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OSSZEFOGLALO

Hattér és célkitiizések: Az autizmussal €16 gyermeket neveld sziilok életmindsége alacsonyabb
a neurotipikus, illetve a mas atipikus fejlodésmenetii gyermeket neveld sziilok csoportjaval
Osszehasonlitva. Kutatasunk! célja volt, hogy a magyarorszagi Covid19-jarvanyhelyzet
kontextusaban feltarjuk ennek az eleve sériilékeny csoportnak a tapasztalatait, élményvilagat,

érzéseit, illetve megismerjiik az egészségligyi vészhelyzet hatasara ezekben bekdvetkezett
esetleges valtozasokat.

A kutatast az ELTE Pedagogiai és Pszichologiai Karanak Kutatasetikai Bizottsaga hagyta jova

(Engedély szama: 2020/230).
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Modszer: 2020. november és 2021. aprilis kozott kilenc autizmussal é16 gyermeket (3—18 év)
neveld anyaval készitettiink online interjut. Ezeket a Grounded Theory modszerét alkalmaz-
va elemeztiik.

Eredmények: Kodolasunk soran az alabbi harom szelektiv kod bontakozott ki: ,,nincs valtozas”,
»folyamatos készenlét” és ,,szocialis kapcsolatok™. A ,,nincs valtozas” kod kdzponti katego-
riaként ivelt at a szelektiv kodokon és egész kodolasi rendszeriinkdn.

Kovetkeztetések: Az autizmussal €16 gyermeket neveld anyak életében nem jelentettek markans
valtozast a Covidl9-jarvany terjedésének megakadalyozasa érdekében hozott korlatozo
intézkedések. Ebben szerepe lehetett annak is, hogy gyermekiik sajatos nevelési igényéhez
¢és tamogatasahoz kapcsolddo ellatasok és szolgaltatasok esetiikben annyira elégtelenek, hogy
a pandémia miatti kiesésiik nem okoz szamukra hianyhelyzetet.

Kulcsszavak: autizmus, Covid19, egészségiigyi vészhelyzet, tarsas izolacio, anyai tapaszta-

latok, Grounded Theory (GT)

BEVEZETES

Az autizmus spektrum zavarra’ az emberi
fejlédés olyan sajatos utjaként tekintiink,
aminek hatterében a neurokognitiv rendszer
jellemzden velesziiletett, atipikus fejlédése
¢és szervezddése all (Lord és mtsai, 2020).
Ezt az allapotot tobbdimenzios spektrum
szemléletben értelmezziik, ahol a viselkedé-
ses kép és a kognitiv profil nemcsak az érin-
tett egyének kozott, hanem gyakran adott
egyénen belill is nagyfoku valtozatossagot
mutat (EMMI, 2020). Azonban 6sszetettsé-
ge ¢és heterogenitasa ellenére az autizmus
tipusos eseteiben a tiineti képbdl két jol kortil-
hatarolhat6 viselkedéses teriileten egységes
mintazat emelkedik ki. Ezt a koherenciat
a legfrissebb diagnosztikai klasszifikacios
rendszerek (DSM-5 és ICD-11) autisztikus
diadnak nevezik, ami mindségi eltérés jelent
(1) a tarsas kommunikaci6 és interakciok
tertiletén, valamint (2) jellegzetes, szlik kort,
sztereotip, repetitiv aktivitasi és érdeklodé-
si mintazatokat; beleértve az esctlegesen
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ként hasznaljuk.

fennalld atipikus szenzoros érzékenységet
is (APA, 2013; WHO, 2022). Az aktualis
kutatasi adatok szerint az autizmus teljes
spektrumara vonatkoz6 eléfordulési gyako-
risag 1-2% koriilire becstilheté (Fombonne,
2018), aszimmetrikus — kb. 3:1 férfi: né —
nemi eloszlassal (Loomes és mtsai, 2017).

Mivel az autisztikus diad teriiletei a hu-
man funkcidkat alapvetden meghatarozzak,
ezért atipikus miikodésiik hosszu tavu befo-
lyasolo6 hatassal van az érintett személy ¢€s
kornyezete életére (EMMI, 2020). Az esetek
tobbségében a sziilok jelentik gyermekiik
szamara a legerGsebb érzelmi, €s atipikus
fejlédés esetén gyakran élethosszig tartd
tdmogatoi hatteret, igy a kutatdsokban
a szil6i — tagabb értelemben a csaladi —
perspektiva is jelentés hangsulyt kap (Lord
¢és mtsai, 2020).

Széles korti nemzetkozi szakirodalom
tamasztja ala, hogy az autizmussal ¢l6 gyer-
meket neveld sziilok életmindsége alacso-
nyabb a neurotipikus, illetve a mas atipikus
fejlodési gyermeket neveld sziilok csoport-

Az autizmus spektrum zavar, autizmus spektrum allapot és az autizmus kifejezéseket szinonimak-
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jéaval 6sszehasonlitva (lasd Eapen és Guan,
2016; Vasilopoulou és Nisbet, 2016). Lai és
szerzotarsai (2015) szerint az autizmusban
érintett gyermeket neveléknek jelentdsen
tobb depressziv tiinettel, sziiloi stresszel,
idegességgel kell megbirkozniuk a kontroll-
csoportba tartozo tipikus fejlodésti gyerme-
kek sziileihez képest. Hasonld eredmények
korvonalazodtak a 2016 és 2018 kozott,
magyarorszagi kontextusban lezajlott kuta-
tasban is (MTA-ELTE Autizmus Szakmod-
szertani Kutatocsoport, 2020). Ooi és munka-
tarsai (2016) kvalitativ metaszintézistikben
ramutatnak arra, hogy az autizmussal €16
gyermekiik viselkedésbeli sajatossagait
a szlikebb-tagabb kornyezet reakcioi miatt
gyakran korlatként élik meg a sziilok, és
ezeknek a tapasztalatoknak a hatasara inkabb
a szocidlis izolaciot ,,valasztjak™.

Azonban ezek a publikaciok a 2020.
marcius 20. el6tti helyzetet tarjak elénk.
Ennek a datumnak a jelentésége, hogy
a WHO ekkor nyilvanitotta vilagjarvannya
Kina Vuhan tartomanyébdl kiindulé korona-
virus (Covid19) jarvanyt (WHO, 2020). Erre
reagalva vilagszerte lezarasokat és korlato-
zasokat léptettek életbe a kormanyok. Ezt
megelézden szinte alig talalunk olyan kuta-
tast, amely a kiilonféle valsagok vagy ve-
szélyhelyzetek (példaul természeti kataszt-
rofak, habort, terrorizmus) egy eleve sériilé-
keny csoport, az atipikus fejlédésti gyerekek
¢s csaladjaik mentalis egészségére gyakorolt
hatasait, az altaluk atélt tapasztalatokat és az
ezekbdl valo felépiilést vizsgalta, tarta fel
(Stough és mtsai, 2017).

A Covid19-pandémia hatasara — nyilvan-
valé modon — el6térbe keriiltek ezek a témak
az autizmuskutatas teriiletén is. Az egyre
novekvo szaml nemzetkozi empirikus és
attekinté tanulmanyokbol kiemelhetjiik,
hogy a Covid19-jarvany Osszességében &s

vildgszerte negativan hatott az autizmussal
¢lo gyermeket nevelé csaladok mentalis
egészségére, ¢letmindségére és pszichologi-
ai jollétére (Lee és mtsai, 2021; Logrieco és
mtsai, 2022; Yilmaz és mtsai, 2021).

Amerikaban és Kindban lefolytatott
nagymintas kvantitativ 6sszehasonlit6 vizs-
galatok szerint a neurotipikus gyermeket
neveld sziilokhoz képest az autizmusban érin-
tett gyermekek sziileinek pszichologiai dist-
ressz — amely fogalom magaba foglalja
a depressziot, a nyugtalansagot, a maganyos-
sagot, a fokozott ingerlékenység érzését —
pontszama magasabb volt (25 vs. 48), rezilien-
cidjuk alacsonyabb szintet mutatott és ke-
vesebb pozitiv megkiizdési stratégiajuk volt
(Kalb és mtsai, 2021; Wang és mtsai, 2021).

Az autizmusban ¢érintett gyermekek
sziileinél szignifikans volt a korrelacio gyer-
mekiik mentalis egészségének és viselke-
désének mutatoi és a sziildi jollét, illetve
stressz-szint kozott. A tipikus fejlédésmene-
tl gyermekek sziileinél ez a statisztikailag
jelentds egyiittjaras nem volt megfigyelhetd.
Ennek egyik lehetséges oka a feltételezhet6-
en erdteljesebb tranzakcids hatas a sziil6 és
autizmussal €16 gyermeke diadikus kapcso-
lataban (Fong és mtsai, 2021).

Corbett és munkatarsai (2021) hossz-
metszeti elrendezésben — a lezarasok csucs-
pontjan és harom hénappal kés6bb — kdvet-
ték a jarvany mentalis egészségre gyakorolt
hatasait, és arra figyelmeztetnek, hogy az
autizmusban érintettek és csaladjaik eseté-
ben a negativ hatasok (példaul bizonytalan
jovokeép, stresszhelyzet) hosszabb tavon is
fennmaradtak. Michigan allamban Manning
és munkatarsai (2021) kevert mddszertant
kutatasukban az alabbi harom tematikus
csoportra bontottak a sziilok altal legjelen-
tésebbnek itélt stresszorokat: (1) a gondozoi
szereplikh6z kapcsolodok (példaul sziil6i
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stressz, anyagi, egészségiigyi aggodalmak);
(2) az autizmusban érintett személyhez kothe-
tok (példaul regressziod, agresszid, a megval-
tozott rutinhoz val6 alkalmazkodas problé-
mai, izolacid); (3) az oktatas és autizmus
specifikus ellatdsok hidnyaval 6sszefliggd
nehézségek, kihivasok. A harom csoport
kozotti kapcesolat jellemzdje, hogy minél
sulyosabbak voltak az érintett egyén tiinetei
és minél megfelelébbnek itélték a sziilok
a szamara biztositott, de a jarvany miatt
szlinetelni kényszeriil6 ellatast, annal na-
gyobb volt a gondviseldk altal megélt stressz
¢és idegesség mértéke.

Az eurdpai kontextusban zajlott kuta-
tasok koziil Colizzi és munkatarsai (2020)
sokat idézett publikaciojukban kiemelik,
hogy a pandémia altal jelentdsen sujtott
Eszak-Olaszorszagban a sziilok szamara igen
nehéz volt a mindennapos teendék szerve-
zése, kiilondsképpen autizmussal €16 gyer-
mekiik strukturalatlan szabadidejének és
strukturalt tevékenységének otthoni kdrnye-
zetben torténd megvaldsitasa. Az érintett
gyermekek egyharmadéanal felerésodtek
a kihivast jelentd viselkedések (példaul
Onsértés), az étkezési és alvasi problémak.

Meg kell azonban itt jegyezniink, hogy
a szakirodalom nem egységes abban, hogy
a koronavirus-jarvadny miatti lezarasok
milyen hatast gyakoroltak az autizmussal é16
személyek viselkedésére. Néhany publika-
ci6 inkabb a korlatozasok hatasara bekovet-
kezett pozitiv valtozasokat emeli ki: a szo-
cialis kapcsolatokkal jard stressz csokkent
(Oomen és mtsai, 2021; Wolstencroft és
mtsai, 2021), az autizmussal ¢l6 gyerek
jobban részt vett a csaladi életben €s tobb
kommunikativ interakciot kezdeményezett
a csaladtagokkal (Mumbardd-Adam és mtsai,
2021). Ellenben masok nem tamasztjak ala
ezeket megallapitasokat, és amellett érvelnek,

hogy — bar ezen a teriileten az autizmus
természetébdl fakaddéan vannak nehézsé-
gei az érintetteknek — rajuk is negativan
hatott az izolacidval egyiitt jaré spontan
tarsas interakciok hianya (Jacques és mtsai,
2022; Pellicano és mtsai, 2022).

A Magyarorszaggal szomszédos orsza-
gok koziil Szerbiaban és Szlovakiaban egya-
rant késziiltek a pandémia hatasat vizsgalo
kérdoives, kvantitativ kutatdsok autizmus-
sal é16 gyermeket neveld sziilokkel. Szlova-
kidban Polényiova és munkatarsai (2021)
neurotipikus, illetve az autizmussal €16 gyer-
meket neveld sziilék mentalis egészségére
vonatkozo kutatasanak fobb megallapitasai
Osszecsengenek a mar emlitett nemzetkozi
nagymintas amerikai és kinai kutatasok ered-
ményeivel. Szerbidban a Covid19-jarvany és
a lezarasok kezdeti szakaszaban a sziilok
szintén tapasztaltak a kihivast jelent6 visel-
kedések fokozodasat (dithkitorések, agresz-
szid, onsértés), ¢s a koronavirussal valé meg-
fert6z6dés miatti félelmiiket is meghaladta
gyermekiik esetleges fejlédési visszaesése
vagy potencialis készségvesztése miatt érzett
aggodalom (Stankovic és mtsai, 2022).

Mennyiségében ugyan kevesebb, de egyre
novekvé szamu kvalitativ modszertant kuta-
tasokbdl mélyebben feltarulnak az autiz-
mussal diagnosztizalt gyermekek sziileinek
Covid19-pandémiaval 6sszefiiggd tapasz-
talatai, illetve reziliencidjukat és megkiiz-
déstiket tamogato tényezok is. Egy torok-
orszagi fenomenologiai szemléletli kutatas
szerint a koronavirus-jarvany elsé hullama-
ban dontden a pozitiv élmények és érzések
dominaltak (példaul egyiitt t6ltott mindségi
csaladi id6, tobb pihenés), de az id6 eldre-
haladtaval ¢és a lezarasok allandoésulasaval
inkabb a negativ érzések és a nehézségek
keriiltek el6térbe (Bozkus-Genc és Sani-
Bozkurt, 2022).
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Stadheim €s munkatarsai (2022) Arizo-
na allamban tartak fel a lezarasok 6t honap-
janak tapasztalatait és hatasait autizmusban
érintett gyermeket neveld sziilokkel késziilt
interjuikban. A Grounded Theory modszer-
tant kutatdsban a megalkotott konceptudlis
modell f6 fogalmi kategéridihoz tartozo ko-
dokban foként a jarvanytigyi intézkedések-
kel, a csaladi dinamikaval és a gyermek visel-
kedésével dsszefiiggd kihivasok stirlisodnek
(hangulati zavarok fokozodasa, maladaptiv
viselkedések felerésddése, néhany képesség-
tertileten regresszio). De pozitivumként jelent
meg az otthoni munkavégzéssel jaro rugal-
massag, a tobb egyditt toltott csaladi ido,
a gyermek Onellatasi készségeinek fejlodése
¢s a tarsas helyzetek okozta stressz csokke-
nése. Mindezeket kdzponti kategériaként
athatott a szlil6k stabilitas és struktura iran-
ti vagya.

Az izraeli teljes lezarasok idején felvett
interjuk kvalitativ elemzése szerint a sziilok
sajat megkiizdési stratégiai erételjesen befo-
lyasoltak, hogyan birk6zik meg a jarvanyhely-
zet okozta nehézségekkel az autizmusban
érintett gyermekiik. Azokban a csaladokban
volt sikeresebb a karanténiddszak elviselése,
ahol a sziil6k pontosan ismerték a gyermekiik
sajatos igényeit, tudtak is hozza alkalmaz-
kodni, kelld kreativitdssal, rugalmassaggal
¢és az erdforrasok mozgositasaval reagaltak
az 4j helyzetre, mikézben pozitiv jovoképii-
ket is igyekeztek megtartani (Tokatly Latzer
¢és mtsai, 2021).

Magyarorszagon a koronavirus-jarvany
terjedésének megakadalyozasa érdekében
elészor 2020 marciusaban hirdették ki
a veszélyhelyzetet, aminek keretében elren-
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delték az iskolak teljes bezarasat is. 2020
nyaran enyhiiltek a korlatozasok és szeptem-
berben megindult a tanitas, de 2020 novembe-
rében a jarvany masodik hulldma ismét sziik-
ségessé tette a lezarasokat, bar hivatalosan
az altalanos iskolak nyitva maradhattak.
A véddoltasok elérhetéveé valasa és a jarvany
tetézésének hatasara 2021 majusatdl fokoza-
tosan megsziintették a korlatozasokat (OECD,
2022). A jarvanyligyi intézkedések mellett
is sulyosan érintette a Covid19-pandémia az
orszagot: a 2020 februdrjatol 2022. marcius
elejéig tartod idoszak adatai alapjan egymil-
li6 fore vetitve az Eurdpai Unio tagallamai
koziil hazankban volt a masodik legmaga-
sabb a halalozasok szama® (Hajdu és Kreko,
2022).

Jelenlegi ismereteink szerint nem tudunk
olyan kutatasrol, amely hazai kontextusban,
kvalitativ modszerrel tarja fel a jarvanyhely-
zet ideje alatt egy eleve sériilékeny csoport,
az autizmussal ¢16 gyermeket nevel6 sziilok
tapasztalatait. Kutatasunk célja, hogy
a magyarorszagi koronavirus-jarvany saja-
tossagainak ¢s az alkalmazott jarvanykeze-
1ési intézkedések tiikrében — korlatozasok,
tarsas izolacio, iskolabezarasok — megismer-
jik az autizmus spektrum zavarban érintett
gyermeket nevel0 sziilok helyzetét. Kvalita-
tiv orientaltsagu kutatasi kérdésitink fokusza-
ban az autizmussal €16 gyermekek sziileinek
pandémia alatt atélt tapasztalatai, érzései,
¢lményvilaga, illetve az ezekben bekdvetke-
z0 esetleges valtozasok allnak.

A tobblethalalozasi adatokkal szamolva a 80 év feletti korosztaly esetében kedvezébb halalozasi

mutatot kapunk, viszont a fiatalabb korosztaly értékei ezzel a szamitasi moddal is az EU orszagainak
legmagasabb haldlozasi értékei kozé tartoznak (bovebben lasd Hajdu és Kreko, 2022).
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MODSZER
Résztvevok

A kutatasetikai engedély birtokaban (ELTE
PPK Kutatasetikai Bizottsag, 2020/230)
a kozosségi médiaban, célzottan autizmus-
ban érintett gyermeket neveld sziilok cso-
portjaban tettiik kozz¢ kutatasi felhivasun-
kat. Bevalogatasi kritériumként hataroztuk
meg, hogy a sziild (beleértve a biologiai és
a nevel6sziilot is) legalabb egy olyan gyer-
meket neveljen, aki autizmus spektrum za-
var diagnozissal rendelkezik. Az esetleges
komorbid diagndzist nem tekintettiik kizaro
oknak.

Végiil 6sszesen kilenc anya vett részt
a kutatasban. Az anyak életkora 32—61 ¢év

kozott volt (atlag = 39,7 év). Az anyak tobb-
sége (n = 8) a gyermek biologiai édesanyja
volt, mindannyian hazassagban éltek, kivé-
ve 1 f6t, aki nevelsziiloként egyediil gondos-
kodott az autizmusban érintett gyermekrol.
A hazassagban ¢l6 csaladok jellemzden két
feln6ttbdl és egy vagy két gyermekbdl alltak.
Egyik csalad sem nevelt egynél tobb autiz-
mus spektrum zavarral €16 gyermeket. Az
interjufelvétel idején egyik anyanak sem volt
tartds, rendszeres, hivatalos munkaviszonya.
Az autizmusban érintett gyermekek az ¢let-
koruknak megfelelé koznevelési ellatdsban
vettek részt. Komorbiditds nem tarsult az
autizmus mellé, viszont egy gyermek korab-
ban pszichiatriai gondozasban részesiilt.
Az . tabldzatban 6sszefoglaljuk az inter-
jualanyok és gyermekeik fobb jellemzdit.

1. tablazat. Interjualanyok és gyermekeik fobb jellemz6i

Interjualany | Lakéhely | Gyermek | Gyermek | Autizmus spektrum Sziilé
azonositdja tipusa neme életkora | zavar diagnézis ideje foglalkoztatasi
(év) (év; hénap) statusza
Anya 1 févaros fia 3 2 otthon van
Anya 2 Varos lany 7 3 egyetemen tanul
Anya 3 varos fia 5 2:2 otthon van
Anya 4 varos fia 7 5 hivatasos nevel6-
sziilé
Anya 5 févaros lany 3,5 1;6 otthon van
Anya 6 févaros lany 18 n/a nyugdijas
Anya 7 megyei fia 5,5 4;6 dolgozik
jogu varos (alkalmanként)
Anya 8 megyei fia 3 n/a otthon van
jogu varos
Anya 9 févaros lany 8 2 otthon van
Adatgyiijtés 2020 novembere és 2021 aprilisa kozott ké-

A résztvevok teljes korii tajékoztatasa €s
a beleegyez0 nyilatkozatok alairasa utan
az adatgy(ijtéshez interjukat készitettiink,
online vided- vagy hanghivasban. Az interjuk

sziiltek, iddtartalmuk 22—67 perc kozott
mozgott. A beszélgetéseket rogzitettiik, majd
teljes hanganyagukrol sz6 szerinti szoveges
atirat késziilt.
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Az interju kérdései f6leg a karantén ideje
alatt tortént valtozasokra, érzésekre, felkészii-
1¢si stratégiakra, belsé eréforrasokra, tarsas
kapcsolatokra, illetve a jovovel kapcsolatos
attitlidre, kilatasokra és érzelmekre vonatkoz-
tak (pl. Milyen érzések voltak Onben a karan-
tén alatt? Valtoztak-e ez id6 alatt a tarsas
kapcsolatai? Hogyan szokott tdltddni? Milyen
eréforrasokra szokott timaszkodni?).

Az adatgytijtés tobb fazisban zajlott;
elézetesen megalkotott interjustrukturank
az els6 interji utdn moédosult, 4j aspektusok-
kal és témakkal egésziilt is. Ezeket rogzitet-
tiik és szisztematikusan, az 9sszes tovabbi
interjuban is megkérdeztiik. Az adatgyijtést
a kilencedik interju utan befejeztiik, mert
ekkorra éreztiik ugy, hogy elértiik az elmé-
leti szaturaciot, tehat elegendd adatot gytijtot-
tlink és a tovabbi adatok mar nem vezetnek
minket relevans informaciokhoz (Corbin és
Strauss, 2015).

Adatelemzés

Az adatok gytjtése és elemzése eldtt a kvali-
tativ modszerek tarhazabol a Grounded
Theory (GT) modszertani keretrendszerét
valasztottuk ki. Ugy gondoltuk, hogy altala
jol tudjuk kezelni a tag bevalogatasi kritéri-
umok miatt az autizmussal ¢l6 gyermekek
potencialisan kialakuld heterogén életkori
kategoriait, az eltérd diagnosztikus torténe-
teket és tars-diagnozisokat.

A GT-modszer kiilonb6z6 iranyzatai
koziil mi a Corbinhoz és Strausshoz kothetd
konstruktivista episztemologia keretbe
helyeztiik bele kutatasunkat. Ez leegyszeri-
sitve azt jelenti, hogy elfogadjuk, hogy
,»objektiv valdésag” nem létezhet, hanem
a kutat6 az interjualanyokkal egyiitt hozza
létre a ,,tudast”. Ennek értelmezése termé-
szetszerlileg nem fiiggetlen a kutatd sajat

hatterétdl, attittidjétdl, elozetes tapasztalatai-
tol és tudasatol (Corbin és Strauss, 2015).

A vonatkozé szakirodalmat és annak
fogalmait a kutatasi kérdések megfogalma-
zéasahoz és az eredményeink értelmezéséhez
felhasznaltunk, de az adatgytijtés és elemzés
soran folyamatos dnreflexio mellett igyekez-
tlink minél inkabb megtartani nyitottsagun-
kat és elfogulatlansagunkat. Kutatasunkkal
nem volt célunk, hogy kédjaink rendszerébol
magasabb szintli elméleti modellt allitsunk
fel, hanem a feltart jelenségeket és Ossze-
fliggéseket az altalanos magyarazat szintjén
értelmeztiik.

Mivel a GT alapvet? jellegzetességei kozé
tartozik, hogy az adatgyijtés és elemzés
(kodolas) folyamata nem kiiloniil el élesen
egymastol, igy a kodoldst mar az els6 interju
felvétele utan elkezdtiik. A kutatas kezdeti
szakaszatol memokat (emlékeztetoket) irtunk.
Ezek a feljegyzések — gondolatok, érzések,
asszociaciok, uj kérdések, iranyok — segitettek
minket a kddolasi folyamatban és az értelme-
zésben. A memok, az aktualis kategéridk és
kodok vizualis reprezentacioiként diagramo-
kat is készitettiink, amelyek az elemzés eldre-
haladtaval folyamatosan fejlodtek, boviiltek.

A Corbin és Strauss nevéhez kapcsolhatd
GT-valtozatnak megfeleléen adataink elem-
zése az aldbbi harom Iépéses kodolasbol allt.

1. Nyilt kodolas: az interjuk szoveges atira-
tat egyesével alaposan, tobbszor atolvastuk,
majd a kutatasi kérdésiinket szem el6tt tartva
a szovegkorpuszokat Gsszetartozo szoveg-
egységekre bontottuk. Ezutan soronként és
mondatonként kezdtiik meg a kodolast.

A nyilt kédolasi folyamat soran nem
a szakirodalomban mar meglévé fogalmi kate-
goridkat hasznaltunk, hanem adatainkhoz
minél kozelebb maradva, a bel6liik kinyert
informaciokat és mintazatokat siiritettiik 6ssze
¢és emeltiik egy absztraktabb —magasabb vagy

ALKALMAZOTT PszicHoLOGIA 2022, 22(4): 7-27.



14

ApAm Anna Jalia — Kortat Borbéala Gabriella — RAcz Jozsef

alacsonyabb — fogalmi szintre (Sallay, 2015;
Sallay és Martos, 2018). A magasabb szinti
fogalmakat nevezziik kategoriaknak (vagy
témaknak) (Corbin és Strauss, 2015). Kédrend-
szerlinket dinamikusan alakitottuk a folya-
matos 6sszehasonlitas elve alapjan: az ijabb
adatok hatasara a mar megalkotott kddjain-
kat, fogalmainkat dsszevontuk vagy éppen
szétbontottuk egy-egy interju, illetve az 6sszes
interju szovegrészei alapjan.

A kodok elnevezésénél, az informaciok
esszenciajanak megdrzése érdekében — ahol
volt erre mod — igyekeztiink megtartani az
interjialanyok sajat maguk altal alkotott
szo6fordulatait, fogalmait (in vivo kod) (Char-
maz, 2020; Corbin ¢és Strauss, 2015).

2. Axialis kédolas: a nyilt koédolas soran
létrehozott kodok és fogalmakat kdzotti kap-
csolatok tisztazasa érdekében Osszevontuk
a tartalmaban €s kontextusaban dsszetarto-

zokat, majd a koztiik 1év6 viszonyrendszert
értelmeztiik és strukturaba (kapcsolati halo-
ba) helyeztiik (Somogyi és mtsai, 2017).

3. Szelektiv kodolas: ebben a végso fazis-
ban az irott feljegyzéseink és a korabbi folya-
matok felhasznaldsaval integraltuk a kodja-
inkat, ami esetlinkben végiil harom szelektiv
kédot (fogalmi kategoriat) eredményezett.

EREDMENYEK

Az adatelemzés soran bemutatott haromlé-
péses kodolas eredményeként a kdvetkezo
szelektiv kodok bontakoztak ki: nincs valto-
zas (kdzponti kategoria), folyamatos készen-
let és szocialis kapcsolatok. Az 1. dbra ké-
pileg is megjeleniti a szelektiv és axialis
kodokat, a kodok rendszerét és a kozottik
1évo kapcsolatokat.

Folyamatos
készenlét

Nincs valtozas

Gyermek autizmushoz
kapcsolédo viselkedéses
tiineteinek és fejl6dési
lehet&ségeinek hatasa

-
-
- .~
- AL TN
“=A

Szocidlis
kapcsolatok

ﬁlAdaptéciél |Reaktivités| Jelen |Bizonyta|anség| Természetes | SzOvetség |

K megdrzése izolacio 7| keresés |
: \“
. L .
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] :
H Rugalmassa’g”MentaIitésl Félelem [|Informacio |Magény| Onallénak Par- Sors- ..'
N a jovétsl hidny lenni kapcsolat| | tarsak :
‘\“ | T :x

o . (Mar meglévd) __."'
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mechanizmus

1. dabra. A kdzponti kategoéria, a két szelektiv kod és az axialis kodok rendszere és a kozottiik
1év6 kapcsolatok vizualizacidja. Az abran a nyilt kodok nem szerepelnek.
Részletes magyarazat a Kovetkeztetésekben.
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Nincs valtozas

Az els6 szelektiv kod, ami GTelemzésiink
soran egyértelmien kirajzolodott — kutatasi
kérdésiink szempontjabol a kozponti katego-
ria (core category), amit a tobbi kod helyez
kontextusba és magyardz —, hogy 0sszeségé-
ben az autizmussal é16 gyermeket neveld
anyak életében nem hoztak markans valto-
zast a Covid19-jarvany miatti korlatozasok.

,Hat igen, sokat gondolkoztam ezen,
hogy jelentkezzek-e, vagy sem [az inter-
jura], nevetni fogsz, mert felettiink
elszallt az id6, nem mondanam, hogy hu
de megviselt [a karantén]. Nekiink karan-
tén ide vagy oda, semmit se modositott
[az életlinkon].”

,»Hat én mondtam, hogy mi egy érdekes
csalad vagyunk, ugye mondtam, hogy
nekiink nagyon nem tett be semmit [a
karantén]. Hat, ha a maszkot nem kell
viselni, annak borzasztéan fogok oriilni.
Nekiink olyan nagyon nem vdltozott
semmi [az életiinkben].”

Ezek a csaladok gyermekiik autizmusban
valo érintettsége révén ,,normal idékben”,
pandémia miatti veszélyhelyzet hidnyaban
sem tudnak szabadon, korlatok nélkiil élni.
Az egyik interjualanyunk az iskola nélkiili
nyarakhoz hasonlitotta a karantént:

,,Osszességében, mint amikor egy nyarat
itthon végigesinalok [...] nekem a karan-
tén nyilvan korlatozza az életemet, de
valamilyen szinten mi igy éliink, mint
ahogy most masok a karantén alatt, mi
igy éliink napi szinten, mert a gyermek
korlatozza az életiinket [...]”

A kodolas szemléltetése céljabol a fenti
harom idézetben dolt betiivel szedtiik azokat
a szokapcsolatokat, amik a Nincs valtozas
kodot adtak (itt: nyilt kodok). Ez a nyilt kod
mindegyik interjiban megjelent, egy-egy
interjiiban tobb helyen is. Igy ez a nyilt kod
o6nmagaban is egy axialis kodot adott ki, majd
pedig fontossaga miatt szelektiv kodda tettiik.
Ez az a szelektiv kod, ami egyuttal kdzpon-
ti kategoriaként is ativel kodrendszeriinkon.

Az anyak részérdl érezhetd volt egyfajta
meglepettség és kivételesség érzése is,
amikor sajat helyzetiiket a tipikus gyerme-
ket nevel0 csaladokhoz hasonlitottak. Gyer-
mekiik eltéré fejlodésébol adododan oly-
annyira masak az egész életiiket athatod
tapasztalataik, hogy ez sajat csaladjukat is
atipikus jelleggel ruhédzza fel.

»[M]i igy éliink, mint ahogy most masok
a karantén alatt, mi igy éliink napi szin-
ten[...]”

»[J]elentkezzek-e, vagy sem [az interja-
ra], nevetni fogsz [...]”

»IM]i egy érdekes csalad vagyunk [...]”

Ezek a mondatrészek az elemzésiink soran
a Specialis helyzet nyilt kodot kaptdk, majd
az Adaptacio axialis kédhoz soroltuk dket,
mivel az interjialanyok adaptacios képessé-
gei az atipikus gyermekiik nevelésébol fakad-
nak. Ahogy haladtunk elére a kodolasban az
Adaptdacio axialis kodot a Folyamatos készen-
lét szelektiv kodhoz integraltuk. Ugy véljiik,
ezzel a kodolasi demonstracioval szemlélete-
sen meg tudjuk mutatni azt is, hogy a szelek-
tiv kodok kdzott milyen szoros 0sszefliggés
talalhato (itt: a Nincs valtozas és a Folyama-
tos készenlét kdzott).
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Interjualanyaink kozott volt két olyan
anya, akik erésebb negativ érzést ¢€ltek at
a pandémia idészakaban. Mindkettdjiik
esetében gyermekiik diagnosztikus folyama-
ta egybeesett a lezarasok kezdetével. Igy
a benniik keletkezett érzelmi valtozast nem
lehet a Covid19-jarvany miatti korlatozasok-
ra vonatkoztatni, hanem gyermekiik vizsga-
lata miatti aggodalommal és bizonytalansag-
gal volt 6sszefliggésben, ami szintén a Nincs
valtozas kodhoz kothetd. Ezt egyikiik
a kovetkezoképpen érzékeltette a fiuk éppen
zajlé diagnosztikus folyamatara utalva:

,»1gazabol mivel mi nagyon elmeriiltiink
akkor ebben a bizonytalansagban,
a karantén [...] ezek semlegesek voltak,
hogy akkor most mi van. Mert nekiink
az volt a legnagyobb gondunk, hogy mi
van a kisfiunkkal.”

Folyamatos készenlét

A Folyamatos készenlét szelektiv kod jelen-
tése — ahogy ez az axidlis kodok szintjén is
kiemelkedik —, hogy ezek az anyak az életiik
minden teriiletét tettre készen és reaktivan
élik. Gyermekiik kommunikacios és onella-
tasi nehézségei, illetve rugalmatlan viselke-
dése miatt fizikalisan is folyamatosan elér-
hetdnek kell lennitik.

,»Ha 6 éhes vagy szomjas, muszaj odamen-
ni. [...] Meg hat egyéb problémai is,
vigyem oda, tegyem el, keressitk meg [...]
Az autizmus miatt olyanért is izgul,
amiért egyaltalan nem kéne. Most nem
ott van [valami], ahova lerakta, most
Jézusom, hol van, meg kell keresni.”

Az el6z6 idézetben példakat lathatunk
a Reaktivitas axialis kddra, hiszen megjelen-

nek olyan kihivasok, amikre musz4j hamar
reagalni és megoldast adni, hogy mérséklod-
jon a gyermek nyugtalansaga.

Ezek az anyak egy esctleges megoldan-
do helyzetre nem késziilnek fel elére — mert
nem is lehet —, hanem megvarjak, amig az
bekovetkezik, és akkor, az adott helyzetben
reagalnak ra. Ez a kiszdmithatatlansag az
allando éberség allapotaban tartja 6ket, amit
az aktualis allapot megérzésének vagyaval
(Jelen megdrzése axialis kdd) probalnak
kiegyensulyozni.

,»Ha az 6voda is megall, raadasul tél
jon, hideg jon, kivinni se tudom az ud-
varra, megmondom 6szintén, nem tudom
mit csinalok vele. Jo, vannak jatékaink,
perpillanat tanacstalan vagyok, majd
adott pillanatban reggel, ahogy felébred
meglatjuk.”

A szdvegegységben a Jelen megdrzése,
a Bizonytalansadg és a Reaktivitds mellett az
Adaptacio axialis kod is megjelenik, mert
éppen az adott napi helyzethez rugalmasan
alkalmazkodva talaljak ki a megoldast.

A kiszamithatosag hianyahoz alkalmaz-
kodott az anyak mentalitasa (Mentalitas axia-
lis kod) is. Az adott pillanatban élnek és
ajelenbdl probaljak kihozni a legjobbat. Rovid
tavon terveznek és kis célokat tiiznek ki.

»Kedves ismerds megtanitott: kis célok.
Oriilsz annak, amit elértél. Es pont. Lesz
holnap is nap, nem kell vele foglalkozni,
¢és nekem ez igy elég.”

A rovid tavu tervezés egyfajta védekezési
mechanizmusként is szolgal. Mert az anyak
szamara gyermekiik fejlddési lehetdségét, és
ezaltal jovojét olyannyira athatja az aggoda-
lom, a félelem és a kérddjelek sokasaga, hogy
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jobb bele sem gondolni. Mi lesz a gyerme-
kiikkel hosszu tdvon? Vajon képes lesz 6nal-
16 életvitelre? Vajon stilyosbodnak a kihivast
jelent6 viselkedései (jelen példankban az
agresszioval kisért dithkitorés)? Ha igen,
akkor mit lehet sziil6ként tenni? Az egyik
anya a jovOre utalva igy fogalmazta meg
ezeket a kinz6 kétségeit:

,»Inkabb aggodom, hogy hogy lesz akkor,
vagy hova jut el. Vagy mi jon ki beldle,
ha kamaszodik. mert most is csapdos [...]
Most is dithos, de nem ugy bant, hogy [...]
artalmas legyen nekem...[...] ugyhogy nem
tudhatjuk, hogy mi lesz holnaputan.
Kiszamithatatlan. Marol holnapra és ez
igy a jobb.”

A mar ismerds Bizonytalansag és Reaktivi-
tas kodok, illetve a Jelen megdrzése kodhoz
tartozo Félelem a jovotol axialis kod mellett
a rovid tavra tervezés, mint Mentalitds én-
védd mechanizmusa is megmutatkozik, amit
igy az Adaptacio axialis kodhoz soroltunk.

A folyamatos készenlétben allas, az 4j és
varatlan helyzetekhez valo alkalmazkodas
¢és arugalmassag megjelenik az anyak énide-
jének eltoltésében is. Ez id6 alatt sem lankad
a figyelmiik, azonnal elérhetdk és riasztha-
tok, ha probléma van gyermekiikkel.

,»Hat a toltédés nalam az a folyamatos
kavé... meg mellette hogyha én faradt is
vagyok, vagy ny{igos is, én akkor szere-
tek zenét hallgatni, akkor j6 hangosra
felveszem. Természetesen telefon a zseb-
ben, ha valaki hiv, akkor azt halljam és
akkor nyugodt vagyok.”

Az idézetben a nyilt kodok szintjén megje-
lent az Ongondoskodds, a Negativ érzelme-
ket megélni és a Megkiizdés. Az dngondos-

kodas itt olyan énvédd mechanizmust jelent,
amely segit megbirkézni a negativ érzelmek
megélésével, igy maga a folyamat egyfajta
megkiizdési modszernek is tekinthetd. Ezek
a nyilt kodok az Adaptdcio axialis kodba
tomoriilnek.

Emellett az anyak mentalitasat nagymér-
tékben tamogatta a Hit és a Humor mellett
az Ido, amelyek nyilt kodként szintén megje-
lentek és a Mentalitas axialis kodba illesz-
kednek.

LEn mindig az id6t mondom. Nekem van
egy ilyen, hogy minden csoda harom
napig tart, és ehhez tartom magam. Ha
valami rossz, nagyon rossz, az 3 nap utan
enyhiilni kezd. De ezen kattogni kell lega-
labb 3 napig, [...] én 3 napig emésztek
valamit, és akkor utana az id6 segitett.”

Ebben a kivalasztott részben az Idé kod kétfeé-
le szerepben is lathato: az id6 mulasa, mint
folyamat, és az id6 szerepe a probléma enyhii-
1ésében ¢és tavolitasaban. Tovabba az id6
mindent megoldo erejébe vetett hit forma;ja-
ban a Hit kod is megmutatkozik.

A humort leginkabb interjualanyaink figu-
rativ nyelvhasznalatban fedeztiik fel. Példaul
az egyik anya a koronavirusra kovetkezetesen
,koviksz kutyafitty’-ként utalt, ezzel szemlél-
tetve, hogy életiikben mar éltek 4t a pandémia
helyzetnél nagyobb krizist is. Szintén a humor
— leginkabb Onirénia — jelent meg a ,,megvan
a varazsa” szokapcsolatban, amely az egyik
interjuban tobbszor is elhangzott.

Szocialis kapcsolatok
A masik szelektiv kod, ami koré tobb
kisebb kod csoportosult, a Szocidlis kap-

csolatok témaja. Ezek a csaladok, illetve
anyak gyermekiik autizmus spektrum zavar
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diagnézisanak viselkedéses tiinetei miatt
Covid19-pandémia nélkiil is eleve korlatok
kozott élnek és ebben nem tortént valtozas
a jarvany ideje alatt.

»Mint ahogy mondtam, hogy egy autis-
ta bekorlatoz eléggé, ez [utalas a jarvany-
helyzet miatti lezarasokra] mar nem
osztott, nem szorzott”.

Ebben a szdvegegységben az autizmusban
érintett gyermek nevelésével 6sszefiiggd
Természetes izolacio axidlis kod jelenik meg,
a Nincs valtozas kdzponti kategdriaval 6ssze-
fliggésben. Ez az izolacid azt is jelenti, hogy
a problémakat onalloan, kiilsé eréforras
bevonasa nélkiil kell megoldaniuk.

,,1gazabol, mivelhogy mi kiilteriileten
¢éliink, nekiink mindent meg kell szervez-
niink, tehat azt is, hogy én elmegyek ...
bevasarlastol kezdve nekiink minden
logisztikat igényel, az édesapja meg kato-
na, széval 6 meg, mint a mesében, hol
van hol nincs. Segitségem abszolute
nincsen [...]”

Lathato, hogy a Szocidlis kapcsolatok szelek-
tiv kddhoz kapcsold Természetes izoldcio
axialis kod a Magany kod mellett el6hivija az
Onallénak lenni axidlis kodot is.

A kutatasunkban szerepld csaladok nem
rendelkeztek kiterjedt barati kapcsolatokkal
és nem éltek intenziv tarsasagi élet sem. Igy
egyrészt ebbdl a korbdl nem tudtak plusz
eroforrast bevonni, masrészt nem is volt
jelentds kapcsolati veszteségiik a jarvany
okozta lezarasok miatt.

»Nekiink valésziniileg azért nem volt
olyan nehéz [a jarvanyhelyzet], mert bara-
ti koriink sajnos nem nagyon van...

Ritkan, mikor lehetett menni [...] talal-
koztunk, wellnesszezni évente egyszer
szoktunk...Annyira nem hianyzik az az
egy [alkalom].”

Itt is megmutatkozik a Nincs valtozas kdzpon-
ti kategoriaval dsszefiiggésben a Természe-
tes izolacio axialis kod. Az anyaknak érzel-
mi tamaszt jellemzdéen a parjuk, illetve
a szintén autizmussal é16 gyermeket neveld
sziilok kozosségének tagjai tudtak adni.
A kils6 segitd kapcsolatok hianyéaban
a sziilépar tagjainak egymasrautaltsaga eros,
tdmaszai ¢s tehermentesitéi egymasnak
a gyermekiik koriili feladatokban. A hazas-
tarsi Osszetartds és munkamegosztas igy
megkiizdést segitd faktorra is tud valni. Az
egyik anya szavaiban a férje tdmogatasa miatt
érzett halan tul sajat kivételesnek megélt
helyzetét is érezhetjiik.

,»A karanténban is ezért voltam ennyire
szerencsés, mert nekem azért ilyen tdmo-
gatd tarsam van.”

Az autizmusban érintett k6z6s gyermek igen
erds 0sszekotd kapocs a (hazas)tarsak kozott.
A kovetkez6 idézetben jol tiikrozodik, hogy
a diagnozis egy olyan fordulopontot jelen-
tett a par életében, ami erdsitette a kapcso-
latukat, még magasabb szintre emelve az
egymas melletti elkdtelezodésiiket.

,»1gazabdl lett kozottiink egy nagyon erd
szovetség ezzel. gy a [gyerek neve] diag-
nodzisa... nem mondtuk ki, de érezziik,
hogy ez innentdl fogva egy Ut van, és az
koz6s.”

Ez a szovegegység a kddolas soran a Szévet-
ségkeresés kodot kapta, amihez a Parkap-
csolat axialis kod tartozik. Volt olyan anya,
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aki a sorstarsak kozosségétdl kapott érzelmi
tamogatas segitd erejét hangsulyozta.

»Egyszer irtam is bejegyzést, [szocialis
médiabeli online sziilécsoportba] ami
szamomra pozitiv hozadéka volt, tehat én
kipanaszoltam magam, és akkor kaptam
rd tdmogatast azért sok olyan ember van,
aki hasonlo cipében jar és tud segiteni,
ez nekem segitség.”

Itt a Szovetséghkeresés kod masik axidlis kodja
a Sorstarsak, mert igazan csak azok tudjak
megérteni és segiteni egymast, akik kozos
tapasztalatban, anyai ,,sorsban” osztoznak.
Ez az élmény tobb interjialanyunknal is
megjelent. Ugyanakkor lathato itt a problé-
ma ventilalasa is (,,kipanaszoltam magam”),
ami egyfajta megkiizdési mechanizmus, igy
az Adaptdcio axialis kodba tartozik. Ez is
egy példa a szelektiv kodok kozotti kapcso-
latokra.

,Es egymas érzését is megértjiik szinte
szavak nélkiil, és ez egy olyan kapocs
ismeretlenil is... Jo érzés ilyenek kozott
lenni és ez tolt. Es tudtok adni egymas-
nak tanacsot. Es gy jossz el, hogy de jo
volt itt lenni...”

»[I]gazan csak mi értjik meg egymast
[utalas a szintén autizmusban érintett
gyermeket nevel6 sziilékre].”

Ezekben az idézetekben megfigyelhetd, hogy
a Szocialis kapcsolatok szelektiv kodhoz
tartozo Természetes izoldcio és a Szovetség-
kereses axialis kodok hogyan kapcsolodnak
egymashoz. A kiilon élményvilag egyrészt
eltavolitja ezeket az anyakat a tipikus gyer-
meket nevel6ktdl (Természetes izoldcio),
masrészt viszont dssze is koti 6ket a hason-

16 tapasztalattal rendelkezdkkel (Szovetség-
keresés, Sorstarsak).

Azonban az érzelmi tamasz csak az egyik
funkcidja a sorstarsak kozosségének. Az
anyak gyakran ebben a kdzegben tudnak
egymastol praktikus informacidkat szerez-
ni autizmushoz kapcsoldédo ellatasokrol,
tamogatasokrol. Ezeknek az informalis for-
rasoknak a segitségével potoljak az informa-
cids és tudasbeli hianyukat.

,»,Igazabdl annyibdl [...] nagyon rossz latni
azt, hogy nem csak mi vagyunk azok,
akik »szenvediink« ettél az egésztol
[a gyermek autizmusban érintettségétol]
viszont nagyon jo is, mert sok olyan infor-
maciot talaltam, amit most elkezdtiink
kinyomozni, vagy példdul nagyon sok
tamogatasrol nem tudtunk, hogy van.”

Az itt megmutatkozo Informdciohiany kod
a Folyamatos készenlét szelektiv kodhoz
tartozo Bizonytalansag axialis kodot adta ki.
Ide illeszkedik a Segitség nyilt kod, hiszen
ezek az édesanyak legfobb segitségiiknek az
informacio- és tudastobbletet tekintik. Mivel
ezt a Sorstarsak kdzosségtol tudjak megsze-
rezni, igy az Informdciohiany axialis és
a Segitseg nyilt kdd 6sszekapcsolja a Folya-
matos készenlét és a Szocialis kapcsolatok
szelektiv kodokat.

A sorstarsak viszont nem minden eset-
ben reprezentaltak homogén csoportot a meg-
kérdezett anyak szamara. Ezen a kozds-
ségén beliil is vannak koaliciok, amelyek
jellemzdéen a diagnézishoz valo hozzaallas
mentén alakulnak ki. Az egyik alanyunk
arrél szamolt be, hogy a hozza hasonld
mentalitast sziilékhoz tud kapcsolodni
¢s szivesen is teszi ezt, de a nala eltéré gon-
dolkodasu sziiloket nagyon erételjesen el-
utasitja.
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»Olvastam ilyet [a sziil6csoportban] hogy
3 éves a fiam, és 6sszeomoltam, mert
autista. En mér 5 honaposan ersen tud-
tam. Mondom, alljon mar meg a menet,
mit kell ezen 6sszeomolni? Meg van
ez a gyaszfolyamat, [...] hogy gyaszoljak
a gyereket, mert nem az lesz, amit elter-
veztek. [...] Nincs mit gyaszolnod. Nekem
az a bajom a sziilokkel, hogy [...] nem
azok a hatarozottak, hogy na beleallok és
megoldom, hanem olyan masabbak, mint
én [...]".

KOVETKEZTETESEK

Kutatasunk célja volt, hogy a Covidl9-
pandémia magyarorszagi kontextusaban
megismerjik egy kiilondsen sériilékeny,
eleve alacsonyabb életmindségli tarsadalmi
csoport, az autizmusban érintett gyermeket
neveld sziilok helyzetét. Kutatasi kérdésiink
ezeknek a sziiléknek a pandémia alatt megélt
tapasztalataira, érzéseire, ¢lményvildgara,
illetve az ezekben bekdvetkezett esetleges
valtozasokra iranyult.

Az interjuk készitése és elemzése soran
a kvalitativ modszertanok koziil a Grounded
Theory-t hasznaltuk, aminek keretében
a pandémia masodik és harmadik hullama
idején kilenc olyan anyaval készitettiink
interjut, akinek gyermeke autizmusban érin-
tett. Az interjukat onreflexiven, a GT-re
jellemz6 harom 1épéses kodolassal elemez-
tiilk. Elemzésiink soran a Nincs vdltozas,
a Folyamatos készenlét és a Szocidlis kapcso-
latok szelektiv kodok bontakoztak ki. Kuta-
tasunkkal nem volt célunk, hogy magasabb
szint{ teoriat alkossunk meg, viszont leira-
suk és bemutatasuk mellett eredményeinket
az altalanos magyarazat szintjén értelmez-
ziik is.

A Nincs valtozas kozponti kategoriaként
ivel6dott at az egész kddolasunkon és értel-
mezésiinkdn. Ez azt jelenti, hogy vizsgalati
koriinkben az autizmussal €16 gyermeket
neveld anyak életében nem jelentett 1ényegi
valtozast a koronavirus jarvany. A pandémia
miatti korldtozasok nem gyakoroltak erétel-
jes hatast a mindennapjaikra, eltekintve
néhany aprobb valtozastol, kellemetlenség-
tol (példaul kotelezé maszkviselés).

Ezt a feltart tapasztalatot egyrészt magya-
razhatja a masik két szelektiv kod: a Folya-
matos készenlét és a Szocialis kapcsolatok.

Ezek a csaladok gyermekiik autizmus-
ban val6 érintettsége miatt a Covid19-jarvany
el6tti idokben is szabadidds és tarsadalmi
tevékenységekben korlatozott, szocialisan
izolalt, kiilsé segitségekkel kevésbé jol ella-
tott életet ¢€ltek (lasd Ooi és mtsai, 2016).
Hozzészoktak az 6nallésaghoz és sajat bels6
er6forrasaik mozgositasahoz a gyermekiik
koriili teenddk ellatasaban. Eleve igy szer-
vezték a csaladi életiiket, ezért a pandémia
miatt az otthonukra sztikiilt tér és a korlato-
zott tarsas kapcsolattartési lehet6ségek nem
okoztak szamukra érdemi valtozast és vesz-
teséget. Ez a tapasztalat mas kiilfoldi publi-
kacioban is megjelent (Id. Wolstencroft és
mtsai, 2021).

Az interjuinkban megszolal6 anyak érzel-
mi és tevoleges tdmogatasra a parjuk és/vagy
a sorstarsaik személyében leltek. Ugy tii-
nik a parkapcsolataikra nem gyakorolt val-
tozast a pandémia. A sorstars kdzosség tamo-
gato ¢s segitd ereje sem csokkent a Covid19-
virushelyzet miatt. Valészintsithetden azért,
mert ezek online, személyes kontaktus nélkiil
miikodo sziiléesoportok, igy aktivitasukat
nem vetette vissza a jarvanyiigyi helyzet,
hanem inkabb novelte.

Gyermekiik autizmusbol ered6 tarsas in-
terakcios nehézségei, rugalmatlan viselkedés-



,,Mi igy éliink, mint ahogy most masok a karantén alatt.” 21

szervezése, szik korti érdeklddése és esetleges
kihivast jelentd viselkedései rakényszeritették
az anyakat, hogy sajatos ,,szabalyrendszer-
hez”, igényekhez és varatlan helyzetekhez
rugalmasan és adaptivan alkalmazkodjanak.
A jovo bizonytalansaga miatt Snmaguk védel-
me érdekében inkabb csak rovid idére tervez-
tek. Ez a fajta mikddésmaod idével implicitté,
a személyiség integrans részéveé valhat és
sziikség esetén transzferalhato uj helyze-
tekre az élet tobbi teriiletén is. Eredménye-
inkbdl ugy ttinik, hogy interjualanyainknal
az atipikus fejlodést gyermekiik nevelésével
jard adaptivitas és reziliencia, valamint
a stabilitas hidnyahoz valé hozzaszokas
¢és a hosszu tavu tervezés tudatos elkertilése
védétényezoként volt jelen, igy segitette Oket
a jarvanyhelyzet bizonytalan jovobeli kime-
neteléhez és varatlan fordulataihoz alkal-
mazkodni (lasd /. dbra). Az adaptivitas meg-
kiizdést tamogato6 jellege mas nemzetkozi
kutatasban is megjelent (Id. Tokatly Latzer
és mtsai, 2021).

A ,,nincs valtozas” élményét magyaraz-
hatja tovabba az is, hogy ezeket az anyakat
olyan létfontossagu kérdések foglalkoztatjak
és tartjak allando kétségek kozott, hogy vajon
gyermekiik milyen fejlddési szintre fog eljut-
ni? Mit fognak tenni, ha a most még enyhe
diihkitorései fokozodnak? Hogyan alakul
a gyermek diagnosztikus folyamata? Lehet,
hogy ilyen mértékli aggodalmak mellett
a Covid19 miatti bizonytalansag szamukra
mar nem bir olyan mértéki relevanciaval,
mint tipikus fejlédésmenetl gyermeket neve-
16 sziil6k esetében, ahol a jovébeli kimenet-
tel Osszefiiggd kételyek kevéssé vannak jelen.
Itt visszautalnank arra a Szerbiaban lezajlott
kutatasra, ahol szintén lathattuk, hogy
a sziilékben az autizmusban érintett gyer-
mekiik fejlédésének lehetséges regresszioja
miatti aggodalom feliilirta a virussal valo

megfert6z6dés miatti félelmiiket (Stankovic
és mtsai, 2022).

A szelektiv és axialis kodok attekintése-
kor egy masik hatasrendszer is kirajzolodni
latszott. Az I. dbran feliil szerepld ,,Gyer-
mek autizmushoz kapcsolodd viselkedéses
tlineteinek és fejlédési lehetdségeinek hata-
sa” (szlirkével jelolt kodok) a sziilok autista
gyermekiik neveléséhez kapcsolodo jelenre
¢és jovore, illetve a tagabb kdrnyezetre vonat-
kozo észlelésének a jellegét, és ehhez valo
viszonyulasat fogja 0ssze (pl. bizonytalan-
sag, félelem a jovotol, éberség, reaktivitas,
természetes izolalddas a tipikus gyermeket
neveld szilok vilagatol). Az 1. abran alul
szerepld ,,Megkiizdési mechanizmus” pedig
az autizmusban érintett gyermek sziilei altal
észlelt és jelentéssel felruhdzott viselkedé-
sének a kezelését és feloldasat (pl. szovetség-
keresés a tarsaval és a hasonlo sorst sziilok-
kel, adaptacio) mint megkiizdési stratégiat
irja le egy oda-vissza iranyul6 hatassal.

A nemzetkdzi szakirodalomban erdtelje-
sen megjelend téma volt (1d. példaul Manning
¢és mtsai, 2021), viszont mi meglepden kevés
adatot talaltunk az interjuinkban arra vo-
natkozoan, hogy az autizmusban érintett
gyermeket és a csaladot az intézmény- €s
ellatérendszer (6voda, iskola, diagnosztikus
koézpontok) hogyan tamogatta, vagy éppen
milyen segitségekhez nem jutottak hozza
a lezarasok miatt. Ugy tiinik, mintha inter-
jualanyainkat nemcsak most, a veszélyhely-
zet idején hagyta volna magara az intézmény-
és ellatorendszer, hanem a pandémia eldtti
idékben sem tudott olyan tdmogatast nyuj-
tani szamukra, ami stabilan beépiilt volna az
¢letiikbe, és aminek a jarvanyhelyzet miatti
hianya komoly nehézségeket vagy valtozast
jelentett volna szamukra. Ugy gondoljuk,
annak az aggasztd jelenségnek a tovabbi
feltarasa, hogy az autizmussal ¢l6 gyermeket
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neveld csalddok miért ¢élik meg ,,normal”
tapasztalatként a veszélyhelyzettel jar6 izola-
ciot és kihivasokat egyuttal tovabbi kutata-
si iranyokat is kijeldl.

A Covidl9-pandémia idején is védo-
tényezdként azonositott egyéni reziliencia
nem tekintheté azonban ,,0rok életiinek”.
A jarvanyhelyzet jelenleg enyhiilni latszik,
de az jabb virusvariansok ismételt hullamo-
kat idézhetnek el6, és a vilagjarvany hosszabb
tavu tarsadalmi és gazdasagi hatasai mar most
erbteljesen kezdenek megmutatkozni. Pozi-
tiv tdAmogatas hianyaban (ideértve az intéz-
mény- és ellatorendszer tamogatasat) az autiz-
mussal ¢l6 gyermekek sziileinek személyes
rugalmassaga konnyen kimeriilhet, és kiilo-
nosen sériilékeny csoport 1évén fokozottan
fennall a veszélye a mentalis problémak kiala-
kulasanak. Emiatt is kitiintetett szerepe van
annak, hogy stabil és megfeleld szinvonala
intézményi és ellatorendszeri tamogatas alljon
ezeknek a csaladoknak a rendelkezésére.

A Folyamatos készenlét és a Szocidlis
kapcsolatok szelektiv kodjaink kozott a Segit-
ség ¢s az Informdciohiany teremtett kapcso-
latot (14sd 1. dbra). Interjialanyainknak a sors-
tarsakkal valo kapcsolattartas az érzelmi ta-
masz mellett gyakorlati segitséget is jelentett.
Az informacid és tudas hianya az anyak
szamara bizonytalansagot okozott, aminek
feloldasa valodi segitség volt szamukra. Kuta-
tasunk résztvevéi nem emlitették, hogy
mennyiben tamogatjak ket ebben az ellato
¢és oktatasi rendszer szerepl6i. Ehelyett arrol
szamoltak be, hogy hianyz6 ismereteiket
online sziildcsoportokbol igyekeznek potol-
ni. Tobb nemzetko6zi kutatas tamasztotta ala,
hogy a sziilék autizmussal é16 gyermekiik
tamogatasaval kapcsolatban egymas kozotti,
informalis, online vagy ¢él6szdbeli beszélge-
téseik révén szereznek tamogatast (Lilley,
2014; McNerney ¢s mtsai, 2015; Tah, 2020).

Szintén hasznos lenne mélyebben feltar-
ni a sorstarsakhoz valé viszonyulasban azt
az ambivalenciat, amit néhany anya eseté-
ben tapasztaltunk. Egyik feltételezésiink,
hogy a hasonlé mentalitasu sziilokhoz valo
kapcsolodas és az ellenkezd gondolkodés-
moduak erds elutasitasanak hatterében az
egyéni megkiizdési stilusok kiilonbozdosége
mellett ezek id6beli valtozasanak (itt:
megkiizdési fazisok) aszinkronitasa is allhat
(1d. Luong és mtsai, 2009 kutatasat az autiz-
musban érintett gyermeket nevel6k kiilon-
b6z6 megkiizdési stilusair6l). Ehhez érde-
mes lenne feltarni az egyes megkiizdési
fazisok és a hozzajuk tartozo atmenetek és
forduldpontok személyes megélését, illetve
az ezekhez valo viszonyulast az adott sziilé
¢életitjanak hosszmetszetében.

Az interjualanyok esetében azt tapasztal-
tuk, hogy gyermekiik autizmusban valo érin-
tettsége izolalja 6ket a tagabb barati és tarsas
kozegtdl, ugyanakkor az egyik sziilopar
kapcsolataban pont ellenkezé mechanizmust
figyelhettiink meg: gyermekiik eltéré fejld-
dése dsszekototte és megbonthatatlan egység-
be formalta dket. Ez a jelenséget a vonatko-
z6 szakirodalomban tobbszor is leirtak (1d.
példaul Hock és mtsai, 2012; Lashewicz és
mtsai, 2018; Markoulakis és mtsai, 2012).
Tovabbi kutatasi iranynak gondoljuk, hogy
milyen élményeik, tapasztalataik, jelentéstu-
lajdonitasaik vannak azoknak a sziiloknek,
ahol az atipikus fejlodésii gyermek a (par)
kapcsolatot gyengitette és idével el is valasz-
totta egymastol a sziil6par tagjait.

A KUTATAS KORLATAI

Megallapitasainkat a kutatas korlatainak
figyelembevételével kell értelmezni. A GT
modszerhez felvett kilenc interju kis elem-
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szamnak tekinthetd. Mivel felhivasunkkal
csak anyakat tudtuk elérni, igy eredménye-
inkben nem tiikr6z6dnek az apai tapasztala-
tok, érzések, élmények. A hianyzo apai
aspektus azonban gyakori jelenség az autiz-
mus kutatasban (1d. Braunstein és mtsai,
2013; Lashewicz és mtsai, 2019). Az egyes
anyak esetében nem egyforma idd telt el
gyermekiik autizmusdiagnozisa ota. Felté-
telezésiink szerint az interju idépontjahoz
kozelebb es6é diagndzis erésebb emlékeket
és intenzivebb érzelmeket, tapasztalatokat
volt képes eléidézni az alanyokbodl. Az inter-
juk készitése idején egyik alanyunk sem allt
rendszeres €s hivatalos munkaviszonyban,
igy kutatasunkban nem mutatkoztak meg
a Covid19-jarvany ideje alatt aktivan dolgo-
z06 anyék tapasztalati.

Moddszertanilag idealis lett volna, ha kelld
szamban tudunk mas tipusu fejlédési elté-
résben érintett gyermekek sziileivel is inter-
jut késziteni. igy teoretikus mintavételt hasz-

nalva lathattuk volna, hogy eredményeink
mennyire specifikusak az autizmussal é16
gyermek sziileinek csoportjara, vagy minden
sajatos nevelési igényli gyermek nevelését
jellemzik.

Kovetkeztetéseink szorosan dsszefiigge-
nek a jarvanyhelyzettel és az ehhez kapcso-
16do6 korlatozasok elrendelésének idejével,
hosszaval ¢és tartalmaval, illetve a magyar
tarsadalom eleve kapcsolathianyos jellegé-
vel (Albert és mtsai, 2017; Kopp és Skrabski,
2007). A limitaciok ellenére ugy véljiik sike-
riilt — legalabb részben — megismerniink az
autizmussal ¢él6 gyermeket nevel6 anyak
tapasztalatait, élményeit, érzéseit €s feltar-
nunk ezek alakulasat a Covid19-jarvany
idején. Tovabba rairanyitottuk a figyelmet
ezeknek a csaladoknak az életére, nehézsé-
geire, véddtényezodire; olyan témara, ami
jelenleg Magyarorszagon még nincs aktivan
jelen a kvalitativ kutatasokban.

SUMMARY

“WE HAVE BEEN NORMALLY LIVING LIKE OTHERS DURING THE LOCK-DOWN”’
THE EXPERIENCES OF MOTHERS OF CHILDREN WITH AUTISM
DURING THE COVID-19 PANDEMIC

Background and aims: Parents of children with autism have poorer quality of life compared
to parents of children with neurotypical or other atypical developmental disorders. The aim of
our research was to explore the experiences and emotions of this already vulnerable group
of parents in the context of the Hungarian COVID-19 pandemic-management, and to understand
possible changes in their life.

Methods: Using Grounded Theory methods, we conducted online interviews with nine mothers
of children with autism (aged 3—18) during the period of November 2020 and April 2021.
Results: As aresult of our research, we developed three selective codes: No change, Continuous
readiness and Social relations. The code of No change pervaded our selective codes as well
as the entire coding system, so we elevated the No change to the core category.

Discussion: Restrictive measures taken to prevent the spread of the COVID-19 epidemic have
not made a notable difference in the lives of mothers of children with autism. A possible
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explanation to this is that the autism related education and support services have already been
inadequate. As such their absence has not caused a loss during the pandemic.

Keywords: autism, COVID-19, public health emergency, social isolation, mothers’ experience,
Grounded Theory (GT)
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