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ABSZTRAKT

A tanulmany célja annak a fogalmi keretnek a felrajzoldsa, amelyben megmutathatd a fogyatékossag-
gal él6 gyermeket nevel§ szil6k tAmogatd kapcsolati haldja és autondmiamegélése kdzti viszony. Mindehhez
szUkséges megismerni azokat a diskurzusokat, amelyek e szll6k gondoskodastapasztalatanak vizsgalata kordl
bontakoztak ki az utébbi évtizedekben. Elemzésem soran arra teszek kisérletet, hogy felvazoljam milyen meg-
kozelitésben és milyen hangsulyokkal jelenik meg a gondoskodas és az autondmia viszonyanak problémako-
re a fogyatékossdgtudomanyi és gondoskoddaskutatdsi megkozelitésékben, s milyen lehetéséget kindlnak ezek
a fogyatékossaggal é16 gyermekekrél vald szil6i gondoskodas vizsgalatdban. Ebben a tekintetben termékeny
megkozelitést kindl a relaciondlis autondmia fogalmanak alkalmazdsa, melynek segitségével megvildgithatjuk,
hogy a kirekesztés és kiszolgdltatottsag sokféle formajat megéld szil6k miképpen taldljdk meg a tdmogatds és
a flggetlenség tapasztalatat a gondoskodas kapcsolathdléjaban. A felvazolt koncepcionadlis keret egy jelenleg
is zajlo terepkutatds modszertani alapjainak kidolgozasahoz szolgal kiinduldpontul. A kutatds soran autizmus
spektrum zavarban érintett gyermeket nevel§ szil6k tdmogatd kapcsolatait vizsgalom egy alfoldi kistelept-
Iés helyi tdrsadalmadban. A tanulmany masodik részében azt a mddszertani kérdését igyekszem megvalaszolni,
hogy a relacionalis autondmia megkozelitésébdl kiindulva hogyan ragadhatok meg az érintett szil6k autono-
miatapasztalatai a gondoskodas komplex viszonyrendszerében. Ehhez a gondoskodas térbeli megkdzelitésére
tdmaszkodva a gondoskodoi taj (caringscape) koncepcidjat hasznalom fel, megnyitva az utat a szUl&i gondos-

kodds etnografiai vizsgdlata felé.
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CONCEPTS OF AUTONOMY AND CARE IN THE CONTEXT OF PARENTING

ABSTRACT

Possibilities for interpreting the autonomy experiences of families raising children

with disabilities

The aim of the study is, on the one hand, to draw a conceptual framework in which the relationship
between the supportive network and the experience of autonomy of parents raising a child with a disability
can be shown. To do all this, it is necessary to describe the major theoretical approaches and debates that have
unfolded around the study of the care experience of these parents in recent decades. A detailed overview of
the very diverse literature is not possible within the framework of this study. | will only highlight one aspect in
my analysis, which is nevertheless a decisive factor in both care research and disability research, and which
is also a defining aspect in the field of disability and parenthood. In what follows, | attempt to outline the
approach and emphases that the concepts of dependency and autonomy appear in care concepts in general,
and how all of this is reflected back in the topic of parental care for children with disabilities. In this regard,
the application of the concept of relational autonomy offers a fruitful approach to shed light on how parents
experiencing many forms of exclusion and vulnerability find the experience of support and independence
in the care network. The conceptual framework serves as a methodological basis for an ongoing fieldwork
research, that examines supportive relationships of parents raising children with ASD in a Hungarian rural area.
In the second part of the study, | reflect to the methodological questions of analysing autonomy experiences
of these parents, with the implementation of relational autonomy, considering the complex relations around
parental care. Using the concept of caringscapes this approach gives a prospect to ethnographic understanding
of parental care.

Keywords: parental care, disability, autonomy, spatiality
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AZ AUTONOMIA ES A GONDOSKODAS FOGALMAI A SZULOSEG KONTEXTUSABAN

LEHETOSEGEK A FOGYATEKOSSAGGAL ELO GYERMEKET NEVELO CSALADOK
AUTONOMIATAPASZTALATAINAK ERTELMEZESEHEZ

KERDESFELVETESEK A SZULOSEG, A FOGYATEKOSSAG ES AZ AUTONOMIA KAPCSOLATANAK
VIZSGALATAHOZ

,Egy gyermek felneveléséhez eqy egész falu kell” — szél a jol ismert a mondas, arra az Osszetett érzelmi
és részben fizikai munkara utalva, melyet a gyermekekrél valé gondoskodas magaban foglal. A falu azonban
nem csak a gyermekek koril elldtandd feladatok és szerepek kiterjedtségét, sokféleségét jelképezi. A falu képé-
vel a kozelség jelentése is gyorsan el6hivhatd, mely a gondoskodas tevékenységétdl elvalaszthatatlan fogalom.
Hiszen a gondoskodas Ugy definidlhatd, mint tevékenységek sora, melyet valaki mas jéllétének biztositasara
végzlnk, ugyanakkor felelGsségvallalast, belevonddast is jelent valakiért, torédést egy masik ember sorsaval.
Kolcsonos dsszekapcsoltsagon alapul, athatja a tarsadalmi viszonyokat, ami a kdzelség Ujabb jelentésarnyalata-
val gazdagitja a fogalmat. Egyszerre lehetlink gondoskodast nyujtok és gondoskoddst kapdk, hiszen az egyéni
gondoskodds szélesebb informalis és formalis gondoskoddi kapcsolatok haldzataba dgyazddik, igy példaul gyer-
meklnkrél gondoskodd sztlSként csaladi, barati és intézményi tdmogatasok sordra tdmaszkodunk, és ezekben
a viszonyokban megéljik a kozelség (vagy éppen a kdzelség hianyanak) sokféle példajat.

A ,gondoskodd falu” tehat arra a tarsadalmi térre utal, amiben az egyéni gondoskodds megvaldsul és
amelyben a szUl6séggel kapcsolatos diskurzusok zajlanak, létrehozva a szUil6séget magat. A ,gondoskodé falu”
képe ravildgit a szll6ség sokdimenzids kontextusdra, annak tarsadalmi intézményként, a személyes identitds
részeként, és egyénigyakorlatok megvaldsuldsaként felfogott jelentésére (Hobson 2002, Morgan 2004, Dermott
2008, Daly 2017). A falu e jelentéseivel jatszva ralathatunk arra, ahogyan a gondoskodas térben és idében
megkonstrudlddik, és kozelebb férhetlink a hozza fliz6d6 személyes tapasztalatok sokféleségéhez.

A tanulmany a gondoskoddsban megélt autondmia tapasztalatat elemzi autizmus spektrum zavarral élé
gyermekeket nevel6 szul6k kdrében, kilon figyelmet forditva a sziil6ket korilvevd tamogatd kapcsolatrendszer
autondmidt erGsité sajatossagaira. Az igy megfogalmazott kutatdsi célt egy alfoldi nagykozség lokalis
viszonyai kdzé helyezve vizsgdlom, a telepllésen végzett terepmunka elsé szakaszdban gydjtott interjuk és
terepfeljegyzések felhasznalasaval.

A munka soran kiépulé elméleti halé harom f6 pilléren nyugszik. Egyfeldl, a szil6ség fogalmanak
értelmezésén keresztll a fogyatékossaggal él6 gyermeket neveld szUl6 kategoridjanak jelentését igyekszem
meghatarozni. Masfelél, a szUl6i gyakorlatban megélt autondmiatapasztalat elméleti lehetdségeit tekintem
at részletesebben, kitérve az autondmia fogalmanak jelentésvaltozdsaira a gondoskodaskutatds és a
fogyatékossagtudomany megkozelitéseiben. A két terllet 1dtdsmddja nagyban eltér a gondoskodds és az
autondmia viszonyat, kilondsen a szilGi gondoskodas megitélését illetéen. Ennek alapveté oka a (szUlGi)
gondoskoddsban rejlé fliggdségi viszony problémaja, melyet a fogyatékos emberek jogait képvisel§ mozgalmak



és az ezekkel 6sszefonddd kutatasi teriletek hatdrozottan elutasitanak. Ugyanakkor a fogyatékossaggal él6
gyermeket nevel6 szil6k helyzete, gondoskoddi szerepe ravildgit arra, hogy a gondoskodds nem értelmezhetd
egyszerlen a gondozast kapd és gondozast nyujtd ala-folérendeltségi viszonya alapjan. Az autondmia és a
fliggbség ellentétén alapuld megkozelitéstél az autondmia relaciondlis értelmezése felé vezet§ utat jarom be,
melynek alapja az a felismerés, hogy a mindennapi cselekvésben megélt autonémia tarsadalmi viszonyokban
létrejové tapasztalat. igy szil6ként hozott dontéseink, cselekedeteink és az ezekre adott reflexidink is a tarsas
vilag viszonyrendszerében jonnek létre, a szll6ként elérheté forrdsok és ezek felhasznalasa is egy tarsadalmilag
szabott lehet6ségtérben torténik, ahogyan az autondmia mint érték szdmunkra adott jelentése és jelentésége
is ebben a térben alakul. Harmadik pillérként megvizsgalom annak a lehet8ségét, hogy hogyan lehet alkalmazni
a térbeliség és a tarsadalmi jelenségek kozti 6sszefliggéseket a szil6i gondoskodds és autondmia viszonyanak
megértésében. Mint minden tarsadalmi gyakorlat, a szll6ség gyakorlata is rendelkezik térbeli aspektusokkal,
melynek feltdrdsa igen szertedgazd elemzést tesz lehetévé. Bowlby és McKie (McKie—Gregory—Bowlby 2004,
Bowlby 2012) gondoskoddi tdj (caringscape) koncepcidjanak alkalmazasadval a gondoskodas egy sajatos
megkozelitése tarhatd fel, amelyben az autondmia megélésének térbeli és tarsadalmi viszonyai, formai és
forrdsai is azonosithatok.

Bar a tanulmany domindnsan e fogalmi appardtus Osszefésllésére vallalkozik, de a terepen gydjtott
tapasztalatok felhasznaldsaval egyetlen szUl6i narrativa részletes elemzésével mutatom be a gondoskodoi tdj
koncepcidjahoz kapcsolodo elméleti és empirikus lehetdségeket. Mindez el6revetiti a kutatds tovabbilépéseinek
alakuldsat és az etnografiai megkozelités alkalmazasat a gondoskodds tapasztalatdanak megértésében.

A SZULOSEG JELENTESE — MIT JELENT FOGYATEKOSSAGGAL ELO GYERMEKET NEVELS SZULONEK LENNI?

A gyermeknevelés és -gondozds faluhasonlata lehet&séget kindl a fogyatékossaggal él6 gyermeket
nevel§ szul6k tapasztalatainak jobb megértéséhez. Hogyan néz ki ez a tdmogatd falu, ha fogyatékossaggal
él6 gyermekrél van sz6? Miben térnek el a tdmogatds formai, eszkdzei, csatornadi, jelentései? Hogyan
alakul a szll&ség jelentése, és a szUlGi tapasztalatokban gyokerezd szil6i identitds? Hogyan sz(rédnek at
a gondoskodas, szll6ség interpretacioi a fogyatékossagrél alkotott aktuadlis tarsadalmi koncepcidkon? Mit
jelent egyaltalan a ,fogyatékossaggal él6 gyermeket nevel§ szil6” fogalma? A latszdlagos egyértelmUiség
ellenére, a rutinszer( hasznalat burka alatt értelmezési médok és az ezekkel kapcsolatos kérdések sokasdga
valik lathatova. A fogyatékossaggal él6 és a nem fogyatékossaggal él6 gyermeket neveld szil6ség nem két
mereven elvalasztott kategdriat jeldl, a kilonbségek mellett azonossagok sora jellemzi a kétféle tapasztalatot.
Eva Feder Kittay (1999) a fogyatékossaggal él6 gyermeket neveld anyai gondolkodasrél irott esszéjében
ugy fogalmaz, hogy a kilonbségek, amellyel a fogyatékossaggal él6 gyermeket nevel6 szil6k talalkoznak
Ujradefiniadljdk az azonossagot: egy fogyatékossaggal él6 gyermekrél vald gondoskodas sok ponton eltér egy
nem fogyatékossaggal él6 gyermek nevelésétdl, am ezekben a kilonboz8ségekben valhatnak lathatéva azok
a vonasok, amelyek barmely gyermek nevelésére jellemz&ek. Az anyasag gyakorlataval szemben tamasztott
altala bemutatott harom kovetelmény — a megtartd szeretet, az elfogadasra vald szocializécio és a gyermek
fejl6édésének tdmogatasa — a fogyatékossaggal él6 gyerekek nevelésének is lényeges vondsa, jelentéslk,
érvényességlk mégis eltérd, amelyen keresztll a szUl6ség altaldban vett tapasztalatdnak mashonnan nem
lathato részleteit ismerhetjik meg (Kittay 1999).

A fogyatékossag szociadlis modelljében elfogadott meghatdrozas szerint a fogyatékossag egyébként
sem egy statikus fogalom, hanem szituaciéhoz kotott, tarsadalmi és egyéni konstrukcidk egyittesében
formalddod jelenség, megjelenési formaiban és lehet8ségeiben valtozatos és valtozékony allapot (Barnartt



2010). A fogyatékossagértelmezések fluiditasa a szUl&ség interpretacidban is megjelenik, igy példaul a szUldi
tapasztalat kilonféle mikro- és makrokontextusai folytonos dndefiniciot kivannak az érintett szil6ktdl. Ezt
erdsiti meg Bognar Virdg (2012) autista gyermeket nevel§ szil6k szerepértelmezéseit vizsgald kutatasaban,
amikor rdmutat arra, hogy az érintettek sajat szlil6séglik meghatdrozdsa sordn valtozatos mdédon, példaul
tobbféle fogyatékossagmodell perspektivajanak sokszinl alkalmazdsaval jelenitik meg szerepeiket. A szil6k
folytonosan alakitjak a gyermekik sajatossagaihoz fiz6d6 tarsadalmi és kulturdlis jelzések értelmezését, s ez
egyben sajat szerepeik folyamatos Ujraértelmezését jelenti. A hazai fogyatékossagtudomanyi kutatasok kozdl
fogyatékossag kontextusaban. Aszerzé a felnétté valas folyamatat vizsgalja mozgassérilt emberek tapasztalatain
keresztll participativ kutatdsaban. Bar a vizsgalt csoport élethelyzete nem a szll6ség tapasztalatara iranyitja
a kutatds fokuszat, a feln6tté valds folyamatdban a mozgdssérilt gyermek és a szUl6 kozti kapcsolat fontos
tereppé valik, ahol a tarsadalom altal a feln6tté valas elé allitott korlatok leklizdése sajatos mddon tematizalodik
és jellegzetes szUl6i szerepmegolddsokban olt testet. Ilyen lehet a szovetséges, a védelmezd-kontrollald és
a partneri szerepfelfogas, mely utdbbi a felnétté vald gyermekik reziliencidjanak is forrdsa, azaz segit nekik
abban, hogy a tarsadalom altal teremtett korlatoknak ellen tudjanak allni, illetve tullépjenek azokon.

Mindezek alapjan a fogyatékos gyermeket neveld szil6ségre a jelen tanulmany keretei kozott olyan
egyedileg megélt tapasztalatként tekintek, amelyet a szll6ségrél, a gondoskodasrol és a fogyatékossagrol alko-
tott egyéni és tarsadalmi jelentéskonstrukciok formalnak. Ebbél addddan e tapasztalatok gyakorlathoz kotottek,
interaktiv modon jonnek létre és dnreflexion alapulnak. Azéltal formalddnak, ahogyan az érintettek ,,gyakorol-
jak” szll6séglket, vagyis ahogyan a mindennapokban kilonbdz6 helyzetekben mas szerepl6kkel interakcidban
megvaldsitjak szUlSi szereplket, és ahogyan reflektalnak ezekre a gyakorlatokra, azaz ahogyan gondolkoznak és
beszélnek sajat szll&séglkrél és gondoskodasukrdl, gyermekik fogyatékossagardl. Ebben a megkozelitésben
a ,fogyatékossaggal él6 gyermeket nevel§ szil8” a szUl6i tapasztalatba dgyazddod, abban formalddo jelentés.

AZ AUTONOMIA KERDESEI A SZULOSEG TAPASZTALATABAN

Az autondmia fogalmi meghatarozasa

Az autondmia fogalma az egyén Onirdnyitdsanak képességét jelenti. Magdban foglalja az dgencia
dimenzidjat az egyéni sors aktiv alakitdsanak, a jelen irdnyitdsanak lehet6ségét és képességét. Az életet
meghatdrozd események és korldlmények folotti személyes kontroll tapasztalatabdl, az oOnrendelkezés
megélésébdl fakad. Ez a fajta aktivitds abban is megnyilvanul, hogy az autondm egyén képes reflektdlni az 6t
ért valtozdsokra, kihivasokra, kudarcokra és korlatokra is, tudatossaganak kdszonhetéen a kényszerek megléte
ellenére cselekedhet autondm maddon. A reflexivitds képessége feltételez egyfajta tudatossagot, amely a
rendelkezésre all6 ismeretek birtokdban a jové irdnyitdsanak, kézbentartasanak igényét is magaval hozza. igy
az autondmia meglétét egyfajta proaktiv bedllitottsdghoz, jovéorientdltsaghoz is kothetjik. Az autondmia
ezen dimenzidja a szabadsag lényeges elemének tekinti az egyén azon képességeit és lehetdségeit, amelyek
segitségével megfogalmazhatja céljait és megvaldsithatja azokat. Tulajdonképpen azt mutatja meg, hogy mivé
tud valni, mit tud elérni valaki a rendelkezésére allé eszkdzok és eréforrasok segitségével. (Burchardt—Holder
2012) (Hogyan tarthatom kézben a sajdat sorsom? Mit fogok csindlni és hogyan?)

Az autondmia magaban foglalja a rugalmas alkalmazkodas képességét is. Eszerint az értelmezés szerint az
autondm személy képes kritikusan reflektalni sajat vagyaira, preferenciaira, és magasabb rend( preferencidkat,
értékeket figyelembe véve sziikség esetén képes ezeken valtoztatni (Gateley 2014, Agich 2003:83, Weinstein—



Przybylski—Ryan 2012). (Hogyan gyézzem le a korldtaimat, nehézségeimet? Hogyan tudok alkalmazkodni egy
helyzethez?)

A szUl6i tapasztalat elvalaszthatatlan része az autondmia megélésének kérdése. A szulévé valas —
tarsadalmi értelemben mindenképpen — megmadsithatatlanul a felnétt életbe 1épés életszakasza. Mikdzben
a gyermekneveléssel egyltt jaro feladatok és felelGsség megerd@sithetik a sajat élet feletti kontroll érzetét, az
autondmia napi szintd megélése, példaul a szabadidé feletti kontroll szlkilésével, csokkenhet (Nelson et al.
2014). A szil6ségben megélt egyéni autondmia kutatdsa hangsulyossa valt az utdbbi évtizedekben a fogyatékos
gyermeket neveld szil6krél sz6l6 szakirodalomban, kiilondsen a szUl6i autondmia és szUldi jollét dimenzidnak
Osszefliggései okan. Ugyanakkor a szil6i autondmia nem csak azt a kérdést foglalja magdban, hogy ,mi a j6
nekem szl6ként?”, hanem azt is, hogy ,mi a j6 a gyermekemnek fogyatékossaggal él6 személyként, és hogyan
jarulhatok hozza szil6ként ezen igények biztositdsahoz?”. Masképpen fogalmazva: a szUil6ség gyakorlatanak
fontos terepe a fogyatékossdggal é16 gyermek autondmidjanak tdmogatdsa az érintett csalddokban, ami
nem csak egyéni célként, hanem a fogyatékos emberek jogait tdmogatd szUl6i mozgalmak vallaldsaként is
megfogalmazddik, egyfajta szul6i fogyatékossagpolitikava formalddva.

Aszemélyes autondmia a tarsas viszonyok dltal meghatdrozott jelenség, amelynek keretét és jelentéseinek
forrasdt a kozosen osztott tarsas vilag biztositja szamunkra (Agich 2003:127). A szUlGség gyakorlatdban
megélt autonodmia is tarsadalmi kozeghben Iétrejové egyéni tapasztalat, amit nem vizsgalhatunk a tarsas vilag
viszonyaitdl, befogadd és kirekeszté mechanizmusaitdl és az abban elfoglalt egyéni pozicioktdl figgetlendl. A
szUl6k gyermekikkel kapcsolatos mindennapi dontéseit alapvetéen meghatarozza, hogy milyen mozgasteret
érzékelnek maguk koral: milyen valasztasi lehet8ségeik vannak a szamukra fontos célok tekintetében, illetve
hogyan tudjak a rendelkezésre all6 eréforrdsaikat felhasznalni céljaik eléréséhez. (Példaul milyen stratégiak
kozul valaszthat egy csalad az atlagos vagy kiemelkedé értelmi képeségl autizmussal él6 gyermeke iskolai
utjat illetéen, ha nincs a kdzelben autizmus szempontjabdl megfeleld, anyagilag is elérhetd integrald oktatasi
intézmény.) Az Amartya Sen (1992, 1993) 4ltal kidolgozott képességszemlélet koncepcidjat kdvetve fontos
kérdéssé valik, hogy az érintett szll6k képességeik és lehet&ségeik birtokdban milyen mértékig valhatnak agens
cselekvbkké ebben a tarsadalmi térben.

Afogyatékossaggal él6 gyerekeket neveld csalddok tapasztalatait feldolgozd szakirodalom egyik alapvetése,
hogy ez az élethelyzet a fogyatékossaggal 6sszefonddd stigmatizacio kovetkezményeként nagyon gyakran egyttt
jaracsaladok elszigetel6désével, kirekeszt6désével, vagyis a tarsadalmitér kilonféle szeleteihez valé hozzaférés
fizikai, anyagi, id6beli korlatainak megélésével. Az igy kibontakozd hatranyok leklizdésében, mérséklésében, a
mindennapi kihivasok megoldasaban a csaladot korilvevé tdmogatd kapcsolati hald fontos eréforras. Green
és munkatarsai (2011) a falu kordbban emlitett metaforajaval arra mutatnak ra, hogy a fogyatékossaggal €16
gyerekeket nevel§ szil6k sok esetben aktivan keresik és épitik sajat tdmogatd kozosséglket, Uj kapcsolatokat
alakitanak ki, amelyek kozvetve és kozvetlenll is segitséget nydjthatnak a gondoskododi tevékenységikben. A
gyerekek dltal latogatott intézmények, csoportok (pl. iskola, szinjatszdécsoport) kiemelt terepnek bizonyulnak
ebbdl a szempontbdl. A kozosségi részvétel Uj, alternativ formdinak a megteremtése egy lehetséges valasz a
stigmatizaltsagbdl fakadd kirekesztésre mar Goffman (1981) szerint is, akdr sorstarsi kozosségek feltérképezése,
kolcsonds tamogatd kapcsolatok megalapozasa, akar elfogadd kivilallok alkotta hald kiépitése révén.

A szUl8i dgencia megértésében tehat jelent6s szerepet kap az a kérdés, hogy az érintett szil6k
autondmiamegéléshez és agencidjahoz hogyan jarul hozzad a szil6i gondoskodast korilvevd tarsadalmi
viszonyrendszer, mely a formalis és informalis tdmogatd kapcsolatokon tul a gondoskodas folyamatdban



megjelend akaddlyokat és elérhetd eréforrdsokat, valamint a sziil6ségre, gondoskoddsra és fogyatékossagra

vonatkozd kilonféle tarsadalmi diskurzusokat is magaban foglalja.

Az autondmia kérdése nem csak a szUl6i gyakorlatok szintjén, de a szll&ségrél sz6l6 fogyatékossagtu-
domanyi és gondoskoddskutatasi diskurzusokban is jelent8s szerepet kap. Az egyes elméleti munkak céljuktal,
a mogottik allé kutatasi hagyomanytdl fliggben a gondoskodas mas-mas aspektusara, szereplbjére, és ezzel
az autondmiafogalom eltér értelmezéseire helyezik a hangsulyt. Ezen hangsulyvaltasok vézlatos bemutatasa
ravilagit arra, hogy hogyan haladhatjuk meg az autondémia és fliggéségi viszony hagyomanyos fogalmi oppo-
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megfoghatébba teszi.

A fogyatékossagtudomany és a gondoskoddaskutatas autonémianarrativai

A tartdsan beteg vagy fogyatékossaggal él6 gyermekeket nevel§ csaladok életutjat, gondozdi, szU-
I6i feladatait és szerepeit elemz§ szakirodalomban az utdbbi néhany évtizedben egyre hatdrozottabban ér-
vényesil az a megkozelités, amely igyekszik leszdmolni a fogyatékossag probléma- és veszteségnarrativaja-
val (Bognar 2010, Mclaughlin 2012). E fordulat szorosan 6sszefonddik a fogyatékossag szocidlis modelljének
megerdsodésével, mely a fogyatékossdgot nem az érintett személy testi adottsdgaibol eredezteti, hanem
ehelyett a tarsadalmi hatranyok és elnyomd mechanizmusok kovetkezményeként definialja, mikdzben az
emberi élet elvdlaszthatatlan részeként és egyenranglan érvényes valtozataként tekint a fogyatékos emberek
tapasztalataira. Ahogyan a fogyatékossaggal él6 emberek jogaiért kidllé mozgalmak hangja hallhatova kezdett
valni a réluk szolé kérdésekben, illetve az ezt képvisel§ fogyatékossagtudomanyi perspektiva is er6sodott, egy-
re hatarozottabb kritika fogalmazddott meg a kordbban jellemzé tragédiafelfogassal szemben (Kénczei et al.
2015). A kordbban érvényesilé medikalis megkozelités diagnosztikus szemléletében a fogyatékossag atipikusat
jelent, amely épp kivételességébdl addddan tudomanyos vizsgalddas targya. Tobbek kdzott a medicina altal
kindlt megoldasokra tdmaszkodva a cél a csokkent képességek kialakuldsanak megel&zése, vagy a meglévé ké-
pességek kiegészitése, az egyén felzarkdztatdsa, s ezzel egyltt normalizdldsa (DePoy et al. 2011:26). A medikalis
megkozelités szerint a fogyatékossag olyan patologikus allapot tehat, amit kivanatos elkerilni, a rd adott valasz
pedig leginkabb a sajnalat nyelvén szdlal meg (Kénczei et al. 2015).

A fogyatékossdggal él6 emberek marginalizacidja és kirekesztése szorosan Osszefligg a medikalis
szemléletmdd daltal domindlt tarsadalmi gondolkoddssal. A fogyatékossdagtudomanyi megkozelités ennek
a szemléletmodnak kritikdjaként az autondmia kérdését a tarsadalmi részvétel biztositdsa és a flgglség
felszamolasa feldl kozeliti meg, az autondmia agenciajelentését emelve a fokuszba. Ez a [atdasmadd jelenik meg
a késémodern tarsadalmak gondoskodasformait elemzd vizsgdlatokban, illetve a gondoskodassal kapcsolatos
politikai, filozéfiai-etikai vitdkban is.

Annak ellenére, hogy ezek a véltozasok egymadst inspirdlva, parhuzamosan zajlanak, sok szerzg szerint
a gondoskoddaskutatas és a fogyatékossdgkutatdst meghatdrozd fogyatékossagtudomanyi szemlélet kozott
hatarozott ellentét huzédik a gondoskodas tevékenységét és a gondoskodd kapcsolat megitélését, valamint
a fuggdséghez és autondmiahoz vald viszonyat illetéen.? A szembendllas abbdl a kérdésbdl fakad, hogy a
gondoskoddsban érintett egyik fél egyéni autondmidja hogyan korlatozza a masikét. A fogyatékossag és a szUldi

2 A két terilet gondoskodassal kapcsolatos ellentétes allaspontjat hangsulyozza tébbek kozott: Thomas 1993, Silvers 1995, Watson
et al. 2004, Morris 1997. Erdemes itt megjegyezni, hogy mindkét teriilet szertedgazé és sokféle megkozelitést foglal magaban.
igy az itt bemutatasra kertil6 szembenallas, bar széleskor( vitdkon alapszik, de nem tekinthetd altalanosnak egyik oldalon sem
(Kroger 2009).



pozicioval kapcsolatos tapasztalatok feltarasaban is egyre nagyobb tér jut a személyes torténetmesélésnek
és perspektivanak, felersodik a sajat hang szerepe az elméleti vitdk alakitdsaban is. E vitdk résztvevéi mind
gyakrabban maguk is érintettek, mind a fogyatékossagkutatds, mind a gondoskodaskutatas oldalan, kérdés
targyava téve ezzel a részvételiség, és az insider/outsider kutatdi szerep mibenlétet is. A részvételiség elvének
er6sddésével az agencia narrativdja is megerdsodik a gondoskoddaskutatas és a fogyatékossagkutatds oldalan
egyarant, és a kérdés ugy fogalmazhatd meg, hogy hogyan biztosithatd a szerepl6k autondmidja a masik
elnyomasa nélkal.

Mindkét oldal képvisel6i a sajat, gondoskodasban elfoglalt pozicidikra reflektdlva fogalmaztak meg
kritikdikat a gondoskodds tdrsadalmi és politikai jelentését illetéen. A gondoskodaskutatds alapvetéen a
gondoskoddst nyujtd helyzetébdl kozelit, mig a fogyatékossagtudomanyi kutatdsok a gondoskodast kapdk
hangjat erdsitik fel (Cockburn 2009, Watson et al. 2004), de mindkét megkozelités a hatalom problémajara
reflektdl, amely megkerilhetetlen része a gondoskoddsnak. Joan Tronto (1993) megfogalmazdsa szerint a
gondoskodds felrajzolja a hatalom és a hatalomnélkiliség pozicidit, s ezek a pozicidk a gondoskodas valamennyi
szintjén megjelennek, legyen szé professzionalis hatter( intézményi vagy a csalad keretein belll zajlo informalis
gondoskoddsral.

A gondoskodasfogalom korlli vita nem el6zmények nélkul bontakozott ki, elvalaszthatatlan azoktdl a
paradigmavaltasoktol, amelyek a gondoskodassal kapcsolatos tudomanyos kutatasban az elmult negyven évben
zajlottak. Az 1970-es évek gondoskoddsparadigmaja alapvetfen a gondoskodd nék elnyomdsaval szembeni
kizdelmet emelte a kozéppontba. Az 1980-as évek vitdi elmozdultak a kizsakmanyolds-paradigmatdél a sajatos
nGi kultira és néi identitds megértése felé, s ennek kdszonhetéen a gondoskodashoz kapcsolt egyéni (néi)
értelmezésmaodok feltdrdsa is kutatdsi célld valt. Mindezek nyomdn a gondoskodds nem a gondoskodast nyujtd
személyre kényszeritett feladat vagy korlat, hanem a nék altal végzett munka elismerését és a néi tapasztalatok
tarsadalmi beagyazdsat segiti el6 (Williams 2001:475). A gondoskodasra tarsadalmi, gazdasagi, politikai kornyezetbe
agyazddo jelenségként tekinthetlink, s a gondoskodasrdl széld dontés a gondoskodast nyujtd és a gondoskodast
kapd jogava valt, elGtérbe helyezve ezzel az érintett szerepl6k autondmiajanak kérdését (Phillips 2007:3).

Az igy korvonalazdodd gondoskodasi etikai szemléletmod Uj megyvilagitasba helyezte a gondoskodas
koncepcidjat: alapvetden azt hangsulyozta, hogy a gondoskodds egyfajta moralis beallitédds, 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 terilet felél is, és az Ujabb paradigmavaltasban jelentés
szerep jutott a fogyatékossdgi mozgalmak képviselSinek. A birdld érvek szerint egyfel6l a gondoskoddsrol
sz616 fenti diskurzusok tulajdonképpen kikerilik a gondoskodas hatalmi dimenzidjat azzal, hogy elmulasztjak
a gondozést kapok tapasztalatainak fokuszba emelését. Epp ezért a fogyatékossaggal él6 emberek jogait
képvisel6 mozgalmak, illetve a hozzajuk kot6dé szerzék dsszeegyeztethetetlennek vélik a gondoskodas és az
empowerment, az dnrendelkezés, jogokkal valé felruhazas fogalmait. A birdlatok masik része arra vonatkozik,
hogy a gondoskodas igy felvazolt modellje nem veszi figyelembe a gondoskodas szerepl8inek etnikai, valldsi,
szexudlis identitdsban megmutatkozo sokféleségét, vagyis azokat a tarsadalmi, kulturdlis, gazdasagi tényez6knek
a diverzitdsat, amelyek egyébként alapvetéen meghatdrozzak a gondoskodas tapasztalatat. Ebbdl addddan
sokan eleve marginalizdlt helyzetebe kertlnek, mivel nem illeszkednek sem a formadlis, sem az informalis
gondoskodas konvencionalis keretei kdzé. (E kritika részletesebb attekintéséhez jarul hozza tobbek kozott:
Morris 1991, Williams 2001, Watson et al. 2004, Ryan—Runswick-Cole 2008.)



Mivelis magyardzhato ez? A gondoskodas kétségkivil a mindennapi élet elengedhetetlen része, magaban
foglalja a napi rutincselekvéseket, amelyekkel szeretteink felé fordulunk. Egyszerre jelenti a valamivel vald
torédés érzését (caring about) és a gondozas feladatait (caring for). Am példaul Morris (1997) szerint a huszadik
szazad masodik felétél a gondoskodas fogalma nem a térédést, hanem a gondozast jelenti elssorban. Marpedig,
ha valaki gondozasra szorul, arrdl kdnnyen feltételezik azt masok, hogy korlatozottak a lehet6ségei nemcsak
az onmagardl valé gondoskoddsban, hanem dontéseiben és valasztasaiban is. A gondoskodds etikdja kevés
figyelmet fordit a gondoskodo kapcsolatban rejlé elnyomas és aszimmetria lehet&ségére: nem veszi figyelembe,
hogy a gondoskodast kapdk — kiilondsen azok, akik az élet sok teriletén igényelnek gondoskodast, kénytelenek
alarendelni valasztdsaikat a gondozd valasztasanak, belekényszerilve a megsegitett, az ,,inkompetens” passziv
és fliggs szerepébe (Silvers 1995). Ez a hidnyossag konnyen teret enged annak az értelmezésnek, amely a
gondoskoddsban a hdsies onfeldldozast 1atja meg, mikdzben a gondozast kapd a gondozas targya és egyuttal
a gondozd terhe. Emellett fontos kritikai szempont, hogy a gondozast kapd és a gondozast nyujtd emberek
sem alkotnak homogén csoportot. E poziciok atfedik egymast: valaki egyszerre mindkét csoport tagja is lehet,
akar egy adott életszakaszon belll is. Masfeldl, sokan szarmazdsuk, egészségi allapotuk, életkoruk, tarsadalmi
statuszuk okan nem illeszthet6k be a ,tipikus gondoskodd” vagy a , tipikus gondoskodast kapd” kategoridjaba,
de a gondoskoddskutatasban sokdig nem esik szé a gondoskodas tapasztalatdnak diverzitdsarol sem.

A fogyatékossagtudomanyi megkdzelités altal megfogalmazott legfontosabb birdlat tehat a
gondoskodasfogalom e kétarcusagara vonatkozik (Cockburn 2009). Mindez ugyanakkor nem jelenti azt, hogy
a segitségnyujtast ki kellene vagy ki lehetne iktatni a fogyatékossaggal él6 emberek életébdl (ahogyan az
egészségkarosodds sem iktathato ki a fogyatékossag tapasztalatabdl, amire a szocialis modell ,,erés programjat”
felllvizsgalok is felhivjak a figyelmet (Shakespeare—Watson 2001). A fliggetlenség nem azt jelenti, hogy valaki
minden tekintetben képes egyedil, segitségnyujtds nélkil boldogulni, hanem azt, hogy maga szabdlyozhatja az
igénybe vett segitségnyujtas formajat és tartalmat (Morris 1997). A modern tarsadalmak gondozasi rendszerei —
abennik miikodd diszkriminativ és 6nallosagtdl megfosztd, targyiasito gyakorlatok révén—nem véletlendl valtak
a gondoskodast igényl6 emberek teljes tarsadalmi részvételének sokat kritizalt korlataiva. Elég csak Goffman
(1968) totalis intézményekrél sz6l6 koncepcidjat felidéznink itt. Ezek olyan zart intézmények, amelyek azzal a
céllal jottek létre, hogy a tarsadalom magarél gondoskodni nem tudo vagy 6nmagdra, illetve masokra veszélyt
jelentd tagjait elkllonitse a szélesebb tdrsadalomtdl hosszabb, révidebb idére. Ezen intézmények totalisan
elzart vildgaban az ott lakdk élete formalisan irdnyitott, adminisztralt, az intézmény erés kontrollt gyakorol
a benne él6k napi rutinja, személyes sorsanak alakuldsa felett. Az intézmény mikodésének része szamtalan
olyan formalis vagy informalisan érvényesild gyakorlat, amely megaldzza, elszemélyteleniti az intézmény lakoit,
megfosztva Gket méltdsaguktdl és identitasuktol. Az akar sokszaz fés id6s vagy fogyatékossaggal él6 emberek
ellatdsara fenntartott szocidlis otthonok, pszichiatriai klinikdk lehetnek tobbek kozott e totdlis intézmények
példai (Goffman 1968).

Fontos megemliteni, hogy a fogyatékossdgtudomanyi megkozelités gondoskodaskritikdja a
gondoskoddshoz kapcsolddd elnyomd gyakorlatokat az informdlis gondozast nyujtdkra nézve is kdrosnak
tekinti. A gondoskodds magdban hordozza mindkét fél kizsakmanyolasanak lehetdségét, a fliggdség viszonyan
keresztll pedig eroddlja az emberi kapcsolatokat (Rummery—Fine 2012).

A fogyatékossagtudomanyi gondoskodaskritika talajan sziletnek meg azok a javaslatok, amelyek a
gondoskoddshoz kapcsolddd jogokat helyezik a kdzéppontba. A vélasztds és a kontroll lehet8sége egyarant kell,
hogy érvényesiiljon a gondoskodast kapd és a gondoskodast adod oldaldn. A gondoskodds nem lehet kényszer
eredménye, a gondoskodasrol hozott egyéni dontéshozast alapveté jognak kell tekinteni minden szerepld



esetében. A gondoskodas ilyenforman a tarsadalmi részvétel megélésének egyik formaja lehet a felek szamara,
kalonosen, ha a gondoskoddk, a gondoskodast kapok és a szélesebb tarsadalom is elismeri és megbecsuli a
gondoskodd munkat (Rummery—Fine 2012:331).

Gondoskodas és szUl6i autondmia relacionalis megkozelitésben

Az autondmia kérdése sajatos fénytorést kap a kisgyermek és a réla gondoskodd szUulé kapcsolataban,
amely kolcsonos kotddésen alapul és lényegi eleme a gondoskodds és a torédés. A szildségre emellett Ugy
tekintlink, mint amit meghatdroz a gondoskodads és a kolcsonds fliggbség valtozatos megtapasztaldsa.

A fogyatékossaggal él6 gyermeket nevel§ szilSk esetében a gondoskodas egyidejlileg a kizdelem
terepe, ahol tobbek kozott a gondoskodadshoz kapcsoldodd nehézségek és akadalyok formajaban szembesilnek
a fogyatékos embereket érintd kirekesztéssel és az ebbdl fakadd tarsadalmi hatranyokkal, mely globalisan
érvényesll® jelenség. E szilSk helyzete sajatosan kettés. Egyszerre kiviilallok és bennfentesek: bar maguk
is osztoznak a fogyatékossdggal él6 csalddtagjukat érint6 stigmatizacion és megélik azokat a diszkriminativ
gyakorlatokat, amelyek a fogyatékos személyeket érintik az élet kilonboz6 teriletein, ugyanakkor 6k maguk
gyakran nem fogyatékossaggal él6 személyek. Ebbdl addddan a fogyatékossaggal él6 gyermeket neveld szil6k
— klonosen az anyak — periferikus helyet foglalnak el, lathatatlanok maradnak a fogyatékossagtudomanyi
kutatdsokban (Ryan—Runswick-Cole 2008). Tovabbi feszlltséget jelent, hogy a fogyatékossag szocidlis modellje
hatarozott tavolsagtartast kovetel a fogyatékossag patologizald sztereotipidjatol, és elitéli azt a beszédmadot,
amely az elutasitas, a gyasz és a blntudat dimenzidi kozt helyezi el a szil6k fogyatékos gyermekik sziletésével
kapcsolatos reakcidit. Watermeyer és Mckenzie (2014) — valamint mas, a pszichoterapia fel8l érkezd szerz6k
— arra hivjak fel a figyelmet, hogy a patologizalé és a depatologizdld szemlélet kategorikus kilonvélasztasanak
ara az, hogy a szUl6i tapasztalatok megértésébdl kizarjuk az érintett csalddok érzéseinek sokféleségét és
egyediségét. Igy elvész a szll6k lehetésége arra, hogy sokszor ambivalens és konfliktusokkal teli érzéseiket
megfogalmazzak, s ezeket elfojtva még inkabb erdsodik kirekesztettségiik.

A szUil8ség eleve Osszetett érzelmekkel jar, Osszefonddik benne az elutasitds és elfogadds, a harag,
a kot6dés és az odaadas. A fogyatékossdggal él6 gyermeket nevel§ szUil6k érzései és identitasa is épp ilyen
Osszetettek (Darling 2003), ahogyan a gondoskodasrdl alkotott elképzeléseik is, melyekre szdmtalan tényez§ hat.

A fogyatékossaggal é16 gyermeket nevel6 szUl6 kettds helyzetébdl adéddan olyan gondoskodd személy,
aki maga is segitséget igényel, mivel gyermeke elldtdsanak, sajatos igényeinek kielégitése érdekében nagyon
er6sen tamaszkodik a szélesebb formalis és informalis gondoskoddéi haldzatok jelenlétére, mikdzben maga is
alakitja ezeket a haldzatokat. fgy példaul, a gyermek specidlis egészségiigyi ellatasa, pedagdgiai-gydgypedagdgiai
tdmogatdsa, a sajatos szlkségletekkel 6sszefliggd teenddk, az ezekbél fakado kiaddsok finanszirozdsa folytonos
egyeztetést, egyezkedést, egylttm(ikodést kivan a szUl6 és az 6t korilvevé formdlis gondoskodast nyujtod
intézmények képviseldi kozott. A szlil6ség gyakorlasanak, megvaldsitasanak fontos részét képezik ezek a
kapcsolatok, a személyes szUl6i narrativa I1ényegi részei.

A gondoskodast alakité tényez6k szociokulturdlisan meghatarozottak: a tarsadalomnak a gondozésra,
csalddi szerepekre vonatkozd normativ mintdin és a gondozashoz kot6d6 kapcsolati hald alakuldsan keresztdl
formalja a gondoskodas személyes értelmezését, az ezzel kapcsolatos egyéni attit(idoket (Broese van Groenou—
De Boer 2016). Masképpen fogalmazva: a gondoskodas folyton valtozd egyéni és tarsadalmi konstrukcio,
idedk, valtozatos tudasformak, jelentések és beszédmddok formalta jelenség, amely a gondoskodds konkrét
tevékenységében olt testet (Phillips 2007).



A gondoskodas ilyen meghatdrozadsara tamaszkodva a gondoskoddasetikai megkdzelitések egy Ujabb
hulldmahoz tartozé szerz6k — akik kdzul sokan érintett szil6ként, autobiografikus eszkozokkel tarjak fel a
gondoskodas jelentésrétegeit — tovabbléptek az autondmia és a fliggdség dichotdomidjan, és a gondoskodas
kolcsonos flggbségen alapuld vondsat allitjdk kozéppontba, és a gondoskodas kapcsolatba széttségét
hangsulyozzak. Ervelésiik ramutat arra, hogy a gondoskodas voltaképpen minden dsszetartozasban benne van
a masikért valo felelGsségvallalds révén, az emberi dllapot elvdlaszthatatlan része, hiszen sziletésiinktél fogva
az egész életutunkat végig kiséri a gondoskodas keresése és a gondoskodds nyujtasa. Az egyén nemis |étezhet a
,lojalitdsok szovete nélkil” (Kiss 2018). A komplex tarsadalmi rendszerekben az egyének fligg6ségi kapcsolatok
egymast 4tfedd bonyolult halézataiban mikodnek, itt tanuljak meg a kdlcsonos flggdség jelentését. Epp ezért
az interdependencia nem a fligg6ség tagadasa, hanem a flggdségi kapcsolatok elismerése (Fine—Glendinning
2005:612), s a gondoskodas lencséjén keresztil az embert a kolcsonds fluggdségek dltal meghatdrozott
lénynek lathatjuk (Tronto 1993:21). Eva Feder Kittay (1999) a beagyazott fiiggéségek (nested dependencies)
fogalmaval rdmutatott arra, hogy a gondoskodasban érvényre jutd kolcsondsség a tdrsas kapcsolatok és
kotelezettségek rendszerében jon létre, ahol nem feltétlenil az fogja viszonozni a segitségnyujtasunkat, akinek
adtuk azt (Kittay 1999:67-68). Ez a fajta kolcsonosség a tarsadalmi egyluttm(ikodés alapja, a gondoskodast
igényl6ket 6sszekapcsolja azokkal, akik éppen itt és most gondoskoddst képesek nyujtani szamukra, mikdzben
a gondoskodast nyujték mas tamogatd kapcsolatrendszerekhez is kdtédnek (Kittay 1999:132).

Az elmult két évtizedben kidolgozott relacionalis autonémiafelfogds az autondmia ezen kontextusba
agyazottsagat emeli ki, mikdzben a kordbbi, liberalis autondmiamegkozelités kritikajat szolgaltatja (Mackenzie—
Stoljar 2000). Utébbi az autondmia idealizalt modelljét épiti fel, amikor az autondmiat az 6nallo, érdekeit
képviselni tudd, fuggetlen személyek szabad cselekvésének jellemz&jeként hatdrozza meg. Ez azonban torz
értelmezéshez vezet, hiszen senki cselekvése sem flggetlen teljes mértékben. Az autondm cselekvék nem
atomikusan elvdlasztott és egyfajta szocidlis vdakuumban m(ikodd individuumok, akiket kizardlag az onérdek
vezérel. A koncepcid nem veszi figyelembe az egyént és kultdrdjat 6sszekotd kapcsolatok sokszinlségét
és Osszetettségét, ahogyan azt sem, hogy valamennyilnk vildga, értékszemléletlink, identitdsunk,
gondolkoddsmodunk tarsadalmi konstrukcid. Az egyéni tapasztalatok, az egyént kényszerité elnyoma tarsadalmi
viszonyok vagy éppen a kivivott privilégiumok hatdssal vannak az autondmia érvényesitésének képességére
is. A relacionalis autonémia koncepciodja abbdl indul ki, hogy az egyén tarsadalomba dgyazott és folytonosan
formalédik az 6t koridlvevé tarsadalmi viszonyrendszerben. Az egyén masokkal vald Osszekotottségének
koszonhet6en a kolcsonds fluggdség ténye athatja az én e relaciondlis értelmezését. Az egyéni autonémia
gyakorlasa igy emberek kozotti kapcsolatok kdzegében alakul, s a viszonylagosan fuggd/fluggetlen egyének
annak modjait keresik, hogy hogyan tudjak értelemtelien irdnyitani a sorsukat a kdlcsonos fliggbségek atfogd
haléjaban. Ahhoz, hogy egy csoport vagy egy egyén autondmiajat vizsgalhassuk, figyelembe kell venniink, hogy
mas személyekhez vagy csoportokhoz fliz6d6 kapcsolatuk, a tarsadalmi viszonyrendszerben betdltott helyik
hogyan korldtozza vagy tamogatja autondmiamegélésiiket (Ells et al. 2011:85—-86). Kapcsolatba sz&ttségiink
tehat egyfeldl feltétele az autondm cselekvésnek és valasztasnak, masfel6l kapcsolatainkon keresztil 1atjuk
meg dnmagunkat autondm cselekvéként.

A fogyatékossaggal é16 gyermeket nevel§ csalddok tdmogatd kapcsolatainak vizsgalataban a relacionalis
autondmia fogalma a jo gondoskodds mibenlétét érint6 kérdések felé vezet (Verkerk 2001). Hogyan jelenik
meg az autondmia tdmogatdsa a fogyatékossaggal él6 gyerekeket nevel§ szil6knek nyujtott tamogatd
kapcsolatokban? Milyen szerepe van a szlil6k autondmia-megélésének a j6 gondoskodasrdl szerzett
tapasztalatikban? Az informalis és a formalis tdmogatd kapcsolatok milyen szerepet jatszanak a szUldi



autondmia megtapasztaldsaban, erésitésében? E kérdések kozott kilondsen fontos, hogy a gondoskodast
nyujtd intézmények gyakorlatdban hogyan tematizadlddik a szakember és a szUl6 viszonya, milyen mértékig
kap teret ebben a partnerség a problematizald bedllitddassal szemben. A fogyatékossag patologizald
szemléletében a fogyatékossag a hidny felél értelmezédik, amelybél addddan a szil6ség maga is hidnyt testesit
meg. Fogyatékossaggal él6 gyermek szil6jének lenni ebben a megkdzelitésben azt jelenti: problémas sztlének
lenni. A jelen nyugati tarsadalmakban a szil&ség témadja, illetve az idedlis szUl6i gyakorlat egyébként is nagy
hangsulyt kap a laikus és a szakmai diskurzusokban, a jé szUl8ség kritériumai kozott pedig nagy szerep jut
az egészséglgyi/orvosi jellegli irdnymutatadsok, ajanlasok betartasanak.? Minél erésebb a ,Hogyan neveljink
tokéletes gyereket?” irdnyba tolddd gondolkodds, annal inkdbb valnak a fogyatékossaggal é16 gyermeket neveld
szUl6k és a gyermekek maguk is kudarcca a tarsadalom szemében. Az érintett csaladok gyorsan ott talaljak
magukat a tarsadalmi problémaként értékelt kategdridk sordban. Helyzetlk nehezen egyeztethet6 Ossze
a csaladrdl alkotott aktualis narrativakkal, ami a fogyatékos gyermeket neveld szil6k sajat csalddrol alkotott
narrativait is meghatarozhatja (MclLaughlin 2012:406).

A gyermekek gondozasaban segitséget nyujtd intézményrendszer szerepl6i maguk is alakitdi ezeknek
a narrativaknak. Lara és Pinos (2017) a fogyatékos gyermeket nevel6 csalddok és a szakemberek viszonyat
jellemz6 modelleket attekintve, az 1950-es évektdl megjelend pszichoterdpids paradigmaval irjdk le azt a
megkozelitést, amelyben a fogyatékossaggal él6 gyermekek gondozdsa, nevelése alapvetéen intézményi
feladat. A szakszer( ellatast specidlis iskoldk, korhazak vagy nevelGotthonok nyujtjak, a szil6k laikus kivlallok,
akik nem rendelkeznek sem megfeleld felkésziltséggel, sem objektivitassal, sem kompetencidkkal gyermekik
gondozadsahoz. Alapvet8en olyan sérilékeny szerepldk, akik maguk is segitségre szorulnak a gyermekik felett
érzett gyasz feldolgozadsaban, s a szakemberekkel kialakitott viszonyukat tekintve aldarendelt a poziciojuk.
A szakember és a szUl8 viszonydban a gyermek képességeinek hianyossagai, fejlédésének menete, elmaradasa
all a kozéppontban, a lehetd legnagyobb fejlédés biztositdsara a gondoskodas professzionalis kontroll alatt all.

A fogyatékossaggal él6 emberek jogait képvisel6 mozgalmak megjelenésével, a lassan atalakuld jogi és
politikai kdrnyezetben az érintett csalddok és szakemberek viszonyaban egyre inkdbb az egylttmdkodésen
alapuld szemlélet valt jellemzévé. Ennek ellenére a gyakorlatban a szilSknek szant, vagy az altaluk betoltott
szerep a szakemberek dltal meghozott dontések passziv teljesit6itél, az ellatas hidnyossagait kipotld dnkéntes
kvazi-szakember szerepen at az egyenlS poziciot elfoglald partnerig terjedt (Erwin—Soodak 2008). Ezek a
modellek egyidejlleg voltak és vannak jelen az ellatorendszer kilonféle részein, mas mintdk érvényestlhetnek a
fogyatékossaggal kapcsolatos szakmapolitikai és intézményi diskurzusokban vagy az ellatds individualis szintjén,
ahol a csalad és a vele kapcsolatban allo konkrét szakember talalkozik (MclLaughlin et al. 2008:135-159).

A formalis gondoskodasi rendszerekben megtapasztalt autondmia tehat az egyéni szUil6i autondmia
fontos forrdsa. Az ezekben kialakult autondmiatdmogaté kapcsolatok egyik sajatossdga, hogy a gondoskodas
gondozds és térddés dimenzidja egyarant érvényesll bennik, jellemzd rajuk a kozeliség, azaz elérhetbek,
személyesek, megbecslltséget és elismerést kdzvetitenek, mikdzben a szakember és a segitséget kérd csaldd
kozdsen definidljak a jé gondoskodas jelentését abban a kontextusban, amelyben a kdzds munka zajlik, elismerve
a j6 gondoskodds mibenlétének viszonylagossagat (MclLaughlin et al. 2008:158). Mol és munkatarsai (2010)
szerint ugyanis a gondoskodas gyakorlatdban a j6 jelentése kevésbé univerzalis etikai elvektdl figg, mint inkabb
attél, hogy sikerll-e részproblémakra az adott helyen és id6ben érvényes valaszokat talalni. A gondoskodas

3 AszUlBség és a szUlGi gyakorlat értelemzését érinté tarsadalmi valtozadsokroél és az ezzel kapcsolatos csaladszocioldgiai és
csaladkutatasi reflexiokrol bévebb attekintést ad tobbek kozott Lee et al. (2014) és Betz—Honig—Ostner (2017), illetve az
utobbi kotetben Mary Daly (2017) tanulmanyaban kap hangsulyt ez a téma.



mindennapi megvaldsulasa sordn tobbféle ,jo” taldlkozik, azaz kilonboz6 értékek, célok és miikodési modok
jelennek meg a gondoskodds valamennyi mozzanatdban, s a j6 gondoskodds az egyes értelmezésmaddok
(szakemberek és kliensek, segitséget nyujtdk és kapdk) kozti folytonos barkacsolas (tinkering) eredményeként
jon létre, melynek megragaddsdra az etnografiai megkozelités az egyik lehetséges mddszer. Jeannette Pols
(2006) kontextualis reflexivitdsnak nevezi el azt a gyakorlatban is alkalmazhatd bedllitodast, amely révén
feltdrulhatnak a gondoskodast nyujtd és az azt kapd szerepldk vélekedései is arrdl, hogy mi is tartozik a jo
gondoskoddshoz egy konkrét helyzetben. igy lathatébbd vélnak a gondoskodashoz kapcsolddé kiilonféle egyéni
értékrendek vagy a gondoskodd munkdra vonatkozé tényszer( ismeretek is.

A csalddok gondoskodashoz fliz6dé kapcsolati hdléja ugyanakkor nyilvanvaldan szerteagazd és a
szakemberekkel fenntartott kapcsolatokon kivil példaul az informalis segité kapcsolatokat is magaban
foglalja. Az informalis kapcsolathdld az intézményi kapcsolatokra jellemzd aszimmetridt is kompenzalhatja,
a szll6k megtaldlhatjak itt azokat a viszonyokat, amelyek kdlcsondsségen alapulnak, tdmogato jellegliek, s a
gondoskodds Uj aspektusait is felkindlhatjdk szamukra. Ezekben a tdmogatd kapcsolatokban kompetensnek,
innovatiy, aktiv cselekvének lathatjak magukat. llyen lehet egy szil6csoport, a hasonlé helyzet( csalddokat
segitdé vallalkozas elinditdsa vagy akar a szll6séghez kozvetlenil nem kapcsoldédd csoporttagsag is (pl.
sport, munka, hobbi, szomszédsag). Rdaddsul, a gondoskodas formalis szerepl6i ,atcsuszhatnak” informalis
szerepekbe (példaul az autizmussal él6 gyermekkel foglalkozo gydgypedagdgus maga is érintett szuld, aki mas
szUl6knek nyujt tamogatast), a gondoskodd tevékenységhez vald komplex kapcsolddas révén a gondozas és a
torédés terrénumai 6sszemosodnak.

Milligan és Wiles (2010) gondoskodasdefinici¢jabdl kiindulva az aldbbiak szerint foglalhatjuk 6ssze a
gondoskodds és a szUl6i autondmia kapcsolatdrdl a fentebb leirtakat. A gondoskodds olyan sokirdnyu jelenség,
amely nem annyira gondoskodasi diddokat, hanem halézatokat foglal magaban, de még a diadikus gondoskodo
kapcsolatokban is valtozatos gondoskoddsi formak (és ezek valtozatos értelmezésmadijai) taldlkoznak
egymassal, mikdzben a kolcsonosség gyakran id6ben kiterjesztve vagy eltolva érvényesil a gondoskodasban
részt vevlk életében. A gondoskodast nyujtok a gondoskodds folyamataban Uj perspekitvakkal, készségekkel,
képességekkel gazdagodhatnak, a gondoskodds vélhat eré- és hatalomforrassa, de akar blntudatot enyhité
gyakorlattd (Milligan—Wiles 2010:737). A fogyatékos gyermeket neveld csalddok az 6ket korilvevé gondoskodd
haldzatokban, az ezeket alkotd kapcsolataik révén és a gyermekikrél vald gondoskodasban élik meg szil6i
autonomidjukat, az dgencia és a nehézségekkel valé megkizdés értelmében egyarant. Ez egyrészt az
intézmények dltal biztositott lehet&ségstruktirdk alakuldsatol fugg (lbrahim—Alkire 2007), madsrészt attdl,
hogy hogyan jelenik meg a kozelség a nekik segitékkel és az altaluk segitettekkel kialakitott kapcsolataikban,
mennyire elérhetSek, hozzaférhetSk ezek a kapcsolatok az egyes szerepl6k szdmara fizikailag, tarsadalmilag
és érzelmileg. Az autondmia relacionalis megkdzelitésével dsszhangban a szUl6i autondmidnak része a szul6k
masoktdl valé flggdsége, akar kiszolgaltatottsaga, ami nem zarja ki azt, hogy valaki Ugy érezze, kézben tartja a
sajat sorsat vagy meg tud kizdeni az 6t korilvevé nehézségekkel.*

A szUl6k gondoskodasban megélt autondmidja épp ezért nem vizsgalhatd az aktiv/passziv, kiszolgalta-
tott/megkiizd6 hagyomanyos ellentétparjai szerint (O’Higgins 2012), helyette a kapcsolatba sz6tt, folyton val-
tozé autondmiaértelmezések dsszevetése lehet a jarhatd ut.

4 Ugyanakkor az dgencia megélése 6nmagaban nem jelenti azt, hogy valaki nem kiszolgaltatott, sérilékeny (Gateley 2014).



A SZULOSEG GYAKORLATANAK TERBELI ASPEKTUSAI — A GONDOSKODO!I TAJ KONCEPCIOJANAK
LEHETOSEGE

A gondoskodas tarsadalmi szervezédése, a hozza kapcsolddo tapasztalatok aligha valaszthaték el attél a
tdgabb és szlikebb tértdl, helytél (és id6tél), amelyben a gondoskodo tevékenység ténylegesen torténik (lvanova
et al. 2016). llyen lehet példaul egy épllet, az otthon, egy telepilés, vagy az Utvonal, amely mentén elérhetd
egy szolgaltatds. A térnek ezen megkdzelitése a gondoskodas kordbban mar emlitett gondozdsértelmezéséhez
kotédik. Masfelsl a gondoskodas kozelséget, elérhetdséget is jelent, ami a fogalom térédésértelmezését hivja
el6 (Milligan—Wiles 2010). Mindemellett figyelembe kell venniink a gondoskoddas idébeli meghatdrozottsagat
is, ami a hozza kapcsolddo id6beosztasban, a raforditott id6ben vagy a hozza kapcsolddd mult- és jovébeli
képekben is megragadhatod, melyek a kozelség tovabbi olvasatat kinaljak.

A szul6i gondoskodast korllvevd viszonyrendszert elemezve hamar szembesulink annak térbeli
aspektusaival. A gyerekekrél valé gondoskodds — vagy David Morgan (2011) terminusat hasznalva a szil6ség
gyakorlata — és ezzel egyitt a szUl6i identitds minden mas tdrsadalmi gyakorlathoz hasonléan térben is
meghatarozott.

Ezt emeliki Glenda Laws (1997)elemzése, amelyben az identitast formalé térdimenzidként irja le a helyek
és tarsadalmi helyzetek kdzti mobilitast, a mozgasképességet, a térbeli szegregdciodt és azt, hogy az identitasrol
a tér szervezBdésének milyen szintjén allva beszélink (példaul az otthon privat mikrokdzegében mast jelent
a fogyatékossag, mint a fogyatékossaggal él6 emberekre irdnyuld politika makroszintjén). Ezek a dimenzidk
a szUl@ség alapvetd tapasztalatat is athatjak. fgy példaul a szil6i gyakorlatok Iényeges része a gondoskodas
térbeli és idébeli megszervezése, tobbek kozott az, hogy a csaladtagok kozil ki, mikor és hogyan ér oda egy
adott helyre. Meghatarozo, hogy milyen kdzel van, illetve mennyire kdnnyen megkdzelithetd valaki szamara az
az ellatas, amire a gyermekének sziiksége van (példaul van-e jogositvanyom, autom, van-e tomegkozlekedés,
mennyire akaddlymentes az szamomra). A tér, igy a gondoskodas tere is, egyfell a cselekvést meghatarozo
feltételek és adottsagok rendszereként van jelen, mdsrészt a cselekvés altal folytonosan Ujrateremtédik.

Ez egyrészt azt jelenti, hogy a térbeli strukturak tarsadalmi intézményekben testesilnek meg, melyek
el6re strukturaljdk a tarsadalmi cselekvés kulonféle formait (Low 2016:xiv). A tarsadalom hatalmi viszonyai
térben is leképezddnek, és athatjak a tér reprezentacioit és a térrél vald gondolkodast (Berger 2018:42). Igy
példaul az aktudlis tarsadalmi és szocidlpolitikai diskurzusok a fogyatékossaggal él6 gyermekrél vald szuli
gondoskodds lehet6ségeit és mintdit is formaljdk azdltal, hogy a fogyatékossdggal él6 gyermekrél vald
gondoskodas jellegzetes terét hol jeldlik ki, és ezek a terek mennyire elszigeteltek és hogyan reprezentalédnak
a tarsadalom tagjai szamara.

Martina Low (2016) térszocioldgiai elmélete szerint a tér él6lények és tarsadalmijavak sajatos egyittallasa,
amelynek elemeit a cselekvék rendezik el azdltal, hogy a teret alkotd elemeket szintetizaljak, kapcsolatba
hozzak egymassal, s ennek révén azok valamilyen egyUttest alkotnak. , Minden olyan gondolati aktus, emlékezé
tevékenység vagy észlelési folyamata szintézisteremtésnek mindsiil, amely révén embereket (élGlényeket),
javakat terekké kapcsolnak 6ssze” (Berger 2018:207). Epp ezért ez a szintetizalé mozzanat nagyban fiigg a
szintetizald egyén latasmadjatdl, tapasztalataitol, emlékeitdl, vagyis azonos elemek mas teret alkotnak mas-
mas cselekvék szamara.

Ezt a megkozelitést a fogyatékossaggal él6 gyermekrél vald gondoskodas tapasztalatara ,forditva”, a
gondoskodds maga is alkothat egy sajatos teret azaltal, hogy egy adott cselekvé —jelen tanulmany fékusza szerint
az érintett szUl6 — egymas mellé helyez embereket, helyeket, intézményeket, szolgaltatdsokat, amelyeket a



gondoskodds mozzanatai, emlékei, hozza f(iz6d6 érzései és tapasztalatai révén dsszekapcsol, egységbe rendez,
létrehozva igy a gondoskodas haldjat.

Sophie Bowlby és Linda McKie (2019) a gondoskoddi taj (caringscape) koncepciojat megalkotva ennek a
gondoskodds altal 6sszeflizott relaciondlis térnek az elemzésére fokuszal. A taj (scape) fogalmanak beemelése
lehet8séget ad a szemléld, vagyis a gondoskodd személy perspektivajanak megjelenitésére. Mint amikor egy
varos latképét szemléljik, ugy tudunk ratekinteni sajat gondoskoddi tevékenységlinkre is, annak valamennyi
szerepl6jével, Utvonalaival, valtozasaival és az ezekre adott reflexioinkkal egyutt.®

A gondoskoddi tdjak valtozo és valtozatos formaban megjelend sokdimenzids terek, amelyek magukban
foglaljadk az emberek a gondoskodas lehet&ségérél és a gondoskoddssal kapcsolatos kotelezettségrél szélo
képzeteit (McKie et al. 2004). Résziket képezik azok a térbeli, id6beli és tarsadalmi Utvonalak, amelyeket a
mindennapok megtervezése és megszervezése soran a gondoskoddassal 6sszefliggésben kialakitunk, éppugy,
mint a formalis és informalis gondoskodas 6sszeegyeztetésének forgatokdnyvei és lehetéségei is. Ahogyan
egy valdsagos tdjon atutazva Utvonalakat jelolink ki, amelyekrdl alkalmasint letériink vagy lesodrédunk, ugy
a gondoskodas ezen tereiben is megtaldljuk ezeket a tervezetten vagy véletlenszerlen kindlkozd dsvényeket.
Nem egyedll utazunk ebben a térben, bar az Utitarsak cserélédhetnek, ahogyan maga a tdj is folyton alakul a
tarsadalmi, gazdasagi, politikai kornyezet valtozasaval (Bowlby 2012). Az Utvonalak sok szerepld szamara nem
is latszanak vildgosan, tul szkosek, példaul a megfelel§ szolgaltatasokhoz vald hozzaférés korlatozottsdga miatt.
Vannak, akik adottnak tekintik ezen Utvonalak dllapotat és vannak, akik javitani, valtoztatni szeretnének rajtuk.
Alkalmasint az Utvonalak atalakulnak egy Uj életszakasz vagy éppen a szocidlpolitikai gondolkodas valtozdsa
nyoman beinduld folyamatoknak kdszonhetéen. Bar egyfajta mentalis térképként értelmezhetjik a gondoskodoi
tdjakat, de ezek nem statikusak, hanem folyton Ujraalkotottak. A mdsokkal kialakitott interakcidk soran hozzak
létre a gondoskodas formalis és informalis szerepldi, sajatos tapasztalatikra és a valtozd kondicidkra adott
valaszul (McKie et al. 2004).

A gondoskoddstadjakban leképezddnek azok a tarsadalmi terek is, ahol a gondoskodas interakcidi zajlanak,
legyen szé az iskolardl vagy egy kozosségi térrél, amely tdmogatd hatteret nyUjt a gondoskodast végzé sziléknek.

Fontos latni, hogy a gondoskoddi tdjak nem csak a gondoskodds lenyomatai, reprezentacioi, hanem
maguk is alakitjdk a gondoskodas politikai-tarsadalmi intézményeit és a gondoskoddsra vonatkozé politikdkat
lokalisan és globalisan. A gondoskodasnak ezt a szélesebb szinterét nevezi Bowlby és McKie (2019) gondozasi
tajnak (carescapes), amelyet az allami vagy a helyi dontéshozas dltal fenntartott és iranyitott gondoskodashoz
kapcsolddd infrastruktura, szolgdltatdsok és szocidlpolitikdk alkotnak. E kolcsonhatasok feltérképezése a
gondoskodds 6koldgiai megkdzelitését kinalja fel, amely lehetévé teszi tobbek kozott a gondoskodas koré
épulé haldzatok tanulmanyozasat is (Bowlby—McKie 2019:2—3). Emellett raldtast nyujt a gondoskodaspolitikdk
valtozasaval jard hatdsokra is, legyen sz6 a formalis vagy az informalis gondoskodds teriletérdl (Bowlby et al.
2010).

A gondoskoddi kapcsolatban elfoglalt helytdl, tarsadalmi pozicidtdl, tudastdl és egyéni tapasztalatoktol
fliggden mindenki mas-mas modon latja ezeket a gondoskoddi tereket. Epp ezért a gondoskodds etikai,
tarsadalmi, érzelmi, szimbolikus és fizikai, valamint anyagi aspektusai egyarant lényeges dimenzidkka valnak

5 A taj fogalma egyaltalan nem Ujszer(i megkozelités a tarsadalomelméletek terlletén, de ezek részletes bemutatasara e tanulmany
keretei kozt nincs lehet6ség. Fontos példaként kiemelhetd Appadurai (2008), aki a globalizaciés folyamatok elemzése
soran a tajkép metafordjat tovabbgondolva dolgozta ki tobbek kozott az ethnoscape, idioscape, mediascape fogalmat. A
gondoskodassal 6sszefliggésben emlithetd a timescape koncepcidja (Adam 1998), és a terapias tajak (Williams—Elliott—
Williams 2017) megkozelités is.



benniik (Milligan—Wiles 2010). igy olyan analitikus eszkdzként tekinthetiink a gondoskoddi taj koncepcidjara,
amelynek segitségével lehetséges a szUl8ség tapasztalatdba dgyazddd autondmia megélésének és az ezt
korilvevé tarsadalmi viszonyrendszernek a mélyebb elemzése.

A KUTATAS TEREPEROL

Afenti elméleti felvetéseken alapuld kutatds egy meghatarozott térben, egy alfoldi nagykodzségben zajlott.
Terepmunkam soran autizmus spektrum zavarban érintett gyerekeket nevel§ szil6k tamogatd kapcsolatait
és gyermekik gondozdsa soran szerzett szUl6i tapasztalatait vizsgaltam. A kutatds terepédl valasztott 4400
fés telepllésen egy szll6i kezdeményezésre |étrejott alapitvanyi fenntartasban Iévé tanoda mUikodik, amely
alapvet&en a helyi és a kornyezé teleplléseken él6, autizmus spektrum zavarban érintett dvodas és tankoteles
koru gyerekek integracidjat segiti. Az alapitvany feladatai kozé tartozik a helyi pedagdgusok autizmusspecifikus
tovabbképzésének tamogatdsa, az autizmussal kapcsolatos ismeretterjesztés és szemléletformalds is.
A tanoda és az azt mikodtets alapitvany fontos szerepet tolt be a helyi oktatds rendszerében, és az intézmény
életre hivasdban, menedzselésében és finanszirozdsdban résztvevd szerepl6k révén a telepllés lokalis
kapcsolathaldjaba is bedgyazott. A helyi altaldanos iskola és a tanoda kozott szoros egylttmdkodés all fenn,
szervezeti és térbeli értelemben is 6sszefonddik a mikodésiik. gy példaul az ide jaré gyerekek a tanoddban
iskolai keretek kozott, reggel nyolctdl délutdnig kapnak ellatast, egyéni és csoportos fejleszté foglalkozasok
mellett a mindennapi oktatasuk is a tanodaban zajlik, am a tobbségi iskoldaban az osztalyok egy-egy tandrajan is
részt vehetnek autizmusspecifikus tdmogatas mellett. A tanoda egyik csoportja az altalanos iskoldban mkodik.
Az dvodas és a bolcsédés gyerekek gydgypedagdgiai ellatdsdban és esetleges autizmusspecifikus fejlesztésében
is részt vesznek a tanoda munkatarsai. Az intézmény célja kiterjed arra is, hogy minél elfogadébb kornyezetet
alakitsanak ki az autizmus spektrum zavarral él6 emberek szdmara és minél tobb ismeretet adjanak at az
autizmusrol a telepllésen éléknek. A tanoda vezetSjének kapcsolatai révén a helyi kisboltban autizmusbarat
bevasarlosdvot biztositanak, tobb helyi vallalkozas a tanoda rendszeres tdmogatdja.

A kutatas elsé fazisa a terep megismerésének szakasza volt, ekkor a tanoda vezetGivel és az ott dolgozd
szakemberekkel készitettem interjukat.6 Ezt kovetSen a szakmai vezetd kdzvetitésével, illetve az interjlialanyok
ismeretségei révén vettem fel a kapcsolatot az érintett csalddokkal, velUk készlltek félig strukturalt interjuk
2020 augusztusa ota. A kutatas jelenleg is folyamatban van, melynek kovetkezd fazisdban az évodai integralt
csoportokba jaro, autizmusban érintett gyerekek szlleivel, valamint a tanoddba belépé Uj csaladokkal
készllnek interjuk. Emellett cél azoknak a helyi szerepl6knek a megkeresése, akik a szocialis és egészséglgyi
elldtérendszeren, illetve az oktatds helyi intézményein keresztll kapcsolatban allnak az érintett csaldadokkal.
Az interjuk aszllGi szerepekre, gondoskodassal kapcsolatos tapasztalatokra, illetve a csaladok kordl felépald
tdmogatd kapcsolatok feltérképezésére fokuszaltak.

A KUTATAS MODSZERE ES A KUTATOI POZICIO

A kutatds alapvet6en a szil6i gondoskoddi tapasztalat megértésére iranyult, pontosabban azokat
az értelmezésmaodokat, képeket kereste, amelyekben ezek a tapasztalatok kifejez6dnek. Bowlby (2012) a
gondoskoddi tajrol irt attekinté tanulmdnyaban utal arra, hogy milyen nehézséget jelent e képlékeny egyéni
tapasztalatok megragaddsa. A személyes narrativdk rogzitése j0 megoldds lehet az emlékekben rogzitett
jelent8s események, benyomadsok feltérképezéséhez, am ez a mddszertani Ut kevéssé enged hozzaférést a
tudattalanul mdkodd valasztdsok vagy a magatdl értet6déen alkalmazott gyakorlatok feltérképezéséhez.

6 Az interjuk felvételének idején nyolc munkatarsa volt a tanodanak és kilenc kisgyerek tanult ott.



Ez utébbiak a résztvevé megfigyelés eszkoztaraval jobban megkozelithetéek, amit jol kiegészithetnek olyan
interjus tapasztalatok, beszélgetések, amelyek a személyes megélést felidéz6 képekrdl, targyakrol, érzelmileg
fontos helyekrél szdlnak, valamint olyan forrdsok is (példaul filmek, Ujsagok, zenék, regények), amelyek a
gondoskoddasrol alkotott kollektiv attitlidok megragadasara is alkalmasak.

A kutatds empirikus kereteirél hatdrozva ez a maddszertani sokszinliség egy hosszabb terepmunka
formadjaban latszik biztositottnak, amely lehet8séget ad a személyes szUl8i narrativak rogzitésére, mikozben
id6ben és térben is elhelyezi ezeket azaltal, hogy egy kdzség tdrsadalmadanak viszonyai kozott és egy helyi
intézmény belsd vildagahoz kdtdtten is olvashatova valnak. E narrativak rogzitése és elemzése, illetve a hozzajuk
valé kozelség vagy a télik vald tavolsagtartds problémaja erésen 6sszefligg a sajat kutatdi poziciommal, amelyre
érintett szUl6ként tobbszords értelemben is igaz a kivilallosdg és a bennfentesség. Az egyes szerepeim kozott
hatarok atjarhatésaga megkivanja az er6s és szisztematikus onreflexiot, amit egyfel6l a beszélgetések utan
készitett feljegyzések, masrészt az elemzési fazisban vezetett reflexios jegyzetek segitenek. Az interjuk el6tt
mindig bemutattam réviden ezt a kettds pozicidt az alanyok szdmara, a helyzetemmel kapcsolatos kérdéseikre is
valaszoltam a beszélgetés soran, alkalmanként az interjupartnereim utaltak is az esetleges kdzds tapasztalatokra.

A kutatds jelen szakaszdban az els6dleges cél az volt, hogy megismerhessem egyrészt azt a helyi
kozeget, amelyben a kutatds fékuszaban allo szUl6i csoport tagjai élnek, masrészt az elsé interjuk segitségével
kirajzolodjon néhany jelent8s téma- és problémakor, ami az érintett szil6k gondoskoddi tapasztalatat jellemzi,
egyuttal érzékelhetévé valjon, hogy a valasztott telepulés, illetve az ott mdkods tanoda kordli térbeli és
tarsadalmi kornyezet hogyan hatdrozza meg ezeket a tapasztalatokat. Mindezeket figyelembe véve 2020
augusztusadban egy hetet toltottem a kivalasztott telepllésen, ekkor két, majd 2021 juniusdig tovabbi négy
szUl6i interju készilt el. A kutatdsba bevont szil6k valamennyien a terep kdzpontjat képez6 tanodahoz, illetve
az ott dolgozé szakemberekhez kapcsolddtak. Mindannyian autizmus spektrum zavarral él6 gyermekek sziilei,
akik a tanodaba jarnak és/vagy autizmusspecifikus fejlesztést kapnak az ott dolgozd szakemberektdl, tovabba
a tanodanak helyet adé telepllésen vagy annak ellatasi kdrzetében élnek. Az interjualanyok kivédlasztasa két
Uton tortént. Egyrészt a tanodaba jard gyerekek szllei a tanodai levelezd listan keresztll kaptak felhivast az
interjuban valo részvételre a kutatas rovid leirdsaval egyiitt, és a tanoda munkatarsainak jeleztek vissza abban
az esetben, ha vallalkoztak a kutatdsban valé részvételre. Masrészt a terepmunka soran kialakuld kapcsolatokra
tamaszkodva jutottam el tovabbi két alanyhoz, akiknek gyermekei jelenleg nem a tanoddban tanulnak. A szUl&i
interjuk alanyai egy kivétellel az anydk voltak. Az eredeti kutatdsi cél mindkét szilé megszdlitdsa, am paros
interjura a kutatds eddigi szakaszaban nem kerdlt sor. Az anydk nagy aranyld mintdba kerilése magyarazhato
a csalddokon bellli szUl8i szerepmegosztas mintazatdval, illetve a szUl6k kozott kapcsolat alakuldsaval. Az
elkészilt interjuk alapjan tobb esetben az apa vagy nem él egyltt a csaladdal, vagy toébb napos tavollétet
igénylé munkaja miatt inkdbb az anya feladata a gyerekek kordli iskolai teenddk kézben tartasa.

A COVID-19 jarvanyhelyzettel 6sszefliggé korlatozottsdg miatt a hatbdl négy interjd online késziilt, de
a kutatds jelenleg is zajlo szakaszaban Ujabb taldlkozasokra is sor kerilt személyes formaban. Az elsé szilGi
interjut megel6z6en 2020 augusztusaban a tanoddban dolgozd harom szakemberrel is készUltek személyesen
felvett félig strukturdlt interjuk, am ezeket nem hasznaltam fel ehhez a tanulmanyhoz.

Jelen munkaban a célom az, hogy bemutassam egyetlen kivalasztott szUlSi narrativa elemzésén
keresztll, hogy hogyan alakul a gondoskodds szUl6i tapasztalata egy meghatdrozott kérnyezetben, egy olyan
csalad esetében, ahol az egyik gyermek autizmus spektrum zavarral él. A narrativa elemzése soran a korabban
bemutatott gondoskododi tdj koncepcidjat alkalmaztam: a kivalasztott interjdalannyal készllt beszélgetés



szbvegében egyfajta tematikus elemzésként elséként a gondoskodas témajahoz kot6d6 helyeket azonositottam,
majd ezeket tovabbi altémakba rendeztem a gondoskodas formaja (gondozas/torédés, formalis/informalis), a
gondoskodas kapcsolati haldja (azok a személyek, akik gondoskodast nyujtoként vagy gondoskodast kapoként
az alannyal kapcsolatban alinak, az esetleges intézmények, amelyekhez a szereplék kotédnek), a gondoskodas
ideje (a gondoskodds kordbbi példai, jelenbeli esetei és a jovébeni kérdései), valamint a gondoskoddas foldrajzi
tere (kozeli, tavoli, virtualis) szerint. Az interjuk kddoldsahoz és a kddok vizudlis eszkdzokkel vald elemzéséhez a
MAXQDA 2020 programot hasznaltam. Ezt kdvet&en az autondmia megélésének példait igyekeztem azonositani
és megvizsgalni, hogy hogyan kapcsolddnak ezek a témak az elébb leirt altémékhoz. Osszegzésként végiil
megvizsgaltam, hogy hogyan kotédik az elbeszéls a kirajzolodd gondoskoddi tajhoz, amelyhez Rowles (1983)
Linsideness” fogalma jelentett kiindulépontot. A terminust, mely a térbeli tapasztalat egy formdja, a szerz6
a térhez vald egyéni kotédés vizsgalatara alkalmazza: azt a bennfentességet, jartassdgot, belevonddottsagot
fejezi ki, amit egy adott hellyel kapcsolatban él meg valaki.

Az interju rogzitéséhez valamennyi megkérdezett személy irdsban is hozzajarult, illetve kozosen, irdsban
rogzitettlk azt is, hogy milyen formaban kerllhet felhaszndlasra az interjuk szovege, illetve milyen mélységig
kérik az alanyok az interjuk anonimizalasat. Az igy szlletett megallapodasokhoz hiven a telepllés nevét és az
interjukbanszereplé neveket megvaltoztattam, damatelepilés ésatémasajdtossagaitobb pontonis megnehezitik
az anonimitas biztositasat. Az itt bemutatdsra keril6 szil6i elbeszélésnél azt a megoldast valasztottam, hogy
azokat az informaciokat kivettem a szovegbdl (példaul rokonsagi fok, munkavégzés pontosabb megnevezése),
amelyek a szUl6 altal kért anonimitdst veszélyeztetik.

A szULSI GONDOSKODOI TAJ EGY PELDAJA — ANCSA ESETE’

Bowlby és szerz6tarsai (2010) a gondoskoddi taj perspektivdja kapcsan hangsulyozzak, hogy milyen fontos
tekintetbe vennia gondoskodas térbeli ésid6beli komplexitdsat és reflektdlniaz egyes egyének gondoskodasban
megélt érzelmeire, az altaluk bet6ltott poziciokra és az altaluk végzett tevékenységekre, melyeken keresztil a
gondoskodds Utvonalait és térképét felrajzoljak. Epp ezért a gondoskoddi taj magaban foglalja a tervezést, az
aggodalmakat, a jovére vonatkozd varakozdsokat éppugy, mint a gondoskodas min&ségérdl, a gondoskodas
irdnyitdsardél vagy a gondoskoddashoz valé hozzaférésrél szolé egyéni meglatasokat, eseteket. Ide sorolhatjuk a
gondoskodds arat, a csaladi eréforrasok menedzselését, a munkaidé és a csaladi teend6k 6sszeegyeztetésének
gyakorlatait is, sok mas egyéb mellett.

Az aldbbiakban ezt a komplexitast figyelembe véve, azaz a tevékenységek, az érzelmek és az egyéni
pozicidkra adott reflexiok megjelenitésével igyekszem bemutatni a kordbban felvazolt elemzési dimenzidk
alakulasat.

Ancsa narrativdja — az elbeszélés kronoldgiai szalai és a szUl6i bnmeghatédrozas

Ancsa harom gyermek édesanyja, kozullk ketts él vele és férjével most is, a harmadik mar felnétt, nem
messze lakik a csaladtél. A kisebb gyerekek egyike autizmus spektrum zavarral él. Az autizmusban érintett gyer-
mek sajatos fejlédését mar bolcsédében felismerte az anya, ezt kdvetben kezdett el szakembereket keresni a
gyermek nehézségeinek feltérképezésére. A gyermek sokaig nem beszélt, alkalmanként most is nehezen fejezi
ki magat. Mozgasbeli nehézségei is vannak, ami a finommotorikus és a nagymozgdsokban is jelentkezik, példaul
hamar elfarad, ha sokat kell gyalogolnia. Meglehetdsen 6nallo, sokat szamitdgépezik, az interneten olvas, min-

7 Az anonimitas biztositasara az alany és az esetben emlitett személyek nevét megvaltoztattam.



den 6t érdekl6 témanak utdnanéz. Jelenleg a helyi tanodaban tanul.

Ancsa konnyU fizikai munkat végez, de elég sokat betegeskedett az elmult években, igy gyakran volt
betegszabadsagon. T6sgyokeres helyi, gyermekkorat és iskolds éveit is a telepUlésen toltotte, nem lakott mashol
sosem. Magdt Ugy jellemzi, mint aki nem annyira kovetkezetes, inkdbb engedékeny, empatikus szil6, kdnnyen
beleérzi magat a gyerekei helyébe és nagyon szoros a kdztik 1évé kapcsolat:

LAncsa: Meg az, hogy én nem vagyok egy keménykez(. Tehdt ezt &szintén be is vallom.
I.: De tgy gondolod, hogy kellene, vagy szigorubban kellene?

Ancsa: Néha lehet, hogy kellene, de én nem vagyok olyan. Tehdt hogy én beleérzem magam, hogy én tgy
sajndlom amikor olyan, olyan helyzet van”;

,Oneki ott van a szobdja, majd megmutatom. Tehdt, hogy mi nagyon sokdig egyiitt aludtunk. Tehdt ugy,
hogy én aludtam kézéplitt, az egyik gyerekem jobbra, a mdsik balra. A tanitonéniis megmondta, hogy mi
vagyunk a sziami hdrmas ikrek, merthogy mindig egytitt mentiink mindenhova”.

Ezt a szUl6i 6bnmeghatdrozdst a szil6i életut eseményeivel és nehéz tapasztalataival kapcsolja Ossze.
Az elsé gyermekét fiatalon szllte, az 6 nevelése soran szdmos nehézséggel taldlkozott, amikre nem tudott
megoldasokat taldlni tapasztalatlansaga és fiatalsaga miatt. Ugy latja, hogy a harmadik gyermek autizmusa,
viselkedési nehézségei, a diagndziskeresés rogds és hosszadalmas Utja alapvetéen megnehezitette a negyedik
gyermek életétis. A vele vald kotédés és szoros kapcsolat egyfajta szabad téris az anyasag megéléséhez a sokféle
megtapasztalt veszteség utan: ,Hdt dvoddban is volt olyan kiilénben, [...] hogy beszéltem a fénékasszonnyal.
Félmentem hozzd és megmondtam neki, és mondtam neki, hogy igenis bubusgatni fogom, [...]. Es mondom,
pici és amig azt mondja, hogy én mentsem meg valamitél, akkor én ott fogok lenni oszt megmentem, mondom
mit érdekel engem. Na mindegy, tugyhogy & is mondta, hogy igazam van valamilyen szinten. Na, mondom a
nagy gyerekem is problémds. O is tanuldsi zavaros (...). Akkor a R., (...), azzal is problémdm van. Mondom, ez az
egy kicsim van, akivel ugy ... és & j6n is velem mindig, meg, meg & ... Meg, én egyébként &t sokszor sajndltam.
Na ezt is mondtam, hogy sajndlom. Merthogy nem lehetett igazdn kicsi. Merthogy ott volt a R. Es akkor én
emlékszek rd, hogy itt volt akkor még az dqy, és akkor szoptattam a kicsit. O két és fél évig szopott. Tehdt &
nagyon ragaszkodott hozzdm”.

Ancsa szUI6i narrativdjdban két f6 id6rendi szal azonosithatd, amely az egész beszélgetés
emlékezetstrukturajat adja. A dominansabb az autizmusban érintett gyermek fejlédésének torténete, amelybe
a diagnozis torténete és a gyermekrél valé gondoskodas nehézségeit példazé epizédok is belesimulnak. Ennek
a szélnak a kronoldgidjat tulajdonképpen az egymast valtd szakemberek és intézmények jeldlik, akikkel a csalad
a jelenig taldlkozott. A masik szal kevésbé hangsulyos, de az ezt alkotd események a szUl6i életut kiemelkedd
mérfoldkovei, tobb kisebb torténet is kapcsolddik hozzajuk. Ezek a gyerekek levalasat, dnallésoddsat, tadvolodasat
kifejez6 forduldpontok, amelyek egyuttal a szUl6i autondmia megélését is erdsitik, hiszen sok otlet, kisérlet,
probalkozas el6zi meg ezeket, vagy egy olyan kihivast jelentd helyzethez kotédnek, amit sikerrel oldott meg
az anya. llyen esemény példaul a szoptatds elhagydsa, az a nap, amikortdl a nagyobb gyerek kilon szobaban
kezdett aludni vagy hosszabb id6re magukra tudta hagyni a gyerekeket: ,Na ugyhogy igy, akkor az R. egyszer
csak ugy fogta magdt és bekéltozott. Es most igy egész nydron mdr azéta szinte ott van. Es akkor nagy érémmel
mondtam a tanitoknak is. Mondom, leszakadt rélam R.! [nevet]”.



A gondoskodas terei

A gondoskodas atszovi az egész elbeszélést, Ancsa a hozza kapcsolodo tevékenységek nagyobb részét a
gondoskodds valamilyen aspektusahoz koti, s a kirajzolddé kapcsolati hald is jellemz&en a gondoskodas mentén
szervez6dik. Az aldbbiakban a gondoskodds szempontjdbdl meghatdrozd csalddi és szélesebb kapcsolati halét
mutatom be részletesebben.

CSALADI GONDOSKODOI HALO — GONDOSKODO SZEREPEK

A csaladi viszonyrendszerben alapvet6en az anya és az anya csaladja jelenik meg informalis gondoskodo
szerepl6ként, a kozottik fennalld gondoskodoi kapcsolatot a kdlcsonos tdmogatas és fliggbség jellemzi. Az anya
gondoskodd tevékenysége azonban nem csak erre a mikrokdzegre korlatozodik, gondoskodoi fokusza tulnyulik
ezen a kolcsonos tdmogatdsra épllé belsd koron. A gondoskodas kdlcsonosség nélkil is jelen van Ancsa csaladi
kapcsolataiban, gondozas- és torédésértelemben egyarant, a férj id6s édesapjanak dpoldsa is ennek példaja.
Ancsa értelmezésében a gondoskodds a csalddi szerepekhez kapcsolédod kotelezettség, amit jobb megoldas
hijan atvallal a férjétdél és annak testvérétél: ,,Apdsom az abszolut mdr, azt mdr inkdbb énnekem kell rd félmosni,
meg mindent csindlni. O nagyon alig bir menni. Ugye, itt fént laknak gyerekei, de éveliik abszolut nincs semmi.
Hdt, ugy beszélgetiink, de ennyi. Tehdt nem igazdn. En szaladgdlok a papdhoz [...]. Es akkor én megyek a
papdhoz. Es mondtam, hogy nekem itt van a kettd kicsi azér’, meg hogy nekem nem, senkim a papa. Igen, és
akkor a fériemet szoktam, hogy szaladjdl mdr el apddhoz, oszt menjél te. De egyébként ma is voltam, meg
holnap is megyek hozzd. Tehdt ugy, mert mindig azt mondja, hogy mikor megyek md’ hozzd”.

A csaladi kapcsolati rendszert az interju soradn elhangzott emlitések gyakorisaga és a kozos emlitések
sUrlsége alapjan vazoltam fel, amelyet az 1. dbra szemléltet.

1. dbra. A csalddi gondoskoddi viszonyrendszer Ancsa elbeszélésében
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Ancsa gondoskoddi feladatai szertedgazdak. A gondozdi feladatokon tul (hdzimunka, tisztalkodas, étrend
kovetése, gyogyitds-betegapolds, szallitds, fejlesztés-tanitds, bevasarlas, Ugyintézés, felligyelet, id6s rokon ella-
tdsa) a gondoskodas torédés értelmében is erésen jelen van az anya kilonb6zd szerepeiben, leginkabb az au-



tizmussal 6sszefliggs kérdések megoldasanak formajaban (tovabbi tertletek: figyelmesség, védelem, empatia,
szivesség, kozosségi munka, informacio).

A csaladtagok elsGsorban a gyerekek feligyeletében és széllitdsaban nyldjtanak segitséget, illetve alkal-
manként érzelmi tdmaszt is jelentenek. Az apa pozicidja periferikus az Ancsa altal felvazolt otthoni gondosko-
dasi hdldban, a csaladi szerepei szerint elvart gondoskodasi feladatokat nehezen latja el, az otthonhoz f6leg
olyan tevékenységek kotik, amit egyedil végez (alszik, ,eldolgozik”, rdnéz a gyerekekre). Az anya az otthonhoz
és a kozeli helyszinekhez kotédik, ebben a térben mozog, mig az apa a tavolihoz kapcsolodik az elbeszélésben,
példaul a munkdja miatt utazik, akar tobb napig sincs otthon: ,Igen és akkor multkor is valahol D-ben voltak és
ott is aludtak. Mdr most ritka, de volt olyan, hogy ...orszdagban voltak kint. Hdt mondom, te dllanddan vildgot
IGtsz. En meg csak itt ebben a kézegben mozgok. Mondom, EN gy szeretnék elmenni”;

,Hdt az a j6, hogyha apdnk [a férj] itthon van. Mert igaz, hogy nem foglalkoznak egymdssal. Meg volt mar
olyan, hogy nem adott neki enni. [nevet] Mert & se evett, akkor se. Es akkor mikor hazajottem, akkor rég-
tén R. mondja, hogy kér enni. Hdt, mondom eddig nem [evett]... [gy, de & se evett, apja, mer’ tgy elvolt,
eldolgozott, de akkor legaldbb tudom, hogy hogy van”.

Ancsa gondoskodod-segitségnyujtéd attitlidje a csaladi viszonyrendszeren tul is megjelenik és minden
emlitett példanal megdrzi az informalis jellegét. Mindkét gyermeke iskolajaban vallalt segit6 feladatokat, és az
autizmushoz két6d6 online férumokat is kdvet, ahol megosztja a tapasztalatait masokkal. Ezekben a virtualis és
valds csoportokban a masoknak nyujtott segitség a szil6i kompetenciaérzés megélésének is szintere:

,Meg, a[...] példdul SZMK [sziil6i munkakézésség]. Mondom, annyi kevés bajom van, nem szamit, jo. Mert
ugye itt vagyok a kézpontban és akkor itt ugy, de ugy csindltam, hogy akkor nyitottam eqgy szamldt példdul,
és akkor, de van egy gyerek, aki ebben az utcaban lakik, meg a testvéréék itt vettek pont mellettiink hdzat.
[...] Es akkor 6t6le anyuka is beadja, hogy egyszeriibb neki, ha itt befizetem, tgy j6? Nekem nem annyira,
de. De, és akkor igy, tehdt hogy az SZMK-ra, és akkor megvdlasztottak engem, tehat”;

,S pont tegnap merdilt f6l bennem, mer’ ez az Autizmus a Csalddban, benne vagyok ebben a csoportban,
és irta valaki, hogy a bélcsédés kisgyereke 16kdési el a tébbieket. Es mondom a R. is ezt csindlta, és
rdjéttiink, hogy amikor kevés gyerek volt, nem I6kdéste Gket. De amikor sok gyerek volt, akkor, akkor
valahogy ugy I6kdéste, de amikor kevés, tehdt mdr nydr vége felé, tehdt ugy fogytak a gyerekek, akkor
olyan jol eljatszott. Dobdlta a homokot is rdjuk, meg mondom igy [elbujt], tudod, hogy minél kevesebbet
Iésson, igen. Es akkor irtam is annak a hélgynek, ha kevesebb [a gyerek kériilétte], akkor mdr kénnyebb
is lesz szerintem. Ja, mer’ mondja, hogy nem érdekli a kisgyereket ez a képes, ez a PECS.2 Es akkor irtam
neki, hogy azért nem érdekli, mert nem tudja. Tehdt a R-t is tgy tanitottdk meg az évoddban”.

A hasonld szll6i helyzet azonban nem feltétlenll hozza magaval a kozeledés lehetdségét a helyi kap-
csolati rendszerben. Ancsa torténeteib8l nem bontakozik ki egy egymast tdmogatd szil6i kozosség képe, a
szUl6k inkdbb a tanoddhoz kapcsolddnak, mint egymashoz, az iskolai alkalmakon kivil nem beszél mas taldlko-
zasi pontokrdl, legfeljebb az atmeneti kdzos érdekérvényesitésben oOlt testet a kozosség. A felbukkand szildk
onmagukban allé szereplék leginkabb, akik alkalmanként kimondottan elzarkdzok vagy elutasitok a hasonld
helyzetben |évé szl6kkel vald kozeledésre. Ancsa inkdbb a gyermekével foglalkozd szakemberekkel alakitott ki
kozeli kapcsolatokat.

8 A PECS (Picture Exchange Communication System; magyarul: képcserés kommunikacios rendszer) olyan vizualis tamogatd eszkoz,
amely a kommunikacié lényegének megértését és a kommunikacio tamogatasat segiti egyénre szabott modon. ElsGsorban
nem vagy alig beszél§ autista személyek részére dolgoztak ki. Részletesebben lasd példaul: Havasi 2003.



AZ ANYANAK NYUJTOTT KULSO SEGITSEG, GONDOSKODAS

Az elbeszélésben a gondoskodas a térbeliség tobb szintjén is megjelenik az otthon kozeli terétdl a
falu terein keresztll a tdvolabbi varosi terekig. Ancsa kapcsolati haldja mindharom térdimenzidra kiterjed,
ismeretségei szertedgazok, tdbbnyire a helyitdrsadalomba vald bedgyazottsdganak kdszonhetbk és jellemzben a
szUl6i életut valamelyik pontjdhoz kdtédnek. A kiils6 tdAmogatast, segitséget igényl§ problémak esetében a helyi
kapcsolatrendszer informalis csatornain keresztll indul el a megolddskeresés. Ezen a terepen Ancsa otthonosan
mozog, ismeri az intézményeket megtestesitd szereplék személyes torténeteit, csalddi hattertket, akar a sajat
torténetével rokon elemeket is. Ezek az ismeretek nem csak megkdzelithetévé teszik az intézményeket és az
altaluk nyujtott szolgdltatasokat, de a gordilékenyebb problémamegoldast, a jobb elldtashoz vald hozzaférést
és a hosszabb tavu egylttmUkodést is segitik.

Ancsa szamara az igénybe vehetd gondoskodasi formak nem egy tavoli, személytelen elldtérendszer
nyUjtotta szolgdltatdsok, hanem személyes ismerdsok segitségének, tdmogatd jéindulatanak megnyilvanulasi
formdi. Ha sokszor akadalyokkal teli és nehéz is ezeknek a tdmogatdsi formaknak az igénybevétele, az
akaddlyokat sosem rendszerszintl hibakként értelmezi, hanem az egyéni mulasztdsok, emberi gyengeség,
elzarkdzas, szégyenkezés kovetkezményeiként.

A kozség a kozeli tarsadalmi kapcsolatok haldzatdban megtestesilve vélik a gondoskoddi taj alapjava
Ancsa szUl8i narrativajaban. Az otthonossdg a falu vildgdban valé jartassaghodl, bedgyazottsagbdl fakad, a térbeli
és tarsadalmi értelemben vett helyismeret 6sszefonddnak egymassal. Rowles (1983) az insideness fogalmaval
irja le azt a jelenséget, amit leginkdbb a bennfentesség, bevonddottsag megtapasztaldsaként fordithatunk le.
Rowles id6s emberek helyhez vald kotédésének vizsgdlata sordn a bennfentesség hdrom egymast kiegészit6
dimenzidjat kilonitette el: a térbeli, a tarsadalmi és a pszicholdgiai vagy autobiografikus kotédést, melyek
egymast kiegészité elemek a térbeli/kornyezeti kot6dés szempontjabol.

Rowles kategdrialeirdsa szerint a térbeli bennfentesség a fizikai kdrnyezet pontos és mély ismeretére utal,
amelynek kdszonhet6en egy ismer@s térben (példaul az otthonunkban vagy a sziil6varosunkban) pontosan
ismerjiuk az egyes targyak, éplletek helyét, az ismert Utvonalakat rutinszerlien hasznaljuk, a tér részletei a
bensévé valnak. Az Ancsa narrativajabdl kibontakozé gondoskoddi tajban tébbszor is taldalunk erre példat. Maga
a telepilés olyan otthonos tér, amelynek elrendezését jol ismeri, bensdségesen kotédik hidnyossagaihoz is:
,Meg volt olyan is, hogy itt voltam a falu kézepén, mondom, j6, hogy tudom, hogy itt vagyok, mert akkora ho
volt, hogy nem Idttam semmit. Mondom, az aztan..., de menni kellett, mert ha nem végzek, akkor meg délutdn
hogy? Volt olyan, hogy délutdn mentem ki. Csak akkor a R-t meg ugye nem feliigyelet alatt hagyom, hanem
akkor hazahoztam és akkor elldttam és még elszaladtam mondjuk”.

Az autobiografikus kot6désre hozhatd példaként, hogy az elbeszél6 ismeri az egyes helyek torténetét, a
telepUlési tér valtozasait is, melynek egyes részei emlékezetterekként szolgélhatnak: ,Es akkor szélt az igazgatd,
mondta, hogy mikor lesz a sziil6i értekezlet, és menjek oda. Es akkor ez egy régi tandrbdcsinak a hdza kiilénben,
ahol van a tanoda. XY tandrbdcsié. Engem tanitott. [...] Nagyon rossz voltam matekbdl, na mindegy, sportbol
meg nagyon jo. A felesége is tandr volt. Mindig vittek minket versenyezni, de hdt. [...] Es hidba nem voltam jé
matekbdl, tényleg nagyon nem voltam jé. De a tesibél jo voltam. [...] Es a, na mindegy, ez mdr ilyen nosztalgia
[nevetés]”.

A tarsadalmi bennfentesség az egy adott kdzdsség szovetébe vald integraltsagot jelenti. Rowles
kutatdsaban az id6s emberek az életik sordn a helyi tarsadalomban szerzett tarsadalmi t6kére, ismertségre
és elismertségre tamaszkodva kerestek és taldltak tdmogatd eréforrasokat, amikor az id6 el6rehaladtaval



mindinkdbb segitségre szorultak. Hasonléképpen Ancsa fentebb leirt kapcsolati haldja, aminek egyes
csomoépontjait az informalitds csatorndi kotik 6ssze, az autizmussal él6 gyermekrél vald gondoskoddsban is
[ényeges tamogatd erdforrasnak szamit, legyen szo az autizmussal kapcsolatos ismeretek bévitésérél, aktudlis
napi nehézségek, kihivasok megbeszélésérdl vagy a gyermekei szdmara leginkabb megfelel§ intézmény vagy
foglalkozds megtalaldsardl. A tanodai pedagdgusokkal kimondottan kézeli, mar-mar csalddias a kapcsolata, a
partneri pedagdgus-szil§ viszonyon tul, a személyesség és kozelség tobb példajardl is beszamolt. Az Ancsa felé
irdnyuld tdamogatds gyakorlati és tarsadalmiértelembenis ebbdl a kapcsolati halobdl ered, ezeket a kapcsolatokat
modositja, amikor egy konkrét helyzetben van segitségre szliksége, ugyanakkor a kiterjedt informalis kapcsolati
halo potencialis er6forrasként a bedgyazottsag érzetét is erdsiti:

,Akkor megvdrtak. Na, ugyhogy mindig meg tudom veliik beszélni. Tényleg segitenek is. Hdt mondom
most az X., pedig mdr nem & a tandra, nydron is félhivta a R-t, beszélgetett vele. Tehdt, hogy mégis, az a
kapcsolat tugy meglegyen. Megnéztiik a Z-t is, mert 6k is lekéltéztek ide. O is a tanit. [...] Tehdt tugy nem
mentiink be, ugye megnéztiik, hogy itt laknak, akkor a mdsik tanitdt is megnéztiik”;

,Es akkor én még onnan ismerem a pici gyerekét, én volt, hogy vigydztam is rd. A F-re, hdt, mondom, az is
ekkora. De tehdt, hogy 6t is régrél. Es szerintem a mostani taniténének 6k ugy elmondtdk a R-t, és akkor
azt mondta a tanitond utdna, hogy be se kell, vagyis md’ ugy vigyem be R-t, hogy mdr iskoldba, tehat
mdr fél is vette”.

Az informalitds és a privat szférak kapcsolddasai révén a tarsadalmi statuszok kilonbségébdl adddo
tavolsagok is feltlirodnak egyes esetekben:

,Es akkor ugye én ezekkel a taniténénikkel, meg Sket is, nagyon sokat ismerek. Meg igy a faluban azért
mdsabb, tehdt a polgdrmestert is tegeztem. Mostani polgdrmestert 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 rd. De amugy ismertek 6k. Es akkor az egyik taniténénivel beszélgettiink nagyon sokat. Es akkor szdlt
ez a J., a tanitdnéni, azt hiszem a J. volt, igen. Hogy menjek mdr, mer’ lesz eqy sziilGi értekezlet [a tanoda
induldsardl] 6 ugy tudja. Vagy nem! Kérdezzem meg az igazgatot. Menjek be az igazgatohoz és kérdezzek
rd, hogy van-e ilyen sziil6értekezlet, mert 6 ugy tudja, mert hogy az iskolaban, [lesz], igen”.

Emellett a tarsadalmi bennfentesség egyfajta védettséget és szolidaritast is kdzvetit Ancsa szamara, pél-
daul egy olyan esetben, amikor egy idegen rosszalld megjegyzést tett ra az autista gyermeke viselkedése miatt a
boltban, az ismerds pénztaros utasitotta helyre az illet6t. Ancsa Ugy is beszélt magardl, mint aki nem ,leszidds”,
nem szivesen vitatkozik idegenekkel, apranként tanulta meg, hogy hogyan reagaljon ezekben a helyzetekben.
A bolti idegenhez kapcsolddo rossz élmény volt az egyik olyan helyzet, ahol a gyermeke viselkedési sajatossa-
gait masok reakcidinak tikrében értelmezi. Az interju sordn egyszer sem hangzik el a fogyatékossag kifejezés, a
bolti torténettoredékben az anya csak gyermeke kilonbozéségérdl beszél. A massagra adott valaszok az anya-
hoz vald kozelséget, illetve a téle vald tavolsagot is jelzik; az anya és az 6t ismerdk a boltban az elfogado, az
idegen az elutasito attit(idot jelenitik meg:

,Es volt olyan, hogy a pénztdros védett meg, olyan aranyos volt. Mert, volt egyszer a kisboltba, ott
majdnem sirva fakadtam. Mert egy bdcsi, az ugy jo otrombdn rdszolt, nem ismertem, szerintem a vikendrél
jott fél, meg ilyen nydr volt, valami. R. toporzékolt, és akkor ugye, hogy 6 ugye tugy megverné, meg mi ez, hogy
igy viselkedik egy gyerek, meg, tehdt ez az okoska bdcsika volt. De nem szdltam semmit, csak fogtam a R-t és
elmentem és sirtam. Es ehhez is meq kellett edzédni. Tehdt, hogy igenis van ugy, hogy szélok. Azt, hogy & nem
olyan, nem olyan gyerek, mint a tébbi. Nagyobb tiirelem kell hozzd, és mondom, hogyha jobban, tudja vagy,



tehdt, hogy... Mikor, hogy, mit mondok neki! De ugy olyan, igen, de azért nem 6sszeszidom, mert nem vagyok
az az 6sszeszidds, de tehdt hogy én inkdbb cséndben maradok, oszt ott hagyom. En inkdbb olyan vagyok, de volt
olyan. Meg mondom, itt a pénztdros, a boltban, mert oda jdrtunk leginkdbb. Es akkor ott sokszor megvédtek.
De akkor én mdr ott nem is foglalkoztam, lep6rgétt rélam, hdt mondom, ha ilyen ligyes meg okos meg aranyos,
akkor”. A szUl6i szerep kett6s kotédésére is j6 példa ez: az anya egyrészt elszenved@je volt a megbélyegzé,
kirekeszt6 reakcidknak, masfeldl kozvetitett a gyermeke és a kilvildg kozott, interpretalta a kilvildg szamara a
gyermeke viselkedését, amihez ebben az esetben a tédrsadalmi bennfentességének kdszonhetéen tdmogatast
is kapott.

A bennfentesség élményét hordozd helyek, események, kapcsolatok percepcidja és aza mdd, ahogyan az
elbeszél6 felidézi, elmondja mindezeket, a szUl8i identitas kifejezési formai is, meglathatjuk ezekben azt a képet,
ahogyan az elbeszélé szil6ként dnmagara tekint. Ancsa torténeteiben a bennfentesség harom dimenzidja
szorosan osszefonddik, ami segiti 6t abban, hogy segitséget kérjen és masoknak segitsen, a csalddon belil vagy
azon kivil. Gondoskoddifeladataihoz és gondoskoddi attit(idje megéléséhez ez atobbszoros bennfentesség nyujt
biztos hatteret. Ebben gyodkerezik a sz(l6i autondmia megélése is, melynek mindkét korabban meghatarozott
dimenzidja — azaz a sajat sors alakitasa feletti kontroll és a rugalmas alkalmazkodds — felfejthet& az interju

szbvegében.

AZ AGENCIA TERKEPE

A szUl6i autondmia megélésének egyik terepe a gyerekekrél vald gondoskoddsban elért sikerekhez
kapcsolddik. Az autista gyermek szikségleteinek kielégitése, a vele kapcsolatos problémak megolddsa
nagyfokd dgenciat igényel, hiszen fel kell ismerni a gyermek aktualis nehézségeit, meg kell tervezni és szervezni
a gondozasat, at kell gondolni az intézményi elldtdsanak kovetkez§ lépéseit, és gyakran fel kell kutatni a
gyermekét segitd szakembereket is.

Az agencia ezen formdihoz a tarsadalmi bennfentesség nyujt eréforrdst, de ennek a bennfentességnek
a fenntartdsa és er@sitése dnmagaban is az dgencia példaja. A csaladon tuli tdmogatd kapcsolatok a helyi
tédrsadalom kapcsolatrendszerébe vald integraltsagnak koszonheték és az informalitds szférdja felé ,hlzzak”
a formalis gondoskodas szerepldit, s ennek kovetkeztében valnak a formalis gondoskodds terei kdnnyebben
hozzaférhetévé.

A szUl6ként gydjtott tapasztalatokat folyamatosan be is kell épiteni az Ujabb problémas helyzetek
megoldasdba (példaul az autizmusban érintett gyermek ellatasaval, viselkedési sajatossagaival kapcsolatos
Ujabb kérdések, nehézségek) a kordbbi ismeretségeket aktivizalni kell, mikozben mindig adddnak el6re
kiszamithatatlan, vdratlan helyzetek. A szll6séget egyfajta Onreflektiv tanuldsi folyamatként irja le az anya,
amely alkalmanként intuitiv: ,Ugyhogy néha igy a sajdt magamnak a kdrdn tanulok, vagy hogy mondjam.
Mit szabad, mit nem lehet”. Maskor célzott tanuldsrdl van szd, amely az anya reziliencidjanak egyik eszkoze
is. Az autista gyermek gondozasdban, nevelésében kordabban bevalt stratégidk nem mikoédnek mindig
maradéktalanul vagy kudarcot vallanak, igy egy-egy Uj szituacidban nagyon gyorsan kell Ujabb megoldasokat
kitalalni és kiprobalni. Ezekben az esetekben az egyéniintuicid mellett a szakirodalom ismerete és a gyermekkel
foglalkozd szakemberekkel folytatott rendszeres konzultacié is [ényeges elem.

A falu térbeli sajatossagai (minden kozel van, munka kozben haza tud ugrani, a kdzpontban laknak)
er@sitik az dgenciat, ami a tdvolsag novekedésével fokozatosan csokken. A legnagyobb nehézségek a bemutatott
szUl6i torténetben a térbeli tavolsagok athidaldasabdl adddnak, mint amilyen a napi buszozas egy tavoli iskolaba,



tomegkozlekedéssel eljutni a kérhdzba, gydgypedagogiai fejlesztésre, az ehhez tartozo logisztika kidolgozasa.
Epp ezért a térbeli mobilitds eszkdzei — az autd és a jogositvany megszerzése, valamint az, hogy a gyerekek
mar tudnak telefont hasznalni — az anya agencidjat er6sité eszkozoknek bizonyulnak. Az elldtdintézmények
rugalmatlan m(ikodési ideje sokszor még tovabb neheziti a tdvolsdgbdl adddd nehézségek lekizdését (példaul
tul késén érkezik sms az orvosi kivizsgalds idépontjardl, nincs idé megszervezni az utat).

A térbeli kdzelség azonban nem minden esetben az autondmiamegélés forrasa. A kozelség a telepulés
tarsadalmaban megélt térbeli bennfentességen keresztil (tudni, hogy ki hol lakik, a helyek és emberek
torténetének ismerete, biografikus ,jartassag”) a gondoskodas nehézségeinek kezelésében fontos tényezd,
ilyenforman az dgencia erdsit6je. Ugyanakkor ez akkor érvényesiligazdn, ha van mdd arra, hogy alkalmanként ki
lehessen szakadni, el lehessen mozdulni a falu vildgabdl, el lehessen szakitani ezeket a kotelékeket ideiglenesen.

OSSZEGZES

A tanulmany a gondoskodasban megélt autondmia tapasztalatdt elemzi az autizmus spektrum za-
varral él6 gyermekeket nevel§ szll6k korében, kilon figyelmet forditva a szil6ket korilvevd tamogatd
kapcsolatrendszer autonomiat er@sité sajatossagaira. Az igy megfogalmazott kutatasi célt egy alfoldi
nagykozségben vizsgdlom a telepllésen végzett terepmunka elsé szakaszaban gydjtott interjuk és terepfel-
jegyzések felhasznalasaval.

A tanulmany egyik véllaldsa egy olyan fogalmi halé felépitése, amelyben felfejtheté az autondmia jelen-
tése a fogyatékossaggal él6 gyermeket neveld szil8ség tapasztalatdban. Az autondmia értelmezése és forrasa-
inak feltarasa soran a szulGség gyakorlatanak térbeli meghatdrozottsagat is figyelembe vettem, felhasznalva a
relaciondlis tér és a gondoskoddi taj koncepciodirdl szold elméleti felvetéseket. Ezzel tulajdonképpen az autond-
mia és a kdzelség dimenzidinak az 6sszekapcsolasara tettem kisérletet, figyelembe véve azokat a diskurzusokat,
amelyek jelent8s szerepet jatszottak a fliggéség és a gondoskodds viszonyanak (Ujra)értelmezésében.
A fogyatékossagtudomany és a gondoskodasietikai megkdzelités kozti szembenallds felolddsanak lehetfségei
kozil a gondoskodds relaciondlis értelmezését hasznaltam fel, mely a humdangeografia szdmara is utat nyitott a
gondoskodas témakoréhez. A gondoskoddi taj Bowlby és McKie (2019) altal bevezetett fogalmat felhasznalva
a helyi tarsadalomba agyazddo gondoskoddi rendszerek miikodéséhez férhetlink kézelebb.

Az igy kibontakozd koncepciondlis vazlat lehet6séget nyujt a gondoskodds etnografiai szemlélet(
vizsgalatdhoz, amely a kutatds targyat képezé jelenségeket — jelen esetben a szUl6i autondmia tapasztalatdt —a
maga teljességében vizsgalja, nem kiszakitva azokat abbdl a helyi kdzeghdl, amelyben mikédnek. Ez elsGsorban
azt jelenti, hogy a résztvevék szemszogébdl igyekszik megmutatni azokat jelenségeket, amelyek a kutatds
targydhoz kapcsolddnak. A lokalitasra helyezett hangsuly, vagyis a helyi torténésekre és eseményekre, illetve
ezek helyi értelmezésmaddjaira fokuszald modszertani latasmadd kdvetkezmeénye a kutatd terepen vald hosszu
jelenléte, igy biztositva az émikus perspektiva érvényesulését (Foley—Levinson—Hurtig 2000:38).

A dolgozatban a terepmunka sordn megismert szul6i torténetek egyikének feldolgozasaval kisérletet
tettem arra, hogy bemutassam miként épul fel a gondoskodéi taj a szll6ség egy személyes narrativajaban,
és ennek segitségével igyekeztem bemutatni a szUl6i autondmia térbeli és tarsadalmi meghatarozottsagat és
a szUl8i gondoskodast koriilvevs tdmogatd viszonyrendszer dgenciat tdmogatd sajatosagait. Osszegzésként
elmondhatd, hogy az ebben a szUl6i narrativdban kibontakozd gondoskoddi tdjat a kozelség kilonféle
dimenzidi hatarozzak meg. A térbeli kdzelség a biztositéka a tdmogatd forrdsokhoz, szolgaltatdsokhoz vald jobb
hozzaférésnek, amit kiegészit a kapcsolatrendszerben megteremtett kdzelség. A szil6i dgencia részben e kozeli



kapcsolatok kialakitasaban és folytonos gondozdsaban mutatkozik meg. A kozeliséggel 6sszefonddo jartassag,
érzelmi bennfentesség ad elég tartalékot ahhoz, hogy az elbeszél6 szilé gondoskoddi attitldje kifelé, azaz a
csaladon kivilre is eljusson, példaul a hasonlé helyzetl sztl6knek nyujtott segitség, tandcsadas formajaban
vagy az autizmushoz nem kothets egyéb szil6i tevékenységek gyakorlasaban (példaul osztalypénz begydijtése,
mas gyerekek felvigydzdsa). A gondoskoddi tajban megjelend szereplék, még ha intézményekhez kdtédnek is,
az informalitds csatorndin keresztll kapcsolédnak az elbeszél6hoz. Ezzel 6sszefliggésben az ellatas hidnyossagai
nem rendszerszint( hianyossagokként, vagy elégtelen miikodésként tlinnek fel, hanem a személyes kvalitasok,
habitusok kovetkezményeként magyardzza ezeket az elbeszéld. A szil§ tamogatd kapcsolatai részben a
csaladhoz (testvér, nagymama, férj), részben a formalis gondoskodas szereplSihez kotédnek, akikkel sikeril az
informalitds felé tolni a kialakult viszonyt.

A gondoskodoi taj két fontos helyszine az otthon és a tanoda, ezek a személyesség meghatdrozo terei.
Az elGbbiben az anya, a gyerekek és az anya szUl6i csalddja, mig az utébbiban az autizmusban érintett gyermek
tanitdi és a szakmai vezet6 tekinthet6k kdzponti szerepléknek.

Mindezeket figyelembe véve a tovabbiakban az a kérdés, hogy olyan csalddok esetében, ahol a
bennfentesség szévete mas mintazatot kovet, esetleg hidnyzik, hogyan valtoznak a kdzelség olvasatai, a
szUl6i dgencia és az elldtashoz vald hozzaférés, valamint hogyan jatszhat szerepet a gondoskodds helyi
intézményrendszere ezen hidnyok kipotlasaban.

Akutatdsitéma jellegébdl addddan a jelenlét egy masik aspektusardl is fontos beszélni. Megkerilhetetlen
az a kérdés, hogy a kutatds hogyan biztositja az érintettek jelenlétét, részvételét a roluk széld kutatds
folyamatdban, s a kutatds altal létrehozott tudasra hogyan reflektalhatnak annak alanyai. Az itt bemutatott
elméleti keretre tdmaszkodva elfogadhatjuk, hogy a kutatds maga is része a leirt gondoskodoi tajnak, a kutato
terepen vald megjelenése, sajat szUl&i szerepe, a kutatds eredményei hozzajarulhatnak e taj alakitdsahoz. Epp
ezért a kutatds tovabbi szakaszdban fontos a szUl6k részvételének er@sitése és a visszacsatolas lehetd8ségének
biztositdsa. Az igy kidolgozott megkozelités olyan dinamikus fogalmi térképet kindl szamunkra, amelynek révén
jobban megérthetd, hogy az érintett szil6k hogyan jelenitik meg a gondoskodds mindennapi tevékenységét és
ezzel 6sszeflggésben hogyan élik meg autondmidjukat.
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