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Autizmus-spektrum zavarral é16 gyerekek sziileinek tamogato hattere, gondoskodasi

gyakorlatai és a gondoskodasrol alkotott percepcidi sziiloi narrativak tiikrében

I. A disszertacio célja, keretei, a téma attekintése

A gondoskodas az élet alapvetd aspektusat képezi, a gondoskodasetika megkozelitését kovetve
folyton gondoskodasban vagyunk, gondoskodnak rolunk ¢és gondoskodunk masokrol,
megteremtve igy a kolcsonos fiiggdségek halojat, mely a tarsadalmi miikodés alapjaul is szolgal.
A gondoskodas épp annyira cselekvés, mint amennyire tudas, épp annyira munka, mint amennyire
jelenlét és viszonyulas. (Tronto, 1993). Disszertaciom e gondoskodoi latdoszog megjelenitésére
vallalkozik, egy sajatos helyzeti sziil6i csoport, az ép értelmu, autizmussal €16 gyermekek
szlileinek gondoskodoi gyakorlatait vizsgalva.

Az autizmussal €16 gyerekeket koriilvevd gondoskododi viszonyrendszer miikodésének és
sajatossagainak elemzése sok szallal kapcsolodik a neveléstudomany, ezen beliil gyogypedagdgia
terliletéhez, de pszicholdgia €s a szocidlpolitika mezdihez is. Ezzel egyiddben a sziiloség kiilonféle
dimenzioit vizsgald szakirodalom is meglehetdsen nagyra nétt az utdbbi évtizedekben. A széles
tudomanyos érdeklédés mellett megteremtddott a sziiléség praxisanak ugyancsak élénk laikus
diskurzusa is, amely alapvetden a ,,j0 sziildség” megvalositasanak kiilonféle modjaira fokuszal.
Hiszen a sziildség olyan teriilet, amelyhez szinte magatdl értetddéen a gyakorlatok, azaz a
gyermeknevelésben hasznalt egyéni modszerek, stratégidk, ¢s az ezeket megalapozd elvek,
iranyzatok feldl kozelitiink. Azonban az autizmus kutatas teriiletén az érintett gyerekeket neveld
sziilok tapasztalatait, gondoskoddi munkéjukhoz fliz6d6 egyéni értelmezéseiket feldolgozd
munkak ritkdn sziilettek, igy a dolgozat témajat tekintve egy alig bejart teriilethez kapcsoldodik.

A dolgozat kozéppontjadban allo sziiléi csoport sziiléség-tapasztalatdit a gondoskodasrol,
fogyatékossagrol, autizmusrdl, sziildségrol alkotott tarsadalmi diskurzusok ¢és az ezekkel
Osszhangban all6 egyéni értelmezésmodok formaljak. Ezeket figyelembe véve a dolgozat szovetét

harom egymasba fon6do, de kiilon-kiilon is jol 1athatd elméleti szal hatarozza meg. A gondoskodas



és a gondoskodas egyenlotlenségeinek definidldasa, a gondoskodasban megélt sziiloi autonomia
meghatarozasa, és az ezeknek teret ado egyéni sziiloi gyakorlatok leirasa. Lassuk hogyan is
alkotnak mintat ezek a szalak!

A gondoskodo tevékenység tarsadalmi kontextushoz kotott, elvarasok és kulturalisan kodolt
jelentések sokasaga hatarozza meg. A szililéség ebben az értelmezési keretben a gondoskodoéi
szerepek egyik prototipusa, tevékenységek, érzetek, érzelmek, emlékek, hagyomanyok alkotta
jelenség. Ebbdl a 1atdszogbdl fogalmazddik meg az a kérdés, hogy hogyan viszonyulnak a
gondoskod¢ aktorok (jelen esetben a sziilok) a gondoskodas pillanatnyilag adott struktaraihoz,
feltételeihez, hogyan cselekszenek, dontenek ebben a térben és hogyan alkotjdk meg ebben
onmeghatarozasaikat. Hiszen a gondoskodas egyéni és tarsadalmi eréforras is, ami nem egyenld
mértékben oszlik el a gondoskodast igénylok és a gondoskodast nyujtok kozott. Bar a gondoskodas
univerzalis igény, de az életut soran és egy adott pillanatot tekintve is nagy eltérések mutatkoznak
az emberek ¢és tdrsadalmi csoportok kozott a gondoskodést érintd sziikségleteiben és
lehetdségeiben.

Az autizmussal ¢él0 gyerekek sziileinek sziildi szerepét és gondoskodoi feladatait erdsen
meghatarozza a gondoskodas deficitje. Gondoskodoi stratégiaik e hiany kezelésének moddjait is
magukban foglaljdk, mikozben sziildi 6nmeghatarozasaikat sem hagyja érintetleniil. A sziil61
kompetencia megélése, az ¢let feletti kontroll, az 6nreflexio és dgencia formai, melyek a sziil6i
identitas 1ényeges alkotdelemei a sziildi autondmia felé iranyitjak a figyelmet. Vajon az érintett
sziilék hogyan élik meg a gondoskodasban autonémiajukat, s hogyan jelenik meg ez az autondmia-
¢lmény a gondoskodashianyra adott reakcidikban? A gondoskodas kolesonds fiiggdségek
halozatat alkotja, épp ezért az ebben megélt sziildi autonomiat is ilyen relacionalis
megkozelitésben érdemes vizsgalni.

Az autizmus tarsadalmi meghatirozasai a fogyatékossag/épség, massag/kiillonb6zOség
diskurzusaiba agyazodnak, s érthetéen nem hagyjak érintetleniil a sziildi tapasztalatokat sem. Ezért
a gondoskodasra vonatkozo elméleti reflexiok koziil nem maradhatott ki a fogyatékossagtudomany
¢és a gondoskodaskutatas autonomia fogalom koriili vitajanak beépitése sem a fogalmi halobol
Mindemellett a massag/kiilonbozoség diskurzusai a gondoskodés tarsadalmi strukturaira is hatnak,
igy az egyenlétlenség-dimenzidban is értelmezhetjiik ezeket.

A sziilok 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 sziilok a mindennapi
¢letiik feladatairdl, gondoskodoi munkajukrol beszélnek megvilagitja a sajat sziildségrol alkotott
elképzeléseiket is. Ez, a dolgozat egészét meghatarozd perspektiva a csaladdi gyakorlatok D. H.
Morgan altal kidolgozott modelljéhez kothetd, mely a tarsadalmi gyakorlatokat vizsgalo

szocioldgiai hagyomanyba illeszked6 modell.

Mindezeket figyelembe véve a dolgozat tézisei és a hozzajuk kapcsolodd kutatasi kérdések a

kovetkezok:

1. Sziil6ség, gondoskodasi deficit és kiilonb6zoség. A sziilok csaladi gyakorlataiban sokrétiien
képezddnek le és termelddnek ujra a gondoskoddst érintd tarsadalmi egyenldtlenségek. A
megélt gondoskodasi deficit a sziildi 6nmeghatarozas részévé valik, a nem tipikus sziildség
¢lményének egyik forrdsa. A gondoskodasi deficit kompenzaldsa soran ugyanis az ehhez
szlikséges stratégidk kidolgozasaban csak részben tamaszkodhatnak a sziildség altalanosan
elérhetd mintaira, illetve az ezekben rogzitett modszerekre.

Ez alapjan cél annak megértése, hogy hogyan vannak jelen a sziiléség hétkdznapi
gyakorlataiban a gondoskodashoz kapcsolddo hianyok és az ezekkel 0sszefiiggd hatranyok. A
sziilé1 gondoskodas-torténetekre vetitve ez a sziiloi elbeszélésekben megjelend gondoskodasi
deficit példainak azonositasat és értelmezését jelenti. A gondoskodashiany és a kiilonbozdség-

tapasztalat egyiittes megjelenését is vizsgalom a szovegekben.

2. A josziil6ség jelentései. A gondoskodashiannyal szembesiilve a sziil6k jo sziil6ségrol alkotott
képzetei is folytonos mérlegelés targyava valnak. A gondoskodds hidnyossagaitol és
eroforrasaiktol fliggden Gjraértelmezik a gondoskodas idealis képét.

Ez alapjan cél azon pontok azonositdsa, ahol a sziilok mérlegeleik, modositjak a jo

gondoskodasrol kialakitott képzeteiket.

3. A sziil6i szerep és gondoskodas viszonya - eréforrasok és stratégiak. Az érintett sziilok
gondoskodasi gyakorlatainak meghataroz6 része a gondoskodashidny menedzselése, azaz a

sziikséges erOforrasok feltérképezése, felhalmozasa ¢és felhaszndlasa. A  megélt



gondoskodashianyt ezért olyan hatarhelyzetnek tekintem, amelyben lathatéva vallnak a sziilok
er6forrasai és stratégidi. A gondoskodas maga is tOkévé valhat, melyet a sziilok sajat
gondoskodasi gyakorlataik fenntartasaba, fejlesztésébe vagy a gondoskodds szélesebb
struktirainak atalakitasara fordithatnak.

Ez alapjan cél annak megértése, hogy hogyan épitik fel az elbeszélok sajat gondoskodoi
szerepiiket €s ehhez kapcsoloddan, hogyan mutatjdk be a gondoskodashidnyra adott
valaszaikat. Az elméleti hattérben megfogalmazott allitdisoknak megfeleléen a
gondoskodashidny példai a sziil6i gondoskodastorténetek toréspontjai, s ilyenformén olyan
hataresemények, amelyekben lathatova valnak a sziilok eréforrasai, valsagkezelési stratégiai,
problémamegoldasi rutinjai. Az elbesz€ld jo gondoskodasrol, és a befogadasrol/kirekesztésrol

alkotott elképzelései.

4. Sziiloi autonémia és gondoskodoi téke. A gondoskodasi deficitre adott egyéni valaszokban
a sziil6i autonomia-megélés vagy autonomia-hiany formai is megfogalmazodnak.
Ez alapjan cél annak megértése, hogy hogyan jelenik meg a sziiléi autondmia tapasztalata a
gondoskodas-torténetekben. Milyen 4agencia-forgatokonyvek rajzolédnak ki a sziil6i
elbeszélésekben és hogyan alakul ezekben a gondoskodashiany és gondoskodasi eréforrdsok

Osszehangolasa, értelmezése.

I1. A kutatas modszertani sajatossagai

Denzin és Lincoln alapmiinek szamito sokat idézett kézikonyvében ugy hatarozza meg a kvalitativ
kutatasokat, mint amely adatgylijtési €és elemzési modszerek, irdnyzatok, elméletek sokasagat
feloleld 6nallo kutatasi teriilet, amit torténete soran a jelen felé haladva egyre inkabb a modszertani
¢és miifajok kozotti, illetve a kutatas textusa és kontextusa kozti hatarelmosodas jellemez.

A kutatds modszertani irdnyvalasztasdban ezek a meghatarozasok voltak azok az alapok, amelyre
empirikus eszkOztaramat felépitettem. A Kutatasi folyamat és az eredmények prezentalasa
alapvetden a Grounded Theory (GT) kritériumait veszi figyelembe, ehhez igazodik leginkabb. A
moddszertani valasztast egyrészt a témavalasztas indokolja, masrészt az a viszony, amely

kutatoként e témahoz ¢€s a kutatas kozéppontjaba kertilt csoporthoz fliz. A kutatd-sziild szerepem



kettOssége altal meghatarozott kutatoi pozicio kijeldlte az alulrdl, a terep feldl épitkezd kutatasi
logika melletti elkotelezddést, amelyben nagy teret kellett hagyni a kutaté reflexivitasnak. gy a
terepen végzett munkdm megtervezése, lebonyolitadsa, a mintavétel modja, az elemzési stratégia
kidolgozésa, igy a kodolas tobblépcsds folyamata, valamint az adatok értelmezése is a GT
jellegzetes folyamatat koveti (Mitev & Horvath, 2015). A GT moddszertani sajatossagaitol
elkanyarodo megoldasok egyike az induktiv és a deduktiv adatelemzési modok kozti esetenkénti
valtas. Torekvésem szerint az adatvezérelt adatalamzési mod érvényesiilt a munka soran, de egyes
témak esetében (példdul a generaciok kozotti tdmogatd kapcsolatok értelemzése)
megkeriilhetetlennek tint a szakirodalombdl mar ismert €és széleskorben hasznalt elméleti
modellek kiindulépont-szerli felhasznéldsa. Disszertaciomban két kiilonb6zd terepen végzett
kutatdsi folyamat eredményeit mutatom be. A munka adatgyijtéssel toltott szakasza 2020.
augusztusaban kezddédott, amit 2023. juniusaban zartam le. Ebben az id6intervallumban tobb
intenziv interjuzasi szakasz tortént, melyeket tobb elemzési fazis valasztott el egymastol. Az els6
szakaszban egy kelet-magyarorszagi kistelepiilésen jartam, s az ott él6 érintett sziilokkel
készitettem félig strukturalt interjukat, személyes és online talalkozasok soran. Ezt kdvetden egy
budapesti alapitvanyhoz kapcsolodd sziildi csoport tagjait kerestem meg, s ebben a korben
folytattam az interjik készitését. A mintaba Osszesen két apa és tizennégy anya keriilt, két anyaval
a kutatas folyaman tobb beszélgetés is sziiletett, igy Osszesen 19 interjubdl allt dssze a teljes
adatbazis. Az interjuk teljes atirasa utan a transzkriptek tematikus elemzése a MAXQDA 2020 ¢és
2022 programok segitségével tortént.

ITI. Az eredmények tézisszerii ismertetése

1. A sziiloség, gondoskodasi deficit és kiilonbozoség

Az interjuk elemzése alapjan kirajzol6d6 gondoskodoi tajakat erésen meghatarozza a sziilk altal
megélt gondoskodashidny, kiilondsen a formalis gondoskodashoz kétddnek ennek példai, amelyek
valamennyi interju esetében markéns témaként hizodnak végig a sziildi torténeteken. A sziiléknek

nyUjtott informalis tdmogatés tekintetében mar nagyobb eltéréseket talalhatunk. A kutatdsban
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résztvevoket koriilvevo csalddi kapcsolatrendszer a legerdsebb, a szélesebb barati, sorstarsi,
szomszédsagi kapcsolatrendszer inkabb kiegészitdje lehet az elobbinek.

A sziildi elbeszélésekben az anydk toltik be az elsddleges gondoskododi szerepet, hozzajuk
kapcsolodik a gondozoi €s a torddés jellegi feladatok zome. Ez utobbiak egyébként kdzvetito,
problémamegoldo, kommunikacios szerepkort jelentenek, s az apak inkabb ezekkel kapcsoljak
Ossze sziildi onmeghatarozasukat, az interjiszovegekben megfogalmazodo sziiloi onreflexiok és a
sziili stratégiakrol szolé részek alapjan. Ok az alapokért és a stabilitasért felelds, racionélis
problémamegoldoként hatarozzak meg magukat a csalad szovetében, az anyak sajatos centrum
szerepben helyezik el onmagukat, ahol a kozvetitd, az dsszekoto-vezeto-szervezo és az érzelmi
kézéppont onértelmezéseket azonositottam.

A sziilok altal végzett gondozdi feladatok koziil feltehetéen azok keriilnek el6térbe a sziiloi
elbeszélésekben, amelyek problematizalodnak. A gondozoi 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 adédoan a kiilonféle terapids
célu tevékenységek meghatarozzak a kisgyermekkor idészakat, legyen szo hazon kiviil végzett
fejlesztd orakrol, vagy otthon végzett feladatokrol. Tobb csalad esetében megfogalmazddik az a
folismerés, hogy a sziild-gyermek kapcsolat a problémassag €és problémamegoldés kontextusdban
értelmezddott ezekben az években, s az otthon végzett terapias tevékenységek kozos ido feletti
hegemonidja egyértelmiien a sziiloi massag megélésének forrasa.

Az otthoni fejlesztés és tanulas témai Osszekapcsolddnak a megfeleld szakember, intézmény
keresés és az dvodai, iskolai Gt menedzselésének témaival. E t¢éméak dominancidja dnmagéban is
ravilagit a sziiléi gondoskodast koriilvevd tdmogatd rendszerek miikddési hidnyossagaira,
melyekkel Osszefiiggésben a legtobb probléma az intézményi ellatds és a segitségnyujtas
hianyossagaihoz kapcsolodik. Az intézményekben — 6vodaban iskolaban — tapasztalt gyakori
valtozasok, a nem adekvat tdmogatisi forméak, a gyerekekkel foglalkozd szakemberek
leterheltsége, kapacitashianya, illetve az intézményekhez vald hozzaférés nehézségei, korlatai
képezik a problématérkép f6 csomopontjait. A sziilok egy része rendszeres vagy elhuzodo
konfliktusokrol szamol be gyermekiik 6vodai, iskolai utjdnak egy adott szakaszanal, ami gyakran
az autizmussal €16 ép értelmli gyerekek kettds kirekesztettségébdl adodik: a massag hataran
billegve nehezen talalnak befogadast az 6ket koriilvevd neurotipikus vildgba, mikdzben massaguk

nagyon nehezen dekodolhato a formalis gondoskodast nyjtod intézmények szdmara. A tobbségi



intézményekbdl autizmusuk miatt 16gnak ki, az autizmussal érintett gyerekeknek nyujtott oktatasi
formakbol pedig a tobbséghez kozelité adottsagaik miatt. Mindez komoly problémat jelent a
megfeleld oktatasi intézmények, tdmogatasi formak, kozosségi terek megtalaldsa sordn. A
konfliktusok uralta interakciokban a sziildséget meghatarozo kiilsé szabadlyrendszer és a belsd kép
kozti osszhang torik meg, ami megneheziti vagy ellehetetleniti a sziiloi szerep megjelenitését.

Emellett a mdsodlagos gondoskodoi szféra hianyai az elsédleges szférdra terhelédnek, s ezeket a
terheket anyagi lehetoségek hianyaban mas erdforrasok segitségevel kell lekiizdenie a sziiloknek,
ami korlatkeént jelentkezik a sziiloi autonomia megélésében is. A kistelepiilésen €16 sziiloi
torténetek ugyanakkor arrél is tantiskodnak, hogy a szolgaltatasok lokalisan beagyazottabbak, a
helyi tarsadalomban miikodd ismeretségek, ala-folé rendeltségi viszonyok, a kapcsolatok
személyesebb jellege segiti az informaciohoz jutést, javithatja a megfeleld szolgaltatasokhoz vald
hozzaférés esélyét. A gondoskodasi szegénység elméleti részben bemutatott megkozelitéseit (Hill,
2022; Kroger, 2022) felhasznilva azt mondhatjuk, hogy a kutatdsba vont sziilok relativ
gondoskodasi szegénységben ¢lnek, ahol gondoskodasi sziikségleteik kiilonb6zé mértékben
maradnak megvalaszolatlanul, s leginkabb az adekvat formalis gondoskodas hianyaban
mutatkozik meg. Ahogyan a gondoskodas, tigy a gondoskodashiany is kapcsolati haldéba kotott. A
sziil6k gondoskodoéi sziikségletei Osszefonddnak a gyerekek gondoskodasi sziikségleteivel, s a
kapcsolati haloban felhalmoz6dd gondoskodashidny tovabb ndvelheti a sziilok gondoskodoi
feladatainak korét. A megnovekedett gondoskodoi munkat az egyébként is sziikosen rendelkezésre
allo gondoskodoi eroforrasokbol kell fedezniiik az érintetteknek, s az igy koncentralodo
gondoskodasi deficitnek készonhetéen az autonomia-megélés egyéni utjai is besziikiilhetnek.

A felsorolt gonodzas tipust feladatok mellett a torédés jellegli tevékenységek kore is széles.
Leghatarozottabban a tudasatadas, a baratkozas menedzselése és a masokon vald segités témaja
rajzolodik itt ki. Ezek egyik meghatarozo funkcidja egyfajta hataratlépés biztositasa, melyek
segitségével garantdlhatd az autizmusban érintett gyerek bejardsa a tobbségi vilagba. Ezen
probalkozasok célja a mdassag jelentéseinek és hatirainak atirdsa és a gyerekek kozosségi
fogalmaval kapcsoltam 0Ossze ezeket a tevékenységeket. A kortars kapcsolatok erdsitése, a
kozosségi feladatok felvéllalasa és az autizmussal kapcsolatos tudasatadas bizonyos formai ilyen
hidépitd funkciot toltenek be. Ez utobbi kétiranyu feladat. Célja lehet egyrészt az autizmussal

kapcsolatban kiviilallok informalis edukacioja, ,.érzékenyitése”, masrészt a hasonld helyzetl



sziil6k tamogatasa. Ez a kvazi-szakember, tanacsadoi szerep azokban a helyzetekben tud igazan
artikulalédni, ahol a kozosen megélt identitas valamilyen megerdsitést kap, hiszen a kézelség nem
kovetkezik automatikusan az azonos ¢lethelyzetekbdl. A kdzos pontok keresése soran a sziiléknek
figyelembe kell vennie, hogy a mindennapi interakcidok ezen mikrokdzegében sem lehetséges a
sajat értelmezési sémak altalanositasa, a hidépités akadéalyokba iitkozik. A félreértések
kovetkezménye a hatarok megerdsddése, elzadrkdzas és elutasitds, ami tobb szempontbdl is
veszteséget jelent: megerdsiti a massag stigmajat és ellehetetleniti a tovabbi segitséget.

A sziil6i elbeszélésekben a massag jelentése helyzethez kototten valtozik. Az autizmus
értelmezéséhez jellemzéen nem kapcsolddik a fogyatékossag medikalis jelentése, s a massag
pozitiv értelemben, a sokszinliség szinonimdjaként jelenik meg, ha az autizmussal él6 emberek,
illetve gyermekiik sajatossagairol, adottsagairdl van szd. Az intézményi kontextusban azonban a
gyermek autizmusa problémaként, nehézségként, akadalyként tematizalodik a formalis
szereplOkkel folytatott parbeszédben, s mindemellett a sziiléi problémdssag-bélyeg alapjava is
valik, s a kiilonb6zdség a normalitdson kiviiliség €s a kirekesztettség jelentésével kapcsolodik
Ossze. Ilyen értelemben az autizmus jelentése a problémassag tarsadalmi diskurzusaiban épiil,

ebben kell gjraalkotni a jo sziildség személyes meghatarozasait.

2. A jo sziiloség jelentései

A fentiek alapjan a gondoskodashiany kiilonb6z6 formait olyan toréspontokként értelmezik a
sziil6k, amelyekben a gondoskodas bevett egyéni és intézményi gyakorlatai nem mitkddnek, s ezek
a massag megélésének forrasava is valnak. A massag tapasztalatat a szilok és mas szerepldk kozti
interakciok meg is erdsithetik, intézményesithetik. fgy példaul a sziilok esetében a mi-érzés
hianyanak megélése osszekapcsolodik az intézmények dltal visszatiikrozott probléemassag képpel,
aminek eredményeként a jo sziiloség személyes referencia-pontjai is bizonytalanna valnak. Az
intézményekkel folytatott konfliktusok sordan a sziilék wgy érzik bizonyitaniuk kell jo
sziildségiiket, sz€lsOséges esetben akar azt, hogy alkalmasak a sziil6i szerepre, mikdozben maguk
is nehézségekkel kiizdenek gyermekiik vildganak értelmezésében vagy az autizmusbol fakado

sajatos problémak kezelésében. A gondoskodashiannyal vald szembesiilésre adott valaszok kozott



tehat az elbizonytalanodas és adott esetben a korabban idealisnak tartott gondoskodasformak

atirasara is sor keriil, a sziil6i elvarasok az idealistol az optimalis fel¢ tolédnak el.

3. A sziil6i szerep és a gondoskodads viszonya — erdforrdsok és stratégiak

Az interjuk soran emlitett direkt formaban érkez6 eréforrasok tobb teriilethez kapcsolodnak,
melyek az adekvat formalis gondoskodas, informacios tdmogatas, gyakorlati segitség és pszichés
tdmogatas. Az interjiszovegek 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 oOsszehangoltan cselekszik céljai
megvalositasaért. Ha a tamogatasi formak csak egy-egy teriiletre sziikiilnek, akkor a meglévd
eréforrasokat is kevésbé hatékonyan tudjdk hasznositani az érintett sziilok a gondoskodas
folyamataban. Ennek magyarazata lehet az, hogy a gondoskodashoz fiiz6d6 szerteagazo
egyenldtlenségek olyan sokféle hatranyhoz vezetnek a tdrsadalmi élet kiilonb6zd szintereiben,
hogy ezt az intézményi, érzelmi, praktikus és tudastamogatas egymasra épiil6 rendszere tudja csak
ellensulyozni.

A csaladon beliili timogat6 kapcsolatok kozott a nagysziilok és ezen beliil is a nagymamak szerepe
a legjelentdsebb, de nem feledkezhetlink meg arr6l, hogy ezek kdlcsonds tdmogatason alapuld
kapcsolatok, melyek a csalddon beliili gondoskodas tengelyét képezik. Ezért a csalddon beliili
intergeneracids segitségnyljtas csatornait kiilon vizsgéalva feltdrulnak a sziildk gondoskodasi
attitidjeinek fo jellemzdi és ezzel a csaladi eréforrasok térképe is lathatova valik. Ez alapjan a
legkiegyenstlyozottabb helyzetli csoport az, akit szoros kételék fiiz az idésebb generacidhoz, 6k a
szolidaritasi dimenziok mindegyikét tekintve erdsen kapcsoldodnak a nagysziilokhoz, egyediil az
autizmussal kapcsolatos tudas és latdsmod tekintetében érzekelhetd tavolsag kozottiik.

A szoros kotodést kifejezd sziiloi torténetekhez kozel allnak azok, amelyek a sziil6-nagysziiloi
viszony szoros kotésérdl tanuskodnak, de a nagysziilo elvesztése, a csalad tdvolabb koltozése vagy
az elhidegiild kapcsolat miatt mar nem vagy legalabb atmenetileg joval kisebb mértékben
tamaszkodhatnak a kordbban fontos nemzedékek kozotti tamogatasra az elbeszélok. A tamogatast

érintd veszteséget mas csaladon beliili intergeneracios kapcsolatok (hazastars édesanyja vagy



¢desapja) vagy ujratervezett sziil0i stratégidk kompenzaljak. Ilyen értelemben nevezhetd
integraltnak a két generacio kozti kapcsolatot.

A harmadik csoportba tartozo sziildi torténetekben erdteljesen jelen vannak az intergeneracios
viszonyokat szabalyozé normak, amelyek az idésebb csaladtagok felé teljesitendd kotelességeket
szabalyozzék. A hazastarsi 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 forduld csaladkozpontu attitiidhoz, akar attol fiiggetlentil is
érvényesiil.

A szoros kotodéstdl leginkabb eltdvolodd sziildi csoportba azok tartoznak, akik érezhetden
izoldlodnak a csalddi kapcsolathalon beliil. Az érzelmileg vagy gondozdi szempontbol fontos
tdmasz-szerepet betdltd nagysziilo elvesztése vagy hattérbe szorulasa miatt keletkezdé hianyt nem
kompenzalja semmi. A sziilok egyediil maradnak feladataikkal és nehézségeikkel, a gondoskodas
csaladi univerzuma elnéptelenedik.

Az er6forrasok nem csak a sziil6k csalddon beliili gondoskodésat erdsitd, tdmogato tényezdk, de
esetenként ezek a csaladon til is felhasznalasra keriilnek, vagyis a gondoskodas befektethetd ujabb
gondoskodasi formakba, melyek egynttal a tarsadalmi kapcsolatok erdsitését is szolgaljak. Ennek
egyik példéja a sziil6i elbeszélések allandd motivumaként felbukkané kvazi-szakértdi szerep, ami
jelentésformait tekintve két agra bomlik a szovegekben. A tapasztalati szakértdi tudas az
autizmussal ¢l6 gyermek nevelésével, gondozasaval kapcsolatos jartassagban gydkerezik, €s
meghataroz6 részét képezi az intézményrendszer hasznélatabol fakadd praktikus tudés. A mésik
ag inkabb az autizmus elméleti-szakirodalmi hatterének megértésén és szintetizalo-kritikus
elemzésén alapul. A laikus tapasztalatokkal 6tvozott elméleti tudas olyan téke, amit a gyermekrol
val6 gondoskodas, az ongondoskodas és a gondoskodas tovabbadhato tokéjeként hasznositanak az
érintett sziil0k. Az elsajatitott tudds mésokat segité gondoskodassa konvertidldsa azonban a
diplomaval rendelkezd anyaknal jelenik csak meg.

A gondoskodas tokévé valasanak mas példai is azonosithatok a szovegekben. Azok a sziilok, akik
megfeleld eréforrasokkal rendelkeznek a gondoskoddsi deficit kompenzalasahoz az egyéni
gondoskoddéi feladataikon tallépve megprobaljak ,atprogramozni” az autizmushoz kapcsolodd
massag tobbségi definicidit. Emellett torekvéseik a gondoskodasi térkép atrendezésére is
iranyulnak, példaul 0j intézmény létrehozasaval. Erre azonban csak nagyon kevés csalddnak van

elegendd kapacitasa. Egyetlen interju példajan keresztiil 1atjuk, hogy a felhalmozott kapcsolati,
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anyagi ¢s tudastoke is csak a gondoskodashiany ,,exportalasat” teszi lehetové, vagyis a 1étrehozott

uj lehetdséggel mashol keletkeznek szakadasok az ellatasban.

4. 87iiloi autonomia és gondoskodoi toke

Az autondmiamegglés tobbféle forméja azonosithatd a szovegekben, igy a kontroll érzet, s ehhez
kapcsolodoan az Onfegyelem, onkontroll, a sikeres problémamegoldashoz sziikséges rugalmas
alkalmazkodas ¢€s kreativitas, az érdekképviselet, a személyes tligyekért, elvekért valo kiallas, €s
az innovacid, vallalkoz6 szellem példdi. Mindezek mellett az autondmia megélés
Osszekapcsolodhat egyfajta negativizmussal, azaz az ellendllasban, a megbélyegzo, tragédia-
narrativara épiilé gyakorlatok elutasitasaban, kritizalasaban, az ezekkel vald szembeszallasaban
Olthet testet.

Az autonOmia tarsadalmi meghatarozottsaga egyrészt abban fejezddik ki, ahogyan az egyének
tarsadalmi helyzete, eréforrdsai, az aktualis tarsadalmi kozeg alakitja az autondémia megéléshez
szlikséges forrasokhoz vald hozzajutast. Emellett az autondmia percepcidjaban is érvényesiilnek
ezek a tarsadalmi mintak, melyek interaktiv médon, a masokkal vald érintkezés sordn jutnak
jelent6séghez. Ennek példaja lehet az autonomia-csapdaként leirt jelenség, amikor azok a sziildk,
akik a szakemberekkel val6 talalkozéasok soran ,,jol képzettnek™ tlinnek és tudatos menedzsernek
latszanak, esetleg foglalkozdsuk miatt is szakértonek latszanak, magukra maradnak a
problémaikkal, mert a gyermekekkel foglalkozé szakemberek eldfeltételeznek olyan ismereteket,
vagy érzelmi felkésziiltséget, ami nem all az érintett sziil6 rendelkezésére. A sziil6i autonomia
er6sebb megjelenitése elfedheti a tényleges sziild1 sziikségleteket a tdmogatd formalis (vagy
informalis) kapcsolatrendszerben.

A sziil6i autonomia megélés és a gondoskodashiany viszonyat vizsgalva az interjuk alapjan azt
latjuk, hogy a gondoskodashiany nem csak azt jelenti, hogy egy csaldd vagy gyermek nem jut
megfeleld formalis vagy informalis gondoskodashoz. Ezek a hianyok leérnek a mindennapi sziil6i
gyakorlatok mélyrétegeibe, athatjdk a gondoskodo sziilé és valamennyi csaladtag id6- és térbeli
stratégiait is, az otthonossdg megélésétdl, a csalddi munkamegosztasig vagy a
jovoforgatokonyvekig. Ahogyan Bowlby ¢€s szerzOtarsai gondoskodéi taj koncepcidjukban

(Bowlby, 2012) ramutatnak a sziilék 0j térbeli és idéstratégiak kidolgozasaval kompenzaljak
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ezeket a hianyokat. Az interjuk elemzése alapjan azt is latjuk, hogy stratégiaik a hianyz6 aktorok
helyettesitésére, potlasara is Kkiterjednek, személyesen vagy informalis kapcsolatok
mozgobsitasaval. A térbeli, idObeli és aktor-stratégidk, ha sikeresek a sziiléi autondémia-megélés

forrasava valnak.

5. A kutatds eredményei alapjan levonhato kovetkeztetések

A kutatas eredményei ramutatnak, hogy a sziiléi elbeszélésékben meghatarozo a kiizdelem
narrativdja, ami az érintett csaladok és a formalis gondoskodast biztosit6 intézményrendszer kozott
zajlik, holott ezek a szereplék kolcsondsen egymasra utaltak. A sziilok érdekképviseleti munkaja,
kvazi szakértéi tudasa alig latszik hasznosulni a gyermekeknek nyujtott formalis gondoskodas
rendszerében a megismert torténetek alapjan. Pedig a sziil6i gondoskodésban felhalmozodo toke
hozzajarulhat a formalis gondoskodas teriiletén jelentkez6 deficit enyhitéséhez. Ehhez azonban a
formalis tdmogatasok kialakitdsa sordn ismerni kellene a sziilok kapacitisait €és tdmogatasi
szlikségleteit is. A sziilo1 autondémia megélésének egy lehetséges megerdsitdje a tehermentesités
biztositasa. Az ilyen jellegli ellatdsok nem csak a hosszl tava gondozasi feladatok kezelésében
nyUjthatnak segitséget, de az ellatasokhoz valé térbeli hozzaférés egyenldtlenségei és akadalyai is
mérsékelhetok lennének altaluk. A sziilok altal adekvatnak tekintett formalis tdimogatasok k6zds
jellemzdje volt a személyre szabottsag és a napi problémakkal is felkereshetd szakember
elérhetdsége. A formalis ellatasban tapasztalhatdo gyakori valtozasok megnehezitik az allando,
személyes bizalmon alapul¢ sziil6-szakember kapcsolat kialakitasat.

A hazai neveléstudomanyi kutatdsok szdmara fontos tanulsag lehet, hogy a vizsgalt sziil6i
csoporton beliil vannak olyanok, akiknek sziikségletei rejtve maradnak, a tobbiekhez képest is
lathatatlanabbak. A gyermekiiket egyediil neveldk, a sokszoros gondoskodoi feladatot ellatd
sziil6k egyértelmiien ide tartoznak, de az apak ,,hidnya” is szembetlind mind a kutatdsok, mind az
érintett sziiloket tamogatd szolgaltatasok terén. Az apasag tapasztalatat feldolgozé szakirodalom
egyre szélesebb, de az autizmussal €10 gyerekeket neveld apdkat érintd kutatdsokkal nem
talalkozhatunk. Ezekre a csoportokra forditott nagyobb kutatdéi figyelem segithet sajatos
szlikségleteik ¢és perspektivaik megjelenitésében a szélesebb tarsadalmi, szakpolitikai

diskurzusokban is.
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