital kifejezést hasznalja)
a gondoskodds mindhdrom szférajaban megtalalhatok. Fogyatékossaggal ¢é16 gyermeket neveld
sziilokrol beszélve a csalddon beliili napi szintli segitség, az akadalymentesen kialakitott helyi
jatszotér és a munkaba allast megkonnyitd allami programok a gondoskodas mas-mas szférajahoz
kapcsolodo tamogatasi formak, amelyek az érintettek gondoskodoi eréforrasaiként miikodhetnek.
Azaz, akinek sok van gondoskodésbol, az tobbet fordithat sajat gondoskodoéi tevékenységére, tobb
gondoskodast és gondoskodoi tokét adhat tovabb (Lynch, 2007).

A sziilé1 gondoskodoi szereppel Osszefliggésben tobb szerzé a tarsadalmi téke koncepcidjat
alkalmazza fogalmi keretként. Ebben a kontextusban a gondoskodasi toke a gondoskodasban
hasznosul6, a gondoskodashoz kapcsolodd kapcsolati tokét jelenti, melynek vizsgalata soran a
Bourdieu-i mellet més téke-megkozelitések is helyet kapnak. Igy tobbek kozott a ,kotés-jellegii”,
Osszetartd kapcsolatok és az Osszekotd, ,hid-kapcsolatok” elemzése (Putnam, 2000), illetve
formalis/informalis téke formak azonositasa (Brisson, 2009) tovabb arnyalja a gondoskodoi
er6forrasokrol alkotott képet. A fogyatékossaggal €16 gyerekeket neveld sziilok gondoskodoéi
munkajat kézéppontba allitd tanulmanyok kozott viszonyleg kevés példat taldlhatunk a fenti
fogalmi halo alkalmazasara. Példaként kiemelhetjiik Chou és Kroger munkajat, akik feln6tt értelmi
sériilt gyermeket egyediil neveld, dolgoz6d anyak gondoskoddi toke-mintdzatat vizsgaljak. A
szerzOk arra a kovetkeztetésre jutnak, hogy statuszuk kett6s stigmatizaltsagabol és az allandosult
gondoskodoi szerepiikbdl adoddan az érintett anydk alig rendelkeznek a gondoskodéasban
hasznosul6 kapcsolatokkal. A formalis és informalis gondoskodasi tékeformak (elébbi a formalis
gondoskodas szolgaltatatasaihoz vald hozzaférést, utdébbi pedig a gondoskodds informalis
forrasainak elérhetOségét jelenti) hianya egyszerre lathatd, s egyediill a munkahely révén
aktivizalodo tdmogatd kapcsolatok kompenzaljdk ezt a hidnyt. Emellett a vallasos hit, illetve a
gyermekiikkel kialakitott szoros kapcsolatra tekintenek eréforrasként, a mindennapokban miik6dé
motivacioként (Chou & Kroger, 2014).

A Bourdieu-i téke-tipusok kiterjesztésével egyéb olyan tOkeformak is kidolgozasra keriilnek,
amelynek segitségével pontosabban megragadhatok a gondoskodds gyakorlatat alakito
er6forrasok. Reay az érzelmi toke fogalmat idézi fel és dolgozza ki részletesen (Reay, 2000; Reay,
2005). Meglatasa szerint bar Bourdieu maga nem beszél errél a tékeformarol, de kdzvetett modon
mégis helyet teremt szamara (példaul a csaladot valodi csoporttd formald, szolidaritasra,

onfelaldozasra 6sztdnzd szimbolikus és tényleges tevékenységekre utalva, melyeket elsdsorban a
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nékhoz kapcesol (Bourdieu, 2002). A Helga Nowotny-t6l szarmazé meghatarozast bemutatva az
érzelmi tokét a tarsadalmi téke egy forméjaként definidlja. Ez a toéke inkabb a maganélet, mintsem
a tarsadalmi nyilvanossag szférdjahoz kapcsolhatd, a csaladi és kozeli barati kapcsolatok mentén
érvényesiil. Mindazokat az érzelmi er6forrasokat foglalja ~magaban, amelyeket
torddésviszonyainkban hasznositunk, masokra forditott idd, gondoskodas, figyelem forméjaban
(Nica, 2022). Sajatos tudasokbol, kapcsolatokbol, emocionalis készségekbdl tevodik ossze, amely
barmely érzelmi kotelékek altal egybefiizott kapcsolati haloban megtalalhato. Tarsadalmilag
tradicionalisan ndk allitjak eld, ¢és sok tekintetben nehezebben konvertdlhatdo koézvetleniil mas
tokékeformakhoz képest, foként azért, mert er6sen a maganélethez kotédik, kifelé lathatatlan
(Reay, 2005).

A témaban sziiletett ujabb munkdk kevésbé elszigeteltnek latjak az érzelmi tokét. Az
oktataskutatasban tobbek kozott a sziilok (foként az anydk) gyermekeik iskolai elémenetelében,
iskolavélasztdsaban betoltott szerepének vizsgélata soran kapott teret az érzelmi erdforrasok
mozgositdsanak elemzése. A gyerekek iskolai tanulményait tdmogatd sziiléi gondoskodé munka
érzelmi komponense erds, s igen szertedgazd gyakorlatokbdl tevédik 6ssze, melyek formajat és
tartalmat meghatarozza, hogy milyen mértékig képesek mozgodsitani a sziilék a rendelkezésiikre
allo mas tokéket, s azt is, hogy mennyire képesek ezt a gondoskodast az oktatisi mezdben
hasznositani. O’Brien elemzése szerint a kozéposztalybeli anyakhoz képest az alacsonyabb
tarsadalmi statuszu sziilok nagyobb érzelmi toke-befektetés mellett kevésbé sikeresek gyermekeik
tanulasanak timogatasaban, mert kevésbé tudnak egyéb olyan tékeformakhoz hozzaférni, amelyek
fontos szerepet toltenek be az iskolai sikeresség biztositdsaban (O’Brien, 2009).

Mas kutatasok a professziondlis gondoskodoi szférara is kiterjesztik a koncepciot. Kisebbségi
kozosségbdl szarmazo nyelvtanarokkal késziilt interjuk alapjan arra mutatnak ra, hogy az érzelmi
toke kompenzalhatja a kulturalis és tarsadalmi t6ke terén mutatkozé hatranyt, illetve a gazdasagi
tokéhez jutds nehézségeit. Ez a tékeforma éppen a korlatokkal és nehézségekkel szemben jut
szerephez, melyet tobbek kozott az érdekérvényesitési nehézségek ellenstlyozasara hoznak 1étre
¢és alkalmaznak a helyi oktatas rendszerében alacsony statuszt betdlté szakemberek (Belliappa &
deSouza, 2021).

Bar az érzelmi és gondoskodasi toke fogalma atfedi egymast, de jelentésiik mégsem teljesen
azonos. Kozos pontjuk, hogy mindkét tékeforma Osszekapcsolja az egyéni erdforrasokat a
tarsadalom makro-strukturaival, azokkal az erékkel, amelyek a tarsadalmi rendet, kohéziot és a

tarsadalmi egyenldtlenségeket alakitjak (Cottingham, 2016).. Az érzelmek épp annyira kulturalis
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mintdkon alapulnak, mint amennyire személyesen megformaltak, ¢és nélkiilézhetetlenek
kotddéseink fenntartasdban ¢és a tarsadalmi szerepeink, igy a gondoskodo6i szerep
megvalositdsdban. Az érzelmi toke azt az érzelmi befektetést jelenti, ami gondoskodas
biztositasdhoz sziikséges (O’Brien, 2009). Harom {6 komponense az érzelmekhez kapcsolodo
tudas, az érzelmek kezelésének, menedzselésének készsége és az érzelmi kapacitas, melyek
egyszerre jatszanak szerepet az egyén csoporthoz tartozasaban és az én mitkodésében (Cottingham,
2016).

A gondoskodasba fektetetett érzelmi munka és az ehhez sziikséges érzelmi toke jelentdsége
ellenére Lynch mégis kiilonbséget tesz a gondoskodoi téke és az érzelmi toke fogalma kozt
Ahogyan ez mar a gondoskodas gondozés/torédés dimenzidi kozti kiilonbségtevésnél is
megfogalmazddott, a gondoskodas egy bizonyos helyzetben kimeriilhet praktikus gondozoi

feladatok ellatasaban, és nem feltétleniil kapcsolodik hozza mélyebb érzelmi elkételezédés (Lynch,

2007).

11.4.2.3. Globalis gondoskodoi lancok

A gondoskodéashoz vald hozzaférés egyenlétlenségeinek alakuldsaban jelentkezd ij mintazatok a
nyugati tarsadalmak gondoskoddsi krizisét mutatjdk. Ez a krizis azonban szdmos globalis
kovetkezménnyel is jar.

A gazdag orszagokban kialakuldé gondoskodasi deficit globalis gondoskodasi (és ezzel egyiitt
nemi) egyenldtlenségek kialakulasdhoz vezet. Ebben a folyamatban a gondoskodés-hiany
enyhitésére a nagyobb joléttel jellemezhetd orszagok elszivjak a szegény orszagok gondoskodoi
rétegét alkotd (domindnsan, de nem kizardlag ndi) munkaerdt, akiket az otthoni rossz
munkakoriilmények és megélhetési lehetdségek is a kiilfoldi munkavallalas fel¢ tolnak.
[lyenformén anyagilag tdmogatni tudjdk ugyan otthon maradt csalddtagjaikat, &m mindez az
informalis és a formalis gondoskodas teriiletén is hianyt sziil és Gjabb egyenldtlenség forrasava
valik a kibocsatd orszagokban. A fizetett és a nem fizetett gondoskoddi munkén alapuld, vilagot
ativeld kapcsolati lancot nevezi Hochschild globalis gondoskodoi lancnak (Hochschild, 1995)
(Ehrenreich & Hochschild, 2003; Nadasen, 2017). Ezek a lancok nem csak globalis 1éptékiick
lehetnek. Kialakulhatnak a rurdlis és az urbanizalt teriiletek kozott egy adott (akar szegény)
orszagon beliil, vagy a szegény és kevésbé szegény régidk viszonylatdban is. A lancolatok

kialakulasuk oka, O0sszekotd ereje is igen valtozatos, ahogyan az azt alkotd ,lancszemek”,
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személyek szama, kora vagy neme is. Tulajdonképpen egymastol fliggd, egymasra épiilo,
egymasrol gondoskodd gondozoi poziciok kapcsolodnak itt 6ssze (Hochschild, 2015).

A dolgozat témajahoz latszolag csak kozvetve kapcsolodik az egyenlbtlenség-problematika ezen
része. A gondoskodasi lancokrol folyd tudomanyos vitdk azonban lényeges megallapitasokkal
szolgalnak a gondoskod6i munka ¢és a gondoskodast végzok tarsadalmi és anyagi
megbecsiiltségének kérdéseiben, mely a gondoskodds terén érvényesiilé egyenlétlenségek
meghataroz6 eleme. A gondoskodas relaciondlis jelenség, a gondoskodast nyujto és a
gondoskodast kapo személyek helyzete, lehetSségei kolcsonosen hatnak egymasra. igy a formalis
¢s az informalis gondoskodok (egyébként egymast atfedd) csoportjdnak egzisztencialis
kiszolgaltatottsaga a toliik gondoskodast kapdk sériilékenységének is forrasa. Tobb szerzo ,.care
penalty”-ként jellemzi azt a szamos nyugati allamban érvényesiild tendenciat, amelyben a
gondoskodd szakmdk képviseldi jelentésen alacsonyabb fizetést kapnak mas, képzettségi
szempontbol hasonlo helyzetli foglalkozasi teriiletekhez képest, ami a megélhetésiikon til a
gondoskodashoz kapcsoldddo munka mindségét és a gondoskodast végzok aranyat is korlatozza
(Nelson, 2011). A gondoskoddi munka alulfizetettségének okait elemz6 munkak kiemelik, hogy a
gondoskodas tarsadalmilag rogziilt interpretacidi is hozzdjarulnak a gondoskoddsra épiild
munkakorok rossz anyagi megbecsiiltségéhez. Ezek szerint a gondoskodoi tevékenységek
hagyomanyosan az otthonhoz kdtddnek €s érzelmi elktelezodésen alapulnak, ezért a gondoskodoi
tevékenység elvart eleme egy bizonyos foku altruizmus, illetve feltételezett velejardja az ebbdl
adodo érzelmi Onjutalmazas is (Folbre, 2001). Ez mintegy legitimalja az alacsony anyagi
megbecsiilést.

A nyugati tarsadalmakban az allami kdzponti szerepet tolt be a gondoskoddi munka alavetett és
fordithato fizetett munkaidd (s igy a gondoskodas elérhetdségének) vagy egyéb gondoskodast
nyUjto teriiletek miikodésének szabalyozasaért. Az allam a joléti forrasok ujraelosztasanak elveivel
¢és eszkozeivel a tarsadalmi szolidaritas erdit és kifejezésmadjait is formalja (Lynch & Lyons,
2009). A Kkapitalista tarsadalmak elnyomo struktirainak gondoskodast lathatatlanna tevo
mechanizmusait emlegeté megkozelités sem Ujkeleti a gondoskodaskutatasban, a globalis
gondoskodasi krizis csak 1j megvilagitasba helyezi ezeket, hiszen a nemi, faji, szocidlis, életkoron,

testi allapoton alapul6 egyenlStlenségek szamos aspektusara hivja fel a figyelmet (Onuki, 2018).
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11.4.2.4. Osszegzés

A gondoskodas szertedgazd és a tarsadalmi életet mélyen athatd jelenség, melynek egyik
elsddleges helyszine a csalad. Az itt zajlé gondoskodo6i munka és a hozza kapcsolddo érzelmi, tudas
¢s id6befektetés azonban mas informalis és formalis gondoskodési formakhoz kapcsolddnak. Ezek
tarsadalmi elosztottsaga a meglévd tarsadalmi (pl. fogyatékossagot érintd, telepiilési, anyagi)
egyenlOtlenségekhez kapcsolodik, igy a gondoskodasban érvényesiilé sajatos hatranyokat hoz
1étre. Az ép értelmil, autizmussal €16 gyerekeket neveld sziilok gondoskodoéi gyakorlatait és sziil6i
Oonmeghatarozasat is alakitjak ezek a mintazatok. A jelen munka szempontjabdl a kérdés az, hogy
hogyan jelennek meg ezek az egyenldtlenségek a sziil6i gondoskodasban, és hogyan azonosithatok
azok az er6forrasok, amelyeket a sziill6k gondoskod6i munkajukban felhasznalnak. A mindennapi
szll6i gyakorlatok tanulmanyozasa egyike a lehetséges megkozelitéseknek, amit jol hasznalhatunk

ezen kérdések megvalaszolasara.
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11.5. A csaladi gyakorlatok megkozelitésének alkalmazasa a fogyatékos gyermeket nevel6

sziiloi tapasztalat elemzésében

I1.5.1. A csaladi ¢let mint tarsadalmi gyakorlat — D.H. Morgan csaladi gyakorlatok megkozelitése

A sziiloség, illetve a sajatos élethelyzethez kotddo sziildi tapasztalat témakorét egyre ndvekvo
tudomanyos érdeklédés ovezi az elmult 20-25 évben. A csaladot érintd kutatdsok korében mind
fontosabba valt annak megismerése, hogy hogyan latjak a sziilok magukat sziiloként, hogyan épiil
fel a sziiléség tapasztalata (Daly, 2017). A csaladszocioldgiai és a csaladpolitikai diskurzusok
ezredfordulos alakulasat elemezve Ilona Ostner és szerzotarsai a kapcsolodo vitdk és elemzések
hatarozott ,,sziil6-kdzpontiiva™ valasardl irnak, amely folyamat az 1990-es évektol latszik igazan
elindulni. Mindez nem fiiggetlen a sziil6i szerepek tarsadalmi értelmezésmaodjaban végbemend
valtozasoktol, amelyek a sziil6ség nyilvanos reprezentacioiban is jol megragadhatok. A sziilség
témajat a ,,hogyan legyek jo sziil6?” kérdése uralja, és a rendelkezésre allo tanacsadd, utmutatd
forrasok a sziildi onreflexid és tanulas (pl. az ,.elég jo sziild” paradigméja) szdmara is egyre
nagyobb teret engednek. Mindezeknek koOszonhetden a sziildségrdol szold szakmai és laikus
diskurzusokban egyre inkabb a sziil6ség gyakorlati oldala keriilt a kdzéppontba. Az angol
terminologiat hasznalva, a parenting valt dominanssa a parenthood, vagy a child-rearing
kifejezések helyett (Betz et al., 2017).

Vilagosan latszik ugyanakkor, hogy a sziildség egyes dimenzidi nem valaszthatok el egymastol,
ezek egyiittes vizsgalatan keresztiil érthetdk meg igazan a sziiléséghez kapcsolodo tapasztalatok és
az azokra adott egyéni reflexiok. Noha a sziildség egyfajta gyakorlat, azaz a gyereknevelés,
gondozas hétkoznapi rutinjainak, cselekvési stratégidinak Osszessége, de érzelmi munka,
személyesen megélt tapasztalat is. A sziilok folytonosan értelmezik a sziildséghez kapcsolodo
¢lményeiket, formaljak a sziiléség jelentését az €letitjuk sordn. A személyes értelmezések és a
megvalosuld gondoskodoi gyakorlatok ugyanakkor a sziildség kulturalis kodjai mentén alakulnak,
a sziléséggel dsszekapcsolddd kotelezettségek, jogok, a jo sziildség kritériumai szabalyozzak
ezeket. A sziil6i gondoskodds gyakorlatai és egyéni képei a sziil6i gondoskodés tarsadalmi
intézménye altal kontrollalt jelenségek, mikdézben vissza is hatnak arra. A sziildség e

haromdimenzios megkozelitésének* fontossagara tobb mas szerzd mellett Hobson és Morgan hivta

20 Hobson egy haromszog harom oldalaként abrazolja a sziildség (a tanulmanyban egészen pontosan az apasag)
aspektusait. Ezek egyike a sziil6ség tarsadalmi intézménye (fatherhood), amely a sziiléségre vonatkozé kulturalis
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fel a figyelmet, amely 10j elemzési szempontokkal gazdagitotta a sziiléséget vizsgald
csaladszociologiai kutatasokat (Hobson, 2002; Morgan, 2004; Dermott, 2008; Daly, 2017).

E harom dimenzid viszonya nem feltétleniil konfliktusmentes. A tarsadalmi elvarasok nem mindig
vannak Osszhangban az egyéni tapasztalatokkal, lehetOségekkel, a csaladi ¢élet és a sziiloség
normativ mintai és a gondoskodas egyéni gyakorlatai ¢és értelmezései iitkzhetnek egymassal. Az
¢ép értelmd, autizmussal €16 gyerekeket neveld sziilok mindenképpen megélik a kiilonbdzoség e
sajatos tapasztalatat.

Epp ezért gondoskodoi munkajuk vizsgalatdhoz egy olyan fogalmi keretet kerestem, ami képes
megmutatni, hogy ezekben a csaladokban hogyan teremtddik meg a sziiléség a mindennapokban
¢s hogyan dolgoznak ezek a sziilok azon, hogy a sziildi tapasztalataikat &sszehangoljak a jo
gondoskodasrol felépitett elvarasaikkal. El6zetes tapasztalataim és szakirodalmi ismereteim is azt
mutattak, hogy a nem tipikus sziildség egyik alapélménye a normalitas és a massag kozti hatarok
folytonos mérlegelése, értelmezése, ami az ¢élet legaprobb mindennapi mozzanataiban is
megjelenik. Hiszen a gyerekek nem atlagos fejlodési ttja az €let szamos teriiletén a fogyatékossag
képlékeny tarsadalmi kategoridjat aktivizalja értelmezési keretként, ami az érintett gyerekek
szlileinek mindennapi gondoskoddi munkdjat, gondoskodéashoz kapcsolodo sziikségleteit és sziiloi
onértelmezését sem hagyja érintetleniil. Esetiikben a fogyatékossag és a normalitds torténetileg és
kulturalisan meghatarozott jelentései keretezik a gondoskodas mindennapi interakcioit, és a sziildi-
gondoskodoi tapasztalatok értelmezésének szélesebb kontextusat adjak (Lalvani, 2008).

A sziiléséget és a csaladi életet ilyen komplex mddon, a sziil6i praxis mindennapisaga feldl kozelitd
megkozelitésként hivatkozhatunk D. J. H. Morgan elméletére (Morgan, 1996, 2001, 2002, 2004a,
2004b, 2011a,, 2011b, 2019), aki a csaladi gyakorlatokat (family practices) teszi a csalad
elemzésének sarokkovéve. A csaladi é€letet cselekvések Osszefiiggd lancolataként tekinti, olyan
jelenségnek, amit a csaladtagok maguk hoznak létre hétkdznapi tevékenységeik révén. A csaladi
gyakorlatokban a cselekvok ujratermelik azokat a viszonyokat, strukturakat, amelyek kozott a
gyakorlatok 1étrejottek és amelyek e gyakorlatok jelentését 1étrehoztak. Ezekben a gyakorlatokban

kifejezodnek az egyének csaladra vonatkozd szubjektiv értelmezései is (Morgan 2011a)%.

kodokat foglalja magaban, mindazokat a jogokat, kotelességeket, felelosséget, €és statuszt, ami sziiléséghez
kapcsolodik, kialakitva igy a jo sziilé/rossz sziilé diszkurziv terét. A masik a sziildség gyakorlati megvalosulasa
(fathering), a harmadik pedig a sziil6i identitas alakulasanak folyamata, amelyben az egyes, konkrét sziil6-gyermek
kapcsolatok Oltenek testet (father). A sziiléség igy kirajzolodo haromszoge Gsszekapcesolhato az otthon feleség-férj-
gyermek alkotta haromszdgével, és a joléti rezsimek haromszogével, amelyben az allam, a piac és a csalad kapcsolodik
egybe (Hobson, 2002:10-11.).

2L A koncepciot 6sszegzé egyik tanulmanyaban Morgan a baratsag példajat emliti. A baratsag tobb, mint egy utalas
arra, hogy egy bizonyos tulajdonsagokkal rendelkezd személy baratnak tekinthetd. Sokkal inkabb gondolatok és
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Ilyenformén a csaldd nem egy, a csaladtagoktdl fliggetlen objektive 1étezd entitas, hanem olyan
folyamat, amit az egyének kreativ médon hoznak létre az egymassal és masokkal folytatott
interakcidik soran.

Morgan gondolatmenete 1) szemszoget kinalt a csaladszociologiai kutatasok szamara és az 1996-
os publikaciot kovetden sokat hivatkozott elméletté valt. Morgan azért latta fontosnak egy 0j
csalad-megkozelités kidolgozasat, hogy rugalmasabb keretet talaljon a diverzifikalodo csaladi élet
jelenségeinek vizsgalatdhoz. A késé modern nyugati tarsadalmakat jellemz6 sajatos folyamatoknak
koszonhetéen a csaladok joval egyedibbé és kevésbé megismerhetévé valtak a kutatoi tekintet
szamara, épp ezért egyre tobben alkalmaztak a Morgan altal képviselt csalad-értelmezést (Saltiel,
2013). Hatasara meger6sodott a tarsadalmi gyakorlatok felé forduld figyelem a csaladi élethez
kotodo sziikebb kutatasi teriileteken, mint amilyen példaul a nemi szerepek alakulasa. A csaladi
gyakorlatok fogalma szorosan 6sszefonddik a sziildi gyakorlatok fogalmaval, kiillondsen a nem
hagyomanyos sziil6i szerepek ¢és csaladi élethelyzetek megértése soran valt fontossa??. Eredeti
céljat tekintve a csaladi élet pluralizdlodasara létrejott valaszként fogalmazdodott meg Morgan
modellje, és bar munkaiban kiillon nem tér ki a fogyatékossag témdjara, de ez a célkitlizés
alkalmassa teszi arra, hogy a szakirodalomban sokat biralt tragédia narrativan tullépve kompleXx
megkozelitést adjon a fogyatékossaggal él6 gyermeket neveld csalddok miikddésérol. Ezért is
dontottem ugy, hogy ezt a perspektivat valasztom az autizmussal ¢16 gyerekeket neveld sziilok

sziildség-tapasztalatanak empirikus megragadasara.

cselekvések sora, amelyek reprodukaljak ezt az egyedi baratsagot, és bizonyos értelemben mindazokat az ideakat és
elvarasokat, amelyet a baratsaghoz altalaban kapcsolunk. Igy a gyakorlatok és az azoknak értelmet ado kapcsolatok,
egyének kozott folytonos kdlesonhatas all fenn (Morgan 2011a:2).

22 [y példaul Edwards és szerz6tarsai a testvérkapcsolatok elemzése soran hasznaljak a csaladi gyakorlatok fogalmat.
Meglatasuk szerint a csaladon beliil zajlo mindennapi interakciok, igy pl. beszélgetések, a napi cselekvések, a
gondoskodas kiilonféle formai hatassal vannak arra, ahogyan az egyes csaladtagok megélik sajat identitasukat és
egymashoz fiiz6d6 viszonyokat (Edwards et al., 2006). Ribbens McCarthy, Edwards és Gillis azt vizsgaljak, hogy
hogyan hozzak 1étre, hogyan értelmezik és hogyan élik meg a mozaikcsaladokban €16 sziilok sajat sziiloségiiket és
ezzel egyiitt a csaladhoz ko6t6dé tapasztalataikat (Ribbens McCarthy et al., 2003). Vannak szerzék, akik nem
hatarozzak meg pontosabban mit is értenek a csaladi gyakorlatok kifejezés alatt, mégis egyfajta keret-fogalomként
hasznaljak azt. Igy példaul Oinonen az ezredfordulds Eurdpa csalddot érinté demografiai trendjeit elemezve a csaladi
gyakorlatok k6zé sorol minden, a parvalasztas, hazassagkotés, gyermekvallalas terén bekovetkezd valtozast, amelyek
az elsé és a masodik demografiai atmenet kibontakozasat eredményezték (Oinonen, 2008). A csaladi gyakorlatok
fogalmat kozéppontba allito Kozép-Kelet eurdpai csalddkutatdsok kozott taldlunk transznaciondlis csaladok
struktirajanak és milkodésének sajatossagait bemutaté tanulmanyt (Hossu, 2020) és a Covid-19 jarvany soran
alkalmazott csaladi és id6kezelési gyakorlatokelemzését feltaré munkat is (Krsti¢ et al., 2022). A csaladi kapcsolatok
tarsadalomtudomanyi vizsgalataban betdltott szerepét és a késébbi empirikus munkékra, illetve az elméletalkotasra
gyakorolt hatasat a “Families, relationships and societies” cimii folydirat Morgan el6tt tisztelgd szama mutatja be
olyan tanulmanyokon keresztiil, amelyek tobbek kozott a megvaltozott gazdasagi-tarsadalmi-kulturalis kontextusban
miikodo specialis helyzetii csaladokra fokuszalnak. (A 2022. aprilisaban megjelend szam elérhetd az alabbi helyen:
https://bristoluniversitypressdigital.com/view/journals/frs/aop/article-10.1332-204674321X16474348086253/article-
10.1332-204674321X16474348086253.xml (Letdltve: 2022. 07. 08.).
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https://bristoluniversitypressdigital.com/view/journals/frs/aop/article-10.1332-204674321X16474348086253/article-10.1332-204674321X16474348086253.xml
https://bristoluniversitypressdigital.com/view/journals/frs/aop/article-10.1332-204674321X16474348086253/article-10.1332-204674321X16474348086253.xml

A praxis sz6 altalanos jelentését tekintve vonatkozhat valamilyen célszer(i, gyakorlati
tevékenységre, vagy egy adott teriileten szerzett élettapasztalatra, jartassagra, illetve olyan
szokasra, meggyokeresedett gyakorlatra, amelyet az ¢€let egy teriiletén kovetnek a teriilet miiveloi
(pl. egy szakmaban) (Orszagh & Barczi, 2016). Ezeket a jelentéseket felhasznalhatjuk a csaladi
gyakorlatokra fokuszaldo megkozelités elemzése soran is.

Morgan a csaladi gyakorlatok definiald elemeit és legfontosabb jellemzoit hat pontban foglalta
0ssze, melyek segitségével azt igyekszik megmutatni, hogy koncepcioja mivel jarul hozza egy, a
csaladi ¢élet Osszetettségét és valtozékonysagat jobban lefedd definicidhoz.

Ez a szempontrendszer tulajdonképpen egy elméleti és modszertani keretet vazol fel, amelynek
segitségével a csaladi élet bonyolult miikodése és az ezzel kapcsolatban érvényesiild tarsadalmi
komplexitds megragadhatd. Ajanldsa szerint a csalddi élet szocioldgiai vizsgalatdban olyan
megkozelitést érdemes valasztani, amelyben (1) az alany és a megfigyeld/kutaté perspektivija
kozelithetd egymashoz. Ez a pont inkdbb mddszertani irdnymutatasként értelmezhetd, mig a
tovabbiak a csalad/sziildség értelmezési keretét kivanjak megadni. Ezt figyelembe véve a kutatoi
tekintet a (2) cselekvés és a (3) mindennapisag szintjéhez kapcsolodjon, olyan modszerek,
eljarasok, szabalyok miikodésére fokuszaljon, amelyet a valosagos életben dolgoznak ki ¢és
hasznalnak a cselekvok. A praxis jartassadg értelemben is fontos itt, vagyis az, hogy milyen (4)
rendszeresen ismétlédd rutinokat alakitanak ki a cselekvék az egyes feladatok ellatasa vagy
problémaik megoldasa soran. A rutinok hatékonysaganak kulcsa a gyakorlottsag, a magatol
értetdd6 hasznalat. Emellett az alkalmazisukban megfigyelhetiink ismétlodé mintdzatokat,
amelyek a rutinok ritmusat adjak. A csaladi élet rutinjai nem fliggetlenek mas teriiletek miikodési
szabalyszerliségeitdl, nem hatarolhatok el azoktol, egyfajta (5) fluiditas jellemzd rajuk mikozben
Osszekapcsoljak az individualis cselekvést a széles tarsadalmi struktarakkal, a (6) biografikusat a
torténelmivel (Morgan 2011b, 5-8.).

Ahogyan fentebb emlitettem Morgan munkaiban nem elemzi semmilyen formaban a
fogyatékossaggal €16 gyermeket neveld csaladok, sziilok helyzetét, nem is igen utal még példa
formdjaban sem rajuk. Ezért lényegesnek tartom a Morgan 4ltal kidolgozott szempontok
szisztematikus 4ttekintését, de jelen kutatds témajanak sziirijén 4t értelmezve azokat. Igy
kiemelhetjiik a fogyatékossaggal ¢16 gyermeket neveld sziiloket érintd szakirodalmi teriilet
nagyobb kérdéskoreit, mikdzben részletesen bemutatasra keriil a Morgan 4&ltal kidolgozott
koncepcidé mondanivaloja. Ezt a kettds célt szolgalja a kovetkezo részek felépitése: minden pont

bemutat egyet a csaladi gyakorlatok megkozelitést definidlo (Morgan altal megfogalmazott)
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jellemzok koziil, majd ezekhez igazodva Gsszefoglalom azokat a nagy témakordket, amelyek a
fogyatékossaggal ¢él6 gyermeket neveld csaladokrol szold szélesebb szakirodalom azon

kulcstémait, amelyek kutatasi koncepciom fogalmi sarokkoveit képezik.

11.5.2. Az alany ¢és a megfigyel6 perspektivajanak kozelitése

A csaladra vonatkozé tarsadalmi gyakorlatok kozéppontba helyezésével kozelebb hozhato
egymashoz a csaladi életet alakito cselekvok és a megfigyelok perspektivdja. A megfigyeloi
poziciot elfoglalhatjak a csaladokkal kozvetlen kapcsolatban allé szakemberek, de maga a kutato
is egyfajta megfigyeldje a csaladi élet alakuldsanak. Ez utobbi, azaz a kutatd és a kutatas alanyanak
kapcsolata, illetve a kutatéi pozicid meghatarozasa megkeriilhetetlen kérdés a fogyatékossag
témdjanak kutatdsa soran. A hagyomanyosan ala-folé rendelt pozicidkon alapuld viszony helyett
tobbek kozott a fogyatékossdgtudomanyban megerdsddd participativ irdnyzatok képviseloi
nagyobb teret kivannak kivivni az érintettek hangjanak, vagyis azoknak a szereploknek, akikre a
hagyomanyos tarsadalomkutatsi paradigmaban a kutatas iranyul. A fogyatékossaggal é16 emberek
¢letét, tapasztalatait feltar6 kutatdsok kapcsan hatdrozottan megfogalmazodd elvaras a
részvételiség biztositdsa: az érintettek jelenléte a kutatas teljes folyamatdban, a kérdések
megfogalmazasatol az eredmények értékeléséig és alkalmazasaig (Heiszer et al., 2019).

A részvételiség paradigmaja a szélesebb tarsadalmi és tdrsadalomkutatasi diskurzusokban is régota
jelen van, igy elvélaszthatatlan a kulturalis antropologidban lezajlo kritikai fordulattal és
ismeretreprezentacios valsag nyoman kibontakozé kutatdsetikai megfontolasoktdl. A lokalis
tudaskészlet bevonasat tamogatd kutatasfelfogast kovetve egyrészt javithatdo az adott kutatds
érvényessege, helytallosaga, &m ami ennél Iényegesebb, képessé teheti a kutatas alanyait arra, hogy
felismerjék, megfogalmazzak és képviseljék sajat érdekeiket. Emellett a tarsadalmi életet alkoto
jelenségek valtozatos és sokszinii értelmezésmodjai valnak lathatova, illetve taldlkozhatnak egy
részvételiségen alapulo kutatasi folyamat soran (Lajos, 2016).

A fenti paradigmaban megfogalmazodé igény kiterjed a fogyatékossaggal €16 emberek
csaladtagjaira, igy az érintett gyerekeket neveld sziilokre is, akik egyébként is sajatos kiviilalld
poziciot foglalnak el a fogyatékossagkutatasok terében. A részvételiség és a kutatoi (6n)reflexivitas

kérésérol még késébb visszatérek a kutatas modszertani alapjait bemutato 111.2. fejezetben.
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11.5.3. Cselekvéskdzpontisag - sziildség cselekvé modban

A csaladi gyakorlatok koncepcidja alapvetéen P. Bourdieu tarsadalmi gyakorlatokra vonatkozo
elméletébdl ered. Morgan kiindulopontja szerint a csaladi kapcsolatok vizsgéalata soran a
leszarmazasi, vérségi viszonyok bar nyilvanvaléan megkeriilhetetlenek a csaladi ¢€let felépitése
szempontjabol, de jelentdségliket miikddésiik sordan érik el, abban, ahogyan a szerepldk
cselekvéseink révén mozgasba hozzak ezeket a viszonyokat. A csaladi életre vonatkozé jogi és
tarsadalmi eldirasok szabalyrendszere a mindennapi élet folyamataban valik élové, megannyi apro
mozzanatban, tevékenységben, amelyek csak kis részben alapulnak tudatos szamitason (Morgan
2011a). Az emberek altaldban nem fogalmazzak meg explicit modon a csalddra vagy a sziiloségre
vonatkoz6 meghatarozasaikat, de cselekvéseikben mégis megragadhato, amit csaladi élet vagy
szll61 gondoskodas alatt értenek.

A ,,doing-koncepciot” elséként West és Zimmerman hasznalja, akik a ,,doing gender” kifejezéssel
a nemek tarsadalmi konstrukcidjanak folyamatat igyekeznek megragadni. A szerzok
tanulméanyukban a nemi kategoridkat tigy hatarozzak meg, mint amelyek tarsadalmi cselekvések
soran jonnek létre (,,gender is (...) the product of social doing of some sort” (West & Zimmerman,
1987:129). Méasképpen fogalmazva az emberek cselekvéseik sordn megvalositjdk a kiilonb6zo
tarsadalmi  kategoridkhoz tartozd jelentéseket (a szerzok felhasznaljak itt Goffman
szerepmegjelenités fogalmat), melyek intézményesen meghatarozottak és a masokkal folytatott
interakciok soran alakulnak ki. Azaz az egyéni interakciok egy adott intézmény kontextusaban
érvényes fogalmak ¢és értelmezésmodok mentén formalodnak, az egyéni cselekvések kidolgozasa
¢és ertekelése ezek alapjan zajlik. Késobb a szerzOk kiterjesztik érvelésiiket a tarsadalmi
egyenlOtlenségképzo kategoriak szélesebb korére is, mint pl. az osztaly, vagy etnikai hovatartozas
(Fenstermaker & West, 2002).

A csaladi gyakorlatok tehat individualis és tarsadalmi jelentdséggel is birnak. Egyfeldl az egyének
ezek altal reprodukaljak a csaladra vonatkoz6 tarsadalmi normakat és strukturakat. Innen nyerik
azokat az értelmezésmodokat, jelentéseket, amelyekre tdmaszkodva megteremtik a ,,sajat csalad”
valosagat. Ebbdl kovetkezden a csalad egyéni és tarsadalmi értelmezéseken alapuld gyakorlatok
sora, amelyeken keresztiil az egyes cselekvOk kreativ modon hozzék 1étre a tarsadalmi vildgot. A
csalad jelentése igy nem statikus, értelmezésmodjai valtozékonyak €s valtozatosak. Példaul az,

hogy egy egyén mit ért az ,,én csaladom” kifejezés alatt az egyéni életuttal is alakul (Finch, 2007)

85



Morgan szerint a csalad kifejezés nem is annyira fénév, mint inkabb ige. Nem csak egymaéssal
meghatdrozott leszdrmazasi, rokoni kapcsolatban 4ll6 emberek csoportjaként tekinthetiink ra
(,,being family”), hanem cselekvések, miikodési modok, stratégidk sorozataként, amelyben a
csalad, bizonyos értelemben fizikailag is kifejezédik (,,doing family™). A cselekvések szintjén zajlo
elemzés soran tanulményozhaté az, ahogyan megvaldsulnak a csalddhoz kotodo feladatok, igy
példaul a gondoskodas vagy kisebb-nagyobb csaladi problémakkal valé megbirkozas, a
konfliktusok kezelése. Ezzel ralatast kapunk arra is, ahogyan a csaladon beliili viszonyok, szerepek
l1étrejonnek és valtoznak példaul a csaladi munkamegosztas vagy az idokezelési stratégidk révén.
A cselekvéskozponti megkozelitésben a csaladi élet szerepldire aktiv agensként tekintiink,
akik tevékenységeiken, dontéseiken, reakcidikon keresztiil megteremtik és fenntartjak a
csalad és a sziil6ség jelenségét és jelentéseit is (Morgan 2019:2232). Ugyanakkor a csalad vagy
a sziiléi szerep nem csak egyszerlien a tarsadalmi-kulturalis mintdkat megjelenitd, leképezd
cselekvések sorozata. A cselekvdk onreflexiv mddon viszonyulnak ezekhez a gyakorlatokhoz,
vagyis a csalad és ezzel 6sszhangban a sziil6ség az egyén onmeghatarozasanak elvalaszthatatlan
része. (Chiaraluce, 2018) Igy a csaladi élet és sziiléség mindennapi gyakorlatainak
tanulmanyozasan keresztiil egyszerre €rthetjiik meg a széleseb tdrsadalmi strukturdk mitkodését és
az identitaskonstrukcié folyamatat (Phoenix & Brannen, 2014). Kutatisomban az autizmus
spektrum zavarral €16 gyerekek sziileinek csaladi gyakorlatai és a sziil6i onértelemzés kozti
kapcsolat megragadasaval a gondoskodast Ovezé egyenlotlenségek ¢és erdéforrasok
feltérképezésére keriil sor.

E sajatos sziiloi tapasztalat elvalaszthatatlan része a kiilonb6zdség, massag megélése. Az olyan
tarsadalmi kdzegben, ahol a tarsadalmi élet alapvetden a nem fogyatékossaggal ¢l6 emberekhez
1gazodik, legyen sz6 oktatasrol, szabadidordl vagy egészségiigyi ellatasrol, a fogyatékossaggal €16
emberek és csaladjaik sziikségletei sok tekintetben lathatatlanok maradnak. Ennek fényében
képességeik, testi allapotuk, szokasaik és sziikségleteik kivételesnek latszanak, amelyek, mivel a
szokvanyostol eltérdek, jellemzdéen dragabbak, megvalositasuk feltételei nehezebben biztosithatok
(larskaia-Smirnova, 1999). Az ezzel vald szembefordulas és a sajat sziiléi hang kivivasa
Osszekapcsolja a fogyatékos emberek és hozzatartozoik tarsadalmi részvételért és onrendelkezésért
folytatott torekvéseit. EbbOl kovetkezden a csalddok mindennapi életét is meghatarozza a
kiilonbozdéség tapasztalata, legyen szd a csaladi gyakorlatok kialakitasarél vagy a sziil6i

Onmeghatarozasrol.
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Morgan szerint a sziiloi gyakorlatok egyik fontos jellemzdje a hétkoznapisag, a cselekvok
mindennapjait alkotjadk. A hétkdznapi jelentdségének bemutatdsa alkalmat ad arra, hogy
atgondoljuk hogyan jelenik meg a kivételesség a fogyatékos gyermeket neveld csalddokban és

hogyan valik ez a jellemz6 a hétkdznapisag részévé.

11.5.4. A mindennapisag jelentOsége

11.5.4.1. A mindennapisag a csaladi gyakorlatok vizsgalataban

A csaladi gyakorlatok megkdozelitése alapvetden a hétkdznapisag szintjére fokuszal a csaladi élet
vizsgalata soran. Morgan a mindennapisag kétféle jelentését kapcsolja itt egybe. Egyrészt a kutatoi
figyelmet a hétkdznapi élet apré6 mozzanataira iranyitja, akdr olyan teriiletekre is, amelyek els6
latasra nem tartoznak a klasszikusan csalddinak tekintett jelenségek k6z¢€ (pl. ingazas az otthon és
a munkahely kozott), vagy olyanokra, amelyek trivialitasuknal fogva jelentéktelennek tinnek (pl.
hogyan zajlik egy reggeli egy csaladban). A kutatdi érdeklddés a csaladi €let egészére kiterjed,
minden akér bandlisnak latszé tevékenység vizsgéalhatdo a csalddot 1étrehozd gyakorlatként,
amelyekben testet Oltenek és megerdsitést kapnak a csalddra vonatkozo tarsadalmi elvarasok és
képzetek (Morgan 2004b). E gyakorlatok megmutatjadk a csaladi élet tarsadalmi természetét.
,Minden alkalommal, amikor valaki tesz valamit valakiért, akit csaladtagnak tekint (felajanlja a
segitségét, vagy tanacsot ad, lizenetet kiild valakinek, vagy f6z valamit), akkor ebben a
cselekedetében az adott csaladi konfiguracid teremtddik Ujra és kap megerdsitést. (...)
Mindemellett a csalad altalanosabb képzetei is megerdsitést nyernek ezaltal.” (Morgan 2019:2231)
Masrészt a mindennapisag kifejezés az altalanosan elterjedtet, ismertet, a csaknem mindenki altal
meggéltet is jelenti. A csaladi élet vonatkozasdban ezek lehetnek az emberek nagy tobbsége altal
megtapasztalt életesemények és az ezekhez fiz6d6 gyakorlatok, mint amilyen a parkeresés, a sziil6i
feladatok ellatasa, gyasz, betegségek. Ezek a megkeriilhetetlen helyzetek jelentik a csaladi
tapasztalatban rejld kozosséget, mely a tarsadalom tagjait Osszekoti, annak ellenére, hogy a
statuszkiilonbségek, az etnikai vagy osztalyhovatartozas mentén az egyes csaladi gyakorlatok igen
eltéréek lehetnek (Morgan 2011b:6). A csaladi €letre vonatkoz6 common sense azonban meg is
kérddjelezddik, bizonytalannd valik, ha az a mindennapi élet gyakorlati terepére lépiink. A
mindennapi élet gyakorlati vilaga ilyen értelemben nem csak a megszokott, a mindenki 4ltal ismert

megtestesiilése, hanem az ettdl valo eltérés visszatiikrozdje is.

87



11.5.4.2. A kivételesség gyakorlatai

A csaladot folytonosan ujratermeld hétkdznapi cselekedetek soraba nem csak a mindennapi
gondoskodas formai, vagy a szabadid6 megszervezése tartozik. Valamennyi csalad szembesiil
nehézségekkel, kihivast jelentd helyzetekkel, amelyek egy része eleve rutinszeri. Egy gyorsan
mulo betegség, az elromlott autd, vagy egy rossz iskolai érdemjegy ilyen lehet, ezek megoldasara
tobbé-kevésbé kidolgozott stratégidk allnak rendelkezésre, amelyeket magatdl értetddéen
alkalmaznak a csaladtagok. A csaladi gyakorlatok része tehat az is, hogy hogyan hoz létre egy
csalad uj gyakorlatokat varatlan helyzetek megoldasara (Morgan 2019), azaz milyen rutinokat
dolgoz ki a kivételesség kezelésére.

csaladi ¢lethelyzettel, csalddi konstellacioval taldlkozhatunk, amely kivételes valamilyen
szempontbol, igy nem illeszthetd be az ,,atlagos csalad” értelmezési keretébe, mint példaul az
egysziilos csaladok, mozaik csaladok, vagy azok a csalddok, amelyeknek tagjai tobb orszagban
szétszorddva élnek. A csalad normativ mintditol eltérd csaladok gyakran ,,problémassa” valnak a
tarsadalmi értelmezések szamara (1asd McCarthy et al., 2014 és Morgan 2019). Az érintett csaladok
valtozatos modon ¢élik meg sajat kivételességiiket, tobbféle forgatokdnyvet kdvetve cselekszenek
a kivételessegiikre ravilagito helyzetekben és igyekeznek megteremteni sajat normalitasukat vagy
Osszeegyeztetni azt mas, kiils6 normalitasokkal (Forsberg, 2013), s a tartossa valo kivételesség a
csaladi identitas levalaszthatatlan részévé valik.

A fogyatékossaggal él6 — igy az autizmussal élo - gyermek nevelése alapvetéen a tarsadalom
probléma-diskurzusaiban tematizalodik és kivételes helyzetként definialodik. Olyan életesemény,
ami nem marad a csalad privat terében, hanem a kivételesség tarsadalmi és lokalis diskurzusaiba
agyazodik. Ennek gyokere a fogyatékossag patologizalod szemlélete, amely a fogyatékossagot a
hiany feldl kozeliti meg s ebbdl adéddan a sziil6ség maga is hianyt testesit meg. Autizmussal é16
gyermek sziiléjének lenni ebben a megkozelitésben azt jelenti: problémas sziilonek lenni. A jelen
nyugati tarsadalmakban a sziil0ség témaja, illetve az idedlis sziildi gyakorlat kérdése egyébként is
nagy hangstlyt kap a laikus és a szakmai diskurzusokban, a jo sziil6ség kritériumai kozott pedig

nagy szerep jut az egészségiigyi/orvosi jellegli iranymutatdsok, ajanlasok betartasanak.?® A

B A sziiléség és a sziildi gyakorlat értelemzését érintd tarsadalmi valtozasokrél és az ezzel kapcsolatos
csaladszociologiai és csaladkutatasi reflexiokrol bévebb attekintést ad tobbek kozott (Lee et al., 2014) és (Betz et al.,
2017).
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fogyatékossag reprezentacidja hianyzik a csaladrol alkotott tarsadalmi képbdl, nem, vagy csak
nagyon sziikdsen allnak rendelkezésre a fogyatékos gyermek nevelésére, gondozasara vonatkozé
mintak és tudasok, amiket az érintett sziilok felhasznalhatnak sajat gyakorlataik kidolgozésa soran.
Minél erésebb a ,,Hogyan neveljiink tokéletes gyereket?” iranyba tol6édd gondolkodas, annal
inkabb valnak a fogyatékossaggal €16 gyermeket neveld sziilok és a gyermekek maguk is kudarcca
a tarsadalom szemében. Az érintett csalddok gyorsan ott taldljdk magukat a tarsadalmi
problémaként értékelt kategéridk soraban. Helyzetiilk nehezen egyeztethetd O0ssze a csaladrol
alkotott aktudlis narrativakkal, ami a fogyatékos gyermeket neveld sziilok sajat csaladrol alkotott
narrativait is meghatarozhatja (McLaughlin, 2012:406). Ez egyrészt azt eredményezheti, hogy a
hétkoznapi gyakorlatok kidolgozasa sordn sokszor egyediil marad az érintett csalad, adott esetben
izolalddik, mikdzben a sziildi gyakorlatok értékelésében, kontrolljadban nagyobb teret kapnak a
csaladon kiviili szereplok (pl. egészségiigyi vagy szocialis szakemberek) (Runswick-Cole, 2021).

Mindebbdl kovetkezik, hogy a kivételesség élménye egyrészt a mdssag, az eltéréség értelmeében
jelenik meg az autizmussal ¢16 gyerekeket neveld csaladokban és az egész sziildi életutat végig
kiséri ez a tapasztalat.

A kivételesség, massag jelentései valtozatos moddon alakulhatnak. Goddard és szerzétarsai
(Goddard et al., 2000) fogyatékossaggal €16 gyerekeket neveld sziilokkel készitett fokuszcsoportos
interjuk alapjan a sziil6i tapasztalat f6 narrativumait elemezve a kiillonb6zdség torténeteit
meghatdroz6 domindns témakat keresték. E témak részben a sziilok gyermekiik fogyatékossaga
kapcsan megélt érzelmei koriil stirlisddtek, amelyek jellemzden a gyasz, a blintudat, a stressz ¢és a
humor példait hoztak felszinre, és olyan tdrsadalmi értelmezésmodokat tiikkroztek vissza, amelyek
a ,,tokéletlen/fogyatékos sziil6” képét allitjak a kozéppontba.

Ezen interpretdciok szerint a sziilé lehet dldozat, aki tragédiaként, egy egészséges gyermek
elvesztéseként éli meg a fogyatékossaggal €16 gyermek sziiletését. Lehet biinds, aki kimondva vagy
kimondatlanul feleldssé tehetd gyermeke fogyatékossagaért, melynek forrasa lehet a helytelen
¢letmod (kicsapongas, egészségtelen ¢let a varanadossag eldtt vagy alatt), vagy biologiai-genetikai
hiba, tokéletlenség. A sziil¢ emellett lehet tokéletlen a gondoskodasaban, amiért szamonkérhetd: a
gyermeke nem megfeleld viselkedése, nehezen kezelhetdsége vagy ennek nem megfeleld orvoslasa
nevelési hiba, a sziild elégtelen felkésziiltéségnek, hidnyos eszkoztaranak a kovetkezménye. Ennek
példajaként tobb sziild arrdl szamolt be, hogy a gyermekiik ellatasat vallalé intézményekben
sokszor olyan elvarasokkal szembesiiltek, amelyek a tipikus fejlddési utat bejard gyerekekhez

igazodnak, ¢€s a helyes viselkedés altalanos mércéjeként is szolgaltak. Gyakran €ltek meg szégyent,
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amiért gyermekiik nem tudta teljesiteni a meghatarozott kritériumokat (példaul szobatisztasag
kialakulasa az 6évodas kor idejére az intézményi felvétel feltétele) (Goddard et al., 2000:80). A
tokéletlen sziild képe a sziil6i tapasztalatokrol beszdmold példak része, amelyekben a normal
szempont.

A kivételesség megélése a gondoskodasban résztvevd csaladtagok sajatos hatarhelyzetébdl is
adodik. Bar maguk nem érintettek semmilyen fogyatékossagi teriileten, igy tehat a fogyatékossag
szempontjabol kiviilallok, hozzatartozoként mégis beavatottak. Gondoskodoként osztoznak a
fogyatékossag tarsadalmi kovetkezményeiben, igy a kirekesztés vagy az ahhoz kapcsolddo
stigmatizacio kiilonb6z6 formaiban is (Gray, 1993, 2001, 2002; Kinnear et al., 2016). A
fogyatékossaggal €16 gyermeket neveld sziiléi gyakorlatok egy része a megkiilonboztetés
kezelésére iranyul, vagyis olyan rutinok kidolgozéséara, amelyek a mésoktol valo kiilonbozdség
megnyilvanulésaira, a kirekesztésre vagy a stigmatizaciora adnak valaszt.

A szilék egy része szdszoloként kiall a fogyatékossaggal €16 személyek elismeréséért, jogaik
érvényesitéséért, kiizd megfeleld ellatasukért. Ennek ara egyrészt az, hogy az aktivizmust valasztd
anyakat a tobbségi tarsadalom egyfajta bizalmatlansaggal nézi, akik hattérbe szoritjak ,,igazi”
gondoskodoéi feladataikat. Mésrészt gyanakvassal fogadjdk a fogyatékossaggal éldket képviseld
mozgalmak, mert az épizmus megnyilvanuldsat 1atjak a fogyatékos gyermekrdl gondoskodd nem
fogyatékos sziil6k (elsdsorban anyak) kiallasa mogott (Runswick-Cole & Ryan, 2019).

A tokéletlenség barmelyik fenti jelentése az érintett sziilok kiviilallosagat fejezi ki, tobb értelemben
is. A sziiléi szereprol, csaladrdl alkotott képzeteik alapvetden olyan mintdkra tdmaszkodnak,
amelyek nem alkalmazhatok az 6 élethelyzetiikre. Hiszen a gyermekkor €s gyermeknevelés
dominéns tarsadalmi narrativai nem vonatkoznak az atlagostol eltérd gyerekekre, ezek a sziilo1
paradigmék csak nagyon kevéssé szdmitanak iranyadonak az eltérd fejlodésti gyerekek sziilei
szdmara. A ,normalis csaladrol” alkotott tarsadalmi képzetek az érintett csalddok
kiindulopontjaként szolgdlnak, a normalitas ezen kategoridit hasznaljak fel sajat sziildségiik és
csalad-definicioik meghatarozasa soran (Bognar, 2012). Am a sziildség normativ mintait sok
szempontbol érvényteleniti a gyermek sajatos fejlédése, és a kiilvilag fogyatékossagot patologizald
szemléletmodja eleve megneheziti az atlagos sziil-szerepekkel valdé azonosulast. A gyerekek
fejlodését jelz6 mérfoldkovek kimaradnak, eltolodnak iddben, a szokvanyos nevelési modellek
példaul jutalmazasrol, testvérkapcsolatrél, dackorszakrdl nem, vagy csak sziik értelemben

hasznalhatok. A sziildség idébeli perspekitvai is masok, hiszen a gyermek varhatd felnétté valasa
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maskor és mashogyan, masféle sziil6i jelenlétet kivanva zajlik le ezekben a csaladokban (Rix &
Paige-Smith, 2008). Ilyen értelemben a fogyatékossaggal ¢16 gyermeket neveld sziil6i tapasztalat
a nem hagyomanyos sziil6ség egyik példaja lehet.

A fogyatékossaggal €16 ¢és a nem fogyatékossaggal €16 gyermeket neveld sziiléség ugyanakkor nem
két mereven elvalasztott kategoriat jelol, a kiilonbségek mellett azonossagok sora jellemzi a kétféle
tapasztalatot. A fogyatékossag és ezzel Osszefiiggésben a sziildi tapasztalatok sokfélesége nem is
teszi lehetové az ilyen, egymast kizaro kategoriak alkalmazasat. Eva Feder Kittay (Kittay, 1999) a
fogyatékossaggal ¢l6 gyermeket neveld anyai gondolkodasrol irott esszéjében tigy fogalmaz, hogy
a kilonbségek, amellyel a fogyatékossaggal ¢16 gyermeket neveld sziilok talalkoznak
ujradefinialjak az azonossagot: egy fogyatékossaggal ¢16 gyermekrdl valé gondoskodas sok ponton
eltér egy nem fogyatékossaggal €16 gyermek nevelésétdl, am ezekben a kiilonbozdségekben
valhatnak lathatova azok a vondsok, amelyek barmely gyermek nevelésére jellemzdek. Az anyasag
gyakorlataval szemben tdmasztott dltala bemutatott harom kdvetelmény — a megtartd szeretet, az
elfogadasra val6 szocializacid és a gyermek fejlodésének tdmogatasa — a fogyatékossaggal €16
gyerekek nevelésének is lényeges vondsa, jelentésiik, érvényességilk mégis eltérd, amelyen
keresztiil a sziildség altalaban vett tapasztalatinak mashonnan nem lathato részleteit ismerhetjiik
meg (Kittay, 1999).

Bar a kiilonb6z0ség megélése egyéni tapasztalat, de az adott csalad viszonyai kozott megélt
tapasztalat. Az érintett gyermek sajatos igényei €s atlagtol valo eltérdsége hatdssal van a csaladban
miikodd gyakorlatokra, formélja a sziildi, testvéri szerepeket, a csaladtagok csaladrol alkotott
elképzeléseit és értelmezéseit. A fogyatékossaggal ¢l6 gyermek gondozdsa mindig egy adott
csaladban torténik, a gondoskodas helye, szerepe, tartalma — akarcsak a fogyatékossag jelentése —
csaladrol csaladra valtozik.

Erre mutat r4 Ara Francis elemzésében, amelyben a csalddi nehézségek (family troubles)
vizsgélata sordn mikroszociologiai megkdzelitést hasznal. Kiindulopontja szerint a csaladot érd
kihivasok feldolgozasa nem fliggetlenithetd attol a csaladi konfiguraciotdl, amelynek az egyén
maga is tagja (Francis, 2012; Francis, 2015; McCarthy et al., 2014). Egy csaladtag sajatos allapota,
vagy az Ot érintdé nehézségek, valtozasok a vele kapcsolatban allokra is hatnak, de emellett a
problémak eleve a csalddon mint kdzdsségen keresztiil kozvetitddnek az egyes csaladtagok felé,
igy a problémak percepcidja sem fiiggetlenithetd az egyént beagyazo csaladi viszonyoktol.
Francis a csaladi nehézségeket olyan hatar-eseményeknek tekinti, amelyek megtorik a sziiléknek

¢s mas hozzatartozoknak a csaladi élet (igy példaul a gyermeknevelés) normativ mitkodésével
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kapcsolatos elvarasait. Megvaltoztatjak a sziilok mindennapi ¢€letének mikro-szocialis rendjét,
cselekvési és interakcios mintdit, mikdzben elbizonytalanitjak, felboritjak az egyes csaladtagok
onmeghatarozasat is. Egy esemény, valtozas a csaladtagok kozt folyd probléma-értelmezések
eredményeként valik csaladi nehézséggé, igy a csalad torténetének, mar bejaratott probléma-
megoldasi stratégidinak épp olyan jelentdsége van abban, hogy mi valik a csaladi életet felforgato
nehézséggé, mint a csaladrol alkotott szélesebb kulturalis-tarsadalmi diskurzusnak (Francis, 2012;
Morgan, 2019). Ezzel az egyéni szinten megélt problémak tarsadalmilag konstrualt jellege mellett
érvel, amelyek mindig ,.kozligyek” is, egyfajta mikro-politikai folyamat eredményeként az
egyének egy adott torténelmi-tarsadalmi kontextusra reflektalva tekintenek problémaként a
kialakult helyzetre. Ett6] az adott probléma nem lesz ,.képzelt”, s6t nagyon is valésagos emberi
tapasztalatnak szamit.

A csalddtagok altal elfogadott normativ mintékat folkavaré események kéz¢ sorolja tobbek kozott
azokat az ¢lethelyzeteket, amikor egy sziil6 szdmara kidertil, hogy gyermeke nem atlagos fejédési
utat jar be. Nagyon fontos hangsulyozni, hogy a ,problémassadg” nem a gyermek allapotdhoz
kapcsolodo jelzd! Francis szerint a problémassag egy olyan cimke, amely a problémassag
tarsadalmilag miikodd kollektiv interpretacioi révén jon létre, melyek visszahatnak a sziildk
probléma-értelmezéseire is (Francis, 2015).

A fogyatékos gyermek életének elérehaladtaval az életlt sordn szerzett atipikus tapasztalatokhoz
igazodva a csaladtagok ujragondoljak a csaladi kapcsolatokrol, csaladdal kapcsolatos elvarasokrol,
szerepekrol kialakitott nézeteiket (Rapp & Ginsburg, 2011). Fontos kérdés, hogy a sziil6ség milyen
Uj koncepciodja jon létre és ehhez kapcsoldddan milyen sziildi gyakorlatok valosulnak meg. Az
egyes csaladtagoknak eltéré perspektivaja és befolyasa van ezen csaladi mikro-politikai
folyamatokban. Emellett nem csak motivacioik, de eréforrasaik, lehetdségeik is kiilonbozdek,
amelyeket a csalddban érvényesiilé normativ egyensuly kialakitasaban tudnak hasznositani. (Igy
példaul a fogyatékossaggal €16 gyermekrdl valdo gondoskodéssal kapcsolatos munkamegosztés
kialakitasaban szerepet jatszanak a sziildi szerepértelmezések mellett - illetve azokkal
Osszefonddva - az anyagi szempontok is. Kérdés, hogy hogyan hajlandok, képesek a csaladtagok a
személyes idébeosztasukat atalakitani, hogy az 0j gondoskodoi feladatok megtalaljak a helyiiket a
csaladi gyakorlatok rendszerében.)

Mindezek a folyamatok azért sem a kiilvilagtol izoladltan zajlanak, mert a fogyatékossaggal €16
gyermek gondozésa, ellatasa sokszereplds tevékenység, amelyben pedagdgusok, egészségiigyi €s

szocialis szakemberek, de informalis segitdk (baratok, szomszédok, baratok) is megjelennek a
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csalad mindennapi mitkodésének aktiv szerepldjeként, akiknek befolydasa van a csalad
hatarmegvoné folyamataira is (McCarthy et al., 2014). Az intézményi és informalis szereplék
maguk is hozzajarulnak a kiilonbozdoség-tapasztalat megéléséhez, hiszen a fogyatékossagban
érintett gyermek sajatos sziikségletein, eltéréségén keresztiil kapcsoldodnak a csalddhoz és sajatos
fogyatékossag-narrativaik mentén valtozatos modon reagalnak a fogyatékos gyermeket neveld
csaladok sziikségleteire is (McLaughlin, 2012).

Mikodésmodjuk szamos kérdést vet fel a csaladi feladatmegosztast és a csalad mibenlétét illetéen.
A segitd szereplok ,,bejarast kapnak™ a csalad belso életébe, szemtantk és tanacsadok, kontrollt
gyakorolnak kozvetve vagy kozvetleniil, részt véllalnak a csalddi munkamegosztasban, ezen
keresztiil hatdssal vannak arra is, hogy ki miért felelds, vagy hogy milyen a csaladtagok kozti
id6elosztds. Hozzajarulnak tobbek kozott a csaladban megélt stressz kezeléséhez és a sziilok
mentalis jollétének alakulasahoz (Berge & Holm, 2007; Carroll et al., 2007; Scorgie, 2015).
Francis gondolatmenetét kdvetve a csaladi normativ mintakat felkavar6 problémahelyzetek sordba
tartoznak azok az események, szituaciok, amelyekben a sziilé vagy az altala gondozott gyermek
nem fér hozz4 a szdmara fontos tdmogatasi formakhoz, segitséghez. Masképpen fogalmazva az
objektive hidnyzo6 vagy a sziilok altal szubjektive megélt gondoskodashiannyal vald szembesiilés
¢s az ebbdl adodo konfliktusok, nehézségek olyan hataresemények, amelyek szétzilaljak a jo
gondoskodas sziildi konstrukcidjat. Ezek a hidnyhelyzetek a sziil6i életlit sorozatosan bekovetkezd
vagy elhuzddo epizodjai is lehetnek, melyek soran a sziilének mozgoésitania kell eréforrasait,
aktivizalni problémamegoldd rutinjait, vagy atértelmeznie meglévé elvarasait. Epp ezért az
autizmussal €16 gyerekeket neveld sziilok szamara a kivételesség tapasztalata nem csak a gyermek
massagahoz/kiilonbozéségéhez kapesolhatd, hanem azon kivételes helyzetek lancolata, amikor a
rutinszerli vagy a tarsadalmi normak szerint elvart gondoskodoi feladatok ellatdsa akadalyba
itkozik, nehézkessé valik, vagy ellehetetleniil (példdul munkahelyet valt a gyermekkel eddig
szoros kapcsolatban 1év6 gyogypedagogus, megdragul egy szolgaltatas, amit a csalad rendszeresen
igénybe vett, tartosan megbetegszik az a nagysziild, aki eddig a gyermek gondozéasaban a sziiloket
leginkabb tamogatta, stb.).

Osszefoglalva a kivételességrdl leirtakat az autizmussal ¢l gyermeket nevelé sziilok tobb
értelemben is megélik a sziiléség normativ mintaitol valo eltérést.

Ennek egyik forrdasa, hogy a fogyatékossaggal €16 gyermeket neveld sziiléségrol alkotott tobbségi
képet alapvetden a medikalis fogyatékossag-megkdozelités hatarozza meg. Ez a fogyatékos személy

(gyermek) hianyzo képességei feldl kozelit a fogyatékossdg értelmezése soran, és a benne
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gyokerezd sziilo-képet is ezen keresztiil definialja. Eszerint a sziilok autondémidja korlatozott,
pozicidjukat tekintve kiszolgaltatottak, segitségre szorulnak, gyermekiik sajatossagait alapvetden
veszteségnek, sorscsapasnak tekintik. Az érintett sziilok ismerik és valamilyen formaban
reflektalnak a tobbségi sziiloség diskurzusokban megjelend sziil6-képre. Ennélfogva a kivételesség
tapasztalata eltér6 hangsulyokkal és jelentéssel, de jelen van sziiléi gyakorlataik kidolgozésa,
megvalositasa soran.

A kivételesség masik forrasa a gondoskodassal Osszefliggd nehézségekkel vald szembesiilés,
melynek soran a jo gondoskodasrdl alkotott sziildi kép problematizalddik, a csalddon beliili
informalis és a csaladon kiviili gondoskoddi szférak kozti egyensuly felborulasanak koszonhetden.
Természetesen ez a két kivételesség-tapasztalat nem fliggetlen egymastol. A fogyatékossaggal é16
emberekkel szembeni tarsadalmi megkiilonbdztetés leképezddik a nekik nyujtott szolgaltatasok
hidnyossdgaiban is, ebbdl adodoan a fogyatékossaggal €16 embereket érinté gondoskodéashidny a
nekik gondoskodast nytijto sziil6t is érinti. A gondoskodas ilyesfajta megnehezitettsége nem része
az atlagos szilildségrol alkotott képnek, épp ezért hatarozott kiilonbségként jelenhet meg az érintett
szilok szdmara. A gondoskodashiany tapasztalata tehat oOsszefonédik a massag
tapasztalataval, ami a sziiléséggel kapcsolatos egyéni elképzeléseket, s ezzel egyiitt a jo
jelentéséggel, mert ramutat arra, hogy a gondoskodas egyéni moralis aspektusa hogyan

kapcsolodnak ossze a tarsadalom gondoskodast érintd tarsadalmi egyenlétlenségekkel.

11.5.5. A rendszeresség fogalmanak jelentései a sziildi gyakorlatokban

11.5.5.1. 4 sziil6i gyakorlat mint ritmus

A rendszeresség tobb jelentésével is kapcsolodik a csaladi gyakorlatok fogalmahoz. Egyrészt
megtestesiil a csaladi ¢€letet és a sziiléi szerepet meghatdrozo ritmusban. A napi feladatok
ismétlodése — a fiirdetés, a mesélés vagy a kozos étkezés ideje — épp ugy ide tartozik, mint a
nagyobb, ismétlddd csalddi események ritmusa, sziiletésnapoktél a kardcsonyig, a csaladi
nyaralastol az évszakokhoz kapcsolodd évente ismétlodd teendOkig. A fogyatékossaggal €16
gyermeket neveld csaladokban miikodd ritusok, a gondoskodas iddbeli (és ezzel egyiitt térbeli)

mintazatai fontos részét képezik a sziildség gyakorlatainak.
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11.5.5.2. Sziiloség mint jartassag és kompetencia

A hétkoznapi értelemben hasznalt gyakorlat kifejezés magaban foglalja a jartassag jelentését. Ez
egyfajta készség vagy széleskorli ismeret, ami rendszeres és koncentralt gyakorlasnak
koszonhetden alakul ki. A gyakorlas nem csak abban segit, hogy akadaly nélkiil, magatol
értetddden végezziink egy feladatot, hanem abban is, hogy egyre tokéletesebbre fejlessziik az ehhez
sziikséges készségeinket. Mindez a rendszerességen kiviil egyfajta megtervezettséget ¢&s
céltudatossagot is kovetel. A csaladi és sziiloi gyakorlatok esetében elsd latasra talan kevésbé
érvényesiil ez a tréningszerii bedllitddas, de a sziiléi gondoskodds vonatkozasdban nagyon is
1éteznek tudatosan valasztott és szisztematikusan elsajatitott gyakorlatok, amelyek kimondottan a
jo/jobb sziilové valast célozzak. A csaladi élet nehézségeinek megoldasara kidolgozott stratégidkat
tanuljuk és gyakran tudatosan is igyeksziink megtervezni ezeket. A kisbaba megfelelé gondozasa,
a testvérkonfliktusok megel6zése, a kamaszkori lazadas kezelése (de akar a hazassag megujitasa)
egy-egy olyan téma, aminek esetében kimondottan fontossa valt a gyakorlati — akar technikai
jellegi — tudas a csaladrol szolo kortars laikus és szakmai diskurzusokban. A késémodern
tarsadalmakban a sziildséggel kapcsolatos szakérti tudds a hétkdznapok részévé és a sziiloi
identités relevans épitokoveéve valt. A kozvetlenil elérhetd lokalis tudést helyettesitve az absztrakt
tudasrendszerek (pl. tudoméanyos ismeretek a gyermeknevelésben) kozponti szerepet jatszanak a
sziil6ség egyéni meghatarozasaiban és értékelésében (Giddens, 2008).

Mindemellett a sziiléségre vonatkozd altalanos tarsadalmi elvarasok a sziiléi kompetencia
tokéletesitését celozzdk és a gyermek fejlddésében betoltott kiemelkedd sziildi szerepet
hangstilyozzak. Am a ,.j6 sziilség” megvaldsitasaban a sziilsknek maguknak kell megtalalniuk a
szamukra megfeleld utat, egyénileg kell mérlegelniiik a kiilonb6z6 gyermeknevelési paradigmakat
illetden. Azaz a sziil6k reflexiv mdédon viszonyulnak sajat sziiléi szerepeik megvalositasahoz,
egyéni valasztasok sorara épitve a sziiléség az egyéni élettorténetbe simul (Williams, 2008).

A sziil6ség ezredforduld utani megkozelitése tehat nagy hangsulyt helyez a sziil6i autonomiara és
az adekvat sziil6i tudas kialakitasara, amely a gyermek megfeleld fejlddésének és autoném felnotté
valasanak alapja. Az ép értelmii, autizmussal €16 gyermeket neveld sziilok esetében azonban a
sziil61 tudas az autizmusrol szerzett tudassal is kiegésziil A sziild aktivitdsa, adekvat autizmus-
specifikus ismeretei kiemelked6en fontos tényez6k a gyermek tamogatasaban és fejlodésében.

Emellett a sziil6k gyakran érdekvéddvé is valnak gyermekiik mellett, ami modositja a sziil6i szerep
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tartalmat €s hatarait is. Ezeket figyelembe véve érdemes attekinteni, hogy mitdl lesz sajatos a

szllok és a szakemberek viszonya az ép értelmd, autizmussal €16 gyermeket neveld csaladokban.

11.5.5.3. Laikus sziil6 és professzionalis tudas

Az autizmussal €16 gyermeket neveld csaladokban a professzionalis tudas jelenléte az atlagosnal
sokkal hangsulyosabb. A diagnoézishoz vezetd és a diagndzist kdvetd Ut sordn egészségligyi,
oktatasi €s szocialis szakemberek ¢€s intézmények sora van jelen a csalad ¢életében Az altaluk
nygjtott tamogatas nélkiilozhetetlen a sziil6i gondoskodasban. Ez egyrészt a mindennapi
gondoskodoi feladatok ellatdsdnak tamogatdsat jelenti (példdul nappali feliigyelet, apolasi
feladatok ellatdsa, gyogypedagdgiai tamogatas). Masrészt a szakemberek altal hasznalt és
kozvetitett narrativa a gyermek fejlédésérdl, allapotarol, fogyatékossagarol erdsen keretezi azt,
ahogyan a sziilok gyermekiiket és ezzel egylitt magukat is latjak. Az autizmus esetében a diagnozis
gyakran magyarazatot ad a gyermek eltérd és nehezen megfoghat6 viselkedési problémaira, ami
egyfajta ,megvildgosodas-élményt” is ad a sziiléknek. Segit a multbeli események
feldolgozasaban, segit elindulni a mindennapi nehézségek megoldasaban és nem utols6 sorban
segit a jovore vonatkozo forgatokonyvek kidolgozasaban. A sziilok szamara biztositott szakmai
konzultaciok a mindennapokban felmeriild problémék keretezésében jatszanak szerepet, U]
latoszoget kindlnak egy-egy probléma értelmezéséhez. A korai intervencio egyik célja éppen az,
hogy min¢l elébb bevonja a sziiloket gyermekiik specidlis igényeihez szabott fejlesztd munkaba,
ami a sziil6i agencia szempontjabol is jelentdséggel bir.

A csaladokkal taldlkozo szakemberek hangja azonban nem semleges €s nem is egységes. A
fogyatékossag tarsadalmi térbe helyezésével fontossd valik az a kérdés, hogy milyen
fogyatékossaggal kapcsolatos mikropolitikak érvényesiilnek egy-egy kdzegben és hogyan alakitjak
ezek a fogyatékossag kiilonbozo tarsadalmi gyakorlatait €s a kapcsolodo identitasokat. Masképpen
fogalmazva, a kiillonb6z6 tarsadalmi szereplok poziciojuktol, hatalmi helyzetiiktdl fiiggden eltérd
fogyatékossag-értelmezésekkel rendelkeznek.

A kérdés az, hogy az egyes szereplok hogyan tudjak érvényesiteni sajat fogyatékossag-
meghatarozasaikat egy adott helyzetben. Foucault diskurzus-fogalmat felhasznalva a poziciok
egyenlOtlenségeinek ¢és sokféleségének koszonhetden az egyes értelmezés- €és beszédmodok
versenyben allnak egymassal, s a sikeresen érvényesiilok hatdrozzak meg a fogyatékossag

dominans diskurzusait, azaz az ezzel kapcsolatos uralkod6 beszédmodot, és a fogyatékossaghoz
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kapcsolodo jelenségek értelmezési keretét. Az uralkodd diskurzusok intézmény- és
tarsadalomformalé erdvel birnak, szokincsiik, elméleti horizontjuk, definicioik sajatosak, ahogyan
az a szabalyrendszer is, amely ezek alakuldsat szabalyozza (Lazar, 2018). Tobbek kozott az
intézményeket képviseld szakemberek értelmezésein keresztiil kdzvetitddnek ezek a jelentések a
sziilok felé, akikre alapvetden laikusként tekintenek ebben a diskurzusban.

Az apédk és anydk sziiloi és jogi felelosséggel tartoznak a gyermek gondozédsaért, mig a
szakemberek (pl. orvos, gyogypedagdgus, terapias szakember) képzettségiik révén rendelkeznek
azokkal specidlis ismeretekkel és készségekkel, amelyek alapjan a gyermek jollétének
biztositasaért tartoznak felelésséggel (Case, 2000). Ezek a pozicidk sziikségszeriien magukkal
hozzak a sziil6-szakember viszonyban rejlé hatalmi aszimmetria kérdését. A kapcsolatot
meghataroz6 professzionalis paradigmak hossza iddn keresztiil nemigen hagytak mozgésteret a
szlilok elgondolasainak, kezdeményezéseinek, passziv és alarendelt résztvevok voltak csupan.
Id6vel azonban egyre vilagosabba valt, hogy a professziondlis kontroll a sziiléi gyakorlatban
megjelend eszkoztarat €s a sziildi identitas alakulasat is meghatarozza, s a sziilok (elobb az anyak,
majd a csalad) egyre nagyobb teret kapnak a fogyatékossaggal ¢él6 gyermek nevelésének
kérdésében (Lara & de los Pinos, 2017). A partnerségen alapuld sziil6-szakember viszony
fontossagat felmutatd forrdsok kore hatalmas, 4&m a partnerség mibenléte korantsem magatol
értetédd és problémamentes. A partnerséget szorgalmazd szakmai diskurzus ellenére szamos
kutatas ravilagit arra, hogy a szakemberek kontrollja erdsen érvényesiil a sziildkkel fenntartott
viszonyban. Sok sziild szdmol be a kiszolgaltatottsag és az eszkoztelenség tapasztalatarol a
szakemberekkel valo egylittmiikodés soran. (Hodge & Runswick-Cole, 2008; Case, 2000).

A szakemberek sziilokkel szemben elfoglalt relativ statusztat és a viszony sajatos hatalmi
dimenzidit tobb klasszifikacids modell is leirja. A Charles Handy altal meghatarozott 6t hatalmi
dimenzi6t tekintve (fizikai hatalom, az er6forradsok folotti hatalom, poziciondlis hatalom, szakértoi
hatalom, személyiségbdl fakado hatalom) fogyatékossaggal €16 gyermeket neveld sziilok gyakran
egyénileg €s kollektive is megtapasztaljak hatalmi hatranyukat. Sok esetben nincsenek birtokdban
az erOforrasok folotti hatalomnak. Gyermekiik iskolaztatasa, sajatos sziikségleteinek biztositasa az
igénybevehetd tdmogatasok, kiilsé erdforrasok meglététél ¢és elosztasatol fligg (lasd a
gondoskodasi szegénység fogalma). Nem rendelkeznek szakértdi ismeretekkel, s a gyermekiikkel
kapcsolatos személyes ismeretek és tapasztalat nem mindig tiinik elegendének vagy adekvatnak a
szakemberekkel folytatott parbeszédben. Igy példaul az autizmusban érintett gyerekek esetében az

iskolakeresés folyamataban a diagnézis ,,hangja” sokszor elnyomja a sziil6i hangot, ha a gyermek
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képességeirdl, beilleszkedési lehetdségeirdl van szd, igy valos dilemmava valik sziilok részérdl a
diagnozis felvallaldsanak kérdése. Més hatalmi forrasok hijan a sziilok egy része pl. az asszertivitas
erdsitésével csak a személyiségébdl fakado hatalomra tamaszkodhat (Dale, 1995).

Bar a sziil6-szakember kapcsolatok atértelmezésével az érintett sziilokre mindinkabb partnerként
tekintenek a gyermek ellatasat biztositd intézményi szerepldk, de a kép azért sem egyszerii, mert
sziildi szerep tartalma, a sziil6i feladatok kore az intézmények hozzaférhetdségétdl és az ott nytjtott
szolgaltatdsok mindségétol is fligg. A sziilok gyakran nem csak egyszerlien sziilék, hanem
fejlesztoként, tanarként, gyogytornaszként, intézményvezetoként kell, hogy fellépjenek a hianyos
vagy nehezen elérhetd szolgaltatasok kipotlasara. A kutatas kozéppontjaban allé sziiléi
csoportban megjelené gondoskodashiany problémakore ezért kiegésziil azzal a kérdéssel,
hogy a sziiloi és szakember szerepek ilyen dsszecsuszasat hogyan értelmezik az érintettek,

hogyan valik mindez a sziil6i onkép részévé.

11.5.6. A csaladi élet fluiditasa

A csalad rendszerelméleti megkozelitése szerint a csalad Osszekottetésben all mas tarsadalmi
alrendszerekkel, mikddése azokkal egyiitt alakul. Nem Onmagédban all6 jelenség, hatarai
osszefolynak a tarsadalmi miikodés mas teriileteivel. Osszefonddik a sziiléi, életkori vagy nemi
szerepek gyakorlataival, nem fiiggetlen a munkahelyi vagy a tarsadalmi statuszbol adodo
tapasztalatoktol és pozicioktol.

A csaladi ¢élet megértése soran a kutatdi figyelem kiterjedhet a hétkdznapi €let kiilonféle terepeire,
amelyek latszolag tavolabb esnek a csalad vilagatol, mint példaul a munka, vagy éppen a nyaralas
megtervezése. Ezeken a terepeken is a csaladdi élet szervezddik, érvényesiilnek a csalad
intézményére vonatkozo elvarasok, képek és normak, és meghatarozzak az adott csaladot jellemz6
viszonyok. Ezekben a helyzetekben teremtddik meg a csalad valosdga a szereplok szamara
(Morgan, 2004b).

A gondoskodo6i szerep mas szerepekkel vald Osszeegyeztetésének kihivasa nem csak a
fogyatékossaggal €l6/autizmusban érintett gyereket neveld sziilok szamara jelent kihivast. A
gondoskodaskutatas szakirodalmanak egy meghatdrozéd része fordit figyelmet a gondoskodasi
egyenlOtlenségek €és a munka-maganélet egyensuly problémajanak elemzésére, ami kiterjed a

fizetett munka és a lathatatlan munka, vagy a formalis és informalis gondoskodoi feladatok
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closztasanak egyenl6tlenségeire. Morgan csaladi élet fluiditasat hangstlyoz6 szempontja
tulajdonképpen 6sszhangban all a gondoskodas bedgyazottsdganak gondolataval. Ez alapjan az
egyéni gondoskodoi gyakorlatok sok szallal kapcsolodnak a gondoskodéas makroszintii és globalis
gyakorlataihoz és elvalaszthatatlanok a munkaerdpiac, a nemi szerepek, a fogyatékossag/épség

kérdését érint6 egyenldtlenségek kérdésétdl (Doucet, 2017).

11.5.7. Az individudlis gyakorlatok tarsadalmi bedgyazottsaga (a csaladi gyakorlatok biografikus

¢s torténeti meghatarozottsaga)

Morgan a csaladi gyakorlatok fontos jellemzdjének tartja, hogy azok az egyének cselekvéseiben
Oltenek testet, melyek azonban tarsadalmi jelentések altal meghatarozottak. A csaladi élet vagy a
szll61 szerep megvalositdsa sordn az egyének nem az abszolut startvonalroél indulnak. Tarsadalmi
gyakorlatok egész készletét kapjak orokiil - példaul az egyiittélésrdl, a hazassagrol, a gyerekek
nevelésérdl - amelyeket jogi eldirasok, kulturalis definiciok, gazdasagi kényszerek formalnak ki.
Ezzel egyiitt az emberek egyedi modon érzékelik és értelmezik a csalddra vonatkozé tarsadalmi
elvardsokat, nem egyszerlien az eldre rogzitett kiilsd - adminisztrativ vagy tudomanyos - definiciok
mentén cselekszenek (Morgan, 2004a), hanem ezeket figyelembe véve alkotjak meg a sajat csaladi
valosagukat, s a kettd kozotti kiilonbségre akar reflektalni is tudunk. Felismerjiik, hogy a csalad,
amiben éliink (family that | have) és az elképzelt csalad képe (the family that | want), ami szerint
szeretnénk €Ini bizonyos mértékig kiillonbozik egymastol. Ebbdl kovetkezden a csalad felfoghato
olyan megkomponalt képként, amit masok felé mutatunk (performance), olyan kézonségnek,
amelyet tobbek kozott mas csaladok alkotnak (Gillis, 2002).

Ez a megkozelités belesimul a szimbolikus interakcionizmus, az etnometodologia, a
fenomenoldgia elméleti hagyomdnyaba, amely az egyéni és a tarsadalmi kdlcsonds egymasra
hatasara €piti magyardzatat a tarsadalmi intézmények és individualis cselekvés miikodésének
leirasa soran. (Gubrium & Holstein, 1993).

Janet Finch mérfoldkének szamitdé tanulméanyédban tovabb lépve ezen az Uton és a csaladi
kapcsolatok elemzése soran nem csak arra koncentral, hogy hogyan val6sitjdk meg az egyes
cselekvok a ,,sajat csaladot” szerteagazo gyakorlataik révén. Ervelése szerint a cselekvSknek nem
elég csak az aktusok szintjén megteremteni a csaladot, de meg is kell jeleniteniiik a csaladi

jelentését az egyes aktusok mogott. A csalddi életet létrehozd gyakorlatok akkor lesznek
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eredményesek, ha a cselekvok ezek jelentését mas relevans szereplok szamara is érthetd modon,
vilagosan tolmacsoljak (Finch, 2007). Finch tehat a csaladi gyakorlatok vizsgalatat kiterjeszti arra
a kozonségre, amely a csalddot koriilveszi, arra biztat, hogy gondolkodjunk ezek reprezentaciodirol
is (Kehily & Thomson, 2011). A csaladi gyakorlatokat alkoté aktusoknak masok szamara is érthetd
sz¢élesebb jelentésrendszerekkel kell 6sszekapcsolodnia ahhoz, hogy valoban csaladi gyakorlatként
miikddjenek. Finch tehat egyetért a csaladi élet cselekvésekben konstitualt jellegével, de ramutat
arra is, hogy ezek a cselekvések a mogottik allo szandékolt jelentések sikeres felmutatasa,
megjelenitése révén érik el céljukat. ,,A megjelenités az a folyamat, amely soran egyének vagy
csoportok azt kozvetitik egymas felé €s relevans kozonségeik felé, hogy bizonyos cselekvéseik
hozzatartoznak ahhoz, ami ,,a csaladi dolgok csinalasat” jelenti, és ezaltal megerdsitik, hogy ezek
a kapcsolatok csaladi kapcsolatok.” (Finch, 2007:67) Mindez azt is jelenti, hogy a csalad tarsadalmi
értelemben akkor 1étezik, ha elismerik csaladként.

Finch megkozelitését a sziildség jelenségére is alkalmazhatjuk. Visszautalva az els6 fejezet elején
leirtakhoz, a sziil6ség tapasztalatinak harom f6 aspektusat a sziiléség egyéni gyakorlatai,
személyes megélése ¢és a sziiloségre vonatkozd tarsadalmi normdk alkotjak. A sziiléség
megjelenitése olyan gyakorlatokat foglal magéban, amelyek segitségével ezt a hdrom aspektust az
egyes cselekvok igyekeznek Osszehangolni. Ezek a gyakorlatok a sziiléi nkép kifejezdi, amit
azonban masok szamara is érthetéen és elfogadhatdan kell felmutatni.

Az ép értelmll, autizmussal €16 gyermeket neveld sziilok esetében azonban probléméssa valhat a
reprezentacio kérdése, s a sziildség megmutatasa sajatos gyakorlatok kidolgozasat igényli. Emellett
a sziil6i szereppel kapcsolatos elvarasok szituacidohoz kotottek. A valtozd helyzetek folytonos
ondefiniciot kivannak az érintett sziiloktél. Ezt erésiti meg Bognar Virag (Bognar, 2012) autista
gyermeket neveld sziilok szerepértelmezéseit vizsgald kutatdsaban, amikor ramutat arra, hogy az
érintettek  sajat  sziiléségliik meghatdrozdsa sordn véaltozatos modon, példaul tobbféle
fogyatékossagmodell perspektivdjanak sokszinli alkalmazasaval jelenitik meg szerepeiket. A
szllok folytonosan alakitjdk a gyermekiik sajatossagaihoz fiiz0d6 tarsadalmi €s kulturalis jelzések
értelmezését, s ez egyben sajat szerepeik folyamatos Ujraértelmezését jelenti.

A hazai fogyatékossagtudomanyi kutatasok koziil érdemes megemliteni Katona Vanda (Katona,
kontextusaban. A szerz0 a feln6tté valas folyamatat vizsgalja mozgéssériilt emberek tapasztalatain
keresztiil participativ kutatdsdban. Bar a vizsgalt csoport élethelyzete nem a sziil0ség tapasztalatara

iranyitja a kutatds fokuszat, a felndtté valas folyamatdban a mozgassériilt gyermek és a sziil6 kozti
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kapcsolat fontos tereppé valik, ahol a tarsadalom altal a feln6tté valas elé allitott korlatok lekiizdése
sajatos modon tematizalodik és jellegzetes sziildi szerepmegolddsokban 61t testet. Ilyen lehet a
szovetséges, a védelmezd-kontrollald és a partneri szerepfelfogas, mely utobbi a felndtté valo
gyermekiik reziliencidjanak is forrasa, azaz segit nekik abban, hogy atlépjenek a tarsadalom altal

teremtett korlatokon.

11.5.8. Osszegzés

A fejezetben bemutatott csalddi gyakorlatokat kozéppontba allitd koncepcid segitségével
attekintettem a fogyatékossaggal €16 gyermeket neveld sziildoket érintd szakirodalom néhany
jelentds, a dolgozat szempontjabdl is relevans témakoreit, igy a massadg és megkiilonboztetés
problémakorét, a tamogatd kapcsolatok, ezen beliil a sziil6-szakember kapcsolat jelentdségének
kérdését, illetve ehhez kapcsolododan a sziild szerep és kompetencia témajat. A sziiléi gondoskodas
tarsadalmi gyakorlatok fel6li olvasata a sziil6i gondoskodast koriilvevd szélesebb gondoskodasi
kontextus jelentdségére is felhivja a figyelmet az egyéni gondoskodoi gyakorlatok elemzése soran.
ami a gondoskodasra iranyulod etikai, szocialpolitikai kérdéseknek ad helyet, s bar a
gondoskodaskutatas kozpontit t€émaja, de nagy jelentdséggel bir a fogyatékossdgtudomany szamara
IS.

Az autizmussal €16 gyermeket neveld sziilok gondoskod6i munkajat vizsgald kutatdsom elméleti
bazisat épitve mindkét teriilet megallapitasaibol, eredményeibdl meritettem. A kapcsolodo
forrasokat tanulmanyozva gyorsan vilagossa valt, hogy a fogyatékossag €s gondoskodas fogalmi
¢és gyakorlati Osszekapcsolodasa sok tekintetben egymassal polemizald elméleteket, sot erds
kritikai hangokat is sziilt. Noha semmiképpen sem célravezeté a gondoskodas értelmezését
tekintve két szembenallo taborként bemutatni a gondoskodaskutatas és a fogyatékossagtudomanyi
vizsgalodas tertileteit, de kétségtelen, hogy perspektivajuk hatirozottan eltér egymastol. Ha
lehetséges egyetlen fogalmat kijeldlni, melyben ez a kiilonbség testet 6lt, akkor ez az autonomia
fogalma lehet.

A kovetkezd fejezet célja a sziildi gondoskodas koré épiiléd fogalmi haloban megkeriilhetetlen
autonomia kérdésének koriljarasa. Az autondmia kérdése nem csak a gondoskodas és a
fogyatékossag fogalmaihoz kotddik, de aligha értelmezhetok a gondoskoddi munkéra és szerepre

torténd sziildi reflexiok elemzése e fogalom nélkiil.
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Az autondmia koriili komplex szempontrendszer feltdrashoz elébb a fogalom jelentésvaltozatait
mutatom be, elsdsorban azért, hogy a dolgozat szdmara jol hasznalhaté definicidhoz jussunk az
egyébként szertedgazd autondmia-definicidkat felhasznalva. Ezt kdvetden valamelyest kitéroként,
de foglalkozni kell az autonémia €s a gondoskodas kapcsolata koriil kibontakozo imént emlitett
vitarol, hiszen ennek részletei fontos tanulsagokkal szolgdlhatnak a kutatasba vont sziilok
tapasztalatainak feldolgozasahoz is. A vitat az autonémia relacionalis megkozelitése latszik
feloldani, ami ugyanakkor kinyitja a kaput a gondoskodés olyan megkozelitései szamdra, amely
képes a gondoskodast egy rugalmas, térben €s id6ben is valtozatos és valtozékony, interaktiv és

kreativ modon létrehozott egyéni €s tarsadalmi kosntrukcioként bemutatni.
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11.6. A sziil6ség és autonomia-megélés — az autonomia fogalom alkalmazasanak lehetosége

Ahogyan a gondoskodésetikai gondolkodds ramutat, az emberi élettdl elvalaszthatatlan a
gondoskodas jelensége, s ezzel egyiitt az autondomia-masoktol fiiggés-egymastol fiiggés,
egymashoz kotddés kérdései is. Joan Tronto-t idézve ,,[A]z az egyszerii tény, hogy a gondoskodas
az emberi ¢let alapvetd aspektusa, mélyrehat6 kovetkezményekkel jar. E10szor is azt jelenti, hogy
az emberek nem teljesen autonomok, hanem mindig a kdlcsonos fiiggés allapotdban vannak. Noha
nem mindenki szorul folytonosan masok segitségére, de az emberi allapot része, hogy az
autonomiank a fiiggés egy hosszabb periddusat kovetden bontakozik ki, €s sok tekintetben egész
¢letlinkben fiiggiink masoktol. Emellett gyakran kérnek toliink segitséget, gondoskodnunk kell mas
emberekrdl. Mivel tehat az emberek néha autonomok, néha masoktdl fiiggenek, néha pedig
olyanokrdl gondoskodnak, akik fliggenek t6liikk, ezért leginkabb kolcsondsen fiiggd lényként
irhatjuk le 6ket.” (Tronto, 1993:162)

A sziil6i gondoskodés szempontjabdl kiillondsen hangsulyossd valik az autondémia kérdése. A
szilok egyik tarsadalmilag elvart feladata, hogy 6nalld, 6nmagar6l gondoskodni, sajat sorsarol
donteni tudd, onmagéért felelosséget vallalo felndttet neveljenek a gyermekiikbdl. A csaladban
jelen 1évo gyermeknevelési filozofidk kiterjednek az 6nallosag, az autondém dontés kérdésére is, és
az autonoémidt érintd gyakorlatok formaljak ki a gyermek sajat autondomia-felfogasat, valamint
azokat a stratégiakat, amelyeket a késdbbi életében autondmidja kivivasaért, megtartasaért dolgoz
ki. Az autondmia gyermeknevelésben elfoglalt helye kulturalisan és tarsadalmilag meghatarozott,
ahogyan a sziiléi autondmia elvének érvényesiilése is. A sziiléi autondmiara vonatkozo elvek
megjelennek a j6 sziiléség tarsadalmi-kulturdlis kritériumaiban is, kifejez0dnek az allami
csaladpolitikai, szocialpolitikai gondolkoddsmodban.

A fogyatékossaggal €16 gyermeket neveld sziilok esetében a gyermeki nallosag és fliggetlenedés
ujraértelmezodik. Amellett, hogy a felndttkorba torténd atmenet nem tipikus utat jelent az érintett
gyerekek esetében, €s a felndttkori 6nallésag nagyban fligg adottsdgaiktol, sajatos képességeiktol,
a feln6tté valasukkal kapcsolatos tarsadalmi elvarasok is ambivalensek (Katona, 2014).
Mindezeket figyelembe véve a fogyatékossaggal él6 gyermeket neveld sziillok autondomiajanak
meghatdrozasa a gondoskodas etikai, pszicholdgiai, (szocial)politikai gyokerti kérdésfelvetéseihez

egyarant kapcsolodik.
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11.6.1. Az autonémia fogalom meghatarozasa

crer

(torvény, szabaly) szavakbdl szarmazik, eszerint a sajat torvény megalkotdsanak jogara utal. Az
autonomia jelentésrétegei utan kutatva a szabadsag, fliggetlenség, szuverenitds, az Oniranytas,
onrendelkezés képességének fogalmai kapcsolodnak hozzd. A fogalom hasznélhatésaga épp
bonyolult jelentéshaldjanak kdszonhetd, melynek elagazasai tobb tudoményteriiletet kapcsolnak
0ssze.

Magaban foglalja az egyéni sors aktiv alakitasadnak, a jelen irdnyitasanak lehetoségét és képességét.
Az életet meghatarozé kulcskérdések €s koriilmények f616tti személyes kontroll tapasztalatabol, az
onrendelkezés megélésébol fakad (Burchardt & Holder, 2012).

Ez a megkdzelités kozel all az autondémia empowerment-koncepciojahoz, ami a fogyatékossaggal
¢16 emberek esetében az 6nallo élet kivivasat timogatd mozgalmak egyik lényeges célkitlizése.
Eszerint a fliggetlen dontéshozas, az 6nalld élet korlatozasa olyan akadalyt képez a fogyatékos
emberek életében, ami eleve bebetonozza hatranyukat, attorhetetlenné teszi kiszolgaltatottsagukat
¢és kirekesztettségiliket. Ez a fajta korlatozottsag onmagéban is fogyatékossdghoz, tdrsadalmi
hatranyhoz vezet (Burchardt & Holder, 2012:2).

A fogyatékossaggal €16 gyermek sziileinek autondmia-tapasztalatait vizsgalva tovabbi autonomia-
értelmezésekkel egészithetjiik ki ezt a dimenziot, melyek mas tudomanyteriiletekben gyokereznek.
A gondoskodasetika autondmia megkozelitése egyrészt a gondoskodast nyljtok autondémidjanak
gondoskodasban betoltott szerepét elemzi. A sziild autondmia-felfogasa és autondmia-tdmogato
képessége fontos szerepet jatszik gyermeke autondm felnétté valasaban és aktudlis jollétének
biztositasdban. A sziild gyermekérdl hozott dontéseivel felelds a gyermeke autondomiajanak
megteremtéséért, amelyért bizonyos értelemben sajat mindennapi autonémiajanak egy részérdl le
is kell mondania (igy példaul sziikiil a sajat szabadidd feletti kontroll). A sziildség ugyanakkor a
feleldsségvallalas olyan formdjat jelenti, amely taplalja a sziilok globalis autonémidjanak érzetét
(Nelson et al., 2014). Az itt felvetett szempontok azt mutatjdk meg, hogy a gyerekek
autonomiajanak érvényesiilését a sziiloi autonomiaval dsszefliggésben van értelme vizsgalnunk.
A pszichologiai értelmezést kovetve az autondmia olyan alapvet6 sziikséglet, amely a kompetencia
megélése és a kapcsolodas érzése mellett a jollét megélésének meghatarozo eleme. Az autondom
viselkedés megléte, vagy legalabbis az a tapasztalat, hogy az egyén maga szabalyozza

cselekedeteit, dontéseit nem pedig kiilso tényezdk kényszerének kell engedelmeskednie, szamtalan
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pozitiv kovetkezménnyel jar. Az autondm viselkedés tamogatasaval javul az adott személy
elkotelezettsége egy tevékenység irant, produktivabba valik. Az autondmia a jollét megélésnek
magasabb fokat biztositva a stressz alacsonyabb szintjét is magéaval hozza. Az autondém személy
kapcsolatai kielégitobbek, nagyobb a motivacidja a kapcsolat fenntartasara, a nehézségeket
hajlamosabb 1ugy tekinteni, mint amelyek lehetdséget biztositanak a kapcsolat fejlodésére
(Weinstein et al., 2012). Ryan ¢és Deci onrendelkezés elméletének kdzponti eleme az autonomia
fogalma. Meghatarozasuk szerint az az egyén autonoém, aki sajdat értéekrendjével, érdekeivel teljes
osszhangban cselekszik. Az autoném cselekedet nem jelenti azt, hogy valaki a kiilsé tényezoktol,
hatasoktol fiiggetleniti magat, ezek megléte nem zarja ki az autonomiat, abban az esetben, ha a
személy ezen koriilményeket elfogadva cselekszik (Ryan & Deci, 2006).

Az autondmia magéaban foglalja a rugalmas alkalmazkodas képességét is. Eszerint az értelmezés
szerint az autondm személy képes kritikusan reflektalni sajat vagyaira, preferencidira, és magasabb
rendl értékeket figyelembe véve sziikség esetén képes ezeken valtoztatni (Gateley, 2014; Agich,
2003:83; Weinstein et al., 2012). (Hogyan gydzzem le a korlataimat, nehézségeimet? Hogyan tudok
alkalmazkodni egy helyzethez?)

Az egyéni autondmiat meghatarozé tényezok nem elvalaszthatok a kontextusbéli sajatossagoktol
(pl. egy személy anyagi lehetOségei vagy a szdmdra elérhetd intézményi hattér) és attol, hogy
ezekkel a lehetdségekkel valaki miként tud élni. Mindez az autondmia képességszemléletben
gyokerezo agencia-felfogasa felé vezet. Az A. Sen altal kidolgozott elmélet 1ényege szerint az
egyén jollétének szempontjabol nem elegendd csak a rendelkezésre allo eréforrasokat és
eszkozoket figyelembe venni. Az értékes élet és a boldogulas szempontjabdl inkdbb az a 1ényeges,
hogy hogyan tud ¢Ini valaki ezekkel az eszkozokkel, milyen képessége, azaz tényleges lehetdsége
van arra, hogy a rendelkezésére allo eszkozoket felhasznalva azza valjon, amivé szeretne vagy gy
cselekedhessen, hogy a céljait elérje (Juhasz et al., 2015; Burchardt, 2004). A sajat iigyek tevékeny
eléremozditdsa, azaz az 4gencia biztositdsa szintén elengedhetetlen alkotoelem ebben a
folyamatban (Bajmoécy, 2012). A fogyatékos gyermekrdl valdo gondoskodas kontextusaban a sziilok
tevékenységei — pl. a sziil61 gyakorlatok vagy a sziildi viselkedés — biztositjak, hogy gyermekiik az
értekszemléletiik szerinti értékes életet éljen, mikozben tekintetbe kell venniiik az dket koriilvevo
strukturalis és tarsadalmi kényszereket. A sziiléknek képesnek kell lenniiik arra, hogy
lehetdségeiket értékes tevékenységge konvertaljak, egyarant tekintetbe véve gyermekiik fejlodését
¢és a sajat jovojuket érinté céljaikat (Hartas, 2014). A sziil6i agencia megnyilvanulasi formai

lehetnek az ellatorendszer hianyossagait kipotolni igyekvd sziiléi torekvések (pl.: iskola, d6voda
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alapitas, kiilfoldon elfogadott terapias, tamogatd modszerek meghonositasa), melyek egyszerre
mozgositjak a sziildi és a gyermek érdekeiért fellépd szoszolo szerepeit.

A narrativ pszichologiai kutatdsok szamdra az dgencia a sajat élettdrténetét elbeszéld én azon
kijelentéseiben fejezOdik ki, amelyben magat individualis 1étezéként hatarozza meg. Megjelenik
az onvédelemben, Onérvényesitésben, Onkiterjesztésben, a masoktdl vald izolacidban,
egyediillétben, az uralomban. Az életiink eseményeirdl, forduldopontjairdl beszélve ennek az
agencianak adunk hangot, ezeken a pontokon tanulmanyozhato6 jol az dgencia jelentése. Tartalmat
tekintve kiilonféle agencia-forgatokonyvek léteznek, amelyek kifejezhetik az agencia hianyat,
kiilonboz6 szerepeket jelenit meg, pl. dldozatét vagy a hdsét (Racz, 2006).

Az autondmia tehat azt jelenti, hogy az egyén képes reflektalni az 6t ért valtozasokra, kihivasokra,
kudarcokra és korlatokra is. A reflexivitas képessége feltételez egyfajta tudatossagot, amely a
rendelkezésre allo ismeretek birtokaban a jovo iranyitdsdnak, kézbentartasanak igényét is magaval
hozza. Igy az autonomia meglétét egyfajta proaktiv beallitottsighoz, jévOorientaltsaghoz is
kothetjiik. Az autonomia ezen dimenzidja a szabadsag Iényeges elemének tekinti az egyén azon
képességeit és lehetdségeit, amelyek segitségével megfogalmazhatja céljait és megvaldsithatja
azokat. (Hogyan tarthatom kézben a sajat sorsom? Mit fogok csindlni és hogyan?)

Az autondémia €épp annyira egyéni tapasztalat, mint amennyire tarsadalmilag ¢s kulturalisan
meghatarozott koncepcié. A nyugati kultiraban szorosan Osszekapcsolodik a felnéttség és az
egeszségesseég koncepcidjaval. Felndttnek lenni vagy egészségesnek lenni azt jelenti, hogy az
egyén maga donthet az 6t érintd kérdésekben és szabad akarattal rendelkezik. A fliggetlen,
cselekedni és donteni képes egyént kozéppontba allitd liberalis autonémia f6lfogas a kdlcsonos
fliggdségek halojaban létezd egyén koncepcidjaval nehezen boldogul. Ez az eltérés tobbek kozott
a nem tobbségi kulturdhoz tartoz6 betegek autondém dontéshozasat érintd bioetikai kérdésekben
kap jelentdséget, de nem megkertilhetd a csalddokkal folytatott szocialis munkaban vagy az iskola
és sziilok kozti egytittmiikodés szempontjabol sem (Cardol et al., 2002).

A csaladi viszonyrendszerben, illetve a sziil6i szerepben megélt autondmia inkébb folyamat-szerti,
Carneiro et al., 2016). Az egyéni és csaladi életit elérehaladtaval, illetve a csaladon beliili
gondoskodoi tevékenységet érintd valtozdsokkal wjra és ujra feliilvizsgalatra keriilnek az
autonomiara vonatkozo egyezségek is (pl. a gyerekek novekedésével, a sziilok idosddésével, egy
csaladtag elvesztésével, stb.). Igy példaul a sziildi tapasztalat elvalaszthatatlan része az autondmia

megélésének kérdése. A sziilové valds — tarsadalmi értelemben mindenképpen —
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megmasithatatlanul a felnétt életbe 1épés €letszakasza, amelyben a sziilok autondmia-elvarasai 0j
keretet kapnak, a gondoskodova valads megkivanja a felnétt életre kialakuld egyéni autondmia-
igények ¢s értelmezések ujrafogalmazasat.

Az autonomia megélése nem csak személyes sziikséglet. A csalad kis kozosségként torekszik
autonomiaja kivivasara és megdrzésére, melyre hatarfenntarto stratégiakat dolgoz ki. Ezek olyan
szokasok, ritusok és gyakorlatok, amelyek kifejezik ¢s megerdsitik a csaladhoz tartozast, a csaladi
identitast és megvilagitjak a csalad miikodésének szabalyait.

A gondoskodast kapd és a gondoskodast nyjtd viszonya, legyen sz6 informalis vagy formalis
gondoskodasrol, tovabbi kérdéseket is felvet, amelyek a gondoskodas és autondmia kozti
fesziiltségre is ramutatnak. Egyrészt a gondoskodasetika altal megfogalmazott autonomia-Kkritika a
gondoskodas feladatat hagyomanyosan végzé tarsadalmi csoportok kiszolgaltatottsagat igyekszik
elétérbe helyezni. Ravilagit arra, hogy a leginkdbb ndk 4altal végzett gondoskodoi feladatok
alacsony tarsadalmi megbecsiiltsége eleve lehetetlenné teszi a gondoskoddk személyes
autondémidjanak kibontakozasat.

A gondoskodésetika sokaig nem fordit figyelmet a gondoskodast kapok oldalara. A
gondoskodasban rejld fliggdség €és a gondoskodést kapd bizonyos mértékii alarendeltsége a
gondoskodast nyujtoval szemben azonban megkeriilhetetlen kérdés, s az ezzel kapcsolatban
megszoélaldo hangok elsdsorban a fogyatékos emberek fliggetlenségét timogaté mozgalmak és a

fogyarékossdagtudomdanyi megkozelités iranyabol érkeznek.

11.6.2. Fogyatékossag, gondoskodds és autondémia - A fogyatékossdgtudomany és a

gondoskodaskutatas autonomianarrativai

A fogyatékossaggal ¢l6 emberek jogaiért €s tarsadalmi részvételéért kidllo mozgalmakban az
érintett sziilok szerepvallaldsa jelentds volt, és a tragédia-narrativa eltorléséért folytatott kiizdelem
egyiitt zajlott a fogyatékossagi egyenjogusagi torekvések megerdsodésével, a két teriilet er6sen
inspiralta egymast. Mégis sok szerzé szerint a gondoskodaskutatds és a fogyatékossagkutatést
meghataroz6 fogyatékossagtudomanyi szemlélet kozott hatarozott ellentét htizodik a gondoskodas

tevékenységét és a gondoskodd kapcsolat megitélését, valamint a fiiggdséghez ¢és autondémidhoz
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val6 viszonyat illetden.** A szembenallas abbdl a kérdésbdl fakad, hogy a gondoskodasban érintett
egyik fél egyéni autondmidja hogyan korlatozza a masikét. A fogyatékossag €s a sziil6i pozicioval
kapcsolatos tapasztalatok feltarasaban is egyre nagyobb tér jut a személyes torténetmesélésnek és
perspektivanak, felerdsodik a sajat hang szerepe az elméleti vitak alakitasaban is, koszonhetden
annak, hogy mind gyakrabban a megszo6lalé szerzok maguk is érintettek, gondoskodast nyujtoként,
vagy gondoskodast kapoként. A részvételiség elvének erdsdodésével az agencia narrativaja is
megerdsddik a gondoskodaskutatas és a fogyatékossagkutatas oldalan egyarant, és az autondmia-
vita kés6bb afelé tolodik el, hogy megértsiik miképpen biztosithatd a szereplok autonomidja a
masik elnyomasa nélkiil.

Mindkét oldal képviseldi a sajat, gondoskodasban elfoglalt pozicidikra reflektdlva fogalmaztak
meg kritikdikat a gondoskodas tarsadalmi €s politikai jelentését illetden. A gondoskodaskutatés
alapvet6en a gondoskodast nyujtéd helyzetébdl kozelit, mig a fogyatékossagtudomanyi kutatasok a
gondoskodast kapok hangjat erésitik fel (Cockburn, 2009; Watson et al., 2004), de mindkét
megkozelités a hatalom problémdjara reflektal, amely megkeriilhetetlen része a gondoskodasnak.
Joan Tronto (Tronto, 1993) megfogalmazasa szerint a gondoskodas felrajzolja a hatalom és a
hatalomnélkiiliség pozicidit, s ezek a pozicidk a gondoskodas valamennyi szintjén megjelennek,
legyen szd professzionalis hatterti intézményi vagy a csaldd keretein beliil zajlo informalis
gondoskodasrol.

A gondoskodasfogalom koriili vita nem el6zmények nélkiil bontakozott ki, elvélaszthatatlan
azoktdl a paradigmavaltasoktol, amelyek a gondoskodassal kapcsolatos tudomanyos kutatasban az
elmult negyven évben zajlottak. Az 1970-es évek gondoskoddsparadigméja alapvetéen a
gondoskodd ndk elnyomasaval szembeni kiizdelmet emelte a kézéppontba. Az 1980-as évek vitai
elmozdultak a kizsdkmanyolas-paradigmatol a sajatos ndi kultira és ndi identitds megértése felé, s
ennek koszonhetden a gondoskodashoz kapcsolt egyéni (ndi) értelmezésmodok feltarasa is kutatasi
célla valt. Mindezek nyomén a gondoskodas nem a gondoskodast nyujté személyre kényszeritett
feladat vagy korlat, hanem a ndk altal végzett munka elismerését és a néi tapasztalatok tarsadalmi
beagyazasat segiti elé (Williams, 2001:475). A gondoskodasra tarsadalmi, gazdasagi, politikai

kornyezetbe agyazodo jelenségként tekinthetiink, s a gondoskodasrél szol6 dontés a gondoskodast

24 A két teriilet gondoskodassal kapcsolatos ellentétes allaspontjat hangstilyozza tobbek kozott: (Thomas, 1993;
Silvers, 1995; Watson et al., 2004; Morris, 1997). Erdemes itt megjegyezni, hogy mindkét teriilet szerteigazo és
sokféle megkozelitést foglal magaban. Igy az itt bemutatésra keriild szembenallas, bar széleskor(i vitakon alapszik, de
nem tekinthetd altalanosnak egyik oldalon sem (Krdger, 2009)
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nyujté €s a gondoskodast kapd jogava valt, elotérbe helyezve ezzel az érintett szereplok
autonomiajanak kérdését (Phillips, 2007:3).

Az igy korvonalazddé gondoskodasetikai szemléletmadd 0j megvilagitasba helyezte a gondoskodas
koncepciojat: alapvetden azt hangsulyozta, hogy a gondoskodas egyfajta moralis beallitodas, mely
épp annyira tarsadalmi folyamat, mint amennyire mindennapi tevékenység, ugyanakkor politikai
koncepcid is (Phillips, 2007:82-83).

Az irdnyzatot azonban erds kritikak is érték tobb teriilet feldl is, és az ujabb paradigmavaltasban
jelentds szerep jutott a fogyatékossagi mozgalmak képviseldinek. A birdlo érvek szerint egyfeldl a
gondoskodasrol szoloé fenti diskurzusok tulajdonképpen kikeriilik a gondoskodas hatalmi
dimenziodjat azzal, hogy elmulasztjik a gondozast kapok tapasztalatainak fokuszba emelését. Epp
ezért a fogyatékossaggal ¢l emberek jogait képviseld mozgalmak, illetve a hozzajuk kotédo
szerzOk Osszeegyeztethetetlennek vélik a gondoskodéas és az empowerment, az onrendelkezés,
jogokkal valo felruhazés fogalmait. A birdlatok masik része arra vonatkozik, hogy a gondoskodas
igy felvazolt modellje nem veszi figyelembe a gondoskodas szerepldinek etnikai, vallasi, szexualis
identitasban megmutatkozo sokféleségét, vagyis azokat a tarsadalmi, kulturalis, gazdasagi
tényezOknek a diverzitasat, amelyek egyébként alapvetden meghatidrozzdk a gondoskodas
tapasztalatait. Ebbdl addddoan sokan eleve marginalizalt helyzetebe keriilnek, mivel nem
illeszkednek sem a formalis, sem az informalis gondoskodés konvencionalis keretei koz¢. (E kritika
részletesebb attekintéséhez jarul hozza tobbek kozott: Morris, 1991; Williams, 2001; Watson et al.,
2004; Ryan & Runswick-Cole, 2008).

Am példaul Morris (Morris, 1997) szerint a huszadik szdzad mésodik felétél a gondoskodas
fogalma nem a torédést, hanem a gondozast jelenti elsdsorban. Marpedig, ha valaki gondozésra
szorul, arr6l konnyen feltételezik azt masok, hogy korlatozottak a lehetdségei nemcsak az
onmagarol valdé gondoskodasban, hanem dontéseiben és valasztasaiban is. A gondoskodas etikdja
kevés figyelmet fordit a gondoskodd kapcsolatban rejlé elnyomas és aszimmetria lehetdségére:
nem veszi figyelembe, hogy a gondoskodast kapok — kiilondsen azok, akik az élet sok teriiletén
igényelnek gondoskodast, kénytelenek aldrendelni vélasztasaikat a gondozd valasztdsanak,
belekényszeriilve a megsegitett, az ,,inkompetens” passziv és fiiggd szerepébe (Silvers, 1995). Ez
a hianyossag konnyen teret enged annak az értelmezésnek, amely a gondoskodasban a hdsies
onfelaldozast 1atja meg, mikdzben a gondozast kapo a gondozas targya €s egyuttal a gondozo terhe.
Emellett fontos kritikai szempont, hogy a gondozast kapd és a gondozast nyujtd emberek sem

alkotnak homogén csoportot. E poziciok atfedik egymadst: valaki egyszerre mindkét csoport tagja
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is lehet, akar egy adott ¢életszakaszon beliil is. Masfeldl, sokan szarmazasuk, egészségi allapotuk,
¢letkoruk, tarsadalmi statuszuk okan nem illeszthetdk be a ,.tipikus gondoskodd¢” vagy a ,,tipikus
gondoskodas tapasztalatanak diverzitasarol sem.

A fogyatékossagtudomanyi megkdzelités altal megfogalmazott legfontosabb biralat tehat a
gondoskodasfogalom e kétarcusagara vonatkozik (Cockburn, 2009). Mindez ugyanakkor nem
jelenti azt, hogy a segitségnyujtast ki kellene vagy ki lehetne iktatni a fogyatékossaggal €16
emberek ¢letébdl (ahogyan az egészségkarosodas sem iktathato ki a fogyatékossag tapasztalatabol,
amire a szocialis modell ,,erés programjat” feliilvizsgalok is felhivjak a figyelmet (Shakespeare &
Watson, 2001).

A fuggetlenség nem azt jelenti, hogy valaki minden tekintetben képes egyediil, segitségnyujtas
nélkiil boldogulni, hanem azt, hogy maga szabalyozhatja az igénybe vett segitségnytjtas formajat
¢és tartalmat (Morris, 1997). A modern tarsadalmak gondozasi rendszerei — a benniikk miikodo
diszkriminativ és onalloésagtol megfosztd, targyiasitd gyakorlatok révén — nem véletleniil valtak a
gondoskodast igényl6 emberek teljes tarsadalmi részvételének sokat kritizalt korlataiva. Elég csak
Goffman (Goffman, 1968) totalis intézményekrol sz616 koncepcidjat felidézniink itt. Ezek olyan
zart intézmények, amelyek azzal a céllal jottek 1étre, hogy a tdrsadalom magér6l gondoskodni nem
tudo vagy 6nmagdra, illetve masokra veszElyt jelentd tagjait elkiilonitse a szélesebb tarsadalomtol
hosszabb, rovidebb iddre. Ezen intézmények totalisan elzart vilagaban az ott lakok élete formalisan
iranyitott, adminisztralt, az intézmény erds kontrollt gyakorol a benne €16k napi rutinja, személyes
sorsanak alakuldsa felett. Az intézmény miikodésének része szamtalan olyan formalis vagy
informalisan érvényesiild gyakorlat, amely megaldzza, elszemélyteleniti az intézmény lakoit,
megfosztva ket meltosaguktol €s identitasuktol. Az akar sokszaz f0s 1dOs vagy fogyatékossaggal
¢16 emberek ellatasara fenntartott szocialis otthonok, pszichiatriai klinikak lehetnek tobbek kozott
e totalis intézmények példai (Goffman, 1968).

Fontos megemliteni, hogy a fogyatékossdgtudomanyi megkozelités gondoskodaskritikdja a
gondoskodashoz kapcsolodo elnyomd gyakorlatokat az informalis gondozast nyujtokra nézve is
karosnak tekinti. A gondoskodas magéaban hordozza mindkét fél kizsdkmanyolasanak lehetdségét,
a fliggdség viszonyan keresztiil pedig erodalja az emberi kapcsolatokat (Rummery & Fine, 2012).
A fogyatékossagtudomanyi gondoskodaskritika talajan sziiletnek meg azok a javaslatok, amelyek
a gondoskodashoz kapcsolddo jogokat helyezik a kozéppontba. A valasztas €s a kontroll lehetdsége

egyarant kell, hogy érvényesiiljon a gondoskodést kapd €és a gondoskodast ado oldalan. A
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gondoskodas nem lehet kényszer eredménye, a gondoskodasrol hozott egyéni dontéshozast
alapvetd jognak kell tekinteni minden szerepld esetében. A gondoskodas ilyenformén a tarsadalmi
részvétel megélésének egyik forméja lehet a felek szamara, kiilondsen, ha a gondoskodok, a
gondoskodast kapok ¢és a szélesebb tarsadalom is elismeri és megbecsiili a gondoskodé munkat

(Rummery & Fine, 2012:331).

11.6.3. Gondoskodas és sziiloi autonomia relaciondlis megkozelitésben

A fogyatékossagtudomanyi megkozelités gondoskodas-kritikaja alapvetden a gondoskodasetikai
diskurzus egyoldalusagara iranyult, amelyben a gondoskodast kapok tulajdonképpen sztereotip
modon jelennek meg, alarendelt, fliggd szereploként. Ugyanakkor ez az ,,elfogddottsdg” bizonyos
értelemben a fogyatékossagkutatsra is sokdig jellemzd volt, ami a fogyatékos hozzétartozot
gondozok helyzetének megjelenitését illeti. A hozzatartozok, igy példaul a sziilék helyzete
sajatosan kettds. Egyszerre kiviilallok és bennfentesek: bar maguk is osztoznak a fogyatékossaggal
€16 csaladtagjukat érintd stigmatizacion és megélik azokat a diszkriminativ gyakorlatokat, amelyek
a fogyatékos személyeket érintik az élet kiilonbozo teriiletein, ugyanakkor 6k maguk gyakran nem
fogyatékossaggal €16 személyek. Ebbdl adodoan a fogyatékossaggal ¢l6 gyermeket neveld sziilok
— kiilonosen az anydk — periferikus helyet foglalnak el, lathatatlanok maradnak a
fogyatékossagtudomanyi kutatasokban (Ryan & Runswick-Cole, 2008).

Tovabbi fesziiltséget jelent, fogyatékossag szocidlis modellje hatirozott tavolsagtartast kdvetel a
fogyatékossag patologizald sztereotipiajatol, €s elitéli azt a beszédmodot, amely az elutasités, a
gyasz ¢és a blintudat dimenzioi kozt helyezi el a sziilok fogyatékos gyermekiik sziiletésével
kapcsolatos reakcioit. Watermeyer és Mckenzie (Watermeyer & Mckenzie, 2014) — valamint mas,
a pszichoterapia feldl érkezd szerzOk — arra hivjak fel a figyelmet, hogy a patologizalo és a
depatologizald szemlélet kategorikus kiilonvalasztdsanak ara az, hogy a sziili tapasztalatok
megértésébdl kizarjuk az érintett csaladok érzéseinek sokféleségét és egyediségét. gy elvész a
szilok lehetdsége arra, hogy sokszor ambivalens ¢€s konfliktusokkal teli érzéseiket
megfogalmazzak, s ezeket elfojtva még inkabb erdsodik kirekesztettséglik. A sziildség eleve
Osszetett érzelmekkel jar, 6sszefonddik benne az elutasitas és elfogadas, a harag, a kotédés és az
odaadas. A fogyatékossaggal €16 gyermeket neveld sziilok érzései €s onmeghatarozasai is épp ilyen

Osszetettek (Darling, 2003), ahogyan a gondoskodasrol, sziildségrdl alkotott elképzeléseik is.
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A gondoskodas ilyen meghatidrozasara tamaszkodva a gondoskodasetikai megkozelitések egy
ujabb hullamahoz tartozo szerzOk — akik koziil sokan érintett sziil6ként, autobiografikus
eszkozokkel tarjak fel a gondoskodas jelentésrétegeit — tovabbléptek az autondémia és a fiiggdség
dichotomidjan, és a gondoskodas kolcsonds fliggdségen alapuld vonasat allitjak kdzéppontba, és a
gondoskodds kapcsolatba széttségét hangstlyozzak. Epp ezért az interdependencia nem a
fligg6ség tagadasa, hanem a fliggdségi kapcsolatok elismerése (Fine & Glendinning, 2005: 612)
Az elmult két évtizedben kidolgozott relaciondlis autondmiafelfogds az autondémia ezen
kontextusba agyazottsdgat emeli ki, mikozben a korabbi, liberalis autondmiamegkdozelités
kritikajat szolgaltatja (Mackenzie & Stoljar, 2000). Utobbi az autondémia idealizalt modelljét épiti
fel, amikor az autondémiat az 6nallo, érdekeit képviselni tudo, fliggetlen személyek szabad
cselekvésének jellemzdjeként hatarozza meg. Ez azonban torz értelmezéshez vezet, hiszen senki
cselekvése sem fiiggetlen teljes mértékben. Az autondm cselekvok nem atomikusan elvalasztott és
egyfajta szocialis vakuumban miikédé individuumok, akiket kizarolag az onérdek vezérel. A
koncepcié nem veszi figyelembe az egyént és kulturajat 0sszekotd kapcesolatok sokszintiségét és
Osszetettségét, ahogyan azt sem, hogy valamennyiiink vilaga, értékszemléletiink, identitasunk,
gondolkodasmoddunk tarsadalmi konstrukcid. Az egyéni tapasztalatok, az egyént kényszeritd
elnyomo tarsadalmi viszonyok vagy éppen a kivivott privilégiumok hatassal vannak az autonomia
érvényesitésének képességére is. A relaciondlis autondmia koncepcidja abbol indul ki, hogy az
egyén tarsadalomba 4gyazott, ¢és folytonosan forméldodik az 6t korilvevd tarsadalmi
viszonyrendszerben. Az egyén masokkal valo Osszekotottségének koszonhetden a kolcsonds
fliggdség ténye athatja az én e relacionalis értelmezését. Az egyéni autondmia gyakorldsa igy
emberek kozotti kapesolatok kdzegeben alakul, s a viszonylagosan fliggd/fliggetlen egyének annak
modjait keresik, hogy hogyan tudjak értelemtelien iranyitani a sorsukat a kolesonos fliggdségek
atfogd halojaban. Ahhoz, hogy egy csoport vagy egy egyén autonomidjat vizsgalhassuk,
figyelembe kell venniink, hogy mas személyekhez vagy csoportokhoz fliz6d6 kapcsolatuk, a
tarsadalmi  viszonyrendszerben betoltott helyilk hogyan korldtozza vagy tdmogatja
autonomiamegélésiiket (Ells et al., 2011:85-86). Kapcsolatba széttségiink tehat egyfelél
feltétele az autonom cselekvésnek és valasztasnak, masfelol kapcsolatainkon keresztiil latjuk
meg onmagunkat autoném cselekvoként.

Fontos kérdés, hogy a gondoskodas szerteagazd gyakorlataiban hogyan ¢lik meg a sziilok
személyes autonomigjukat, illetve hogyan teremtédik meg az autonémia tapasztalata ezen

gyakorlatok soran.
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A fogyatékossaggal €16 gyermeket neveld csaladok tamogatd kapcsolatainak vizsgalatiban a
relacionalis autonémia fogalma a jo gondoskodas mibenlétét érint6 kérdések felé vezet (Verkerk,
2001). Hogyan jelenik meg az autonomia tamogatasa a fogyatékossaggal é16 gyerekeket neveld
sziiloknek nyujtott tamogatd kapcsolatokban? Milyen szerepe van a sziilok autondémia-
megelésének a jo gondoskodasrol szerzett tapasztalatikban? Az informalis és a formalis tdmogatd
kapcsolatok milyen szerepet jatszanak a sziil6i autonomia megtapasztalasaban, erdsitésében?

E kérdések kozott kiilonosen fontos, hogy a gondoskodést nyujtd intézmények gyakorlatdban
hogyan tematizalédik a szakember és a sziild viszonya, milyen mértékig kap teret ebben a
partnerség a problematizal6 beallitodassal szemben.

Lara és de los Pinos (Lara & de los Pinos, 2017) a fogyatékos gyermeket neveld csaladok és a
szakemberek viszonyat jellemzé modelleket attekintve, az 1950-es évektdl megjelend
pszichoterapids paradigmaval irja le azt a megkozelitést, amelyben a fogyatékossaggal €16
gyermekek gondozasa, nevelése alapvetden intézményi feladat. A szakszer(i ellatast ebben a
modellben specialis iskolak, korhazak vagy nevelGotthonok nyujtjak, a sziilok laikus kiviilallok,
akik nem rendelkeznek sem megfelel felkésziiltséggel, sem objektivitassal, sem kompetenciakkal
gyermekilk gondozdsdhoz. Alapvetden olyan sériilékeny szerepldk, akik maguk is segitségre
szorulnak a gyermekiik felett érzett gydsz feldolgozasaban, s a szakemberekkel kialakitott
viszonyukat tekintve alarendelt a pozicidjuk. A szakember és a sziil6 viszonyaban a gyermek
képességeinek hidnyossagai, fejlddésének menete, elmaradasa all a kozéppontban, a lehetd
legnagyobb fejlodés biztositasara a gondoskodas professziondlis kontroll alatt 4ll.

A fogyatékossaggal ¢l6 emberek jogait képvisel6 mozgalmak megjelenésével, a lassan atalakuld
jogi és politikai kornyezetben az érintett csalddok €s szakemberek viszonydban egyre inkabb az
egyiittmiikddésen alapuld szemlélet valt jellemzévé. Ennek ellenére a gyakorlatban a sziildknek
szant, vagy az altaluk betoltott szerep a szakemberek altal meghozott dontések passziv teljesitditdl,
az ellatas hianyossagait kipotld onkéntes kvazi-szakember szerepen at az egyenld poziciot elfoglalo
partnerig terjedt (Erwin & Soodak, 2008). Ezek a modellek egyidejiileg voltak és vannak jelen az
ellatorendszer kiilonféle részein, mas mintak érvényesiilhetnek a fogyatékossaggal kapcsolatos
szakmapolitikai és intézményi diskurzusokban vagy az ellatas individualis szintjén, ahol a csalad
¢s a vele kapcsolatban allé konkrét szakember talalkozik (McLaughlin et al., 2008: 135-159).

A formalis gondoskodasi rendszerekben megtapasztalt autondmia tehat az egyéni sziiléi autonomia
fontos forrasa. Az ezekben kialakult autonémiatamogatd kapcsolatok egyik sajatossaga, hogy a

gondoskodas gondozas és torédés dimenzidja egyarant érvényesiil benniik, jellemzd rajuk a
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kozeliség, azaz elérhetdek, személyesek, megbecsiiltséget €s elismerést kozvetitenek, mikdzben a
szakember és a segitséget kérd csalad kozosen definidljak a j6 gondoskodas jelentését abban a
kontextusban, amelyben a kozds munka zajlik, elismerve a jo gondoskodds mibenlétének
viszonylagossagat (McLaughlin et al., 2008: 158). Mol és munkatarsai (Mol et al., 2010) szerint
ugyanis a gondoskodas gyakorlataban a jo jelentése kevésbé univerzalis etikai elvektdl fiigg, mint
inkabb attol, hogy sikeriil-e részproblémakra az adott helyen ¢és id6ben érvényes vélaszokat talalni.
A gondoskodés mindennapi megvaldsuldsa soran tobbféle ,,j6” talalkozik, azaz kiilonb6zo értékek,
célok ¢és mukodési modok jelennek meg a gondoskodas valamennyi mozzanataban, s a jo
gondoskodas az egyes értelmezésmodok (szakemberek ¢és kliensek, segitséget nyujtok és kapok)
kozti folytonos barkacsolas (tinkering) eredményeként jon létre, melynek megragadasara az
etnografiai megkozelités az egyik lehetséges modszer. Jeannette Pols (Pols, 2006) kontextualis
reflexivitdsnak nevezi el azt a gyakorlatban is alkalmazhaté bedllitddast, amely révén
feltarulhatnak a gondoskodast nyujtod €s az azt kapd szereplok vélekedései is arrdl, hogy mi is
tartozik a jo gondoskodashoz egy konkrét helyzetben. Igy lathatobba valnak a gondoskodashoz
kapcsolodo kiilonféle egyéni értékrendek vagy a gondoskodd munkéra vonatkozo tényszeri
ismeretek is.

A csaladok gondoskodashoz fliz6d6 kapcsolati haloja ugyanakkor szertedgazo és a szakemberekkel
fenntartott kapcsolatokon kiviil példaul az informalis segité kapcsolatokat is magaban foglalja. Az
informalis kapcsolathalo az intézményi kapcsolatokra jellemz6 aszimmetriat is kompenzalhatja, a
szlilok megtalalhatjdk itt azokat a viszonyokat, amelyek kolcsondsségen alapulnak, tdmogatd
jellegliek, s a gondoskodas 0j aspektusait is felkindlhatjdk szamukra. Ezekben a tamogato
kapcsolatokban kompetensnek, innovativ, aktiv cselekvonek lathatjak magukat. Ilyen lehet egy
szlilécsoport, a hasonld helyzetii csaladokat segitd vallalkozas elinditasa vagy akar a sziildséghez
kozvetleniil nem kapcsolodo csoporttagsag is (pl. sport, munka, hobbi, szomszédsag). Raadasul, a
gondoskodas formalis szerepldi ,,atcsuszhatnak™ informalis szerepekbe (példaul az autizmussal €16
gyermekkel foglalkozd gydgypedagdgus maga is érintett sziilé, aki mas sziildknek nyujt
tamogatast), a gondoskodd tevékenységhez valdo komplex kapcsolodas révén a gondozés ¢€s a
torédés terrénumai 6sszemosodnak.

Milligan és Wiles (Milligan & Wiles, 2010) gondoskodasdefiniciojabol kiindulva az alabbiak
szerint foglalhatjuk 6ssze a gondoskodas €s a sziil6i autondmia kapcsolatarol a fentebb leirtakat. A
gondoskodas olyan sokirdnyu jelenség, amely nem annyira gondoskodasi diadokat, hanem

halézatokat foglal magaban, de még a diadikus gondoskodd kapcsolatokban is valtozatos
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gondoskodasi formak (és ezek valtozatos értelmezésmaddjai) talalkoznak egymassal, mikdzben a
kolesonosség gyakran iddben kiterjesztve vagy eltolva érvényesiil a gondoskodasban részt vevok
¢letében.

A gondoskodast nyajtok a gondoskodas folyamatiban 1j perspekitvakkal, készségekkel,
képességekkel gazdagodhatnak, a gondoskodas valhat er- és hatalomforrassa, de akar biintudatot
enyhité gyakorlatta (Milligan & Wiles, 2010:737). A fogyatékos gyermeket neveld csaladok az
Oket koriilvevd gondoskodd hélozatokban, az ezeket alkotd kapcsolataik révén és a gyermekiikrol
valo gondoskodasban ¢lik meg sziildi autondomidjukat, az agencia és a nehézségekkel valo
megkiizdés értelmében egyarant. Ez egyrészt az intézmények altal biztositott lehetdségstruktarak
alakulasatol fiigg (Ibrahim & Alkire, 2007), masrészt attol, hogy hogyan jelenik meg a kozelség a
nekik segitdkkel és az altaluk segitettekkel kialakitott kapcsolataikban, mennyire elérhetdek,
hozzaférhetdk ezek a kapcsolatok az egyes szereplok szamdra fizikailag, tarsadalmilag és
érzelmileg. Az autonomia relacionalis megkozelitésével 6sszhangban a sziil6i autonomianak része
a sziilok masoktol valo fiiggdsége, akar kiszolgaltatottsdga, ami nem zarja ki azt, hogy valaki ugy
érezze, kézben tartja a sajat sorsat vagy meg tud kiizdeni az 6t koriilvevo nehézségekkel.?

A sziilok gondoskodasban megélt autondémidja épp ezért nem vizsgalhatdo az aktiv/passziv,
kiszolgaltatott/megkiizd6 hagyomanyos ellentétparjai szerint (O’Higgins, 2012), helyette a

kapcsolatba sz6tt, folyton valtozo autondmiaértelmezések dsszevetése lehet a jarhato ut.

11.6.4. Osszegzés

A fejezet azt a fogalmi halot rajzolja fel, melynek mentén pontosabban megragadhat6 a sziil6i
autonOmia tapasztalata az autizmussal €16 gyermeket neveld csalddok esetében. Ebben az elméleti
vallalkozasban tulajdonképpen fiiggdség ¢€s kotddés, autonomia és kozelség dimenzidinak
Osszekapcsolasara tettem kisérletet, figyelembe véve azokat a diskurzusokat, amelyek jelentds
szerepet jatszottak a fliggéség ¢és gondoskodds viszonyanak (Ujra)értelmezésében. A
fogyatékossagtudomany ¢és a gondoskodas etikai megkozelités kozti szembenallas feloldasanak
lehetdségei koziil a gondoskodas relacionalis értelmezését hasznaltam fel. A gondoskodéasnak ez

az interdependens és kapcsolatokba dgyazott felfogasa hozzasegithet az autizmussal €16 gyermeket

5 Ugyanakkor az d4gencia megélése onmagaban nem jelenti azt, hogy valaki nem kiszolgaltatott, sériilékeny
(Gateley, 2014).
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neveld csaladok erdforrasainak és nehézségeinek komplexebb megértéséhez, és a formalis és az

informalis gondoskodas kozotti érintkezési feliiletek mélyebb elemzéséhez.

11.7. A kutatas elméleti hatterének osszefoglalasa

Dolgozatomban egy sajatos helyzetii sziiléi csoport gondoskodoi tapasztalataval foglalkozom,
akiknek sziil6i tapasztalatait a gondoskodasrol, fogyatékossagrol, autizmusrol, sziildségrol alkotott
tarsadalmi diskurzusok és az ezekkel 6sszhangban allo egyéni értelmezésmodok formaljak. Ezeket
figyelembe véve a dolgozat szovetét harom egymasba fonddo, de kiilon-kiilon is jol 1athato elméleti
szal hatdrozza meg, melyet a 10. abra szemléltet: a gondoskodds és a gondoskodas
egyenldtlenségeinek definidldsa, a gondoskodasban megélt sziildi autonomia meghatarozasa, és az
ezeknek teret ado egyéni sziildi gyakorlatok leirdsa. Az elméleti fejezetben leirtak 6sszegzéseként
lassuk hogyan is alkotnak mintat ezek a szalak?

A gondoskodo tevékenység tarsadalmi kontextushoz kotott, elvarasok és kulturalisan kodolt
jelentések sokasaga hatarozza meg. Jelen munka keretei kozott a sziiléséget innen, a gondoskodas
fel6l olvasom. A sziiléség ebben az értelmezési keretben a gondoskodoi szerepek egyik
prototipusa, tevékenységek, érzetek, érzelmek, emlékek, hagyomanyok alkotta jelenség. Ebbdl a
14t6sz6gbdl fogalmazodik meg az a kérdés, hogy hogyan viszonyulnak a gondoskoddé aktorok
(jelen esetben a sziil6k) a gondoskodas pillanatnyilag adott struktiraihoz, feltételeihez, hogyan
cselekszenek, dontenek ebben a térben és hogyan alkotjak meg ebben dnmeghatarozasaikat. Hiszen
a gondoskodds egyéni és tarsadalmi erdforras is, ami nem egyenld mértékben oszlik el a
gondoskodast igényldk €s a gondoskodast nyujtok kozott. Bar a gondoskodas univerzalis igény, de
az ¢letit soran és egy adott pillanatot tekintve is nagy eltérések mutatkoznak az emberek és
tarsadalmi csoportok kozott a gondoskodast érint6 sziikségleteiben és lehetéségeiben.

Az autizmussal ¢él6 gyerekek sziileinek sziildi szerepét és gondoskoddi feladatait erdsen
meghatarozza a gondoskodas deficitje. Gondoskodoi stratégiaik e hidny kezelésének modjait is
magukban foglaljak, mikozben sziil6i onmeghatarozasaikat sem hagyja érintetleniil. A sziil6i
kompetencia megélése, az élet feletti kontroll, az Onreflexid és dgencia formai, melyek a sziil6i
identitas 1ényeges alkotdelemei a sziil6i autonomia felé iranyitjak a figyelmet. Vajon az érintett
sziil6k hogyan élik meg a gondoskodasban autonémiajukat, s hogyan jelenik meg ez az autondémia-

¢lmény a gondoskodashianyra adott reakcidikban? A gondoskodas kolesonds fliggdségek halozatat
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alkotja, épp ezért az ebben megélt sziiléi autondémiat is ilyen relacionalis megkozelitésben érdemes
vizsgélni.

Az autizmus tarsadalmi meghatdrozdsai a fogyatékossag/épség, massag/kiillonbozdoség
diskurzusaiba agyazodnak, s érthetden nem hagyjak érintetleniil a sziildi tapasztalatokat sem. Ezért
a gondoskodasra vonatkozé elméleti reflexiok koziil nem maradhatott ki a fogyatékossagtudomany
¢és a gondoskodaskutatas autonomia fogalom koriili vitdjanak beépitése sem a fogalmi halobol
Mindemellett a massag/kiilonbozoség diskurzusai a gondoskodas tarsadalmi struktiraira is hatnak,
igy az egyenldtlenség-dimenzidban is értelmezhetjiik ezeket.

A sziil6k egyéni, mindennapi gondoskodoi gyakorlatai alkalmasnak latszanak arra, hogy feltarjak
a gondoskodast meghataroz6 tarsadalmi struktarakat és értelmezésmodokat, amelyek az egyedi
gondoskodoéi utak kontextusat adjak, bizonyos értelemben formaba ontik azokat. A gondoskodas
mindennapi gyakorlatai egyéni reflexiok targyat is képezik: az ahogyan a sziil6k a mindennapi
¢letiik feladatairdl, gondoskoddi munkajukrél beszélnek megvilagitja a sajat sziildségrdl alkotott
elképzeléseiket is. Ez, a dolgozat egészét meghatarozo perspektiva a csaladi gyakorlatok D. H.
Morgan altal kidolgozott modelljéhez kothetd, mely a tarsadalmi gyakorlatokat vizsgalo

szociologiai hagyomanyba illeszkedd modell.
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10. abra: A sziil6i gondoskodas tapasztalatanak sziil6i gyakorlatokon alapulé modellje
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Mindezeket figyelembe véve a dolgozat tézisei €s a hozzdjuk kapcsolodo kutatdsi kérdések a

kovetkezok:

1. Sziiléség, gondoskodasi deficit és kiilonbozéség. A sziilok csaladi gyakorlataiban sokrétiien
képezddnek le és termelddnek Gjra a gondoskodast érintd tarsadalmi egyenldtlenségek. A
megélt gondoskodasi deficit a sziil6i 6nmeghatarozas részévé valik, a nem tipikus sziildség
¢lményének egyik forrasa. A gondoskodasi deficit kompenzalasa soran ugyanis az ehhez
sziikséges stratégidk kidolgozasaban csak részben tdmaszkodhatnak a sziildség altalanosan
elérhetd mintaira, illetve az ezekben rogzitett modszerekre.

Ez alapjan cél annak megértése, hogy hogyan vannak jelen a sziiloség hétkdznapi
gyakorlataiban a gondoskodashoz kapcsolodo hianyok és az ezekkel osszefiiggd hatranyok. A

szll6i gondoskodas-torténetekre vetitve ez a sziildi elbeszélésekben megjelend gondoskodasi
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deficit példainak azonositasat és értelmezését jelenti. A gondoskodashiany és a kiillonb6z0ség-

tapasztalat egyiittes megjelenését is vizsgalom a szovegekben.

A jo sziiloség jelentései. A gondoskodéshiannyal szembesiilve a sziilok jo szlildségrol alkotott
képzetei is folytonos mérlegelés targyava valnak. A gondoskodas hidnyossagaitdl ¢és
eroforrasaiktol fliggden ujraértelmezik a gondoskodas idealis képét.

Ez alapjan cél azon pontok azonositasa, ahol a sziilok mérlegeleik, moddositjdk a jo

gondoskodasrdl kialakitott képzeteiket.

A sziiloi szerep és gondoskodas viszonya - erdéforrasok és stratégiak. Az érintett sziilok
gondoskodasi gyakorlatainak meghatarozé része a gondoskodashiany menedzselése, azaz a
sziikséges erdforrasok  feltérképezése, felhalmozdsa ¢s felhaszndlasa. A megélt
gondoskodashianyt ezért olyan hatarhelyzetnek tekintem, amelyben lathatova vallnak a sziilok
er6forrasai és stratégiai. A gondoskodds maga is tékévé valhat, melyet a sziil6k sajat
gondoskodasi gyakorlataik fenntartdsdba, fejlesztésébe vagy a gondoskodas szélesebb
struktarainak atalakitasara fordithatnak.

Ez alapjan cél annak megértése, hogy hogyan épitik fel az elbesz¢élok sajat gondoskodoi
szerepiket és ehhez kapcsoloddan, hogyan mutatjdk be a gondoskodashianyra adott
valaszaikat. Az elméleti hattérben megfogalmazott allitdssoknak megfeleléen a
gondoskodashiany példai a sziiléi gondoskodastorténetek téréspontjai, s ilyenforman olyan
hataresemények, amelyekben lathatova valnak a sziilok er6forrasai, valsagkezelési stratégiai,
problémamegoldasi rutinjai. Az elbeszéld j6 gondoskodasrol, €s a befogadasrol/kirekesztésrol

alkotott elképzelései.

Sziil6i autonomia és gondoskodai téke. A gondoskodasi deficitre adott egyéni valaszokban a
sziil6i autondmia-megélés vagy autondmia-hiany formai is megfogalmazodnak.

Ez alapjan cél annak megértése, hogy hogyan jelenik meg a sziil6i autonémia tapasztalata a
gondoskodas-torténetekben. Milyen dgencia-forgatokonyvek rajzoléodnak ki a sziiloi
elbeszélésekben ¢s hogyan alakul ezekben a gondoskodashidny és gondoskodasi eréforrasok

0sszehangolésa, értelmezése.
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111. A KUTATAS MODSZERTANI SAJATOSSAGAI

I11.1. A kutatas modszertani lehorgonyzasa

Denzin és Lincoln alapmiinek szamit6 sokat idézett kézikonyvében gy hatarozza meg a kvalitativ
kutatasokat, mint amely adatgyiijtési és elemzési mddszerek, iranyzatok, elméletek sokasagat
feloleld 6nallo kutatasi tertilet, amit torténete soran a jelen felé haladva egyre inkabb a médszertani
¢s mufajok kozotti, illetve a kutatds textusa és kontextusa kozti hatarelmosddas jellemez. A
kvalitativ kutatast olyan szituativ tevékenységnek tekintik, amely elhelyezi a megfigyel6t/kutatot
a vilagban, mikdzben a vilag lathatova tételén munkalkodik, interpretiv és dologi gyakorlatok sorat
alkalmazva. A kutatds gyakorlatai reprezentaciokat hoznak létre, illetve reprezentaciok sokasagava
transzformdljadk a vildg jelenségeit, melyek terepfeljegyzések, fotok, hanganyagok,
interjuszovegek, beszélgetések, memok, tudomanyos munkak formajaban 6ltenek testet (Denzin &
Lincoln, 2005). A kvalitativ kutatdsi modszerek konzisztensek a szocialkonstruktivizmus
szemléletmodjaval, s reflektalnak is arra, ilyen modon a kvalitativ kutatd azt vizsgalja, hogy az
emberek miként érzékelik és értelmezik az dket koriilvevo jelenségeket, s ezen jelentéstulajdonitas
révén hogyan alkotjak meg a maguk valosagat (Klenke, 2008).

A kutatas modszertani iranyvalasztasaban ezek a meghatarozasok voltak azok az alapok, amelyre
empirikus eszkoztaramat felépitettem. Bar a kutatd egymadssal Osszekapcsolodd értelmezd
modszerek sorat alkalmazza és mindig keresi az egyéni tapasztalatok alkotta vildg minél pontosabb
megértésének utjait, de ez a keresé-értelemzd tevékenység mégis kotott. A kutatdst érintd
ontoldgiai, episztemologiai, metodologiai eldfeltevéseit meghatdrozza a kutatd személyes
horizontja. E horizont részeként tobbé-kevésbé kijeldlhetd az az interpretativ paradigma, amelyhez
leginkabb igazodik, amelybdl kiindulva meghozza a kutatasra vonatkozé dontéseit (Denzin &
Lincoln, 2005:23). A jelen kutatas soran hozott dontéseimet leginkabb a konstruktivista paradigma
relativista ontologiaja, szubjektivista episztemologidja és naturalisztikus modszertani eljarasai
hatarozzak meg (Denzin & Lincoln, 2005:24; Guba & Lincoln, 2005). A kutatasi folyamat és az
eredmények prezentalasa alapvetéen a Grounded Theory (GT) kritériumait veszi figyelembe,
ehhez igazodik leginkéabb.

Ez a moddszertani vélasztds egyrészt Osszhangban all a dolgozat témavalasztasadval. Munkam

azoknak a sziil6i stratégidknak a feltarasara vallalkozik, amelyek segitségével az autizmussal €16
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gyermeket nevelé sziilok menedzselik a gondoskodashiany kiilonféle formait, mikozben
igyekeznek ezt Osszehangolni a jO gondoskodasrdl szold képiikkel, egyensulyt keresve a
gondoskodast érint6 hidny és erdforrasaik kozott. Charmaz a GT modszerét kifejezetten
alkalmasnak talalja arra, hogy ramutasson a tarsadalmi egyenl6tlenségek miikodésére mind az
egyéni interakciok, mind az intézményi mikodés szintjén. Segitségével megragadhato, hogy a
kiilonb6z6 csoportok tagjai hogyan definialjdk az olyan tarsadalmi kategoéridkat mint példaul a
fogyatékossag, kisebbség, életkor (vagy akar az autizmus ¢és a sziil6ség), s hogyan konstrualjak
meg (illetve hogyan hozzdk miikdodésbe) az ezekhez kapcsolddd hatalmi és egyenldtlenségi
viszonyokat (Charmaz, 2005).

A modszertani valasztast indokolja az a viszony, amely kutatdéként a kutatas témajahoz €s a kutatas
kozéppontjaba kertilt csoporthoz fiiz. A kutatd-sziild szerep kettOssége altal meghatarozott kutatoi
pozicio kijeldlte az alulrdl, a terep feldl épitkezd kutatasi logika melletti elkotelezddést, amelyben
nagy teret kellett hagyni a kutato reflexivitasnak. Igy a terepen végzett munkam megtervezése,
lebonyolitdsa, a mintavétel modja, az elemzési stratégia kidolgozasa, igy a kodolas tobblépcsds
folyamata, valamint az adatok értelmezése is a GT jellegzetes folyamatat koveti (Mitev & Horvath,
2015). A GT moédszertani sajatossagaitol elkanyarodé megoldasok egyike az induktiv és a deduktiv
adatelemzési modok kozti esetenkénti valtas. Torekvésem szerint az adatvezérelt adatelemzési mod
érvényesiilt a munka soran, de egyes témak esetében (példaul a generaciok kozotti tdmogatd
kapcsolatok értelemzése) megkeriilhetetlennek tlint a szakirodalombol mér ismert €s széleskorben
hasznalt elméleti modellek kiindulépont-szerii felhasznalasa.

Az empirikus fejezet felépitése annyiban rendhagyonak tekintheté, hogy a kutatoi pozicid
lehorgonyzasarol szold alfejezet némileg megtori a kutatdsmoddszertani hagyoméanyok szerint
kialakult tematikus sorrendet és az empirikus rész elejére kertilt. Meglatasom szerint munkamban
a kutatoi szerepre jellemz6 kett6sség modszertani kiindulopontnak tekinthetd, amelybdl elindul az
a kozelitésen és tavolodason alapulo reflexiv folyamat, ami az elemzésre szant ismeretek felszinre
hozasatol a kovetkeztetések megfogalmazasaig tart. A dolgozat modszertanilag ugyan tavol all az
autoetnografiatol, mégis, a kutatdi pozicid sajatossagai a modszertani jellemzdéket meghatarozo,

keretez6 tényez0, ezért fejezetet nyitd helyét indokoltnak latom.
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111.2. A kutatoi szerep sajatossagai

111.2.1. A bennfentesként kiviilalld kutato

A kutatd pozicionaltsaga azt mutatja meg, hogy a kutaté milyen perspektivat valaszt/foglal el az
adott kutatasi probléma feltarasa soran, azaz hogyan viszonyul a kutatas targyahoz, a kutatasban
résztvevokhoz, és a kutatas kontextusahoz, folyamatahoz (Chammas, 2020). Ezek meghatarozasa
nem egy Iépésben torténik, a szerzo Gjra €s ujra visszatér ehhez a kérdéshez a konceptualis keret
kialakitasa és a kutatas modszerének, illetve eredményeinek bemutatasa soran.

A dolgozat elméleti iranyultsagat és moddszertani kereteit is meghatdrozza a témdban vald
személyes érintettségem, amelynek koOszonhetéen megvalosulhat a sziiléi tapasztalat aktiv
bekapcsolasa a kutatasi folyamatba. A kutatdi pozicid sajatos kettdsséget mutat, melyet a
kiviilallosag és a beavatottsag kozotti folytonos mozgés hataroz meg.

Ez a kettdsség ismerds lehet a kulturalis antropologus munk4jabol, amelynek jellemzdje, hogy bar
a kutatd leggyakrabban kiviilr6l 1ép az altala vizsgalt terepre, am célja az émikus latasmod
kialakitasaval a beavatottsag perspektivajanak elérése. Ezért a beavatottsag inkabb folyamat, mint
allapot, olyan kontinuum, amely mentén az antropologus igyekszik elére mozdulni.

Az n. ,,insider” antropologus tobb értelemben is hataratléponek tekinthetd. Egyrészt az akadémia
vildganak konceptudlis eszkozeit alkalmazza az antropoldgiai tudas eldallitdsa soran, amely tudast
egyarant hozzaférhet6vé és érthetévé teszi kutatasa alanyai és a kiilsé szemléléi szamara (Foley et
al., 2000). Ez a kettOs szerep(vallalas) egyfajta kozvetitést jelent és bar nem problémamentes, de
segithet az érintett csoport jobb megértésében. Hozzdjarul ahhoz, hogy a csoport lathatova és
hallhatova valjon, hangja a nyilvanos diskurzusok része legyen.

Masrészt a kiviilallosag és beavatottsag egyidejli jelenléte, a két teriilet hatdrdn mozgas a
fogyatékos gyermek nem fogyatékos sziiléjének jellegzetes tapasztalata. A kutatds soran a reflexio
lehetéségének biztositasaval a kutatds résztvevoivé valo szildk ratekinthetnek sajat
kiviilallosagukra/bennfentességlikre.  Személyes  tapasztalataik, szubjektiv  gondoskodoi
perspektivajuk megjelenitése a dolgozatban hozzajarulhat ahhoz, hogy poziciojuk elmozduljon a
kivételesség, a negativan értelmezett massadg zonajabol, a fogyatékossagra és a fogyatékos
gyermeket neveld szilildségre az emberi élet magatdl értetddd részeként tekinthessen a kiilvilag

(Turner, 2001).
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Autizmusban €rintett gyermeket neveld sziiloként autizmusban érintett gyermeket neveld sziilokrol
disszertaciot irni sajatos kutatoi vallalkozas. A kutatoi és a sziildi szerep kettdsségében végzett
munka olyan mddszertani megkozelités és eszkoztar felépitését kivanja meg, amelyben a kutatés
alanyai és a kutatd egyarant lehetdséget kap egyéni interpretacioi megszolaltatasara és a kdlcsonos
reflexidra, ily modon biztositva a sziileté kép precizitasat €s hitelességét. Ez a kiindulopont a
kutatas otletének kezdetétdl a kvalitativ kutatasfilozofidhoz kapcsolddd megkozelitések felé terelte

a figyelmem. A kutatds témajanak konkretizdldsa mar onmagaban is eloddzhatatlanna tette a
kutatoi énre vonatkozé kérdések tisztazasat (hiszen amint felmeriilt a kérdés, hogy mivel szeretnék
foglalkozni a dolgozatban, az egyre vilagosabb valasz a személyes érintettségre épiilt). Ezzel
felszinre kertiltek a kutatds alanyainak, terepének, az adatgyiijtés modszerének meghatarozasara
vonatkoz6 szokvanyosnak mondhatd kérdések is. A személyes érintettség azonban egy kiilonleges
tiikkr6z6do feliilet, ami megkettdzi ezeket a kérdéseket €s vissza is forditja azokat:

A kutatoi szerep sokféle hasonlattal kapcsolhatd 6ssze?®. Sajat kutatdi tapasztalatom leirdsaban a
szemlélddés egy kiilonleges pillanata keriil a kozéppontba. Az a felismerés, amikor a felfedezés
eszkozEil szolgald nagyitdlencsén at vizsgalodo tekintet sajat tiikr6zodo képét is meglatja a lencse
feliiletén. Egy képet alkotnak az iivegen inneni és az iivegen tali részletek, a szemlélé mindig latja
Onmagat és a megismerni kivant kozeget, s 6 is lathato, megfigyelhetd a masik oldal szamara.
Jelen esetben a kutato €s a kutatds alanyai k6z0s tapasztalati kiinduloponttal rendelkeznek, ez a
kutat6 bennfentességének forrdsa, azaz meghatarozott szemszogbdl bennfentesnek nevezhets. Ez a
tekintet azonban valamelyest mindig kiviilall6 marad, még akkor is, ha bennfentesként emeli a
szeme elé az liveget, hiszen a kutatoi szerepet betdltd olyan pozicidobdl igyekszik megérteni ezt a
kozos tapasztalatot, ami tavolsagot teremt. A nagyitd lencse hatart képez a szemléld és a megfigyelt
jelenségek kozott, ami ugyan bizonyos modon atjarhato — latjak egymast az iivegen keresztiil — de
eltérd szerepet tolt be az egyik és a masik oldalon allo. E szerepek leirasa elengedhetetlen, ha minél
pontosabban és részletgazdagabban szeretnénk a lencsén at latott jelenségeket rogziteni, elemezve
az egymasra vetiilo képeket. A lencse igy lehet ablak és tiikor, hatart von és betekintést enged, a
bennfentes kutatd egyszerre érvényesiilo kint- és a bent 1étét mutatja meg.

Az attetszo liveglencse képe arra is felhivja a figyelmet, hogy barmely talalkozéas a kutatd és a

kutatas alanyai k6zott kolesonds kapcsolodast jelent. A kutatd megfigyelést végez, de a kutatas

26 Ahogyan Mitev Ariel fogalmaz a kutatd bricoleur, foltvarrd, montazskészit8, dzsesszzenész, koreografus, rendezé
szerepben formalja a kutatads folyamatat, s a sokszinlségbdl kovetkezéen ,eltéré maddon hivhatjuk a kutatasi
folyamatot is. Az elnevezésekben k&zos, hogy mindegyik valamilyen kreativ, értékteremtd aspektust emel ki, a
szokvanyostdl eltéré latasmdddal rendelkez6 mivész izgalmas és Ujszerd muvet alkot.” (Mitev & Horvath, 2015:38)
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alanyai visszatekintenek ra, nem csak a kutaté az aktiv fél ebben a folyamatban, hanem minden
szereplo cselekszik, definial, értelmez, reagal.

Ezek a hatarteremtd mozzanatok mindig részét képezték az interjuszitudcioknak, és olyan
kérdésekben fejez6dtek ki, amelyek segitségével a talalkozasunkat, illetve a szerepemet igyekeztek
definialni az interjapartnerek. (PL.: ,, Akkor te egy egyetemen tanitasz?” ,, Ez egy dolgozathoz lesz
vagy a munkadhoz kell? Ezt akkor ugy érted, hogy a kiilsé nyilvanossag elé szanod?” ,, Hogy allsz,
akkor ez a doktori disszertdciodnak a része? Mi a cime pontosan? )

A bennfentes kutaté nem csak a megismerni kivant terepen ¢éli meg a kiviilallosag tapasztalatat. A
tudoméanyos mezdben a kutatdi szerep €s a személyes €let szerepének egyidejii megjelenitése
szokatlan, ha nem is példa nélkiili, és az ilyen jellegli kutatasi projektek rovid uton a kutatdi
objektivitas lehetéségének kérdéséhez vezetnek, hiszen ebben az esetben a kutatas a személyesség
nyilvdnossa tételének terepe is. A kutatds praktikus folyamatdban a kutatéi pozicioban
megszolaltatott sziiloi szerep sziikségessé teszi, hogy a kutatd a személyes és a nyilvanos kozti
hataratlépésekre reflektaljon, tudatositsa a hatarnyitas pillanatat, funkciojat és kdvetkezményeit is
(pl.: Mikor, hogyan és miért kell leirni az érintettséget? Milyen hatassal van ez ram €s a gyermekem
jelenlegi és késobbi életére?). A bennfentesség igy azzal jar, hogy a kutatd folyton figyel a
személyes €s a nyilvanos kozti hatarkijelolés folyamatara, amely szitudciohoz kotott és kontextus-

fliggd.

I11.2.2. Az insider/outsider vita gyokerei a tdrsadalmi jelenségek kutatdsaban

A kiviilallésag €s bennfentesség képlékenységebdl €s dsszefonodottsagabol adodo kérdések nem
Ujak a kulturdlis massdg kutatdsanak tOrténetében. A témaban leginkdbb érintett
tudomanyteriiletként kiilondsen a szociokulturalis antropoldgia képviseldi valtak a fenti dilemmak
megfogalmazdjdva. Az antropologidban bekovetkezd6 (de onnan a tarsadalomkutatds mas
tertileteire is kiterjedd) kritikai fordulat és ismeretreprezentacios valsag egy sajatos paradoxonnal
szembesiil. Hogyan lehetséges a tudomany szamara elfogadhato nyelven és eszkoztarral felmutatni
az autentikus idegenséget, ha az idegenségrdl sz616 tudas akkor johet csak létre, ha a kutatd képes
felszamolni a sajat és a vizsgalt kultura kozti idegenséget, azaz képes lesz beliilrdl, émikus

perspektivat kialakitva megfigyelni kutatdsa targyat (Biczo, 2011).
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Az interpretativ modszereket alkalmazé tarsadalomkutatot mintha kétarcu kisértet iildozné. Ez
egyrészt objektiv, preciz és letisztult elemzéseket var a kulturdlis, tarsadalmi jelenségek
megfigyelésének eredményeként, amelyek egységes tudomdnyos modszertanon alapulnak.
Masrészt a kutatd nem veszitheti el azt a hitet, hogy a kutatds alanya valodi szubjektum, olyan
individuum, aki jelen van a vilagban ¢és képes beszamolni sajat egyedi tapasztalatairdl,
benyomasair6l. A kutaté képes szisztematikusan feltarni azokat az értelmezéseket, amelyeket
alanyai sajat tapasztalatukhoz kapcsolnak, ily moddon ablakot nyitva belsé vilagukra. A
posztstrukturalizmus €s a posztmodern megkozelitéssel azonban nyilvanvalova valt, hogy ilyen
ablak nem létezik. A megfigyeld tekintete sose objektiv, sajat és a megfigyelt vilag jellemzoi, és
azok egyedi és koz0s jegyei egylittesen hozzak létre a latvanyt. (Denzin & Lincoln, 2005:21) A
kvalitativ kutatasfilozofidkat 0sszefogd szemlélet szerint a kutatdsi folyamat eredményeként
1étrejévo produktum — véltozatos miifaji formaban testet 61t6 szoveg — és megalkotdja/szerzdje,
valamint a létrehozas (igy a tudéseldallitds) moddja szorosan egymasba kapcsolodik. Az irds
folyamata részleges, szituaciohoz kotott, lokalis, és menthetetleniil belekeveredik a szerzé énje,
barmennyire is igyekezne tavol maradni téle. A kvalitativ irds folyamatdban tehat egyiitt
konstrualodig meg a tarsadalomtudomanyi tudas és a szerz6 szubjektivitasa (Richardson & St.
Pierre Adams, 2005). A bennfentes kvalitativ kutatd vezette kutatas esetében kozelebb kertilhet
egymashoz a személyes tudas valdsaga és a tudomanyossdg modszereivel megteremtett tudas
(Douglas & Carless, 2016).

A kutat6 bennfentessége nem egy adott tipusu kutatoi helyzetet jelol, sokkal inkabb gytijtéfogalom,
ami ald szamtalan helyzetmeghatdrozas tartozhat. A kutatoi objektivitas kérdése a kutatasfilozofiai
vitdk egy sarkalatos pontja, ami kiilondsen a kvalitativ és kvantitativ kutatasi hagyomany kozti
kiilonbségekrdl szolo diskurzusban élesedik ki. A fehér, kozéposztalybéli kutatdo képe egyre
diverzebbé valt és a tarsadalom- és kultirakutatds akadémiai vilagban megjelenhettek olyanok,
akik valamelyik kulturalis, etnikai kisebbség tagjaként léptek tudomanyos palyara, s ezzel a
valtozassal felszinre keriiltek a nativ antropologus szerepével kapcsolatos kérdések is. A kutatd
ilyen értelemben maga is kutatasi targgya valt (Forster, 2012).

A bennfentes kutatok kozé sorolhatjuk azokat is, akik fogyatékossaggal él6ként foglalkoznak a
fogyatékossag tapasztalatanak tudomanyos értelmezésével, s ahogyan err6l mar a korabbiakban
esett sz0, a fogyatékossagtudomanyé az egyik olyan kutatasi teriilet, ahol alapvetd kutatasetikai

elvvé valt a participativ, emancipatorikus célok és szempontok érvényesitése a kutatasi teljes
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folyamataban. A ,,semmit se rolunk, nélkiiliink” elv szellemében az érintettek hangjan megszolalo,
lokalis tudast kozvetitd eszkozzé valhatott a tudomanyos vizsgéalodas ebben a megkozelitésben.
Ezen az Uton tovabb haladva a helyi tudés felhaszndlhato tarsadalmi valtozasok generalasa is,
megteremtve az akciokutatas 6nallo teriiletét.

A lathatoan széles — és a posztmodern tarsadalom- és kultarakutatassal csak mind egyre gazdagodo
— terlilet részletes bemutatdsara nem kertil itt sor, az alabbiakban csak arra szoritkozom, hogy
Osszefoglaljam azokat a dilemmakat, amelyek kutatdsom soran felmertiltek, és amelyek az insider

kutato6i pozicio mibenlétérdl gondolkodo szakirodalomban is megfogalmazddnak.

111.2.3. Kit nevezhetiink bennfentes kutatonak és ki marad kiviilallo a terepen?

Egyszeri megfogalmazdsban a bennfentes kutatd az, aki meghatarozott tulajdonsagaiban,
szerepében, tapasztalataiban osztozik azokkal, akiket vizsgal (Dwyer & Buckle, 2009). Elsé latasra
is érzékelhetd ennek a megfogalmazasnak a képlékenysége, ¢és bennfentes/kiviilallo,
megfigyeld/megfigyelt dichotomia merevsége. A kultira komplexitdsabol, a tdrsadalmi élet
differencidltsagabol adodoan az autentikus tudédssal rendelkezd insider kutatd stitusza erdsen
megkérddjelezdodik, s a kulturalis identitas teremtette kozosséget a nemi, €letkori, testi allapotbol,
tarsadalmi statuszbol adodo kiilonbségek mindenképpen relativizaljak (Narayan, 1993).

A bennfentesség nem statikus, hanem helyzethez kotott, folyamat jellegii, valtozékony, melyet az
alabbiakban részletesen, sajat tapasztalataimmal illusztralva mutatok be.

A kutato €s a kutatasban résztvevok Gsszetett identitassal rendelkeznek, nem csak kutatoként vagy
sziiloként vannak jelen az interjiszituaciokban. Pillanatnyi helyzetiik, problémaik, a madsik
szerepeirdl alkotott képzeteik egylittesen formaljak meg az interju terét, s a kutaté neme, szokincse,
képzettsége, lakohelye, ideologiai alapallasa, nézetei is beleszovddnek ebbe az egészen sajatos
interakcioba (Berger, 2015). Epp ezért a bennfentesség és kiviilallosag kontinuuma nem csak a
kutatds ¢és a sziiléség dimenzidjaban érvényes, hanem a tobbi szerepdimenzidban is.
Feltételezhetem, hogy beszélgetOpartnerem beavatott egy masik teriileten (példaul aki egyetemi
oktatoként €s kutatoként beszél, az szakértdje a témanak), esetlegesen valaszt tud adni aktualis
problémakra, vagy segitséget nyujthat vélt privilégiumai, sszekottetései révén (,,XY-nak kéne
valaszolnia. Nem ismered véletleniil?”.) A statuszkiilonbségek eleve teremthetnek aszimmetriat a

felek kozott, az interjupartner igyekezhet megfelelni a szakemberként, hivatalos személyként
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felcimkézett kutatd vélt elvardsainak, amire sziikségszerlien reagalnia kell a kutatonak. Fontos
kérdés az is, hogy a szakemberekkel, intézményi szereplokkel folytatott beszélgetések soran a
kutatd sziild hogyan definidlodik, ami a sziil6-szakember viszony értelmezési keretétdl fiigg
(szakmailag kompetens kutat6 vs. segitségkéro sziilé szerep).

Az interjuszituacioban az interjupartnerekkel kozos tapasztalat feltételezése elonyokkel és
hatranyokkal is jart, s pillanatrdl pillanatra valtozott a bennfentesség jelentése €s intenzitasa is.
Segitett az interju bizalmas atmoszférdjanak megteremtésében, tdmogatva a partnerek utjat az
interjiszituacioban a befelé fordulds és a sajat torténet kibontdsa felé¢ (a kozos tapasztalat
startvonal, ahonnan tovabb lehet 1épni a sajat tapasztalat felfejtésében: ,,Nem tudom nalatok ez
hogy van, de..”).

A koOzos tapasztalat feltételezése ugyanakkor akadalya is lehet a részletek kibontasanak
(eljelentéktelenités, a kdzos tapasztalat trividlissa teszi a személyest: ,,Hat ezt biztosan tudod te
is...”, ,,Nem kell elmagyarazni, hogy...”). A kutatdi pozicid Osszetettségébdl adoddoan a magam
szamara is folyamatosan tudatositani kell a k6zos tapasztalat feltételezésében rejlé ,,magatol
értetddoség-csapdat”, azaz kutatoként nem feltételezhetem, hogy eleve értem, ismerem az
interjukban résztvevo sziilok személyes tapasztalatat, az ismeros kifejezésmod, vagy az emlékek
hasonlosdga ellenére. E csapdahelyzet elkeriilésére sajatos reflexios technikakként alkalmaztam
az interjukat kovetéen a memozas modszerét, vagyis rovid feljegyzéseket készitettem az interjt
alatt és azt kdvetden, az interju transzkriptek, majd az adatrendezés folyamataban is, amelyek a
beszélgetések soran szerzett benyomasokat, személyes sziiloi helyzetemet érintd gondolatokat is
magukban foglaltak. Ezeket a feljegyzéseket felhasznaltam a jelen fejezet kidolgozéasahoz.

Az interjuzasi folyamatban tehat a bennfentességbdl adodd eldnydk és hatranyok, illetve a
kiviilallosag és a bennfentesség kozti dllandd hullamzast tapasztalhattam meg, attol fiiggden, hogy
hogyan véltottam az egyes identitasrészeim kozott az interjupartnerrel kialakitott interakcioban, és
hogyan érzékeltem egymashoz vald kozelségiinket tarsadalmi, személyes, tapasztalati értelemben

(Chammas, 2020).%

27 Az insider pozicié allandé valtozasanak értelmezéséhez bévebben lasd: Chavez, 2008.
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111.3. Az adatgyiijtés modszerei

Az adatgyiijtés kezdetben félig strukturalt interjuk segitségével tortént, amelynek keretei azonban
folyamatosan alkalmazkodtak az adott alany igényeihez, lehetdségeihez, a felmeriilé uj
témakorokhoz, illetve a koztiink kialakulo, fennalld kapcsolat fényében is valtozott. A kvalitativ
kutatdsi folyamatra jellemzd moddszertani sokszinliség egyrészt az interjuk felvételének
koriilményeiben és a sziild torténetek, torténet-toredékek felszinre hozasanak moddszereiben is
érvényesiilt.

Az interjufelvétel koriilményei egyértelmiien befolyasoljak a kozelség-tavolsag alakulasat az
interjuszitudcidban. Az adatgylijtés soran online, személyes, illetve telefonos interjutechnikat is
hasznaltam, amelyek dnmagukban nem biztositottak a kozelséget vagy vezettek tavolsagtartashoz.
A személyes interjuk esetében az apakkal nehezebb volt a kdzelség megteremtése, kiillondsen, ha
az interjupartner iddsebb, magasabb statuszii személy volt. Ezekben az esetekben az interju
strukturaltabb és rovidebb is volt, nehezebb volt a kozds értelmezési horizont megtalalasa, tobb
esetben eléfordult, hogy a beszélgetés soran a visszatiikrozott értelmezésem hibas volt, amit a
partner korrigalt.

Az online interjiforma dnmagaban nem jelentette a kozelség korlatjat, sét sok esetben segitett is
az interju-partnereknek a feloldodasban. Egy ponton til mintha inkdbb maguk szaméara, hangosan
fogalmaztdk volna meg gondolataikat, az interju tere tagasabbd, szabadabba valt, az interjus
interakcié szokatlan, nem hétkdznapi voltabol adodo korlatozottsag, feszengés konnyebben
feloldodott. Mivel az interjuk egy része a karantén-iddszakban keriilt rogzitésre, tulajdonképpen
természetes is volt ez a taldlkozasi forma. Az interjuzasi folyamat késObbi szakaszaiban az online
beszélgetés egy viszonylag rugalmas, a sziilok iddbeosztasdhoz, leterheltségéhez jol illeszkedd
alternativa volt.

Az interjukészités tarsadalomkutatisban megfigyelheté felvirdgzasa az 1980-as évektdl
dialogikus, az interjukészitd €s az interji alanydnak kdlcsonds bevonodasat biztositd vondsanak
volt kdszonhetd. A moddszert széles korben haszndld kutatok a pozitivista kutatasfilozofiai
szemléleten alapuld kérddives és kisérleti modszerekkel szemben természetesebb, az érintettek
¢letvilagat és személyes olvasatait érzékenyebben megmutatd eljarasként azonositottak.
Hamarosan megsziilettek azonban azok a kritikus hangok is, amelyek megmutattdk az
interjuhelyzetben rejlé hatalmi egyenldtlenséget, ami egyszertien abbol adodik, hogy az interjuban

résztvevok egyike tudast, értelemzéseket keres, mig a masik ennek eszkozéiil szolgal. Az interju
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készitdje iranyitja az interjut, szamos, finom, lathatatlan méodszerekkel terelgetheti az alanyt a
valaszadas felé, a kérdezés egyiranyt, a nagyon is célorientélt, s az interjubol sziiletd értelemzés
monopdliuma is tobbé-kevésbé a kutatonal van (Kvale, 2006; Gubrium & Holstein, 2002).

A kérdés voltaképpen az, hogy hogyan akadalyozhatdé meg az interjialanyok ,,kizsdkmanyolasa”,
vagyis az, hogy puszta adatszolgaltatoként hasznélja a kutatd az interjialanyokat, mikdzben
bizalmi viszony latszatat épit ki veliik, amelyben igazdn 6 maga nincs jelen. A szamtalan 1étez6
interjutechnika és stilus méas-mas modon igyekszik reflektalni erre a problémara, s stratégidiktol
fliggden tipologizalhatok is aszerint, hogy inkabb az interjualany tapasztalataira, attitidjeire és a
kontextus megértésére, vagy az interjupartnerrel kozos interakcidban létrehozott tudéasra
koncentralnak. El6bbit doxasztikus, utdbbit episztémikus interju-tipusként cimkézi fel Brinkmann
(Brinkmann, 2007) és hozza kapcsolodva szamos mas szerzo is (Berner-Rodoreda et al., 2020),
melyek nem két, egymastol szigorian megkiilonboztethetd kategodriat jelentenek, inkabb egy skala
két végpontjat alkotjak. Az episztémikus megkozelités felé haladva az interju egy olyan
diszkurzivan létrehozott jelenség, melynek tarsadalmi, kulturalis gyokerei az interjit megel6zden
is 1éteztek. Epp ezért az interjuhelyzetet és az ott 1étrejové szoveget az interju készitéje és alanya
altal kozosen teremti meg, ami lenyomata egyet nem értések, értelmezések, emlékek sokasaganak.
(Tanggaard, 2009). Az interju dialogikus, a beszélgetés kétiranyt, akar konfrontativ is lehet, van
lehetdség a vélemények iitkoztetésére, s az interjupartner ¢és a kutaté akar a kutatds kezdeti
szakaszatol egyiittmiikodik.

Az interjukészités folyamataban — a k6z0s tapasztalati kiindulopontbdl fakaddan is — bar egy elére
rogzitett interju-tervbdl indultam ki minden interji esetében, de az ebben meghatarozott
témakoroket a beszélgetés iranyat orientald, de nem kényszeritd szempontsornak tekintettem.
Ezeket a kutatds folyamdn nem modositottam, de az egyes interjuk tapasztalatai és eldzetes
elemzési szakasz eredményei alapjdn megfogalmaztam 1 szempontokat a kovetkezd
beszélgetésben. A témakordket tartalmazo interjitervet elére megosztottam az interjupartnerekkel
és kértem is Oket 0j kérdéskorok behozasara. Az interju nem egyiranyu volt, a partnerek — ismerve
érintettségemet — maguk is tettek fel kérdéseket, a beszélgetés parbeszéd formajaban zajlott, noha
a teljes részvételiség nem valosult meg a kutatasi folyamatban. (A sziil6i interju-kérdések a
Melléklet II. pontjaban talalhatok.)

A hagyomanyos interji-forma mellett egy esetben olyan reflexiv kérdezési technikat, a fotdinterju
modszerét is hasznaltam, ami segitett két interjaidopont kozt eltelt idé fontosabb eseményeinek

atgondoldsara. Ezzel az anyaval harom hosszabb interju késziilt két év alatt, illetve a koztes
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1d6szakokban rovidebb beszélgetések is torténtek koztiink, folyamatosan, bar valtozé intenzitassal,
kapcsolatban alltunk egymassal. A masodik és a harmadik interju kozott eltelt év a csalad életének
egy igen sur(, sok valtozast és életszakasz-valtast is hozé iddszaka volt. Ezért az anyaval abban
allapodtunk meg, hogy az eltelt év eseményeirdl az altala készitett telefonos fotdk attekintése
alapjan fogunk beszélgetni. A napi érdekes vagy fontos események képen valdo dokumentalésa €s
a képek egymassal valé megosztasa a sziil6par szdmara fontos kommunikacids csatorna volt, igy
a fotokon keresztiil zajlo elbeszélés nem volt idegen az anya szdmara, ahogyan a képkészités
eszkoze is jol hozzaférhetd volt. Az interjis talalkozast megelézden kivalasztotta a szamara
legfontosabb képeket, ezeket sorba rendezte, majd az interji soran képrol-képre haladva elmesélte
a képek keletkezésének hatterét, azok jelentését €s jelentOségét, illetve rovid képaldirasokat is
készitett a fotokhoz, ezekkel egyiitt osztotta meg velem a gylijteményt. Az igy kialakuld vizualis
visszaemlékezés €s az ezek mentén felépitett személyes narrativa lehetdséget adott arra, hogy az
anya maga is ratekintsen az adott idészak eseményeire, de ki is tudta emelni ezeket az eseményeket
a maguk partikularitdsabol és atfogobban, a sziiléi tapasztalat tdgabb horizontjan is el tudta
helyezni a kiemelt eseményeket.

Ezen moddszerek egyik korlatjaként szokas emlegetni a vizudlis jartassdg €és a vizudlis nyelv
tarsadalmilag-kulturdlisan meghatarozott kiilonbségeit. A sziildi interjuk soran azért is tlint jo
valasztasnak a reflexiv fotdinterju alkalmazéasa, mert a gyerekekrol, csaladi életrdl késziilt képek
kozos nézegetése megosztasa otthonos, ismerds, hétkoznapi mozzanata a sziilok kozti
kommunikécionak, ahogyan a mindennapi élet képi dokumentécidja is. Ez a rutinszeriiség
inspiralta a beszélgetést, és kitagitotta az interju-helyzetet példaul azzal, hogy az év soran
egymasrol latott képekre (pl. kozdsségi oldalon vagy alkalomszeriien elkiildott fotokon) is
hivatkoztunk az interji soran. Az interju végén megkértem az anyat, hogy mondja el mit gondol a
folyamatrol, mennyire elégedett a létrejott eredménnyel, visszajelzéseit az interju részeként
kezeltem.

A vizualis kutatdsi modszerek alkalmazédsanak egyik fontos erdssége, hogy az emberi tapasztalat
olyan rétegeit is meg tudjak mutatni, amelyek szavakkal nehezen megragadhatok. A vizsgalni
kivant jelenséghez kapcsolodo értelmezésmodok megértésének, kifejezésének, magyarazatanak
érzékeny modjat kinaljdk, s egyarant alkalmazhatja a kutaté példaul a megfigyelések
dokumentélasara, vagy a kutatasban résztvevok az onkifejezés, véleményformalas eszkozeként. A
vizualis mddszerek igen sokszintiek, melyek 6nmagukban vagy més tipust modszerekkel parositva

is hasznélatosak, igy példaul a fotonovella, fotohang modszer, vided naplod, body mapping,
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dokumentarista film, de tulajdonképpen barmilyen vizualis impulzus valhat a kutatdo és a
kutatasban résztvevok kozti parbeszéd katalizatorava, a verbalis modszereket hatékonyabba tevo
eljarassa (pl. photo elicitation) (Deacon, 2000; Asaba et al., 2014; Mitev & Horvath, 2015: 243-
261).

A vizualis modszerek egy része a fentebb részletezett hatalmi problémara sziiletett valaszkisérlet
is. A résztvevOk altal készitett vizudlis artefaktumok olyan életvildgokat, persepktivakat is
megmutatnak, amelyek alig ismertek a tarsadalom tobbi rétegéhez tartozok eldtt. Ezen csoportok
tagjait tarsadalmi kirekesztettségiik, periférikus helyzetiik teszi lathatatlanna és a réluk alkotott
tobbségi sztereotipidk megnehezitik nem csak a csoportokhoz valod hozzaférést, de tapasztalataik
sajat hangon vald megszolaltatasat is. A fotohang modszere egyike azoknak az eljarasoknak,
felruhazast. Az ilyen kutatasi projektekben a vizsgalodds nem csak egyszeriien a tuddsszerzés
eszkoze, hanem hozzésegiti a résztvevOket ahhoz, hogy a maguk alkotta képek, fotosorozatok
értelmezésével felfedjék, reprezentaljak és erdsitsék sajat kozosségiiket, illetve annak tarsadalmi-
politikai valdsagat. Azzal, hogy a kutatés résztvevdi kamerat vesznek a keziikbe aktiv szereplokké
valnak, munkajuk valtozast general, egyéni, csoport és kozosségi szinten egyarant (Wang & Burris,
1997; Sutton-Brown, 2014)%,

A bemutatott vizualis mddszer 1épéseit tekintve leginkdbb a fotohang és a reflexiv foto-interji
technikdjahoz all kozel. A folyamat felépitése sordn abbol a megkozelitésbdl indulunk ki, hogy a
képek nem egyszerlien ablakok, amin keresztiil a készitok vilagaba tekinthetiink, hanem
értelmezések, emlékek, megkozelitések siirli szovedéke, amelyeket a megbeszélés soran a
résztvevok kereteznek és kihangositanak. A verbalis és vizudlis kifejezésmod alkotta gazdag
adattest kiegésziil a kontextus részleteivel, amelyek sziikségszerlien megjelennek a képeken, akar
a készité szandékatol fiiggetlentil is (Schulze, 2007). Ilyenforman az elemzés kiterjedhet a vizualis
reprezentaciok tartalmara (a képen lathato jelenetekre), a képek stilusara, kifejezési formdjara, a
kép készitésének koriilményeire, a folyamatra melynek soran a képek készitdje az elkésziilt fotokat
kommentalta, és a képre adott verbalis reakciokra (vagyis a kutatoval folytatott beszélgetés soran
megfogalmazott gondolatokra, reflexiokra) (Margolis & Pauwels, 2011). A reflexiv fotdinterjuk

elemzése épp ezért tlmutat az egyszerii leirason.

8 A fotohang modszerének széles alkalmazasardl tobbek kozott a csalddkutatdsban, szocidlis munka és az
oktataskutatas, illetve a pedagodgia kutatas teriiletén lasd: (Nykiforuk et al., 2011), (Garner & Faucher, 2014), (Call-
Cummings et al., 2019), (Wass et al., 2020), (Neuwelt & Kearns, 2021), (Kile, 2022).
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I11.4. Mintavétel szempontjai, a kutatas résztvevdinek Kivalasztasa és az adatgyiijtés

szakaszai

A kvalitativ kutatdsok mintavételi eljarasa jellemzden célzott méddon torténik, nem pedig
véletlenszertien. A kvalitativ adatgyljtési eljarasok egyik célja egy adott jelenség korili
jelentésuniverzum feltarasa, az érintett aktorok altal felépitett logikai rendszer kibontasa, azaz az
adatok mindségi, értelmezésbéli jellemzOinek Osszegylijtése. Ezen mintdzatok azonositdsat
korlatozhatja a véletlen mintavétel, hiszen kimaradhatnak a mintabol kulcsszereplok,
kulesperspektivak, lehetetlenné téve a jelentések belsd koherencidjanak felismerését. A kvalitativ
munkdkban jellemzd kis elemszam miatt egyébként is torzulndnak az adatok véletlen mintavételi
modszerek alkalmazasaval (Miles & Huberman, 1984:27; Rapley, 2014).

Bar szamos kvalitativ mintavételi eljaras 1étezik, amelyek koziil az adott kutatas céljaihoz igazodva
valaszthatunk (Mitev & Horvath, 2015). A sokféleség ellenére mégis meghatarozhatdo néhany
alapelv, ami 6sszekdti ezeket az eljarasokat. Az el6z6 bekezdésben leirtakbol adododan a kvalitativ
vizsgalatokban a minta kialakitdsa sosem torténik meg teljes egészében az adatgytjtést
megeldzden, hanem az adatfelvétel, terepmunka soran, €s az ezzel egyidoben elkezd6do6 elemzési
folyamatban alakul, iterativ modon zajlik, fejlédik.

Ennek ellenére nyilvanvaldan sziikség van arra, hogy a kutatd dontést hozzon arrdl, hogy kiket
szeretne vizsgalni, milyen helyszineket, eseményeket, tarsadalmi folyamatokat szeretne bevonni a
vizsgalatba. Tehat a kutatds fokuszanak folytonos Ujraallitdsaval a kutatds paraméterei mindig
valtozhatnak, de e rugalmassag ellenére néhany szilard sarokkdé mindenképpen létezik a minta
kialakitasa soran (Miles et al., 2019). Huberman és szerzdtarsai meghatarozasa alapjan a kvalitativ
kutatas két meghatarozo 1€pése kiilonithetd el (amelyek eltérd iranyba huizhatjak a kutatast). Az
egyik a kutatds lehataroldsa, melynek soran a kutatd rogziti, hogy a rendelkezésére allo id6
keretben és feltételek mellett a kivalasztott esetek mely aspektusait fogja vizsgélni, a kutatés
vezérfonalaként miikodé kutatasi kérdéshez igazodva. A masik megkeriilhetetlen 1épés a
koncepcionalis keret definialasa, ami segit a kutatds kovetkeztetéseihez vezetd alapvetd
folyamatok, 0sszefiiggések, jelenségek feltarasdban, megerdsitésében, pontositasaban.

Ezen sarokpontok figyelembevételével a Grounded Theory moddszertanaban elfogadott.
elméletvezérelt mintavételt alkalmaztam. Lényege szerint az adatgy(jtés-elemzés-fogalomalkotas

fazisai ismétlddden kovetik egymast: az elsé adatok elemzése elvezet a leendd elmélet elsd fogalmi
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épitékoveihez, amelyek segitségével 0j kérdések fogalmazodnak meg a kutatoban, ezekkel ismét
visszatér a terepre, Uj adatokat gytijt, akar moédositva a mintavétel korabbi keretét, majd az adatok
ujabb halmazéanak elemzésével tovabbfejleszti, kiegésziti a korabbi kovetkeztetéseket. Egészen
addig zajlik ez a folyamat, amig el nem éri az elméleti szaturacio, telitettség allapotat, amikor mar
az 1j adatok sem valtoztatnak a kidolgozott kategoridkon, nem meriilnek fel ) témak az ujabb
elemzés soran (Corbin & Strauss, 2015).

A bennfentesség a mintavétel sordn elsOsorban a terephez vald hozzaférés és a terepre vald
bebocsatas szempontjabol jelenthet elonyt. A bennfentes kutatd elkeriilhetetleniil felhasznalja
ismereteit €s ismeretségeit, meglévd kapcsolati halojat a vizsgalni kivant kozosség azonositasa
soran, tudhat azokrdl a kulcsszereplokrdl, akik 0sszekotoként elvezethetnek a csoport mas
tagjaihoz, vagy olyan dokumentumokhoz, egyéb informaciéforrasokhoz férhet konnyebben hozza,
amelyek a kutatas sordn masodlagos adatforrasnak szamithatnak (Labaree, 2002). Igy az altalanos
célpopulécio lehatdroldsan tul a mintavétel ujabb és ujabb szakaszaiba vald dtmenet is konnyebbé
valhat, hiszen a beavatottsdg nem csak az 1jabb interjupartnerek felkutatasat, hanem a
korabbiakhoz val6 visszatérést is segitik.

Jelen kutatés adatgytijtéssel toltott szakasza 2020. augusztusaban kezdddott, amit 2023. jiniusaban
zartam le. Ebben az iddintervallumban tobb intenziv interjuzasi szakasz tortént, melyeket az
elméletvezérelt mintavétel logikdja szerint elemzési fazisok valasztottak el egymastol.

A kiindulo kutatadsi kérdésem szerint a kutatds elsé szakaszaban autizmus spektrum zavarban
érintett gyerekeket neveld sziilok tamogato kapcsolatait és gyermekiik gondozdsa soran szerzett
sziiloi tapasztalatait vizsgaltam. Sajat sziiléi tapasztalatom és kutatdsi érdeklédésem alapjan a
figyelmem a csalddok gondoskodoi tapasztalatainak helyi kozosségbe €s tarsadalomba vald
bedgyazottsaga fel¢ fordult. Ezért kutatasomat egy jol koriilhatarolhatd térben, egy alfoldi
nagykozségben kezdtem el. Személyes érintettségembdl adodoan rendelkeztem helyi
kapcsolatokkal, €és a helyi autizmus specifikus oktatds miikodésérdl, telepiilési beagyazottsagarol
1s voltak ismereteim, a helyi szakemberekkel, intézményvezetdvel folytatott beszélgetéseknek,
talalkozonak kdszonhetden.

A kutatas terepéiil valasztott Kistelepiilésen egy sziildi kezdeményezésre 1étrejott alapitvanyi
fenntartasban 1év6 intézmény miikddott, amely alapvetden a helyi és a kornyezo telepiiléseken €10,
alapitvany feladatai kozé tartozik az autizmussal kapcsolatos ismeretterjesztés és helyi

szemléletformalas is. Az intézmény és az azt miikodtetd alapitvany fontos szerepet tolt be a helyi
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oktatas rendszerében, és az intézmény ¢letre hivasdban, menedzselésében ¢és finanszirozasdban
résztvevd szereplok révén a telepiilés lokalis kapcsolathaldjéba is beagyazott. A helyi altalanos
iskola ¢€s az alapitvany kozott szoros egyiittmiikodés all fenn, szervezeti €s térbeli értelemben is
osszefonodik a mitkodésiik. Igy példaul az ide jaro gyerekek az alapitvany intézményében iskolai
keretek kozott, egész napos ellatast kapnak, egyéni és csoportos fejleszté foglalkozasok mellett a
mindennapi oktatasuk is itt zajlik, am a tobbségi iskolaban az osztalyok egy-egy tanorajan is részt
vehetnek autizmusspecifikus tdmogatas mellett, egy-egy esetben a délutani, napkozi idején is
bejarnak az iskolaba, ismerkedni, baratkozni. A kutatas idején az 6vodas €s a bolcsddés gyerekek
gyogypedagogiai ellatasdban ¢€s esetleges autizmusspecifikus fejlesztésében is részt vettek az
alapitvany munkatarsai. Az alapitvany vezetdjének kapcsolatai révén tobb helyi vallalkozas az
alapitvanyi intézmény rendszeres timogatoja.

A terepmunka ezen feltard szakaszaban az elsddleges cél az volt, hogy megismerhessem egyrészt
azt a helyi kozeget, amelyben a kutatas fokuszdban all6 sziil6i csoport tagjai élnek, masrészt az
elsd interjuk segitségével kirajzolddjon néhany jelentds téma- és problémakor, ami az érintett
szlilok gondoskodoi tapasztalatat jellemzi, egyuttal érzékelhetové valjon, hogy a valasztott
telepiilés, illetve az ott miik6dd intézmény koriili térbeli és tarsadalmi kdrnyezet hogyan hatarozza
meg ezeket a tapasztalatokat.

Mindezeket figyelembe véve 2020 augusztusaban egy hetet toltottem a kivalasztott telepiilésen.
Ekkor az els6 sziildi interjit megel6zden a tanoddban dolgoz6 harom szakemberrel késziiltek
személyesen felvett, félig strukturalt interjuk, illetve informalis beszélgetések, amelyek alapjan
telepiilési esettanulmanyt készitettem (az ezt 6sszegzé fogalomtérkép a Melléklet IV. pontjanal
talalhato).

Ebben a fazisban két sziil61 interju rogzitettem, majd 2022. augusztusaig tovabbi hét interju késziilt
el. A kutatasba bevont sziil6k valamennyien a terep kozpontjat képezd tanodéhoz, illetve az ott
dolgoz6 szakemberekhez kapcsolddtak. Mindannyian autizmus spektrum zavarral €16 gyermekek
sziilei, akik az alapitvanyi intézménybe jartak és/vagy autizmusspecifikus fejlesztést kaptak az ott
dolgoz6 szakemberektdl, tovabba az alapitvanynak helyet ad6 telepiilésen vagy annak ellatasi
korzetében éltek. A sziilok kivalasztasa két Giton tortént. Egyrészt az alapitvanyi intézménybe jaro
gyerekek sziilei a belsd levelezd listan keresztiil kaptak felhivast az interjuban valo részvételre a
kutatas rovid leirasaval egylitt, és az ott dolgozo szakembereknek jeleztek vissza abban az esetben,

ha vallalkoztak a kutatasban valo részvételre. Masrészt a terepmunka soran kialakulo6 kapcsolatokra
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tamaszkodva jutottam el tovabbi interjupartnerekhez, akiknek gyermekei az elsé interju idején nem
az alapitvanyi intézményben tanulnak, de a telepiilésen éltek.

A telepiilésen végzett terepmunka tervén tobb tényezd egylittes hatdsara modositanom kellett.
Egyrészt a Covid-19 jarvany Gjabb hullama miatt a személyes jelenlét nem, vagy csak korlatozottan
volt megoldhat6, ezért az interjuk egy része online formaban zajlott. Emellett az alapitvanyi
intézmény miikodési keretei is varatlanul és teljes egészében megvaltoztak, ami jelentdsen hatott a
az intézmény ¢és a csalddok kapcsolatéra, igy a sziilok gondoskodoi feladataira is. A valtozasok
nyomon kovetéséhez részben visszatértem a korabban megismert sziilokhoz, koziiliikk kettével a
két év soran tobbszor is talalkoztam, beszélgetéseink egy része interjus keretben zajlott, amiket
rogzitettem is. Az intézményben bekovetkezett valtozasok tovabbi interjupartnerek felkutatasat is
megnehezitették, tobbszori probalkozas mellett sem taldltam tjabb jelentkezdket, illetve a
korabban nyitott alanyok is inkabb elzarkoztak a talalkozastol.

Az 0j koriilmények és az elsd elemzési fazis eredményei alapjan kibontakozd fogalmi halo
sziikségessé tették a kutatdsi kérdések atgondolasat. Az elkésziilt interjuk kdzos pontja a sziilék
nagyon intenziv gondoskodoi szerepe, amelyet valaki korlatként, masok lehetdségként ¢lnek meg.
A madsodik szakaszban a kutatas fokusza igy annak megértésére iranyult, hogy hogyan lesz a
gondoskodoi szerep maga is erdforras, amit a sziilok egy része a gyermekiikrol valo gondoskoddson
tul is befektethet tokekeént. Az autondmia fogalmat is bekapcsolva a meglévé fogalmi haloba, arra
voltam kivancsi, hogy kik azok a sziilok, akik az intenziv gondoskodasban megélik autonomidjuk
erds0dését, és hogyan hat ez vissza gondoskodas gyakorlataira.

A kutatds harmadik szakaszdban a fenti kérdések megvalaszolasahoz tovabbi interjiipartnereket
keresve egy budapesti alapitvany altal mukodtetett nappali ellatast biztositdé intézményt
valasztottam, amellyel kozvetlen kapcsolatban alltam. Az intézmény ¢€p értelmii, autizmussal €16
gyerekek és csaladjaik komplex tdmogatasat végezte, a kordbban megismert intézményhez nagyon
hasonlé pedagdgiai program mentén, de kozvetlen partner iskola tdmogatasa nélkiil. Az ide jaro
gyerekek heti 4-5 napban, napi 6-7 éraban tanultak mentor-pedagdgus par vezetésével, akik a
tantargyi ismeretek mellett a gyermekek szocidlis-kommunikacids készségeinek fejlesztését is
végezték. Az intézménybe Gsszesen Ot tanulo jart ebben az iddben, az ¢ sziileik mellett azokat a
csalddokat is megkerestem, akik az indulds Ota hosszabb-rovidebb id6ét toltottek el az
intézményben. {gy 6sszesen tovabbi 7 interjt késziilt el 2023. jiniusaig. Rajtuk kiviil az ismeretségi
koromben 1évo érintett sziiloket és egy online sziiléi csoportot kerestem meg, igy tovabbi 3

interjupartnerrel boviilt a megkérdezett sziilok kore. Az interjipartnerek nevét megvaltoztattam, az
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elemzés sordn a nekik adott fantazianeveken hivatkozok rajuk. Az interjuk fobb adatait 1. tablazat

tartalmazza.

1. tablazat: Az interjupartnerek f6 jellemz6i és az interjik rogzitésének idobeli alakulasa

Fiktiv
név Interju rogzitésének idépontja | Teriileti minta Erintett gyermek neme és kora
Laura
2021. aprilis vidéki minta Fil, 9 éves
Ancsa 2020. aug vidéki minta ) , -
Fiu, 13 éves, két interju
2022. aug
Erzsi idéki mint
2021. mércius videkd inta
2021. aug Fit, 5 és 6 éves kor kdzt harom interji
2022. aug
Vanda o vidéki minta o
2021. marcius Fia, 9 éves
Jozsef vidéki minta . .
2020. aug Fiu, 11 éves
Brigitta idéki mint
91 2021, mércius VIGCRIINING | e 4 éves
Zita _— o
2022. aug budapesti minta | Fit ,9 éves
Erika -
2023. aprilis budapesti minta | Lany, 9 éves
Lili oo budapesti minta | _ ;
2023. aprilis Fiu, 13 éves
Renata B budapesti minta . .
2023. majus Lany, 9 éves
Valéria budapesti minta
2023. méjus P Két fid 14, 16 évesek
Melinda budapesti minta
2023. majus P Két fid 14, 17 évesek
Livi budapesti minta
Vi 2023. majus P Lany, 12 éves
Zoltan ) budapesti minta |
2023. majus Fil, 14 éves
Patricia ] budapesti minta |
2023. majus Fiu, 13 éves
Anna o budapesti minta | .
2023. junius Fiu, 13 éves

Forras: sajat szerkesztés

A sziil61 interjuk alanyai két kivétellel az anydk voltak, paros interjira nem kertilt sor. Az anyak
nagy ardnyl mintaba keriilése magyardzhatd a csalddokon belilli sziiléi szerepmegosztas
mintazataval, illetve a szlilok kozotti kapcsolat alakulasaval. Az elkésziilt interjuk alapjan tobb
esetben az apa vagy nem ¢l egyiitt a csaladdal, vagy munkdja miatt (ami akar tobbnapos tavollétet

igényel) inkabb az anya feladata a gyerekek koriili iskolai teenddk kézben tartdsa. A kozvetlen
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megkeresésnél a sziilopar mindkét tagjat megszolitottam, megadva a valasztds lehetdségét az
interju formadjat illetéen, de jellemzden az anydk vallaltak a beszélgetést.

Tobb sziilé szamara, kiilsé segitség hijan egyaltalan nem volt egyszerii masfél-két 6ra gyermekek
nélkiil toltott idot felszabaditani, vagy a nagyon sziikos szabadiddkeretbdl felaldozni, kiilondsen a
nyari idészakban. Az interjuk idépontja és a szervezés koriilményei onmagukban is érzékeltetik az
1d6 mint sziikos eréforras problémajat.

Az adatfelvétel soran 6sszesen 1904 percnyi (kb. 30 6ras) hanganyag gytilt 6ssze. A hang- és
videofelvételek (utdbbiak az online beszélgetésekrdl sziilettek) transzkriptjeinek elkészitése soran
a cél a teljes atiras volt. A gépelést részben én végeztem, részben olyan segitok, akik részletes
instrukciot kaptak az atirat elkészitéséhez. Az atiratban az elhangzottak arnyaldsara alkalmas nem
verbalis jelzések (nevetés, siras, sohajtas, hosszabb sziinet) is jelolésre keriiltek. A személyesen
végzett atirast, illetve a segitok altal rogzitett szoveg ellendrzé ujraolvasisat a kodolést
megalapozo, bevezetd fazisnak tekintettem, ezért ekkor mar késziiltek jegyzetek az interjuk
jellegzetes pontjairdl, az azokban elmesélt torténetekrdl, amiket a kodolasi, elemzési folyamatban
fel is hasznaltam. A kodolads tovabbi 1épései és a teljes elemzés a MAXQDA 2020, illetve a

program 2022-es verzidjaban torténtek.

I11.5. Anonimitas biztositasa és a részvételiség lehetéségei

Az interju rogzitéséhez valamennyi megkérdezett személy irdsban is hozzajarult, illetve kdzosen,
irasban rogzitettiik azt is, hogy milyen formaban keriilhet felhasznalasra az interjuk szovege, illetve
milyen mélységig kérik az alanyok az interjuk anonimizalasat (a hozzajarulasi nyilatkozat a
Melléklet Ill. pontjdban talalhatd). Az igy sziiletett megéllapodasokhoz hiven azokat az
informaciokat kivettem a szovegbdl, amelyek a sziil6k altal kért anonimitast veszélyeztetik. Ez
egyrészt a személyes informacidkat érinti (név, foglalkozas, telepiilésnév, pontos intézménynevek,
tagabb rokonsagi megjelolések), masrészt gy dontottem, hogy a mintavétel kiindulépontjaul
szolgélo intézmények nevét sem adom meg a szovegben. Az intézmények helyi bedgyazottsagabol
kovetkezden ugyanis nem garantalhatd, hogy az egyéni megélések, tapasztalatok megosztasa nem
vezetne az interjupartnerek sériiléséhez, lokalis gondoskodoi eréforrasaik veszélyeztetésehez.

A valamilyen szempontb6l specialis helyzetli gyermeket neveld sziilokkel készitett kutatdsok

sajatos jellemzdje, hogy az elkésziilt munka nem csak a sziilok, de az érintett gyermekiik
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reprezentacidja is, melyre azonban nincs rahatdsuk, az érintettek hangja nem jelenik meg
kozvetleniil a kutatdsban. E dilemmak dolgozatban valdé megjelenitése allandé kérdés targya volt a
dolgozat megirdsa soran. A gyerekek kozvetlen bevonasa teljesen atirta volna a dolgozat
modszertani, fogalmi, koncepciondlis tervét, és tuddsom és érdeklddésem hijan szamomra
bejarhatatlan téma-teriiletre vitte volna a munkat. Ezen a ponton a bennfentes-poziciom is
hozzajarult ahhoz, hogy vildgosan definidlhatd legyen, hol huzddnak a kutatdsi téma hatérai.
Figyelembe véve mindezeket a részvételiség legalabb minimalis lehetdségét igyekeztem biztositani
az interjupartnerek és csaladtagjaik szamara azaltal, hogy minden résztvevohoz igyekeztem
visszajuttatni a sajat begépelt interju-szovegét és a teljes disszertaciot mindenki szémadra

hozzaférhetévé teszem, megadva a lehetdséget a folyamatos reflexiora.

I11.6. Az interjuk elemzési szempontjainak kidolgozasa

111.6.1. Az elemzés {6 dimenzidi

A kordbbi fejezetben a sziildi gondoskodas tapasztalatat a gondoskodd falurdl szold6 mondas
segitségével igyekeztem bemutatni. Ez a kép jol érzékelteti, hogy a gondoskoddsban milyen
szorosan 0sszefonodik az egyéni €s a tarsadalmi. A sziil6k gyermekiikkel kapcsolatos mindennapi
dontéseit alapvetden meghatarozza, hogy milyen mozgasteret érzékelnek maguk koriil: milyen
valasztasi lehetdségeik vannak a szdmukra fontos célok tekintetében, illetve hogyan tudjdk a
rendelkezésre allo er6forrasaikat felhasznalni céljaik eléréséhez. (Példaul milyen stratégidk koziil
valaszthat egy csalad az atlagos vagy kiemelkedd értelmi képeségli autizmussal €16 gyermeke
iskolai utjat illetden, ha nincs a kozelben autizmus szempontjabol megfeleld, anyagilag is elérhetd
integralo oktatési intézmény.)

A gondoskodo ,,falu” képe a sziilokkel késziilt interjuk narrativ elemzésének eszkoze is lehet
azaltal, hogy egyfajta narrativ keretet ad a sziil6i gondoskodas tapasztalatanak. A falu képébdl
elindulva eszilinkbe juthat példaul, hogy egy ilyen telepiilésen kicsik a tdvolsdgok, minden kozel
van, de a fizikai kozelség nem jelent magatdl értetddden érzelmi vagy szocidlis kdzelséget is. Vajon
az ép értelmi autista gyerekek sziileinek gondoskodas-torténetében hogyan jelenik meg a kozelség

és a tavolsag? Hogyan alakulnak az intézményi ¢és egyéni interakcidkban érvényre jutd
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hatdrmegvonasok, amelyek meghatdrozzak a csaladok befogadasrol ¢és kirekesztésrol,
autonomidrdl szerzett tapasztalatait?

A narrativa Kkifejezés illékony jelentése ellenére leggyakrabban a torténet szinonimdjaként
hasznalatos, amelynek elbeszéldje meghatarozott logika szerint rendezve épiti fel események
lancolatat, melyek emlékeit, élményeit reprezentaljak, vizualis, irott vagy elbesz¢élt formaban. A
narrativa elemzés az elemzd moddszerek meglehetdsen nagy csaladjara utal, melyek torténet-
tartalmat vizsgalja, hanem azt is, hogy hogyan ¢€s kinek szovi az elbeszél6 a torténetet. Azt probalja
megragadni, hogy a szdveg szervezddése, ritmusa, fogalomhaldja milyen modon tiikrozi az
elbesz€l6 tapasztalatait, kitér az abban megjelend kulturalis-tarsadalmi forrasokra, a szovegben
megjelend inkonzisztencidra, torésekre is. A narrativ elemzést valasztd modszerek ebbdl
kovetkezden eset-kozpontiiak, s az egyes esetek egyénekhez, identitascsoportokhoz,
szervezetekhez vagy akar nemzetekhez is kapcsolodhatnak (Riessman Kohler, 2008).

Cortazzi szerint a narrativa a diskurzus leggyakoribb megjelenési formdja. A személyes
tapasztalatrdl sz616 torténetek atszovik az emberek kozti formalis €s informalis beszédhelyzeteket,
legyen sz6 orvos-beteg taldlkozasrol, baratok kozti beszélgetésrdl, hirdetésekrdl vagy hirekrol,
melyeken keresztiil a fogalmak tarsadalmi-kulturalis jelentései termelédnek Gjra (Cortazzi, 1994).
A felépiilé narrativak segitségével az elbeszélo jelentésteli valosagként alkotja meg a vilagot és
benne 6nmagat, igy az egyéni tapasztalatokrol, életeseményekrdl beszamolo torténetek struktiaraja
az elbesz¢ld identitasképének tiikre is. A torténetalkotas onreflexiv folyamat, ugyanakkor a torténet
hallgatdja a meséld altal narrativ modon megteremtett perspektivabdl latja, értelmezi a mesélérdl
kibontakozd képet (Racz, 2006).

A tér és ido dimenzidi altalaban minden torténet fo pillérét képezik, a szoveg felépitésének
alapvetd eszkozei, ezek feltarasara a narrativ struktirakat elemzd modellek mindegyike nagy
hangsulyt fektet. Clandinin és Connelly a narrativ vizsgalédas terének harom kulcsfontossagu
dimenzidja koz¢ sorolja a helyet €s az 1d6t, amelyek mellett a tarsadalmisagot tekinti meghatarozo
aspektusnak. A narrativ kutatonak egyszerre kell 1atnia ezeket a dimenziokat a kapcsolatokba szott
emberi tapasztalatok minél mélyebb feltarasahoz (Connelly & Clandinin, 2006, Clandinin &
Huber, 2010).

A terepen dolgozva és az Osszegylilt torténetek elemzése soran a kutaté nem felejtheti el, hogy a
tapasztalatot megformazé események, targyak, személyek az idében valtoznak: sajatos torténettel

rendelkeznek, mely nem csak jelenbéli allapotukat hatdrozza meg, hatasuk a jovore is kivetiil.
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Személyes torténeteinket folyton uwjrameséljiik aszerint, ahogyan a jelenbdl latjuk a mult
eseményeit €s a jOvO lehetdségeit, s ez természetesen a kutatasban felszinre keriild torténetekre is
igaz. Ebbdl kovetkezden a kutatas maga is alakit a kutatdsban résztvevok (igy a kutatd) torténetein,
az itt 1étrejott tudas is mozgasban van, maga is narrativaként mikodik. A narrativ értelemben
érzékeny kutatonak tisztaban kell lennie azokkal a személyes és tarsadalmi kondicidkkal, amelyek
az elbeszélt torténeteket koriilveszik. Eldbbihez érzelmeket, vagyakat, reményeket, erkdlcsi
diszpoziciokat sorolhatunk, mig utobbihoz a kutatdsban résztvevok életét meghatarozo fizikai,
tarsadalmi koriilményeket, amelyek magukban foglaljak mindazokat az erdket és tényezoket,
kapcsolatokat (beleértve a kutatohoz fiiz0d6 kapcsolatot is) amelyek az egyéni sajatossagok

kontextusat alkotjak.

II1.6.2. A tér- és idébeliség jelentdsége a sziildi interjik elemzésében

A narrativak térbeli jellemzo6i felelosek a ,jatéktér” berendezéséért (Cortazzi, 1994). Az
elbeszélés helyei lehetnek meghatarozott, konkrét helyszinek, melyek altal az elbeszélt események
és a kutatasi tér topografigja kirajzolodik (Connelly & Clandinin, 2006). A térbeliség
szempontjanak bevonasaval a vizsgalt események, torténetek mozgasba lendiilnek: az elbeszéld
hasznalja a teret, koltozik, utazik. Ugyanakkor a dolgok elhelyezkedése, a cselekvések térbeli
megvalosulasa személyes orientaciot és kapcsolatokat is kifejeznek. A térbeli torténetmesélés
fogalmat kidolgozé Hameed és Perkins megfogalmazasa szerint a cselekvd a térhasznalattal — a
térben valo jelenlétével, cselekvésével, mozgasaval, a térre adott reflexidival — belevési a jelentést
a térbe (Hameed & Perkis 2018). Tehat meggéli és elbeszéli a teret: a kiilonb6z6 tér-részleteket sajat
értelemzései, kotddései mentén kapcsolja Ossze (a helyekhez fontos események és személyek
tartozhatnak), egyéni jelentésekkel ruhdzza fol azokat, igy dnmeghatarozasa részévé valik az,
ahogyan a térhez viszonyul. ,,A tér minden ember identitas-alkotasanak integrans része a narrativ
vizsgalodas megkozelitése szerint.” (Caine et al., 2022:105)

A narrativitas egyszerre jellemz0 a tapasztalatokra, amit a kutatds soran vizsgalunk és arra a modra,
ahogyan a kutatas a vizsgalt terephez viszonyul. A kutatas tere, ideje, tarsadalmisaga és a kutatas
eredményeként kirajzolodo torténetek tere, ideje €s tarsadalmisdga igy Osszekapcsolodik. Ez a
kettOsség a reflexivitas forrasa a kutato és a kutatasban résztvevok szamara egyarant (Clandinin &

Connelly, 2000:6).
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A tarsadalmi jelenségek térbeli (és attol elvalaszthatatlanul az idébeli) szempontok mentén torténd
megkdzelitése nagy hagyomdnyokkal rendelkezik a tdrsadalomkutatasok teriiletén, s egyaltalan
nem csak a narrativ megkozelitést valasztd munkak mutatnak fogékonysagot a térbeli megkdzelités
alkalmazasara. A szociologiaclméletek széles kore foglalkozik a tér tdrsadalmi jelentésformalo,
kozvetitd, strukturald szerepével, ha a térbeli kategoriak nem 1is tartoznak a tarsadalmisag
megértésének alapkategoriai kozé (Berger, 2018). Az 1970-es évek végétdl a szociologia és a
kulturalis antropologia mellett a torténettudomanyban, politikatudomanyban, a geografiaban,
irodalomban, kultarakutatasban is elindult egy hatarozott térbeli fordulat (spatial turn)?°, melynek
koszonhetden a tér tarsadalmi konstrudltsiga kozponti gondolattd valt, mely a tarsadalom
kiilonb6z6 aktorai kozott zajld kolesonds interakciokban jon 1étre, tehat alapvetden relaciondlis
jellegli. Ennek kovetkezményeként folyton valtozd, nem egy helyhez kotott lehetdségként
tekinthetiink ra (Hall, 2019). Berger Viktor Martina Low relacionalis térfelfogasat értelmezve igy
fogalmazza ezt meg: ,,a tér nem adott és merev (...). Nem csupan ebben a statikusként elgondolt
térben ¢éliink, hanem cselekvéseink 4ltal folyamatosan, tarsadalmilag konstrudljuk az
¢letkoriilményeinket meghatarozo, részben valtozasnak kitett és dinamikus, részben stabil tereket.
Tarsadalmisag és térbeliség igy nem két egymastdl ontologiailag elkiiloniild 1étszféra. (...) A
definicio értelmében nem is egy tér, hanem terek sokasaga létezik, melyeket az elemeik kozti
viszonyok hataroznak meg.” (Berger, 2018:206)

A tér tehat nem attol lesz érdekes, hogy minden dolog valahol torténik, hanem azért, mert az, hogy
hol torténik valami, megkeriilhetetleniil fontos a miért és a hogyan megértéséhez (Warf & Arias,
2008:1).

Tulajdonképpen magatol értetédd, hogy a térbeli fordulat a gondoskodés jelenségének vizsgalatat
sem hagyta érintetleniil, hiszen a gondoskodas tarsadalmi szervezddése, a hozzd kapcsolodo
tapasztalatok aligha valaszthatok el attdl a tagabb és szlikebb tértdl, helytdl (és id6tdl), amelyben a
gondoskodd tevékenység ténylegesen torténik. Tér €s gondoskodds kolcsondsen formaljak
egymast (Ivanova et al., 2016). Ilyen lehet példaul egy épiilet, az otthon, egy telepiilés, vagy az
utvonal, amely mentén elérhetd egy szolgaltatas. A térnek ezen megkdzelitése a gondoskodas
kordbban mar emlitett gondozdsértelmezéséhez kotddik. Masfeldol a gondoskodés kozelséget,
elérhet6séget is jelent, ami a fogalom térddés értelmezését hivja elé (Milligan—Wiles 2010).

Mindemellett figyelembe kell venniink a gondoskodas idébeli meghatarozottsagat is, ami a hozza

29 A kifejezés egyébként csak késébb Edward Soja munkajaban jelenik meg az 1980-as évek végén (Berger, 2018;,
Sheller, 2017)
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kapcsolddo idObeosztasban, a raforditott idoben vagy a hozzd kapcsolédd mult- és jovobeli
képekben is megragadhato, melyek a kdzelség tovabbi olvasatat kinaljak.

A nyitas els6sorban a humangeografia gondoskodas témédja iranti érzékenységének kdszonhetd,
amit pontosabb inkabb felélénkiilésnek nevezni, mivel a gondoskodas bizonyos problémakorei—
pl. egészségligyi ellatas térbeli jellemzoi, vagy az otthon és a csalad mukodésének térbeli-
tarsadalmi meghatarozottsaga — korabban is a huméangeografia, illetve pl. az orvosi geografia fontos
kutatasi témai kozé tartoztak (Middleton & Samanani, 2021).

A nagykozségi terepen végzett elsd interjlizasi szakaszban rogzitett beszélgetések alapjan elkésziilt
elemzésben a térbeliség szempontjai az elhangzott torténetek markans jegyei voltak. A térben
kifejez6d6é  egyenldtlenségek, a  kozelség téri-tarsadalmi-emociondlis  dimenzidjanak
Osszefonddottsdga és a gondoskodas kiilonb6z6 helyeihez fliz0dO tapasztalatok a sziil6i
gondoskodastorténet meghatarozd tematikus elemei voltak. Figyelembe véve ezt, és a tér- és
idébeliség narrativaszervezd szerepérdl fentebb leirtakat az elsé sziiléi esettanulmany
elkészitéséhez és a tovabbi interjuk elemzéséhez a gondoskodas térbeli meghatarozottsagat
Vizsgalo, narrativ megkozelitéssel is dsszehangolhato fogalmi keret kidolgozasara volt sziikség,
amelyet a gondoskodas taj-szemléletében talaltam meg. A kovetkezd alfejezetben ennek

bemutatasara keril sor.

111.6.3. A gondoskodoi t4j koncepcidjanak lehetdsége az interjuk elemzése soran

A sziilé1 gondoskodast koriilvevd viszonyrendszert elemezve hamar szembesiiliink annak térbeli
aspektusaival. A sziil0ség gyakorlata €és ezzel egylitt a sziil6i identitds minden mas tarsadalmi
gyakorlathoz hasonl6an térben is meghatarozott és dinamikus jelenség.

Ez egyrészt azt jelenti, hogy a térbeli struktardk tarsadalmi intézményekben testesiilnek meg,
melyek el6re strukturaljak a tarsadalmi cselekvés kiilonféle formait (Low, 2016:Xiv). A tarsadalom
hatalmi viszonyai térben is leképezddnek, és athatjak a tér reprezentacioit és a térr6l vald
gondolkodast (Berger, 2018:42). igy példaul az aktualis tarsadalmi és szocialpolitikai diskurzusok
a fogyatékossaggal ¢l6 gyermekrdl valo sziiléi gondoskodés lehetdségeit €s mintdit is formaljak
azaltal, hogy a fogyatékossaggal ¢l6 gyermekrdl valo gondoskodas jellegzetes terét hol jeldlik ki,
¢és ezek a terek mennyire elszigeteltek és hogyan reprezentalodnak a tarsadalom tagjai szdmara.

Az, hogy hogyan manifesztalodik a gondoskodas a gyakorlatban gazdasagi-tarsadalmi gazdasagi
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nézetrendszerektdl fiigg, amelyek a gondoskodassal kapcsolatos kotelezettségeket €s jogokat
alakitjak, mind egyéni szinten, mind pedig a sz¢élesebb tarsadalomban.

A gondoskodas geografiai megkozelitése ezeken a meghatarozottsagokon til ramutat arra, hogy a
gondoskodas hogyan strukturalja a teret. Igy példaul az otthonaban ellatott, tartésan beteg ember
szamara az otthon a gondoskodas kontextusaként meghatarozza a gondoskodds gyakorlatat,
mindségét, mikdzben a gondoskodas megélése vissza hat arra, ahogyan a gondoskodast kapo
személy érzékeli, megtapasztalja az otthonat (Milligan & Wiles, 2010; Milligan, 2014). Ez
természetesen nem csak az otthonra igaz. A gondoskodas klasszikus tereiben, amilyen a kérhaz, a
hospice, az iskola, 6voda, id6sek otthona, pszichiatriai intézet, az ott zajlé gyakorlatok és a
gondoskodas mentén kiépiild kapcsolatok sajatos érzelmi, szocidlis és fizikai tereket hoznak létre,
(Conradson, 2003; Milligan, 2003, McGann, 2016; Milligan, 2016). E tér-dimenziok kozti
szétbogozhatatlan  kapcsolatrendszer hozzdjarul a  gondoskodds egyenlétlenségeinek
Gijratermeléséhez. Igy példaul a tér megtapasztalasa és a tapasztalatok személyes értelmezésmodjai
nem fliggetlenek a tér materialis jellemzditdl, melyek visszahatnak az egyéni és tarsadalmi
cselekvésre (Popay et al., 2003).

Martina Low (2016) térszociologiai elmélete szerint a tér éldlények és tarsadalmi javak sajatos
egylittallasa, amelynek elemeit a cselekvok rendezik el azaltal, hogy a teret alkotd elemeket
szintetizaljak, kapcsolatba hozzak egymassal, s ennek révén azok valamilyen egylittest alkotnak.
,Minden olyan gondolati aktus, emlékezo tevékenység vagy észlelési folyamata
szintézisteremtésnek mindsiil, amely révén embereket (élolényeket), javakat terekké kapcsolnak
ossze” (Berger, 2018:207). A szintetizald0 mozzanat igy nagyban fliigg a szintetizaldo egyén
latasmodjatol, tapasztalataitol, emlékeitdl, vagyis azonos elemek mas teret alkotnak mas-mas
cselekvok szamara. Ezt a megkozelitést a fogyatékossaggal ¢l6 gyermekrdl vald sziiloi
gondoskodas tapasztalatara ,,atforditva” azt jelenti, hogy a gondoskodas maga is sajatos teret alkot
azaltal, hogy egy adott cselekvd — jelen munka fokusza szerint az érintett sziild — egymas mellé
helyez embereket, helyeket, intézményeket, szolgaltatdsokat, amelyeket a gondoskodas
mozzanatai, emlékei, hozzé fiz0d6 érzései és tapasztalatai révén dsszekapcsol, egységbe rendez,
l1étrehozva igy a gondoskodas szintetizalt terét.

Sophie Bowlby és Linda McKie a gondoskoddi taj (caringscape) koncepcidjat megalkotva ennek
a gondoskodas altal 6sszeflizott relacionalis térnek az elemzésére fokuszal (Bowlby & McKie,
2019). A t4j (scape) fogalma egyaltalan nem ujszerli megkozelités a tarsadalomelméletek

teriiletén. Bar ezek részletes bemutatasara itt ugyan nincs mod, de a taj-szemlélet beemelése a
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gondoskodas elemzésébe 6nmagaban is igérétesnek tiinik: lehetdséget kinal arra, hogy egyszerre
lassuk a gondoskodés tarsadalmi strukturahoz kotottségét és a gondoskodasban résztvevod
cselekvOk agencidjanak alakuldsat és egyéni persepktivait. 3°

A gondoskodoi t4j koncepcidja alapvetden a gondoskodas individualis gyakorlataira koncentral, a
gondoskodast mindeniitt jelenlévd, az élet megannyi apré6 mozzanatiban kifejez6do jelenségként
definialja. Bowlby leirasa szerint a gondoskodasrol szolo személyes valasztasok alakulasdban
jelentds szerepet jatszanak a kiilonb6zd, egymast metsz6 id6 (pl.: munkaidd, szabadidd, én-ido) és
térviszonyok (hatarok, tavolsag/kozelség, helyszinek, mozgés), s az igy kirajzol6dd egyéni
gondoskodas-torténetet az életutba helyezve érdemes vizsgalni (Bowlby, 2017). Egyszeriibben
fogalmazva a sziil61 gondoskodashoz kapcsolodo szdmtalan dontés és valasztas sajatos idékeretben
¢s térbeli adottsdgok figyelembevételével sziiletik meg. Milyen messze a munkahely az
otthonomt61? Mennyi id6t tudok a gyermekemmel t6lteni? Hogyan oldom meg, hogy hazakertiljon
az ovodabol vagy odaérjen a délutani fejlesztésre, kiilonb6z6é foglalkozasokra, ha varatlanul
kozbejon egy siirgés munka, vagy megbetegszik a nagymama és segitenem kell neki is? Unnepek
¢és hétkoznapok, sziiletés és elmulas, és megannyi mas életesemény irja a gondoskodasrdl sz616
torténetiinket.

Az az ezernyi részletbdl, millidnyi interakciobdl, érzésbol, bejarddo rutinbol felépiild komplexitas,

amit valaki a gondoskodasrol felépitett tapasztalatanak nevezhet egy olyan metaforaval

30 Fontos példaként kiemelhetd Appadurai, aki a globalizacids folyamatok elemzése soran a tijkép metafordjat
tovdbbgondolva dolgozza ki tobbek kozott az ethnoscape, idioscape, mediascape fogalmat (Appadurai, 2008). A
gondoskodas tajszer( értelmezése utat ad szamos koncepcionak, amelyek a gondoskodadi taj elméleti keretezésében
is segitséglinkre lehetnek. A terapias tajak (therapeutic landscape) kifejezést Gesler alkotta meg, annak megértésre,
hogy bizonyos térrészek hogyan valnak gydgyité erejlivé az adott teret hasznaldk szamara. Meghatarozasa szerint a
terapias tdjak fizikailag megragadhatd, épitett terek, tarsadalmi kondicidk és emberi percepcié kombinacidi, melyek
gyogyitd atmoszféraval rendelkeznek. A hagyomanyosan gyuldst tamogatoé helyek mellett a mindennapi élet terapias
hatasu helyei is beleférnek ebbe a meghatarozasba. A terdpids tajak gydgyitd ereje természetesen nem valami
belllrél jovs, rejtett hatas kovetkezménye, hanem az egyén és kornyezete kodzti bonyolult reldcidbol fakad (Bell et
al., 2018; Williams, 2009). A fogalom ujabban keletkez6 szakirodalmaban egyértelmiien az egyén és a taj kozti
dinamikus viszony - igy tobbek kozott a térben vald mozgds tapasztalata, valamint az ezzel jard terdpias hatas
konstrukcidja - all a kozéppontban (Gatrell, 2013). A gondoskodashiany térbeli megtestesilését elemezve a
szamkivetettség és szélsGséges kirkeszt6dés tarsadalmi-térbeli meghatdrozottsagat mutatja be Dear és Wolch
munkaja, akik a kétségbeesés tajaiként (landscapes of despair) irjak le azokat a varosi térszegmenseket, amelyek az
intézményi ellatasbodl szisztematikusan kiszorult és tdmegesen hajléktalanna valé fogyatékossaggal vagy mentalis
betegséggel él6 emberek életének szinterévé véltak Eszak Amerikaban, az 1980-as években. Az intézményi ellatas
sz(ikitését elérg szocialpolitikai dontések 6sszekapcsolddva a késémodern urbanizacid folyamataival, a szerzG6k altal
hasznalt kifejezés szerint, Un. ,pszichiatriai gettok” létrejottét eredményezték az alacsony presztizsi belvarosi
szomszédsagokban. Kovetkeztetésiik szerint e jelenség tulajdonképpen a hosszutavu, makrotarsadalmi szinten zajlé
folyamatok lokalis leképezddése. A sok kritikat és kérdést kivaltd munka a térbeli-tarsadalmi kirekeszt6dés mellett a
mentalis és testi kiillonboz&ség tarsadalmi-térbeli felépitésérdl is szol (Evans, 2014).

144



konnyebben megragadhato, amiben az id6 mulasa €s a helyek kozti mozgas, helyekhez kotddés is
értelmezhetd. A t4j fogalma alkalmas erre.

A gondoskoddi tdjon ugy nézhetiink szét, mint amikor egy vdaros latképét szemléljiik.
Ratekinthetiink sajat és masok gondoskodoi tevékenységére, megfigyelhetjiik valamennyi
szerepl6jét, sOt a taj valtozésait is, s reflexidink a kép részévé valnak. A gondoskodoi tajak igy
egyénileg valtozd és valtozatos formdban megjelend sokdimenzids terek, amelyek magukban
foglaljadk az embereknek a gondoskodas lehetdségérdél ¢és a gondoskodassal kapcsolatos
kotelezettségrol szolo képzeteit (McKie et al., 2004). Résziiket képezik azok a térbeli, idobeli és
tarsadalmi ttvonalak, amelyeket a mindennapok megtervezése €és megszervezése soran a
gondoskodassal 0Osszefiiggésben kialakit valaki, de a formalis és informalis gondoskodas
Osszeegyeztetésének forgatokonyvei és lehetdségei is e tér részét képezik. Ahogyan egy valdsagos
tajon atutazva utvonalakat jeloliink ki, amelyekrdl alkalmasint letériink vagy lesodrodunk, ugy a
gondoskodas ezen tereiben is megtalaljuk ezeket a tervezetten vagy véletlenszerlien kinalkozé
Osvényeket. A legtobben nem egyediil utaznak ebben a térben, bar az utitarsak cserélédhetnek,
idénként el is maradhatnak, ahogyan maga a t4j is folyton alakul a tdrsadalmi, gazdasagi, politikai
kornyezet valtozasaval (Bowlby, 2012). Az Gtvonalak sok szerepld szamara nem is latszanak
vildgosan, egyes esetekben til sziikdsek, példaul a megfeleld szolgaltatasokhoz vald hozzaférés
korlatozottsaga miatt. Vannak, akik adottnak tekintik ezen utvonalak allapotat, és vannak, akik
javitani, valtoztatni szeretnének rajtuk. Alkalmasint az Utvonalak &talakulnak példaul egy 1;j
¢életszakasz bekoszontével, vagy a szocidlpolitikai gondolkodéds valtozdsa nyoman beinduld
folyamatoknak koszonhetden. Egyfajta mentalis térképként értelmezhetjiik a gondoskodoi tajat, de
ez nem egy vidék adott referenciapontok mentén rogzitett, statikus képe, hanem folyton valtozo,
atrendez6do kollazs, amire a szereplOk adott esetben reflektalni is tudnak. A gondoskodoi tajak
megalkotdi mozognak ebben a térben, a hozza f{iz6d6 viszonyuk dinamikus, cselekvd, amelyben
kifejezddik agencidjuk.

A gondoskodés formalis €s informalis szerepldi, gondoskodast adok és gondoskodast kapdok
egyarant, masokkal kialakitott interakcidik sordn hozzak Ilétre a gondoskodashoz fiz6do
tapasztalatikra és a valtozo kondicidkra adott valaszul (McKie et al. 2004).

A gondoskodas-tajak a gondoskodésnak dedikalt konkrét helyekhez is kothetdk, amilyen az iskola
(Borsch et al., 2021) vagy kozosségi tér (Nagy & Horkai, 2021), vagy olyan hely, ami tamogato
hatteret nytjt a gondoskodast végz6 sziildknek, testvéreknek (Evans, 2012), s a gondoskodast kapo
szereploknek (Bowlby, 2017).
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E koncepcid segitségével megragadhatd a gondoskodas relacionalis jellege. Feltarhato, hogy az
autizmusban érintett gyerekek sziilei hogyan hatarozzak meg a gondoskodas folyamataban sajat
céljaikat, lehetdségeiket, milyen kapcsolatokat jelolnek meg a t4j egyes elemei és szerepldi kdzott.
Az egyes gondoskodoi tajak atfedhetik egymast, érintkezhetnek egymassal, példaul az dket
0sszekotd intézmények, szolgaltatasok, szomszédsagi, rokonsagi viszonyok, térbeli egységek vagy
a kozos tapasztalatok mentén. Emellett kapcsolédnak a gondoskodas szélesebb, masodlagos vagy
harmadlagos szintjeihez.

A gondoskoddi kapcsolatban elfoglalt helytdl, tarsadalmi poziciotdl, tudastél és egyéni
tapasztalatoktol fiiggéen mindenki mas-mas modon latja ezeket a gondoskodoi tereket. Epp ezért
a gondoskodas etikai, tarsadalmi, érzelmi, szimbolikus és fizikai, valamint anyagi aspektusai
egyarant Iényeges dimenziokka valnak benniik (Milligan—Wiles 2010).

Erre tAmaszkodva a sziili interjuk feldolgozasdhoz a gondoskodoi taj megkozelitését valasztottam
értelmezési keretként, amelynek segitségével lehetségesnek latom a sziil6ség tapasztalataba
agyaz6do autondmia megélésének vizsgalata €s az ezt koriilvevd tarsadalmi viszonyrendszer

mélyebb elemzése.

I11.7. Az interjuk elemzésének stratégiaja

Az elemzés soran a sziilok elbeszélését olyan narrativ térnek tekintem, amelyben megkonstrualjak
sajat gondoskodoi szerepiiket. Ebben a térben lathatova valik a gondoskodo és a gondoskodas
kontextusa kozti viszony térbeli ¢és iddébeli alakulasa, vagyis a gondoskodas valtozo
feltételrendszere és az elbeszéld onértelmezése kozti kolesonhatds. A sziiloség jelentéseit a sziiloi
gyakorlatok ¢és a sziiléségrdl szolo onreflexiok interjuszovegekben megjelend példain keresztiil
azonositom.

1épéseket kovetve haladtam a szovegkorpusz feldolgozasa soran. A tajszemléletbdl kiindulva a tajat
azok ismerik, aki benne élnek, mozgasukkal 0sszekotik pontjait. A helyi gondolkoddsmoéd a
cselekvések és a cselekvok kozti viszonyrendszeren keresztiil strukturdlja a taj formait és jelentéseit
és Orzi az el6z6 generaciok viszonyainak és cselekvéseinek lenyomatat (Hirsch, 2022). E szemlélet
alkalmazasa modszertani és ezzel egyiitt fogalmi jelentdséggel is bir. A sziil6i gondoskodas-

torténetekrdl tajként gondolkodva az elméleti horizont kibdviilhet a tér- és iddbeliség szamos
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fogalmaval. Egy td) moddszeres megfigyelése soran felmérjiik térbeli sajatossagait (példaul a

felszini viszonyokat, a tdvolsagot, kiterjedést), a benne zajlé mozgast, regisztraljuk a valtozasokat,

felkutathatjuk a taj torténetét, mikozben toreksziink arra, hogy minél tobb pontrol korbejarhassuk

vizsgéalodasunk targyat.

Ezek a szempontok a gondoskoddi tajakként felépiild szovegek

elemzésében is alkalmazhatok, melyek a narrativ vizsgalodas altal meghatarozott elemzési

dimenziokkal is 0sszeegyeztethetdk. Igy ezeket az elemzés soran az interjuszévegben megjelend

torténetek altalanos strukturalis elemeiként azonositottam a 2. tablazatban szerepld értelmezéseket

kovetve.

2. tablazat: A sziiloi narrativak elemzésének altalanos strukturalis elemei

Térbeli referenciak

A sziil61 gondoskodasrol szol6 torténetekben megjelend térbeli utalasok,
azaz olyan szdvegrészek, amelyek a térhasznalat, a térbeli viszonyok,
elhelyezkedés kiillonbozd formdir6l vagy konkrét helyekrol,

helyszinekrdl és az ezekre adott reflexiokrol szélnak.

Ido-referenciak

Az interjuszovegekben azonosithatd iddbeli utalasok, mindazok a
szovegegységek, amelyek  id6beli  pontokra,  eseményekre,
meghatarozott iddintervallumokra, az idéhoz vald viszonyra, vagy az
idokezelés gyakorlataira vonatkoznak. Az életat egyes szakaszaira,
idosikjaira, 1illetve az életkorra vonatkozé interjurészletek is ide

sorolhatok.

Aktor-referenciak

Az egyes torténetekben megjelend szereplok megjeldlése, akik
valamilyen moddon hozzijarultak az  elbeszéld  torténetének
alakulasdhoz. Az interjuk sordn a sziildk nem minden esetben
személyesitették meg ténylegesen a szereploket, gyakran intézményként
hivatkoznak rajuk (pl.: az iskola, az 6voda, az oktatasi rendszer), ezért a
formalis kapcsolatokon beliil megkiilonboztettem az intézményi és az

egyéni szereploket.

Forrds: sajat szerkesztés

A kodolasi folyamat kiinduldpontjaként minden interjuszovegre epizodok egymasba fiz6d6

lancolatakeént tekintettem, amit a sajatos elbesz€ldi logika kapcsol egybe. A szoveg epizodokra
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tordelése azt a célt szolgalta, hogy elindulhasson a stirii interjuszovegek tematikus rendszerezése
¢s az adatokbdl lesziirt fogalmi halo felépitése. Az elemzés ezen szakaszanak vezérfonalat a térbeli,
idébeli és aktor-referencidkat azonositd kérdések adtak, ezek lettek a kodrendszer eldre
meghatarozott analitikus dimenzidi. Az aprolékos szovegelemzés folyamatdban az interja-
epizodokban ujraolvasva kerestem meg ezeket.

A harom {6 strukturdlis jellemz0 esetében ez a kovetkezdt jelentette. A szoveg olvasasa soran kddot
rendeltem minden felbukkano szerepldhoz, emellett 6nallo szereploként definialtam az elbeszélot,
aki az ,,En” kodot kapta. Az elbeszél6i perspektiva nyomon koveteséhez egyrészt a szovegelemzést
tamogato szoftver ,,Keyword-in-context” funkcidjat hasznaltam, melynek segitségével minden
olyan szdveghelyet azonositottam, ahol az elbeszéldt jelolo személyes névmas valamilyen alakban
eléfordult (,,6n”, ,,magam”, ,nekem”, ,hozzam”, ,velem”, ,t6lem”). A szdveg tiizetes atolvasasa
soran a kod-definicionak megfeleld, de az el6z0 sziirésbdl kimarado szovegegységek is megkaptak
az elbesz¢ld kodjat (példaul, ha a hazastars rola sz616 véleményét idézte az interjupartner).

A szereplokon kiviil megkerestem az adott epizédban megjelend térbeliséget és iddbeliséget
kifejezo szavakat és jelentéseket, s ezek kontextusat értelmezve igyekeztem kategoriakba rendezni.
A harom f6 analitikus dimenzié mellett nem hasznaltam mas, a szakirodalomban mar meglévé
kodolasi rendszert. Ehelyett a kutatasi kérdéseket figyelembe véve az interjuszovegekben
mondatrol-mondatra haladva, az interji tartalma alapjan azonositottam fogalmakat, melyeket aztan
hasonlosaguk, tematikus Gsszetartozasuk alapjan onalld kategoriakba vontam 6ssze. Ez alapjan a
kodstruktara  kiindulé  sarokpontjai a  kovetkezdk  voltak:  gondoskodoi  munka,
massag/kiilonbozdség tapasztalata, gondoskodashiany/problémak, sziiléség tapasztalat. Ezek a
kategoriak az interjukban el6re haladva folyamatosan kiegésziiltek tovabbiakkal, egyes kodok
osszeolvadtak, masok 0j nevet kaptak. Igy a kodstruktra progressziv moédon béviilt,
tulajdonképpen egy olyan korkords folyamatban, amely a kodrendszer és a szoveg allando
Osszevetését kivanja meg. Jelen esetben ez ugy tortént, hogy az elsd interju részletes elemzésébol
sziiletett esettanulmany elkészitésével hataroztam meg a kddrendszer elsé valtozatat, ami az ujabb
interjuk kodjainak meghatarozasaval folyamatosan tisztult, rendez6dott. A végsd kodstruktira
birtokéban ismét visszatértem az interjuszovegekhez, immar ezen kategdoriak mentén olvastam ujra
rogzitettem, ami segitette a kodok kdvetkezetes alkalmazasat, mikdzben a kodok pontositasa, soran
is hasznos eszkdznek bizonyultak. Az els6 —a Grounded Theory-ban nyilt kodolasi folyamatnak

nevezett - szakaszban létrejott kodok dsszedolgozésa, fogalmi rendszerezése a koztiik 1évo logikai
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kapcsolat alapjan az un. axialis kodolas, ennek soran alakultak ki azok a fogalmi kategoriak,
amelyek végiil a sziil6i narrativak f6 tematikus csomépontjait képezik, melyeket a 3. zablazat foglal

Ossze a kialakult kodstruktira alapjan.

3. tablazat: az interjik tematikus csomopontjait és fogalmi kategoriait jelol6 kédok

rendszere

Tematikus csomépontok ‘ Az adott témat alkoté fogalmi kategoriak
SZULOSEG

Egyiitt/kiilon

Csaladi 6rokség, minta

Sziil6i stratégiak, elvek, attitiid
Onsegités, onfejlesztés - sziild
Sziil6-gyerek kapcsolat
Onreflexié, onjellemzés

AGENCIA
Ujitas, vallalkozo szellem
Kontroll-érzet

Kiallas, érdekképviselet
Problémamegoldas
Onfegyelem, 6nkontroll
Rugalmassag, megkiizdés

SZULOKNEK NYUJTOTT SEGITSEG, EROFORRASOK

PROBLEMAK

Bantalmazas, fenyegetés

Ellatas, segitség hianyossdgai

Sziil6 dltal megélt személyes probléma
Erintett gyerek problémdi, nehézségei

MASSAG ERTELMEZESE ES ELMENYEI
DO

Idéhuzas, halogatas

Nehéz id6szak

Strukturalatlan id6

Atmenet, varakozas, valtozas
Jelen

Kozeljovo

Tavoli jovoképek
Merféldko-esemeny, fordulopont
ldostrukturalas
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‘ Régen

TERBELISEG

Térfelosztas
Helyek
Mobilitas
Teér-reflexiok
SZULOK ALTAL NYUJTOTT GONDOSKODAS
Torodes

Gondozas

SZEREPLOK
A csaladon kiviili informalis kapcsolatok
Formalis kapcsolatok

Csaladtagok

En (elbeszéld)

Forrds: sajat szerkesztés

Ez a kédstruktira nem tartalmaz minden kodot, csak az atfogd fogalmi kategoriakat, amelyek
alapjan meghatarozhatok az interjuik dominans témai és az azok kozotti kapcesolatok haloja, ezek
segitségével mutatom be a sziil6i narrativak sajatos jellemzdit a téziseken alapuld szempontokat
kovetve. (A végleges kodstruktira a kodok gyakorisagi mutatoival egyiitt a Melléklet V1. pontjaban
talalhato.)

Mivel a vizsgélat két egymastol jol megkiilonboztethetd térben zajlott, ezért az elemzés soran a
kutatasban résztvevo sziilok két almintajat hoztam 1étre aszerint, hogy az interjupartnerek vidéki
vagy budapesti kotddéstiek. A sziil6i gondoskodoi tajakat meghatarozo térbeli tényezdk egyike a
lakohely tipusa, illetve az iskolanak helyet ado telepiilés jellege. Nem csak a csaladok életvitelét
¢és gondoskoddi munkajat meghatarozd kemény mutatok sorolhatdk ide, mint példaul a lakoéhelyen
¢és kornyékén elérhetd szolgaltatasok, infrastrukturalis ellatottsag, az ott miikddd intézmények, a
tarsadalmi kapcsolatok fenntartasanak lehet6ségei. Ez a kozeg a lokalitas megélésének szintere is,
ahol a helyi ko6zosség tamogato-kirekeszté mechanizmusai, a helyi tarsadalomba vald
beagyazottsag, a személyes emlékek, helyismeret, kotédések, generacios kapcsolatok is alakitjak a
gondoskodasban felhasznalt eréforrasokat, akar a teriileti kotodés megélésén keresztiil. A sziiloi
gondoskodas helyi kontextusanak kiilonbségei markdnsan megjelentek mar az interjukészités
folyamataban, és jol érzékelhetdek voltak a teljes kodolasi folyamat sordn is, ezért indokoltnak
latszott a két alminta létrehozasa. Az elemzés egyes dimenzidiban relevans a teriileti

meghatarozottsagbdl adodo kiilonbség, masutt hattérbe szorul, ezért csak azokon a pontokon
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mutatom be a két teriileti alminta egyedi jellemzdit, ahol markansan elkiilonithetd minta volt
érzékelhetd az adott téma esetében.

A teriileti meghatarozottsag mellett tovabbi kontextudlis tényezoket is meghataroztam, amelyek
definialjak azt a metaforikus teret, amiben a sziil6i gondoskodas jelenleg zajlik. Ilyen tényez6nek
tekintem a sziil6k szociodemografiai jellemzoit (az interjlpartner végzettsége, munkaviszonya,
csaladi allapota, életkora, az egy haztartasban €16k szama) és azon intézményi ellatasi formakat,
amiket aktualisan az autizmusban érintett gyerekek igénybe vesznek Az elemzés elsé szakaszaban
ezeket a tényezoket sorra véve mutatom be a gondoskodoi tajak kereteit.

Fontosnak tartom elmagyardzni, hogy miért hasznalom a kontextualis tényez6 kifejezést ezekre a
valtozokra. Strauss és Corbin a kontextus fogalmat igy hatarozza meg ,,olyan problémakhoz vagy
koriilményekhez vezetd feltételek egyiittesei, melyekre az egyének akciokkal, interakciokkal és
érzelmekkel vélaszolnak. A kontextus a makrotol a mikroszintig terjedd feltételek egyiittesébdl all
el6.”(Corbin & Strauss, 2015:285) A kontextus felderitése soran tehat az interjukban megjelend, a
koriilményekre utalo, tartalmukban gyakran adatszerti allitdsokat gytlijtottem Ossze. Az altaluk
jelolt tulajdonsdgok mégsem statikusak, hanem az elbeszélések soran folyamatosan valtoznak,
atalakulnak, illetve az elbeszéld jelenbdl torténd visszaemlékezésének részei. A sziildk
munkahelye, anyagi helyzete, csaladi allapota folyamatosan valtozhatott az id6k soran, s ezek csak
akkor lesznek az elmesélt torténet részei, ha az elbeszéld valamiért fontosnak tartotta megemliteni
Oket. Vagyis ezek az allapotok folyamatokka allnak Gssze, s az interju elkésziiltének pillanataban
rogzitett személyes perspektiva alkotoelemei. Olyan, a jelen (az interju jelenének) allapotat
kifejezd jellemzdk, amelybdl a mult eseményeire és a jovo képeire tekintenek az elbeszélok.

Az eredmények ismertetését ezen tényezok dsszefoglald attekintésével kezdem, majd ezt kovetden
a torédésviszonyok harom szférijanak bemutatasaval részletesen leirom a sziiléi gondoskodoi
munka jellemzdit, az azt koriilvevd kapcsolatrendszert és az ezen keresztiil mozgodsithatd kiilsé
tdmogatasi formakat. Bar a kapcsolatok és tamogatasi formak is a kontextust jellemzd adottsagok
kozé tartoznak, de a sziildi elbeszélésekben olyannyira 6sszefonddnak a gondoskodoi feladatokkal,

hogy lehetetlen azoktol kiilon targyalni Oket.
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IV. A GONDOSKODOI TAJKEPEK - AZ EREDMENYEK BEMUTATASA

IV.1. A kontextus megismerése - a sziilok statuszjellemzoi

A kistelepiilési almintaba 6t anya és egy apa kertilt, akikkel 6sszesen kilenc interju késziilt el 2020.
¢€s 2022. kozott. Ebbe a csoportba tartozik az a két anya, akikkel a két év soran tobb alkalommal is
talalkoztam, az interjuhelyzeteken kiviil rendszeresen beszélgettiink a csalad helyzetérdl, az
¢letiiket meghatarozo aktualis eseményekrol. A 10 f6s fovarosi mintat 9 anya és egy apa alkotja,
itt 2022. augusztusa és 2023. juniusa kozott rogzitettem a beszélgetéseket.

Az egyes sziiloi torténetek kontextusanak megismeréséhez érdemes attekinteni a két alminta
fontosabb szociodemografiai jellemz6it. A sziilok statuszat tekintve a fovarosi minta homogénebb
a kistelepiilési mintahoz képest. Ebben a csoportban minden sziild foallasban, teljes idejii
munkakorben dolgozik, egy anyat kivéve, akinek bar rendszeresen van munkaja, de id6r6l-idére
munkanélkiilivé valik, mert nem megoldott a csaladban a gyerekek feliigyeletének kérdése. A tiz
szilobol egy érettségivel, a tobbiek felséfoku végzettséggel rendelkeznek. A Kkistelepiilési
almintaba tartozo hat sziil6 koziil csak az édesapa dolgozik féallashan, az egyik anya még GYES-
en volt az interju idején, és nem is tervezte, hogy a GYES lejarta utan ismét dolgozni kezd, mert a
az autizmusban érintett gyermeke vele tanul otthon. Harom sziilé gyermekek otthongondozasi
dijaban részesiil, egyikiik négy oraban dolgozik is emellett, mig a masik két esetben atmenetileg
vagy tartdésan, de nincs munkaja a sziildnek. Egy interjupartner foallasu anyaként a csalad
ellatasanak szenteli az idejét. Ebben a csalddban az apa munkaja miatt nagyon sok i1d6t tolt tavol,
beosztasa sokszor nem kiszamithato, de a fennmarado idében jelen van a csalad életében. Ebben a
csoportban egy sziil6 diplomas, ketten rendelkeznek érettségivel, harom sziilének érettségi nélkiili
szakképesitése van.

Osszegytijtve a csaladok egyiittélési mintaira vonatkozo jellemzoket azt 1atjuk, hogy a kistelepiilési
mintaban harom sziilé elvalt, 6k a masik sziil6td]l valo kiilon koltozés utan egyediil nevelik
gyermekeiket. A sziilétarsak nem, vagy csak nagyon kis mértékben vannak jelen a csalad életében,
szerepiik teljesen periférikus. Harom sziil6 hdzassadgban ¢él, egyikiiknek a jelenlegi a masodik
hazassaga. A fovarosi mintaban harom esetben élnek kiilon a sziilok, egyikiik el is valt, de a korabbi
partner nagyon aktiv szerepet vallal a gyerekek nevelésében, gondozdsaban, még abban az esetben
is, ha a valast kovetden 1) kapcsolatban €l, esetleg azota tovabbi gyermekei sziilettek. A csaladok

tobbségében nem csak egy gyermeket nevelnek: a budapesti kotédési sziil6i csoportban nagyobb
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az egykék aranya (tiz csaladbol négy, mig a kistelepiilési csoportban hatbdl egy esetben), itt két
csaladban a testvér is érintett az autizmusban. A kistelepiilési mintdban harom csaladban van hdrom
vagy tobb gyerek, de két esetben a testvérek egyike mar felndtt, nem €l a sziil6i haztartasban. A
budapesti kotédésii csaladok kozott egy haromgyerekes csaladot talalunk. A févarosi csoportban a
sziil6k valamivel id6sebbek (median életkor 47 év, a legfiatalabb sziil6 41, a legidGsebb 61 éves; a
vidéki csoportban a median ¢€letkor 40 év, a legid6sebb sziilo 53, a legfiatalabb 40 éves), sziillévé
valasanak atlagéletkora magasabb (vidéki minta 31 év, budapesti minta 35,8 év). A gyerekek
¢letkora a fOvarosi almintaban magasabb is (vidéki mintaban a median életkor 5 év, a budapestiben
12,5 év).

Az autizmusban érintett gyerckek tobbsége az interju idején részesiilt valamilyen intézményi
ellatasban, de az ellatorendszerben megtett utjaik nagyon 0sszetettek, sok fazisbol allnak, amiben
a szlilok és gyerekek valtozo sziikségletei és az ezzel is Osszefiiggd gyakori intézményvaltasok,
valamint a nem adekvat segitségnytjtas jatszik dontd szerepet. Az intézményrendszerben megtett
utrél szolo torténetek bonyolultsagat jol tiikrozi, hogy a sziiléi torténetek mérfoldkoveit is jelentds
részben ezek az epizodok alkotjak, melynek részleteire az ellatas hianyossagainak, nehézségeinek
elemzésénél térek ki, ezen a ponton csak a torténetek végpontjat jelentd helyzetképet ismertetem.
Az interjukészités idején két gyermek még dvodas volt, 6k szegregalt intézménybe jartak, illetve
egyikiik az iskoldba 1épve egyéni munkarendben otthon kezdte el ez elsé osztalyt az édesanyja
felligyelete mellett, 6 a autizmus specifikus tdmogatasban a helyi, tanoda jelleggel miik6do
alapitvanyi intézményben részesiilt heti két alkalommal. A kistelepiilési almintéba tartozé csaladok
mindegyike szorosan kapcsolddott ehhez az intézményhez, 4m a végbement bels6 atalakulasokat
kovetden ez a viszony kisebb-nagyobb mértékben atalakult. A budapesti alminta csaladjaiban a
négy gyerek tobbségi altalanos iskolaba jar, ahol nincs semmilyen autizmus specifikus timogatési
forma, a tanitokkal, pedagogusokkal egyénileg kialakitott megoldasok segitették a gyerekeket az
iskolai mindennapokban. Egy kislany integralo altalanos iskolaba jar, ahol az alapito okiratnak is
része az autizmussal €16 gyerekek iskolai tAmogatasa, 6t gyerek pedig szegregalt intézményben
tanul (EGYMI vagy autizmus specifikus tanulocsoport).

A statuszjellemzOk alapjan a kistelepiilésen €16 csoport nem csak heterogénebb, de sériilékenyebb
IS. Az alacsonyabb végzettségb6l adodd munkaerdpiaci kiszolgaltatottsag, az egykeresds haztartas,
illetve az egysziilos csalddforma miatt megélt nehézségek tobb, a kistelepiilési almintdba tartozo
szild esetében metszik egymast, ami a fOvarosi mintdban nem jellemzd. Emellett az anyagi

szlikdsség problémaja is nagyobb aranyban jelenik meg ezekben a szovegekben, amit az ehhez
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kapcsolodo kod lefedettségének alakulasa is érzékeltet (4. tabldazat). Eszerint a kod Osszes
el6fordulasanak 64%-a a vidéki mintahoz tartoz6 szovegekhez kotddik, és csak 36%-a a fovarosi

szlldk interjtihoz.

4. tablazat: Az anyagi szlikosség kodjanak lefedettsége a két telepiilési almintaban

kédgyakorisag Osszesen
budapesti minta vidéki minta
lefedett szovegarany (%) 36% 64% 100%
lefedett szovegarany 2339 4193 6532
(karakterszam)
alminta-szoveg karakterszama 899347 532940 1432 287

Forras: sajat szerkesztés

A sziikosség egyike a pénzbeosztas témakorét alkotd aldimenzidknak, a kiilon koltségek csaladi
kezelése, a befektetési megoldasok és az anyagi, pénzbeli juttatasok/ tamogatas altémai mellett.
Ezek mindegyike a rendelkezésre allo bevételek elosztasi stratégidit mutatjak meg. Az anyagi
forrasok sziikosségének kompenzalasa, a csaladban rendelkezésre allo bevételek elosztasaban
érvényesiild preferencidk, illetve a csalad megélhetését nem érintd, mégis a sziil6k gazdalkodasi és
vallalkozo6i attitlidjét meghatarozé dontések a csalad problémamegolddsban alkalmazott stratégia-
készlet részét képezik. A témat alkoto kodok egyiittes el6fordulasa alapjan kialakitott klaszterekrdl
késziilt abrat tanulmanyozva (11. dbra) lathatjuk, hogy a pénzkezelés témajat a csaladi koltségekre
vonatkozé reflexiok uraljak. Az értelmezésekor igyekeztem azonositani, hogy az egyes csaladok
esetében milyen kiterjedésii és eldjelii az anyagi kérdések témaja, vagyis, hogy az adott csaladnak
a meglévo életvitel mellett kell-e Gjraterveznie a felmeriilé kiadasok miatt, rendelkeznek-e
elegendd tartalékkal, vagy tartalék hijdn a pénziigyi kereteken vald tallépés kihivasat kell
megoldaniuk. A vallalkozés, a pénzbefektetés csaladon kiviilre nyulo lehetdsége a tobbség szdmara
nem opcio, az err6l szolo egyetlen sziildi interju a vallalkozoi-innovativ attitiid sajatosan
kiemelked6 példaja, ami nem csak a pénzkezelésben, hanem az autonomia-megélés tobb tertiletén

is érvényesiil, ahogyan az az elemzés késdbbi pontjain is latszik majd.
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11. abra: a pénzbeosztas témakorét alkoto kédok alapjan kialakult klaszterek

anyagi tAmogatas, pénzbeni juttatas (17)

csaladi koltségek (45)

intézmeny makédtetésének pénzigyi kérdései (7)

anyagi szukdsség (20)

Forras: sajat szerkesztés

Az anyagi sziikosség kodjat egyrészt az pénziigyeket érintd nehézségek direkt emlitésénél
alkalmaztam, masrészt az elbeszél6 az életmodjardl, szokasairdl, lakhatasi koriilményeir6l vagy a
pénzhez valo viszonyarol sz6lo epizod-részleteknél, amelyek az anyagi problémak atmeneti vagy
tartos jelenlétére utalnak.

A koddal ellatott interjurészletek tartalmat vizsgalva a nélkiilozés kozvetleniil ugyan nem
fogalmazodik meg egyik torténetben sem, de a pénzbeosztas stratégidi, a csaldd kiadasaiban
felallitott prioritasok, a pénziigyi terhekhez kapcsolodo jelzék (pl.: nagyon horrorisztikus, sokk,
nehezebb) mégis az anyagi problémak tartos jelenlétét tikkrozik tobb csaladban. A févarosi sziiléi
torténetekben az anyagi szlikdsség inkabb altalanossagban, kevésbé részletez6 mddon, egy-egy
nehezebb életszakasz jellemzdjeként keriil szoba, nem jutnak felszinre a megélhetési nehézségek
példai, vagy azok kezelési stratégiai. A kistelepiilési sziiloi torténetek anyagi sziikdsségrol
tanuskodo részletei nem csak kidolgozottabbak, de a mindennapi élet mozzanataival, a csalad €letet
meghatarozo térbeli €és iddstratégidkkal is Gsszefonodnak, s tartos jelenlétiikre utal az is, hogy
lathatéan rendelkezésre allnak rutinok az ilyen jellegii kihivasok megoldasara. Igy példaul az
otthon terének felosztasat érintd sziiléi dontésekben, a heti, havi idérend kialakitdsaban vagy a

tavoli jovO lehetséges forgatokonyveiben is megjelenik az anyagi bizonytalansag és sziikosség
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motivuma ¢€s az ennek ellensulyozésara kidolgozott véalaszok. A kovetkezd harom févarosi és

harom kistelepiilési interji kiemelt részlete érzékelteti ezt a kiilonbséget.

“Ami, nem tudom hogy, de valahogy meg tudtunk élni egyediil az én fizetésembdl. Hat most mar kett6bdl se megy
de....(nevet) Akkor elég volt, igen. (Livia, Pos. 71) — budapesti alminta

»Csak azt mi tettik bele, a mi csaldadunk és semmit. Tehat ez j6 persze tényleg otthon maradtam és sehol nem
haltunk éhen ezt koszondm szépen utdlag is (Valéria, Pos. 115)” -budapesti alminta

»6s akkor ugye rengeteg anyagi gondunk volt, hogy ugye én nem tudok effektive fizet§ munkat talalni. A férjem is
nagyon nagyon nehezen talalt normalis llast, ahol meg is fizették, tehat mindenhol zsdkmanyoltak és. Es
gyakorlatilag ugye egy fizetésbdl kellett megélniink ugye”. (Renata, Pos. 32) -budapesti alminta

“Azt izé, mindig hazajon most fél 4 fele, mert héttdl dolgozik, fél négy utdn igy negyed drdval jon kb haza és akkor
hozza a f6tt ételt és azt elosztom 4 fele az egy adagot és ugy altaldban ugy elég is szokott lenni, mert este mar amugy
se eszik sokat az ember. (...) Es akkor izé, igy szeptembertd| gy csinaljuk, hogy hétvégente kér dupla meniit, mér
vettem hozza nagy ételest és akkor hétkdznap ugye a gyerekek megkapjak, 6 [a férj] egy szendvics meg egy alman
szokott lenni, nem is eszik odabenn f6tt ételt. Idehaza szokta azt az egy negyed ételnyit megenni, mert tényleg még
azt is izéli, hogy mar méregeti. Olyan egy csenevész, hogy mar flstolt Julidnak becézem, szdval képzelheted.” (Erzsi2,
Pos. 24)” — kisteleplilési alminta

|1 Es akkor 6k most igy kozos szobaban, 6k igy hogy?
E: Hat egyel6re ez van. Amugy se nagyon preferaljuk azt, hogy kiilon szoba legyen. Mert egy az, hogy nincs ra
lehet6ség.” (Erzsi2, Pos. 61-62) — kistelepulési alminta

“Mondjuk ez is azért szerencséjiik nekik, hogy ugye én dolgoztam most. Mert azért volt olyan id&szak, amikor nagyon,
mindent fillért be kellett, mindent osztani. Igen, mert 6, példaul, amig nem volt a gydgy. Mert én apolasin voltam a
gyerekkel, mert igy lejart a GYES. Es akkor hat mondom mit csinaljak akkor vele, és akkor mondtak, hogy prébaljam
meg az apolasit. Es megadtak. De tehdt az csak huszonharom ezer forint. Mikor elmegyek a boltba és ott hagyok
hétezer forintot és az csak szinte. Mert azért a gyerek is mindig, hogy azért, j6, nem minden nap, de hogy hozzak
mondjuk csipszet most. Akkor legktzelebb hozzak neki parndcskat, az ilyen csokiba, vagy ilyen tejbe valé. Ugy
eszegeti, de az is négyszaz forint. Igen, és mar alig latszik meg valami, akkor férjem szokta mondani nekem, hogy hova
rakom a pénzt. Szoktam neki néha mondani, elmentem a postara és olyan shoppingoltam. (nevetés) Mert ugye
szamldk is azért sok. De igy, hogy ezt kapom, meg hogy dolgoztam. Hat, ha majd nem dolgozok nehezebb lesz.”
(Ancsal, Pos. 287-289)- kisteleplési alminta

IV.2. Gondoskodasformak és torédésviszonyok — a sziiloi gondoskoddoi munka és kapcsolati

kontextusa

A sziiléi gondoskodéas kapcsolati kontextusat meghatarozd tényezOk felvazolasban Lynch
kordbban mar emlitett, a gondoskodasviszonyok rendszerét Osszefoglaldo modellje lehet
segitségiinkre, mellyel a sziilok altal végzett gondoskoddi munkat az azt koriilvevé masodlagos
torédésviszonyok alkotta kontextussal egyiitt abrazolhatjuk (Lynch, 2007). Bar Lynch nem egyéni

Jo

torddésviszonyok elemzés€¢hez, inkdbb a gondoskodds késdmodern tarsadalmakban betoltott
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szerepének attekintéséhez dolgozta ki modelljét, mégis jol hasznalhatdé megkozelitésnek bizonyult
a sziil6i gondoskodoit tapasztalatok esetében is.

Lynch a gondoskodas legbels6 korének tekinti a csaladon beliil végzett gondoskodoi feladatokat,
amelyek egyszerre jelentenek mély érzelmi, fizikai, €s mentalis munkat. A szeretetmunka
intenzitasa a gondoskodast nytjto és kapo helyzetétdl és az ket koriilvevo szélesebb gondoskodasi
szférak jellemzo6itdl fliggden valtozik, de mindenképpen hosszu tava elkotelezddést jelent a
gondoskodast nyujté szamdra. Ebbdl fakaddan az iddbeli meghatarozottsaga is kiterjedtebb és
Osszetetteb a tobbi szféra gondoskodasi viszonyaindl. Az elsddleges szféra erésen tdmaszkodik a
masodlagos gondoskodoéi kapcsolatokra, €s a benniik gyokerez6 gondoskodoéi kapcsolatok
bizonyos mértékig hasonlitanak is egymashoz (példaul aki fizetett munkaként végez gondoskodo
tevékenységet is érezhet érzelmi elkotelezodést a gondoskodast kapd felé és a bizalom ennek a
kapcsolatnak is meghatarozo eleme), de fontos kiilonbség kozottiik, hogy a szeretetmunka a teljes
személyiséget érintd tevékenység, és nem egyszeriien feladatok sorozatat jelenti, hanem az ezekre
vonatkozo perspektivak és beallitodasok készletét is (Lynch et al., 2009).

Ezen szempontokat kdvetve az interjuk elemzése soran az elsddleges gondoskodoi szférahoz az
autizmussal €16 gyermek sziileit, azaz az elbeszél6t és a vele egyiitt ¢l6, a gondoskodasban
folyamatosan résztvevO partnerét, hazastarsat soroltam. A masodlagos gondoskodasviszonyok
korét azok a tamogatd kapcsolatok alkotjak, akik direkt médon és kozvetleniil hozzajarultak az
elbeszélok gondoskodasi feladatainak ellatdshoz, vagy egy-egy problémahelyzetrél szolo
epizddban az § aktiv jelenlétiik vezetett a kedvezd megoldas eléréséhez (a kddolas folyamatdban
Ok kaptak a tdmogatd kapcsolat kodjat). Itt kiilonbséget tettem a formalis és informalis tdmogato
kapcsolatok kozott, utdbbin beliil pedig kiilonvalasztottam a csaladon beliili és a csaladon kiviil
es6 szféraban gyokerezd viszonyokat. Lynch modelljében a harmadlagos gondoskodoi szféraba
sorolt szolidaritasi munka (ilyen példaul az allami vagy az allamok f616tti gondoskodasi rendszerek
altal fenntartott gondoskodaspolitika is) elemzése nem targya e dolgozatnak, ugyanakkor az
interjuszovegekben helyenként megfogalmazodnak gondolatok ezen személytelen gondoskodasi
rendszerekrdl is, igy a gondoskodasi viszonyok ezen altalanosabb szférdja is megjelenithetd az
interjuiszovegek alapjan. Mivel erre a szélesebb gondoskoddi szférara csak elszortan taldlni
utaldsokat, ezért az elemzése nem kapott kiilon gondolati egységet, hanem vele metszetet alkotd
témak feldolgozasa soran valnak lathatova jellemzdi.

Fontos itt megallnunk egy pillanatra és atgondolni a kapcsolatok narrativan beliili megjelenésének

crer
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vildgosan elkiilonithetd szinterekre osztja a gondoskodds vilagat, ahova a kiilonb6z6 aktorok
besorolhatok. A sziil6i élettdrténetek azonban mozgasban vannak, folyamatokat mutatnak meg, igy
azok a kategoridk, amik egy pillanatkép rogzitésére szolgalnak, csak nagy kompromisszumok aran
alkalmazhatok a szovegre.

Mit is jelent ez pontosabban? Az elbesz€l6 altal megjelenitett szereplok, illetve az ezekbdl narrativ
modon felépiilé kapcsolatrendszer, a torténetek strukturalis elemel, s a teljes elbeszélés dinamikus
vazat alkotnak: a szereplk a torténet eseményeit kovetve egyéni utat jarnak be, az elbeszéld
személyes halozatok természete és dinamikaja Osszefiigg az azokat Ovezd koriilmények
struktarajaval, az események és az aktorok a torténetben egymast generaljak (Verd & Lozares,
2014), s mindezt az elbeszélé rendezi Ossze, 6 tulajdonit jelentést ezeknek az elemeknek. A
tamogat6 kapcsolatok fentebb leirt definiciojaban is ez a megkozelités érvényesiil, a kapcsolatok
torténetbe agyazottsagabol indul ki, figyelembe veszi, hogy a sziilok elbeszéléseinek szerepldi nem
egydimenzids karakterek, nem helyezhetjiik Oket az abszolat tamogatdé vagy az abszolut
akadalyozo szereplé sémajaba, s6t onmagaban nem rendelkeznek semmilyen mindséggel, hiszen
funkciojuk és megitélésiik szituacidhoz kotott, torténetbeli jelenlétiik, betdltott szerepeik a narrativ
szalat kovetve valtoznak. Ezért az elemzésben a tamogatd kapcsolatként definialt aktorok azok,
akik pozitivan befolyasoltak a sziiléi gondoskodas utjanak alakulasat az elbesz¢élé narrativajaban,
S tartosan jelen vannak a szovegben. Ezzel a megoldassal a szoveg jelentésgazdagsagat érintd
veszteség - ami abbdl fakad, hogy a kapcsolati halot leképezd leiras statikus, mikdzben a torténetek
dinamikus jellegliek - mérsékelhetd.

A kapcsolatok hatokore, vagyis az a kozeg, amivel Osszekoti az elbeszéld az egyes aktorokat
szintén ellenall a merev kategoria-alkotasnak, hiszen a tamogatd szerepl6k mozoghatnak a formalis
¢s az informadlis kapcsolatrendszer kozott (pl.: gyogypedagdgusbdl barat), vagy a valamikor
tamogato kapcsolatot jelentd szereplé maga is gondoskodasra szorul (sulyos betegségben szenvedd
nagymama). Ezért az egyes esetek kontextusaban visszakdvettem a szereplket érintd
forduldpontokat és kiilon kdddal jeldltem, ha az adott kapcsolat stdtusza megvaltozott az elbeszéld
értelemzése szerint. A statuszvaltas irdnya nem csak a sziil6i eréforrasok szempontjabol fontos, de
akar a sziil6i stratégiak részévé is valhat a kapcsolatok ilyen ,,mozgésba hozasa”.

A tamogatd kapcsolatokat érintd mozgas az aktorok csak egy szlik korét érinti, ezért a valtozas
figyelembevétele mellett érdemes elkésziteni a sziilé1 tdmogatd kapcsolatok térképeit. Els6ként a

létrehozott kodok kozotti kapcesolat feltérképezését szolgaldo code explorer funkcioval

158



azonositottam a tdmogatd kapcsolatokhoz tartozo konkrét szerepkoroket, majd Gsszeallitottam az
egyes gondoskodoi teriiletek (csaladi, csalddon kiviili formalis-intézményi szereplok) kapcsolati

térképét.

IV.2.1. Az elsddleges gondoskodoi szféra — a sziil6i gondoskodas tertiletei €s stratégiai

A gondoskod6i munka sziil6i narrativak alapjan torténd rekonstrukcidja soran elsdsorban a sziilok
altal végzett gondoskodoi tevékenységek, azaz sziiloi praxis mindennapi korét igyekeztem feltarni.
Ezek a tevékenységek sosem Onmagukban allo cselekvések, hiszen szereploket, helyeket,
idépontokat kotnek dssze, torténéssé formalddnak a szovegekben. gy puszta leirasukon tul a sziili
stratégiak és attitidok értelmezését is segitik.

A sziiléi elbeszélések ezen rétegének elemzéséhez egyrészt azokat a tevékenység-kodokat
hasznaltam fel, amelyek a sziilok altal végzett gondozasi feladatokat és a gondoskodas torédés
jelentése ala besorolhato tevékenységeket fedik le. Ezen kiviil a sziilok altal megélt nehézségeket
csoportositdé probléma-kodok is rendelkezésemre alltak a sziiléi gondoskodasi tajrol késziilt kép
megkomponalashoz.

A csaladon beliili feladatok sziil6i szerepek szerinti kiilonbségei az interjukrol késziilt jegyzetek
alapjan is vilagosan kirajzolodnak, ezért az elsddleges gondoskoddi szféra elemzése soran az apak
¢és az anyak elbeszéléseit kiilon is megvizsgaltam. Az apai interjuk €és az anyak héazastarsaikrol,
partnereikrdl elmesélt torténetei alapjan az apdk feladatait csak homalyosan latjuk, az anydk a
feladatai viszont viligosan és aprolékosan kérvonalazédnak (12-13. dbrdk). Ok a gondoskodas 6
aktorai, a gondozasi (az abran rozsaszinnel jelolve) és a torédés-jellegii gondoskoddi munkak (az
abran kékkel jelolve) is zomében hozzajuk kapcsolodnak. A gondozoi feladatok egyik meghatarozo
részEt a haztartadsi munkak teszik ki, elsésorban a f6z¢€s és a gyerekek kozvetlen gondozasa (fiirdés,
oltozkodés, testapolds), illetve a kiilonbozé logisztikai jellegli teenddk (utazés, szallitas,
ligyintézés) ellatasa. Csak az anyakhoz kapcsolodik a gyogyitas, betegapolas feladata és az idds
rokon gondozasa is. Ez akkor is igy van, ha a segitséget igénylé hozzatartoz6 nem az anya

kozvetlen rokona, példaul a férj valamelyik sziildje.
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12. abra: Az anyak gondoskodéi munkajanak kédjai
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Forras: sajat dbra

13. abra: Az apak gondoskoddi munkajanak kodjai
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Ahol az apék aktivan jelen vannak a csalad életében, foként tehermentesitd szerepben mutatjak be
Oket az anyak, akik segitenek a gyerekek felvigyazasaban, a haztartdsi munkaban és a haz koriili
teendokben, és fontos szerepiik van a gyerekek tligyeiért valo kiallasban, érdekképviseletben, a
megfeleld szakemberek megtalalasdban. Az apai interjuk is ezt a képet erdsitik meg. Az érintett
apak maguk is inkébb a szervezd-tdmogato, a gyermek utjat, boldogulasat hatarozottan feliigyeld
szereploként irjak le magukat, feladataik is ehhez az 6nmeghatarozashoz igazodnak. A sziilok kozti
munkamegosztas témajat reprezentald szovegrészekben a demokratikus, egyenld teherviselésen
alapuld szereposztason nyugvo partneri-hazastarsi kapcsolat-tipus mellett az anyak egy része
eltdvolodd vagy teljesen hidnyz6 apdakrdl is mesél. Ez utobbi torténetekben az anyak
gondoskodasbéli elszigeteltsége egyébként is erds, a hazastarsi, partneri tamogatas hianya (ami
nem jelenti feltétleniil a jelenlét hidnyat) tovabb mélyiti ezt, megndvelve az anyak szocialis
elszigetelddésének veszElyét is ezzel. A gondoskodésba zarulés azt jelentheti, hogy az anya életét
a gyermekérdl valdé gondoskodas definialja, mikdzben elvesziti azokat a kapaszkoddkat, amelyek
segithetnek rugalmassaga és er6forrdsai megoérzésében, megujitasaban. Az alabbi interjurészlet
azért tiikkr6zi ezt jol, mert a narrativa kovetkezd részében az anya hosszan beszél arrdl, hogy

mennyire nincs tovabb hatralnia a bezarddas elél, mennyire a ,,vilag végére” sodrddott.

,V:hat 6 [az érintett gyerek] a fontos, vagy, vagy hogy mondjam, tehat a legfontosabb.
I: Tehat 6 kerult az életed kdzéppontjaba.

V. Igen, igen, igen, f6ként ugye, hogy ketten is maradtunk, akkor meg aztan plane, tehat az meg, az meg ott
pldne.”(Vanda, Pos. 69-71)

IV.2.1.1. A gondozasi feladatok bemutatdsa

A sziiléi gondozoi gyakorlatok rutinszertiek, a hétkéznapokat alkoto, rendszeresen ismétlédo,
latszolag reflektalatlanul miitkddo cselekvések, gyakran hivatkozunk ezekre olyan dolgokként, amit
gyerekek és az otthonunk koriil feladatként csindlni szoktunk. Aktivitasban fejezédnek ki,
kivitelezésiikhoz jol elsajatitott mozzanatok sora all a cselekvo rendelkezésére, s csak megfeleld
eszk6zok és kompetencidk birtokdban képes valaki megvaldsitani ezeket. A hétkdznapi
gyakorlatok 1étezésének feltétele a reprodukalhatosag és a megjelenités (Shove et al., 2012:6-9;
Shove et al., 2020:18). (Tehat példaul egy reggeli tea elkészitéséhez szikséges a teafzés
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1épéseinek ismerete, kellenek hozza megfelel konyhai eszkdzok, stb., de ez az egészen hétkéznapi
tevékenység meghatarozott idébeli és térbeli koordindtdk mentén szervezddik meg, sajatos
konvencidokat kovetve.) A kutatds sordn Osszegyult torténetekben a sziildi gondoskodas e
hétkdznapi gyakorlatainak széles skalajaval taldlkozhatunk, de a torténetek egy pontjan ezek a
mindennapi gyakorlatok problematizalédnak, rutinszeriiségiik ellehetetleniil, a gyakorlatok
megjelenitésének feltételei atalakulnak, mikozben rendszerességiik nem valtozik. Az étkezés
megkeriilhetetlen része a csalad mindennapjainak, akkor is, ha id6 kozben a csalddban cseperedd
gyereknél valamilyen taplalkozasi nehézség vagy ételallergia alakul ki. A sziilok mindennapi
stratégidinak egy része igy arra iranyul, hogy e gyakorlatok hétkoznapisagat valamiképpen
helyreallitsak, 0j rutinokat, s ezzel egyiitt 0j eszkozoket, kompetenciakat alakitsanak Ki
megvalositasukhoz, uj konvencidkhoz igazodva igyekeznek fenntartani Oket. Ezért a sziil6i
gondoskodoi gyakorlatok bemutatasan tul a célom az, hogy megvilagitsam a gyakorlatok
megvalositdsdnak nehézségeit €és az erre adott valaszokat, vagyis a mindennapisag, rutinszeriiség
helyreéllitasanak sziildi stratégiait is.

Egyes gondozoéi feladatok viszonylag kis sullyal vannak jelen a szovegekben, de a csalad
mindennapjainak alappilléreit képezik. Ilyenek az evés és az alvas koriili teenddk, hiszen ezek
ritmuséanak felbomlasa, és az ezekhez kapcsolddo belsd, csaladi normak sériilése a csaladi életrol
alkotott elvarasokat sem hagyja érintetlentil. Mindkét teriilet problematizalddéasara talalunk példat
a sziild1 interjukban, és bar ezek emlitése a legtobb esetben inkdbb epizodikus, épp rendhagyosaguk
révén tarul fel a sziil6i stratégidk miikodése, illetve a massagra adott sziil6i reflexiok tartalma is.
Az étkezés és az alvas mintai a csaladon tali szocialis kontextusokhoz val6 igazodéas befolyasoloi
1s, igy a csalad kiilvilagban valo jelenlétét is érinti ezek felbomlasa, atrendezddése. E két tertilet
koziil az evésre vonatkozo sziiloi elbeszélésrészletek gazdagabbak, igy ezek bemutatasara kertil sor
itt, azzal a megjegyzéssel, hogy e két pillér-tevékenység atalakulasa sziilok iddkezelési,
iddstrukturalasi eljarasaival is szorosan Osszefligg, hiszen az élet napi ritmusat szabalyozo
mozzanatokrél van szo. EbbOl addéddéan nem csak mint 6néllé problémateriiletet érdemes
megvizsgalnunk ezeket, hanem mint az idébeli agencidt megmutatd fontos példéakat is, ezért a
sziil6k idébeli referenciait elemz6 alfejezetben visszatérek e két gyakorlathoz.

Havasi és Janoch az autizmusban megjelend étkezési problémak kezeléséhez megfogalmazott
iranyelveket targyalva felhivja a figyelmet arra, hogy az étkezés létfenntartd funkciojanal fogva
sajatos érzelmi toltettel bir, épp ezért az ezzel kapcsolatos sziildi feleldsségvallalés is erds. Ezen a

teriileten nagy kontroll-igényt fogalmaznak meg, ami a sziil6k és a gyermekiiket ellatd, befogado
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intézmények kozti konfliktusok esélyét is megnoveli (Havasi & Janoch, 2009). Az interjukban ezek
a konfliktusok az étkezési problémakkal Osszefliiggésben nem jelentek meg, am az érintett
gyerekeknek javasolt diétakat (cukor, glutén, tejmenetes taplalkozas) az ij 6vodaban csak akkor
vették figyelembe, ha orvosilag alatamasztott ételallergiaja volt. Ez bizonyos értelemben az
étkezéssel kapcsolatos eltérd értelmezésmodok titkozésének példaja is, amelyben a taplalkozassal
kapcsolatos sziil6i, orvosi, pszichologiai és intézményi probléma-értelmezés nem illeszkedik
egymashoz, s végso soron a szereplok kozti egyezkedésben ddl el, hogy melyik interpretacio és a

mogotte hizodo nézetrendszer érvényesiil a gyermek ellatasa soran.

“De mivel a gasztroenteroldgus ugy dontott, hogy vagyis hat, tehat nincs kimutathaté ételallergidja, igy nem irja fol.
Ugyhogy itt is kérdezték az dvodaban: "Hat, de csak szakember", de mondom: "A pszicholégus elvileg szakember",
mondom itt nalunk "elfogadtak", mert a szakvéleménye fontos a gyereknek a fejlédése miatt, mondom: "Ha nalatok
nem fogadjak el én ebbdl nem csindlok lGgyet", mondom: "Annak is Orilok, hogyha megeszi azt, amit a tobbi".
“(Erzsi2021_aug, Pos. 38)

Az étkezési nehézségek tipikusan az étel allagaval, tipusaval, ragassal, nyeléssel, viselkedési, és a
szelektiv étkezéssel dsszefliggd problémak formajaban jelentkeztek az interjikban, és jellemzden
praktikus akadalyként értelmezédnek a sziilok szamara. Azonban minél erételjesebbek ezek a
tiinetek, annal inkabb meghdditja a csalad ¢€letét az étkezési probléma témaja. Abban a csalddban,
ahol leginkdbb kozéppontba keriil az étkezés kérdése, az étkezési nehézségek érzelmi, szervezési
¢és szocialis kovetkezményei is megfogalmazdodnak. Korabban a kozds étkezések szimbolikus
jelentdséggel birtak a par életében, a kdzos vacsora fontos €s jol el6készitett napi ritusként és
0sszekotd kapocsként mikodott kozottiik, de amint elkezdddott a hozzataplalas idGszaka, ezek az
alkalmak ellehetetleniiltek. A tul merev étkezési szabalyok ¢€s az elfogadott ételek sziik kore miatt
tobb csaladban is akadalyba iitkozik a kozOs szabadidd, utazds megszervezése. Az étkezési
probléma kezelésére kidolgozott modszerek nem 6nmagéban az evésre, f6zésre koncentralddnak,
hanem azon tul az iskolai, csaladi élet megszervezésére is. igy példaul az intézményvaltassal nem
garantalhato a gyermek evésterapiajanak fentarthatosaga, a szakemberek jartassaga, nyitottsaga, az
Uj intézményben elérhetd praktikus feltételek biztositasa és a felek kozti sikeres kommunikécio

egyszerre sziikséges a folytonossag biztositasahoz.

,Es akkor erre ugye nagyon nyitottak voltak és akkor mi jartunk egy evésterapiara és ezt az egészet igy az Uj
gyogypedagdgus igy atvette. Tehat 6 beszélt azokkal a gyégypedagdgusokkal, azok atadtak, jo fejek voltak, atadtak,
az Uj gyogypedagdgus j6 fej volt, mert atvette. Es akkor igy. Tehat ez a ma, mai napig folyik. Tehat ez a kdstolas ugye.”
(Erika, Pos. 133)
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A fentieken kiviil a gondozasi feladatok kozott a gyerekek otthoni fejlesztése és a tanulasa jut
kiemelked6é szerephez (14. dbra), ami nem is annyira az apolasi, haztartasi teend6kh6z mért
nagysagrendjét, mint a témakor fontossagat €s problematizaltsagat jelzi. A téma sziiloi

elbeszélésekben elfoglalt kozponti szerepe indokolja részletes bemutatéasat.

14. abra: A sziilok altal emlitett gondozasi feladatainak alakulasa, a gondozoi koddal jelolt
szegmensek szama alapjan
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A tanulas, fejlesztés gondozoi feladatanak interjiszovegekben vald megjelenése két altéméahoz
kotédik, az egyik a gyerekekkel kapcsolatos fejlesztési feladatok csalddi életbe integralasa, a masik
pedig az otthoni tanulds nehézségei és dilemmai.

A gyerekek eltérd fejlodési utjabol adddéan a kiilonféle terdpids céli tevékenységek
meghatarozzak a kisgyermekkor id0szakat. A multat erésen strukturdlé emlékként vannak jelen

ezek a tevékenységek, amit a sziilok az élet napi ritmusat szabalyozé feladatként jellemeznek. Ez
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a terapias viszonyulas elmossa a spontaneitast, a szabad kozos egyiittlétet, jatékot és ezzel egyiitt
problematizélja a gyerekkort is, amikor mindig valamit ,,csinalni kell” a fejlédés biztositasaért,
vagy a gyerek ,hibds miikddésének™ helyreallitasdért. Ezt az értelmezést mas kutatasok is
azonositjak (pl. Woodgate et al., 2008). Az otthoni fejlesztés ido feletti hegemoniaja egyértelmii
kiilonbségként jelenik meg az atlagos sziiloi tapasztalathoz képest. A terapias szemlélet nem
csak a kisgyermekkorra nyomja rd a bélyegét, de az autizmusspecifikus eszk6zok alkalmazésa,
példaul a jutalmazasi rendszer, vagy a napirend otthoni haszndlata az id6 elérehaladtaval egyre
kevésbé adaptalhatdé a valtozékony otthoni viszonyok kozepette, és nehezen Osszehangolhato

példaul a nem autista testvérnél alkalmazott nevelési modszerekkel. Lili igy fogalmazza ezt meg:

“Ja és érted tényleg, akkor utana jott az a torna, akkor fejjel lefele, tehat az egész napunk akkor az ugy nézett ki, hogy
valamit csindltunk a gyerekekkel, amit szerintem normalis esetben (nevet) senki sem csinal, tehat hogy l6gassuk fejre
porgessik meg, masszirozzuk a labfejét, csak pont arra nem volt id6 a, hogy szérakozzunk egy kicsit, de hat aztan
persze jatszunk. Jartunk jatszétérre csak, na mindegy,”

(Lili, Pos. 32-33)

»Az, TSMT-re kellett vinni, akkor ott is gorgettik a pléddel, meg vettiink neki gordeszkat azon tologattuk, meg ilyet
csindltunk vele ilyeneket, de semmit nem érzékeltlink, ugyanugy nem akart jarni, viszont nem szédiilt el. Meg vettik
ezt a baba gdmbat, illetve kaptam ingyen, baba gdmbot abba is betettlk és 6sszevissza forgattuk, semmi.” (Zoltan,
Pos. 30)

A fejleszté tevékenység akkor is sok id6t vesz el a spontan modon megélt k6zos id6bol, ha nem
otthont torténik. Bar viszonylag rovid idot tesz ki egy fejlesztd ora, az ezzel jaro utazés, tervezés,
felkésziilés az egész napot maga koré épiti.

»,meg jartunk TSMT-re. Prébaltuk itthon csindlni... ezt tok hamar letettiik. Jartunk ilyen Ayres-terdpidra. A férjem tok
keveset volt itthon és a TSMT az ugye ilyen tobb emberes. Na az az id&szak az volt...olyan 2 éves koratdl kezdve
gyakorlatilag hetente 3x furikdztam mindenféle izére vagy ..... fejlesztésre... Hat egy valag pénzt meg egy valag id6t
koltottlink fejlesztésre, tehat az idémnek a nagy része arrél szolt, hogy fejlesztés....”. (Anna, Pos. 32)

“Es és hat ugye engem nagyon nyomasztott, hogy én nem tudok semmi mast csindlni, csak mindig, mindig ilyen
fejlesztés, olyan fejlesztés” (Renata, Pos. 32)

A kivalasztott interjurészletek azt tiikrozik, hogy ezekben az esetekben a gondozoi szerep és a
szlildi onmeghatdrozas nincs Osszhangban egymassal. A sziilok altal személytelennek érzett,
programszerli gondozoi feladatok ellatasa a jo sziildségrol alkotott normativ séma részei, de tulzott
jelenlétiik korlatok kozé szoritja a sziildség 0sztonds megélését. Ugyanakkor a sziil6i
onmeghatarozas nem mindig keriil szembe ezekkel a gondoskodoi feladatokkal, s a fejlesztéssel
jarod kotott életritmus nem mindenkinél a természetesség hianyaként értelmezddik. Az egyik ilyen
sziil6 Erzsi, aki az interjuk idején (a masodik 6vodas évtdl az elsé iskolai év elejéig) a gyermeke
elsédleges fejlesztéje, ami az ellatashoz valdo hozzaférés kiilonboz6  korlatainak
Osszekapcsolddasabol adodik. A csaldd anyagi helyzete nem teszi lehetévé a maganellatas

igénybevételét, féréhely hijan a kisfil nem tudja elkezdeni a helyi tanodaban teljes idében az elsd
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tanévét, az oOvodai éveket pedig a Covid-19 jarvany miatti karanténid0szak és hosszas
betegeskedéssel toltott hetek hatarozzak meg. Erzsi a gyermek pedagogusaitol kért segitséget az
otthoni fejlesztés megszervezéséhez, de a direkt fejlesztd feladatok mellett, intuitiv mddon, a
mindennapi ¢életbe beépitve igyekszik megvaldsitani fejlesztési céljait (pl. kéziligyesség, verbalis
készségek, idegennyelv fejlesztése), s mindezt sajat kreativitas iranti igényével kapcsolja egybe.
Beszélgetéseink soran hosszan mesél terveirdl, 6tleteirdl, egyéni megoldasairol és biiszkeségeirdl.
Az autizmus-specifikus timogato eszkdzok hasznalata azonban nincs eldtérben otthon, a fejlesztd
munkarol szold szovegrészekben nem jelennek meg kifejezetten az autizmussal Osszefiiggd

fejlesztési szempontok.

, 0 megkérdeztem......... a, a pedagdgust, hogy 6 mit szoktak vele venni, § amit tudott feltdltott nekem pdf-ben, amit
tudtam kinyomtattam, meg benne vagyok egy par ilyen autista gyereket nevel$ csoportban is, és akkor onnan is
hoztam otleteket, az 6vonéni a, a csoportszobdba mindig tett fél valamilyen feladatot vagy videdt, vagy valamit a
gyerekeknek, azt végignézettem vele, meg meg hat odaltiltem és akkor gondoltam, hogy ha, ha iskolaba akarom iratni,
akkor igy a vonalvezetést kéne gyakorolni, hogy hogyan fogod a ceruzdt, vettem neki olyan valamit, amit fol lehet
hazni a ceruzara, hogy meg tudja fogni, meg, meg hat. tényleg, amit ugye egy anya, anya ugy a sajat |ényével tud
csinalni. Kérdeztem. Kérdeztem, meg amit nem tudtam annak, mert Google a baratom, utdna néztem. (Erzsi
2021_marc_jav, Pos. 32)

Mindig ugy vagyok vele, hogy valamit gy meglatok ilyen fejleszt6t, akkor mindig megveszem, most is a jartam a papir
irészerben, és akkor 1500 azért volt kitéve ilyen hosszukas kartyacsomag, ilyen vastag kartyalapok és akkor hat hét
éveseknek vald, torndztasd az agyad, ilyen jatékos kérdések feladatok, hogy gondolkozzon. A fejlesztd flizeteknél ott
ugye belelapozok és tavalyel6tt, egészen 6 éves korig az 6sszes |étezl fejlesztét én mar megvettem a boltbdl itt, és
akkor azt kicsinaltuk. Ugyhogy ilyenkor elmegyek megnézem ezt csinaltuk csinaltuk, csindltuk hopp itt egy uj,
megnézem és akkor jo, ez ez még gy 6neki valdé még nem, ... még nem tul izé, még gyakorolhatja, akkor hopp azt
megvesszik és akkor... (Erzsi 2022_aug (kepes), Pos. 8-10)

Ugye példaul valamelyik nap is kérte, hogy silissek neki krumplit mondtam, hogy adjon harom szem krumplit felrakott
kettSt, mondom j6 akkor mondom hozzal még annyi krumplit, hogy harom szem legyen itt. Es akkor felvett még
harmat mondom nem mondom itt kell el6ttem haromnak lenni és akkor megnézte és akkor j6 egyet berakott, kett6t
vissza tett. (Erzsi 2022_aug (kepes), Pos. 12)

Ugye a mozgast az én igy megoldom neki, hogy hogy igy kirdndulgatunk meg 6, meg majd kés6bb fogok érdekl6dni,
hogy van-e lehet&ség, hogy ott majd valamilyen csoportba atvigyem egy kis mozgasra, (Erzsi 2022_aug (kepes), Pos.
133)

Az anya gondoskod6i munkdja az ellatorendszerhez vald korlatozott hozzaférésbdl adodo
hianyokat igyekszik potolni, ami azonban nagy érzelmi és idObefeketést igényel, mikdzben a
gyermek specialis igényeit csak részben lehet lefedni az otthoni ellatassal.

A gondozoi feladatok és a sziiléi szerep Osszehangoldsdnak masik példaja Valéria torténetében
talalhato, ahol az anya a szisztematikusan felépitett otthoni autizmus specifikus fejlesztést Gssze
tudja kapcsolni intellektualis érdeklédésével, kutatomunkat végez, konyvirasba fog, abban a
reményben, hogy kiviilrél tud hozzdjarulni az autizmusban érintett gyerekek helyzetének
javitasahoz. Ebben az esetben is nagy anyagi és idébeli koltségei vannak az otthoni fejlesztésnek

(indirekt modon az anya munkavallaldsanak ellehetetleniilése miatt, direkt modon pedig a foként
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maganellatasban megvalosuld hazon kiviili vizsgalatok és fejlesztések koltségei miatt), de az
elbeszélésben nem fogalmazodnak meg érzelmi kdltségek, az anya teljesen tud azonosulni az 4j
helyzet adta szereppel.

Livia sziil6i narrativdjaban a kiilonallas, az atlagtol valo kiilonbozdség a csaladi identitds részeként
fogalmazodik meg, az anya élettitjanak is meghataroz6 motivuma. Szamara az otthon olyan védett,
biztonsagos kozeg, ami a gyerekek, kiilondsen autizmusban érintett gyermekének fejlodését is jol
szolgalja, az iskola vagy az intézményi fejlesztés terepe ehhez képest kockazatos és sok
szempontbol kiszolgaltatotta tevd kozeg. Ezért az otthoni fejlesztés, tanulas a sziiloség szerves €s
természetesen elfogadott része, S épp az otthontol vald eltavolodas kovetel kompromisszumot a
szulotol.

A gyerekek életkoranak eldrehaladtaval a fejlesztési feladatokat a tanulds tdmogatasa veszi at.
Csaknem minden sziild beszamol a kozds tanulas tapasztalatarol, melynek soran szamos egyéni
megoldast, eszkozt kell kikisérletezniiik, hogy a gyerekek autizmussal Osszefliggd specidlis
nehézségei athidalhatok legyenek.

“6 ugy tanult meg olvasni, mert nagyon szépen tud olvasni. Mikor X-be jartunk harom évig iskolaba, mindig meg kellet
venni a Garfield Gjsagot. Es mindig a buszsof6r mogé iiltiink, ha volt hely, remélhet&leg (nevet) azért Ggy csinaltuk.
Es akkor ott {iltiink és akkor mutatnom kellett mindig a szdveget, ugye azok pici révid szévegek. De mindig mutatnom
kellett, hogy hol jarunk. Mikor meg az Anna, Peti és Gerg6t olvastuk, tehdat azt is mindig mutatnom kellett. A kisebb
is orilt neki, mer t6 neki is j6 volt, meg a nagyobb meg azért, mert 6 meg szerette. S akkor abbdl is hdrom kényviink
volt, meg a konyvtarbdl hoztuk ki. (Ancsal, Pos. 23)

“ de akkor legalabb idelilt és, tehat az is, az is 6rokos harc, ugyhogy 6, ne kiabaljon, meg ne ellenkezzen, meg ugy ez
a figyelem, tehat 6, nagyon nagyon el van igy a vildgaba sokszor. Es az, azt nehéz, hogy 6, mert az esze megvan hozza,
a folfogasi képessége meglenne hozza, csak ugye pont, amit érint az autizmusa, az, az, az rettenetesen gatolja ebben.”
(Vanda, Pos. 29-30)

,Es akkor mindig vagy én tanultam vele Ujra az elsést. Akkor vettem egy Uj kényvet, Uj betlt. Mondtam nem hiszem
el, mondtam, hogy lassitsd, megprobaltuk zenével, szamolassal lelassitani.” (Lili, Pos. 67)

A tanuléds otthoni tdmogatasanak hangstlyossa valasdban nem megkeriilhetd tényezd, hogy a
beszélgetések egy része (kistelepiilésen rogzitett interjuk koziil Jozsef, Ancsa elsd interjija, Erzsi
masodik interjija, Brigitta, Vanda és Laura) a jarvany masodik évében, az aktudlis lezarasok
kozepén keriilt rogzitésre, igy tobb sziild szamara a pandémia és az ezzel jar6 kihivasok realitasként
jelentek meg. A tobbi sziil6 elbeszélésében is helyet kapnak a karanténidészak és az otthontanulas
emlékei, de azok kevésbé strukturaljak a torténeteiket.

A legtdbb sziild ezt az iddszakot megeldzden is sokrétiien belevonodott az otthoni tanuldsba, mert
a gyerekek egy része kisebb terhelhet6ségébdl fakadoan nem Gt napot jart iskolaba, de szerepet

jatszott a gyerekeket fogadd oktatasi intézmények kapacitdshidnya is a nagyobb sziil6i
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szerepvallalasban. El6fordult, hogy egy, vagy tobb targyat a sziiloknek maguknak kellett tanitania.
Néhanyan magantanuloként, majd késobb egyéni munkarenddel otthon tanultak hosszabb-
rovidebb ideig, ezért valamennyi iskolai kontroll mellett a sziil6 tanarként is funkcional.

Az otthoni tanulas-fejlesztés témajat végigkiséri az iskolarendszerrel szembeni bizalom
meggyengiilése, a hatékonysag megkérddjelezddése. A sziilok ugy latjak, hogy gyerekiik egyéni
igényei, érdekei gyakran hattérbe szorulnak, nem kapnak adekvat segitséget, ezért a sziildi
szerepvallalas a tanulasban nélkiilozhetetlen a gyerekek boldogulasa, elérejutdsa szempontjabol,
sokkal inkabb, mint a neurotipikus gyerekek (pl. testvérek) esetében. Az otthontanulas tamogatasa
¢s az otthontanulas elutasitasa egyarant a formalis gondoskodashianyra adott valasz, amit az 6sszes
csalad megélt valamikor gyermekei 6vodai, iskolai karrierje sordn. Az elsd esetben egy agens-
elfogad6, masodik esetben egy kiabrandult-elutasitd attitid formajaban. A gyerekek
otthontanulasat elfogadd, ezzel azonosulni tud6 sziilok is igénylik a megfeleld intézményi
tamogatast, hatteret, nem kifejezett iskola-ellenességrél van szo az 6 esetiikkben sem, jobb hijan
igyekeznek betélteni az altaluk érzékelt hianyt. A gyerekeket huzamosabb ideig otthon tanitok is
bizonytalansadgot fogalmaznak meg dontésiik helyességét illetden, de nem latnak alternativat
autizmusban érintett gyermekeik megfeleld iskolai ellatasara.

»,Hat iszonyu sokat késziltiink a felvételire, a gyereklink nagyon, nagyon terhelhetd olyan szempontbdl, hogy igy
tényleg iszonyu sok feladatot meg lehet vele csinalni, meg nem tudom micsoda, de olyan nagyon nem haladtunk
el6re, tehat nem irt jobb felvételeket egy év gyakorlas utan, mint legelsGre. Hat hogy, hogy azért ez egy kicsit ilyen,
hogy is mondjam, ilyen fura visszajelzés vagy, széval ilyen elgondolkodtatd, hogy mit lehetett volna masképp. Nincs
sok értelme persze, de hogy hogy? Hogy nyilvan azt gondolom, hogyha nem én tanitottam volna, hanem egy olyan
tanar, aki példaul szokott felvételire felkésziteni embereket, tehat aki ehhez ért az az lehet, hogy szamitott volna,
hogy hogy ez biztos, hogy nagyon strukturalta az idénket. Nagyon jé, hogy vége.” (Melinda, Pos. 7)

“Igen szdval hogy nehéz igy azt mondani, hogy akkor az ember bizik a szakemberekben. (nevet) Nem tudom, mert
hogy egyszer(en ilyenkor sokszor az van, hogy én érzem, hogy nagyjabdl mindenki inkompetens kériilétte. Es hogyha
én ezeket nem nem figyeljiik meg nem, akkor igy senki nem képviseli az 6 érdekeit. Ami meg tdk nehéz. (Anna, Pos.
49)

“azt az egyet teljesen biztosan latom én, hogy a kdzoktatasban... az neki nem. Tehat, hogy annyira inkompatibilis 6 a
kozoktatassal. Ezt nem.... tehat, hogy persze... elmehetnénk.....mondhatnam, hogy akkor akkor biztositsanak neki
elvonulast, hogy ne kelljen izé részt vennie az 6ran, hogyha Ugy akarja, el tudjon vonulni, meg tudjon nyugodni, ha
hordja a filhallgatét, fulvéddt. Ne kelljen énekdran részt vennie. De neki mit tudom én shadow az lenne a legjobb,
ha lenne shadow de hat azt nem tudom ki az, aki vallal egyaltalan ilyet. Meg hogy legyen neki gép és mindent
csindlunk géppel és csak, hogy legtdbb suli hat elhajt a francba, merthogy ezek annyira plusz meldk, és annyira nincs
hozza segitség. Egyszerlen én nem ldtom azt a mddot, ahogyan 6 egy egy altag suliban ugye a az ilyen megnéztiink
az elején sok ilyen magdniskolat ott ugye hat meghalljak, hogy az autizmust, akkor kész, mert hat ha mar valaki
kétszazezret fizet, akkor legalabb ne autistakkal legyen koérilvéve. (Anna, Pos. 129)

“Es nem nem érzem azt, hogy nyilvan tulterheltek a pedagégusok, tehat nem védaskoddassal van szé, csak azt, hogy
a figyelem elveszik.... Tehat, hogy hogy gyakorlatilag nem nem kapja meg gyerekiink azt a.... azt a megsegitést minden
tantargybdl, ami a gordulékeny el6meneteléhez szlikséges lenne (Livia, Pos. 8-9)
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A karanténidészak, ha okozott nehézséget a csalddokban, akkor az nem Onmagaban az
otthontanulassal, hanem a hirtelen atallasbol kovetkezd iddstrukturalasi problémakkal és az
izolacioval fliggott Ossze.

Az 6vodas koru gyerekek sziiléi a nyugalom korszakaként élték meg ezt az idGszakot, ami a
gyerekek fejlodését is szolgalta, €s ebben meglatasuk szerint a tamogat6 €s elfogadé csaladi kozeg,
illetve a sziilok erds fejlesztésbe vald bevonodasa jatszott szerepet. Geambasu €és munkatarsai a
Covid-19 jarvany alatt megélt anyai tapasztalatok és a megnovekedett sziil6i terhek feldolgozasarol
késziilt kutatasdban az 6vodas koru gyerekek csaladon beliili ,,hattérbe szorulasat” lattak, erre a
korosztalyra az anyai értelmezések szerint sem a strukturalt, sem strukturalatlan idébol nem jutott
elég, ami erés bintudatot eredményezett sokuknal (Geambasu et al., 2022). Az autizmusban
érintett 6vodas gyerekek sziilei nem fogalmaztak meg hasonlét, ez az idészak inkabb a koncentralt
figyelem lehet6ségét biztositotta szamukra, és inkabb a nagyobb testvérek ligyei, feladatai kaptak
kisebb figyelmet, ami azonban a jarvany id6szakan kiviil is megjelend probléma.

A kistelepiilési csoportba tartozo gyerekek online formaban és informalisan is sok segitséget kaptak
az intézmény gyodgypedagogusaitdl, napi szintli kapcsolatban alltak egymadssal, barmikor hivhattdk
a hozzajuk kozel allo szakembereket. A formalis gondoskodas informalitasba cstszasa Osszefiigg
a kistelepiilési kozeg kozosségi jellemzoivel. A sziilok és helyi szakemberek viszonyai gyakran
tulnyulnak a formalis intézményi szféran, és elérnek a maganélet privat vilagaig. Az iskola terén
kiviil is aktiv kapcsolatok fontos er6forrasnak bizonyultak a jarvany els6é hullamatol kezdve, mert
a szakemberek képesek voltak személyre szabottan, az adott csalad és gyerek pillanatnyi igényeit
is figyelembe venni a timogatasok kidolgozasa soran, és a segitség olyan rendhagyo formékban is
megmutatkozhatott, mint mondjuk a kedvenc pedagdgus meglatogatasa, vagy az 0j csaladi autd
megmutatasa, biztonsagos feltételek betartasra mellett. A stabil tamogaté hattér ellenére a
neurotipikus testvér iskolai feladatainak megoldasa, és a parhuzamos online 6rdkhoz sziikséges
eszk0zOk biztositasa kihivast jelentett, ami az anyak iddterheit és megszokott idébeosztasi
stratégidit tette leginkabb probara.

Hatéarozott nehézségként a nagysziiléi tamogato hattér €s a tdrsasag hianyat, valamint az egymasra
tolulo feladatok okozta nyomast fogalmaztdk meg a sziilok, mindkét mintaban. A gyermekiiket
egyediil neveld anydk izolacidja kiilondsen szembetlind. A kimeriilés, az érzelmi tilterhelddés
komoly konfliktusokban, 6sszeomldsokban tet6zott. Az érintett gyermek viselkedési nehézségeire
kidolgozott stratégidik kozott az otthonrdl kimozdulas fontos szerepet jatszik ezekben a

csalddokban, de a lezarasokkal ez (pl. kozos buszozés, elmenni otthonrol tarsasagba, jatszotérre)
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nagyon korlatozottan volt alkalmazhato, ami ellehetetlenitette a kiszakadast, feltoltddést, mikdozben
az egyik jol bejaratott problémakezelési eszkoz is elveszett.

“0G nem az a fajta aki, mittudomén igy elvonul és 6, eljatszadozok magamba, & nem az a fajta, aki tényleg nem igényli
azt, hogy, hogy én, ha, ha ha arrdl lenne szé, akkor nekem null-huszonnégyben Gvele kéne foglalkoznom, mert,
merthogy valaki, tehat, ha valaki, akkor én. Es azt is tudom, hogy mar most ez a helyzet tényleg ez az ami, ami nem,
nagyon nem joé hatdassal van, hogy ugye ketten be vagyunk zarva ugymond a kilvilagtél. Vagyis tavaly? Nem
tavalyel6tt, 6 gondoltunk egyet, folszalltunk a buszra, bementiink a varosba, tehat igy 0, abszolut igy tudunk jarni-
kelni, amit most ugye nem, meg nagyon sehova mashova sem. Ugyhogy 6, ez nagyon, ez nagyon nehézzé teszi ezt
most.” (Vanda, Pos. 33)

“Es akkor jott a akkor jott be a Covid. Es és akkor ugye elindult ez a ez a karanténid8szak. Hat az meg az meg ugye
megint csak egy szorny( horror volt a gyereknek, mert ugye 6 egész pici kora éta 6 nagyon nagyon igényelte a gyerek
tarsasagot és ugye hirtelen minden gyerektarsasagtdl el lett vagva. Es és nem nem tudtunk senkivel se kapcsolatot
tartani, mert mindenki teljesen begubdzott. O [az érintett gyerek] meg sz6 szerint mar kezdett megdriilni, rdadasul
ugye semmiféle segitséget nem kaptunk, tehat ez az online oktatds az tényleg, amioéta meghallok felrobban az agyam,
mert semmi, mint az abbdl all, hogy fogta a tandrnd, semmit nem csindl, hanem egy oldalszamokat elkiildétt, hogy
ezeket csinaljuk meg és ez volt az online oktatas (...), semmit és mindezt én Ugy, hogy kézben mar ugye akkor online
dolgoztam, és akkor tgy dolgozzak és tanitsam a gyereket, hogy hat ez kész. Sz6 szerint annyira annyira kikésziltem,
hogy hogy elhajitottam egy széket, példaul amit 6sszetértem, mert kész ez teljesen lenullazédott az agyam annyira
annyira kiboritoé volt.” (Renata, Pos. 63)

Az otthoni tanitas, fejlesztés feladataival parba allithaté a tudasatadas egy masik aspektusa,
mégpedig az autizmussal €16 gyermekrél vald gondoskodas soran 0sszegyiijtott tapasztalatok, a
kapcsolodo elméleti ismeretek €s Onismereti Gt megosztasa. Ennek ,,célcsoportja” a masodlagos
gondoskodoéi szféra szerepléi, azaz a tagabb csalad tagjai, mas érintett és nem érintett szilok,
valamint az intézményi szereplok. Koziilik tobben a sziild gondoskoddi munkajanak nem csak
kiegészitéi, tamogatoi, de a gondoskodds befogaddi is lehetnek. A csaladon tdalra iranyulo
gondoskodoi munka egy része tulajdonképpen a gondoskodas befektetése: a sziil0ség révén
felhalmozaddott specidlis tudas atadasa, a kapcsolat- és kozosségépitésre forditott id6 és ismeret
hozzajarulhat a sajat érintett (és esetleg nem érintett) gyerekek utjanak egyengetéséhez, a sziiloi

kontroll jovo felé torténd kiterjesztéséhez.

IV.2.1.2. A torodeés jellegii feladatok — a hidépités stratégiai

A gondozasi munkék koréhez képest joval nagyobb a torédésként értelmezhetd feladatok csoportja.
Ezek foként menedzsment-tipust tevékenységeket jelentenek, ahol a sziild6 mediator, tamogato,
tudasatado, szervezd, kommunikacios feladatokat lat el (baratsag menedzselése, konfliktus-
kezelés, tudasatadas az autizmusrol, iskolai, 6vodai Ut menedzselése, szabadidd, rekreacid
megszervezése). Onmagaban ez nem tekinthetd jdonsagnak, hiszen a gyerekek tamogatdsanak,

170



fejlodésének érdekében a kiilonbozo tarsadalmi szférakban valo jelenlét iranyitasa, megszervezése
¢s az egyes mezOk kozt kdzvetités mindig is az anyai/sziiléi feladatok meghatarozo részét képezték
(McKeever & Miller, 2004). Az interjuszovegek ismeretében elmondhatd, hogy a kutatasban

résztvevo sziilok gondoskodoi stratégidinak egy jelentOs része erre a teriiletre iranyul (/5. dbra).

15. abra: A sziilok altal végzett torodés jellegii gondoskodasi tevékenységek megoszlasa

dokumentumonként

megfeleld szakember, intézmény kerese:se | N /7,8% (14)
ovodai, iskolai Ut menedzselése N 55 6% (10)
kozos jaték, kozos ido I 55,6% (10)
masokon valo segites |/ 55,6% (10)
tudasatadas az autizmusro| IEEEEEG_— 1 4% (8)
baratkozas menedzselése  EG—G—_—_—— 33 9% (/)
konfliktuskezelés NEG_-—_———SSS 33 3% (0)
vedelern IEGEG_—_——— )7 8% (5)
kdzOssegi munka IEEEG—_—_—_- 16, 7% (3)
pedagogus tehermentesitése, tamogatasa N 16,7% (3)
csaladi dsszejovetelek szervezése M 16,7% (3)
érzelmi tamogatas I 16,7% (3)
szabadido-, rekreacio szervezés M_—_—_—-_I111% (2)
intézmény mikddtetésének pénziigyi kérdései M5 6% (1)
intezmeny létrehozasa, mikodtetése IS 6% (1)
0% 8% 16% 24% 32% 40% 48% 56% 64% 72% 80%

Forras: sajat abra

A torédés-jellegli gondoskodoi feladatok legfontosabb funkcidja egyfajta hataratlépés biztositasa,
melyek segitségével garantalhat6 az autizmusban érintett gyerek bejarasa a tobbségi vilagba. Ennek
pontosabb megragadasahoz ¢érdemes a hatar fogalmanak szamos tarsadalomtudomanyi
interpretacidja koziil felidézni itt Georg Simmel megkdzelitését (Simmel, 1994). Simmel
meglatasa szerint valamennyi, az embereket egymashoz fiiz6 kapcsolatban a hatar koncepcidjanak
rendkiviili szerepe van, s a hatar elsdsorban nem szocioldgiai kovetkezményekkel jaro, térbeli
értelemben meghatarozott tény, sokkal inkdbb tarsadalmi tény, amely térben is kifejezddik.
Ervelése szerint az emberi gondolkodds szakadatlanul a kapcsolatteremtés és az elvélaszts
munkdjat végzi, azaz csoportosit, kategéridkat alkot és feloszt - szimbolikus, mentalis,
pszichologiai €s szo szerinti értelemben egyarant. Ennél fogva az 6sszekapcsolas €s az elvalasztas
mozzanata szorosan Osszetartozik, egyazon cselekvés két oldala, mely a hid és az ajto
metaforajaval irhato le, s ezek segitségével értelmezhetd a hatar mibenléte.
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A hidépités kiilonallo partokat kot Gssze, egységesit, s ezzel egylitt az emberi akarat logikéjat
terjeszti ki a térre. Egyuttal ravilagit arra, hogy a dolgok kiilonvalasztasa és 6sszekapcsolésa, vagyis
a kategoria-alkotds nem eleve adott, nem a dolgok tulajdonsagaiban gydkerezd, hanem az emberi,
tarsadalmi értelmezés sorolja ismerds €s ismeretlen kategoéridkba a vilag jelenségeit. Ebben az
értelemben a hidépités tulajdonképpen a folytonossag 1étrehozasa, a rendteremtés egyfajta eszkoze.
Az ismerdssé tett egység létrehozasa, — amit nevezhetilink akar csoportnak, falunak, kozosségnek -
a ,sajat” terep, az ,,otthonlét” megteremtése, olyan mozzanat, amely belathato, belakhaté helyet
vag ki a végtelen, folytonos térbol. Az alabbiakban a hidépités fogalmat hasznalom sziilok
kiilonb6z6 kapcsolatépitésre tett kisérleteinek megragadasara. Ezen probalkozasok célja a

massag hatarainak atirasa és a gyerekek kozosségi integraciojanak biztositasa.

1V.2.1.3. A térddés jellegii feladatok — kozosségépités stratégidi

Az autizmussal él6 gyerekeket neveld csaladok tapasztalatait feldolgozo nemzetkozi kutatasi
attekitnésénél is jol korvonalazodott a fogyatékossagkutatasi szakirodalom egyik alapvetése, hogy
a fogyatékossaggal 0sszefonodo stigmatizacio nagyon gyakran egyiitt jar a gyerekek és a csaladok
elszigetel6désével, kirekesztddésével, vagyis a tarsadalmi tér kiilonféle szeleteihez valo hozzaférés
fizikai, anyagi, id6beli korlatainak megélésével. Green és munkatarsai (Green et al., 2011) a falu
korabban emlitett metaforajaval arra mutatnak ra, hogy a fogyatékossaggal €16 gyerekeket neveld
szlllok sok esetben aktivan keresik és épitik sajat és gyermekeik tdmogatd kozdsségét, uj
kapcsolatokat alakitanak ki, amelyek kozvetve és kozvetleniil is segitséget nyujthatnak a
gondoskododi tevékenységiikben €s a kirekesztettség felszamolasaban. A gyerekek altal latogatott
intézmények, csoportok (pl. iskola, szinjatszocsoport) kiemelt terepnek bizonyulnak ebbdl a
szempontbol. A kozosségi részvétel 1j, alternativ formainak a megteremtése egy lehetséges valasz
a stigmatizaltsagbol fakadod kirekesztésre mar Goffman szerint is, akdr sorstarsi kozosségek
feltérképezése, kolcsonds tdmogatd kapcsolatok megalapozasa, akar elfogado kiviilallok alkotta
hal¢ kiépitése révén (Goffman, 1981).

Ennek példait latjuk a sziildk azon igyekezetében is, hogy protektiv helyeket, befogado
kozosségeket keressenek gyermekeik szamdra, s nem csak feltérképezik a lehetdségeket, de
elokeészitik és kovetik is a beilleszkedés folyamatat. A cél az, hogy a gyerekek kiilonbozdsége

feloldodjon a tobbiek szemében, és lathatovd valjon tulajdonsagaik soksziniisége, azaz
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feltaruljanak az ismerkedés alapjaul szolgalo kozds pontok. A kozosségbe vald sikeres integracid
biztositja az azonosulds élményét és ilyen modon hozzajarul ahhoz, hogy gyermekeik azza
valjanak, akik lenni szeretnének. Sziiléi stigma-menedzsmentként is értelmezhetjiik ezeket a
kisérleteket, melyek tulajdonképpen a jatszotéri talalkozasoktdl a szabadidés kozosségek
felkutatasaig a mindennapi €let szamos tertiletén megjelennek.

A hidépités egyrészt a sziilok sajatos kozosségteremtd kisérleteiben érhetok tetten, melynek
érzékeltetésére néhany hosszabb interji részletet valasztottam. Az itt kiemelt szovegrészek azt
mutatjdk meg, hogy a baratkozas menedzselése hogyan kapcsolddik Ossze az azonossag és
kiilonbozdség hatarainak modositasaval. Ez a téma kiilonosen az idésebb gyerekek esetében kertil
el6térbe, akik nem, vagy csak nehezen talalnak utat a kortarsak vilaga felé.

,Beirattam a Logiscoolba, majd majd akkor az egy kulon kozésség. Ami tok jo be is fogadta 6t, de hat az 6k csak arra
a 2 6rara vannak ott vagy masfél szoval nem baratkoznak elGtte, utana taborba nem vihetem az neki halal unalom
lenne, nem is birna ott magdval szerintem. Egy ilyen zart térben egész nap. Nem nem, nem is akar és nem is tudom
elképzelni. Akkor beirattam a mi a francba, falmaszasra, hogy sportoljon. Mert az fontosnak tartom, hogy valamit
mindig kell mozogni. Ott se baratkozik 6ssze a gyerekekkel, a pedagdgusaval, aki vezeti, azzal nincs tul jéban, mert
allanddan kakaskodnak, mert 6 egy ilyen nagyon merev valaki.”(Lili, Pos. 182)

»Mondtam neki, hogy jo hat akkor év végéig jarjal és akkor majd akkor jott a falmaszas, akkor mas sportot kell talalni.
Szdval, hogy ez szinte mindig valami specidlis és egyéni. Es hogy ugye ez a sport, meg a zene lenne az, amivel tgy
kénnyebben baratkoznak az emberek ugye akar klubokba akar izlés alapjan, de ez nem megy nekiink, na, hat egyel6re
ugy érzem. (nevet). Hogy egyik se a 2 kozll, probalkoztunk a zenével is.” (Lili, Pos. 197)

“nem azért hozom ide, hogy 6 sportban kimagaslé teljesitményt nydjtson. Hanem hogy csak, hogy jol érezze magat,
kicsit |6tyogjon a lovon, és nem akartam, hogy egy egy Uj terapias jelleget kapjon a dolog, hanem csak egy sima.” (Lili,
Pos. 192)

»E: Nem, csak id6, hogy ezt a gyerekiink nem, ezt nem is tudom neki ésszel igy elmagyarazni, azért mert mar van,
mindenki a baratjaval ment oda, egyutt jarnak iskolaba, mindenki ott lakik, ugye ismer mindenki mindenkit, mi meg
Ujak vagyunk. Es prébaltam, ugyanigy érzem magam sziilékkel, amig kint varunk, nem tudom felvenni a beszélgetést,
olyan témaval, ami ...

I: Olyasmirdl beszélnek, amibe te nem tudsz bekapcsolodni?

E: Igen, igen. Ugye ez is, ugye, mindenki egyitt jar iskoldba. Hogy mi van osztdlyban, azt én se tudom. Tehat ez a
nehéz, (...) hogy sehova nem tartozunk és hogy itt lakunk, de jatszotérre nem jartunk, amig nagyon kicsi volt, mert
lejott, a férjem vallalta be, mert én nem is tudtam olyan gyorsan futni, rohant, egyet lecsuszott, atrohant egy masik
jatszétérre, mivoltunk a futék. Es akkor igy akivel igy meg tudtunk ismerkedni, azzal megismerkedtiink, aztdn persze
most lenyugodott, meg mar azért. De mar mindenki mindenkit ismer és ezeket a periférids gyerekeket 6sszeszedi,
aki anyuka meghalt, apuka neveli, apuka elvalt, ... apold anyuka, nagymama neveli, hat ezt mindenki, és ezek ugye
mar eleve furcsa gyerekek igy a, hat igy mindenkinek van valami tragédidja, ugyhogy ezekhez a gyerekekhez meg
kilénosen nehéz kapcsolddni, mert hogy lehet, hogy nekiink van egy rossz napunk, de szérnyd tényleg, hogy milyen
életek vannak és 6, nem tudom mit akartam mondani. Ja igen, hogy mindenki jar oviba, iskolaba, ovi utan iskola utan
megylnk a jatszotérre, és kiilondrara is egyltt jarnak, és mi ide nem tartozunk. A tanuldcsoportban, tehat az
iskolajaban sincs, akivel dssze lehet jarni. Az oviban is ugyanez volt, a tobbiek egyiitt voltak, de mi meg nem ott
laktunk, a szlileimhez j6tt oviba, hazaj6ttlnk, itt megint nem. Tehat sehova nem tartozunk.” (Erika, Pos. 170-173)

»lgen. Tehat azt Iatjuk, hogy a tanc az nagyon jo, nagyon kell neki és hogy azt kell elmagyardzni, hogy ez egy nagyon
nyitott csapat, mindenkit befogadnak, itt is iszonyatosan sok a furcsa gyerek, és itt nem mondtuk el, hogy a gyerekiink
... €s abszolut, szerintem senki nem tudja réla, hogy mi vagy, olyan, olyan itt a tanar latja, hogy tok mds vagy, itt

173



mindenki johet, itt nincs verseny, egy dolog van, ugraljanak, annyira, és ezt mennyire szivesen és ne az legyen, hogy
fellépés, hogy legnagyobb problémank, hogy milyen lesz a, tancruhat vasarolni.” (Erika, Pos. 179)

»azt hiszem 4 6ra volt neki elGirva vagy heti 4 6rat, mert azért tehat ez a heti 4 éra ez a gimnaziumba.... és el6 van
irva, csak azt se ellenérzi senki, mert akkor nem tudom beirjak, hogy neki ez a matek szakkor. Tehat ez teljes tragédia,
mert nyilvan ott is persze mindenhol kellene plusz dolog, de ez egy j6 hely, mert példaul csinaltak szindarabot és
akkor abba 6 is fellépett meg minden tehat, hogy hogy benne van olyan szinten az osztalyban, hogy nem rekesztik ki
abszolut. Es ez természetes médon fejleszti szocidlis készségeit tehat....” (Valéria, Pos. 40)

,Hat kapott karacsonyra, kérdeztiik mit kér karacsonyra, azt mondja élményeket, ldgyhogy olyanokat kapott, hogy a
kereszt apjaval egy keresztapa-napot, meg akkor elmegytink kirdndulni, meg ilyeneket, meg ilyen programokat kapott
tulajdonképpen és akkor kapott egy olyat is, hogy ilyen szabadulé szoba vagy mi, hogy majd oda a haverjaival
elmennek és mar hdnapok 6ta ott all az a nyomorult, az a beutald vagy mi. ... nem tudta megnevezni hogy kivel akar
menni.” (Zoltan, Pos. 95-97)

A Dbaratkozas spontan lépéseinek elmaradasaval a sziilok kezdik el a kortars kapcsolati halo
kiépitést. Bar a kutatasba vont sziilék nem fogalmazzak meg ezt Kifejezett célként, de ez az
épitkezés a neurotipikus vilag felé nyitd probalkozas forméjaban jelenik meg. Bar az atlagosnak
mondott kortarscsoportbol kilogd gyerekek tobb esetben is potencialis baratként, kapcsolatot
kezdeményezdként tliinnek fel a térténetekben, de az autizmussal €16 gyerekekkel kotott baratsagok
ezen a koron belil is hattérbe szorulnak. Az elbeszélok gyermekei koziil harman egyértelmiien el
is zarkoznak ezektdl a kapcsolatoktol.

A sziilok altal kivalasztott kozosségekben a gyerekek kozos pontja tehat nem az autizmus, hanem
valamilyen k6z6s érdekl6dés, hobbi, ugyanakkor ezek a csoportok olyan védett helyekként képesek
funkciondlni, amelyekben az ¢érintett gyerekek ,,gyakorolhatjdk” a kortarsakkal torténd
kapcsolatépitést, s ezekkel a tapasztalatokkal felvértezve 1éphetnek tovabb a ,,nyilt” tipikus vilag
iranyaba. Az informalis kortars kapcsolatok ilyen intenziv tdmogatésa kitarté munkat, sok idot és
a sajat kapcsolatok mozgositasat is megkivanja a sziil6ktdl, a befektetés sikere azonban
bizonytalan, csak hosszl tavon latszanak eredményei. Ezen kiviil a baratsagok alakulasa csak egy
darabig kontrollalhat6 kiviilrdl, a sziilé nem kovetheti végig ezen az Uton a gyermekét, nem
terjesztheti ki rd a védelmét. A gyerekek jovdbeli kiszolgaltatottsagatol valo félelem egyébként is
a sziil61 szorongas egyik meghatdroz6 szala, aminek kezelésére kiilonboz6 stratégidkat dolgoznak
ki a szlil6k. A bizonytalansagra adott valaszokbol egyrészt kiolvashato egy reziliens stratégia, ami
a barat-keresést tanulasi folyamatként értelmezi, és mint ilyen a lehetséges kudarcokkal egyiitt is a
gyerekek oOnismereti fejlodését, szocialis készségek bovitését, csiszolasat szolgalja, ami jol
alkalmazhat6 technika lehet a felndtt életben is.

“most az egyetlen amin amin gondolkozunk, hogy nagyon magas elvardsai vannak, hogy majd a masik iskoldban
minden probléma megoldddik, ami a baratkozashoz két6dik. Ezt majd meglatjuk, hogy hogy sikeril, de azt mondja,
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hogy mar fel van vértezve kiilonb6z6 technikdkkal és hogyha jol indit, akkor nem, akkor nem lesz itt gond”.
(Patricia_b, Pos. 4)

“hiszek abban, hogy mindig taldlunk azért, most lehet ez a tanc, ez nem ez a... taniténénije is mondta, hogy lehet,
hogy nem ez ami bejon, és ezt is meg kell tapasztalni, hogy megproébaljuk, ez most pont nem, akkor Iépjunk tul, csak
hogy & [az érintett gyerek] meg ezt igy rossznak érzi, de én probdlom neki mondani, hogy nézziikk meg, hogy ebben
mi az elény, meg mi a hatrany” (Erika, Pos. 177)

A bizonytalansag kezelésére azonban nem feltétlentiil sziiletik adekvat valasz. Ennek oka lehet a
sziil6k talterhelddése (pl. Lili egyszerre til sok teriileten kénytelen menedzser szerepet betolteni),
vagy a tarsadalomban uralkoddnak latott altaldnos elutasito attitiid a fogyatékossaggal élokkel, igy
az autista emberekkel szemben is.

A kortars kapcsolatok épitésének ez a direkt stratégidja a budapesti mintdban jelenik csak meg,
ahol a sziil6k maguk is sok ismerdst tartanak szdmon, kapcsolataikat a szabadiddeltdltés, rekredcio,
hobbi teriiletén is aktivizaljak. A kistelepiilési mintaban is rendelkezik a sziilok egy része kiterjedt
ismeretségi korrel, de ezeket kevésbé a baratkozas, kozos kikapcsolddas, mint inkabb az
érdekérvényesités teriiletén kamatoztatjak (bar egészen eltérd dsszetételli kapcsolati halordl van
sz0, de Ancsa, Laura és Jozsef esetében is ezt latjuk). Emellett a budapesti mintdhoz tartozé
gyerekek kozt talaljuk azokat, akik integraltan tanulnak, vagy hosszabb-rovidebb szegregalt
oktatési szakaszt kovetden tobbségi oktatasi intézménybe késziilnek, tehat a napjaik nagy részét
jelenleg vagy a kozeli jovOben neurotipikus gyerekek kozt toltik, a hidépités igy az iskolali
beilleszkedést megkdnnyitd, megalapozd sziildi stratégia is. A kistelepiilési mintdba tartozo
gyerekek sziilei kevésbé kérddjelezik meg a neutotipikus és az autizmusban érintett gyerekek kozti
hatarokat a mindennapi kortars érintkezésben, a baratok (akar neurotipikus, akar autizmusban
érintett) nem annyira markans, mint a budapesti sziilok esetében, s a baratkozast menedzseld direkt
szlil6i torekvésekrdl sem szdmolnak be.

A sziil6k mas sziilokhoz kotddo kapcesolatkeresését is érintik ezek a motivaciok. A nem autista
gyerekeket neveld sziilokkel megosztott tarsas kozegben a kozosségi feladatvallalas hatterében

jelenik meg a hidépités motivacidja tobb interjuban.

»lgen, na most ez ugy nézett ki, hogy hogy els6ben én Ugy gondoltam, hogy ha gyerekiink ugye ilyen problémas,
akkor, akkor leszek ilyen SZMK-s anyuka, és akkor segitek és akkor mindenkivel beszélgetek.” (Patricia_b, Pos. 34)

,ugye én nagyon komolyan foglalkozom a judaizmussal, aktivan tevékenykedek egy zsid6 kozdsségben, és ez azirdny,
ami egyébként a lanyokat is érdekli és ez is egy olyan, ahol nagyon jo lehet6ségek vannak .... akar kantorként, akar
rabbiként, akar kzosségben munkalkodni és ez kilféldon is alternativa. Most egyel6re ez van.” (Livia, Pos. 169)

,meg, a......... példaul SZMK. Mondom annyi kevés bajom van, nem szamit, j6. Mert ugye itt vagyok a kdzpontban és
akkor itt ugy, de ugy csindltam.” (Ancsal, Pos. 310)
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»,Van egy kisldny, ami még ilyen segitség, hogy most lett egy baratndje, altaldban az van, hogy sokkal fiatalabb, nem
tudom, hogy nalatok ez hogy van... Van egy kislany, két évvel id6sebb csak, egészen j6, és nagyon jol megtaldltak
egymast és olyan cukik. Jobban szeretem, ha & jon at, mert 6, ha atmegy, akkor én még ugye at szoktam menni vele,
nem merem ott hagyni még, de majd eljon az a pillanat is, csak még ugy annyira a szileit se ismerjik, és akkor itt
hagyja az anyukaja és orakon keresztil csénd van és az igy olyan idGszak, hogy vasalok csak, meg megf6z6m a
vacsorat, és az nagyon jé, akkor szoktam kikapcsolédni. llyen kis terdpias a kislany.” (Erika, Pos. 260)

“lgen, igen, csak hogy nagyon baj baj, hogy hidanyzik neki a barat. Ugye latja a teséjatdl is, hogy milyen jé, hogy egyiitt
bicikliznek, jatszanak vagy ott alszik és neki sosincs ilyen. Es akkor a sziilinapjait is mindig gy szervezziik, hogy
tulajdonképpen az én bardti tarsasagom és a gyerekei jonnek el, vagy a csalad. De hat most mar neki ez igy nem.
Dehogy nem nem tudok. Egyszerlen most tartok ott, hogy nem, nem tudok.” (Lili, Pos. 182)

1V.2.1.4. A térédes jellegii feladatok — a tudasatadas stratégidai

A kozosség-keresés oOsszefonodik az autizmussal kapcsolatos tudasatadas feladatanak
felvallalasaval, ami a szintén tekintheté a hidépités egy formajanak. A nem érintett sziilok,
illetve az autizmus specifikus tudassal nem rendelkez6 pedagogusok informalis edukacioja, s
altalaban véve az ismeretatadason keresztiil az elfogadas attitlidjének kialakitdsa, megerdsitése
kimondva vagy kimondatlanul az érintett sajat gyermek kornyezetének autizmus specifikus
akadalymentesitését foglalja magaban. Ez a torekvés lehet egyfajta misszi6, ami azonban
veszélyeket is rejt magaban, mert nem mindig lathaté eldre, hogy ki hogyan fog reagdlni ezekre a
kezdeményezésekre, mennyire lesz érthetd a sziild mondandoja a masik fél szamara, egyaltalan
befogad¢ fiilekre talal-e az lizenet. A hataratlépés a stigmatizacio folerdsodésének kockazatat is
magaban hordozza, mert a sziilonek {6l kell fednie kiillonboz0ségét és ezzel sériilékennyé valik. A
tobbségi és az érintett sziiléi oldal kozotti informacids hidépités ezért Ovatos probalozasok
formdjaban torténik, és alapvetéen olyan helyzetekben fordul eld, amikor kozelebbi ismeretség,
mélyebb kapcsolat van a felek kozott, és az érintett sziild6 valamelyest ralat a masik
tudashorizontjara, példaul régi ismerdsok vagy csaladtagok esetében.

A sziilok tobbsége keresi a kapcsolatot a hasonld helyzetben 1évd sziilokkel, sorstarsakkal a
sziikkebb kornyezetben €s a tavolabbi, akar a joval személytelenebb online térben iS. Az érintett
sziil6khoz fiiz6d6 kapcsolat meghatarozo rétegeit a kivalasztott sorstars sziiléi koddal metszetet
alkotd egyéb kodok segitségével értelmezem az alabbiakban (16. dbra). Bar ezek a kapcsolatok a
masodlagos gondoskodoi szférdhoz tartoznak, igy valamelyes ,,kilognak™ ebbdl az alfejezetbdl, de
az itt targyalt szlil6i gondoskodoi feladatok bemutatasa nem lehetséges ezek nélkiil, igy mégis
ebben a tartalmi egységben kaptak helyet. Ezt erdsiti meg az is, hogy az interjupartnerek a sortars

sziil6i kapcsolatokban foként segitséget adoként pozicionaljak 6nmagukat, bar 6k is meritenek
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ezekbdl a viszonyokbol, tanacsért, informacioért vagy a praktikus problémak megoldasaért
fordulnak hozzajuk.
16. abra: Az elbeszélok sorstars sziilokhoz fliz6d6 kapcsolatainak jellemzdi az egymast

metszoé kodok alapjan

@] ]
masokon valo segités (20) tamogatd kapcsolatok (122) @]
masoktdl kapott tanacs, informacio (33)
@] Cll
hatarmegvonas (72) MASSAG ERTELMEZESE ES ELMENYEI
(183)

]

mérfoldké-esemény, fordulépont (126)

ldostrukturalas (57) \ 8 /

szUl6 barati kapcsolatai (26)
/3
CHl sorstars szUlo (57

szakember-sz(il5 kettés szerep (50) @
tanoda (46)
@

esszZJeIIegu tamogatas (43)
@ @]

autizmus-spec timogatas (35) tudasatadas az autizmusrol (23)

@] ]
magan gyégypedagdgus, fejlesztés, @ onreflexio, dnjellemzés (198)
terapia (43) @] jelen (244)
adekvat formalis gondoskodas (130)

Forras: sajat abra

A sziil6k tandcsadoi szerepe azokban a helyzetekben tud igazéan artikuldlodni, ahol a koézosen
megélt identitas valamilyen megerdsitést kap, hiszen a kozelség nem kovetkezik automatikusan az
azonos ¢lethelyzetekb6l. Attol, hogy a masik fél sejthetéen maga is érintett vagy a gyermeke
nehézségei miatt problémasnak szamit a kornyezete szemében, még nem biztos, hogy a Mi-
csoporthoz tartozik. A k6zos pontok keresése soran a sziiloknek figyelembe kell vennie, hogy a
mindennapi interakciok ezen mikrokézegében sem lehetséges a sajat értelmezési sémak
altalanositasa, a hidépités akadalyokba titkozhet. A félreértések kovetkezménye a hatarok
megerdsddése, elzarkozas és elutasitas, ami tobb szempontbdl is veszteséget jelent: megerdsiti a

massag stigmajat és ellehetetleniti a tovabbi segitséget.
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A férjem egyszer kerlilt egy ilyen nehéz helyzetbe a jatszétéren, lent volt egy gyerek, mint az ériilt rohangaszott, és
megszélitotta az anyukajat, és kedvesen rakérdezett az anyukdjanal, hogy mi a baj, és & teljesen joindulatuan akart
ismerkedni, hogy végre egy olyan gyerek, mint az enyém, és az anyuka, 6 még érintetteb volt valdszinlileg, és kiborult,
hogy hogy beszél. Es akkor megfogadtuk, hogy most mar ha nem alakul ki igy magatdl egy ilyen "a te gyereked is",
nem kezdeményeziink ilyet. (Erika, Pos. 318)

»De az is olyan dolog, hogy hogy neki 3 gyereke van és a nagyobbik egyértelmden... tehat, hogy.. és hat 6 volt ugye a
csaladban hiilye tehat, hogy igy ez a szokasos. Es & is most. Par hénapja mondta, amikor egy talalkoztunk, hogy hogy
hat igen, hogy milyen nehéz a fianak lakast venni, hogy a nem akar elkéltozni....Hat igen, ez az Asperger-szindréma
ez igy zavarja tehat, hogy.... En 15 éve mondtam, hogy, hat amiéta ott.... egy 20 éve. Hogy ott valami van és hogy
mashogy kéne. Nem kezdtem el ott Gtleteket adni csak hogy ott is az volt hogy....hogy azért mert neked hilye
gyereked van azért még az én gyerekemet ne nézzed le.” (Valéria, Pos. 123)

»,Mint példaul a baratné6mnek ugye a fia, akit mondtam. Ték sokszor megfordult a fejemben, de soha nem mondtam
neki, meg soha. Ndlunk a csaldadban van még auti gyerek. Egészen kozel. De a szlil6k annak idején kérdezték, hogy
hogy - fiatalabb, mint az én gyerekem egyébként. Csak, hogy a szlil6k nem tudjdk, hogy auti a gyerek vagy hat
aspergeres, vagy nem tudom. Annak idején mikor kérdezték, akkor igy elmondtam a véleményem meg ajanlottam
szakembert a szakember, aki igazabdl nem volt szakember, csak egy sima pszicholégus azt mondta, hogy nem. Mert
akkor 6k is azt mondtak, hogy nem... és onnantdl kezdve nem erdltetem tehat, hogy hogy azt tehat, hogy sokszor
rossz nézni azt, hogy hogy latom, hogy ott a gyerek és érintett és hogy ezt a sziil6k nem hajlanddak tudomasul venni.
(Anna, Pos. 173)

“Akivel 6 példaul nagyon baratkozott, § 6 szintén egy autista kisfiti és még sokkal nagyobb problémakkal rendelkezik,
mint az én gyerekem. Csak a sziil6, csak a sziil6 tagadasban van, tehat én én prébaltam nyiltan beszélni vele az
autizmusrol, meg felnyitni a szemét, de finoman, mert tudom, hogy amikor igy odavagja valaki, hogy de hat figyelj,
te fiad is auti tehat, hogy nem gondoltal ra, hogy ..., és és az az auti raadasul nagyon rossz iranyba halad, mert semmi
segitséget nem kap, tudod, és kisebb koraban még menedzselhet6 volt, de ahogy telik az id6. Hat szegény szegény
kisfit. Tényleg nagyon sajnalom, minden szempontbdl esik szét a viselkedése. En prébaltam segiteni és akkor hat a
szUl6 ugye ...” (Patricia_b, Pos. 40)

A kiilonboz0ség iranti érzékenységiik ellenére — amit tobbszor az autizmus felismerésének intuitiv
képességeként fogalmaznak meg — a sziilok inkabb tavol tartjak magukat ezektdl a kisérletektol.
Simmel hatar-metaforait kovetve a hidépités helyett itt az ajté logikaja érvényesiil. Az ajto a
belathato ,,sajat” és a végtelen szamu ,,masik” kozotti kapcsolatot testesiti meg, ami olykor nyitva
all, olykor zéarva tartjak, a korbehatarolt egység szabdlyaitdl fliggden, meghatarozva ezzel a két
vildg kozotti kolesonos csere, &ramlas mikéntjét. Az ajtod az a pont, ahol a hatar ,,miikodni kezd”,
itt valosul meg a sajat vilag és a kiilvilag kozotti érintkezés, amely az atjarhatosagnak koszonhetden
aktiv és kolcsonos: a hataron kiviili megjelenhet a hataron beliil, utobbi pedig kiléphet az ajton,
hidat épithet, tagithatja sajat vildga hatdrait. Azt azonban, hogy az ajt6 nyitva van vagy zarva a
hatar mindkét oldalan allok szabalyozhatjak. A sziil6i térténetek szempontjabol az a kérdés, hogy
hogyan miikodik a nyitva/zarva logikaja, hogyan szabalyozzak az ajtok allasat az elbeszélok. Az
ajtok bezarasa lehet olyan dnvédelmi technika, ami a sajat élet feletti kontroll-megélését is erdsiti,
ugyanakkor egyenstlyozniuk is kell a bezarkdzas €s a bezarodas kozott. A metaforikus ajtok az
otthonteremtés folyamtaban is jelentds szerephez jutnak, ezért a sziil6k altal kidolgozott térbeli

stratégidk bemutatasandl még visszatérek ehhez a fogalomhoz.
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A sziil61 értelmezéseket Osszegezve a tudaskozvetités, tandcsadds mozzanatai egyszerre
jarulhatnanak hozza egy autizmus szempontjabol elfogadobb kornyezet és az érintettek alkotta
kozosség épitéséhez. Az autizmushoz kapcsolodd stigmatizacid kockazatat ismerve azonban
inkabb az utobbi felé fordulnak a sziilék, s a ,,ha valaki kérdez, akkor segitek” attitiidjét kovetik.
Egyik sziil6i torténetben sem latni allandd sorstars kdzosséget az elbeszélok kortil, legaldbbis az
interjuk idején nem volt senki ilyen csoport tagja, a valds, a fizikai térben is 1étez6 csoporthoz nem
tartozott senki. Az el6torténetekben azonban tobb példat is talalunk, Renata, Livia, Erika, Anna,
Patricia - vagyis a budapesti mintahoz tartoz6 anyak nagyobb része beszamol sziiléi csoportokban
valo részvételrdl, illetve csoport szervezésérdl is. Patricia sajat meghatarozasa szerint egyfajta
mentor sziiléként eldadasokat is tartott egy autizmusban érintett gyerekeket és csaladjaikat
tamogato alapitvany kérésére. A kistelepiilési mintaba tartozo sziilok helyzete azért mas, mert 6k
eleve egy kozdsség tagjai, hiszen egy konkrét intézmény koti dket 6ssze, ahol az interjuk idején
rendszeresen voltak sziiltalalkozok, amelyek egyrészt az intézmény koriili sziil6i bazis erdsitését
szolgaltak, de kotetlen beszélgetésre, tudasbovitésre, informacidcserére is jo alkalmat kinaltak.
Emellett a szélesebb sziildi kozosséghez is igyekeznek kapcsolodni, amelyek inkabb virtudlisan
szervezOdnek.

Az anydk online csoportokban valo jelenléte mindkét telepiilési almintaban aktiv, még azok
korében is, akik egyébként nem vettek rész személyes taldlkozokon. Az apai interjikban
ugyanakkor egyértelmii az elzarkozas ezektdl a forumoktol, mindketten a feleségek ,,hataskorébe”
soroljak a kapcsolatépités munkajat. Jozsef, aki széles kapcsolati halojat a kistelepiilésen miikodo
alapitvanyi fenntartds intézmény mikodtetéséhez, bovitéséhez, jovdjének biztositasahoz
hasznalja fel, am az autizmus személyes megélésében a sziil6kkel kialakitott kapcsolatoknak nincs

szerepe.

“Van szil6klub, igen, tehat, ebbe mondjuk én nem vagyok benne, mert a fészblkon szérakoznak, ez nem az én
vildgom. Es 6, 6, de én talalkozok sziil6kkel természetesen, de, de én ezt nem tudom megitélni, hogy mi az oka annak,
hogy... Az egyik ember ilyen, a masik ember olyan. Szoktak mondani, hogy hal' istennek nem vagyunk
egyformdk.” (Jozsef, Pos. 46)

“I: Azt igy mondtad, hogy azért az osztalyon beliil nagyon sokfélék a gyerekek a tobbi szlilével ti Ugy beszéltetek sziilGi
értekezleten van valami kapcsolat?

Z: F6leg a feleségem, hat az a helyzet, hogy ha valaki beirja a nevem a gugliba, akkor pillanatok alatt le lehet csekkolni
és becsiletem van. Tehat velem nem is nagyon dllnak sz6ba. Meg én arra lgyelek, hogy nem osztom az észt, nem
politizdlok, nem jatszom az eszemet, nem mondom meg senkinek se a tutit, és igy mindenki fel tud rdm nézni.”
(Zoltan, Pos. 176-178)

Zoltan az autizmusban érintett gyermeke kiilonb6zdségének normalizalasaval (nem beteg, hanem

mas) mintegy semlegesiti az autizmus stigmajat. A mas sziilékkel fenntartott kapcsolatok
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funkcionalisak, akkor kapnak szerepet, ha ezzel egyébként a gyermek baratkozasi kisérleteit
erdsitheti, de ettdl fliggetleniil nem latja sziikségét ennek a kozosségi hattérnek. Zoltan torténetének
mas rétegeiben is megjelenik ez az individudlis motivum, példdul a csalddon beliili intergeneracios

szolidaritasban is jol érzékelhetd vonas.

I: Es ti igy kiilon hogy sziil6kkel taldlkozni gyerekek nélkiil de olyan sziilSkkel akiknek auti gyereke van?

Z: Soha nem. Nem. (...) Hat minket sem kerestek ilyen céllal, meg mi sem kerestiik masokat. Az X fejleszt6nél volt
idénként negyedévente ilyen sziilGi értekezlete vagy micsoda, ahol el6adast tartott nekik, meg utdna lehetett
beszélgetni, de én én valahogy, bennem nem élt ez a betegség tudat, tehat az hogy a gyerek beteg lenne, az bennem
soha nem élt ez az érzés.” (Zoltan, Pos. 185-188)

Virtudlis jellegiik és laza szovésiik ellenére (nincsenek rendszeres talalkozok, a sziilok csak chat,
vagy komment formajaban kommunikalnak egymadssal, barmikor ki- és beléphetnek a csoport
¢letébe) mégis kozosségként tekinthetiink az interjikban emlitett virtudlis érintett sziiloi
csoportokra, amennyiben elfogadjuk Joan Ablon kozOsség-meghatarozasat. A szerzé egy
alapvetden szimbolikus megkozelitést hasznal, amely szerint a k6z0sség a kdzos sorsban osztozas
érzetén alapul. Munkdassaganak jelentds részét fogyatékossdgantropoldgiai kutatisai teszik ki,
amely soran az USA-ban €16 torpendvésli emberek kozosségeit - Onsegitd, sorstars segitd és
hozzatartozoi csoportokat - vizsgdlva elemezte stigmatizalt személyek kozosségbe vald
integralodasanak folyamatait. Egyike azon antropologusoknak, akik egy szervezet kultGrajara is
egyfajta kozosségalkotoként tekintettek, amelynek tagjai alapvetd statuszjellemzoikben,
szociokulturalis vonasaikban kiilonboznek egymastol, nem is feltétleniil ismerik egymast, de mégis
osztoznak valamilyen meghatarozo kozos tulajdonsdgon, mint amilyen példaul a testi allapot,
fogyatékossag vagy viselkedési sajatossag (de ez lehet mas, példaul etnikai hovatartozassal,
foglalkozassal Osszefliggd vonds is), melyhez a stigmatizaltsag kozos tapasztalata is tarsul
(Shuttleworth & Kasnitz, 2004; Ablon, 1992).

A sorstars ¢€s hozzatartoz6i csoportok a tudasatadéds, tapasztalatmegosztds helyszinei és
szerepmodelleket kindlnak a résztvevOknek, amelyek segitségével képesek tarsadalmi
kiilonbozdségiik  pozicionadlasara. A csoporttagsdg a stigmatizalt tulajdonsdg kognitiv
ujrastrukturdlasahoz is hozzdjarul, példaul az adott élethelyzet sokféleségének kozvetlen
megtapasztalasaval, anélkiil, hogy a résztvevok mélyebb érzelmi koteléket alakitananak ki a tobbi

csoporttaggal (Ablon, 1981).

“(...) annyira mashogy all mindenki ahhoz, hogy van egy autista gyereke. Az elején én nagyon akartam én autistas
szll6kkel talalkozni, mert akkor sorsk6zosség és beszéljik meg, és hogy tokre arra jottem rd, hogy azért, mert van
egy ilyen gyerekiink az az nem megy, mert mindenki mas. Tehat van, aki teljesen padlén van téle. Van, aki total
elfogadja és a kett6 kozt igy minden van.” (Erika, Pos. 25)
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Sziil6i és parkapcsolati problémakat feldolgozd Onsegité csoportokat vizsgalva Williams és
munkatarsai a kozos tapasztalatban gyokerezd kozosen osztott identitdst latjak a csoporthoz
tartozas f6 mozgatdrugojanak. A kozos tapasztalat és identitds védelmet jelent a csoporttagok
szamara az egyének vallara nehezed6 érzelmi teher és félreértettség feldolgozasaban, alapot ad a
szakemberektdl kapott nem megfeleld ellatas vagy lekezeld banasmoddal szembeni fellépéshez, s
alternativ gondoskodéasi formdk ¢és a gondoskodasban felhasznalhatd 1) megoldasok
megismeréséhez segitik hozza a tagokat (Williams, 2004). Az altalam vizsgalt sziil6i interjukban
ezek a funkciok nem egy konkrét csoporthoz kotddnek, hanem szétszorodnak az érintett sziiloi
kozosség kiilonbozo virtualis és személyes forumai kozott. A kozeli és tavoli sorstars kapcsolatok
egyrészt informacioforrasként szolgalnak az épp aktualissa valo, napi szinti problémak (az
interjukban tipikusan 6voda, iskolakeresés, diagnozis-értelmezés, viselkedési problémak, alvas,
étkezési nehézségek, baratkozas) megoldasdhoz, akar technikai jellegli kérdésekkel is fordulhatnak
a szilok ezekhez az ismeretségekhez. Az online csoportoknak - konnyi elérhetéségiiknek
koszonhetden - tulajdonképpen ez az egyik f6 rendeltetése a sziilok életében. A csoportok, forumok
latogatasa az érintett gyerekek intézményes ellatasaval kapcsolatos informaciok felkutatasaban is
nélkiilozhetetlen. Ugyanakkor az ellatorendszer hianyossagait ezek a lehetdségek is inkabb csak
enyhiteni, mint pétolni tudjak.

,tehat az egész folyamat az ilyen teljesen zizi volt, széoval, hogy ebbe nincs egy ember, aki ezt végig elmondja,
valdszintileg nem is lehetne felfogni el6re, de legaldabb pontrdl pontra leirhatnak, hogy, mit kell csinalni a szilének?
Mert j6, hogy itt egyik sziil§ segit, a masiknak, de mindenki csak épp az aktualis dologba tud amibe & tart és nem
biztos, hogy az altalanos. De hogy ehhez, hogy ennek egy ilyen iszonyu hosszu folyamat ide megylink, oda megyiink,
azt se tudjuk kivel. (...) Igen és akkor 6k jott ez a szakértGi, de hat emellett 6 semmi nincs, ami ez csak egy diagndzis
vagy ez csak egy esetmegdllapitas, vagy nem is tudom, de hogy nincs mogotte az, hogy akkor mit kellene csinalni,
vagy hova menni, vagy a adott helyen milyen lehetGségek vannak a hangzatosan felirjak ugye, hogy 5 nap fejlesztés.
Hol? (nevet) Es akkor a sziil§ varja, hogy majd lesz 5 nap fejlesztés. Hat de konydrgdm, nincs szakember, és akkor az,
hogy az igy, igy szerintem ez a mai napig is igy van. Nem tudom, hogy hol, hol nem, mert amiket olvasok néha a
Facebookon, csoda dolgok térténnek. En nem tudom, hogy hol, hol térténnek? (Lili, Pos. 45-46)

“Meg hat miis kérdezéskodtiink, ugye benne voltunk az 6sszes |étezd Facebook csoportban ugye ADHD, vagy mi ilyen
olyan meg szenzoros meg mit tudom én micsoda és akkor a legnagyobb problémank az tényleg az volt, hogy évekig
nem jutottunk egyrdl a kettére, mert senki nem mondott ki semmit, tehat még odaig nem jutottunk el, hogy azt
mondja valaki hogy oké ez ADHD. Hanem ez a szenzoros, kicsit ez kicsit az éretlen az idegrendszere. Tehat mar
idegbajt kaptunk attél, hogy nem igaz, hogy nem tudja senki megmondani mi baja van ennek a gyereknek” (Rendta,
Pos. 24)

“Rengeteg iskolat bejartunk, rengeteg sziil6vel beszéltlink és eljartunk minden milyen autizmus féorumra még a volt
férjemmel, hogy hogy tényleg kvazi hasonlé cip6ben lévé emberek tapasztalatait meghallgassuk, hogy
minél szertedgazdbb ismerettel hozhassunk dontést. Es ennek ellenére és az iskolalatogatdsok ellenére sikeriilt
valasztanunk egy szornyd(t.” (Livia, Pos. 56)
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Mindezek alapjan a sziil6i elbeszélések allandd6 motivuma egy kvazi-szakértdi szerep
megjelenése, ami jelentésformait tekintve két agra bomlik a szdvegekben. A tapasztalati
szakértoi tudas az autizmussal €16 gyermek nevelésével, gondozasaval kapcsolatos jartassagban
gyokerezik, és meghatarozo részét képezi az intézményrendszer hasznalatabol fakado praktikus
tudas, ami segithet a még ,,beavatatlan” sziilok kezdeti kalauzolasdban. A masik ag inkabb az
autizmus elméleti-szakirodalmi hatterének megértésén és szintetizalo-kritikus elemzésén alapul.
Azok a sziilok, akiket ez az utobbi beallitodas jellemez, az autizmus jelenségét a mindennapisag
szintjén tal a maga teljességében igyekeznek megragadni. A laikus tapasztalatokkal otvézott
elméleti tudas olyan toke, amit a gyermekrol valo gondoskodas, az ongondoskodas és a
gondoskodds tovabbadhaté tékéjeként hasznositanak az érintett sziil6k. Erdemes figyelmet
forditani arra, hogy a problémafeldolgozas ilyen intellektudlis attitiidje a sziildk kordbban
felhalmozott kulturalis t6kéjéhez kapcsolodik. Bar nem csak a magas iskolai végzettséggel
rendelkezd anydknal jelenik meg a szakirodalom megismerésének igénye, de az el6bbi esetekben

a tudasfelhalmozas alapvetden az dnsegités ¢s a gyermekrdl valdo gondoskodas katalizatora marad.

“ A férjemnek nehezebb volt feldolgozni, hogy egy eléggé egy erGs férfi jellem tipus, de teljesen elfogadta. Belemerilt
egy par hétig teljesen kiaknazza ezt az autizmus témat meg utdnanézett és hat igen, hat sok minden illik ugye a
gyerekre is” (Brigitta, Pos. 22)

,Es akkor engem ez nagyon érdekel ez a téma, és akkor én is rengeteget igy utanaolvastam, és akkor 6, és akkor
mentiink Ujra bizottsag elé.” (Laura_l, Pos. 38)

» De jO, hogy igy a tanitonénikkel is azért kapcsolatban, igen. Mert 6 sok olvasnivalét is adott 6 a gyerekrél, mikor
picike volt. Tehat 6 igy mindig, igen, igen, tehat, hogy az autizmus mi, meg hogy, és akkor igy nagyon sok minden.
(Ancsal, Pos. 184)

Az elsajatitott tudas masokat segité gondoskodassa konvertalasa a diplomaval rendelkez6
anyaknal jelenik csak meg az interjukban. A megszolalo sziildk egyike sem lépett be az
autizmushoz kapcsol6do formalis oktatasba, senki nem haladt tovabb a professzionalizacio utjan.
Ennek ellenére van olyan sziildi torténet, ahol hatarozott torekvésként jelenik meg az autizmus-
vonatkozasu tudomanyos ismeretekhez vald hozzajarulas. A Valériaval késziilt interju sziil6i
narrativajanak f6 vonasa egyfajta 0jito-reformer szemlélet, ami a sziil6-szakember kettds szerepét
is taplalja. Az anya sziild1 karrierjének torténetében egy meghatarozé idészakként jelenik meg az
anéhany év, amikor blogvezetés és konyvirds formdjaban a személyes ismeretségek korén tallépve
az érintett sziiloket altalaban szerette volna segiteni. Az anya kordbbi tudoméanyos ambicioi
becsatornazddnak ebbe a szandékba, amit a csaldd tdamogat6 jelenléte is megerdsitett. A sziilo-
szakember pozicid kettdssége azonban nem értelmezhetdé a gondoskodas csalddon kiviili

szféraiban, az elbesz¢€ld ebben latja a vallalkozas meghitsulasanak magyarazatat.
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,En abban hiszek, amit sajat magam még megtalalok. Ugye szerencsére mondtam az internetrdl. Nagyon jokor jott
nekem, mert kiilénben a konyvtarakban a 20 éves konyveket lapozgathattam volna, amibél tanultak ezek az emberek
is, akik egyébként nyilvan okos meg j6 akarati emberek csak 20 éve fejez6d6tt be az 6 képzésiik.” (Valéria, Pos. 107)
“V: En mindenkinek ... Akkor mar ugye volt a blogom b&ven és akkor igy mondtam, hogy azt nézzék meg, meg hat
nyilvan ha igy szdba kerilt, hogy neklink mi az, ami segitett. Nem voltak fogaddkészek.

I: Miben latszédott, hogy 6k nem nyitottak?

V: Hat vagy eleve az, hogy az § gyerekiikre ez nem vonatkozik, mert én vagyok egy kicsit igy belezuhanva ezekbe a
dolgokba. Vagy, ha igen, akkor akkor... elmennek valami intézménybe hivatalos emberhez, aki majd valamit mond.
Es akkor azt a részét nem fogadtak el, mint segiteni, hogy az segit, amit én megtapasztaltam.” (Valéria, Pos. 99-102)

»,€s megint ez a probléma, hogy nem vagyok szakember. Ahhoz képest ugymond olyan allitdsokat teszek, amit
szakemberek szoktak, tenni anyukanak meg nem vagyok elég anyukas, mert nincsenek kiskutyas képek. Meg nem
tudom tehdt, hogy a... nem nem elég személyes meg ilyen.” (Valéria, Pos. 131)

A budapesti mintaba keriilt anyak egy része nem csak sziil6i tapasztalati bazisara tdimaszkodhat, ha
tanacsot, segitséget ad hasonld helyzetben 1évd sziiloknek. Az anydk kozott harman (Melinda,
Anna, Zita) maguk is gyakorld szakemberek (pl. pszichologus, gyogypedagogus), akik szakmai
palyajuk soran valamilyen formaban foglalkoztak, vagy ma is foglalkoznak autizmussal ¢élo
gyerekekkel. Ez a kett6s szerep az ellatast nyujto szakemberek és a sziil6k kozotti kapcsolatokban
jut jelentéséghez. E sajatos kett6s poziciora nem csak az elbeszélok 6nmeghatarozasa feldl
nézhetiink ra, hanem a sziil6k és szakemberek kozti kapcsolat sziir6jén keresztiil is lathatjuk Oket.
A gondoskodas formalis szegmensében ugyanis rendre felbukkannak azok a szakemberek, akiket
gyermekiik autizmusa inditott el a szakemberré valas utjan. (A sziilékon kiviil mas csaladtagok is
lehetnek szakember szerepben, igy példaul Renata édesanyja, aki nagyon szoros kapcsolatban all
a lanyaval és az érintett unokajaval, valamint Livia gydgypedagogus partnere is, akik az elbeszélok
legerésebb tamogato kapcsolatainak tekinthetok.)

Visszatérve az Onsegitd csoportokhoz kotddd tapasztalatokhoz, a csoportokban érvényesiild
tarsadalmi heterogenitas ellenére ezt az autizmus mentén szervezddo specialis kozeget az a veszély
fenyegetheti, hogy valamiféle szocialis zarvényként kezd mitkddni, amiben példaul az etnikai
kisebbségek tagjai vagy az anyakon kiviil mas hozzatartozok nem jelentek meg (Williams, 2004).
A kozosen osztott identitas lehet a zarvanyosodas forrasa (tulajdonképpen kirekesztés), amire
kutatdsom résztvevoitdl is megfogalmazddott reflexid. A csoportokkal szembeni kritikdk a
belterjességrol és a forumokon érvényesiild 1atdsmod egyhangusagarol szolnak.

“Férumokon is ugyanazok irogatnak, széval jé persze nem csak de. Barhova folteszek egy kérdést, mindig ugyanaz a
vdlasz, keresd vissza csoportba, vagy nem tudom ezt a serdil6kori izét kérdeztem meg. Valamelyikbe van ilyen
csoport, ahol kifejezetten ilyen baratkozassal. Nem is az, hogy tanitjak 6ket, hanem hogy 6k magukat 6sszeszervezve,

(Lili, Pos.290)
A Williams altal leirtak mellett a sziilok egy részét a masokon segités vagya is motivalja a

csoportok kovetésére. Olvassdk a forumokat, szemlélddnek és alkalmanként hozzéaszélnak a
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csoportokban zajlo beszélgetésekhez. Mindez a felhalmozodott sziildi tapasztalat tovabbadasanak
joleso érzését biztositja, és a sziildi kompetenciaérzés megélésének egy formdja. A segitségnyu;jtas
az online térben tudasmegosztasban fejezddik ki, de tobb sziilé maga is szervezett mar kordbban
személyes jelenléttel miikodd sziiloéi tdmogatd csoportot, illetve a jovében tervez ilyesmit,
kifejezetten azzal a céllal, hogy olyan protektiv helyet biztositson masok szamara, ahol akar az
autizmuson tulmutato, a sziiloket érdekld, érinté mas témakrol is lehet beszélgetni. Ahogyan a
gyerekek esetében az autizmus gyakran eltakarja személyiségiik soksziniiségét a kiviilallok eldl, a
sziil61 kapcsolatok esetében is megjelenik ez az elfedd hatas. Ha minden talalkozast, kapcsolatot,
tervet a gyermek autizmusa keretez, az atlagostol eltérd sziiloéi szerep a tobbi szerep folé
emelkedhet, fullasztova valhat. Epp ezért a kozdsen osztott gondoskodoi identitds mentén
szervezO0do csoport mikodhet ennek figyelembevételével, példaul a résztvevok atmenetileg

felfiiggeszthetik, tdvolithatjdk gondoskodoi szerepliket.

“Hat régebben volt, mert akkor elég kiterjedt ilyen ilyen auti sziil8 kdzdsség volt. Most mar igyekszem egyébként
annyira nem is benne..., mert nem akarom, hogy az egész életem err6l széljon tehat, hogy néha.... Tehat hogy hogy....
én azt ldtom, hogy sokan akik ebbe beleragadnak, azok igy nagyon beleragadnak és akkor igy folyamatos ilyen.... ilyen
negativ és hogyha nekem csak errél szélna az életem, abba én belehilyilnék és ezért egyébként valamennyire
kertlom is azt, hogy mint régen még benne voltam, hogy sok auti sztl6vel sok. (Anna, Pos. 172)

“lgen, azdta is most megint akadozik, de az Y fejleszt6ben is prébdlunk folyamatosan sziil§ csoportokat
kialakitani... nekem nagy dlmom egyébként, hogy 6sszehozzak érintett szll6ket és és igy kotetlenil tudjunk egyltt
lenni. Tehat ne csak arrdl legyen sz6, hogy most akkor beszélgetiink az iskolavélasztas nehézségeirdl, mert olyanbdl
mar hatszazhuszonoét.... csinaltam is beszéltem is 6rakon keresztll lehet ezt ragozni, de én nekem az is nagyon jol
esne, ha lenne egy olyan kvazi klub tudod....akkor egy igy tényleg tok spontan Ossze lehetne jonni, dumalni,
kikapcsolodni, akar ha valakinek arra van igénye, hogy a gyereke nélkill, mert azért ez nem egy elitélendd tulajdonsag
vagy igény. Tehat, hogy én tudom, hogy szerencsés vagyok a gyerekeimmel, mert fantasztikus kis emberek, de mas
fantasztikus kis emberek is tudnak azért problémadkat okozni. Igen megértem, hogy valaki mondjuk akar 10 percet
osszefliggben felnGttekkel beszélgetni anélkil, hogy valaki a szoknyajat hdzogatna. Ezzel nincsen semmi baj és
annyira szeretném, hogy ez, hogy erre meg lehessen teremteni egy platformot.” (Livia, Pos. 157-158)

IV.2.1.5. 4 megfelel6 szakemberek és intezmények felkutatasa

A sziilok gondoskodasi feladatainak egyik legsarkalatosabb pontja a megfeleld szakember és
intézmény megtaldldsa, valamint az 6vodai iskolai ut menedzselése, melyek a sziiléi hidépitd
stratégidk masik teriiletét képezik. E témak dominancidja onmagédban is ravilagit a sziil6i
gondoskodast koriilvevd tdmogatd rendszerek miitkodési hidnyossagaira, de tovabb arnyalja a
képet, ha megnézziik, hogy a sziil6k torténetei alapjan milyen problémateriiletek korvonalazodnak,

s ezek hogyan kapcsolodnak egymashoz (/7. dbra). A legtobb probléma az intézményi ellatas és a
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segitségnyujtas hidnyossagaihoz kapcsolodik, legaldbbis ez a problématipus jelenik meg
leggyakrabban ¢s legnagyobb ardnyban a torténetekben. A sziildi feladatok koziil az intézmény és

szakemberkeresés és az dvodai, iskolai ut menedzselését is erésen meghatarozzak ezek a kihivasok.
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A fenti problématérkép ramutat arra, hogy milyen erételjesen tematizaljak az ellatas soran megélt
hianyossagok a sziilék altal megélt kihivasokrol szolo elbeszélés-részleteket. A nehézségek egyik
formaja a szakemberek és intézmények hidnya vagy elérhetetlensége, illetve az ezzel kapcsolatos
informaciohiany, ami a diagnozis eldtti €és az azt kovetd idoszakot is meghatarozza. A nehézségek
masik formdja az adekvat segitség hidnya. Ez egyrészt azt jelenti, hogy a sziilok meglatasa szerint
nem biztositottak az autizmussal ¢16 gyerekek sajatos igényeinek megfeleld eszk6zok és kornyezet
az intézményekben (tal nagy osztalylétszam, elvonulasi lehetdség hianya, rugalmatlan szabalyok,
idoébeosztas, nem lehet hasznalni autizmus specifikus tdmogatd eszkozoket), masrészt pedig a
gyerekek gyakran autizmusspecifikus szaktudassal nem rendelkez6 szakemberekkel talalkoznak
foként az iskoldban és az egészségiigyben, amit gyakran a szervezetlenség vagy a feliiletesség

példaival kapcsolodik egybe.

“Ja és még az is volt. Igen emlékszem, az is egy fiatal csaj volt, mentiink fel a lifttel és megdll és azt mondja, hogy:
,Hat pedig milyen szép kisfid.” Es most... most mi kdze van hozza? Tehét érted ...? Ez??? Hogy hogy minek igen és
mondta még, hogy sajnos az unokadccse is, és az sem... Es &lltam ott. (...) hat amigy senki nem tudja, hogy mi a
szerepe vagy ha tudja, akkor rosszul csinélja, tehat, hogy... Es akkor ezektd| varnak rengetegen barmi elGrelépést az
Ugyukben. (Valéria, Pos. 23-26)

»Ami tok jo is lett volna, csak taldan nem annyira megfelel6ek a szakemberek ott sem, mint amennyire kellene. Nem
tudom. Hogy nagyon sok osztalyf6nok valtas volt, és hat azt nyilvan senki, nem hogy egy autista gyerek mas kisgyerek
se nagyon viseli jol. Nem is tudtak, hogy egyik nap kijon masik nap vagy miért megy el, vagy most ezt megkedveltem,
akkor holnap mar miért nem jon sz6 az egész ilyen nem, és rdaddsul nem is kommunikaltak Ggy a gyerekekkel, ahogy
kellett volna. Valahogy. Talan még bantalmazas is el6fordult nekem az a gyanum.” (Lili, Pos. 150)

“Ez engem nem érdekelt, engem a megoldas érdekelt. Egyébként a néni szerette a gyereket, Ugyhogy a tébbit majd
mindjart mondom. Ugyhogy be is mentiink a reformatus iskoldba, ott mondtak, hogy ide nem johet. Mert itt mar volt
2-3 autista gyerek és pokolld tette a tanarok életét, a harminckét f6s osztdlyba, dgyhogy alig haladtak a tobbiekkel,
mert az autistdval, az érjongéseivel ment el az id6, és akkor elmentiink egy masik iskolaba egy ilyen jol mend
gimnaziumba, az X gimndaziumba, bocs, altalanos iskola és gimndzium, elmentiink az X-be és mondtak hogy a3, ide
nem johet, itt nincs képzettsége senkinek autistakkal foglalkozni, menjiink, keressink mast. Erre hat gondolkodtunk,
hogy most mi legyen kiderilt hogy ahova bejelentkeztiink, attdl a lakastdl 5 percre van egy sima altaldnos iskola egy
ilyen kis nyomorultnak kinézé altalanos iskola és hat oda kotelesek vagyunk bejelentkezni, mert erre térvény van.
Ugyhogy ide elmentiink bejelentkezni hogy mi itt lakunk és akkor a teriiletileg illetékes altaldnos iskolaba
bejelentkezlink, ahova nem kotelezé beiratkoznunk, ha taldlunk masik iskolat s és akkor elmentiink az ottani nyilt
napra erre ott volt a Kati néni és akkor Kati néninek 2 diplomaja is van, meixner mdédszer meg autistdkkal és ezek
egybdl megszerették egymast(sir) (...) és akkor Kati nénik azt mondta (sir)...azt mondta, hogy "ugye befogadtok?"
(Zoltan, Pos. 46-54)

,Oké.... hat volt olyan, hogy azzal biintették a gyerekeket, hogy nem kapott valaki ebédet, mert rosszul viselkedett.
Nyilvan volt egy egy kiborulds és akkor nem eszik vagy nem engedték ki az egyik kislany pisilni és egész nap....,
ugyhogy szerencsétlenért jott az anyukdja, beliltette a kocsiba és oda pisilt a gyerekiilésébe, mert mar nem birta
tartani......bezartak 6ket az osztalyba, ha rosszak voltak.”(Livia, Pos. 59)

A formalis gondoskodashiany leginkabb az elérhetd gondoskodasformak toredezettségekeént irhato

le, mely toredezettség térben és idoben is érvényesiil. Mind a févarosi, mind a kistelepiilési mintdba
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tartozo szllok szembesiilnek azzal, hogy bar vannak autizmussal €16 gyermekek szamara
kialakitott szolgaltatasok, de azok tdvolsdga, nehéz megkdzelithetdsége, a csaladi életritmus és az
intézmény idObeosztasanak iitkdzése vagy a kevés féréhely miatt nehezen hozzaférhetok. A
budapesti sziil61 csoportban a maganellatasban elérhetd szolgaltatasok potoljak ki a hianyt. Az 6
esetiikben mind az egészségligyi ellatas (gyogytornasz, neurologus orvos), mind az oktatas (magan
tandr, alapitvanyi iskola), gydgypedagdgiai, autizmus specifikus timogatas (mozgasterapia, magan
gyogypedagogiai fejlesztés) teriiletén nagy szerepet kapnak a nem allamilag finanszirozott
ellatasformak, melyek kiegésziilnek a ,.fizetds” sport ¢€s szabadidds tevékenységekkel.
Alkalmanként ezek a lehetéségek akkor is tobbe keriilnek a neurotipikus gyerekeknek kinalt
foglalkozasokhoz képest, ha nem nyujtanak specialis segitséget, csak a gyermek autizmusa és az
ezzel jaro feltételezett nagyobb figyelem-igény miatt kell ,,felarat” fizetni. A kistelepiilési mintaba
tartozo sziilok esetében a gyogypedagogiai fejlesztés és a csaladi napkdzi formajaban jelenik meg
a maganellatas, és foként a kisgyermekkori €letszakaszban, €s az autizmus diagnozisig vezetd uton
keresnek ilyen lehetdséget a sziilok. Ez azt is tiikkrozi, hogy miutan felmeriil a sziilokben a gyanu a
gyermek eltérd fejlodését illetden, minél elobb szeretnének megfeleld segitséget kérni, de a
magyarazatkeresés fazisdban nem taldlnak elérhetd és szisztematikusan kovethetd Utbaigazitast a
kérdéseik megvalaszolasdhoz. Nehezen, sok kanyargas, sodrodas utan keriilnek végiil az autizmus
diagnézis kozelébe, s ez id0 alatt a ,kivételes” gyerekeknek nyujtott szolgaltatdsok egy részét
legalabb a maganellatasban taladljak meg. Azok a sziildk, akik ennek finanszirozasdhoz nem
rendelkeznek elegendé anyagi forrassal, elsdsorban kapcsolataik, vagy egyéni gondoskodoi
er6forrasaik felhasznalasara tamaszkodhatnak. Masképp fogalmazva a masodlagos gondoskodoi
szféra hianyai az elsodleges szférara terhelédnek, s ezeket a terheket anyagi lehetoségek
hianyaban mas erdforrasok segitségével kell lekiizdenie a sziilloknek, ami korlatként
jelentkezik a sziil6i autonémia megélésében is. A kistelepiilésen €16 sziiloi torténetek
ugyanakkor arrdl is tantskodnak, hogy a szolgaltatidsok lokélisan bedgyazottabbak, a helyi
tarsadalomban miikodo ismeretségek, ala-folé rendeltségi viszonyok, a kapcsolatok személyesebb
jellege segiti az informdcidhoz jutast, javithatja a megfeleld szolgéltatasokhoz vald hozzaférés
esélyét.

,De kozbe én az A-t is ismerem, mert. De 6 meg jatszéhazat csinaltak itt ndlunk, és akkor mi jartunk oda, (...), amikor
kicsik voltak,......B-tis ismertem, megA-t is, és akkor nagyon nagyon Oriltink neki, és akkor

mondta gydgypedagdgus, hogy jelentkezziink oda, mindenképpen az alapitvanyi iskoldba, és akkor, ha nemis elsébe,
de akkor egy ilyen iskola felkészit6 nulladik évfolyamot prébaljunk meg a gyereknél elkezdeni” (Laura_l, Pos. 53)
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“és akkor talaltunk egy jo kis csaladi napkozit a X-t, és oda jart, és oda 0, aranyos volt nagyon a vezetd, mert mondta,
hogy neki van egy ismer6se, a TSMT tornat o, tart a gyerekeknek, vagy tart igy gyerekeknek és akkor hogyha
gondolom, akkor szdl neki. Es szélt neki” (Vanda, Pos. 19)

A formalis gondoskodoéi szféraban megvaldsuld tamogatés tartalmat is érdemes szemiigyre venni,

amire a sziiloknek nyujtott direkt timogatasi formak bemutatasanal (209. oldal) fogok visszatérni.

A sziiléi beszamolokban tobbszor is felbukkan az 6voda, iskola kozegéhez kotddod

bantalmazas problémaja (/8. dbra).

18. abra: A bantalmazashoz kapcsolodo témak térképe
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Esetenként az osztalytarsak, iskolatarsak a bantalmazok, de eléfordul, hogy a pedagogusokkal
kapcsolatban is megfogalmazodik ez a gyant. A bantalmazast tapasztald sziilok a legtobb esetben
ugy érezték, hogy nem kapnak tdmogatdst a probléma felszdmoldsdhoz az intézményektdl és
maguknak kell megoldast keresniiik gyermekiik védelmében.

“gyakorlatilag annyi annyi lett az elégtételink, hogy a, hogy a, hogy bemehetiink ilyen felllvizsgélatra és akkor
széban, széban kimondtdk, hogy hat igen, ez abuzusnak felel meg vagy valami ilyesmi, ami ami amirdl itt ami tortént
és nagyjabol ennyi is volt, hat le soha nem irta senki és gyakorlatilag kaptunk egy ilyen hivatalos valaszt, hogy itt
semmi nem tortént. Hat mi mi értékeltik tul a dolgokat. Hat mi reagdltuk tul a dolgokat meg minden tokéletes.
(Renata, Pos. 8)

A bantalmazo gyerekek sziileivel vagy a pedagdgusokkal, iskolaigazgatokkal folytatott rendszeres

beszélgetések, egyeztetések jelennek meg megoldasi stratégiaként, de a folyamat sokszor
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konfliktusokkal terhelt, elmérgesedik, mikdzben a verbalis és fizikai formaban is megjelend
bantalmazas nem szlinik meg. A hasonlo esetek gyakran fordulopontot is jelentenek a
torténetekben, mert ezekben tornek felszinre a viszonylag hossza idoén 4t halmozddd problémak,
amelyek abbol adddnak, hogy az intézmények - eszkdztelenségébdl, kapacitashianyabodl és a
kommunikécié hianyabol adodéan — nem tudjak kezelni az autizmussal €16 gyerekek nehézségeit.

»,De nem voltak vele, talan, hat illetve a sajat bolcsis nénije, az, az azzal valami lehetett, mert voltak a gyerek kezén,
ilyen kék z6ld valamik. Ugye mondtdk, hogy hat elkaptuk, mert ne essen le a - mit tudom én - a csuszdardl vagy a
maszékardl, de aztdn ez a né egyszer csak eltiint. Es akkor nem.. Mondtak, hogy magas volt a vérnyomasa. Mondom
aha.. De akkor maradjon is otthon,(nevet) hogyha ilyen magas volt, de egy fiatal csaj volt egyébként.” (Lili, Pos. 4)

,berohantam a suliba és és, hat ugye miutan bevittem a gyereket ott megvartam a az osztalyfénokot parkoléban és
kérddre vontam, hogy hat hat mik ezek a foltok a gyerek hatan, van valami probléma? Es akkor mondja, hogy hét..
és akkor széttarta a kezét és azt mondta, hogy hat hat ugye te is mondtad, mert ugye 6sszetegezddtiink, te is mondtad
hogy ugye a kislany tul kdzel megy a gyerekekhez. Es hat a gyerekek idénként oda végjak a keritéshez. (Renéta, Pos.
51)

»mert hogy a suliban biztos, hogy nem fogjuk tudni visszavinni tehat, hogy azért ott ott akkor bantalmaztak meg hat
tudod mondtam milyen volt a suli tehat hogy az az nem tehat amikor kavicsot etetnek a gyerekkel a suliba meg
ilyenek. Oda nem fogom visszavinni....egyértelmien.” (Anna, Pos. 129)

“lgen meg volt, hogy Ggy megmarkolta a Z. bacsi [a tAmogatd szolaglat sofdrje] a gyereket, és hizta befelé, mert hat
mennek be. A gyerek mindig ment, tehat, ha éneki azt mondtak, 6 mindig azért ment, meg, csindlta. Hanem, ha
agresszivek voltak vele, akkor borzasztdan be tudott keményiteni. (Ancsal, Pos. 182)

Van azonban olyan iskola is, ahol az integrald osztidlyban az érintett gyerek gyogypedagdgusa
beszélgetést szervezett az osztalytarsaknak, amikor a piszkalddas, gunyolddas felerdsodott a
gyerekek kozt. A gyerekek fizikai bantalmazéssal szembeni kiszolgaltatottsaga a sziil61 félelmek
egyik alland6 forrasa. Ehhez kapcsolédoan az onvédelmi sportok tanuldsa, vagy a gyerekek
digitalis kovetése tobbszor is emlitett megel6zési modszer.

,Es akkor végiil is mondtuk neki, hogy elkezdtiik tanitani karatézni otthon vagy gyorsabban futni. Hat hogy valami
legyen, mert hogy igazdbdl nyilvan nem volt annyira komoly a dolog, mert még kicsik voltak, de hat azért mégiscsak
tébben egy ellen az hat azért.” (Lili, Pos. 154)

Az iskolai zaklatas, bantalmazas nem csak az autizmussal ¢l6 gyerekek, hanem a nem érintett
testvér esetében is eldfordulhat. Egy sziild beszElt arrdl, hogy a nagyobb testvért tobb fizikai
tdmadas is érte az osztalyaban, amit az anya személyesen, a sziildkkel egyeztetve probalt orvosolni.
A torténetekbdl nem dertil ki, hogy az aldozattd valas Osszefligg-e a valamiképpen a testvér
autizmusaval, van-e szerepe az ebbdl fakadd stigmatizacionak a bullying megjelenésében, a
kutatasnak nem 1is volt célja a testvérek helyzetének részletesebb vizsgalata, am ezek a

momentumok tovabbi kutatasok alapjaul szolgalhatnak.
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A fenti példak is ravilagitanak arra, hogy az érintett gyerekek kiilonos hatar-helyzetben vannak,
mert képességeik szempontjdbdl sok tekintetben kozel allnak neurotipikus kortarsaikhoz, és
kiilonbozdségiliknek nincsenek szembeszokd kiilsé jegyei sem, nem igazoljak az autizmussal
kapcsolatos sztereotipidkat, gyakran még a csalddon beliil is megkérddjelezddik eltéroségiik. A
gyerekek kortars kapcsolatainak f6 intézményi szintereiben (6voda, iskola, kiilonorak) ugyanakkor
egyértelmilen masnak, fogyatékossaggal €lonek, specidlis szaktudést, bandsmodot igénylonek
szamitanak, és a kortarsak tobbségétdl vildgosan eltérd intézményi utat jarnak be. Raadasul az
autizmussal 0Osszefliggd viselkedési nehézségeik, szenzoros érzékenységiik miatt gyakran
problémas gyerekként definialoédnak a kornyezetiik szamara, melybdl részesiil a sziild is, aki az
ovodaval, iskolaval kapcsolatban all. A sziildk és az intézmények viszonyat olykor sulyos ¢és
elhuzodo vagy 1doérdl idoére visszatérd konfliktusok sorozata jellemzi, amelyek kozponti szerepet
kapnak a sziildi életitban. A sziilok €s intézmények kozti konfliktusok a gyerekeket érintd kettds
kirekesztettségrdl tantiskodnak. A gyerekeik a tobbségtdl eltérés, a massag hatdran billegve
nehezen talalnak befogadast az 6ket koriilvevd neurotipikus vilagba, mikdzben massaguk nagyon
nehezen dekddolhaté a formalis gondoskodast nyujté intézmények szamara. A tobbségi
intézményekbdl autizmusuk miatt 16gnak ki, az autizmussal érintett gyerekeknek nytjtott oktatasi

formakbdl pedig a tobbséghez kozelitd adottsdgaik miatt.

,Es akkor menjek a fogdszatra, ahol az autistakhoz értenek. Mondom hét....(nevet)?! Nem kell hozza érteni, széval
hogy 6 nem az a tipus, akit kiilén mondjuk le kell nyugtatni, vagy elég, ha csak igy emberként beszél vele, vagy akkor
elmegyilink a |aba miatt, akkor "Ja de hat kdnydrgdm ez az autista. Hat most mit varok téle?" Vagy a neurolégus, vagy
a és akkor kiilon megylink mindenhova beszéd a, nem tudom mi mindenhol elmondom, hogy autista és akkor mar
mindjart megvan, hogy "Ja hat akkor azért!" Minden azért van, mert & autista és akkor végiil is TSMT-zem, vagy Ayres-
ezzem, vagy nem tudom még milyen hilye tornak vannak a vilagban.” (Lili, Pos. 49)

Mindez komoly problémat jelent a megfeleld oktatasi intézmények, tamogatasi formak, kdzosségi

terek megtaldlasa sordn. Erika ezt igy fogalmazza meg:

»de itt is ahogy kerestiik a helyilinket, hogy mi az autistakhoz tartozunk vagy a nem autistakhoz és igazabdl egyikhez
se tartozunk és ezért ugy dontdttem, hogy legylink autistakkal is, de mondjuk délutdn meg nem autistakkal és akkor
igy kombinalni (Erika, Pos. 142)

A gyermek sehova sem tartozasa a sziildi onmeghatarozasra is hat. A mi-érzés hianyanak
megélése oOsszekapcsolodik az intézmények altal visszatiikrozott problémassag képpel,
aminek eredményeként a jo sziil6ség személyes referencia-pontjai is bizonytalanna valnak.
Az intézményekkel folytatott konfliktusok sordn a sziilok ugy érzik bizonyitaniuk kell jo
sziil0ségiiket, sz€lsdséges esetben akar azt, hogy alkalmasak a sziiléi szerepre, mikdzben maguk is
nehézségekkel kiizdenek gyermekiik vilaganak értelmezésében, vagy az autizmusbdl fakado

sajatos problémak kezelésében.
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“Mikor B. [a gydgypedagdgus] az ugy, ugy teljesen atlatta az egész helyzetet, meg én neki, vele nagyon sokat
beszélgettem és igy elmondtam neki mindig mindent teljesen &szintén, és tudta, hogy a papdanal lakunk, és tudta,
hogy a papa nagyon szeret minket, nagyon szereti a gyereket, tok jo csaladi kozosségben éliink, még igy is, hogy
csonka csalad vagyunk, és hogy mindent megadunk a gyerekeknek, s akkor 6 mondta, hogy mindenhol, hogy
mindenhol mit mondjak, hogy nem, mivel tiltakozzak, és hogy ragaszkodjak, ahhoz, hogy a gyerek igen is autista,
és hogy kérjek mindenféle ilyen véleményezést mindenhonnan.” (Laura_|, Pos. 50)

A konfliktusok uralta interakciokban a sziilléséget meghatarozo kiilso szabalyrendszer és a
bels6 kép kozti 6sszhang torik meg, ami megneheziti vagy ellehetetleniti a sziiléi szerep
megjelenitését.

McCall és Simmons megfogalmazéasaban szerepeink megjelenitése egyfajta improvizacid, melyet
az egyén altal elfoglalt tarsadalmi pozicid specifikal, de a szerep tartalmara vonatkozd kiilsé
elvardsok keresztiilfolynak a személyiség szlir6jén. A szerzok altal alkalmazott szerepidentitds
fogalma is ezt a kettés meghatarozottsdgot emeli ki. A szerepidentitas az az onmagunkroél alkotott
belsd kép, ahogyan latni szeretnénk magunkat, mikozben egy adott pozicidt betdltiink vagy ebben
a pozicidban cselesziink. Ennek a belsé képnek része az is, ahogyan elképzeljiik, hogy masok
hogyan reagilnak viselkedésiinkre, és nem fiiggetlen attdol a kozegtdl, amelyben a szerep
megvalosul. Ilyenforman ahogyan intézmények és emberek megjelennek és eltlinnek az
¢életiinkben, tgy formalodik, valtozik az adott szerepidentitas képe is (McCall & Simmons,
1978:67-68) Mivel a szerepidentitas egyéni értelmezéseken nyugszik, igy valtozo, hogy ki hogyan
jeleniti meg a szerepeit. A sziiléi szerep-identitds példdjat hasznalva, mast jelent a sziildi/anyai
szerep nekem €s mas anyaknak, és masképpen jelenitjiikk meg az anya szerepet a munkahelyen, a
gyermekiink iskoldjaban a tandraval beszélgetve, vagy mas sziilok tarsasagdban a jatszotéren. A
helyzetek és megjelenitési modok sokfélesége mellett is az én koherencidjanak fenntartasara
toreksziink, vagyis szeretnénk ugy latni magunkat és élettorténetiinket, mint ami egységes,
rendezett, eldre tartd, és a mindennapi interakcidok finom miikddése sordn ez a rendezettség-kép
megerdsitést nyer, vagyis a tarsadalmi renddel is 6sszeegyeztethetd.

A sziil6i szerep-identitds tehat egyszerre individudlis és tarsadalmi, vagy ahogyan McCall és
Simmons fogalmaz, egy idioszinkratikus és egy konvencionélis dimenzioval is rendelkezik. A
szlildi identitas jelentésének konvenciondlis sikja azon sémdk és szabdlyok készletét oleli fel,
amelyet tarsadalmi tapasztalatként elsajatitottak az emberek. Filigg példaul azoktol a kulturalis és
tarsadalmi referencia-pontoktdl (pl. tarsadalmi statusz, életkor, nem) amelyekre valaki
tamaszkodik, amikor a sziiléséggel kapcsolatos elvarasokat értelmezi és ami alapjan a sajat

szlildségét felépiti.
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A sziil6i szerepidentitas idioszinkratikus dimenziojaban azt lathatjuk meg, ahogyan az egyén
sajatos adottsdgai, lehetdségei mentén interpretalja szerepét, és a konvencionalis dimenzid
standardjait, illetve a tarsadalmilag elvart szerepmegjelenitési formaktol vald egyéni eltéréseket.
Fontos kérdés, hogy miért és milyen egyéni értelmezési formakat hoz létre valaki, €s milyen
egyensulyt tart fenn a két dimenzid kozott szerepidentitasuk megvalositasa soran (Carter &
Mangum, 2020). Amikor az altalam vizsgalt sziilok gyermekiik eltérd viselkedését igyekeznek
interpretalni, olyan kozdsen osztott magyarazatokat keresnek, amelyek 0sszeegyeztethetdk sajat
perspektivajukkal (Francis, 2015:27) Az értelmezés-keresés soran az intézmények képviselGivel,
védondkkel, gyogypedagogusokkal, tanarokkal, iskolaigazgatokkal, pszichiaterekkel, s olykor a
csaladtagokkal, ismerdsokkel, folytatott beszélgetéseik soran értelmezési modok, magyarazatok
sokasagaval talalkoznak, melyek egy része azt mutatja, hogy a sziiléi perspektiva és az ebben

gyoOkerez0 stratégiak problémadsak, nem elfogadhatok, megkérddjelezhetdk.

,Es akkor elmentiink végil is S-be, mert K-ban is hiilyének néztek minket teljesen, mert hidba magyaraztam én
barmit, mindig a papirokat olvasgattdk, hogy az az igaz, ami oda le van irva, és én hazudok.” (Laura_l, Pos. 51)

,Mondom, azért agressziv, mert utanozza, mert azt latja, hogy igy lehet tulélni. Es nem tehat ez ilyen siiket fiilekre
taldlt a te allanddan izé allandéan minket vontak kérdére, és hogy elkezd6dott egy ilyen harc a az iskolaval, akkor
raadasul.” (Renata, Pos. 55-57)

“Hat, amikor megkaptam a papirt, itt vart a postalddaban, hogy késziiljek fol arra, hogy barmikor johetnek ellendrizni,
és akkor ott hivatkoztak a térvényre, meg hivatkoztak a feljelentésre. Haaat. Az nagyon rossz élmény volt, tehat, hogy
igy nyilvanvaldéan az eszemmel tudtam, hogy nem kovetek el semmi rosszat, és hogyha kijon barki hazhoz, még ugy
is, hogy ugye elvaltunk a férjemmel és k6z0s felugyeletben vannak a gyerekek, de mind a 2 otthon rendezett, tiszta,
jol szitudlt sziil6k, jol szitualt gyerek. Szuper szocidlis és csaladi mindenféle anyagi kdrilmények. Tehdt, hogy tényleg
nincs semmiféle gyermekveszélyeztetés. Tudtam, hogy nem fognak rajtam fogdst taldlni, de ennek ellenére azért
nagyon féltem.... tehat, hogy cstitortokon kaptam meg és tudtam, hogy hétfén majd be kell mennem hozzajuk és azt
a hétvégét az ellenségemnek nem kivanom. Tehat én. Ahogy igy persze mindenki nyugtatgatott... meg egy korbe
Osszevissza beszéltem az 6sszes gydgypedagogus fejlesztével, hogy hogy ez a szitu és akkor mindenki mondta, hogy
jaj ne hilyéskedj mar, hiszen ha még esetleg tovabb huzddott volna ez az egész és kikérnek kiils6s véleményt, tehat
senki nem mondott volna semmi rosszat, a tobbi sziil6 véleménye az iskoldbdl is ott allt mellettem.... és az, hogy a
szUl6k feljelentették az iskolat, addigra mar alapvet&en aldtdmasztotta, hogy nekem van igazam ebben a torténetben,
de én nagyon féltem. Nem tudom ez ilyen, is... Biztos egy Gsfajta félelem, igy &sfélelem igy a kirekesztettségtdl vagy
egydltalan az, hogy....Az esély, hogy megkérddjelezik, hogy én megfelel6képpen latom-e el a gyerekeimet, mint
édesanya. Ez borzalmas volt. “(Livia, Pos. 77)

A visszatlikrozott kép és a sziiléség személyes képe kozti torés athidalasara tett kisérletek a sziillok
torténeteiben tobbféle alakot 6ltenek. Laura, Renata elbeszélésmodja kifejezetten konfrontalodo, a
kiizdelem ¢és harc narrativ elemei végigkisérik az egész torténetet. Patricia és Livia
kompromisszumkeresd-onérvényesitd, Anna, Lili és Vanda anyai narrativajaban a visszahtizodas
¢s egyéni utkeresés domindl, Erzsi torténetében kiizdé-behodold attitiid érvényesiil a

konfliktushelyzetekben feltarulo sziiléi pozicidban.
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Erdemes részletesen is szemiigyre venni, hogy az egyes elbeszélésekben a konfliktushelyzeteken
tul hogyan fogalmazodnak meg a sziil6i 6nmeghatarozéasok. Ezek a szovegrészek olyan onreflektiv
gondolati egységek az interjukban, amelyek magukban siiritik a gondoskodoéi hitvallast, és azt,
ahogyan a sziilék magukat latni szeretnék.

Az anyak onmeghatarozasaikban mind egyfajta centrum poziciét irnak le, ami értelemzéseit
tekintve tobb részre bonthatd. Az egyes részek vildgosan koriilhatarolhatok, de teljesen nem
kiiloniilnek el egymastol. Az egyik meghatarozd szerepkor a kézvetitoé, aki meghallgatja a vitas

feleket és segit megoldani a konfliktusaikat, s ehhez minden fél bizalmat élvezi.

“Hat a mi csalddunkban én vagyok a békebird, aki folyamatosan prébalja a konfliktusokat elsimitani és békés
mederbe terelni. Mert... igen minden téren tehat, hogy akar ezt az iskolai kozeget, akar vessziik azt, hogy ugye a volt
férjem Ujrandsiilt, és onnan mar egyébként Uj testvériik van a gyerekeknek és az ebbdél adédd konfliktusokat is,
amikor jonnek hozzam, panaszkodni, hogy apa ezt csinalta, vagy a felesége azt csindlta, vagy nem azt csindlta és akkor
muszaj megallnom, hogy ne az legyen az elsé reakciéom tudod hogy igen igen igen, hanem az, hogy de aztan, de igy
mindenki a jo szandékbadl indul ki. A nagymama sem azért szidja az Uj frizuradat, mert olyan, hanem 6 ugy nétt fel,
neki ez a fontos és a tobbi és a tobbi. Tehat, hogy igy, hogy ezekre figyelek folyamatosan, hogy hogy meglegyen a
béke a csaladban és mindenki j6l érezze magat.” Livia, Pos. 220

»Tehat igen, tehat, hogy ebbe ebbe ebbe én én tobb tobbet intézek ilyen dolgokat a kilvilag felé meg nyilvan az én
személyiségem is sokkal, tehat a munkam is nem véletlenil lettem. Szerintem az, aki kozvetit a 2 fél k6zott vagy hogy
ugye nagyon empatikusan a masik oldalt is mindig tehat (...) ugye értenem kell, hogy a masik fél miért miért allitja
azt, és akkor, hogy tudok elérni mondjuk egy egyezség kotést satobbi, tehat, hogy ezek nagyon sok minden a
személyiség ebbdl kovetkezik. Tehat ez igen. En ilyen vagyok, hogy hogy akkor menijiink, taldljunk megoldast,
probaljuk megbeszélni.” (Patricia, Pos. 98.)

Ezzel érintkezd, de hatarozottan kirajzolodo kép az osszekotd-vezeto-szervezo pozicidja, aki nem
csak gyakorlatias problémamegoldo és 6tleado, de 6 az, aki valamennyi csaladtag tigyeit, aktudlis
allapotat, a veliik kapcsolatos teendoket atlatja és lendiiletet ad a cselekvésnek.

»,Na ezt nem tudom ez nagyon. ..... Ez érdekes, nem tudom, talan talan azt a. Talan az azt gondolom, hogy az, aki a
mindenkinek az igényeit fejben tartja. Tehat, hogy a. Nem, mert a praktikus teend6kon azt.... hiszem, hogy elég jol
osztozunk, hogy az azt, de azt, hogy hogy akkor mik ezek a praktikus teenddék és érted? Tehat, hogy a megcsinalast
azt megosztjuk, de kitaldlas az mindig az én dolgom, hogy akkor, akkor kinek hogy legyen jo és kinek, kinek....
Tehat a taldn, taldn ez a mindenkinek az igényeinek az 6sszehangolasa, hogy talan ez az én feladatom, azt hiszem,
és a mindenki alatt tényleg azt értem, hogy hogy az enyém is meg a férjemé is. Hogy hogyan mindenkinek jo
legyen.” (Melinda, Pos. 224)

,De, de ugye alapvet6en tehat alapvet6en ugye mindig nekem kellett menedzselni, ezeket a dolgokat is azt
gondolom, hogy ez jol is megy. Tehat ilyen szervez8s. (nevet) Kézben tartani a sok felet. Szervezkedés, meg hogy
megszervezzem, hogy ki hogyan mit csinaljon?” (Rendta, Pos. 135)

A gondoskodasban izoldlodott anydk onmeghatdrozasaiban ez az Otletado-kézbentartd szerep
azonban nagy terhelést jelent, ami allando készenléttel és véget nem érd problémamegoldassal jar,

s azért 1s kimeritd, mert nagyon nehéz ebben jo sziiloként azonositani az érintetteknek d6nmagukat.
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A kevés sikerélmény, a megerdsités hidnya, a megoldatlan kihivasok sora fasultsaghoz,
kiégettséghez vezet.

,0 szokta azt mondani, hogy, nagy bolcsen, hogy most ez a munkad, és 6, nincs is ezzel baj, meg persze az embernek
nyilvan tehat ez is a, a célja, meg erre toérekszik, hogy ugye nyil.., ezt, tehat ezt csindlni kell, és nem azért kell, mert
muszaj, hanem azért kell csindlni, mert akarom csinalni, csak 6, csak igen, amikor mondtam a, neki is, amikor null-
huszonnégyben. De abbdl az estéd vdarod, hogy lefekhess és csond legyen, és és akkor tényleg, akkor, akkor tényleg
csak igy magaddal vagy, de magaddal se vagy, mert alszol.” (Vanda, Pos. 76)

Az anyak altal megfogalmazott sziil6i szerep tovabbi jelentésvaltozata az érzelmi kézéppont. Az
elbesz¢€16 olyan kapocs, aki Gsszetartja a csaladi szovet széttarto szalait, s aki kifejezetten az érzelmi

kozelség megélését biztositja mindenki szamara.

»Az én szerepem a csaladban, hat a férjem szerint ugye én vagyok az anya, a haz melege, aki 6sszetart mindent. De,
én egy, egy iszonyat fadjdalmas dolognak élem ezt és ezt mondtam ugye neki is, hogy hogy eszméletlen fajdalmat
tudnak okozni azzal, hogy én szeretem Gket kilon-kiilon is és mindent megteszek értiik és ha mondanak valamit
igyekszek el6szerezni, megteremteni, utanajarni satobbi és mégis azt [atom sokszor, hogy egymadssal milyen undokak
és hogy mennyire nem birjdk egymadst elviselni. Hat talan tényleg ez a, ez a gémkapocs egyébként. Van, akit

szorosabban tudok befogni, valaki kicsuszik a kezem kéziil, de igyekszem gémkapocs lenni az irattartéban. (Erzsi
2021_marc, Pos. 174.)

“Hat én nagyon szeretnék ilyen tamasz lenni. Vagy ilyen kiindulépont. Nem olyan értelemben, hogy én dirigalok,
mert nem vagyok egy hatdrozott valaki, hanem, hogy egy biztos pont. Hogy annyira nehéz az élet amugy is, annyira
bizonytalan neki, vagy annyira nem érti, de hogy, hogy ha én ott vagyok, akkor tudja, hogy nincs baj, meg hogy ez
segitség. (...) hat én meg borulgatok jobbra-balra mindig (nevet).” (Erika, Pos. 339 -341)

“Folmentem hozzd és megmondtam neki, és mondtam neki, hogy igenis bubusgatni fogom, mert ez az egy lanyom
van. Es mondom pici, és amig azt mondja, hogy én mentsem meg valamitél, akkor én ott fogok lenni oszt megmentem,
mondom mit érdekel engem.” (Ancsal, Pos. 201)

Az apak onmeghatarozasai pragmatikus-célorientalt, szikar leirasok, ahol az elbeszéld azt varja el

magatol, hogy jelenben és a jovOben is stabilitast nyu;jto, erds alapokat legyen képes biztositani.

“En egy egyszer(i érintett édesapa vagyok, aki kereste a fejlesztési lehetSséget az autizmussal él6 fidnak “ (Jozsef,
Pos. 1)

[En vagyok az a csaladban, ] aki stabilitast ad, meg is mondtam a feleségemnek, hogy én nem valok, akarmit csinal,
akarmit hisztériat én nem vdélok.(...) Ami kell, ami ehhez kell, mindent és én ezt a gyereknek is megmondtam, hogy
nyugodt lehet, mert én nem fogok elvalni soha. (Zoltan, Pos. 171)

Igen az van, a célért kiizdeni kell, az bennem megvan, csak azt nem tudom, hogy mi lesz a cél, vagy mindig elddl,
akkor azért kiizdunk, ha azt elértiik aztan, vagy lesz masik cél vagy nem, de valahogy mindig volt masik cél. (Zoltan,
Pos. 140)

IV.2.1.6. Osszegzés

Osszegzésiil elmondhatd, hogy a sziilék gondoskodéi munkajaban — gondozas és torédés jellegii

tevékenységeikben egyarant — markansan megjelennek az oktatas és a szocidlis ellatas
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toredezettségére kidolgozott valaszok, a sziil6i torténetekben szamos példat talalunk arra, hogy az
autizmusban érintett gyerekek formalis gondoskodasi sziikségletei kielégitetleneck maradnak. Ezek
elsdsorban az adekvat segitségnyujtas hidnydban mutatkoznak meg: az autizmus diagnoézishoz
vezetd uton, majd a diagndzist kovetden a gyerekek képességeinek, igényeinek megfeleld,
autizmus specifikus tamogatd kornyezetet biztosité oktatasi intézmények nem, vagy nehezen
hozzaférhetdk, foldrajzi és anyagi értelemben is. A sziilok meglévd anyagi, érzelmi, kapcsolati
eréforrasaikat befektetve igyekeznek ezeket a hianyokat athidalni kdzvetlen vagy kozvetett modon
az otthoni tanulés, fejlesztés, kvazi szakértové valas, illetve a hidépités (tudasatadas, edukacio,
kozosségteremtés) révén. Amennyiben anyagi forrasok hidnyaban a masodlagos gondoskodoi
szférabol az elsddleges szférara terhel6dé gondoskodoi feladatokat nem lehet piaci keretek kdzott
mikodé megoldasokkal pdtolni, az érintett szlilok sajat gondoskodoi és érzelmi tokéjiikre és
informdlis tdmogatd kapcsolataikra tdmaszkodhatnak. Ez utobbiak lehetnek a személyes
ismeretségeken alapuld formalis kapcsolatok, melyre a kistelepiilési mintdban latunk példat, ahol
a szocialis ellatasok helyi tarsadalomba agyazottsaga segitheti a formalisan nehezen hozzaférhetd
megoldasok elérését. Az informalitds technikdi a budapesti szililéi csoport torténetiben is
felfedezhetdk, hiszen a konfliktuskezeld, kommunikécios, kdzvetitd, szervezd feladataik leginkabb
azt célozzak, hogy személyes jelenlétiik, kapcsolatteremtésiik, szervezésiik révén gyermekiik
hozzajusson a megfeleldnek tartott szolgaltatisokhoz. Erdekes sszhangot alkotnak ezekkel a
feladatokkal a sziildi onmeghatdrozasok képei, amelyek a sziildk mindennapi gondoskodasat
bemutato elbeszélés-részletekben keriilnek felszinre.

A gyerekek ellatatlan gondoskodasi sziikségletei 6sszefonddnak a sziilok timogat6 sziikségleteinek
alakuldsaval. A formalis gondoskodashianyt ellensulyoz6 informélis kapcsolatok masik kore a
csalad lehet, amely tdmogatd viszonyok siirli szovetét adhatja. A kovetkezd alfejezetben a
kapcsolatok ezen részére fokuszalok, kiegészitve azokkal a masodlagos tdmogatdi kapcsolatokkal,
amelyek ugyan nem a csaladhoz tartoznak, mégis fontos tdmogatd eréforrasként jelennek meg a

szilok életében.

IV.2.2. A mésodlagos gondoskodoi szféra

IV.2.2.1. A csaladi tamogato kapcsolatok rendszere és a generaciok kozti szolidaritas megjelenési

formdi
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A sziiléket koriilvevé masodlagos gondoskodoi szféra csaladi szegmensében (19. dbra) erds
intergeneracids tdmogatoi tengelyt latunk kirajzolodni az elbeszéld és sziilei kozott, illetve az
elbeszéld €s a partner sziiloi csaladja kozott. A tovabbi rokoni kapcsolatok alig reprezentalodnak a
torténetekben, a hazastarson kiviili intrageneracids (példaul az elbesz€ld és testvérei vagy a
gyerekek generacidjaban miikodd) kapcsolatok hattérbe szorulnak, ahogyan ezt a kapcsolodo
kodok atfedése is érzékelteti (ezt a kddokat 6sszekotd egyeneseken lathatod értékek mutatjak, az
adott szerepkor mellett zarojelben feltiintetett értékek az adott kod teljes mintan beliili

el6fordulasanak szamat jelzik).

19. abra: A tamogaté kapcsolatok alakulasa a masodlagos gondoskoddi szféra csaladi

szegmensében
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Szerkesztés: sajat abra

A csaladon beliili segitségnyujtasrol szol6 szovegrészek tartalmi elemzése alapjan a generaciok
kozotti tamogatas inkabb fentrdl lefelé irdnyuld, azaz a nagysziiloktdl a sziildkhoz aramlik.
Onmagédban ez nem meglepd, a csaladon beliili transzferek hasonld mintairél szamolnak be a
nemzetko6zi 6sszehasonlitd vizsgalatok eredményei is (Albertini et al., 2007, Medgyesi, 2016). A

nagysziilok és a sziilok nemzedéke kozti segitség mélyebb rétegeire fokuszalva foltinik az anyai
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nagymamak csaladi segitségnytijtasban betoltott kdzponti szerepe. A masik nagysziilé képét is 6k
aktivizaljak, a nagyapak csak ritkdn jelennek meg 6ndllo szereplokként, inkabb a nagymamak
mellett, pontosabban a nagysziil6i par tagjaként esik roluk sz6, mig a nagymamak szerepkdre joval
vilagosabban koérvonalazodik, jelenlétiik mellett szokasaik, személyiségiik, korabbi munkajuk, az
autizmussal kapcsolatos tudasuk, viszonyulasuk is a kép részévé valik. A nagymamak felé kibomlo
jellemzést érzékelteti az alabbi két interjurészlet:

“I: Tehdat van ugy, hogy akkor naluk van Z. és akkor van egy kis szabadid6tok, vagy neked?

E: Igen, heti egy nap, szokott lenni hétvégén és akkor az kerteshdz, meg biciklizés, nekem nagyon ilyen bevallalds
szlileim vannak, és vallaljak, hogy biciklivel menjenek, meg elviszik mindenhova, tényleg mindent. Anyukam siit neki,
tehat tényleg ez a klasszikus, csak ugye, nem tudom mennyire lehet személyes dolgokat megosztani, de mondjuk igy
az ADHD abszolut az én csalddombdl jon, szerintem bennem is van, meg anyukdm az a tltututitd, hat hogy ez, és
akkor ez meg a Z-nek nagyon tetszik, merthogy olyan mint 6, de kdzben iszonyatosan tud téle telitédni. Anyukam
olyan, hogy egyszerre mesél neki, egyszerre kérdez, kozben siiti a sitit és még 66, nem tudom tervezi amig siti a
stit, hogy mit fognak jatszani.” (Erika, Pos. 217-218)

»,Hat, papanal vannak, meg mamanal, de egyébként &6k, 6k, se panelban, szdval ott, ott kertes hazban laknak &k is,
széval a mama is azért el szokta Gket vinni sétalni, meg mama elGtt van ott egy nagy placc, lemennek, 6 focizni,
métazni, vagy nem tudom, meg elmennek fagyizni, meg elkisérik a mamat a Pennybe, segitenek bevasarolni.
Apukdamnal meg egy nagyon nagy kert van, meg kutya, meg csirke, macska és akkor, ott, ott is ott vannak. Ugyhogy,
szoval Gk is csindlnak azért nekik programok, igy nem unatkoznak.” (Laura_l, Pos. 28-30)

A nagysziil6i kodokkal lefedett szovegrészek leggyakrabban eléforduléd szavai tovabbi tampontot
adnak a nagysziiloi szerepek értelmezéséhez (mindkét szofelhd esetében a legalabb haromszor
vagy ennél tobbszor szerepld szavakbdl all, a sz6-listabol csak azokat a kifejezéseket tavolitottam
el, amelyek az alanyok anonimitasat veszélyeztetnék). A nagymamakhoz kapcsolodo epizod-
részek hosszusaganak koszonhetden a szofelhd siirlibb, €s Gsszetettebb, valtozatosabb is. Az igék
aktiv jelenlétet és Oszekapcsoltsagot sugallanak, amit megerdsit, hogy a gondozas hétkoznapi
tevékenységei (csindl, jon, 0z, vesz, visz, intéz) és a gondoskodas torddés értelme is megjelenik
ezekben a cselekvésekben (gondol, akar, érez, ad, vallal, szeret). A nagypapai szerephez
kapcsolodo kifejezések is a két generacio kozelségét és az egymasra tamaszkodas lehetéségét
fejezik ki, de ezek kozt a konkrét tamogatd cselekvési formak nem kapnak helyet (gondol, szokik,
szeret, viselkedik, segit, vallal, tud, néz, gondol). A kézéppontban all6 6k Személyes névmas az

interjuszévegek kontextusat ismerve a nagysziil6i hattér egységét és stabilitasat is mutatja (20-21.

abra).
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20-21. abra: A nagysziilokrol szolo interjurészletek szofelh6i
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Forras: sajat dbra

A gondoskodasfogalom jelentésrétegeinek feltarasa soran kiemeltem a gondoskodas
kolesondsségen alapulo, interdependens jellegét, melynek egyik sajatos példajaként esett sz6 a
csaladon beliili szolidaritasi viszonyok jelentéségérdl. (1asd a 11.4.1. fejezetben, 65.oldal). Ennek
modelljét Bengtson dolgozta ki els6ként részletesen (Bengtson, 2001, Bengtson et al., 2002,
Takacs, 2017). A csaladon beliili nemzedékek kozotti szolidaritas hat dimenzidjat kiilonbozteti
meg, melyek mindegyike két jellemz6 dialektusan alapszik. Az érzelmi szolidaritas az emberek
csaladtagjaik felé kifejezett érzelmi kotodését €s a tobbiekkel kapcsolatban megfogalmazodd
értékelést foglalja magaban (intimitas/tavolsag dimenzidja). A tdrsas szolidaritas a csaladtagok
kozti kapcsolattartds tipusat és gyakorisagat fejezi ki (integracid/izolacidé dimenzidja). A
konszenzudlis  szolidaritdas a kiilonbozé generdcidokat alkotd csaladtagok nézeteinek,
dimenzidja). A funkciondlis szolidaritas a generaciok egymasnak nyujtott és egymastdl kapott
tdmogatasi formakra vonatkozik, S magéaban foglalja az eszkéz jellegli (pénzbeli vagy
szolgaltatasok) és az érzelmi tamogatast is (fliggés/autondmia dimenzidja). A normativ szolidaritds
a generaciok egymadssal kapcsolatos kotelességeit, illetve az erre vonatkoz6 elvarasok csaladon
beliili és tarsadalmi értelmezését fejezi ki (csaladkézpontusag/individualizmus dimenzidja). Végiil
a strukturalis szolidaritas a csalddon beliili intergeneracios kapcsolatokat koriilvevo

lehetdségstruktirakat  jelentik, mint amilyen a csalddtagok  foldrajzi  kozelsége
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(Iehetéségek/korlatok dimenzidja). Az egyes dimenziok kapcsolatan alapuldé matrix a generaciok
kozotti viszony Osszetett, gyakran ambivalens jellegét is képes megragadni. A szolidaritasi
dimenziokat felhasznalva Bengtson és munkatérsai a csalddon beliili intergeneracids viszonyok ot

tipusat azonositotta kutatasai soran, amiket a 5. tdbldzat foglal 6ssze.

5. tablazat: Bengtson 0t szolidaritasi dimenzion alapulo csaladi intergeneracios viszonyokat

tipizalo modellje

A kapcsolat Erzelmi Konszenzus | Struktara | Tarsas Segitségnyujtas | Segitségkapas
tipusa kotodés (egyetértés) | (térbeli viszonyok
(érzelmi kozelség) (kapcsolddas)
kozelség)
Szoros kotelek | + T+ T+ i T+ i
Baratsagos + T+ T+ i - -
Intim, de tavoli | + + - - - -
Kotelezettségen | - - + + (+) (+)
alapulo
Eloldédott - - - - - -

Forras: Bengtson, 2001

Ez a séma segitségiinkre lehet annak megragadasaban, hogy a sziilok hogyan interpretaljak a
nagyszilokhoz fliz6d6 viszonyukat. A szolidaritdsi dimenziok jol azonosithatok az
interjiszévegekben a rendelkezésre allo kodok segitségével, mivel az interjupartnerek tobbsége
részletesen beszél a nagysziilokhoz fliz6d6 viszonyardl, annak torténetérél. A gyermekkori
emlékek és a csaladi mintarol, 6rokségrol szolo szovegrészek tovabb arnyaljak az intergeneracios
kapcsolatok képét. A sziil6-nagysziilé relaciot reprezentald szovegrészeket a Bengtson altal
megalkotott szolidaritasi dimenziok meghatarozasat kovetve Ujraolvastam és jegyzetben
rogzitettem az adott torténetrészben megjelend szolidaritasi dimenziot, amit késébb kodként
hasznaltam. Ezek segitségével létrehoztam a dokumentumok kodtérképét®, amit a 22. dbran

lathatunk.

31 Ancsa masodik interjuja, illetve a Zitdval és Jozseffel késziilt interji nem keriilt be ebbe az elemzésbe, mivel
ezekben a beszélgetésekben alig taldlhatok a nagyszilGkkel kapcsolatos kozlések, a téma teljesen periférikus
maradt.
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22. abra: A csaladon beliili intergeneracios szolidaritas kodjainak térképe az

interjiszovegekben
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Forras: sajat dbra

Mit is mond a sziildk és nagysziilok kozti viszonyokrol az elkésziilt dokumentumtérkép? A
kapcsolatok torténetbe foglalt jellegének kdszonhetéen Bengtson modelljének kategoriai nem
hasznalhatok fel egyszertien. Ennek oka az, hogy a torténetek folyamatokat reprezentalnak, a
kiindul6pontul hasznalt modell pedig statikus. A csaladok életébe bekdszontd valtozasok, melyek
leginkabb  kiilonb6z6 demografiai események (valds, hdzassdg, a nagysziild halala)
kovetkezményei, atirjdk a tdmogatd csaladi kapcsolatok korét, s ezzel a sziiléi feladatok és
er6forrasok elosztasa is jelentdsen valtozhat. Ezért fontos nyomon kovetni a kialakuld csoportok
kozotti atjarast. Emellett voltak olyan sziilok, akik ide is, oda is sorolhatok, azaz két dimenzio
kozotti atmenetben voltak az interju rogzitésekor. A dokumentumtérképen a mozgas iranyat a
csomopontok kozti nyilakkal érzékeltetem, igy a jelen, mult és j6v6 iddsikjai is megjelenithetok.
A kettds szinnel jelolt korok atmenetet jelentenek két csoport kozott, s a mozgas irdnyat a nyilak
mutatjak, a kettds nyilak a két csoport kozotti ,,hintazast” jelolik. Az abran lathato két tengely azt

a két szolidaritdsi dimenziot mutatja, amelyek mentén egyértelmlien elhelyezhet6k a sziil6i
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elbeszélések (az intergeneracios kapcsolatokra vonatkozé normak alapjan
csaladkdzpontusag/individualizmus, valamint a generaciok kozti kapcsolattartas formdja alapjan
izolalt vagy integralt viszony), mikdzben a konszenzualis, érzelmi, funkcionalis és strukturalis
szolidaritasi dimenziok kapcsolddasa alapjan csoportosithatok a sziildi elbeszélések.

Mindezek alapjan hat csoport latszik korvonalazédni. A kodtérkép tulajdonképpeni
kozéppontjaban azok a sziilok allnak, akiket a Bengtson altal szoros koteléknek nevezett viszony
flizi a nagysziil6i generacidhoz. Az érzelmi kozelség megélése legexplicitebben azokban a
szovegrészekben fejezddik ki, ahol a sziilok és a nagysziilok kozt mikodd szoros, bensdséges
viszonyrél vagy sziileik tulajdonsagairdl beszélnek az interjupartnerek. A kotédés finomabb
arnyalatait jelzi a sziilokkel valo érzelmi azonosulés, az empatia kifejezédése, az egymads irant
megélt aggodalom, biiszkeség, példaul a nagysziiléi életrajz elemeinek felidézése soran. A
nagysziildk nem csak érzelmileg, de fizikailag is elérhetdek, kozel élnek a csaladhoz, napi
kapcsolatban allnak egymadssal, a sziildi és a nagysziiléi otthon kozott folytonos az atjaras. A
generaciok kozotti tamogatas iranyat az otthonok kozotti mozgas iranya is koveti az
elbeszélésekben: a sziilok lakasabol, hazabol a nagysziiléi haz felé torténik, a nagysziilok nem
jelennek meg a sziil6i otthon terében. Az idésebb generacio tagjai intenziv tdmogatast nytjtanak a
sziil6knek, gondoskoddi jelenlétiik az élet tobb szférajara Kiterjed a gyerekek felvigyazasatol, a
gyermek ovodai, iskolai utjanak tamogatasan at, a sziilok €s a gyermek érdekeiért valo kiallasig. A
kolcsonosség alapvetden az érzelmi kotddés terén érvényesiil, de a tamogatas inkabb egyoldalu, s
a nagysziiloknek nyujtott segitségre itt nem talalunk példat. A két generacio altalanos
értekszemlélete kozel all egymashoz, a vildghoz vald viszonyulas kozdsen osztott szemléletmddja
az Osszetartozds megélésének egy fontos forrdsa az elbeszélésekben. Hatarozottan
megfogalmazddik a sziild és a nagysziilok személyiségében, gondolkodasmddjaban érvényesiild
parhuzam. A konszenzudlis szolidaritas megjelenésében szerepet jatszik az is, hogy tobbségében
az anyak az elbeszéldk, akik a csaladon beliilli néi gondoskoddi szerepet és attitlidot az
édesanyjuktol vagy mas néi szerepl6tdl tanultak meg és viszik tovabb.

,Hat 6, egyébként nekem a sziileim nagyon aranyosak meg rendesek ugyhogy nagyon sok segitséget kaptam. Mert
Apukamnal laktunk harom évig, anydm meg apam azok kilén élnek, elvéltak, de tok jé kapcsolatban van igy az egész
csalad, 6k is, és akkor végll is apahoz koltoztiink, a nekem a ldnyszobamba, két gyerekkel, és akkor harom évig ott
laktunk.” (Laura_l, Pos. 3)

»szlileimnél is, ahogy mondtam az egy falu, mindenki mindenkit ismer, mi is ezt tanitjuk neki, hogy legyen baratkozds”
(Erika, Pos. 162)

»anyukam meg én mentiink és ugye mi ilyen nagyszajuak voltunk (Renata, Pos. 59)
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,Ja, mondjuk hozza kell tennem, hogy hogy nagyon hasonlitok ra, és egy napon sziilettlink, tehat éna ...... szllinapjan
szlilettem, Ugyhogy nem véletlenil (nevet) nem vagyok egy nagy horoszkdpos amugy, de azért tényleg durva, hogy
mennyire hasonlitok ra.” (Renata, Pos. 94)

“A csalddomnak van egy hagyomanya, ugye én is magantanuld voltam mar én se hagyomanyosan néttem fel tehat,
hogy nalunk ez gyakorlatilag tényleg a médi” (Livia, Pos. 84)

A torténetrészletekben a gyerekek nevelése, illetve kifejezetten az autizmusban érintett
gyerekekkel kapcsolatos banasmod az a teriilet, ahol a konszenzus megtorik. Etekintetben
leginkabb az autizmussal kapcsolatos sajatos sziildi tudas és az évek soran kikristalyosodo egyedi
szlldi perspektiva az, ami a kiilonbséghez vezet. A nagysziilok aktiv jelenléte ellenére kevés a
torekvés az autizmus mélyebb megértésére, inkabb intuitiv médon igyekeznek valaszt, megoldast
taldlni az autizmusban érintett gyerekkel kapcsolatos kérdéseikre. Emellett az érintett gyerek
massagahoz vald viszonyuldsban is latnak generacids kiilonbséget a sziilok, Onmagukat
elfogadobbnak 1atjak, akik a kiilvilag véleményétdl jobban tudjak fliggetleniteni magukat, mint

sziileik.

“ Hat érdekes volt egyébként, mert ugye ugye anyu 6 ugye altalanos pszicholdgus volt, ugyhogy amig nem kaptuk
meg a diagndzist, addig 6 is mindig mindig kérd6re vonta, tehat 6 is mindig azt mondta, hogy szerinte nem autista a
gyerekiink, és akkor igy prébaltam vele megértetni, hogy hogy, hogy hat szerintem meg nagyon az csak ugye ami ami
koztudott az autizmusrdl az az nagyon mds, mint ami a valddi valdsag.” (Renata, Pos. 92)

“Igen. Igen, Es akkor megnéznek, mi tudom én egy filmet, ami errdl szél, meg, hogy most mit nyilatkozott egy
pszicholdégus a nem tudom milyen radiéban, tévében. Mondom, hogy igen, de azért amikor van egy ilyen adott
helyzet, akkor még mindig nagyon az jon ki bel6lik, hogy “Ne dumalj mar gyerekem ennyit, tudod, hogy "Mit
gondolnak?" & [a gyerek] nem nézi, hogy mit gondolnak, 6 dumal.” (Erika, Pos. 214)

“Q, hat figyelj, anyukdm az nem annyira partner ebben, mert anyukam az nagyon fél az ilyen térvényes dolgoktdl, 6
nem nagy, ilyen, nem, széval 6 inkabb lehajt, fejet hajtva meg, megcsinalja, apukdm az nem, az olyan, mint egy
oroszlan, (Laura_l, Pos. 55)

A szoros kotodést kifejezd sziil6i torténetekhez kozel allnak a mdsodik tipusba sorolhatok,
amelyek a sziil6-nagysziil6i viszony erdsségérdl tantiskodnak, de a nagysziild elvesztése, a csalad
tavolabb koltozeése vagy az elhidegiild kapcsolat miatt mar nem, vagy legaldbb atmenetileg joval
kisebb mértékben tamaszkodhatnak a korabban fontos nemzedékek kozotti tamogatasra az
elbeszélok. A tamogatast érintd veszteséget mas csaladon beliili intergeneracios kapcsolatok
(hazastars édesanyja vagy édesapja) vagy ujratervezett sziiloi stratégiak kompenzaljak. llyen
értelemben nevezhetd integraltnak a két generacio kozti kapcsolatot, mert az elbeszélésben jelen
van a szoros generaciok kozti kotodeés tapasztalata, ami érzelmileg €s értékrendben is meghatarozo

bazis a sziilok szamara.
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“Nekem nem az, hogy nem volt jé a viszonyom az édesanydmmal. Ha mondjuk ezt nem, ezt 10 évvel ezel6tt kérdezed,
amikor még nem voltam anya vagy 15, akkor azt mondom, semmi probléma nincs anyukdmmal. Aztdn ahogy anya
lettem és foglalkoztam a gyerekeimmel, rajottem, hogy az én anyam az az igen f6z6tt takaritott, tisztan tartott, de
hogy igy gyakorlatilag nulla viszonyunk volt, ami érzelmi kot6dés. Hat ez egy lres dolog és nagyszilSként
nagymamaként sem funkcional egyaltalan. Tehat, hogy fél az auti kdlyoktél, meg a masik meg hangos meg zajos, meg
meg kilonben is idGs, itt faj ott faj, hat nem is foglalkozik az unokakkal, ott egy sarokra lakik, gyerekek nem is mindig
tudjak. Ja ja igen az olyan nagymama is. Van tehat, hogy azért. Mintha nem lenne. A az anyésom viszont és téle
nagyon sokat tanultam, & hihetetlen csaladkozpontu.” (Patricia_b, Pos. 104)

“Az én anyukdm meg nagyon, nekem az apukam mar régebben meghalt, az anyukdm meg nagyon hamar meghalt,
tehat akkor a kisebb gyerek még nem volt egy éves, amikor meghalt az anyukdm. Az én anyukam tok aktiv volt és
amig élt, még nagyobbik gyereknek volt abban a része, hogy akkor ide jon a nagyi nem tudom minden héten, és akkor
olvas velem és jatszik és nem tudom. Tehdat hogy ott volt erre remény, hogy majd akkor a nagyi majd vigydz a
gyerekekre. De hogy, de hogy hat ez ... az élet nem ezt dobta tehat, hogy ez nem volt.” (Melinda, Pos. 172)

,Hat én Ugy probalom megoldani, mert a nagyszil6k is a varosban élnek Hat voltak olyan helyzetek, mikor mondjuk
anyésnak szoltam.” (Brigitta, Pos. 111)

“Persze. Jonnek, szoktak jonni a nagymamaék is meg az unokatesok, vagy mi megylink be hozzajuk a varosba, de
midta itt lakunk ugye kertes hdzban, hogyha bejonnek a j6 id6k azért legtdbbszor 6k jonnek, ugye mert itt lehet
bogracsozni, f6zni, tehat az udvaron.” (Brigitta, Pos. 114-115)

A sziilok és nagysziilok kozti tiamogatoi csatornak is miikddni latszanak, akar ki is szélesedhetnek,
igy az egyik sziildi torténetben megjelenik a tdmogatés reciprocitasa a két generacio kozott.

A harmadik tipushoz tartozé sziil6i torténetekben erdteljesen jelen vannak az intergeneracios
viszonyokat szabalyoz6 normak, amelyek az id6sebb csalddtagok felé teljesitendd kotelességeket
szabalyozzdk. A hézastarsi vagy parkapcsolat bizonytalansdgaval szemben a sziilok és gyerekek
kozti nemzedékek kozti kapocs biztos pontnak szamit. A szoros érzelmi kozelség nem magatol
értetddden tarsul ehhez a csalad felé fordulo esaladkozpontu attitiidhoz, akar attol fliggetleniil is
érvényesiil. A nagysziilok foldrajzi értelemben vett kozelsége 1ényeges tényezd, ami megkdnnyiti
a sziléi gondoskoddi munka ellatdst, mivel az elbeszéldk tobbszords gondoskododi szerepben
vannak, autizmusban érintett gyermekiik mellett, méas csaladtagjaiknak is gondjat viselik. Az
autizmussal él6 gyerek koriili gondoskoddi munkaban az elbesz€l6 sziilok egyediil maradnak, s
tdmogato kapcsolatok nélkiil az izolacio veszélyével is szembe kell nézniiik. Az intergeneracios
tamogatas kolcsondssége ezért kulcskérdés szamukra, s ezzel a gondoskodast igénylé nagysziilé
egyuttal tdmogatd kapcsolatként is definialodik a torténetekben. Az intergeneracidés tamogatas
kotelességszerli mintdja igy mindkét generacional jelen van, 6sszekapcsolva a konszenzualis és a

normativ szolidaritas elemeit.

“meg kozben meg ott meg ugye a masik faramuci helyzet, hogy a nagymamam leesett a labardl augusztusban.
Kérhazban volt....... és 0, hat 6 nem anyai nagymamam, hanem apai, csak ugye apukam mar meghalt és hat van egy
masik fia is, meg annak is a csalddja, dehat az katasztrofa, tehdt 6k abszolut nem, nem a fia, hanem igazabdl a menye
az aki, akirél nem is tudom, hogy milyen szét tudnék haszndlni, amit tiikr6zné azt, hogy 6rdéla mit gondolok, de inkabb
nem hasznalok semmit. Om, na és a lényeg az, hogy ugye anyunak be kellett menni igy a dédit gondozni. Aztdn &
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most éppen azt 0, lehet, hogy nem tudok jobbat, hogy azt taldltam ki, hogy itt ndlam van egy kis gardzs, amit, ami
elég nagy ahhoz, hogy mondjuk egy szoba, konyha, tusold ki legyen alakitva. Es akkor abban fogunk gondolkodni, 6h,
hat a szerencse a szerencsétlenségben tényleg hogy 0, ugye anyukdm eladta a hazat, éneki végiil is itt egy szobat
csinaltunk, tehat ugy volt, hogy & itt fog lenne veliink majd most mar hogyha. Es, merthogy & is mar hetven éves, csak
aztan, csak aztan ugye kozbeszoélt ez a, ez a betegség. (Vanda, Pos. 11-12)

“Es mondtam, hogy ezt, ezt ezt, tehat, hogy akdrmelyik ujjamat harapom faj, mert igazabdl nekiink lenne hiigommal
a kotelességiink, hogy ezt 6, csindljuk, csak mivel a gyerekeink miatt mi nem tudunk, ezért ....... vallalta” (Vanda, Pos.
13)

,Es akkor én megyek a papahoz. Es mondtam, hogy nekem itt van a kett§ kicsi azér, Hogy meg hogy nekem nem,
senkim, a papa. Igen, és akkor a, a férjemet szoktam, hogy szaladjal mar el apadhoz, oszt menjél te. De egyébként ma
is voltam, meg holnap is megyek hozza. Tehat Ugy, mert mindig azt mondja, mert mikor megyek ma hozza (...)” (Ancsal,
Pos. 230)

,Es akkor hah, a multkor is papanal is beraktam, mondom menj mér, terigess ki. © nem megy, mondom mi az, hogy
nem, hat mondom a te apukadd. Meg most is mondtam a papdnak, mert felmostam nala, az egyik gyerek kint lt az
autoban. A nagyobb itthon volt viszont, és akkor mondom a papénak, hogy de mar sietnem kell, mert 6, ugye elmentem
a tdppénzes papirért, leadtam tdppénzes papirt.” (Ancsal, Pos. 232)

Negyedik tipusként az integralt és csaladkozpontu csoport kozti atmeneti zonaba egy olyan
¢desanya keriilt, akivel masfél év alatt harom interju késziilt, igy az 6 esetében nyomon kovethetd
a szolidaritasi minta idébeli valtozasa is. Ezekbdl kovetkezden Erzsi torténetét részletesebben,
mintegy esettanulmany-szertien bonthatjuk ki.

Erzsi és a sziilei kozti viszonyban meghataroz6 motivum a fizikai kozelség. A kapcsolat
torténetében a kozelség és tavolsag hullamzasa figyelhetd meg (ennek fazisai az 6sszekoltozés a
nagysziilokkel, szétkoltozés, majd ismét egymas kozelébe koltozés), a szereplok mozgasanak
iranya a kolcsonds egymasrautaltsdgot is tiikrozi. A két generacid kozti viszonyt megvilagitod
epizodokban idérél idore felbukkannak a konfliktusok, s az érzelmi kotédés verbalis
megformalasara nem keriil sor, az érzelmi kapcsolodast a kozos emlékek vagy az egyiitt végzett
tevékenységek leirasai tiikkrozik. A két generacid kozti funkcionalis szolidaritds megjelenitd
szovegrészekben a tdAmogatas a nagysziiloktdl a sziilék felé irdnyul, reciprocitasra nem taldlunk
példat. A nagysziiloktdl kapott direkt tamogatas forméja korlatozott, megélése kotelesség-jellegii:

“Most is mondtam neki [az elbeszél6 édesanyjanak], hogy majd mennék a csontkovacshoz és akkor mondta, hogy
vigyem at hozza a gyerekeket, azt mondja, addig el lesznek, azt mondja, mikor akarsz menni? Hat mondom este hatra
van idépontom. O, azt mondja az teljesen jé, ugye vacsit csinl, lelilnek tévézni, mondtam is neki, hogy egy-masfél
6rds izé lesz, aztan mondtam, hogy én tegnap dtmentem, mondtam, hogy bocs, de mondom lemondta a csontkovdcs,
mondom &trakta a mai napra. Aszongya, j6 van, semmi baj, aszongya. (...) Hat régebben nem volt ilyen. Példaul nem
alhatnak ott a gyerekek, nem is aludtak még talan.” (Erzsi 2022_aug (kepes), Pos. 187-189)

A nagysziilok idébeli elérhetdségének korlatozottsaga is magyarazza ezt, mivel még mindketten
dolgoznak, igy id6beosztasuk nehezen Osszeegyeztethetd a sziildk életritmusaval. Az id6sebb

generacio fiatalabbak felé iranyuld indirekt timogatasanak példaja az anya nagysziilokkel toltott
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kozos ideje, ami ritusszerii rendszerességgel ismétlddik és az anya feltoltodésének egyik
kiemelkedd forrasa a narrativaban. Az elbeszélésben a sziil6 €s a nagysziilok kozti kapcsolat egyik
Iényeges karakterét ez adja, a kotelességszerli tamogatas mellett. A nagysziilok sziil6i narrativaban
betoltott szerepét tanulmanyozhatjuk a 23. dbran, amit a nagysziil6i szerephez kapcsolodo
szolidaritasi kodok tovabbi kodokkal kialakult metszéspontjait mutatja meg. A haldé meglehetdsen
bonyolult, ezért kiemeltem a kozponti szerepet betdltd nagymamahoz vezetd legerdsebb
koédkapcesolatokat.

A generaciok kozti konszenzualis egységet a massagra adott reflexiokban latszanak kifejezddni.
Az anya a tobbi embertdl, a kiilvilagtol valo kiilonbozdéséget a csaladon generacidkon ativeld
tulajdonsagként definialja, ami a kozos csaladi identitas konstruktiv eleme. Ebbe a képbe beleillik
a gyermek autizmusa, a gyermek eltéré fejlodési utjanak ténye Osszeegyeztethetd a csalad

normalitas-definicidival.

,Es kérdezte, hogy, szdval, hogy miért nem vettiik észre. Hit mondom ne haragudjon, nalunk mindenki narancssarga,
mert mindenki ilyen. Nekink nem fog feltlinni, hogy a gyerekiink mds, hogy ha 6 a mi szamunkra, mi
kornyezetiinkben normalisnak szamit. Bekerilt egy kornyezetbe, ahol szivarvanyszin, minde izéje volt, csak éppen
narancssarga nem volt még koztik, és nekik feltlint, hogy 6 masmilyen szind, mint a tébbiek, akikkel egyutt van.”
(Erzsi 2021_marc_jav, Pos. 26)

,Es 6 gy néz ki, hogy apa is diszgraf, az unokadcsém &t tudjuk, hogy diszgraf, az unokatestvéremnek a masodsziilott
lanya 6 teljes spektrum zavaros, 6 most , most 19 éves” (Erzsi 2022_aug (kepes), Pos. 93)

Ennek ellenére a gyermeknevelés, gondozas normativ sémdinak hatarozott kiilonbségét, ellentétét
fedi fel Erzsi torténete. Ennek feloldasa, azaz a nagysziilok sziildi stratégiakrol, szereprdl alkotott
felfogdsanak megujitdsa az anya gondoskoddi munkdjanak része, ami az érzelmi kozelség
megelését is erdsitd 1épésként jelenik meg az elbeszélésben. Az interjuk kozott eltelt idészakban a
nagysziilok és a sziilok kozeledtek egymashoz az elsé interju elutasitd nagysziildi szerepét6l jutunk

el a harmadik interjuban a k6z6s 1d0 ritusanak megelésééig.

Hat a szlileim azok nagyon nehezen akartak elfogadni, sokszor szinte hergelték a fiamat, evvel a heves ellenalldssal,
meg ellenkezéssel, meg ugye, hogy fogjak, hogyha valami nem ugy viselkedik, vagy ilyesmi. Mondtam, hogy ezt nem
kell, mondom ezzel nem ugy kell viselkedni, tehat emiatt volt, hogy 6ssze is haragudtunk, 6 vellk, aztan, aztan nagy
nehezen felfogtak, utanaolvastak, tultették rajta, (Erzsi 2021_marc_jav, Pos. 51)
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23. abra: A szolidaritasi kodok mas kédokkal kialakult metszéspontjai Erzsi narrativajaban

funkelonalis szohdar\tas nem kap segftségat (1)

normativszolidaritds- famm:m us (1 @

rukturahs sz0lidarités - korlatok azeléretdségben

\ 1/ A\ﬁ édesapja (2)
1 / 1
/elbeszelo édesanyja (4)

kimozdulas otthonrél (8

]

eszkdz jellegll tamogatds (7)

]

idbstrukiuralas (7

strukiurdlis szolidarités - fizkai elérhetfseg (2)

Fellgtodés (8)

funkelonélis szolidaritas - kap seqitséget (3)

Q=
érzelmi szclidaritas kbzel (2) @
tarsas szolidaritas - integracio (1)

Forras: sajat abra

A kozépponttdl leginkabb eltavolodo otddik sziildi csoportba azok tartoznak, akik érezhetéen
izolalédnak a csaladi kapcsolathalon beliil. Az érzelmileg vagy gondozéi szempontbol fontos
tdmasz-szerepet betoltd nagysziild elvesztése vagy hattérbe szoruldsa miatt keletkezd hianyt nem
kompenzalja semmi. A sziil6k egyediil maradnak feladataikkal és nehézségeikkel, a gondoskodas
csaladi univerzuma elnéptelenedik. Ez a fajta magéarahagyatottsag azért is erds, mert a hdzastarsak,
partnerek is eltdvolodnak, €s az egyéni élett alakuldsa sem igér kapaszkodot az integracio felé.
Mindharom anya (Valéria, Lili, Anna) torténete masféle stratégiat tiikroz, ahogyan izolaltsaguk
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formaja is eltérd. Lili esetében a nagysziilo betegsége, oregedése €s a sziildtars kivonulasa vezet

magarahagyatottsaghoz, elsésorban a gondoskodasi feladatok tekintetében.

,Széval igy olyan, mintha igy nem, nem tudom nem lenne agy a csaldadomba, vagy nem tudom. Vagy vagy szandék
vagy nem. Nem tudom mindenki ram hagyatkozik mindenbe.
(Lili, Pos. 267)

Valéria hatarozott személyes sziil61i meggy6zodését kovetve haladt két autizmussal €16 gyermeke
nevelésében, és bar az apa is vele tart ezen az Gton, de inkdbb csendes tarsként van jelen. Az anyai
nagymama elvesztése egy aktiv és kompetens partner elvesztését jelenti, ezt a pozicidt nem tudja
mas szerepld betdlteni a késObbiek sordn sem. Anna segitd kapcsolatai meglehetdsen kiterjedtek,
a nagysziilok e kor részeként miikodtek haldlukig, foként eszkoz jellegli tdmogatasi format
biztositva a csalddnak (pl.: gyerekfelvigyazés). A szélesebb csalddon beliil nincsenek szoros
kapcsolatok, sem inter-, sem intrageneracios szinten, a magcsaladban tagjai térben és idében is
elkiiloniilnek egymastél, mindenki a maga utjat jarja. Az Anna altal megfogalmazott jovotervek

(kiilfoldre koltozeés) csak tovabb ndvelik a tavolsadgot érzelmi és fizikai értelemben egyarant.

,tehat mi példaul nem tartunk szilinapot, névnapot, karacsonyt se nagyon tehat, hogy igazabdl nem. Nem szoktunk.
Még nem szoktunk kdzosen enni se, mert példaul a kisebbik gyerek kifejezetten kiilon szeret.... meg mindenki mast
eszik, mindenki mashogy eszik. Van aki igy bojtol, van aki ugy... tehat ilyen szempontbdl. Lehet, hogy masok szamara
ilyen fura. Nem tudom tehat, hogy hogy nem nagyon ilyen ilyen mindenkinek a sajat igényei szerint kicsit ilyen
parhuzamosan mennek egymasnak, de vannak persze olyan idészakok amikor igy 6sszekapcsolédik.” (Anna, Pos. 103)

Ahogyan a tobbi sziili csoport esetében is lattuk, a sziiléséggel kapcsolatos generaciok kozotti
nézetkiilonbségek elsdsorban az autizmusban érintett gyerek gondozéasa koriil keriiltek felszinre.
Az autizmusban érintettség mélysége esetleg az autizmus ténye is megkérddjelezédik, a
nagysziil6k, amig aktivan részt vettek a gyerekek koriili gondoskodoi feladatokban, nem tettek
1épéseket az autizmus megértéséért. Igy a szillk és nagysziilék értékrendbeli, vilagszemléleti
kozOssége a sajatos sziil6i stratégiak koriil repedezik meg.

Az izolaltsag szempontjabol ehhez a csoporthoz kozel all Zoltan narrativaja is. Az 6 esetében a
csaladon beliili tdmogatés kizardlag az autizmusban érintett gyermek utjanak, jovéjének gondos
elékészitésében fejezddik ki. A nagysziiléi generacidhoz fiz6d6 viszony formalis, a mult részét
képezi. Az apa altal megélt jelentds felfelé irdnyulo intergeneracidos mobilitas is szerepet jatszhat
az 1désebb generaciotdl valo eltdvolodasban, ugyanakkor a nagyapai értékrendet sziikszavian
Osszefoglalo paragrafus vezérmotivuma (a tanulas fontossaga és a kérlelhetetlen céltudatossag) a
sziil61 elvek meghataroz6 elemeként kdszon vissza. Zoltan elbeszélésében. A nagysziilok és sziild

kozti kapcsolatot az egymas irant €rzett és kifejezett tisztelet képezi. Az anyai nagysziilok esetében
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pedig a traumatizalo gyerekkor okén az elzarkozas és a szembefordulas definidlja a viszonyt. A
teljes elbeszélésben nagyon erés az En jelenléte, ezt a csaladon beliili kodok szerint létrehozott
dokumentum-portré is érzékelteti (24. dbra). Az Osszehasonlithatosag érdekében a tovabbi

csoportokhoz tartozd dokumentumtérképeket a Mellékletben helyeztem el (M/4. és M/5. abrak).

24. abra: A csaladi kapcsolatok kodjanak eléfordulasi gyakorisaga Zoltan interjujaban

Document Portrait: budapesti minta > Zoltan

En (elbeszéld)

autista gyerek
hazastérs, partner

keresztsz(ld

elbeszéld édesapja

Forras: sajat abra

IV.2.2.2. A sziiloknek nyujtott tamogatds formai a masodlagos gondoskodoi szféraban

A sziil6k gondoskodoi munkaja eréforrasok sokasagabol taplalkozik, melyek elengedhetetlenek a
gondoskodast kapo gyerekek és a sziileik jollétének biztositasahoz. Altalaban a csaladi, az egyéb
informalis €s az intézményi formalis tdmogatas rendszeréhez kotjiik a segitségnytjtas €s tamogatas
eréforrasait, amelyek nyilvan nem fliggetlenitheték a harmadlagos szféra torddésviszonyaitol,
példaul a munkaerdpiac jellemzoitél vagy a sziilknek szamara elérhetd szocidlis tdmogatési
formaktol (Beresford, 1994).

Az interjuk kodolédsa sordn azokat a szoveghelyeket kerestem, amelyek a megkonnyebbiilés, a
problémamegoldas, eldrelépés élményét siiritik magukba, s az ilyen fordulatokhoz vezetd

katalizator-tényezOket azonositottam eréforrasként. Ez az értelmezés nem teszi lehetévé sziilok
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gondoskodassal kapcsolatos ismereteinek ellendrzését, de arra ralathatunk, hogy az
ismeretszerzést, tudasbovitést mennyire latjak fontos eréforrasnak a kutatasba kertilt sziilok. Az
er6forrasok direkt és indirekt csoportjat kiilonboztettem meg, aszerint, hogy szandékos, timogatd
célu cselekvést jelolnek vagy a sziiléi gondoskodast koriilvevo adottsagokként értelmezik ezeket a
sziilok, amire tulajdonképpen nincs rahatasuk.

Ilyen indirekt eréforrasként hivatkoznak a sziilok a fizetett munkavégzésre €s az autizmussal €16
gyerekek erdsségeire, fejlodésére is. Emellett a szerencse témdja is megjelenik a sziiloi
elbeszélésekben, ami leginkabb a kihivast jelentd helyzetek optimista sziil6i olvasatat mutatjak. A
munkaerdpiaci helyzettel az anyagi er6forrasok kapcsan mar foglalkoztam, ezért erre itt nem térek
ki ismét.

A gyerekek fejlodésérdl szolo sziildi beszamoldk jol tiikkrozik az ilyen jellegli valtozas megerdsitd
mivoltat. A nehézségek lekiizdése a sziiléi visszatekintések fordulopontjait képezik, melyek
sokszor varatlanul torténnek, hosszas probalkozast kovetden. Az elbeszélések progresszivitasat

ezek a valtozasok adjak meg, és gyakran 0sszefonddnak a sziilok fejlodés-torténetével.

»€s akkor utana kezdtiink el PECS-ezni meg a korai fejlesztébe jarni, és ez tok tok, tok sokat segitett, akkor is akkor
onnantdl és azért egy elég nehéz gyerek volt. Meg sokszor kellett utana rohanni meg nem tudom, de akkor utana
korulbeldl fél év alatt tok jol....vagy néhany hdnap alatt tokre elkezdett beszélni és utdna szerintem egy nagyjabol
egy fél év alatt behozta a beszédet és onnantdl tok jo. Tok jol beszélt. Hat ugye azért nem tudom hallottatok e
beszélni, de hogy nem gondolnd szerintem senki réla, hogy neki hogy & hogy volt itt....hogy az elsé 2 és fél évben sem
gondoltuk, hogy valaha fog-e tudni beszélni. (...) az az Ut amikor még azt se tudtuk, hogy most értelmileg mi
van....beszéddel milesz egyaltalan..... milesz vele tehat azért...azért ez igy elég szar idGszak volt. Meg féleg az, amikor
azt érzed, hogy ilyen tok kudarcos vagy. Nem tudod, hogy mit csinal gyerek, nem tudod, hogy mi baja van.... meg
ilyen tok szar sziil6nek érzi magat az ember, hogy hat nem igaz, hogy nem tudom kitalalni mi a gyerek baja, (Anna,
Pos. 29-31)

“6rom latni amikor példaul folteszik a fényképeket, hogy az én fiam is megtudta csindlni a mackdfejet, valamit vagy
éppen multkor 6 Ggy dontott, hogy nem a baratjaval jatszik, hanem bellt a tobbiek kdzé és egyitt gyurtak a tésztat,
mert kekszet sutottek a csoportnak. Vagy hogy az hogy hosszu id6 utan most el6szér a helyettesité dvonéni mellé
lelilt a csoport kdrbe és megvarta hogy megkinaljak. Hat ezek valami, ezek nagyon nagyon jéles6é dolgok, sokkal
rosszabbul esik az, amikor amikor azt latom a fényképezésnél, hogy ezek csindljdk a dolgokat 6 meg félre van ulve ott
egy valamilyen asszisztenssel és joforman szinte el van szegregdlva. (Erzsi 2021_marc_jav, Pos. 154)

A gyerekek fejlodése a tarsadalmi beilleszkedés zaloga, s minél iddsebbek a gyerekek, annal
nagyobb a tét, mert egyre kozelebb kertil a feln6tté valas kiiszobe. Ezt erdsiti meg az is, hogy az
Onellatas, az autizmussal dsszefliggd viselkedési problémak feletti kontroll és a tanulmanyi sikerek
koré épiilnek a fejlédés torténetei.

Az interjuk sordn emlitett direkt er6forrasok a kovetkezdk szerint csoportosithatok: adekvat
formalis gondoskodas, informacids tamogatas, gyakorlati segitség és pszichés tamogatas (25.

abra).
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25. abra: A sziil6k altal emlitett direkt timogatasi formak tipusai

53% (130)

. adekvat formalis gondoskodas
gyakorlati segitség
informacios tamogatas

1% (28) pszichés tamogatas

18% (44)

18% (44)

Forras: sajat abra

A segitségformdk tipusai nem is annyira dnmagukban, mint a hozzdjuk kapcsolodd kodokkal
egyltt olvasva valnak érdekessé®. A sziilok az érintett gyerckek sziikségleteihez igazitott
segitségnyujtast emlitették legnagyobb ardnyban az interjuk soran meghatirozd tdmogatasi
formaként, ami épp ugy magaban foglalja az eldirt keretek kozott zajlé megfeleld autizmus
specifikus tdmogatast, mint az olyan eseteket, amikor egy érzékeny, nyitott pedagogus vagy
gyogypedagogus valamilyen iddkeretben foglalkozik a gyerekkel. Alkalmanként az is eléfordul,
hogy a segitség hivatalosan nem is térténhetne meg, mert vagy az érintett gyermek nem rendelkezik
megfeleld papirokkal vagy a pedagdégus, mégis az intézmények lehetdvé teszik, hogy
tulajdonképpen nem hivatalos formaban, de tamogatast, fejleszté foglalkozast kapjon, esetleg az
autizmusbdl ado6dd nehézségei kezeléséhez informalisan segitséget vehessen igénybe, noha
egyébként az iskola elzarkézott minden sziild altal kért timogatasi forméatol.

“Es akkor 6, hat ezek is, ilyen kiizdelmes évek voltak, kapott 6, ezt az autista spec heti egy 6ras fejlesztést, ettél az XY
nénitdl, de ezt igy ugy fi alatt, mert mas volt kijelélve neki. XY néni, olyan, 6 azt gondolta mar akkor, hogy
a gyerekemnek ez a baja, és G ilyen tok jo mddszerekkel probalta fejleszteni.” (Laura_l, Pos. 38)

“Hat nem tlint olyan nagyon nagy problémanak, s6t a T. néni aki ilyen nem tudom mi, talan logopédus volt, vagy
valami hasonlo fejleszt6 pedagogus, 6 igy tartott neki titokba fejleszt6 foglalkozasokat. (Lili, Pos. 40)égi

Annyi volt, hogy hogy a tanarné azt mondta, hogy ha elakad, akkor esetleg felhivja a gyégypedagdgust és 6k 6k
egyeztettek tobbszor, igen és akkor ott példaul a gydgypedagdgusunk annyit at tudott rajta verekedni, hogy a legtébb
probléma abbdl fakadt, hogy nagyon sokan vannak az osztalyban, és amikor telit6dik a gyerekem az ingerekkel, akkor
kellene egy egy csendes lecsendesedése lehetGség neki, és ezt a nyugdij el6tt all6 ilyen idGsebb tanarnének is sikerilt

32 A kapcesolddd abra bonyolultsiga és részletessége miatt nem helyezhetd el a szovegben, de az alabbi linken
megtalalhato nagyithato formaban: https://drive.google.com/drive/folders/1QqgFI6bs-
ApXV3CROwfn3CUvmFeyx8t6t?usp=sharing
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megértenie. Es akkor elGszor, hogy akkor legyen egy az osztalyteremben hatul egy babzsak fotel, de az nem
mUikodott, mert mert akkor a tébbiek is meg miért? Mert hogy akkor még inkdbb kivetették, hogy & neki miért lehet
meg akkor én is akarom meg nem tudom, ugyhogy végiil is annyit csinaltak, hogy kiengedték a folyosdra, ahol ugye
ora kozben csond van. De akkor itt is jott az igazgatdi vezetés, hogy hat azért nem lo6fralhatnak a gyerekek a folyoson
szlinetben, mert ez is rossz példat sziil. Es akkor gyakorlatilag az lett a megoldas, hogy kézel voltak a tanarihoz, és
akkor a tanariban csindltak egy ilyen plusz asztalt a gyereknek és akkor azt meg, tehat a tandriban mindig volt valami
tanar a szlinetben vagy az éra kdzben is. Es akkor 6 oda bement és akkor mindenki mindegyik tanarnak meg lett
mondva, hogy 6 ott megjelenik és 5 percre leil a padhoz rajzolni akkor ezt hagyjak. Tehat ez se hivatalosan, hanem
informalisan tortént, de aztdn igy egyre ..., tehat igazabdl elég, mire kiharcoltuk ezt a lehet8séget, hogy igy legyen
addigra a gyerek mar mondjuk heti egyszer élt vele. (Patricia_b, Pos. 21)

A csalad és az iskola kozti kozvetitést, a gyerekek aktualis nehézségeihez kidolgozott hatékony
stratégiakat, az integralt 6vodai vagy iskolai nevelés feltételeinek biztositdsat, valamint a
csaladtagoknak (testvér, nagysziilok) kinalt autizmus specifikus ismeretek atadasat is a jol mikodo
tamogatasi formak koz¢€ soroltdk a sziilok. A kis 1étszamt iskola jellegli intézmények, melyek egész
napos ellatast biztositanak, a gyermeket jol ismerd pedagdgusok, vagy a magan Uton elért
gyogypedagogus is lehet ilyen tamogatd szerepld, kozos pontjuk, hogy a személyre szabottan és
rugalmasan tudnak reagalni a gyerekek ¢és a sziilok sziikségleteire és gyorsan elérhetéek, aktiv

kapcsolatot tartanak fenn a sziilékkel (26. abra).

26. abra: A sziilok tamogatoé kapcsolatrendszere a formalis gondoskoddi szféraban

o
autizmusspec_tanuléesoport_bp (34) magén gyogypedagogus, fejlesztés, terapia (43)
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Forras: sajat abra
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A sziiloknek nytjtott pszichés tamogatés leginkabb az empatia kifejezédésében €s a sziild melletti
kiallasban, a kdrnyezet empatikus reakcioiban nyilvanul meg az interjuk tanusaga szerint, illetve
kiegésziil a feltoltddés élményével. Ez utobbi tulajdonképpen az dngondoskodas példaja, amikor a
sziilok lehetdséget keresnek és kapnak arra, hogy 6nmagukra figyeljenek, 1d6t forditsanak sajat
egyensulyuk helyreallitdsdra. Hairom budapesti és egy kistelepiilési mintaba tartoz6 anya mesélt
arrol, hogy pszichologustol is kért segitséget (ketten a sziildtarssal kozosen) a felhalmozodo
személyes nehézségek, a multban megélt traumatikus élmények feldolgozasahoz. A gyakorlati
tamogatas az utazasban, szallitasban, gyerekfelvigyazasban nyujt segitséget a sziiloknek, s
érthetden ezek a tevékenységek tipikusan a csaladhoz kapcsolodnak (hazastars, elbeszéld
édesanyja), de eléfordul, hogy a gyermek gydgypedagogusa keriil ilyen szerepbe, akar kiilon
programok, rendkiviili élmények biztositdjaként.

“Na és akkor TV2 is, hogy 6neki ez egy, hogy nagyon szeretett volna, és a gyogypedagdgusa latta benne a lehet6séget,
hogy volt egy kisfit, akivel mindig, tehat rendreutasitotta, Es akkor tigy van a papirra irva, hogy a G-re nem kiabalok,
apaval nem kiabalok. (...), meg hogy a hazimunkaba részt veszek. Es ezért, ott volt egy par nap, ugye ami két hét, vagy
harom volt, nem is tudom, asszem harom, és hogyha harom tehat hogy harom pontot gyljthetett egy-egy napon. Es
akkor, ha megcsinalta azokat a dolgokat, akkor ki volt neki pipdlva, és akkor, ha ennyit 6sszegy(ijtesz, akkor elmegylink
a TV2-be, és hogyha ennyit 6sszegyl(jtesz, akkor a Mcdon, nem a McDonaldsba, Burger Kingbe is elmegyink.
Merthogy ott azt szereti a Burger Kingbe(...) Ugyhogy és akkor igy &sszegydlt a pontunk. Es akkor a gyégypedagdgus
jott érte, hat érakor. Hat drakor, berakta az autéba és akkor elmentek. Es ketts utan értek. A gyerek igy mindent igy

mindent igy elmondott. Hogy kivel beszélt, meg ott a VIP-n mentek be, és akkor oda lelitették Gket, akkor ugye
csondbe kellett lenni, mert forgatas van (...) (Ancsal, Pos. 321)

IV.2.3. Osszegzés

Az interjukat Osszehasonlitva nehéz egyértelmli mintat felfedezni a sziildknek nyujtott
tamogatasok felhasznaldsaval kapcsolatban, de az interjuszovegek tartalmat is figyelembe véve az
latszik korvonalazodni, hogy az adekvat formalis segitségnyujtas bar nagyon fontos, de
mégsem elégséges ahhoz, hogy a sziilo ugy érezze kézben tartja a sorsat és értékrendjével,
vagyaival osszehangoltan cselekszik céljai megvalositasaért. Ha a tamogatasi formak csak
egy-egy teriiletre sziikiilnek, akkor a meglévo erdoforrasokat is kevésbé hatékonyan tudjak
hasznositani az érintett sziilok a gondoskodas folyamatiaban. Ennek magyaréazata lehet az, hogy
a gondoskodashoz fiiz6d6 szerteagazd egyenlétlenségek olyan sokféle hatranyhoz vezetnek a
tarsadalmi élet kiillonbozd szintereiben, hogy ezt az intézményi, érzelmi, praktikus és

tudastamogatas egymasra €piilé rendszere tudja csak ellenstilyozni.
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1V.3. Foltok a térképen — a gondoskodashiany térbeli és idobeli meghatarozottsaga

IV.3.1. A gondoskodashiany térbeli meghatarozottsadga ¢és az erre adott valaszok

A sziil6i elbeszélések egyik f6 strukturalis jellemzdje a térbeliség megjelenése. Az eseményeknek
helyet ado tér a tarsadalmi, politikai, gazdasagi viszonyok leképezddése, a cselekvés kontextusa,
funkcionalis kozege, s a személyes jelentésalkotas sordn létrejott tapasztalat.

Ezt emeli ki Glenda Laws (Laws, 1997) elemzése, amelyben az identitast formalo térdimenzidként
irja le a helyek és tarsadalmi helyzetek kozti mobilitast, a mozgasképességet, a térbeli szegregaciot
¢s azt, hogy az identitasrol a tér szervezodésének milyen szintjén allva beszéliink (példaul az otthon
privat mikrokozegében mast jelent a fogyatékossag, mint a fogyatékossaggal é16 emberekre
iranyuld politika makroszintjén). Ezek a dimenzidk a sziil6ség alapvetd tapasztalatat is athatjak.
fgy példaul a sziildi gyakorlatok szempontjabol meghatarozo, hogy milyen kozel van, illetve
mennyire konnyen megkozelithetd valaki szamara az az ellatas amire a gyermekének sziiksége van
(példaul van-e jogositvanyom, autém, van-e tomegkozlekedés, mennyire akadalymentes az
szdmomra). A tér, igy a gondoskodas tere is, egyfeldl a cselekvést meghatdrozo feltételek és
adottsagok rendszereként van jelen, befolydsolja az autizmussal €16 gyerekek és csaladtagjaik
tarsadalmi kirekesztodését vagy befogadasat.

A sziilé1 gondoskodas interjuszovegekben azonositott térbeli referenciai a gondoskodashiany
szamos megjelenési formdjat tiikrozik, megvilagitva a gondoskodast koriilvevd és meghatarozo
tarsadalmi egyenl6tlenségeket és hatalmi viszonyokat. A sziilék gondoskodasi gyakorlatai, a
gondoskodasi deficit ellenstlyozéasara kidolgozott modszerei is meghatarozottak térben, gyakran a
tér atalakitasara, a térbeli viszonyok atalakitasara iranyulnak. Mindemellett a sziil6k kiilonb6z6
térszegmensekre adott reflexidi az Onmeghatdrozas fontos kifejezésmodjai, kotddéseik,
elvagyodasaik, a kozelség és tavolsag megélése a sziiléi Onreflexiok elvalaszthatatlan részei.
Mindezek alapjan a térbeliség témaja 6t altémabol épiil fel, ezek a helyek, mobilitas, tér-reflexiok
¢s a tér atstrukturaldsa cimkét kaptak a kédrendszerben. A téma kodjainak hierarchikus felépitéseét

a 27. abran lathatjuk.
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27. abra: a térbeliség témajanak hierarchikus kodfelépités

CHl
TERBELISEG (0)
(CH
tér-reflexiok (0)
CHl helyek (0) e sk () iérbel k6i60és (4)
ofthen (67) @ S
mobilités (0) @] e
@] @] hatarmegvonds (72) ] — ssik
lakéhely (telepiiés, DT L eNagyocas, egy masi
(Gyék) (36) orlatozd helyek (2) Uj terek létrehozasa (11) élet(7)
a / ¢ @
. kiilfoldi élet (7) e
protektiv helyek (25 atiaras masik teleplésre @
49
& «a® @l . @ bezardds (9)
. Kitintetett hefyek {7) kimozdulgs otthonrl (35)¢ k&Zekedés (20) ] @]
kozeppont (7) @ @ fOlytOnOS (tonlevés (2) kozeltavol (32)
kdltszes, elmozduias (35) U helyek felfedezese (7)

Forras: sajat abra

IV.3.1.1. Térbeli mobilitds®®

A késOmodern tarsadalmakban a mozgas €s az uton lét a mindennapok része, ugyanakkor a mozgas
lehetdségeihez, eszkdzeihez és az ezzel jard eldnyokhoz vald hozzaférés korantsem o0szlik meg
egyenlden az emberek €s tarsadalmi csoportok kozott. A mobilitas egyenldtlenségei a mindennapi
¢let hatalmi geometriajahoz igazodnak, s ez megjelenik a tarsadalmi élet valamennyi szinterén, a
globalistdl a mikrotarsadalmi szintig (Larsen & Jacobsen, 2016:75).

A térbeli mobilitds egyenl6tlenségei az altalam vizsgalt csaladok €letében is leképezddnek és a
gondoskodast érintd hatranyok rendszeréhez kapcsolodnak. A mindennapi feladatok
megszervezése alapos tervezést és rugalmassagot kivan a sziiloktdl, amit alapvetéen befolyasol a
tanulas, a munka, az egészségiigyi és a szocialis ellatas térbeli hozzaférhetdsége, valamint a térben
vald mozgés lehetdsége €s eszkozei. A mobilitds egyenl6tlenségei Osszefliggenek a sziilok
szocioOkonomiai statuszaval és az Oket koriilvevd térbeli egyenldtlenségekkel, s egyértelmiien
befolyasoljak azt, hogy hogyan tudjdk a sziilok gyermekiik gondoskodasi sziikségleteit kielégiteni.

Az altalam vizsgalt csaladokban a térbeli mobilitas képessége leginkabb az iskolaba és a fejlesztd

33 Az elemzés sordn hasznalt kddtérképek terjedelmiik miatt a Mellékletbe keriiltek (M/6. és M/7. abra)
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foglalkozasokra vald rendszeres eljutas szempontjabdl valik fontossa, az ingazas allando eleme a
sziil6i torténeteknek a kistelepiilési és a budapesti mintaban egyarant (M/6. abra, Melléklet). A
megfeleld intézmények és szakemberek utani hosszas keresgélés megkeriilhetetlen feladat, ami
tartdosan vagy atmenetileg az dsszes csalad esetében a rendszeres utazas terhét hozza magaval. A
kiilonbség az ingazassal toltott idoszakok hosszédban, a kozlekedés modjaban €s a tamogato
kapcsolatok elérhetdségében latszik.

“Es ugye mi meg S-en laktunk, Ggyhogy nem nagyon volt volt férum arra, hogy most még oda is elkezdjem
hordozgatni, mert igy is igy is tényleg arrdl széltak a napjaim, hogy egyik helyrél viszem a masikra busszal, mert ugye
én nem vezetek. Ugyhogy tgyhogy akkor igy ennyiben maradt” (Renata, Pos. 37)

“Hat persze meg nem volt kocsink. Tehat akkor, akar K-ra is elmenni a masfél éves gyerekkel. Hat azért az....az teljesen
fejlovés lett volna nekem is, meg a tobbieknek is, mindenkinek nagyon, na! (Valéria, Pos. 192)

“Dehdt ugy voltam vele, hogy a gyerek miatt maradok, mert nem tudtam hova tenni, merthogy 6 szeptemberi. Nem
vették fol a helyi évodaba, igy inditottunk kapasbdl. Tehat egy évig hova rakom a gyerekemet? A zsebembe? Tehat
elintéztik, hogy elviszem szomszéd varosba a bélcs6débe.” (Zita, Pos. 10)

“Es akkor hogy a bélcsibe bekeriilt, mar onnan is hordtam &t a szomszéd vérosba fejlesztésre, akkor voltam terhes a
testvérével. Oda is busszal jartunk (nevet), sokkal konnyebb lett volna, ha tényleg autd, de busszal jartunk, (Ancsal,
Pos. 106)

,De igy is beletelt egy évbe, mig megkaptuk a diagndzist, és ugye addig én csak j6forman GYES-en voltam, fol kellett
mondanom a munkahelyemen, kivettem a gyereket az dvodabdl. Egy évig korai fejlesztésre jartunk, a szomszédos
telepllésre.” (Erzsi 2021_marc_jav, Pos. 27)

A fizikai tavolsag szubjektiven megélt kategoria €s interpretacidja helyzetrdl helyzetre, csaladrol
csalddra valtozik, megitélését a sziiléi elbeszélésekben nem csak a mobilitds képessége
befolyasolja, hanem példaul az elérendd helyhez kapcsolodo reflexidk, €s a kiillonb6zo tamogato
eroforrasok is. Ha az iskola befogado, protektiv tér, ahol az érintett gyerek a sziild szerint
biztonsagban van, adekvat ellatast kap, akkor a tavolsdg terhe is csokken. A sziil6k foldrajzi
értelemben vett térképein az azonos teriileti almintdba tartozok esetében szinte ugyanazokat a
telepiiléseket, utvonalakat, megteendd tavolsagokat talaljuk, de térhasznalat mintéi igen eltéréek,
s ezzel Osszefliggésben a kozelség-tavolsag megitélése is mas-mas modon alakul. Hiszen példaul
a tavolsag a csaladi élet idOstrukturdjat is érinti, s kozvetve azon csaladdtagoktol is idébefektetést
kivan, akiket az ingazas egyébként nem érintene (pl. testvérek, idds hozzatartozo). A napi
rendszerességli ingazas olyan nagy idéteherrel jarhat, hogy a sziilé6 gondoskodoi kapacitasat teljes
egészében lefoglalja, illetve minden mas gondoskodoéi feladatot az utazas atmeneti €s sokszor
esetleges terébe von.

“mert én ... ja TSMT tornéra is hordtam, Pestre [kb. 100 km a lakShelytdl] oda is. Es a kistestvérét vittem ebbe az
ticcsibe. ... En nagyon sokat vittem a gyereket, és mindig tomegkozlekedéssel mentiink. Nekem nincs autém,
névérem jott velem, &neki akkor még nem volt, most mar van kislanya, de akkor még nem volt. Es mindig vittiik, és
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azt nevettiik a villamoson, hogy 6ntottem at a cumislivegbél az akdarmi tivegbe, azt ugye rateker, izé és akkor alltunk
a buszmegalldba, ott is at akartam 6nteni, mellédontdéttem. Mondom a villamos mozog, ott szépen bele birom Onteni,
ami mar all, ott mar nem. Tehat anya ezt mar nagyon nem. (nevetés) Volt ilyen élményiink is.” (Ancsal, Pos. 127)

A tavolsag athidaldsa folyamatos uton levéssé valtozik, ami nem csak kimeritd, de kikeriilhetetlen
bizonytalansaggal is jar, tobbek kozott azért, mert a kotott idokeretek miatt teljesen rugalmatlanna
valik a csalad id6strukturaja. Ha a testvér megbetegszik, el kell intézni varatlanul egy masik tligyet,
vagy az anya munkahelyén torténik valami, akkor rangsorolni kell a csaladi sziikségleteket,
melyben leginkabb az autizmusban érintett gyerek kertiil eldre, az utazas, szallitas feladatat végzo
sziilo szlikségletei pedig leghatra.

Mert a nagyobb [érintett] gyerek hatévesen kerllt fol, valahogy vagy hat és fél. Akkor a suliba. Az volt a baj, ha
valamelyik beteg volt. Féleg, ha a kicsi volt beteg. De mi sokat hidanyoztunk azért. De mondom, hogy vigyem a busszal?
Anyukam is még dolgozott, harom m(iszakban. Akkor hogy oldjam meg? Es akkor dolgoztam a varrodaba, ahonnan
mentem el, tehat ott voltam gyesen, gyeden, vagy hogy mondjak, és akkor ott, ott voltam. Utana oda mentem vissza
négy 6rdba is, és akkor igy, hogy a nagyobb gyereket elvittem, akkor utdana odamentem, utana vissza. Vittem be egy
biciklit, azért, hogy tudjak kdzlekedni, mert a busz, mondom az borzaszté. Igen, meg nem is arra megy, akkor hany
buszt varjak, s inkabb biciklivel jottem-mentem a varosban. Es akkor.. De ez nagyon rossz volt, mondom hérom évet
igy végigvinni. Hogyha a kicsi beteg volt, ugye az rosszabb volt sokkal, mert akkor vagy vinnem kellett magammal a
beteg gyereket, de kézben orvoshoz is kellett volna vinnem, akkor rogton tappénz, akkor a nagyot csak valahogy be
kellett volna vinnem, akkor visszahozni. (Ancsal, Pos. 96-98)

A tavolsaggal szembeni kiszolgaltatottsag a mobilitast tdimogatd eszk6zok elérésén tal a gyerekek
autizmusbodl ad6do rugalmatlansaga, szenzoros érzékenysége is befolyasolja, az egyébként elérhetd
utazasi lehetdségek ezért nem minden esetben jelentenek megoldast a csaldd szdmara. Az utazés
rengeteg megoldandd aprd kihivast rejt magaban, ami folytonos készenlétet, figyelmet és
alkalmazkodast kovetel, s ezzel allandd stressz forrasava is valik. Ezt érzékelteti Erzsi
elbeszélésrészlete, amelyben a gyermek sziikségleteihez kapcsolddd gondoz6i munka megannyi
apré mozzanata megjelenik - evés, ébresztés, 61tozkodés, mozgas, WC-hasznalat -s ezeket mind az
utazas altal szabott koriilményekhez kell igazitani. Erzsi az akkor nagycsoportos gyermekével
naponta utazott egy szomszédos telepiilésre 6vodaba, s a rossz tomegkdzlekedés miatt nem volt
lehetdsége hazamenni nap kozben, meg kellett varnia az 6vodai nap végét az utcan, mig el nem jott

a hazaut ideje délutan. A csalad tobbi tagja a lakohelyen maradt, 6k ott jartak dolgozni és iskolaba.

,Hat 6, dgy volt hogy ... mm... hogy 6:15 re kellett odamenni és nekiink fél hatkor el kellett indulnunk, mert, mert &
ugye lassabban sétdl, hogy izé, hogy kérjlink hat 6t mar, 66, 5:00 érakor fel kellett kell tennem, hogy egydltaldn észhez
térjen és fel tudjam 6ltoztetni hogy 5:30 kor el tudjunk indulni. De igy is sokszor, volt, hogy izé, hogy ugye hogy ideges
voltam, fesziilt, mert egyszerlien nehezen tért magadhoz, aztdn izé... De 660, hamar belerdzédott. Mondtam, hogy
gyere menjlink, izé vonat.. "Ja, vonat, vonat, jo akkor mar o6ltodzik is. Aztan volt hogy nem evett, volt hogy evett,
altaldban a vonatot kdnnyebben viselte ugye, 6 egy az hogy, 6 mindig megszokott a kdrnyezet, tagas a tér, ugye 0,
tehdat van bdéven helye ha akar le is tud fektdni, tud mozogni, van rajta mosdod, ugye az elég fontos, ha akartunk
kimehetiink a kabinbdl ugye az emberek koziil az el6térbe ahol le lehetett hizni az ablakot és akkor, barmikor tudtunk
szell6ztetni. A busz az, fu, az az s(ir(i, nagyon hamar elfogy a levegd. Ott, ott volt hogy mar T-nél mar elsapadt, aztan
izé mar, ott mar hippogott. Akkor ha folalltunk akkor egy kicsit még tudott mozogni, de, de volt olyan hogy ugy
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kellett reggel telefondlnom a férjemnek, mondom, figyelj, mondom, szélj be a munkahelyedre, késel egy kicsit,
mondom gyere el értink, mert mondom le kellett szallnunk .. (Erzsi 2022_aug (kepes), Pos. 36)

Az Erzsivel késziilt fotointerju ennek az idészaknak a képi reprezentdcidja. Az anya altal
kivalogatott fotok uralkodd témaja az tton levés, annak minden kellékével egyiitt. Az otthon
terében késziilt néhany kép leirdsat is az utazashoz képest hatarozza meg az anya: ezek azok az
alkalmak, amikor otthon voltak, mert a gyermeke beteg volt, szlinet volt az 6vodéaban, stb. Az it
soran késziilt fotok egy részén a kisfia alszik, a faradtsag kozponti téma nem csak a itt, de az
interjiban is. Az utazas terhét nehezité koriilmény volt az is, hogy sokat kellett gyalogolniuk,
minden nap rengeteget sétaltak. A képek bemutatasa soran az ingdzds mozzanatat két idésikkal, a
rutinszerliség €s a kivételesség idejével kapcsolja dssze az anya. Elobbit a naponta ismétlodo ut
megszokott eseményei, utobbit az év ritmusat megado linnepek, jeles id6északok mérfoldkovei
jelzik. Az linnepi események megélést is az utazas kontextusaba helyezi az anya, olyan képeket
valasztva, melyeken egy-egy {innep kozeledtével a tavoli telepililésen Uj utcai diszek,
latvanyossagok lathatok, amiket az anya és kisfia mindig kozosen néztek meg, ezek adtak a
valtozatossagot az utazas kimeritd monotoniajaval szemben®. Ezzel is megprobalja az anya
atkeretezni ennek a nehéz iddszaknak az értelmezését, kalandok, sok szabadban t6ltott id6, mozgas,

érdekes latnivalok allnak a folytonos utonlevéssel €s atmenetiséggel szemben.

,,Haza felé tobbnyire bealudt a jarmiiveken. ..nagyon kimeritette a napi koran kelés és a rengeteg séta”

34 Az Erzsivel késziilt fotdinterju anyagabdl azokat a képeket és az anya képekhez irt megjegyzéseit valasztottam ki,
amelyeken még nem sériil a képen szerepl6k anonimitdsa. A képsorozat 73 darabbdl all.
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,,Jmadta a varosban kitett diszeket.”

A vonatkozd szakirodalom a mobilitasi egyenldtlenségek tobb értelmezését kinalja, melyek
gyakran egymads szinonimdjaként jelennek meg. Az utazashoz kapcsoldodo hatranyok, utazasi
egyenldtlenségek, utazashoz kapcsolodo kirekesztédés vagy utazasi szegénység fogalmai egyarant
felbukkannak. Ezen fogalmak mindegyike a hozzaférési egyenldtlenségek egyéni és tarsadalmi
okait és kovetkezményeit igyekszik megvilagitani, meghatarozott tarsadalmi csoportokra
koncentralva (Hidayati et al., 2021). A kutatasban résztvevd sziilék torténeteiben a térbeli
hozzaférés egyenlétlenségei Osszeadodnak: az intézményi ellatas tavolsaga és a megfeleld
kozlekedési feltételek hianya egyiittesen vezetnek a mobilitasi hatrany kialakulasahoz. Ez a csalad
valamennyi tagjat érinti a kényszerli idéstruktira, a fokozottan megélt stressz, €s a sziilok lefoglalt
gondoskodasi kapacitasai miatt. A kapcsolodo interjurészletek azt tiikkrozik, hogy a mobilitas olyan
sziikOs csaladi eréforras, amelynek elosztasat az egyéni sziikségletek, a csaladban mitkodé hatalmi
viszonyok és a csaladtagok érdekérvényesitd képessége hatarozza meg. Ha az egyik sziil6 munkaba
jarasdhoz sziikség van a csalad autdjara, akkor a gyerekek és a masik sziild napi utazasat
mashogyan kell megoldani, a gondoskoddi munka részeként. A mobilitasi lehetdségek hianya a
gondoskodasi id6 egyenlétlen elosztasat eredményezi, ami a sziilok 6nmagukra, masokra és mas

tevékenységekre fordithato idejét veszélyezteti.
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Az ingdzas mellett mas mobilitasi stratégidk is megjelennek a sziildi elbeszélésekben, amelyek
szintén szoros kapcsolatban 4llnak az autizmussal ¢€l6 gyerekek intézményi -ellatdsanak
hianyossagaival. A megfelelé 6voda, iskola vagy autizmus szempontjabol tamogatd kozosség
hianya taszito er6ként miikodik a csaladok életében, ami a koltézési tervek katalizatora. Az
ingazashoz hasonldan a koltozés (M/7. abra, Melléklet) is meglehetésen gyakori dontés: egyes
csaladok inkdbb helyhez kotottek és még a szoritdé koriilmények ellenére sem valtoztatnak a
lakohelyiikon, mas csaladok ezzel szemben koltdzések sorozatarél szamolnak be, ahol a
intézményvaltasok (legyen szo6 akar az 6vodabol iskolaba 1épésrol, vagy kényszerii iskolavaltasrol)
csaknem mindig 4j otthon keresését is jelentik.

,Es még igy tarkitva ezekkel a kéltozésekkel. Mert mindig, mindig, mindig valahova mashova kell vinni a gyereket,
akkor oda elkoéltozink. (Nevet)” (Rendta, Pos. 101)

Hat azért igen persze, de azért para is lehet, hogy hogy ugye megint tehat a koltozések mar nagyon nagyon, nagyon
le vagyunk gyenglilve, hogy hogy mondjam, tehat eléggé elegem van a koltozkodésbél. (Renata, Pos. 113)

,Nem akartam, nem nem, nem nekem ez a hely, ahol igy igazabdl nem haladnak a korral. (nevet) Valahogy ugy
éreztem, hogy nem, meg nem is volt annyira szimpatikus mar a varos, mert tul sokan voltak mindenhol sokan voltak
valahogy, pont amiatt mentem oda, hogy olyan kis vidékes jellege volt annak idején, és akkor mindenki mindenkit
ismert. Es most meg mar ez nem igy volt. Es aztan inkabb akkor visszajottiink Pestre. Es akkor a Y. Ker.-be kéltdztiink,
mert hogy ott van ez a suli. (Lili, Pos. 150)

,Om, f, nem is tudom mit mondjak, hat miigazdbdl kettecskén vagyunk, hmm, hat most mar, hat amiéta itt lakunk,
tehat négy év elmult decemberben. Om, mert igy el6tte K-n laktunk, B-n laktunk, de igazabdl, Ggy olyan helyet nem
taldltam a gyereknek, tehat nem akartam, hogy mondjam ilyen 6, ugy elszegregalni, tulajdonképpen, 8m merthogy,
merthogy én ugy gondoltam, hogy 0, az nem biztos, hogy neki jot tenne, merthogy azért 6neki, 6neki nagyon nagyon
sok problémaja a viselkedéskedésproblémakbdl adadik. (Vanda, Pos. 3-4)

A koltozést nem csak az autizmussal €16 gyermek adekvat ellatasanak biztositasaért vallaljak
a sziilok, de a tarsadalmi elutasitas, kirekesztddés elleni egyik eszkdzként is szoba keriil sok
csaladban, mégpedig a kiilfoldre vandorlas formajaban. A sziil6k egy része maga is rendelkezik
kiilfoldi tapasztalattal mindkét mintaban, de ettdl fiiggetleniil sokan gy itélik meg, hogy az dket
koriilvevo szélesebb tarsadalmi kozeg kirekesztd, fenyegetd az autizmusban érintett emberek
szdmara, mellyel a csalad bels6 viladga, legyen az barhol 1s védelmet tud biztositani. A koltozések
kockézatot hordoznak, de er6forrassa is valhatnak a csalad szamadra azzal, hogy lehetdvé teszik az
¢let feletti irdnyitas érzetének megélését és az Gjrakezdés lehetdségét.

““Es akkor igazabdl ott Pesten senki nem volt nekem, csak az § csalddja meg 6, de igy nem valami jé széjizzel valtunk
szét, aztan igy a anydsom se volt vellink kedves és aranyos, ugyhogy inkabb hazajottink. (Laura_l, Pos. 1)

Igen, inkdbb egy kicsit ilyen felszabadulds-érzés. Tehat nyilvdn van benne valami valamilyen ilyen szorongatd is lehet,
akarhogy ugy meg szokatlan, de.... Inkabb, inkabb egy ilyen felszabaditd. De nem tudom ezt majd meglatjuk. (Anna,
Pos. 150)
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A riziko az atmenetiséggel jard bizonytalansagbol fakad, ami a mostra €s a majdra is vonatkozik,
hiszen a folyton vandorlé csalad nem tud kapcsolatokat kiépiteni a jelenben, nehéz otthont
teremteni, kozdsséget talalni, beilleszkedni a vandorlas fazisai kozott, s az ideiglenesség érthetden
a sziilok jovoforgatokonyveit sem hagyja érintetleniil. Tulajdonképpen azok a kapaszkodok
sérillnek ezzel, amelyek biztositandk a kotédés megélését, ami szamos tarsadalmi és érzelmi

elénnyel jar.

IV.3.1.2. A térre adott reflexiok — kotodes és bezarodas

Onmeghatarozasunk és ezzel Osszefiiggésben szerepeink a tér kiilonbdzd szegmenseivel
asszocialodnak. Elményeink és tapasztalataink elvalaszthatatlanok keletkezésiik helyétél, s az
emlékekre iranyuld reflexiok is térbeli referenciak sokasagat foglaljadk magukban. Vagyis a
kiilonb6z6 terek személyes jelentdséggel birnak, s a hozza kapcsolddo értelmezésmddok az adott
térben eltoltott id6 €s a benne zajlo interakciok fiiggvénye (Kellaher et al., 2004). Graham Rowles
az insideness fogalmaval irja le azt a jelenséget, amit leginkabb térbeli kotédésen alapulé
bennfentesség, bevonodottsag megtapasztalasaként fordithatunk le (Rowles, 1983). Rowles 1d6s
emberek helyhez valé kotddésének vizsgdlata sordn a bennfentesség hdrom egymast kiegészitd
dimenzidjat kiilonitette el: a térbeli, a tarsadalmi €s a pszicholdgiai vagy autobiografikus kotddést,
melyek egymast kiegészitd elemek a térbeli/kornyezeti kotddés szempontjabol. A szerzd
kategorialeirdsa szerint a térbeli bennfentesség a fizikai kornyezet pontos és mély ismeretére utal,
amelynek kdszonhetden egy ismerds térben (példaul az otthonunkban vagy a sziildvarosunkban)
pontosan ismerjiik az egyes targyak, épliletek helyét, az ismert itvonalakat rutinszertien hasznaljuk,
a tér részletei a bensoveé valnak. A sziiloi torténetekben kibontakoz6 gondoskodoi tajban tobbszor
is talalunk erre példat, bar alapvetden a kistelepiilési mintara jellemz6 a mély meggyokerezettség,
kiilonosen Ancsa és Erzsi torténetében kap szerepet, annak ellenére, hogy mindkét csalad
torténetében jelen van az ingdzas €s a koltozés tapasztalata €s terve is, ezért az alabbiakban az 6
elbeszéléseikre tamaszkodom leginkabb.

A térben kotddo sziilok szamara a telepiilés olyan otthonos tér, amelynek elrendezését jol ismerik,

bensdségesen viszonyulnak hianyossagaihoz is.

lgen, hat igen, nehéz volt itt igy. Es mondjuk ez a lakételep ez még tok j6. Tehat ez ilyen nagyon zold. Nagyon sok
ilyen, nagyon sok gyerekes csalad. Tehat igy nagyon jé.” (Erika, Pos. 8)
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“Meg volt olyan is, hogy itt voltam a falu kozepén, mondom jo, hogy tudom, hogy itt vagyok, mert akkor hé volt, hogy
nem lattam semmit. Mondom, az aztan........ , de menni kellett, mert ha nem végzek, akkor meg délutan hogy? Volt
olyan, hogy délutan mentem ki. Csak akkor a gyereket meg ugye nem felligyelet alatt hagyom, hanem akkor
hazahoztam és akkor ellattam és még elszaladtam mondjuk” (Ancsal, Pos. 216)

“Biciklivel szeretek elmenni. Most Ujabban csak K-ig, de amugy nyar végén. Lesem az erd6t a gombakra. Oda a
gyerekeket is szoktam vinni gombaszni és akkor van, hogy ilyen nagy kosar van vagy terményes kosar van a biciklimen
el6l és az plpozva meg van rakva gombakkal. Es akkor hazahozzuk és akkor blansirozom, csikokra vdgom, mehet a
fagydba.” (Erzsi2021_aug, Pos. 189)

Az autobiografikus kdtédésre hozhatd példaként, hogy az elbeszéld ismeri az egyes helyek torténetét, a
telepiilési tér valtozasait is, melynek egyes részei emlékezetterekként szolgalhatnak. Az ismerdsség
protektiv térré alakitja a telepiilés sokszor bejart helyeit, ahol nem is annyira az emberek, mint
inkdbb az egyediillét megélése ad lehetdséget a feltdltodésre.

“Es akkor szélt az igazgatd, mondta, hogy mikor lesz a sziilSi értekezlet, és menjek oda. Es akkor ez egy régi
tanarbacsinak a haza kilonben, ahol van iskola. A XY tanarbacsié. Engem tanitott (...) Nagyon rossz voltam matekbdl,
na mindegy, sportbél meg nagyon jo. A felesége is tanar volt. Mindig vittek minket versenyezni, de hat. (...) Es hidba

nem voltam jé matekbdl, tényleg nagyon nem voltam j6. De a tesibdl j6 voltam. (...) Es a, na mindegy, ez mér ilyen
nosztalgia (nevetés). “ (Ancsal, Pos. 184)

Erzsi narrativajaban kiilonds fontossaga van a kornyék felfedezésének: ebben a maganyos
tevékenységben egyszerre van jelen az autondémia megélése és a csaladrol valdo gondoskodas
mozzanata. Ezek az utak a kiilso kontroll levetésérdl és a személyes iranyitas megélésérol szolnak.
Az 1d9 strukturalatlan, szabadon folyik, nincsenek emberek, a taj iires, mégis megismerhetd. Az Ut
soran felfedezett dolgok ugyanakkor azaltal nyerik el jelentdségiiket, hogy felhasznalhatok otthon,
a gondoskodas valamelyik teriiletén. A kapcsolodo interjuepizod részletes tajleirassa, szinte
térképpé valik, amiben az elkiiloniilés és az Osszetartozas Osszefonddik egymassal, az agencia
megélésének példajaként. Ennek érzékeltetésére egy hosszabb idézetet valasztottam Erzsi két
interjtjabol.

“E: En olyan vagyok, tudod, én nagyon szeretek gyalogolni, meg tdrazni, és fogom magamat és egyszer(ien folszallok
a bringara és néha mondom a férjemnek, hogy figyelj, én most elmegyek biciklizni, kériilnézek. Es akkor jo, oké,
menjé’, kapcsolddjal ki, ugye mert tudja, hogy kell a gyerekmentes idé. igy, hogy a munka utan, menjél, ugorjal be
anyukadhoz és akkor beszélgessetek egy kicsit, vagy valami. Es van olyan mikor olyanom van és flszallok a biciklire
és eltekerek egészen izé N-ig, meg vissza, akkor ugye mikor a itt jartam dolgozni, akkor oda is mindig biciklivel
mentem ki, akkor ott a kdrnyez6 erd6ket is folderitettem. Akkor volt egy éven keresztiil, hogy T-re jartam at biciklivel,
akkor még bicikliut se volt addig, ott azért az éjszakai Ut az az j6 volt, amikor hajnalba kellett menni és nem lattam,

és csak ha auto jott szembe velem, mert hidba volt biciklilampdm, az nem vilagitott be semmit, le kellett szallni,
taposni a foldet, hogy most bicikli Uton vagyok-e még, vagy mar letértem rdla.

I: Akkor ezekkel az alkalmakkal megismertél egy csomd helyet a kornyéken.

E: Igen. tavasszal meg Gsszel nagyon szeretek tudod korbebiciklizni. Mert tavasszal mindig folderitem, hogy hol
vannak a virdgzé novények és nagyjabdl ugy a fejemben belévom, hogy jo ebbe az erd6ben lattam, hogy szilvat,
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barackot, almat, kortét, akkor a masikban tudom, hogy 6 kidéltek a nyarfak, akkor ott varhato egy kis laska gomba,
vagy egy kis 6zldabgomba esetleg, akkor mit tudom a harmadik helyen vadszél6ket lattam és akkor 6sszedobom,
tudom, hogy hova menjek példaul komléért, akkor, most, hogy lentebb van a viz, most tele van izével, 0,
vadmentaval lent az erdd, (Erzsi 2022_aug (kepes), Pos. 112-114)

E: Tavasszal kifigyelem hol virdgoznak a fak, aztan nyaron elmegyek arra, hogy milyen termések van rajta és ha valami
kell, azt beszerzem. Szilvakat altaldban ott hagyom, nem rajongok ugy nagyon értiik. Almafat a ... vonat megallobol
szedtem. (Erzsi2021_aug, Pos. 170-171)"

A tarsadalmi bennfentesség az egy adott kozosség szovetébe valo integraltsdgot jelenti. Rowles
kutatasaban az id6s emberek az ¢€letlik sordn a helyi tarsadalomban szerzett tarsadalmi tokére,
ismertségre €s elismertségre tamaszkodva kerestek és talaltak tAmogatod eréforrasokat, amikor az
1d6 elérehaladtaval mindinkabb segitségre szorultak. Hasonloképpen Ancsa fentebb leirt kapcsolati
halgja, aminek egyes csomopontjait az informalitds csatornai kotik Ossze, az autizmussal €16
gyermekrdl valé gondoskodéasban is lényeges tdmogatd erdforrasnak szamit, legyen szé az
autizmussal kapcsolatos ismeretek bdvitésérdl, aktudlis napi nehézségek, kihivasok
megbesz€lésérdl vagy a gyermekei szdmara leginkdbb megfeleld intézmény vagy foglalkozas
megtalalasarol. A gyermekiikkel kdzvetlentil foglalkozo pedagégusokkal kimondottan kozeli, mar-
mar csaladias a kapcsolata, a partneri pedagogus-sziilé viszonyon tul, a személyesség €és kozelség
tobb példéjarol is beszdmolt. Az Ancsa felé irdnyul6 tAmogatas gyakorlati és tarsadalmi értelemben
is ebbdl a kapcsolati halobol ered, ezeket a kapcsolatokat modositja, amikor egy konkrét helyzetben
van segitségre sziiksége, ugyanakkor a kiterjedt informalis kapcsolati halé potencialis

eroforrasként a beagyazottsag érzetét is erdsiti:

»~Akkor megvartak. Na, ugyhogy mindig meg tudom veliik beszélni. Tényleg segitenek is. Hit mondom most az X.,
pedig mar nem & a tandra, nyaron is folhivta a gyereket, beszélgetett vele. Tehat, hogy mégis, az a kapcsolat ugy
meglegyen. Megnéztitk a Z-t is, mert 6k is lekoltoztek ide. O is a tanit. [...] Tehat Ggy nem mentiink be, ugye
megnéztik, hogy itt laknak, akkor a masik tanitot is megnéztiik”; (Ancsal, Pos. 208)

“Igen, akit Ugy ismertem régebbrél, régen mas neve volt. Es akkor én még a, onnan ismerem a pici fiat, én volt, hogy
vigyaztam is ra. Hat, mondom, az is ekkora. De tehat, hogy 6t is régrdl. Es szerintem a taniténének 6k gy elmondtak
a fiamat, és akkor azt mondta a tanitdné utdna, hogy be se kell, vagyis ma ugy vigyem be gyereket, hogy mar iskoldba,
tehat mar fol is vette.” (Ancsal, Pos. 194)

Az informalitas és a privat szférak kapcsolodasai révén a tarsadalmi statuszok kiilonbségébdl adodo
tavolsagok is feliilirodnak egyes esetekben:

,Es akkor ugye én ezekkel a taniténénikkel, meg Sket is, nagyon sokat ismerek. Meg igy a faluban azért masabb, tehat
a polgarmestert is tegeztem. Mostani polgarmestert is. Mert ugye ismert ember volt régen, és akkor, tehat, hogy ugy
azért. Ja, meg, hogy az [X]-ban dolgoztam, most az is, hogy igen, az még tett ra. De amugy ismertek 6k.” (Ancsal, Pos.
184)
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Ancsa torténeteiben a bennfentesség harom dimenzidja szorosan Osszefonodik, ami erdsiti 6t
abban, hogy segitséget kérjen és masoknak segitsen, a csalddon belill vagy azon kivil.
Gondoskodoi feladataihoz és gondoskodoi attitiidje megéléséhez ez a tobbszords bennfentesség
nyujt biztos hatteret. Ebben gyokerezik a sziildi autonomia megélése is, melyben a sajat sors

alakitasa feletti kontroll és a rugalmas alkalmazkodas jelentései is megtalalhatok.

A tarsadalmi bennfentesség megteremtése, fenntartasa és erdsitése az sziiloi agencia példaja. A
csaladon tali tAmogatd kapcsolatok a helyi tarsadalom kapcsolatrendszerébe valo integraltsagnak
koszonhetdk és az informalitas szférdja felé ,,huzzak™ a formalis gondoskodas szerepldit, s ennek
kovetkeztében valnak a formalis gondoskodas terei konnyebben hozzaférhetdvé. Ilyen értelemben
a bennfentesség, a sziil6éi gondoskodasi gyakorlatoknal megfogalmazott hidépités egy formdja, s a
fejezet elsd felében bemutatott mobilitasi stratégidkon kiviil egyike lehet a gondoskodashianyra

valaszul kidolgozott térbeli stratégiaknak.

Az életiink szinterei koziil talan az otthonra gondolunk leginkabb ugy, mint a biztonsag,
befogadas, gondoskodas szintere, ami a privat élet territériuma, s a benne €16k igényeihez igazodik.
Targyi vilagat jelentések strti haldja veszi koriil, érzelmek sokasaga kapcsolodik hozza,
identitasalkotd és identitast kifejez6. Mindezeken tul ebben a személyes mikrokozmoszban
gyokerezik a csaladi élet, a gondoskodoi tajak legbensGségesebb része (Milligan, 2016:69). Az
otthonhoz kapcsolddd egyéni jelentések ugyanakkor nem mindig a protektiv hely képét tiikrozik,
kiilonosen nem, ha tartds gondoskodoi munka helyszine is egyben. Az interjik szovegében az
otthon valtozékony, de sosem semleges jelentésii, lehet borton €s erdd, a benne zajlé mindennapok
feladataitol és a benne €16k eréforrasaitol fliggden.

A kontextus felvdzoldsa soran lathattuk, hogy az interjupartnerek koriil tobben vagy
részmunkaidében dolgoznak, illetve atmenetileg vagy tartdosan nincs fizetett munkahelyiik, az
otthonon kiviili helyek az ¢ esetiikben olyan atmeneti terek, amelyek utazashoz, vagy a
gondoskodas valamelyik aspektusdhoz (bevasarlas, betegapolas, Tligyintézés), ritkdn a
kikapcsolodashoz, az otthonrdl vald kimozdulashoz kotédnek. Ebbdl is fakad, hogy az otthon
szerepe felértékelddik, hiszen a mindennapi élet kdzponti, s a karantén-idészakban késziilt
interjukban tulajdonképpen kizardlagos helye.

A kistelepiilési almintdban a budapestihez képest szorosabb kapcsolat mutatkozik az otthon és a
lakohely kozotti, a tdgabb kornyezet tobb interjiban is osztozik az otthonossag érzetében, ahogyan
ez a bennfentesség megélését bemutatod interjurészletekben olvashatd. Az otthon kiterjesztése nem

csak a telepiilésre vonatkozik, hanem példdul az autizmussal €16 gyermeket befogadé és tamogato
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helyekre is, mint amilyen a kistelepiilési almintaban az alapitvanyi intézmény, a budapestiben az
autizmus specifikus tanuldcsoport, vagy egy-egy autizmussal él6 embereket tamogatd alapitvany

(pl. Egy Masik Ut, Autizmus Alapitvany).

“a csoport azért volt nagyon jo mert hogy itt biztonsagban volt, és nem az volt, hogy megyek. Tehat amikor leadom
az oviba, akkor ilyen gyomorgorcs, hogy mi fog ott torténni, amikor érte megyek, akkor mit mondanak, és utana meg
egész délutan én vagyok vele. Es itt legaldbb az megvolt, hogy amig a csoportban van tudom, hogy nem bantjak,
szeretik, segitenek, hogy nem azt fogjak mondani, hogy mar megint, 66, nem tudom mit csinalt, hanem, hanem
elmondjak, hogy hat ez nehéz volt de, de ebben meg milyen ligyes, hogy akkor megnyugodtunk egy kicsit, és akkor
igy, igy én is probaltam tébbet igy dolgozni, az meg jo volt” (Erika, Pos. 91)

“akkor az egyik anyuka olyan jél kitalalta, hogy azt mondta, hogy most 6k a gyerekek, az anya meg az apa 6sszevesztek
valamin, nincsenek jéban, de 6k mindent eddig az anyaval beszéltek meg, vele voltak, most meg itt az apa, el kéne
magyarazni, hogy mi tortént.”[az iskoldban kibontakozé konfliktus leirdsa, ahol a sziil6k szerepeit az egymassal
konfliktusban allé szakemberekre osztottak ] (Ancsa2, Pos. 1)

“Es G [a gydgypedagdgus], és igazabdl tényleg, hat hétf6tdl tuti, hogy minden nap beszélink, hétvégén meg, hat
amikor éppen, de barmikor tényleg, ha olyan helyzet adddik, akar egy ilyen viselkedésprobléma, barmi, akarmivel
kapcsolatban, vagy hogy csak éppen, valami olyat tesz a gyerekem, ami, amire azt gondolom, hogy hu, hat ez mondjuk
nagyon nagyon jo, vagy éppen nagyon nagyon rossz, akkor ugye megy a fotd egybdl. Tehat nem, nem, hat ilyen
majdnem, majdnem ilyen barati, csaladi, vagy én nem is tudom.” (Vanda, Pos. 38)

Az interjuk egy részében az ,,otthon mint menedék” értelemzés rajzolodik ki. E személyes tér
létrehozéasa egyrészt a tér folotti uralom atvételének egy kreativ formdja és mint ilyen a kiilvilag
bizonytalansagaval szemben a kontroll megélését biztositja. Erzsi esetében az otthon a jovobeli
megélhetési forrasok bizonytalansaga €s az érintett gyerek iskolai utjat érintd kérdések miatt
egyrészt arra torekszik, hogy ne alakitson ki szoros kotelékeket azzal a hellyel, ahol él, mikdzben
az otthonara igy gondol, mint ami minden viszontagsag kozepette segit tulélni, védelmet nyujt,
enni ad és értelmes célokat kinal a mindennapokhoz.

“Tehat, ha ugy jon, akkor, hogy nem fogok kapni semmilyen tdmogatasat csak marad a gyes meg a csaladi, akkor
abbdl lesziink, azt mondtam, hogy szeretném félretenni. Minden, ami van itt az minden olyan, amit fel tudunk
hasznalni. J6 a tujafa az a szél miatt kell, de van ottan granatalma, csipkebogyd, itt van di6é, mandala”. (Erzsi2021_aug,
Pos. 73)

Sok tekintetben zart univerzum ez, sajat szabalyokkal, ritmussal, ami az autizmussal €16 gyermek
biztos érzelmi és anyagi bazisa (a haz vagyon, mindig lesz tetd a feje folott, nem kell a
nincstelenségtdl tartania, stb.), voltaképpen a sziiléi gondoskodas térbeli kiterjesztése. A vilag
kockézatos viszonyaival szemben ez a biztos elfogadas helye, ahova mindig vissza lehet térni. Az
otthoni rutinok a gyerekek onallosagat is segitik, ezzel megkdnnyitve a sziilok mindennapi
gondoskodasi feladatainak ellatdsat. Ilyen értelemben a gyerekek szdmadra biztositott védelem
mellett a sziilok ,,0n-védelme” is megjelenik az otthon funkcidi kozott, s ha meglehetésen

korlatozottan is, de lehetdséget ad a sziil6-szerep tavolitasara.
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“® otthon akar lakni, anndl is inkdbb mert nekem semmim nincs. Es a a haz, kertes hazunk van, a feleségemé, a kocsi
a feleségemé, minden a feleségemé, és mondtam a gyereknek, hogy & itt az egyetlen 6rokés. (nevet) Ugyhogy, ha az
anyja nem tagadja ki, akkor itt minden az 6vé, az 6vé lesz és 6 tulajdonképpen mar ezt ugy el is konyvelte, hogy ez
félig-meddig mar az 6vé. Tehat ez neki egy ilyen megnyugvast ad, hogy neki nem kell kiiszkddnie, mert neki mar lesz
egy haza, egy kertes haza. “(Zoltan, Pos. 113)

»lgen egy egy olyan biztonsdgos mikrovilag gyakorlatilag amiben.... aminek ismerjik a szabalyait, amiben el tudunk
boldogulni. Ez egyébként szerintem egy alapvet6 emberi igény, tehat én nem nem hiszem, hogy ez egy nagyon egyedi
lenne, vagy ez egy nagyon specidlis...autizmus-specifikus elképzelés. Nem tudom, nekem, én nekem ez a
legfontosabb az életben és ezzel....ett6l érezném magam..... Nagyon sokszor eszembe jut, hogy mi lesz, hogyha ha
én mar nem leszek... és ugye az a cél, hogy nélkilem tok jol el legyenek és én ebben [dtom a lehet6séget, hogy ne
maradjanak egyedil. Meg nem akarok minden a testvérére testdlni. Bevallom Gszintén. (Livia, Pos. 174)

“ez olyan haz, hogy az utcafronton van egy ilyen, olyan mint, egy nagy t(zfal, abban van egy nagy kapu, mint egy
var. Es azon atjoviink, és ez egy ilyen belsé udvaros haz, és beliilrél van a bejarata, meg beliil van az udvara és teljesen
korbe van keritve, széval felrakom a nagy reteszvasat a kapura, vagy bezdrom, meg leengedem a redénydket, ide se
ki, se be, senki semmit, és amikor a fiam pici volt, én mindig attol féltem, hogy megszokik, hogy lelép, és akkor itt, itt
tok j6 biztonsagban vagyunk, itt, meg itt egyedul se félek vellik éjszaka se (Laura_l, Pos. 96)

Az otthon privat terei (sajat szoba, a kert, stb.) a gondoskodds mikro-t4jai, s a sziilok szdmara a
kontroll megélése gyakran kizarolag ide szorul vissza (Milligan & Wiles, 2010). Ide kapcsolhato
az otthon masik jelentése is, ami az otthont mint a bezdarddas helyét értelmezi, Bowlby ezt a fogsag
(confinement) fogalmaval irja le (Bowlby, 2012). A kifejezés a gondoskodast kapd és a
gondoskodast nyujté személyek helyzetére egyarant haszndlhat6. Az otthon kialakitasa,
felszereltsége, elhelyezkedése a gondoskodas lehetdségeit és ezzel a sziilok gondoskodashoz
kapcsolodo ertelmezéseit is erdsen formalja.

Ez az értelmezés dominal Vanda interjijdban. Az érintett gyermekét egyediil neveld anya az
otthonat bdvitve igyekszik helyet csinalni a demencidban szenvedd dédmamanak és az 6t gondozo
nagymamanak is. A csalddban nincs mas gondoskoddi tartalék, csak az, ha mindent egy térbe von
be az anya, az otthona a csalad gondoskodoi feladatainak koncentracidja térben is. Ezzel a kényszer
sziilte megoldassal fel kell 4ldoznia az utolsd6 maganéleti és anyagi tartalékat, orokségét is. A
megoldas egyid6ben falig hatralas is. Mindez kiegésziil azzal, hogy az otthon eleve a visszahtizodas
terepe, az izolacioé és a lemondasé, az anya gy €li meg, hogy bezarodik az otthonaba. Ezzel a
szlikdsség a gondoskodashiany részéve valik.

“]. Tehat 6 keriilt az életed kdzéppontjaba.

V. Igen, igen, igen, f6ként ugye, hogy ketten is maradtunk, akkor meg aztan pldne, tehdt az meg, az meg ott plane.
Ugyhogy ja, talan ez. Meg hat persze nyilvan nem, nem megyek el shoppingolni hetente, hanem szdval. (nevet) Nem
megyek el bulizni, nem megyek el igymond sehova, mert tényleg nem megyek el, mondjuk nem is nagyon innen mar,
mondtam mar, ez a vildgvége.” (Vanda, Pos. 70-71)

Az otthon mellett 4j nyilvanosan hozzaférheto protektiv helyek is létrehozhatnak a szereplok,

melynek tdmogatd-védd funkcidja a csalad és a sajat gyermek sziikségletin talmutatva a
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gondoskodas atfogobb szférait is érinti. Ilyen lehet az intézmények létrehozasa, példaul az
iskolaalapités, ami a személyes eréforrasok mozgdsitasan tul a helyi tarsadalmi és makrotarsadalmi
eréforrdsok mozgositasat is megkivanja. Jozsef sziiléi torténete szolgaltat ehhez példat, a
hataratlépés, hidépités egy specialis valtozatat felmutatva ezzel.

Fredrik Barth sokat hivatkozott munkajaban a hatart az altala elvalasztott két oldal talalkozasanak
helyeként definialja, mely szamtalan formaban kifejezOdhet, igy akar konfliktusokban, vagy
egylittmiikodésben, versengésben és Osszehasonlitasban (Barth, 1969). A hatar tehat kiilonféle
kapcsolatokat jelol, amelyek csoportok, intézmények, egyének kozvetitése révén egyarant
létrejohetnek, s az ezek altal betoltott kozvetitd szerep is igen valtozatos lehet: mikodhetnek
konfliktuskezeldként, a kis €s a nagy tarsadalmi strukturak kozott kozvetitd, mindkét oldal értékeit,
ideologiait, gyakorlatait értelmezni képes, semlegességre torekvo forditoként, de érdekérvényesito,
egyéni profitra torekvd vallalkozoként egyarant. E16bbi kozvetitd szerep leirdsara a politikai vagy
jellemezhetok.

Az autizmussal ¢él6 gyerekeket fogadd intézmény alapitasa olyan szerep, amellyel a
gondoskodashiany személyes és tarsadalmi menedzselését egyszerre vallalja fel a sziil6, abban a
reményben, hogy ezzel valtozast indit el: hatni szeretne a gondoskodas rendszerszinten jelentkez6
problémaira, mikdzben a tobbségi tarsadalom és az autizmussal €l6 emberek és csaladjaik kozti
hatarok modositasat is szeretné elérni.

“A kovetkez6 lépcsd az, hogy, hogy ugye az autizmus mint tudjuk az egy élethosszig tartd dolog, nem elég az, hogy
valaki 6vodaba jar, iskoldba, hanem, hanem az egész életre kell Sket felkésziteni. Es mi most ott tartunk ennél az elsé
kett6nél, hogy az évodaban, meg az iskoldban tudjuk ket segiteni. Tehat tovabb kell 1épniink abban, hogy tudjuk
Gket a szlikebb kornyezetiikbe lakhatassal biztositani, munkahellyel, elfogadd kérnyezetben. Ezen kell dolgoznunk.
Nagyon sok olyan véllalkozas van itt a kdrnyezetben, akik elfogaddak. Hat ugye veliik van is mar kapcsolat, segitenek
is sokszor, de, de ezt b6évebbre kell majd szabni. Tudnunk kell a gyerekeknek szakmat adni. (...) Tehat olyan szakmat
adni nekik, amivel majd meg tudnak élni, tehat hasznos tagjai lesznek a tarsadalomnak. Ez a cél! (...). Ez a kdvetkez§
cél. Ez, ez, ez még nem egy olyan kiforrott dolog, de efelé haladunk. Az iranyvonal ez, hogy élethosszig. .... ha
sziikséges segitsliik 6ket, de az, hogy integréljuk Gket a tarsadalomba, ez a cél. (Jozsef, Pos. 16)

Ehhez az atfogé célkitiizéshez igazodik az apa sziil6i 6nmeghatarozasa:

En csak egy agressziv kismalac vagyok, aki, aki kapott egy lehet8séget, hogy csindlja meg. Es akkor én azt
megcsinalom. Tehat én, van olyan tapasztalatom, hogy milyen engedélyek, hova, ki, mikor, miként kell. (Jozsef, Pos.
71)
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IV.3.1.3. Osszegzés - a térbeli sziildi stratégidk dttekintése

Cselekvéseink, dontéseink sajatos modon alakitjak a teret, mikézben az a tér, amiben ¢éliink maga
is formalja dontéseinket, gondolkoddsmodunkat, lehetdségeinket, cselekvésiinket. A tér és ember
viszonyaban kiilondsen fontos a fizikai tér meghoditasa, vagyis az alaktalan, meghatarozatlan
felosztasa és a 1étrejott teriiletek elnevezése, vagyis a jelentésadas gesztusa. Mindezek mozzanatok
a vilag megértésének eszkozei, igy a kategoriaalkotas és a tarsadalmi csoportképzés folyamataiban
is érvényesiilnek.

A hatar fogalmat felhasznalé tarsadalomtudomanyi elméletek erre az Osszefonodottsagra
alapoznak, melyet a térszocioldgiatol a szocialpszichologiaig szamos teriilet felhasznal. A hatar a
térfelosztas eszkdzeként szamos - kdznapi értelemben is hasznalt — jelentéssel bir, igy felfoghato
hatarol6 vonalként, vagy a centrumtdl tavol esd szélként, perifériaként, illetve az atmenet
zongjaként (Ilyés, 2004). Ezen jelentések felbukkannak a kiilonféle tarsadalomtudomanyi
modellekben is, hiszen a hatar fogalma igen megtermékenyitden hatott azokra kutatokra, akik a
kozosség €s csoport természetét kivantdk megérteni, illetve a kulturélis kiilonb6zdség kérdésének
szentelték munkajukat. Atvitt értelmii jelentése fontos szerepet kapott az utobbi évtizedekben az
én- és csoportidentitadssal kapcsolatos jelenségek atgondoldsdban, képletessége, metaforikus
formalhatosaga okan az 1970-es évektdl igen gyakran idézett szakkifejezéssé valt (Wilson &
Donnan, 1998:19).

A hatar fogalmat felhaszndlo tarsadalom- és kultaraelméleti modellek Osszevetése soran két
markans értelmezésmod latok  elkiilonithetének. A benniik foglalt megkozelitések
fogalomhasznalatukban, érvelésiikben, iranyultsigukban eltér6 elméleti hagyomanyokhoz
kotddhetnek, mégis a hatar fogalméhoz kapcsolddo jelentés tekintetében k6zos kiinduldpontok
fedezhetdk fel.

A megkozelitések egyikére ugy tekinthetiink, mint amely a hatart d#jaroként értelmezi: ezek a
modellek a hatar altal 6sszekotott két oldalra koncentralnak, a vizsgalodo ezekre kivancsi igazan.
Itt a hatar a csoportok kozotti atjaras terepe, eszkdze — szituativ, interaktiv, egyes megkozelitések
szerint diszkurziv folyamat. Ebben a felfogdsban a hatdr az a hely, eszkoz, cselekvés, elbeszélés,
amely a csoportok kozotti elkiilontilés, illetve az egyes csoportokkal vald azonosuléds természetét
segit megérteni, s ezen keresztiil elemezhetdk azok az én és mi-definiciok, amelyeket jelen
munkaban a kiilonboz6ség, massag megélése kapcsdn haszndlhatunk fol. Roviden, ebben a

megkdzelitésben az identitas-hatarok keriilnek a vizsgalat fokuszéba.
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A hatar témajat feldolgoz6 elméletek masik része rakozelit a hatarra. Ebben a perspektivaban a
hatar kitarul, 6nallo térrel rendelkezik, sajat ideje van, a 1ényegileg kiilonbozik a két oldalan huzodo
vilagoktol, az atmenet helye ez: liminalitas (Turner, 2002), heterotopia (Foucault, 1999), kiilonallo
kultrdknak ad helyet. Formaldédhatnak itt margora szorult, peremre keriilt identitasok, vagy
atmeneti onmeghatarozasok, melyek a tarsadalmi beavatasi ritusok hianyabdl fakaddéan csak
ideiglenes kapaszkodot nyujtanak (Péley, 2002). A hatért ilyen modon megfogalmazoé kutatd a
hataron létre kivancsi, az dtmenetiség tapasztalatara, ,,még nem itt és mar nem ott”, vagy a ,,sem
itt és sem ott”, a valamin kiviiliség allapotara. Ezen megkozelitéseknél a hangsuly a hatalmi
kozépponttdl, a normalitas kereteként elfogadottdl vald tavolsagra keriil. Ha az identitas és hatar
kozotti szojatékot folytatjuk, ebben a perspektivaban a hatar-identitasok valnak a vizsgalodas
targyava.

E két értelmezésmodd segitséget nydjt az interjikban azonositott térbeli stratégidk 0sszegzd
attekintéséhez is. A disszertacio egyik kutatasi kérdése arra iranyul, hogy hogyan jelennek meg a
gondoskodas egyenl6tlenségei, s ennek részeként a gondoskodasi deficit formai - a sziil6i
gondoskodasi gyakorlatokban, s milyen stratégiakat dolgoznak ki a sziil6k ezek kompenzalasara.
A fejezetben (és részben a sziil6i gondoskodasi gyakorlatokat elemz6 korabbi fejezetben)
bemutatott eredmények a sziilok térbeli stratégiait mutatjak be, melyek a gondoskodas sajatos
aspektusat adjak. Mindezek a sziiléi autondomia-megélés forrasaként is mitkddnek, épp ezért a
sziilok térbeli agencidjanak megnyilvanulasi formaiként tekintek rajuk. Az interjikban azonositott

kodokat felhasznélva a kovetkezd térbeli stratégidk kiilonithetdk el a sziiléi interjuk alapjan.

e [ ehatarolas 1. — a hidépités térbeli stratégiai

- A sajat tér létrehozdsa, otthonossag, ismerdsség megteremtése. Ez a bennfentesség
megorzéseében, fenntartasdban, valamint az otthonossag megélését biztositod helyek felfedezésében
Olt testet. Az otthonteremtés gyakorlatai szintén ide sorolhatok. Olyan nyilvanos vagy privat
protektiv helyek létrehozasarol van sz6 (pl. a kisteleplilésen miikddd alapitvanyi intézmény,
budapesti autizmus specifikus tanulécsoport, az otthon kozege), ahol meg lehet élni a
megértettséget, az elfogadast, az ott nyujtott gondoskodas tobb teriiletre, igy az informacidadasra,
a pszichés tdmogatasra, a gyakorlati segitségnytjtasra is kiterjed, s a sziil6i identitas megerdsitdi.

- A sajat tér védelme, hatarok megerdsitése — olyan dontések, gyakorlati 1épések, amelyek célja,

hogy a megteremtett protektiv tér fennmaradhasson, mitkodhessen. A személyes autondomia

229



védelmére iranyulo sziildi gyakorlatok is ide sorolhatok, amelyek révén biztosithato a feltoltodés,
az egyéni fejlodés, s az ehhez sziikséges sajat id6 kivivasa. Ennek rovid és hosszu tava formai a
gyerekek levalasat, autonom felndtté valasat is erdsitik. Az egyik elsédleges protektiv hely az
otthon, azonban a sziillének nyujtott tamogatasok hijan, kiilondsen, ha a gondoskodas ide
koncentralodik a sziil6i agencia-hiany megélésének terepe lesz, nem pedig autondémiat erdsitd

kozeg (az otthon mint fogsag, borton).

e [ echatarolas 2. — az atrendezés stratégiaja

A lehatarolds mozzanatai a tér hatalmi aspektusara is felhivjak a figyelmet. Azt vilagitjdk meg,
hogy ki rendelkezik elég kapacitassal, hatalommal ahhoz, hogy megvaltoztassa a tér aktualis
felosztasat, vagy legydzze az ezzel 0sszefiiggd egyenlétlenségeket. Ennek példai az interjukban a
kovetkezdk:

- A massag/normalitds konstrukciok dtirasa — a kiilonbozéség stigmaja elleni 1lazadas, a hatarok
elcsusztatasara tett kisérletek (férjen be a gyerek a tobbségi iskolaba, az allami iskolarendszeren
kiviili megoldasok felkutatasa, vagy kiizdelem azért, hogy bennmaradhasson a tobbségi 6vodai
csoportban, osztalyban). A kiizdelem, harc motivuma nagyon hatarozott jellemzéje ezeknek a
torekvéseknek.

- A tavolsag folotti uralom, mobilitds — a mobilitds a sziiléi gondoskodas egyik meghatarozo

er6forrasa, ami nagyban hozzajarul a gondoskodasi deficit sikeres kompenzalasdhoz.

e Atmenetiség, liminalitas

- A sehova se tartozds élménye - a neurotipikus €és az autizmussal él6 emberek vilaga kozotti
atmenetiség tapasztalatdhoz kapcsolddik, ami sajatos kettds-kirekesztettséget eredményez. Az
atmenetiség nem feltétleniil tartos, lehet olyan hatar-allapot, amit a beavatodas szakasza kovet (pl.
uj iskolaba 1€pés, uj lakohelyre koltdzeés). Ennek elmaradasaval, a hatarhelyzet kronikussa valik,
ami a sziilé1 onmeghatarozas szempontjabol is kockazatot hordoz.

Azok a szildk, akik megfeleld erdforrasokkal rendelkeznek a gondoskodasi deficit
kompenzalasdhoz az egyéni gondoskodoi feladataikon tallépve megprobaljak ,,atprogramozni” az
autizmushoz kapcsol6do massag tobbségi definicioit. Emellett torekvéseik a gondoskodasi térkép

atrendezésére is iranyulnak, példaul 0j intézmény létrehozasaval. Erre azonban csak nagyon kevés
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csaladnak van elegendd kapacitasa. Jozsef példdjan keresztiil latjuk, hogy a felhalmozott
kapcsolati, anyagi és tudastoke is csak a gondoskodashiany ,,exportalasat™ teszi lehetdvé, vagyis a
1étrehozott Gj lehetséggel mashol keletkeznek szakadasok az ellatasban, az 0j helyekre vandorlo

szakemberek ¢és anyagi timogatasnak kdszonhetden.

IV.3.2. A gondoskodashiany iddbeli meghatarozottsaga és az erre adott valaszok

Az 1d6 a gondoskodas folyamatanak egyik 6 strukturalo tényezdje, hatast gyakorol a gondoskodoi
kapcsolatok alakulasara, befolyassal van a gondoskodas tarsadalmi szervezdésére, a gondoskodoi
tapasztalat meghatarozo tényezdje. A gondoskodashoz vald hozzaférés szabalyozasanak vagy a
gondoskodo6i munka csaladon és tarsadalmon beliili elosztasanak is megvannak a maguk idébeli
vonatkozasai (gondoskodast nyujtoként és gondoskodaast kapoként mikor, Kkinek, mennyi
gondoskodas jar, mennyi gondoskodas jut, stb.). Az id6 tényez6je megjelenik a gondoskodasban
az életut vonatkozasaban is, mivel gondoskodas iranti igényiink és gondoskodasi feladataink is
valtozik az egyes életszakaszokban. Vannak olyan életkori fazisok, amikor koncentralédnak ezek,
maskor kevésbé jellemzdek, s a mai nyugati tarsadalmak demografiai jellemzdi is hozzédjarulnak
ahhoz, hogy a gondoskodas ¢életszakaszonkénti eloszlasa €és ennek hulldmzasa, egyenldtlenségei
sokat kutatott témava valjanak. (Igy példaul a gondoskodasi feladatok a kozépkor generacid
esetében megsokszorozoédnak, mivel gyermekeiknek és idds sziileiknek egyszerre kell tamogatast
biztositaniuk). Az id6hdz vald viszonyulas egyébként is egészen 0j format 61t a késémodern
tarsadalmakban. Az 1d6 és hatékonysag kapcsolatara, a kollektiv és egyéni id6k dsszehangolasara,
a belso 1d6 és a racionalisan mért 6ra-1dd egyensulyanak megtalalasa egészen nagy hangsulyt kap
a mindennapokban (Adam, 2003; Shove et al., 2020), ami a gondoskodas tarsadalmi és egyéni
folyamataira is ranyomja bélyegét. A széles tarsadalomelméleti hattérnek is koszonhetd, hogy a
gondoskodas id6beli perspektivait vizsgald kutatasok kore egyre szélesebb (Bowlby et al., 2010;
Evans, 2012; O’Hagan, 2014). Az alabbiakban a gondoskodéasi deficit idobeli aspektusait és az
ezzel 6sszefiiggésben a relevans sziil6i idéstratégiakat szeretném bemutatni. Ehhez Barbara Adam
timescape fogalma ad kiindulopontot, ami az idédbeli rend tarsadalmi gyakorlatokat és strukturat
szabalyozd, 0sszehangold dimenzidira koncentral. Ezek koz¢ tartozik az iitemezés, iddzités, az

idébeosztas és az emlékezet és jovOkép megalkotasa (Groves, 2020).
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IV.3.2.1. Az idozités atipikus mintai

A gyerekek fejlodése, novekedése a sziildi életutat meghatarozo idémérceként is funkcional, hiszen
a gyerekek ¢életében bekovetkezd ujabb és ujabb fejlodési szakaszok sorrendje és iddbeli
elhelyezkedése is meghatarozott, amit tarsadalmi-kulturalis normak sora szabalyoz. A gyerekek
nem tipikus fejlédési utjabol adododan a sziildi életut idozitése is eltér az atlagostdl, ami a sziiloi
szerepnek is 01j keretet ad (Goldner & Drentea, 2009).

A nem normativ mintat kdvetd 1dozités témaja jelen kutatas résztveviinek elbeszéléseit is atszovi,
s leginkdbb a diagnozishoz vezetd ut kezdeti szakaszaban, illetve az Onallésodas témajahoz
kapcsolddva keriil felszinre. Az atlagosnak mondott csaladokban az idé mulasaval a gyerekek
egyre 6nallobba valnak, ami a csaladi és egyéni idébeosztas kereteit is folyton modositjak, mivel
a gyerekek ideje ¢és a sziilok ideje sszefonodik. A nagyobb 6nallosag rugalmasabb idékereteket és
nagyobb mozgasteret biztosit a sziiloknek, de a gyerekek onallosagi fokatol fiiggden a sziiloknek
megoldast kell keresniiik a sajat idejiik megteremtésére. Osszefoglaldan az id8 fo16tti kontroll a
szUléi autondmia-megélés 1ényegi eleme. Az alabbi interjurészletek a gyerekek onallosdganak
iddszinkronizalasra gyakorolt kovetkezményeit mutatjak meg, s azt is megvilagitjak, hogy hogyan
formalja ez a sziil6ség atfogd gyakorlatait.

“adtam a gyereknek telefont, hogy legyen nala, mert ha véletlenil hosszabb id6t voltam akkor széltam anyukdamnak,
hogy akkor j6jjon mar s nézzen ma’ rajuk. Es volt olyan, hogy felhivott, és azt mondta, hogy & szomjas. Tehat 6néla
azért ezek a dolgok, és mondtam neki, hogy kisfiam, én nem vittem el a konyhat. Ott van a szorp, meg a viz is,
mondom ereggy..és megvart vele. Van olyan, hogy csak siman enged maganak, megcsinalja maganak, de van ilyen is,
és akkor ugye ilyenkor csak nem mehetek el hosszu idére. (Ancsal, Pos. 162)

“Igen, meg most mar azért tok jol meg lehet veliik azt is csindlni, hogy mondjuk megfiirdetem ket és akkor mondom
nekik, hogy én, mi most akkor bevonulunk, mert nekem van egy sajat flird6szobam, meg egy sajat ilyen kis lakrészem
igy a hazon beliil, és akkor mi oda elvonulunk, de hat igy egy ajté valaszt el, ugyhogy egyébként hallom Sket, meg
minden, tehat csak kopogok nekik a falon, hogy akkor lehet menni aludni, és akkor 6k egyediil elmennek fogat mosni,
és akkor nézik az 6rat, hogy akkor megmondom, hogy huisz perc mulva alvas van, akkor elmennek.” (Laura_l, Pos.
14)

“Ugyhogy ez az elsGdleges cél, mar most én is azt mondom, mert igy el6szor igy az 6nallésagot terveztem, igy a, még
egy-két hénappal ezel6tt, hogy arra rdallunk, és 6 csindltam egy ilyen zsetongy(ijt6 tablazatot, és hogy az 6nallésagot
helyezzik a fékuszba, mert Ugy massal nincsen, de kdézben ugye el6jott ez a nagyon nagyon markdns viselkedés
probléma megint, Ugyhogy 6, most ezen, ezen, most az 6ndllésdg megint szorul egy picit a hattérbe, és most, most
ezt kell el6venni, mert, mert 6, hat rdm sincs jo hatdssal, meg hat 6ra sincs, 6rd sincs.”

(Vanda, Pos. 31)

A csaladi idd-gyakorlatok egy része a rendszeresen visszatérd tevékenységek szabalyozasara
iranyul. Ezek lehetnek a csaladi életet meghatarozo ritusok, példaul iinnepek, a k6zos étkezés, vagy

a napi idObeosztast megalapozd ismétlodd események, feladatok, szilikségletek (pl. alvas,
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tisztalkodas, héaztartasi munka). A praktikus teenddkkel 6sszefliggd iddszabalyozasrol és ennek
problematizalodéasarol mar esett sz6 korabban, a sziiléi gondozési feladatok bemutatidsanal. Ezek
mellett a csaladi 0sszetartozast megerdsitd ritusok szerepére is ki lehet térni. A csalddi élet ilyen
ciklikusan ismétlddé nagy eseményei a kozds linnepek vagy a kozos kikapcsolddas, s ezen

ciklikussag fenntartasa hozzatartozik a gondoskodoi szerephez, akar annak megerdsitoi is lehetnek,

“Az anyésom is megcsindlta és § is faradt volt, de boldog faradt mosollyal iilt le, amikor latja, hogy azért 20 ember
Osszejott és akkor és akkor ott maradt beszélgetni. Vagy, vagy adott esetben a farasztotta, akkor tudott segitséget
kérni. Ez, amit az én anyam képtelen volt, és akkor igy igy igy igy a hozzaallas, hogy hogy, hogy naluk és most mar
mindenki szeret. Anyamék is szeretnek hozzank jonni csaladi buliba, hiszen mennyire j6, hogy hogy én nem
stresszesen, de elkészitem a 20 embernek ... az ételt van hely, lelilnek itt maradnak és akkor el6tte, ahogy
megebédeltiink is elmentek, most meg este nyolckor kilenckor ugy kell kirugdalni 6ket, hogy most mar azért
letenném a kolykoket, mert mindenki annyira jol érzi magat és tényleg. (...) Tehat ez ez az anyai modell, amit én igy
lattam, az az anydsomtal jott (Patricia_b, Pos. 107)

Van olyan csaldd azonban, ahol a csalddi ritusok ciklikussaga nem miikodik, az elbesz€l6 sziilo
szamara a kiils6 ellendrzés funkciojat toltik be, kiliresedtek ezek az alkalmak. Anna térténetében a
generaciok kozti gondoskoddi viszonyban is izolaltsag a {6 jellemz0, ez a bezarddas, hatarvonas

mutatkozik meg a fenti ritusokkal szemben is.

IV.3.2.2. Az idostrukturalds nehézségei

Az 1d6 strukturdldsa az autizmussal €16 gyerekek mindennapjainak megkdnnyitéséhez kiilondsen
fontos tényezd, amit szamos moddszer (pl. képes vagy szdveges napirend, naplovezetés, timer
hasznalat, stb.) segit. Am a sziilé altal iranyitott kiilsé idéstruktara elfogadtatasa nem mindig
zOkkendmentes, s a gyerekek nehezebb motivalhatosaga, ellenalldsa a teljes csaladi/sziiloi
idGbeosztast és elosztast felborithatja. Az 6nalld idobeosztas megtanitasa, sajat ido feletti kontroll
képességének kialakitasa épp ugy gondoskodoi feladat, mint az egyes autoném idok
Osszehangolasa. Ha ez a folyamat elakad, illetve, ha a gondoskoddi feladatok kozti idéegyenstly
felbomlik, a sziil6 sajat ideje folotti iranyitasa is problémassa valik, az id6keretek szétesnek, az id6

kezelhetetlenné valik.

“mert igazdbdl nekem csak ez a rohanas, meg az allandod bolondokhaza, tehat egy nap, ez nekem egy ilyen kihivas,
aki napokig nem csinalja ezt, annak ez egy ilyen harc, és hat, hogy ez ne legyen, vagy csak ugy, tehdat, hogy magatdl
menjenek a dolgok, ugyhogy nem is a gyerekem akarom megvaltoztatni, mert 6 mindig ilyen lesz, meg dumaljon,
meg egy csomo j6 oldala is van egyébként ennek, nem is ez a baj, hanem ez az 4llandé rohanas. (Erika, Pos. 241)

“az a heti egy nap, amikor a gyerek elmegy, ami, mondjuk az nem is egy nap, mert 11:00 vagy12:00 mire elindulnak,
mert ugye reggel muszaj kialudnia magat az egész hét utan, mert akkor alszik, akkor mire elmegy, megebédeliink,
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akkor mar csak fél nap és az pont arra elég, hogy az, hogy kapkodok, most inkdbb vasaljak, vagy késziiljek az 6raimra,
mert akkor most nyugi van, vagy inkabb, nem tudom, javitsam meg, ami leborult, vagy hathogy széval szorny( az a
kapkodas. (Erika, Pos. 231)

mwor

Tehat az egyéni és a szocialis id6sikok kozti disszonancia példaja lehet az atlagos fejlédésmenet
és az autizmussal €16 gyerek fejlédésének tempodja kozti eltérés. A sziilok ugy érzékelik, hogy
Osszecsusznak a gyerekek életkori szakaszai, példaul egyszerre zajlik a kisgyerekkor és a
kamaszkor. Kiilonosen a kiskamaszok esetében tolddik el6térbe a baratkozés problémdja, ami
egyfajta idObeli kirekesztddést is jelent.

Emellett tobb sziil6éi is megfogalmazza, hogy az iires idok feldarabolédsa, értelemmel valod
megtoltése soha véget nem éro feladattd, teherré valik, ha a gyerekek egyéni spontan idobeosztasa
nem alakul ki. A strukturalas eszkozeit emellett naprakészen kell tartani, alkalmazkodniuk kell az
életkori, élethelyzetbeli sajatossagokhoz. Igy példaul a képes napirend alkalmazasa és a hozza
tartozd jutalmazasi rendszer tal merevvé teszi az iddstruktarat €és nehéz a testvérekkel

Osszehangolni. Lili elbeszélésének tobb részlete is utal ezekre a problémakra:

“Na és akkor hogy, meg amugy is borzaszto, tehat, hogy mindig kialakul egy olyan rutin, mar a nyar elején, amitél én,
én rosszul vagyok, tehat reggeliziink, akkor én elpakolok, j6, késén reggeliziink, mert szeretiink aludni. En elpakolok
elkezdem az ebédet, f6z6k, lilnek a tévé elbtt, addig, amig anya nem talalja ki, hogy mit csinaljunk akkor, amikor
elkezdtem az ebédet valamit kitaldlok, jo, akkor menjiink el rollerezni, tehdt, hogy ezek a kényszeredett valamik,
akkor megylnk egy kort a rollerral, 6k visszallnek a tévé elé, anya befejezi az ebédet, és ez igy megy minden nap és
a 3. napon én mar megszoktam &rilni és, és egyszerlien valami, ppppp, muszaj lenne valamit ajanlani neki. De nem
tudom mit. Mert a testvére azért elmegy a baratnéihez, tehat, hogy 6 neki azért tébb programja van, de hogy én
egész nap ott alljak és mérjem az id6t, hogy 15 percet most telefonalhatsz, utdna te 20 percig gépezhetsz. Most
megnézhetitek ezt a filmet, de utana le kell kapcsolni, tehdt ezt én nem tudom, hogy ezt meddig kell még csinalni.”
(Lili, Pos. 242)

“tgy érzem, hogy nem tudom beosztani az id6nket, mert. Semmire nem tudom mar rdvenni tehat, hogy nincs hidba
van hazimunka pont, meg kutyafiile pont, meg izé pont, meg pénzt kapsz a mosogatdsért, megizé, 2 napig oké 3. nap
mar nem érdekli, hidba, pedig gy(jt egy Ujsagra, de 2 hdnapig gy(ijt, elfelejti egyszerlen. J6 gyUjtok, akkor majd
holnap kiviszem a szemetet jo, majd szdljal.” (Lili, Pos. 205)

“Nem életszer(i, hogy én otthon kirakom a gyereknek, hogy figyelj most egy éran keresztiil vagy olvasol, EZT, vagy
gyongyot fizol vagy ujsagbdl vagdosol ki valamit, tehat ez tokre mikddik egy nap, de masnap meg harmadnap, meg
negyed nap meg.... nem arrol van szd, hogy addig amig meg kavarom a levest, hanem ugy mindig kéne, hogy valami,
valami 6tletem legyen, hogy mit csindljon, mert neki nincs, és most mar nekem sincs. (Lili, Pos. 207)

A csaladi iddstrukturat a csaladon kiviili iddstruktarakkal is Ossze kell hangolni. Ez egyrészt
tampontot ad a csaladi ritmus kialakitasahoz, masrészt meg is nehezitheti a ritmus fenntartasat. A
rugalmatlan intézményi idébeosztas vagy az iddbeli referenciapontok kiszamithatatlansaga, (pl.:
folyton valtozd nyitvatartasi, rendelési id6, foglalkozasok csuszkaldo idépontjai) komoly
1d6szinkronizalasi nehézségeket jelenthet a sziilok szdmara. A tulterhelddés — azaz a tul sok

egymasra torlodd egyéni teendd — a legtobb csalad altal megtapasztalt probléma, S az egyes
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csaladtagok idejének 6sszehangolasa bonyolult, sok kihivast okoz6 gondoskodoéi feladat. Ha egy-
egy gondoskodasi teriilet nagyon dominanssa valik (példaul a napi 6vodaba, iskolaba jaras nagyon
sok 1d6t vesz igénybe, az egyik csaladtag tartdsan intenziv apolasra szorul), akkor ez alakitja a
teljes gondoskodoi feladatrendszert, elszivja az id6t minden mastol.

,Es a, igy fél érat mindenképpen kellet sétalnunk még reggel, tehat csak a reggel az, hogy beérjiink, az volt egy éra
negyven perc, majdnem kett6 dra. Aztan ugye bent volt a négy érat, még abba is volt nekik séta, minden nap sétdltak,
és akkor utdna, ha ra birtam venni, hogy szalljunk fol a buszra és menjlink at a szomszédos varosba, ott varunk 20
percet és akkor haza tudunk jonni haza, akkor is megint tobb, mint két éra volt a buszozas, ha nem birtam ravenni,
akkor déltél sétaltunk mittudomén egy ora fél kettdig, hogy ellissiik az id6t, akkor korilbeldl kiirtak, hogy melyik a
mi vonatunk és akkor fél haromig a vonaton varakoztunk, fél haromtdl indult a vonat haza és akkor 66660 lassuk
csak, negyed négy koril szalltunk le és hhhh 3/4 négy koéril értiink haza. Akkor egy déltél sétélgattunk haromnegyed
négyig. Es ugye ez csak az & része, mert én nem tudtam hazajonni, mert volt jarat hazafele, de 11 éra valamikor
szalltam volna itt le itthon, és akkor, hogy érek vissza délre érte? Ugyhogy volt olyan nap, amikor a lépésszamlaléom
18 km-t szamolt, amit elsétaltam ott fel-ald (Erzsi 2022_aug (kepes), (Pos. 44-46)

A sziiléket tamogato egyik erdforras épp ezért a rugalmas, egyénhez igazodni tudd intézményi
idébeosztas.

»Meg van ilyen fogaddodra szer( is. Tehat, hogy amikor megbeszéljik, azt is megbeszéljik, nem az, hogy most csak
kedden 6t 6ratdl, mint példdaul itt, azt, ha raérek jé, ha nem, akkor, igy jartam. Nem, megbeszéljiik, hogy akkor melyik
6ra, éraban lenne jo, vagy. Tehat nagyon rugalmasak voltak. Hat, volt olyan, hogy még dolgoztam, és én nem négy
orat dolgoztam, hanem volt, hogy hetet is. Nagyon elfaradtam. De kézben meg lett volna mar ugye a szulGi
értekezlet, vagy valami. Es akkor mindig mondtam neki, jovok, jovok, csak. (nevetés) Tehat, hogy tudtak, hogy

megyek, meg ugy 6, nem az volt, hogy most. Akkor, megvartak. Na, ugyhogy, 6, mindig meg tudom veliik beszélni.”
(Ancsal, Pos. 208)

Az iddbeli rugalmassag kolcsonosségére is akad példa az interjiszovegekben. Erzsi az ingazassal
toltott 1dOszak lezarultaval joval rugalmasabb iddkeretek kozt alakithatta a napjait, igy
tehermentesiteni tudta a nagyon sok feladatot vallalo gydgypedagogust azzal, hogy alkalmazkodott
az 6 valtozo beosztasadhoz.

Az autista gyerek erésen strukturalt idobeosztisa nem minden esetben iitkozik a csalad
1d6beosztasaval, a kiszdmithatosdgot a sziild a normakdvetés, szabalykovetés, a jolneveltség
cimkéjével ruhazhatja fel.

“Z: Egyébként olyan, hogy rendesen jar edzésekre rendesen tanul, aztdn hazajon, akkor tabletezik, 6rdkon at
tabletezik és ott is megvannak ezek a ritusok, tehat hazajon: tablet, utdna gylimdlcs aztan tablet, aztdn vacsora és
most jon egy érdekes, neki az is egy ritus, hogy tanul. igyhogy este 8:0- 9:00 koril lell tanulni és amig kész nincs a
lecke, addig tanul, ha kell éjszaka 2-ig.

I: amig be nem fejezi.
Z: Amig be nem fejezi, addig tanul. (Zoltan, Pos. 77-79)

“A feleségem szokott vele veszekedni, én meg azt mondom neki, hogy ez a gyerek csak 6tésoket hoz. Es ha 6tdsoket
hoz, akkor ne akarjuk leszoktatni réla, tehat j6 a mddszer. Ha van neki egy modszere, ami ilyen sikeres, akkor errél
nem kell leszoktatni, f6leg, hogy neki ez szinte ritus. (Zoltan, Pos. 81)
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Az id6 strukturalt vagy strukturalatlan volta 6nmagéaban nem jelent problémaforrast, hiszen ezek
egymast kovetd jelenléte természetes, valtakozasuk egyfajta ritmusvaltast tesz lehetévé, ami a
monotonia elkeriilését és a rekreaciot is szolgalja. Az id6 f616tti kontroll részét képezi az is, hogyha
valaki képes szabalyozni a behatarolt id6tlenség szakaszait, vagyis azokat az id0szekvenciakat,
amikor a tevékenységeknek nincs kiils6 id6beli szabalyozasa.

A t0l hosszara nyulé strukturalatlansag ugyanakkor az id6é elmosddasahoz vezet: a be nem valtott
igéretek, a folytonos varakozas, a folyton tolodd idépontok, az évekig elhtiz6do kivizsgalasi

folyamatok ennek példai, amelyek informalis és formalis szereplokkel is 6sszekapcsolhatok.

,€s akkor egy nap utan kerultiink at a neurolégiara. Ott megint elszallt 2 nap, ugyhogy senki hozzank se szdltak. (....)
Es akkor igy megkezdett bennem igy felmenni a, hogy behoznak egy gyereket nagy rohammal és senki egy sz6t nem
sz0I? Vagy, ez most ezt érted és ha én nem is tudok semmit az epilepsziarél? Hat én is meg voltam rémiilve, meg
egyadltaldn, széval az egész helyzet. A sziil6 megnyugtatdsatdl a gyerekek megnyugtatdsdig, a még annyit se, hogy
minden rendben lesz, vagy, szoval semmi.” (Melinda, Pos. 32)

JFigyelj, két éve egyeztetiink, a gyerekem szeretne vele taldlkozni [a régi tandraval]. Erre most megint irtam neki, de
... Egész nydron, majd jov6 héten, majd a jové héten, mondom figyelj inkabb mond azt, hogy nem. Tehat hogy nekem
ez annyira rossz, mindig a gyereknek mondani, hogy figyelj a taniténéninek most ez a dolga, most, hat most nem
vette fol, igazabdl nem is valaszol, tehat legtobbszor az van, hogy fél hénapokig nem vélaszol. Es megint rajottem,
mondom utoljara megkérdezem, hogy talalkozol-e a gyerekkel vagy inkabb nem, Mondd azt, hogy majd akkor
kitaldlok valamit. "Jaj nagyon szivesen, de most 6 babat var mindjart szil." Tehat, hogy igy mindegy, széval tényleg 6
sem az a nagyon korrekt. Vagy nem is tudom ki, de hogy hogy erre se nagyon valaszolt.” (Lili, Pos. 222)

IV .4. A sziiloi autonomia megélésének dimenzioi

Az el6z0 fejezetben ralatast kaptunk a sziiléi gondoskodoi gyakorlatok alakulasara, s ezen keresztiil
arra, hogy a gyerekeket érinté formalis gondoskodashianyra adott valaszok meghatarozo részét
képezik a sziil6i gondoskodasi gyakorlatoknak. A gyerekeket érint6 formalis gondoskodashiany a
szlilok tamogatasi sziikségleteit is noveli, hiszen a sziilknek sajat anyagi, kapcsolati, érzelmi
er6forrasaikbol kell potolniuk a kimaradé formalis gondoskodast. Ebben a folyamatban akkor
tudjak hatékonyan mozgositani eréforrasaikat, ha széleskorii, tobb tamogatasi teriiletet érint6 direkt
segitségre tamaszkodhatnak. Az autonémia megélésrol sz61o sziildi interjurészleteket olvasva az
tlinik ki, hogy az egyes direkt tdmogatasi formak nem csak egyszeriien erdsitik egymast, de a

komplex tamogatd hattér a sziildi autonomia-megéléshez is hozzajarul. Ezt érzékelteti a 28. abra
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is, amely az egyes tamogatasi formak kodjainak egyiittes eléfordulasat, illetve az

autondémiamegélés kodjahoz valo kapcesolodasat mutatja meg.

28. abra: A direkt tamogatasi formak és a sziil6i autonomia-megélés kédjainak kapcsolata

@
informacids tamogatas (44)

, . ”_ .
AUTONOMIA MEGELESE (242) adekvat formalis gondoskodas (130) gyakorlati segitség (44)

pszichés tamogatas (28)

Forras: sajat dbra

A gyerekeknek nyujtott adekvat formalis segitség a legmeghatidrozobb direkt tdimogatéasi forma az
autondmia-meg¢élés szempontjabol (ez a kodkapcsolat fordul el leggyakrabban, amit az 6sszeko6td
egyenesek vastagsidga jelol), mely kiegésziil a sziiléknek nyujtott tandcsadassal, relevans
informéciokhoz valo hozzaféréssel. A kddok kontextusa alapjan ez azt jelenti, hogy az érintett
gyerekeket koriilvevé befogadd intézményi kozeg (ami az iskola mellett lehet szervezett
szabadidds tevékenységet biztositd hely, vagy informalis tér is), az autizmust értd szakemberek
jelenléte és a megfeleld autizmus specifikus tdmogatisok biztositasa a sziiléi edukacidval egyiitt
alapvetden sziikségesek ahhoz, hogy a sziilok kompetensnek érezzék magukat, s képesek legyenek
a mindennapokban megoldand6 gondoskodasi feladatok megoldasara. Mindezek mellett a
sziiloknek nyujtott érzelmi tAmogatds megélése a szlil6i autonomiat kozvetleniil is erdsitd tényezo.
A kornyezettdl, jellemzéen a nagysziiloktol, ritkan baratoktol, szomszédtdl érkezé gyakorlati
segitség akkor valhat a sziildi autonémidt eldémozditd hatissd, ha az eldbbi tdamogatdsi formak
valamelyike jelen van a csalad életében. Fontos itt figyelembe venni, hogy a formalisan nyujtott

gondoskodasban joval kevésbé érvényesiil a kolcsondss€ég, mint az informdlis tdmogatasok
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esetében. A gyakorlati segitségnyujtas alapvetden az informalitas szférajaban miikodik, ahol a
szilok maguk is igyekeznek viszonozni a kapott segitséget, vagy eleve olyan ¢lethelyzetben
vannak, hogy az Oket tdmogatd szereplék (pl. id6s nagysziildk, sulyos fogyatékossaggal €16
gyereket nevelO baratnd, gyermekét egyediil neveld szomszéd) is gondoskodast igényelnek. Ezért
ezek a gondoskoddi cserekapcsolatok plusz gondoskodoi feladatot is jelenthetnek a sziilok
szamara, melyeket az egyébként is sziikosen rendelkezésre allo gondoskodoi eréforrasokbol
kell fedezniiik, ahogyan ezt Vanda korabban emlitett gondoskodasba zarédasa mutatta. Nem csak
a gondoskodas, de a gondoskodashiany is kapcsolati haloba agyazott. Az igy koncentralodo
gondoskodasi deficitnek koszonhetéen az autonomia-megélés egyéni utjai is besziikiilhetnek.
Az autonémia tapasztalat valtozatos formakban Olt testet a sziildi interjukban, melyek
elkiiloniilé aldimenzidkként azonositottam az elemzés soran. Ehhez az elbeszélok onreflektiv
megnyilvanuldsait vizsgaltam meg el6szor, valamint azokat a szovegrészeket, ahol a
problémamegoldas egy-egy epizddjat bontjak ki a résztvevd sziildk (ami lehet hosszan mesélt,
terjedelmes beszamolo, vagy mikroepizod, amivel illusztralhatdo egy-egy tipikus helyzet,
tapasztalat). Ezek az interjuszoveg strukturajaban gyakran 6ssze is kapcsolddnak egymassal, mert
a torténetszovés dramaturgidja szerint az epizédok a problémafelvetéssel kezdddnek, a
megoldashoz vezeté folyamat hosszabb-rovidebb leirasaval folytatddnak és a személyes érveken
alapuld indoklassal zéarulnak. Az igy meghatarozott epizodok elemzése alapjan az
autondomiamegélés tobb jelentését azonositottam.
A kontroll érzet az iranyitas érzetének megfogalmazasa, olyan onreflektiv allitasok, amelyekben az
fejezddik ki, hogy az elbeszéld kézben tartja a sajat sorsat, érti a helyzetét és képes célokat
megfogalmazni az aktudlis problémai kezelésére. A koddal lefedett szovegrészekben
leggyakrabban el6fordul6 kifejezések (mi, tud, keres, csindl, ember, lehetoség, jon, iskola, autista,
megnyugtato) korvonalazzék is ezt a jelentést, S a hozza kapcsolodd kodok mentén haladva
azonosithatok a kontroll érzet forrasai iS. A sajat élet feletti iranyitas mint visszanyert, helyreallitott
tulajdonsag jelenik meg a torténetekben, és valamilyen életut beli forduléponthoz kétddik, mint
amilyen példaul a gyermek autizmus diagndzisanak megsziiletése. A diagnozisnak koszonhetden
jelentést kapnak az érintett gyerek viselkedési sajatossagai, S mintegy visszadll a normalités
egyensulya a sziil6k életében. A diagnozis olyan értelmezési keret, amelyben elhelyezhetd a
gyermek eltérd fejlddési utja, a kornyezet szamara sokszor elutasitott viselkedése és a sziildi

a sziiléi kompetencia-hidny magyardzatat. A belsé bizonytalansdg és a kiilsé megbélyegzés
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egyiittesen taplalja az alkalmatlansag érzését, am a diagnozisra tamaszkodva a sziil6 visszanyerheti
a kiilsd és belsd kontroll érzetét, az irdnyitas és a tdjékozodas képességét a csaladtagokkal,

szakemberekkel, idegenekkel folytatott parbeszédekben.

,»1: Széval van egy magyarazat, ami egy tok jol megfoghatd..., meg érthet6 dolog és akkor...

A: Igen meg lehet kezelni, tehat nem az van, hogy mar megint szerencsétlen gyerek vagy 6 a béna vagy én vagy a
tanar vagy mindannyian vagy nem... abszolut 6ssze nem ill6 vagy nem tudom, vagy elcsesztiik a nevelést.... hogy nem
tudndnk tanulni, élni, vagy mit tudom én.... tehat, hogy ilyen ilyen tok bizarr az egész, de hogy hogy ezek, ezek igy
nyilvan segitettek.” (Anna, Pos. 64-65)

“Nagyon biztosak voltak voltunk benne, hogy hogy meg fogja kapni a diagndzist és igazabdl. Tehat ez mar ez mar
inkabb volt jé hir mint gydsz, mert olyan eleglink volt abbdl, hogy nem tudjuk, hogy mi van, hogy mar mar tényleg
tényleg inkabb feltdilés volt megtudni, hogy oké akkor. Ez az irany és ez a ez a. Tehat a mostani most ez torténik, ez
van. Es akkor legaldabb mar tudjuk, hogy mi van és milyen irdnyba induljunk el, segitsiink neki.” (Renata, Pos. 29)

,En meg ott 6riiltem, hogy végre valaki elmondja, amit én mindig is éreztem és akkor nevesitsiik, és akkor nem vagyok
hiilye, tehat, hogy ez nekem egy ilyen felszabadultsagot eredményezett, rdaddsul onnantdl kezdve ugye kinyilt a vilag,
hogy tok jo, akkor van a neve ennek a dolognak, akkor tudunk vele mit kezdeni, hiszen akkor akkor mondjuk egy
autista, specifikus irdnyba el tudunk menni fejlesztések tekintetében, tehat, hogy ez ott nekem egy nagyon jé fordulat
volt, hogy végre ki van mondva.” (Patricia_b, Pos. 78)

A kontroll érzet a sziildi szerep €és mas szerepek Osszeegyeztetésére tett kisérletek sikerességéhez
is kapcsolhato, amelyek dnmaguk is az autondmia-helyreallitds technikéiként értelmezhetdk. A
munkaba val6 visszatérésrol hozott dontés, a gyermek étkezési nehézségei miatt szétzilalodott
csaladi ritusok felépitésének elsd 1épései nem csak a sziildi autondmia, de a sziildségben megélt
autonomia Kiépitésének eszkoze is. Ahhoz, hogy az intenziv gondoskodoi szerep fenntarthatd
legyen, sziikség van azokra a kontroll-mechanizmusokra, amelyek lehetévé teszik, hogy
alkalmanként el lehessen tavolodni a sziildi szereptél, béviiljon a szerep-repertoar. Uj rutinok
sziilethetnek a rend helyreallitasara, S ezzel kitagithatd a hétkoznapisag tere, amelyben a
gondoskodason kiviil mas tevékenység is helyet kaphat (sport, munka, parkapcsolat, tanulas) ismét.
Az onfegyelem, onkontroll példai 6nallod témaként korvonalzodnak, de mindenképpen a kontroll
érzet megéléséhez kapcsolhatok. Bar altalaban egy-egy konkrét valsadghelyzetnél keriilnek
felszinre, de a sziil6i 6nképbe és a részletesen kidolgozott sziil6i hitvallasokba integralodva jelenik
meg az interjiszovegekben ez a jelentés.

»Magamon uralkodni nehezebb, mert azért én is csak emberbdl vagyok. Nyilvanvaldan az ego meg az 6nos érdekek
meg a néha kicsinyesség, vagy a sértettség fellil akar kerekedni és nem a politikailag korrekt vélaszt akarom adni
mindenre, és na olyankor nehéz, olyankor nehéz és olyankor van ugy, hogy elvonulok és ki6rjongdm magam. Tehat
hogy elmegyek, bellok a fird6kadba és egy 6ran keresztil igy lejatszom a fejemben azt, amit igy zsigerb6l mondanék,
és aztan amikor kijovok a flird6kadbdl, akkor el tudom mondani azt, amit kell. (...)Az az szerintem a legfontosabb és
valahol ezt akarom a gyerekeknek is megtanitani, hogy az 6nkontroll az az nem egy...nem egy rossz dolog tehat, hogy
tehat, hogy nem kell azt érezni, hogy 6k most mindenrél lemondanak. Nem ... tehat az 6nkontroll az nem altruizmus.
Nyilvan nem ilyen szavakat hasznalok nekik, de hogy ez nem azt jelenti, hogy 6k nem értékelik magukat, vagy nem
fontos az 6 véleményik.” (Livia, Pos. 233)
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,De hat j6 mindegy, ezt nem is kell. Ezekre meg az anyukamnak, van, volt egy j6 monddsa, hogy mindig azt mondta,
hogy nem aggddunk raktdrra, széval ezt is igyekszem igy tartani, hogy NEM! Most ezen aggddunk, hogy mi lesz
szeptemberben, és aztdn majd aggddunk, amikor ott leszlink azon.” (Melinda, Pos. 143)

“eleve mindig megrokonyddnek azon, ha elmegyek tetovaltatni, hogy miért fejjel lefelé tetovaltatom magamra.
Mondom ez nekem nincs fejjel lefelé, mondom, le, mondom, a tetovélds mindig sajat magunknak szél. Es mondom
én nekem ez a virdg, mondom igy, hogyha ranézek, mondom azt mutatja, hogy ha kinyujtom a kezemet, hogy a diih
helyett, mert mindig amikor dithds vagyok beszoritom igy a kezemet, és nézem (az 6klét). igy viszont ldtom, hogy ott
van a virdg, hogy mit adhatok helyette. Meg segit lenyugodni. Na, mondom nekem azért fontos, hogy igy alljon
ahogy.” (Erzsi 2022_aug (kepes), Pos. 264)

Ezek az onreflektiv megallapitasok elsdsorban a negativ érzelmek szabalyozasarol szolnak és
magukban foglalnak egyfajta céltudatossagot, ami segit kézben tartani egy egyébként nehéz
helyzetben az irdnyitast. Ritkabban esik sz6 azokrdl a helyzetekrdl, amikor ez az iranyités
veszélybe keriil vagy megsziinik, nincs eszkoz a felgyililemlett nehézségek, fesziiltségek

lekiizdésére, s ilyen mddon a hidny a gondoskodoi dnképet veszélyeztetd allapotta valik.

,Es 60, ott, ott, ott, most mit mondjak, az az allapot, amikor olyan diihét érzel mar, hogy latod, hogy mit csindl a
kezed és nem birod megakadalyozni, csak, csak hagyod, hogy m(ikédjon, hagyod, hogy valamit szétromboljon.” (Erzsi
2022 _aug (kepes), Pos. 163)

A sziiléi sikerélmény legtipikusabb forrasa a praktikus problémak megoldasa, melynek egy
jelentds része a naponta felbukkano akadalyok lekiizdését jelenti, s atszovi a mindennapi gondozoi
feladatokat. Leginkéabb a koriilmények szabta feltételek és az érintett gyerekek autizmusbol ad6do
sziikségleteinek Osszehangolasat jelentik ezek a feladatok.

»akkor az alvasnal meg szereztiink ilyen fllest, meg MP3 lejatszot, akkor azzal tok j6I ment egy darabig, de akkor
rajott, hogy 6 nem szereti azt a szamot, aminek a végén folmegy a... tehat ilyen crescendo van. Na azt végképp nem,
de ezt mire rdjottiink, hogy mi a baja, hogy akkor most sirt vagy ha kikapcsolta, vagy Ujra tekerte, megijedt, ugyhogy
most mitdl ijedt meg hirtelen, mikor ilyen szép laza zene megy (nevet). De akkor egy idé utan rajottiink, hogy
valdszin(leg ez lehet az, hogy az nem j6, hogyha folmegy a végén. Es akkor azt kivettiik bel6le.” (Lili, Pos. 38)

A problémamegoldds masrészt az autizmus specifikus tdmogatasi formak eléréséért, illetve
kialakitasaért folytatott kiizdelemhez kothetd, ebbdl adodoan egyrészt a térbeli mobilitas
elosegitését célzd6 megoldasokat, masrészt a gyermeket ellatdo intézményekkel Kialakult
konfliktusok menedzselését latjuk ezekben a példakban. A kidolgozott stratégidk leginkabb
helyzethez, s6t olykor személyhez kotottek, olyan itt és most érvényes megoldasokat kinalnak,
amelyek a valtozo koriilményekkel érvényiiket vesztik. A sikeres problémamegoldas ugyanakkor
nagyfoku sziiloi kreativitast, rugalmassagot és megkiizdési képességet kivan, s ha a konkrét
megoldas nem is alkalmazhat6 altalanosan, de ez az attitlid atvihetd egyik helyzetrél a masikra,

bizalmat ad a jovébeni kihivasok kezeléséhez. E beallitottsag birtokaban a problémamegoldas
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autonomia-tapasztalatot is biztosit. Ennek kifejezddését abban lathatjuk, hogy a sziilok a rugalmas
alkalmazkodas képességére olyan problémamegoldasi potencialként, belso tartalékként tekintenek,

ami biztositja a kiszamithatatlan események f616tti személyes iranyitas lehetoségét.

,En mondjuk azt latom, hogy a nagysziil6k mar annyira igy nem nyitottak a valtozasra, én meg folyamatosan valtozni
szeretnék, és alkalmazkodni.” (Erika, Pos. 220)

Llgenigen, igen, tehat az, hogy végiilis a legnagyobb kihivasbdl is ki lehet hozni a jot tehat, hogy szerintem jél tudtam,
nagyjabdl ez a helyzet igy alkalmazkodni akkor is, hogyha ez ilyen ez adatott meg. Tehat nagyjabdl ezért ki ki tudjuk....
tudunk valami egyensulyt taldlni a sajat sziikségleteinek a kielégitése meg a k6zott, hogy nyilvan itt sokkal nagyobb
aldozatokat kell hozni, mint mondjuk mas esetben. Tehat ebbdl a szempontbdl igen ilyen 6sszekotd ... ilyen kapocs
igen.” (Anna, Pos. 170)

»akkor azt hiszem én is ezt a mechanizmust megtanultam, hogy van egy probléma, akkor meg kell oldani vagy
térekedni kell ra, de hogyha az a probléma ett6l még nem oldddik meg, akkor semmi gond. Rugalmasnak kell lenni
és bizni abban, hogy akkor, akkor majd, majd csak taldlunk egy olyat, ahol az a probléma nyugvépontra jut. Tehat,
hogy igen ezt, ezt is. Ezt ez is egy nagy tapasztalat, hogy segitséget kell tudni kérni kapni és egy problémat, hogyha
azt hiszed megoldod nem biztos, de attdl nem kell kétségbeesni. Menni kell tovabb keresni. Igen, igen ...” (Patricia_b,
Pos. 92)

,En igyekszem megtervezni az életet, amennyire csak lehet. Ezért is bukom ki sokszor ha valami nem Ggy alakul ahogy
elgondoltam, de olyankor mindig kell egy valasztasi lehet&ség, hogy jo akkor ha nem zuhanyzok, akkor tusolok és azt
masképp kell csindlni..” (Erzsi 2021_marc_jav, Pos. 177)

A sziil6i autondmia-megélés ezen dimenzidjaban jol megfoghatd annak relacionalis jellege. A
rugalmas alkalmazkodds nem csak egyszerlien adottsdg, hanem masok segitségével,
iranymutatasaval megszerzett tudason alapul6 készség. Ez a szerepld lehet pszichologus, az érintett
gyermekkel foglalkoz6 gyogypedagdgus, pedagdgus, sziildtars vagy partner. A Patricidval késziilt
interjil imént idézett részlete arra mutat ra, hogy az autizmusban érintett gyerek kozvetitésével is
érkezhetnek ezek a problémamegoldasi stratégiak, a gyermek ¢és a sziild sikeres problémakezelése
kozvetve €s kozvetlentl is erdsitik egymast.

A formalis gondoskodas deficitje valamennyi torténetben a sziiléi eréforrasok aktivizalasat
inditotta el. A kapcsolddo szovegrészekben a sziilok agens szereplok, akik alakitani igyekeznek az
autizmust érintd informalis és formalis szinterekben zajlé diskurzusokat, és igyekeznek valtozast
elérni az autizmussal ¢él6 gyerekeknek nyujtott szolgaltatasokban. A gyermek érdekel, a sziilé
meggyozodeése melletti kiallas, illetve az elvekért, sziikségletekeért valo egyértelmii fellépés olyan 1
személyes tulajdonsag sok sziil6 szamara, amit kifejezetten az autizmusban érintett gyerek kortil

tapasztalat gondoskodashidnyokkal szembestilve tanult meg.
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Az er6forrasoktol fliggden az agencia hatokore eltérd sugart. A sziild sikeres lehet az egyéni
valsag-kezelésben, de kidolgozhat 10jité kezdeményezéseket és valtozast elindité, menedzseld
szereplové 1éphet el6 a helyi kozosségben (ezt lathatjuk Jozsef esetében). Azaz a sziili autonomia
kifejezédhet az innovacioban és vallalkozo szellemben is. Ebben az autondémia-dimenzioban a
sziilo tevékenységének célja a sajat gyermek sziikségleteinek biztositdsan tul mésok segitése, s
ebben hajland6 és képes felhasznalni a korabban felhalmozott tapasztalatait, kapcsolati és anyagi
tokéjét is. A tulajdonképpeni cél itt az autizmust koriilvevd intézményi és hatalmi struktira
atrendezése.

A rendelkezésre allo gondoskodoi tér atalakitasa mellett megjelenik ennek inverze, az ellendllas és
kivonuléds témaja is ezekben az interjurészletekben. A toredezetten miikodd szolgaltatasok nem
valasztasa, elutasitasa az ellatorendszer kritikajaként értelmezodik, s magaban hordozza a szabad
valasztas érzetét. A kivonulas stratégiaja azonban csak Anna elbeszélésben jelenik meg viszonylag
jol korvonalazott tervként, Livia esetében inkdbb csak tavoli lehetdségként, mig Erzsi interjijaban
kényszer-megoldasként fogalmazodik meg és jovoben kialakitando protektiv terek formajaban
artikulalodik és olyan elképzelt protektiv terek forméjaban artikuladlodik, amelyek a jovoben
létrehozhat a csalad, ha komolyabb valsagra kertil sor.

A sziil6i kritika nem csak ramutat a formalis gondoskodas fehér foltjaira, hanem az autizmussal
€16 gyerekekkel kapcsolatosan érvényesiilé tragédia-narrativa Kritikal elutasitasat is jelenti, s a
sziil61 érdekérvényesités kiterjed a negativ massag-értelmezések felszamoléasara is. Leginkabb az
oktatasi rendszer szerepléihez és a tagabb kornyezethez kapcsolodnak ezek a torténetek, amelyek
a nyilt stigmatizaciotdl a latensen érvényesiild megkiilonboztetésig terjednek.

A szakemberekhez fiiz6d6 példak alapjan a megkiilonbozteté egyedi gyakorlatok az elutasitas
altalanos képét erdsitik meg a sziilokben, melyek a diszkriminativ cselekvés, viselkedés szférajan

tul az autizmus jelenségének nyelvi megformalasaban is tetten érhetdk.

De itt mentek a (...) bUntetések, anyuka nyilvdnos megszégyenitése, a gyerek megszégyenitése, 6 nem vehettiink
részt anyak napi Ginnepségen, nekem kiilén anyak napjat tartottak. O, masnap reggel be kellett mennem az évodaba
fél oraval hamarabb és gyerek meg én, ketten az igazgatoné iroddjaban megtartottuk az anyak napjat, meg ilyen.
(Laura_l, Pos. 39)

S6t hat nyilvan amikor megkaptam a diagnozist én is hetekig b6gtem, mert minden sziil6 ezt csinadlja, hogy akkor egy
kicsit ugye, ahogy igy mondjak is igy nagy kedvesen, hogy ez a normalis mert elindul a gyaszfolyamat. Hat nem
gyaszfolyamatrdl kéne beszélni, hanem arrdl kellene beszélni, hogy masfajta... mas maddon asszisztalt fejlédési uton
van a gyerek. ez nagyon sok szil6nek még a maradék kiizdési energidjat is lecsokkenti a nullara, hogyha megkapja
ezt hogy... Mint ahogy hat ugye benne volt a mi papirunkban is, hogy hat...kisegité iskola..., széban hozzatéve, hogy
na ez ugye nem fog tudni irni - olvasni tehat... magyarul én tarthatom el, mert ugye az allam azt tudjuk, hogy nem
fogja. (Valéria, Pos. 93-95)
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A sziilok értelmezései szerint az autizmus negativ tdrsadalmi jelentéseit ujratermelik a
megkiilonboztetd intézményi gyakorlatok, s mikdzben a formalis gondoskodéshiany fokozza a
sziilok gondoskodoi terheit, nem ismeri el eréfeszitéseiket, az elutasitottsag bélyege az adekvat
ellatasért folytatott sziil6i fellépésre is Kiterjed. A kritikai reflexiok abban az értelemben a sziil6k
autondémia kifejezésének eszkozei, amelynek segitségével megfogalmazhatjdk elvarasaikat,
meghuzhatjak hataraikat, megorizve a jo sziil6ségrol alkotott belsd képiik koherencidjat, még akkor

is, ha a lehetdségek sziikdssége kiszolgaltatottsagot sziil.

,De hogy én szerintem azért itt is nekem sok megalazas volt igy. En Ugy éreztem a gyerek kapcsan, nem velem. De
nem lehetett kibeszélni, mert nem Ugy van, nem Ugy van, ahogy van. (...) de 6 nem is élte meg taldn Ggy mint én, csak
én akadtam ki dolgokon, és akkor ezt sz6va tettem és mindig akkor az volt, hogy mar megint mit hapogok. Széval
hogy igy, hogy nincs igazam, na. ... Igazabdl nem nagyon volt, nem nagyon volt. Hogy.. Nem, mindig az volt, hogy
nekik ez az allaspontjuk. Nekik ez a szempontjuk, nekik ez. Hit mondom jé, de hogy itt masok is vannak.
(nevet) Nekem is van egy szempontom, valahogy ugy kellene 6sszecsiszolni a dolgot, hogy az mindenkinek viszonylag
komfortos legyen, de ez igy nem. Es hat nyilvan, mivel nagyon mozgésteriink nincsen ugralni valénk nem mondhatom
azt, hogy hellé. (Lili, Pos. 59- 63)

A sziil6i torténetekben az érintett gyerekekkel szembeni nyilt megbélyegzés tapasztalataval
talalkozunk, ahol az érintett gyermekre ragasztott cimke leginkabb a teher (elveszi a helyet
masoktol, lefoglalja az egyébként is sziikds kapacitast), vagy a devians jelentését hordozza
(elfogadhatatlan viselkedés). Ez utobbi jelentéstartalom a sziiléség gyakorlataira is kiterjed,
megkérddjelezve a sziilok altal kovetett nevelési filozofidk és az altaluk alkalmazott modszerek
helytallosagat. Amikor a sziilok taldlkoznak a gyermekre vonatkozo nyiltan kirekesztd, tdmado
fellépéssel, ezekben a helyzetekben a konfrontdcio is a sziil6i agencia megnyilvanulasi formajava
valik. A sziilé1 szerep kettds kotodésére is jo példa ez: a sziild egyrészt elszenveddje a
megbélyegzd, kirekesztd reakcidknak, masfeldl kozvetit a gyermeke és a kiilvilag kozott,
interpretalja a kiilvilag szamara a gyermeke viselkedését.

Es akkor én az anyukanak privatban irtam egy elég kemény hangvételi levelet, hogy egyrészt ez nem az a férum, ahol
6 megoszthat érzékeny informdcidkat a gyerekrdl, ad. 2, § az osztaly létszamot nem noveli, mert eddig is
beleszamitott, tehat nem nem jon egy Uj gyerek, hanem & mindig is teljes jogu tagja volt az osztalynak, mert az osztaly
|étszamba benne van, hanem igen tobbet fog bejarni. Es egyébként is ezt hogy gondolja? (Patricia_b, Pos. 38)

»€s akkor 60 volt egy olyan, hogy menniink kellett be X-re és ugye a buszmegallonal a gyerek mar elég ideges volt,
hogy varakozni kellett és ott mar kezdte a a kényszeres dolgait és akkor odaallt egy n6 aki mar rég leverte volna.
Mondom kezit csékolom mondom szép napot maganak is! Nem igy oldom meg a dolgokat mondom az én fiam
autista, mondom masképp latja a vilagot és masképp éli meg a dolgot. Jajj hat, hat 6§ nem tudta, hogy & autista és
hogy jajj, hat akkor az igy. Mondom ne haragudjon egy perce mondom még le akarta verni a fiamat, mondom most
ne szellemiljon mar at valami messzi vilagbdl jott gydgyitd embernek, aki 2 perc alatt meggydgyitja a fiamat amig
folszallunk a buszra. Mondom kérem hazddjon arrébb, torédjon a maga dolgaval én meg megoldom a mi dolgunkat
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és ennyi. Felszalltunk a buszra onnantdl minden rendben volt, belilt az ablakba és akkor mutogatta a dolgokat, végig
csendre volt Ugymond az utazasnadl és akkor utana a végén leszélltunk és kész mentiink a dolgunkra, de... Vannak fura
emberek.” (Erzsi 2021_marc_jav, Pos. 167-168)

“A:Tehat, hogy igenis, van ugy, hogy szélok.

E. Hogy réaszdlsz arra, aki mond ilyet?

A. Igen. Igen. Azt, hogy 6 nem olyan, nem olyan gyerek, mint a tébbi. Nagyobb tirelem kell hozz3, és mondom,
hogyha jobban, tudja vagy ..., tehat, hogy... Mikor, hogy, mit mondok neki! (Ancsal, Pos. 248-250)

Ahogyan az autondémia fogalom jelentésrétegeit bemutatdo elméleti fejezetben is kiemeltem, a
relacionalis autondmia koncepcid hangsulyozza, hogy az autondémia-tapasztalat kapcsolatokba
agyazottan jon 1étre, vagyis az egyes szereplok autonomia-megélése kolesondsen alakitja egymast.
Emellett az egyént meghatarozo tarsadalmi kontextus alakitja az autonémiahoz val6 hozzaférést,
de az autonomia egyénileg kidolgozott jelentéseit is (Mackenzie & Stoljar, 2000). Ebbdl
kovetkezden az autondmia percepcidja a tobbiekkel kialakitott interakciokhoz kotott, jelentése a
kolesonods interakcidk soran teremtddik meg. Vagyis az adott pozicidhoz kapcsolodo feltételezett
autondémia mértéke az autondmiaval kapcsolatos képzetek, tarsadalmi szabalyok, személyes ¢€s
szakmai etikai nézetek alakulasatol fligg, ilyen modon pedig megjelenitése is kapcsolatba agyazott.
Ezt jol érzékelteti a sziil6i torténetekben, beszélgetésekben rendre felbukkand helyzet, ami a
gondoskodashiany egy sajatos megnyilvanuldsi formaja, melyet autonomia-csapdaként
definidltam. Azok a sziildk, akik a szakemberekkel valo taldlkozasok sordn azt kozvetitik, hogy
felkésziiltek, széleskorli tudassal rendelkeznek az autizmusrol, ebben az értelemben ,,j01 képzettek”
¢s latszolag tudatosan kézben tartjak a gyermek utjanak menedzselését, esetleg foglalkozasuk miatt
is kapcsolodnak ehhez a szakteriilethez, el6fordulhat, hogy magukra maradnak a problémaikkal,
amiket végiil mégis egyediil kell megoldaniuk. Kvazi vagy tényleges szakember mivoltuknak
koszonhetden ,ertenek™ a gyermekiik allapotahoz, igy a gyermekekkel foglalkoz6 szakemberek
eldfeltételeznek olyan ismereteket, vagy akar érzelmi felkésziiltséget, ami nem 4ll az érintett sziilo
rendelkezésére. A sziil6i autondmia erdsebb megjelenitése elfedheti a tényleges sziiléi

sziikségleteket a tdimogatd formalis (vagy informadlis) kapcsolatrendszerben.

,Es akkor igy meg kezdett bennem igy felmenni a, hogy behoznak egy gyereket egy rohnammal és senki egy sz6t nem
sz61? Vagy, ez most ezt érted? Es ha én nem is tudok semmit errél a betegségrél?” (Melinda, Pos. 32)

“Igen csak a szakember mivoltam, az nem fliggott a sziilGségtdl, mig a szil6ség fliggott attdl, hogy ott vagyok mint
szakember”. (Melinda, Pos. 80)

|2 Es akkor ebben a helyzetben te egy kicsit igy kiviil is bent is voltal, és egy kicsit szakember is vagy, de amlgy meg
anyuka vagy.
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Z.: Hat de amugy igen, mert nagyon nehéz és a sajat gyerekemet nem tudom nem tudok neki segiteni se. Vagyok
annyira hatarozott, hogy azt nem mondom, hogy nem latom 6t redlisan, mert latom. Tehat ha masnak nem is
mondom ki, de én latom a gyengeségeket meg a problémakat, de, de nehéz. Tehat sziil6t6l nem is lehet ilyet elvarni.”
(zita, Pos. 129-130)

A sziiléi autonémia tapasztalatok Osszegzéseként fontos rogziteni, hogy a fent bemutatott
jelentésrétegek nem egymast kizardéan jelennek meg az interjuszévegekben, hanem inkéabb
egymasra simulva, valtakozé mintazatot alkotva. Az autondmia egyébként is folyamatszerii
tapasztalat, az élett soran, helyzetrdl, helyzetre valtozik, mas-mas jelentésében érvényesiil.
Emellett az autonémia megélése nem zarja ki a sériilékenységet. Az interjik tanisaga szerint a
gondoskodas ¢és a gondoskodashiany kiilonb6zé formai mas-méas modon érintik a sziiloi
autondmia-megélést. A gondoskodashidny sikeres kezelése alapvetden egyiitt jar az autondmia-
megéléssel, de a direkt és indirekt tAmogatasi formak Osszekapcsolddasa nélkiil, ha a tdmogatd

rendszer komplexitasa sériil autonémia-vesztés jon létre.
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V. AZ EREDMENYEK OSSZEGZO ATTEKINTESE

Disszertdciomban az ¢p értelmii, autizmussal ¢él6 gyermeket neveld sziilok gondoskodoi
gyakorlatainak és a gondoskodassal kapcsolatos percepcidinak attekintésére vallalkoztam. Ezzel a
témavalasztassal e munka hozzajarul az autizmus-kutatasokban érzékelhetd hiany potlasahoz,
hiszen ebben a mezdben a sziil6i szerepre, tapasztalatokra iranyuld tudomanyos érdeklodés
intenzitasa kisebb, mint az autizmushoz kapcsolodo egyéb kutatasi teriileteken.

Kutatdsom célja annak megértése volt, hogy a sziilok milyen erdforrdsokat és stratégidkat
alkalmaznak az altaluk megtapasztalt gondoskodashiany kiilonb6zd formainak kezelésére, azaz
hogyan alakitja gondoskodoi gyakorlataikat a gondoskodédshidny menedzselése.

Bar a gondoskodéshiany fogalma nem tekinthetd Gjnak a gondoskodaskutatés teriiletén, de eddig
nem fordult kdzvetlen kutatéi figyelem annak megértésére, hogy a gondoskodashiany kiillonbozo
formai és folyamatai hogyan jelennek meg a hianyt megélok sziiloség-képében, hogyan
kapcsolodnak a kirekesztettség-tapasztalat személyes megéléséhez, és ezzel hogyan jarulnak hozza
a tarsadalom uralkodd kiilonbozdség-diskurzusainak fenntartdsahoz. Megkdzelitésem szerint a
szllok altal megtapasztalt gondoskodasi deficit nem csak a gondoskodas feltételrendszerére €s
megvalosulasi formadira hat, de a sziil6i onmeghatarozas részévé is valik. Munkammal e kapcsolat
megvilagitasdra torekszem, melyhez az egyéni sziildség-meghatdrozasok egy Iényeges
komponensét, a gondoskodasban megélt autondmia tapasztalatat is az elemzésbe vontam.

Az autondémia kérdése sajatos jelentdséghez jut a sziiléség szakirodalméban, kiilondsen a
szliloséget szabalyozd tarsadalmi normak atformalddasaval lesz jelentdsége, hiszen a sziil6i
feladatok egyik sarkalatos pontja a gyermekek autondom felnétté valasanak biztositasa, mely
sokszorosan problematizalddik, ha fogyatékossaggal €16 gyermeket neveld sziildségrol beszéliink.
Az autonémia fogalom bekapcsoldsa ~mozgodsitia a  fogyatékossagtudomanyi és
gondoskodaskutatas autonomia megkozelitéseit is, amelyek kifejezetten szembenalloak a
kapcsolodo elméleti munkdk alapjan. Az autizmussal €16, €p értelmili gyermeket neveld sziilok
olyan hatarhelyzetben 1év0 sziildi csoport, akik ugyan személyesen nem érintettek az autizmusban,
de megélik az autizmushoz kapcsolodo kirekesztd tarsadalmi mechanizmusok kdvetkezményeit,
amelyek szorosan Osszefonddnak a fogyatékossadg hidny-koézponti diskurzusaival. E kettds
helyzetben az autondémia megélése, tamogatasa kiilondsen fontos a gondoskodast kapok és a
gondoskodast nyujtok szamara is, aminek felismerése lehetdséget ad arra, hogy megmutassuk a

fogyatékossagtudomanyi autonomia-kritika és a gondoskodéaskutatds autondmia perspektivajanak
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OsszeegyeztethetOségét. Ebben a tekintetben is uj latdszoget kinal a dolgozat e sajatos sziil6i
tapasztalat megértéséhez.

A munka elméleti kereteit és moddszertani sajatossagait is meghatdrozta az a dontés, amely
felvallalja az érintett sziil6i csoport hangjanak kozvetitését, megjelenitését. Ennél a dontésnél
szerepet jatszott sajat sziiléi érintettségem, s az ebbdl adodd személyes hang és reflexivitas
megkeriilhetetlen beépitése. A modszertani eszkoztar kidolgozasa és az elemzés sordn gyiijtott
tapasztalatok arra vilagitottak ra, hogy az érintetti perspektiva dominassa tétele, illetve az ezzel
osszefonodo kutatoi jelenlét kevésbé jelenik meg a hazai neveléstudomanyi kutatasok terében. igy
reményeim szerint a dolgozat nem csak eredményeivel, de a mddszertani Gt rogzitésével is
hozzajarulhat hasonlod kutatéi véllalkozasok inditasahoz és a téma tudomadnyteriileten beliili
Az értekezés ezen lezdrd, Osszegzd fejezete voltaképpen az eredmények alapjan kirajzol6do
gondoskodoi taj attekintd térképét késziti el. Ennek elsé 1épéseként Osszegzem a kutatds négy
kutatasi kérdéséhez kapcsol6dd megallapitasokat, majd ezt kovetden egyet hatra 1épve, tagabb

szocialpolitikai kontextusba igyekszem helyezni ezeket.

V.1. A sziiloség, gondoskodasi deficit és kiilonbozoség

Az interjuk elemzése alapjan kirajzolddé gondoskodoi tdjakat er6sen meghatarozza a sziilok altal
megélt gondoskodashiany. Kiilondsen a formalis gondoskodashoz kotddnek ennek példai, amelyek
valamennyi interju esetében markans témaként hlizédnak végig a sziildi torténeteken. A sziilOknek
nyqgjtott informalis tdmogatas tekintetében mar nagyobb eltéréseket taldlhatunk. A kutatdsban
résztvevOket koriilvevd csaladi kapcsolatrendszer a legerdsebb, a szélesebb barati, sorstarsi,
szomszédsagi kapcsolatrendszer inkabb kiegészitdje lehet az el6bbinek.

A szil6i elbeszélésekben az anydk toltik be az elsddleges gondoskodoi szerepet, hozzajuk
kapcsolddik a gondozdi és a torddés jellegli feladatok zome. Ez utobbiak egyébként kozvetito,
problémamegold6, kommunikacids szerepkort jelentenek, s az apak inkébb ezekkel kapcsoljak
Ossze sziil6i onmeghatarozasukat, az interjuszovegekben megfogalmazodo sziildi dnreflexiok és a
sziiléi stratégiakrol szolé részek alapjan. Ok az alapokért és a stabilitasért felelds, racionalis

problémamegoldoként hatdrozzak meg magukat a csalad szovetében, az anyak sajatos centrum
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szerepben helyezik el dnmagukat, ahol a kdzvetito, az osszekéto-vezeto-szervezo és az érzelmi
kozéppont 6nértelmezéseket azonositottam.

A sziilok altal végzett gondozoi feladatok koziil feltehetéen azok keriilnek elétérbe a sziiléi
elbeszélésekben, amelyek problematizalodnak. A gondozoéi tevékenységek koziil az evés, az alvas
terén nyujtott segitséget érinti, illetve a gyerekekkel kapcsolatos fejlesztési feladatok csaladi életbe
integralasat, és az otthoni tanulast. A gyerekek eltérd fejlodési utjabol addddan a kiilonféle terapias
célu tevékenységek meghatarozzak a kisgyermekkor iddszakat, legyen sz6 hdzon kiviil végzett
fejlesztd orakrol, vagy otthon végzett feladatokrol. Tobb csalad esetében megfogalmazodik az a
folismerés, hogy a sziil6-gyermek kapcsolat a problémassag és problémamegoldas kontextusdban
értelmez6dott ezekben az években, S az otthon végzett terdpids tevékenységek kozos ido feletti
hegemonidja egyértelmiien a sziil6i mdassag megélésenek forrdsa.

Az otthoni fejlesztés és tanulas témai Osszekapcsolodnak a megfeleld szakember, intézmény
keresés és az ovodai, iskolai it menedzselésének témaival. E témék dominancidja 6nmagaban is
ravilagit a sziil6i gondoskodast koriilvevo tamogatdé rendszerek miikodési hianyossagaira,
melyekkel Osszefiiggésben a legtobb probléma az intézményi ellatds és a segitségnyujtas
hianyossagaihoz kapcsolodik. Az intézményekben — 6vodaban, iskolaban — tapasztalt gyakori
valtozdsok, a nem adekvat tdmogatasi formak, a gyerekekkel foglalkozd szakemberek
leterheltsége, kapacitashidnya, illetve az intézményekhez vald hozzaférés nehézségei, korlatai
képezik a problématérkép f6 csomopontjait. A sziildk egy része rendszeres vagy elhiz6do
konfliktusokrol szamol be gyermekiik évodai, iskolai utjanak egy adott szakaszanal, ami gyakran
az autizmussal €l6 ép értelmili gyerekek kettds kirekesztettségébdl adodik: a massag hataran
billegve nehezen talalnak befogadast az 6ket koriilvevd neurotipikus vilagba, mikézben massaguk
nagyon nehezen dekddolhatd a formalis gondoskodast nyujtd intézmények szamara. A tobbségi
intézményekbdl autizmusuk miatt 16gnak ki, az autizmussal érintett gyerekeknek nyujtott oktatési
formakbol pedig a tobbséghez kozelité adottsagaik miatt. Mindez komoly problémat jelent a
megfeleld oktatdsi intézmények, tdmogatasi formak, kozosségi terek megtaldlasa soran. A
konfliktusok uralta interakciokban a sziiloséget meghatarozo kiilso szabalyrendszer és a belso kép
kozti osszhang torik meg, ami megneheziti vagy ellehetetleniti a sziiloi szerep megjelenitését.
Emellett a masodlagos gondoskodoi szféra hianyai az elsddleges szférara terhelédnek, s ezeket a
terheket anyagi lehetdségek hianyaban mds erdforrasok segitségével kell lekiizdenie a sziilGknek,
ami korlatkent jelentkezik a sziiloi autonomia megélésében is. A kistelepiilésen €10 sziil61 torténetek

ugyanakkor arrdl is tantskodnak, hogy a szolgaltatasok lokalisan beagyazottabbak, a helyi
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tarsadalomban mikodo ismeretségek, ala-folé rendeltségi viszonyok, a kapcsolatok személyesebb
jellege segiti az informacidhoz jutast, javithatja a megfeleld szolgaltatasokhoz valé hozzaférés
esélyét. A gondoskodasi szegénység elméleti részben bemutatott megkozelitéseit (Hill, 2022;
Kroger, 2022) felhasznalva azt mondhatjuk, hogy a kutatasba vont sziilok relativ gondoskodasi
szegénységben ¢lnek, ahol gondoskodasi sziikségleteik kiilonb6z6 mértékben maradnak
megvalaszolatlanul, s leginkdbb az adekvat formalis gondoskodds hianyaban mutatkozik meg.
Ahogyan a gondoskodas, ugy a gondoskodashiany is kapcsolati haléba kotott. A sziildk
gondoskodoi sziikségletei 6sszefonddnak a gyerekek gondoskodasi sziikségleteivel, s a kapcsolati
haloban felhalmozodd gondoskodashidny tovabb novelheti a sziilok gondoskodéi feladatainak
korét. A megnovekedett gondoskodoi munkat az egyébkeént is sziikosen rendelkezésre allo
gondoskodoi erdforrasokbol kell fedezniiik az érintetteknek, s az igy koncentralodo gondoskoddsi
deficitnek koszonhetéen az autonomia-megélés egyéni utjai is besziikiilhetnek.

A felsorolt gondoskodoi feladatkdrok mellett a tuddsatadds, a baratkozas menedzselése és a
masokon valo segités legfontosabb funkcidja egyfajta hataratlépés biztositasa, melyek segitségével
garantalhat6 az autizmusban érintett gyerek bejarasa a tobbségi vilagba. Ezen probalkozasok célja
épp ezért Georg Simmel hatér értelmezései koziil a hidépités fogalmaval kapcsoltam 6ssze ezeket
a tevékenységeket. A kortars kapcsolatok erdsitése, a kozosségi feladatok felvallalasa és az
autizmussal kapcsolatos tudasatadas bizonyos formai ilyen hidépitd funkciot toltenek be. Ez utébbi
kétiranyt feladat. Célja lehet egyrészt a kiviilallok informalis edukacidja, ,.érzékenyitése” az
autizmussal kapcsolatban, masrészt a hasonlo helyzetl sziilok tamogatasa. Ez a kvazi-szakember,
tanacsadoi szerep azokban a helyzetekben tud igazan artikulalodni, ahol a kozosen megélt identitas
valamilyen megerdsitést kap, hiszen a kozelség nem kovetkezik automatikusan az azonos
¢lethelyzetekbdl. A kozds pontok keresése soran a sziildknek figyelembe kell vennie, hogy a
mindennapi interakciok ezen mikrokozegében sem lehetséges a sajat értelmezési sémak
altalanositasa, a hidépités akadalyokba iitkozik. A f€lreértések kovetkezménye a hatarok
megerdsddése, elzarkozas és elutasitas, ami tobb szempontbdl is veszteséget jelent: megerdsiti a
massag stigmajat és ellehetetleniti a tovabbi segitséget.

A sziildi elbeszélésekben a massag jelentése helyzethez kototten valtozik. Az autizmus
értelmezéséhez jellemzden nem kapcsolodik a fogyatékossag medikalis jelentése, S a massag
pozitiv értelemben, a sokszinliség szinoniméjaként jelenik meg, ha az autizmussal €16 emberek,

illetve gyermekiik sajatossagairdl, adottsagairol van sz6. Az intézményi kontextusban azonban a
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gyermek autizmusa problémaként, nehézségként, akadalyként tematizalodik a formalis
szereplokkel folytatott parbeszédben, s mindemellett a sziiléi problémassag-bélyeg alapjava is
valik, s a kiilonbozdség, a normalitason kiviiliség ¢és a kirekesztettség jelentésével kapcsolodik
Ossze. Ilyen értelemben az autizmus jelentése a problémassag tarsadalmi diskurzusaiban épiil,

ebben kell Gjraalkotni a jo sziildség személyes meghatarozasait.

V.2. A jo sziil6ség jelentései

A fentiek alapjan a gondoskodashidny kiilonb6zé formait olyan toréspontokként értelmezik a
sziil6k, amelyekben a gondoskodas bevett egyéni és intézményi gyakorlatai nem miikodnek, s ezek
a massag megélésének forrasava is valnak. A massag tapasztalatat a sziilok és mas szereplok kozti
interakciok meg is erdsithetik, intézményesithetik. Igy példaul a sziilék esetében a mi-érzés
hianyanak megélése osszekapcsolodik az intézmények altal visszatiikrozott problémassag képpel,
aminek eredményeként a jo sziildség személyes referencia-pontjai is bizonytalannd valnak. Az
intézményekkel folytatott konfliktusok soran a sziilok ugy érzik bizonyitaniuk kell j6 sziiloségiiket,
sz€lsOséges esetben akar azt, hogy alkalmasak a sziildi szerepre, mikozben maguk is nehézségekkel
kiizdenek gyermekiik vilagénak értelmezésében vagy az autizmusbdl fakado sajatos problémak
kezelésében. A gondoskodéshidnnyal vald szembesiilésre adott vélaszok kozott tehat az
elbizonytalanodés és adott esetben a korabban ideélisnak tartott gondoskodasformak atirasara is

sor kertil, a sziild1 elvarasok az idealistol az optimalis felé tolodnak el.

V.3. A sziildi szerep és a gondoskodas viszonya — erdéforrasok és stratégiak

Az interjuk sordn emlitett direkt formaban érkezd eréforrasok tobb teriilethez kapcsolodnak: az
adekvat formalis gondoskodds, informacios tdmogatas, gyakorlati segitség és pszichés tamogatas.
Az interjuszovegek tartalmat is figyelembe véve az latszik korvonalazddni, hogy az adekvat
formalis segitsegnyujtdas bar nagyon fontos, de mégsem elégséges ahhoz, hogy a sziilo ugy érezze,
kézben tartja a sorsat és eértékrendjével, vagyaival dsszehangoltan cselekszik céljai

megvalositasaért. Ha a tdmogatdsi formak csak egy-egy teriiletre szlikiilnek, akkor a meglévd
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eroforrasokat is kevésbé hatékonyan tudjak hasznositani az érintett sziilok a gondoskodas
folyamatdban. Ennek magyardzata lehet az, hogy a gondoskoddshoz fiiz6d0 szertedgazd
egyenldtlenségek olyan sokféle hatranyhoz vezetnek a tarsadalmi élet kiilonboz0 szinterein, hogy
ezt az intézményi-, érzelmi-, praktikus- és tudastamogatas egymasra épiilé rendszere tudja csak
ellensulyozni.

A csaladon beliili tamogat6 kapcsolatok kozott a nagysziilok és ezen beliil is a nagymamak szerepe
a legjelentdsebb, de nem feledkezhetiink meg arrdl, hogy ezek kodlcsonds tdmogatason alapulod
kapcsolatok, amelyek a csaladon beliili gondoskodas tengelyét képezik. Ezért az intergeneracios
segitségnyujtas csatorndit kiilon vizsgalva feltarulnak a sziilok gondoskodasi attitiidjeinek {6
jellemz6i és ezzel a csalddi erdforrasok térképe 1is lathatova valik. Ez alapjan a
legkiegyenstlyozottabb helyzetii csoport az, akit szoros kotelék fiiz az idosebb generaciohoz, 6k a
szolidaritasi dimenziok mindegyikét tekintve erdsen kapcsoldodnak a nagysziilokhoz, egyediil az
autizmussal kapcsolatos tudas és 1atdsmod tekintetében érzékelhetd tavolsag kozottiik. A szoros
kotodest kifejezd sziiloi torténetekhez kozel allnak azok, amelyek a sziild-nagysziildi viszony
szoros kotésérdl tantskodnak, de a nagysziilo elvesztése, a csaldd tavolabb koltozése vagy az
elhidegiild kapcsolat miatt mar nem, vagy legaldbb atmenetileg joval kisebb mértékben
tamaszkodhatnak a korabban fontos nemzedékek kozotti tAimogatasra az elbesz¢élok. A tamogatést
érintd veszteséget mas csalddon beliili intergeneracios kapcsolatok (hazastars édesanyja vagy
édesapja) vagy TUjratervezett sziiléi stratégidk kompenzaljak. Ilyen értelemben nevezhetd
integraltnak a két generaci6 kozti kapcsolatot. A harmadik csoportba tartozoé sziildi torténetekben
erdteljesen jelen vannak az intergeneracids viszonyokat szabalyoz6 normak, amelyek az idésebb
csaladtagok felé teljesitendd kotelességeket szabalyozzak. A hazastarsi- vagy parkapcsolat
bizonytalansagaval szemben a sziilok és gyerekek kozti kapocs biztos pontnak szdmit. A szoros
érzelmi kozelség nem magatdl értetddden tarsul ehhez a csalad felé forduld csalddkézpontu
attitiidhoz, akar attol fliggetleniil is érvényesiil. A szoros kotddéstdl leginkabb eltavolodod sziildi
csoportba azok tartoznak, akik érezhetéen izolalédnak a csaladi kapcsolathalon belil. Az
érzelmileg vagy gondozoi szempontbdl fontos tdmasz-szerepet betdltd nagysziild elvesztése vagy
hattérbe szoruldsa miatt keletkezé hidnyt nem kompenzalja semmi. A sziil6k egyediil maradnak
feladataikkal és nehézségeikkel, a gondoskodas csaladi univerzuma elnéptelenedik.

Az erbéforrasok nem csak a sziilok csaladon beliili gondoskodésat erdsitd, tamogato tényezok, de
esetenként ezek a csaladon tul is felhasznéléasra keriilnek, vagyis a gondoskodas befektethetd ujabb

gondoskodasi forméakba, melyek egyuttal a tarsadalmi kapcsolatok erdsitését is szolgaljak. Ennek
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egyik példaja a sziil6i elbeszélések allandd motivumaként felbukkano kvazi-szakértdi szerep, ami
jelentésformait tekintve két dgra bomlik a szovegekben. A tapasztalati szakértéi tudéds az
autizmussal ¢l6 gyermek nevelésével, gondozasaval kapcsolatos jartassagban gyokerezik, és
meghatarozo részét képezi az intézményrendszer hasznalatabol fakado praktikus tudas. A masik ag
inkabb az autizmus elméleti-szakirodalmi hatterének megértésén és szintetizalo-kritikus elemzésén
alapul. A laikus tapasztalatokkal 6tvozott elméleti tudas olyan téke, amit a gyermekrdl valo
gondoskodas, az dngondoskodas és a gondoskodas tovabbadhatod tokéjeként hasznositanak az
érintett sziilok. Az elsajatitott tudds masokat segitd gondoskodassd konvertdldsa azonban a
diploméaval rendelkez6 anyaknal jelenik csak meg.

A gondoskodas tokévé valasanak mas példai is azonosithatok a szovegekben. Azok a sziilok, akik
megfeleld eréforrasokkal rendelkeznek a gondoskodasi deficit kompenzalasdhoz az egyéni
gondoskodoéi feladataikon tullépve megprobaljak ,atprogramozni” az autizmushoz kapcsolodd
massag tobbségi definicioit. Emellett torekvéseik a gondoskodasi térkép atrendezésére is
iranyulnak, példaul 4j intézmény létrehozasaval. Erre azonban csak nagyon kevés csalddnak van
elegendd kapacitasa. Egyetlen interju példajan keresztiil latjuk, hogy a felhalmozott kapcsolati,
anyagi és tudastoke is csak a gondoskodashiany ,,exportalasat” teszi lehetévé, vagyis a 1étrehozott

Uj lehetdséggel mashol keletkeznek szakadasok az ellatasban.

V.4. Sziiléi autonomia és gondoskoddi téke

Az autonomiamegélés tobbféle formaja azonosithatod a szovegekben, igy a kontroll érzet, s ehhez
kapcsolédoan az onfegyelem, dnkontroll, a sikeres problémamegoldashoz sziikséges rugalmas
alkalmazkodas és kreativitas, az érdekképviselet, a személyes ligyekért, elvekért valo kiallas, és az
innovacio, vallalkozé szellem példai. Mindezek mellett az autonémia-megélés dsszekapcsolodhat
egyfajta negativizmussal, azaz az ellenallasban, a megbélyegzd, tragédia-narrativara épiild
gyakorlatok elutasitasaban, kritizaldsaban, az ezekkel vald szembeszallasdban Slthet testet.

Az autonémia tarsadalmi meghatarozottsaga egyrészt abban fejezodik ki, ahogyan az egyének
tarsadalmi helyzete, er6forrasai, az aktualis tarsadalmi kozeg alakitja az autonomia megéléséhez
szlikséges forrasokhoz valo hozzajutast. Emellett az autondmia percepcidjaban is érvényesiilnek
ezek a tarsadalmi mintdk, melyek interaktiv modon, a masokkal valo érintkezés soran jutnak

jelentdséghez. Ennek példaja lehet az autondmia-csapdaként leirt jelenség, amikor azok a sziilok,
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akik a szakemberekkel valé talalkozasok soran ,,jol képzettnek” tiinnek és tudatos menedzsernek
latszanak, esetleg foglalkozasuk miatt is szakértonek latszanak, magukra maradnak a
problémaikkal, mert a gyermekekkel foglalkoz6 szakemberek eléfeltételeznek olyan ismereteket,
vagy érzelmi felkésziiltséget, ami nem all az érintett sziild rendelkezésére. A sziil6éi autondémia
er6sebb megjelenitése elfedheti a tényleges sziildi sziikségleteket a tdmogatd formalis (vagy
informalis) kapcsolatrendszerben.

A sziil6i autondmiamegélés és a gondoskodashidny viszonyat vizsgalva az interjuk alapjan azt
latjuk, hogy a gondoskodashiany nem csak azt jelenti, hogy egy csalad vagy gyermek nem jut
megfeleld formalis vagy informalis gondoskodashoz. Ezek a hidnyok leérnek a mindennapi sziil6i
gyakorlatok mélyrétegeibe, athatjak a gondoskodo sziild és valamennyi csaladtag id6- és térbeli
stratégiait is, az otthonossag megélésétdl, a csaladi munkamegosztisig vagy a
jovoforgatokonyvekig. Ahogyan Bowlby és szerzdtarsai gondoskodoi taj koncepcidjukban
(Bowlby, 2012) ramutatnak a sziilék 0j térbeli és idostratégiak kidolgozasaval kompenzaljak
ezeket a hidnyokat. Az interjuk elemzése alapjan azt is latjuk, hogy stratégidik a hidnyzé aktorok
helyettesitésére, poétlasara is  Kiterjednek, személyesen vagy informalis kapcsolatok
mozgoésitasaval. A térbeli-, idébeli- és aktor-stratégiak, ha sikeresek, a sziil6i autonomiamegélés

forrasava valnak. Ezeket mutatja be a 6. tablazat.

6. tablazat: A gondoskodashiany térbeli és id6beli referenciai, aktorai és a kapcsolodo sziiloi

stratégiak
A gondoskodasi deficit megjelenési formaja a | Autonémiat kifejez6
sziil6i tapasztalatokban sziiloi stratégiak
Tér - bezarodas, elszigetelodés - 0j helyek létrehozasa
- kett6s kirekesztddés - Uj helyek felfedezése
- &tmenetiség - mobilitasi képesség-
- a gondoskodas térbeli elosztasanak egyenldtlenségei | tavolsag feletti kontroll
- nem funkcionalisan hasznalt terek - jartassag, bennfentesség
- tdmogato/védett helyek
- hatarmegvonas
1dé - id6beli kirekesztddés - a csaladon beliili
- id6strukturalas nehézségei: Osszehangolt 1ddstruktara
- elmosodasok - strukturdlatlan id6
- J0v06 bizonytalansaga - az 1dGtapasztalat
- iires idOk megtdltésének és az iddbeosztas alakitasanak képessége
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problémai (time work); (0] terek
- id6szinkronizalas konfliktusai felfedezése, onfejlesztés,
(személyes/csaladi/normativ/intézményi) ismerkedés)

- az atlagostol eltérd fejlodési ritmus, az egyéni/
csaladi 1do6 és a tarsadalomban elvart normativ ritmus
eltérése

Aktorok | - hianyz6 szereplok: szakember, barat, hazastars, | - bennfentesség (kapcsolati
tamogatd kapcsolatok toke, integraltsag)

- szerepkonfuzio: olyan agensek toltenek be egy
szerepet, akik nem megfeleldek erre a poziciora, pl.
a gyogypedagogus a gyerek baratja, a szild
tamogatdja

Forras: sajat szerkesztés

V.5. A sziil6i gondoskoddi tapasztalat tagabb kontextusa — a gondozéi tdj jellemzdi és

bovitésének utjai

A gondoskododi taj kezdeti koncepcidja az utdbbi években kiegésziilt a gondozoéi taj fogalmaval. A
gondoskodasnak azt a szélesebb kozegét nevezi Bowlby és McKie gondozoéi tajnak (carescapes),
amelyet az allami vagy a helyi dontéshozas altal fenntartott és iranyitott gondoskodashoz
kapcsolodo infrastruktira, szolgaltatasok és szocidlpolitikak alkotnak, igy példaul a
fogyatékossaggal €16 embereknek nyujtott ellatasok, a kozlekedés, a lakhatas tdmogatasa, jogi
szabalyozasa is. E kolcsonhatasok feltérképezése a gondoskodas 6kologiai megkozelitését kinalja
fel, amely lehet6vé teszi tobbek kozott a sziild1 gondoskodas koré €piilé halozatok tanulmanyozasat
is (Bowlby—McKie 2019:2-3). Emellett ralatast nyujt a gondoskodaspolitikak valtozasaval jard
hatasokra is, legyen sz6 a formalis vagy az informalis gondoskodas teriiletérl (Bowlby et al.,
2010).

A gondoskodoi tajak nem csak a gondoskodas lenyomatai, reprezentacioi, hanem alakithatjak is a
gondoskodas politikai-tarsadalmi intézményeit és a gondoskodasra vonatkozo politikakat, ha
lathatova valnak. Ebbdl kiindulva a dolgozat alapjaul szolgald kutatas elméleti kérdésfelvetései és

a megsziiletett eredmények maguk is hozzajarulhatnak e gondozoéi taj alakitasahoz és az eddig
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lathatatlan részek lathatova tételéhez. Ennek egyik modja, ha megvilagitunk néhany olyan pontot,
amelyek felhasznalhatok a hianyok orvoslaséhoz.

A kutatas egyik érdekes tanulsaga, hogy a sziil6i elbeszéléséket milyen mértékig hatarozza meg a
folytonos kiizdelem narrativéja, ami kifejezetten az érintett csaladok és a formalis gondoskodast
biztositd intézményrendszer kozott zajlik, holott az informalis €s a formalis gondoskodas rendszere
¢és szerepldi kolesondsen egymasra utaltak. A sziilok érdekképviseleti munkdja, kvazi szakértoi
tudasa alig latszik hasznosulni a gyermekeknek nytjtott formalis gondoskodds rendszerében a
megismert torténetek alapjan. Pedig a sziil6i gondoskodasban felhalmozodo téke hozzajarulhat a
formalis gondoskodas teriiletén jelentkez6 deficit enyhitéséhez, ehhez azonban az autizmusban
érintett gyerekeknek nyujtott formalis timogatasok kialakitasa soran ismerni kellene a sziil6k
kapacitasait és tamogatasi sziikségleteit is. Ezen a teriileten példaul egyaltalan nem jut
jelentéséghez, hogy a sziil6i szerepen kiviil milyen mas gondozasi feladatot 1t el valaki, s hogyan
oszlanak meg/koncentralodnak a csaladban jelentkezd gondoskodoi feladatok. A formalis
gondoskodas nem allami terében szervezddo sziilé tréningek, csoportok alapot adhatnak a sorstars
szliléi tamogatd halozat kialakitdsdhoz, de sok sziildnek nem marad kapacitasa (sem gondoskodoi,
sem 1d0, sem anyagi forrdsa), hogy tartdsan részt vegyen ilyen tevékenységben.

A sziil61 autondmia megélésének egy lehetséges megerdsitdje a tehermentesités lehetne, amelyre
az érintett sziil6k csak akkor szamithatnak, ha az informalis kapcsolati haloban elérhetd valaki, aki
1dordl 1ddre segitséget nyljt. A tehermentesitd ellatdsok nem csak a koncentralt és hosszu tava
gondozasi feladatok kezelésében nytjthatnak segitséget az érintett sziiloknek és gyerekeiknek. Az
ellatasokhoz vald térbeli hozzaférés egyenl6tlenségei és akadalyai is mérsékelhetok lennének
azzal, ha elérhet6 lenne olyan szolgéltatas, amely segitené az érintett gyerekek szallitasat, utazasat,
6vodaba, iskolaba jarasat. A sziilok térbeli és idébeli stratégiai ramutatnak arra, hogy gyakran 20-
30 km tavolsag megtétele is milyen erdfeszitéssel jar, kiilondsen az egyébként is sériilékeny
helyzetii csaladokban, ahol aut6, megfeleld tomegkozlekedés hijan a csalad teljes idobeosztasat és
¢letritmusat az autizmusban érintett gyerek szallitasa hatarozza meg.

A beszélgetések soran a sziilok altal adekvatnak tekintett formalis tAmogatasok k6zos jellemzdje
volt a személyre szabottsdg €s a napi praktikus problémdkkal is felkeresheté szakember
elérhetdsége. Bar mindannyian kaptak informaciot a diagnozis megsziiletésének idészakaban, de a
késobbiekben csak kevesen és elsdsorban maganellatas keretében keriiltek kapcsolatba olyan
szakemberrel, aki a gyermek fejlodését kovetve, a csaldd helyzetét is ismerve, ahhoz igazodoan

nyujtott segitséget a szlilok szdmara is. A gyermekekkel foglalkozé szakemberek gyakori cseréje,
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az intézmények rendszeres atszervezése ¢és a jogszabalyi kornyezet valtozasai nagyon nehézzé
teszik az ilyen dllando, a személyes bizalmon alapul6 sziil6-szakember kapcsolat kialakitasat.

Az ¢érintett sziildi csoporton beliil vannak olyanok, akik a tobbieknél is lathatatlanabbak, sajatos
helyzetiik, sziikségleteik, tapasztalataik még inkébb rejtve maradnak. A gyermekiiket egyediil
neveldk, a sokszoros gondoskodoéi feladatot ellatd sziilok egyértelmiien ide tartoznak, de az apak
,hianya” is szembetiind mind a kutatdsok, mind az érintett sziil6ket timogatd szolgaltatasok terén.
Az apasag tapasztalatat feldolgozo szakirodalom egyre szélesebb, de az autizmussal €16 gyerekeket
nevel6 apakat érint6 kutatasokkal nem taldlkozhatunk, noha az innen érkez6 tudas nagyon fontos
szerepet jatszhat a csaladon beliili gondoskododi eréforrasok és hianyok megértésében. Ezekre a
csoportokra forditott nagyobb kutatoi figyelem segithet sajatos sziikségleteik és perspektivaik

megjelenitésében a szélesebb tarsadalmi, szakpolitikai diskurzusokban is.

A dolgozat elsddlegesen egy sajatos helyzeti sziil6i csoport egyedi gondoskododi tapasztalatait
kivanja megmutatni. Az elkésziilt besz¢lgetések, a megismert torténetek €s az azok hatterében
felsejlo sok mas sziiloi it megmutatta szamomra, hogy a tipikus és nem tipikus sziil6ség
tapasztalata nem elvalaszthat6 egymastol, k6zos horizontot alkot, s egymas er6forrasava valhat, ha
sikeriil tullépni a kiillonb6zéség hatarmezsgyéin. Ennek egyik mddja lehet a kiilonféle sziiloi

perspektivak megismertetése, melyet végso soron e munka is szolgal.
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KOSZONETNYILVANITAS

E munka nem csak tartalmat tekintve foglalkozik a gondoskodas jelenségével, de a gondoskodas
sokszinliségének megtestesitdje is. Minden sora a tdmogato figyelem megannyi példajat tiikkrozi,
amiért sok kdszonettel tartozom.

Benne van az interjukban résztvevd sziilétarsak, szakemberek nyiltsaga, bizalma, batorsaguk

0sztonzo ereje.

Benne van a tudomany utjain kiigazodni segitd, azon ott tarté szakmai és emberi tamogatas, melyet
doktori tanulmanyaim kezdetét6l hosszara nyult lezarasukig kaptam doktori iskolam vezet6jétol,
Prof. Dr. Pusztai Gabriellatol.

Benne van a mindig megerdsitd, nehézségeken tovabblenditd, kérdéseimet tiirelmesen meghallgato

témavezetdi bolcsesség, amit Prof. Dr. Fénai Mihalytol kaptam.

Benne van az 0sszes kitartas, kozosség, megértés, tiirelem, szeretet és tapasztalat, amit az ember a

szU161 Utjan tarssa szegddott masiktol kaphat.
Benne van minden jaték, kérdés, meglepetés, siras és 6rom, amit két csodalatos gyerek adhat.

Es benne van az egész csalaidom gondoskodo szeretete, amit megprobalok visszaadni nekik és

tovabbadni masoknak, nap, mint nap.
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M/1. tablazat: Az adatbazisban szereplé folyoiratok el6fordulasa

Dokumentumok szama

Esély

Fordulopont

Iskolakultira

Special Treatment / Kiilonleges Banasmod

Kapocs

Gyogypedagogiai Szemle

PedActa

Szocialis Munka

Parbeszéd: Szocialis Munka Folyoirat

Psychiatria Hungarica

Educatio

Gyermeknevelés

Csalad, Gyermek, Ifjusag

Embertars

Hungarian Psychological Review / Magyar Pszichologiai Szemle

Tertleti Statisztika

Valosag

Uj Ifjusagi Szemle : Ifjsagelméleti folyoirat

Sapientiana

Acta Sana

Forum tarsadalomtudomanyi szemle

Hungarian Medical Journal / Orvosi Hetilap

Szocialpolitikai szemle

Mentalhigiéné és pszichoszomatika

Interdiszciplinaris drogszemle

European Journal of Mental Health

Acta Sociologica - Pécsi Szociologiai Szemle

Kultiara és k6zosség

Erdélyi Tarsadalom

Korall

Acta Medicinae at Sociologica

Hungarian Statistical Review / Statisztikai Szemle

e i N N B AL S S TN SRR ORI R ORI R O S, T S B S, T Ao I e ) I AN

Osszesen:

(2]
[{e]
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M7/2. abra: A tanulmanyok megoszlasa tudomanyteriiletenként

B szocidlpolitika -szocidlis munka B pedagogia-gyogypedagogia B szociologia
B pszichologia, mentalhigiéné B oktataskutatas B egészségtudomany
I pszichiatria torténettudomany ifjusagkutatas

jog

pedagogia-gyogypedagogia, 14 szociologia, 14

oktataskutatas egészs...
6 2

szocidlpolitika -szocialis munka, 26 pszicholdgia, mentalhigiéné, 13 pszichiatria, 2

M7/3. abra: Az adatbazisban szereplé tanulmanyokban alkalmazott kutatasi moédszerek
megoszlasa
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statisztikai elemzés, 23

félig strukturdlt interjuk, | dokumentum
elemzés, 5

elméleti attekintés, 13 vitaindito, dsszehasonli...

esszé, 2 elemazés, 2

pszicholégiai | ¢ téneti
mérés, 3 attekin...
1

életutinterju,
esettanulmany, 9 2
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II. Sziil6i interjukérdések

1. Bevezetés, bemutatkozas

2. Karantén, covid — nehézségek, kihivasok

A virus idején hogyan telt egy nap?
Valtozott-e valami azota?

3. Diagnozis

Hol, hogyan, mikor, miért? Hogyan deriilt
ki, mi volt az el6torténet?

Kivel szoktatok beszélni a gyerek
autizmusarol?

Te mit gondolsz az autizmusrol? Milyen
€z az egész?

4. Csalad, sziiléség

Hogyan jellemeznéd a csaladotokat?
Hogyan hatott a diagnézis a csaladra?
Hogyan valtozott meg az életed midta
anyuka vagy?

Szamodra mit jelent egy autista gyerek
anyukdjanak lenni? Miben mas ilyen
gyereket nevelni?

Mitél lesz szerinted valaki jo sziil6? Mi a
legnehezebb? Mi a legjobb?

Mi a te feladatod sziil6ként -hogyan
hataroznad meg? Milyen a kapcsolatod a
gyerekeiddel? Sziileiddel?

5. Segitség, timogatas

Kikre tdmaszkodhatsz, ha segitségre,
tanacsra van sziikséged? Valtozott-e ez az
elmult évek soran?

Miben szoktal segitséget kérni?

Miben lenne tobb segitségre sziikséged?
Mitdl/hogyan t6ltédik fel?

6. Telepiilés

Miota éltek a jelenlegi lakohelyeteken
(varos)?

Milyen itt €lni? Milyen a telepiilés?
Milyenek itt az emberek? Valtozas?
Milyenek a szomszédok?

Milyen a mindennapi élet?
Gondoltatok-e koltozésre? Hova? Miért?
Mi lett a tervvel?

Valtoztak-e a kapcsolataid a gyerekeid
sziiletése o6ta? Hogyan?

Hogyan viselkednek veled az emberek az
utcan, boltban? Hogyan viszonyulnak a
gyerekekhez a kdzos terekben?

Hova szokott eljarni egyediil/csalad?
Kikapcsolodas? Kozosségek?

Mas hasonl6 helyzetii sziil6k?

7. Intézmények

-Bolcsi, védond, gyerekorvos?

- Ovi, iskola — tanulocsoport — pedagdgusok
kapcsolat

- Fejlesztés milyen szakemberekkel talalkoztak?
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- Milyenek a tapasztalatok? Mik voltak a legjobb
tapasztalatai?

8. Vagyak Ha kivanhatnal vmit az életetekrdl, mi lenne az?
Jovokép, tervek?
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III. Hozzajarulasi nyilatkozat az interjukhoz

Hozzajarulasi nyilatkozat interjus kutatas szamara

Koszondm, hogy interjujaval lehetévé teszi az ,Autizmussal él6 gyermeket nevelé csaladok
kirekesztéssel, befogadassal kapcsolatos tapasztalatai” témaju, Nagy Eva altal vezetett, doktori
disszertacios kutatast. A kutatas célja, hogy megismerje az autizmussal él6 gyermekeket nevel6
csaladok kirekesztéssel és befogadassal kapcsolatos tapasztalatait az oktatasi rendszerben és a
helyi kozdsség szerepét ezen folyamatok alakitasaban.

Ebben a nyilatkozatban az On &ltal elmondottak felhasznéalasat és az interji dokumentalasat
szabalyozzuk. Kérem téltse ki a Nyilatkozatot! Egy alairt példanyt eljuttatok Onhéz is.

Tisztelettel:

Az interju készitdje:

e Az interjuban dnkéntesen veszek részt.

e Az interjut feldolgoz6 anyag megdrzésre keril, melynek titkositasaért és az adatkezelés
biztonsagaért a kutatas vezetdje vallal felel6sséget.

e Az interju teljes szovege semmilyen formaban nem keril nyilvanossagra.
e Az interju anonimizalt anyaga oktatasi és kutatasi célokra hasznalhato.

e Az adataim név nélkil kertilnek feldolgozasra, ezért azok vissza nem keresheték, igy egyéni
visszajelzésre a vizsgalat lezarulta utan nincs lehetéség.

Egyéb kikotések:

Az On aléirasa:

Interjus partner adatai:

Vezetéknév Uténév
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mailto:evnalev@gmail.com

Szliletési év/ho/nap

Lakcim:

A hozzajarulasi nyilatkozatot a mai napon atvettem:

Kelt:

kutatasvezetd
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IV. A telepiilési kapcsolati térkép a nagykdzségi terepmunka alapjan

Tankeriileti Kozpont

A helyi politika szerepl&i

onkormanyzat
- finanszirozas
St S /,’/ Y Sl
s B A telepiilés orszaggyiilési képviselGje l
\\\ \\\
PP 5
a helyi oktatas formalis szerepl6i ?la?ltvényl AZ oktatas informalis szerepl6i \
| intézmeny csaladok | |
i . A 5
Az alapitvény int. szakmai L e ____————-——— alapitd szul6é
vezetdje = T smeeeeee T T
| e /,x'“‘ / menedzser feladatok
. azalapitvanyi int. pedagégusai e = 7 ;
‘\\ \ “”"\J/ ’/
5 helyi vallalkozék
X \\ konyvtar i
7 e /
Helyi kulturalis intézmények N szimbolikus témogatés anyagi tmogatis i
egyhazi kozosségek
\\
helyi civil szervezetek

Szakértdi bizottsag
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V. AZ INTERJUK ELEMZESENEL HASZNALT SZOVEGBEN HIVATKOZOTT ABRAK

M/4. abra: A csaladi kapcsolatok kédjanak elé6fordulasi gyakorisaga Vanda interjujaban

Document Portrait: vidéki minta > Vanda

® outsta gyerek

@ dédmama
elval, kol

M/5. abra: A csaladi kapcsolatok kodjanak eléfordulasi gyakorisaga Erika interjujaban

Document Portrait: budapesti minta > Erika

@ En (elbeszélo)
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M/6. abra: Az ingazas témajahoz kapcsolodé altémak, az egymast metszé kodok megoszlasa

szerint

]
@ kozos jaték, kozés idé (30) @

kozlekedés (20) allami évoda (47)

]

allami iskola (62)

@]

idostrukturalas (57)
8 / ﬂa gyerek (463)

@ _)f ingazas, atjaras mas telepllésre (49

diagnozs torénete (44) \
szuldi stratégidk, elvek, attitiid (34§

mérfoldké-esemény, forduldpont (126)

@ probléemamegoldas (68)
kozeljovo (24)

@]

szi|8,nagyszild munkéja (103)

]

utazasi nehézségek (10)

8
]
jelen (244) @
]

ellatas, segitség hianyossagai (217)

M/7. abra: A koltozés témajahoz kapcsolodé altémak, az egymast metszé kodok megoszlasa

szerint
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(Gl
kbzeltavol (32) ]
@] elbeszEl6 édesanyja (63)

ctthon (63)

nem érintett teslverllestverek (126)

@1
KilfBIdi élet (7) )
[

/ autista gyerek {436)
5

(Gl

tavol jovéképma /

cl
@/

koltozes elmozdulas (35) érzelmi szolidaritas -kodzel (38)
jelen (244)

Gl ;
mérfaldké-esemény, forduldpont (114) (CHl|
onreflexio, dnjellemzés (181)

ca|

atmenet, vérakozas. véltozas (34
34 szil6i stratégiak, elvek, attitld (321)

ellatas, segitség hianyossagai (216)
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V1. Végleges kodstruktara

1 SZULOSEG
1.1 egyitt/kilon
1.2 csaladi 6rokseég, minta
1.3 6nreflexid, 6njellemzés
1.3.1 szakember-szlil6 kettds szerep
1.4 6nsegités, Onfejlesztés - szul
1.5 szul6i stratégiak, elvek, attitid
1.6 szil6é-gyerek kapcsolat
2 AGENCIA MEGELESE
2.1 ujitas, véllalkozé szellem
2.2 kontroll-érzet
2.3 kiallas, érdekképviselet
2.4 problémamegoldas
2.5 dnfegyelem, dnkontroll
3 SZULOK EROFORRASAI
3.1 adekvat formalis gondoskodas

3.1.1 informalis tamogatas az 6vodaban,
iskolaban

3.2 eszkdz jellegii tamogatas
3.2.1 segitség, szivesség

3.3 pszichés tamogatas
3.3.1 empatia, érzelmi tamogatas

3.4 érintett gyerek sikere, fejlédése, eréssége
3.4.1 6nallésag

4 PROBLEMAK

4.1 bantalmazas, fenyegetés

4.2 ellatas, segitség hidnyossagai
4.2.1 iskola, 6voda miikddési problémai

4.2.1.1 nem megfeleld korilmények az
intézményben

4.2.1.2 véltozasok az intézmény vagy az
intézményrendszer mikddésében

4.3 szul6 altal megélt probléma

4.3.1 gyerek iranyitasaval kapcsolatos
nehézségek

4.3.2 id&szinkronizalasbol adédo probléma
4.3.3 csaladi kéltségek

4.3.4 anyagi sz(ikdsség

35
27
198
50
49
346
63
242

18
90
71
14

130

43
17
28
17
101
58

28
218

20

17

21

61
45
20
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4.3.5 valsag, vészhelyzet 18
4.3.6 érzelmi terhek 0

4.3.6.1 bizonytalansag, félelem, frusztracio 54

4.3.6.2 kifaradas, kimertltség 16
4.3.6.3 kudarc, kiégés 18
4.3.6.4 érzelemkezelés, kifejezés problémai 9
4.3.7 szUl6 fizikai egészsége 14
4.4 érintett gyerek problémai, nehézségei 0
4.4 1 integracioé nehézségei 12
4.4.2 mozgas probléma 8
5 MASSAG ERTELMEZESE ES ELMENYEI 183
6 IDO 0
6.1 atmenet, varakozas, véltozas 34
6.2 mérfoldk6-esemény, fordulépont 126
6.2.1 valaszut, utkeresés 10
6.2.2 diagnozis torténete 44
6.3 jelen 244
6.4 id6strukturalas 57
6.5 tavoli jovoképek 68
7 TERBELISEG 0
7.1 helyek 0
7.1.1 protektiv helyek 26
7.1.2 lakohely (telepilés, kornyék) 36
7.1.3 kituntetett helyek 7
7.2 mobilitas 0
7.2.1 Uj helyek felfedezése 7
7.2.2 ingazas, atjaras mas telepilésre 49
7.2.3 kdzlekedés 21
7.2.4 kimozdulas otthonrdl 35
7.3 tér-reflexiok 0
7.3.1 bezarddas, korlatozo helyek 13
7.3.2 elvagyoddas, egy masik élet 7
7.4 a tér atstrukturalasa 0
7.4.1 hatarmegvonas 72
8 SZULOK ALTAL NYUJTOTT GONDOSKODAS 0
8.1 intézmény létrehozasa, mikddtetése 9
8.2 6vodai, iskolai ut menedzselése 28
8.3 tudasatadas az autizmusrdl 23
8.4 baratkozés menedzselése 15
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8.5 kozos jaték, kozos id6 30

8.6 masokon valé segités 20
8.7 gondozas 0
8.7.1 fejlesztés, tanitas 50
9 SZEREPLOK 0
9.1 INFORMALIS KAPCSOLATOK 0
9.1.1 kortars kapcsolatok, érintett gyerek 58
9.2 FORMALIS KAPCSOLATOK 0
9.2.1 eli.szakemberek, ellatas 45
9.2.2 allami évoda 47
9.2.2.1 dvodavezetd 5
9.2.3 allami iskola 62
9.2.3.1 iskolaigazgaté 7
9.2.4 az oktatasi rendszer 15
9.3 CSALADTAGOK 0
9.3.1 hazastars, partner 168
9.3.2 En (elbeszéld) 692
9.3.3 nem érintett testvér/testvérek 143
9.3.4 autista gyerek 463
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