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BEVEZETO GONDOLATOK

Nemrégen Magyarorszagon jart Elliot Aronson, a szocidlis kapcsolatok
pszicholégidjéaval foglalkozé hires szocidlpszicholdgus. Bestsellerré vdlt
konyvében A tdrsas lényben konnyen érthet§ médon és izgalmas egysze-
riiséggel irja le azokat a folyamatokat, amelyek az emberi kapcsolatok
mogott rejlenek. Kiindulé kérdésfeltevéséhez példaként hozza fel azt
a szornyt esetet, amikor New Yorkban egy Kitty Genovese nevti fiatal n6t
haldlra késeltek, mikozben a kornyez§ hdzakban lakék mintegy fél érdn
keresztiil figyelemmel kisérték az eseményeket, és senki nem sietett a sze-
rencsétlen né segitségére. Ennek ellentéteként egy kempingezés kozben
atélt élményét hozza fel, amikor is a kempingez6k egy ismeretlen hangra
felébredve sorra bujtak ki a sétraikbdl, hogy segitsenek - végiil csaknem
csaléddst éreztek, mert a dolog vaklirmdnak bizonyult. Az els6 esetben
a segitségnyujtds elmaraddsét elsGsorban azzal a jelenséggel magyardztak,
mely szerint egy eseménynél mdsok jelenléte a felel§sség megoszldsdt
jelenti, mindenki a mdsiktdl vérja, igy egyénileg nem motivélt a segitség-
nyujtésra. Ehhez képest a kempingben az azonos érdeklGdést, egyformdn
elszigetelt helyen 1év6 embereknél kialakul a ,,k6zos sors” érzése, ami az
egyéni felelGsségérzetet felerdsiti.

A ,bajba jutott” ember fogalma értelmezhet6 mindazokra a helyze-
tekre, amikor olyasmi torténik az életiinkben, ami fizikai vagy pszichés
dllapotunkat veszélyezteti. Mennyire reagilnak érzékenyen a kornyezet-
ben 1évG személyek a bajba jutott ember segitségkérésére? Vannak-e térsa-
dalmilag hagyomdnyoz6dé formdi az adott helyzet kezelésének? Kapunk-e
valddi segitséget, vagy csupdn az adott tarsadalmi csoport dltal fontosnak
tartott, sok esetben feliiletes (esetleg negativ) reakcidk, amik elvarhatéak?

Az utébbi évtizedekben megnétt az olyan a kiadvanyok szdma, ame-
lyek sziil6k beszdmoldit tartalmazzék, ennek alapjan foglalkoznak az eltéré
fejlédésti vagy krénikusan beteg gyermeket nevel§ csalddokra jellemzd
problémékkal (B. Kocsis 1988; KALMAN 1994; GRUIZ 1995; CSISZAR 1998).
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Gyogypedagégus- és pszicholégushallgaték szakdolgozataikban gyakran
szdmolnak be a sziil6k korében végzett ilyen témdju kutatdsaikrdl. A csa-
léd a gyermek szdmdra els6dleges fontossdgu, a huméndkolégiai modell
»legbelsG kore”, a tdrsadalmi részvételre torténd felkészités legfontosabb
eleme. A csalddtagok a gyermek eltérs fejlédése vagy krénikus egészség-
tigyi problémadi esetén az egyéni és a kornyezeti tényezSk fliggvényében
a helyzetet igen kiilonb6z§ szinteken képesek kezelni - vagy kevéssé ke-
zelni. Fontos feladatunk, hogy a tdrsadalom érzékenységét ezek irdnt a csa-
lddok irdnt megnoveljiik, hogy a csalddtagok szdmadra kell§ mértékd, meg-
felels id6ben nyujtott egyéni segitséget biztositsunk. A pozitiv folyamat
indikdtorai azok a szakemberek, akik a csaldddal kapcsolatba keriilnek,
és akiknél tudatos felkésziilésre, felkészitésre van ahhoz sziikség, hogy
munkdjukat kitartéan, hatékonyan és sajét pszichés dllapotuk sériilése nél-
kiil végezzék. Biztaté esemény, hogy 2011-ben megjelent a Ritka és Veleszii-
letett Rendellenességgel El6k Orszdgos Szévetsége gondozdsdban a Ritka
rendellenességek diagndziskozlésének protokollja, melynek jelentSs hidny-
potld szerepe van Magyarorszagon. A kiadvény szempontsora valamennyi
eltéré fejlédés vagy kronikus betegség esetén alkalmazhatd, a protokoll
a szerz6k engedélyével ennek a kiadvdnynak a mellékletében olvashaté.

Koszonet a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Elék Orszdgos
Szovetségének, hogy a ,Ritka rendellenességek diagndziskozlésének pro-
tokollja” konyvemben t6rténd megjelentetéséhez hozzdjarultak.

Koszonet azoknak a sziil6knek, akik a kotetben ismertetett vizsgd-
latokban részt vettek, és azoknak, akikt6l a csoportos vagy egyéni beszél-
getéseink sordn rengeteget tanultam.

A ,LEGESLEGBELSOBB”: A CSALAD

Kevés olyan ember van, aki életében ne csoddlkozna rd a kisgyermek
vardzslatos fejlédésére. Az tigynevezett ,farkasgyerekek”, a sziil§ nélkiil
felnovs gyermekek esetei azonban mér kordn felhivtdk a figyelmet arra,
hogy ez a fejlddés nem 6nmagdtdl kovetkezik be (FRITH 1991), hanem
megfelel§ kornyezeti feltételekre és abban j6l mikods személyekre van
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sziikség ahhoz, hogy az embergyerek zavartalanul lépdelhessen az egysé-
ges emberi fejlddés 1épcs6fokain csecsemGkortdl felnSttkorig. A gyermek
csoddlatosan fejlddik, szdémdra azonban - kiilondsen csecsemd- és kisgyer-
mekkorban - elengedhetetleniil sziikséges egyfajta szoros kapcsolat a sza-
mdra fontos (referencia-) személlyel - ez az esetek donts tGbbségében az
anya. Ennek a kapcsolatnak lényeges elemei a teljes elfogadds, rahangolé-
dés és odafigyelés. Az anya-gyerek tipusti kapcsolat hidnya mdr az dllat-
vildgban is jelent&sen negativ hatdssal van az egyedfejlédésre - gondoljunk
Harlow majomkisérleteire, vagy a természetben leirt megfigyelésekre
(PASSINGHAM 1988; HEBB 1994; ATKINSON et al. 1995; COLE et al. 1998). A hos-
pitalizdcid jelensége, az anyjuktdl kordn elszakitott, nagy intézetekben dlla-
mi gondozdsban €él6 gyermekek &tlagostdl jelentSsen elmaradé fejlédése
vezetett oda, hogy a témdban hosszt ideig az anya-gyerek kapcsolat allt
a kozéppontban, ennek vizsgdlata a mai napig kitiintetett szerepet kap a fej-
16dés alakuldsdnak vizsgdlatdndl (RUTTER et al. 2001).

Hamarosan rdjottek azonban arra, hogy mind az anydra, mind a cse-
csemdre hatdssal van a tdgabb kornyezet is. A 20. szdzad mdsodik felében
a témdval kapcsolatos kutatdsok az tgynevezett dinamikus elméletekre
alapozva kimutattak, hogy a kornyezet egyéb jellemzdi is rendkiviil fon-
tos, meghatdrozé szereppel birnak a gyermek fejl6désében. Ez a felismerés
vezetett oda, hogy a csaldd és a csalddtagok kapcsolatét is vizsgdlni kezd-
ték, pontosabban azt, hogy ezek a tényez6k mennyire vannak hatdssal
a gyermek fizikai és mentdlis fejl6désére.

Napjainkban az észak-amerikai és eurdpai kultirdkban a ndék els§
gyermeket dltaldban kés6bbi életkorban vallalnak, mint kordbban, ennek
is koszonhetd, hogy a gyermekvallaldsok szdma statisztikailag csokken.
A jelenséget a szakemberek kiilonb6z§ tényezékkel magyardzzdk, ugy
gondoljék, egyik oka az, hogy a néhdny évtizeddel kordbbihoz képest
manapsdg az életiinkkel kapcsolatos események felett magas kontrollt
igyeksziink gyakorolni, szeretjilk magunk irdnyitani az életiink torté-
néseit, és ez a csalddalapitdsra, a gyermekvallaldsra is igaz. Amennyiben
a megsziiletett gyermek jellemz&i jelentsen mdsok, mint a sziil6k elvéra-
sai lennének - és ez minden esetben igy van, ha a gyermek az dtlagoshoz
képest eltéréen fejlédik, vagy krénikus betegséggel kiizd —, a helyzet kont-
rolldlhatésdgédnak érzete jelent8sen sériil.

Az utébbi évtizedekben a gyermek fejlédésére haté tényezdSk vizsgéla-
tédndl fontossd vélt a csalddtagok igényeinek, személyes vigyainak, elkép-
zeléseinek figyelembevétele, a csalddi miikodések dinamikdinak feltdrdsa
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is (SIMEONSSON-BAILEY 1990; BAILEY-SIMEONSSON—YODER—HUNTINGTON 1990).
A j6l m(ikodS csalddnak a pszichés megbetegedések szempontjabdl pre-
ventiv szerepe van. Alapja a csalddi kapcsolatokbdl szerzett, a csalddtagok
kozotti interakcidk sordn manifesztdlédoé tdrsas tdmogatds, amely a szemé-
lyes mentdlhigiéné szempontjédbdl jelentSs védSfunkciét tolt be (Kopp—
KovAcs 2006; KovAcs-PIKO 2007). A csaldd az interakcidk sordn fejldik,
alakul, a csalddtagok képesek lesznek megkiizdeni a fejlédési (normativ)
krizisekkel, amelyek a csaldd gyarapoddsdnak, a csalddtagok életkori vél-
tozdsainak természetes velejdrdi (ERIKSON 1961), és amelyek felolddsédhoz az
adott tdrsadalmi csoportban az el6doktdl 6roklott megolddsi mintdkat
kapunk. A sikeres megkiizdés a csaldd tagjait még jobban Osszekovacsolja,
az egyéni problémdk kezeléséhez erét ad.

A hirtelen torténé (akcidentalis) krizisek esetén, amelyeknek jellemz§
érzelmi dllapota a veszteségélmény, a problémdval valé megkiizdéshez
szintén nyujthat a kornyezet tdmogatdst, az adott kultdra rutinjai tdmo-
gathatjdk a krizisfeldolgozast.

Eltérs fejl6désti gyermek sziiletése a csalddban — mint nem vért ese-
mény - akcidentdlis krizist okoz, a sziil6k veszteségként élik meg a hely-
zetet. Ilyen helyzetben viszont nincsenek tdrsadalmilag hagyomanyoz6dé
megkiizdési médok, technikdk, rutinok.

Amikor gyermeket vdrnak, fantdzidlnak a sziil6k: milyen lesz a gyer-
mek, tervezik az életitjdt, gondolkodnak a kozds jov6rsl. Felidézik ma-
gukban sajit gyermekkori élményeiket, beszélgetnek a sziileikkel, milye-
nek voltak 8k kisgyermekként, milyen problémék addédhatnak, azokra
milyen megolddsokat ismernek. Néha megfogalmazzdk szorongdsaikat:
csak egészséges legyen. Amikor a gyermek megsziiletik, jellemz§ visel-
kedés a ,,hasonlitgatds”, kire hasonlit jobban, kire kevésbé. Ezzel meg-
torténik a gyermek tdrsadalmi elfogaddsdnak elsg lépése, a csaldd befo-
gadja 6t.

Egyes vizsgélatok szerint (LANDRY et al. 1996, 2001, in RIBICZEY 2010) az
anydk elképzelései gyermekiik fejlédési sziikségleteir6l befolydsolhatjék
az anyai vélaszkészséget a gyermek felé. A pozitiv sziil6i attittid osszefiig-
gésben dll a kedvez8bb anyai figyelemirdnyitd stratégidkkal, a jatéktevé-
kenység sordn haszndlt anyai technikdkkal, melyek a gyermek tanuldsi
folyamataira serkentSen hatnak. Az utébbinak a vizsgélatok szerint kiilo-
nosen nagy jelentSsége van a magas bioldgiai rizikdju, korasziilott, illetve
a stlyosabb komplikdcickkal vildgra jott csecsem@k esetében (RIBICZEY
et al. 2010), ahol a tovébbi fejlédés nem biztos, hogy zavart lesz.

10
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EltérS fejlédést, fogyatékossdggal vagy krénikus betegséggel sziilets
gyermek esetén a sziil8i attittid, ha rejtetten is, de gyakran negativ (jélle-
het, ez nem feltétleniil a gyermekre, inkdbb magdara a helyzetre vonatko-
zik). A gyakorlatban azonban nem lehet éles kiilonbségeket tenni az egyes
problémék esetén a sziil6k érzelmi hozzddlldsdban: pszichés tdmogatdsi
sziikséglet szempontjébdl egyetérthetiink Komldsival (1992), aki egy cso-
portba sorolja mindazokat az eltéréseket (példdul asztma, diabétesz, epi-
lepszia, idegrendszeri kérosodads, értelmi fogyatékossdg, tumor, mozgds-
sériilés stb.), amelyek csokkent fizikai vagy mentdlis funkciéval jarnak, és
amelyeknél allapotromlds (progresszid) vagy csupdn kismértéki dllapot-
véaltozds, dm rovidebb élettartam varhatd. Ezeknek az eseteknek kozos
jellemzdijiik, hogy a személy gyakori vagy éllandé specidlis orvosi feliigye-
letet, kezelést igényel.

Nem feladatunk a héttérben miik6dg érzelmi éllapotok elemzése, de
tény, hogy ilyenkor a sziil6k és a gyermek kozotti kapcsolatban zavar 4ll-
hat be, amely a tovébbi szocializdcids folyamatra jelentGsen negativ hatds-
sal lehet. A sziil6k legtobbszor stresszként élik meg a helyzetet, negativ
emdcidkkal kiizdenek, példdul igy érezhetik, nem eléggé kompetens szii-
16k, nem miikédnek kell6képpen a térsadalom hasznos tagjaként, jellemz6
a veszteség és a gydsz érzése naluk, amelyet a vart, de meg nem sziiletett
gyermek hidnya miatt éreznek. Stilyosabb problémék esetén ennek a fdjda-
lomnak az intenzitdsa egy ép gyermek elvesztésének fdjdalméval érhet fel.
Jelent&s hatdssal lehetnek a veszteségélmény mélységére, a feldolgozds
folyamatdra, a gydszmunkdra az els6 idszak torténései, kiilondsen a fogya-
tékossdg/eltérés tényének kozlési médja és koriilményei a diagndzis ismer-
tetése sordn, fontos a sziil6k és a csalddtagok szdmdra az azonnal meg-
kezd6dé pszichés témogatds.

Néhdny évtizeddel ezel6tt a tumoros betegségben szenvedd gyermekek
szdmdra még szinte biztos volt a negativ progndzis és a végzetes kimene-
tel. Kezelésiikben a hangstily kizérdlag a palliativ terdpidn és a beteg
vigasztaldsan lehetett, bar megprobéltak érzelmi tdmaszt nytjtani a sziil6k
szdmdra is a gyermekiik termindlis betegségével és elkeriilhetetlen haldl4-
val valé megkiizdésben. Ebben az id§szakban a pszicholdgiai kutatdsokra
leginkdbb a pszichopatolégiai modellek hatottak, melyeknek egyik leg-
fontosabb jellemzgje, hogy az egyénre - s igy az egyéni patoldgidra kon-
centrélnak (BANKI 1999; EGERHAZI 2007). A kizelmultban végzett kutatdsok
nyomdn felmeriilt az igény 1j elméleti modellek feldllitdsdra, amelyek
szakmailag jobban illeszkednek a mai - a betegséggel, mint stresszorral

11
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valé megkiizdést, az alkalmazkoddst hangstilyozé - rendszerszemléleti
kutatdsi eredményekhez (KAZAK-NACHMAN 1991).

Korai fejlesztés, korai intervencié. A fogalmakat gyakran hallani, ezek-
kel kapcsolatosan ma mdr sok embernek vannak elképzelései, bir még
mindig jelent8sen elterjedt az a tévképzet, hogy ilyenkor kizarélag a sériilt
gyermekkel foglalkoznak a szakemberek azért, hogy majd felnéttkorukra
meggyogyuljanak. Litvdnyos véltozdsok hijén azutdn az egész fejleszts-
munkdval lesz elégedetlen a kornyezet.

Az orvostudomdny, igy a genetika és az idegtudomadny is szdmos fel-
fedezést tett a veliink sziiletett, illetve szerzett sériilésekkel kapcsolatosan.
A pszicholdgia és a tarsadalomtudomdnyok fejlédése mdra ugyancsak sza-
mos eredményt mutat fel, mai szemléletiink az egyént mdr nem csupdn
o6nmagdban nézi, hanem bio-pszicho-szocidlis megkozelitésben vizsgalja az
egyén fejlédésére haté tényezGk sokasdgdt. Azonban még ma is jelentGs
azon kérdések szdma, amelyek az ember fejlédésének sokszintiségébdl
adédnak, a késébbi dllapotra vonatkozdéan egyértelmt bejésldst a csecse-
mékorban nem lehet még adni.

Az életkornak kiemelked§ jelent§sége van a gyermekekkel foglalkozé
vizsgdlatokban, hiszen a fiatal felnSttkorig a fejlédés fizikai, mentdlis, illetve
lélektani szempontbdl egyarant dinamikusan zajlik. Ez a tény szolgdl a kro-
noszisztéma modell alapjdul (BRONFENBRENNER-CECI 1994). A ,,Process-Per-
son-Context-Time model” (PPCT) (BRONFENBRENNER-MORRIS 1998) szerint
a kornyezet nem egy statikus jelleg(i erd, mely minden gyermekre azonos
mddon hat, hanem dinamikus és dllanddan véltozé. Az olyan fontos esemé-
nyek, mint példdul egy testvér sziiletése, az iskoldba 1épés, koltozés, a szii-
16k véldsa, hosszan tart6 betegség a csalddban mindig 1j koriilményeket
jelentenek, melyek hatdssal vannak a fejlédésre. Ezen tilmenden az adott
esemény vagy vdltozds megjelenésének idGpontja — a gyermek életkors-
hoz, fejlédési szintjéhez viszonyitva — befolydsolja a hatds mdédjat, mérté-
két, idGtartamdt. Nyilvanvaléan mdsként hat egy uj testvér érkezése egy
csecsemGkorban 1év§ gyermekre, mint egy iskoldskortira, akinek mér sok
pozitiv és kielégits tdrsas kapcsolata lehet a csalddon kiviil is (BANKI 1999).

A kronoszisztéma modellben tovabbi fontos szempontok (KALMAR 1998,
in BANKI 1999), hogy:

+ a gyermek milyen kordbbi tapasztalatokkal rendelkezik,

+ milyenek a gyermek intellektudlis, fizikai és személyiségjellemz6i,
+ milyen az aktudlis kotdési helyzet,

+ asziil§ hogyan reagdl az esemény megjelenésére.

12
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Ebben a kiadvényban érintlegesen sz6 lesz a gyermek fejldését magya-
rdz6 legfontosabb elméletekrdl, ennél fontosabb cél azonban a csaldddal
kapcsolatos jellemz8k bemutatdsa olyan esetekben, amikor eltér fejlédés
tapasztalhat6 a gyermeknél. Az lenne a célunk, hogy a csalddokkal kapcso-
latba kertil§ szakemberek (és nem szakemberek) jobban megértsék a sziil§-
ket, a csalddot és az eltér§ fejl6désti gyermeket, valamennyi érintett kozott
javuljon a kommunikdcié és az egyiittmiikodés, ez majd pozitiv hatdssal
lesz a gyermek elfogaddsara és fejlédésére.

A szovegben idénként el6fordulé eltér§ csoportmegnevezések egy-
részt abbdl adédnak, hogy a hivatkozott irodalmakndl az ott haszndlt cso-
portmegnevezéseket haszndltuk, mdsrészt figyelembe vettiik, hogy az
adott szovegrész kikre értendd: igy példaul a ,fogyatékos” személyek/
gyermekek kifejezés valamennyi érzékszervi, mozgds- vagy értelmi fogya-
tékos személyt jeloli, mig az ,,értelmileg akaddlyozott” megnevezés alatt
csak a kozépstilyos-stilyos fokban értelmi fogyatékos személyek csoport-
jat értjiik.
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1. FEJEZET

A TEMA SZEMPONTJABOL FONTOS
ELMELETI MEGKOZELITESEK

1.1. Kezdeti prébélkozdsok, az 6roklés-kornyezet vita

A 19. szdzadban egyre nétt az érdeklGdés a gyermekek és a gyermeki fej-
16dés irdnt. Ennek a tendencidnak egyrészt az ipari forradalom a kivaltéja,
amely az iparosodds sordn a gyermekek tdrsadalomban betoltétt szerepét
dtalakitotta, és megvdltoztatta magat a kornyezetet is, amiben a gyerme-
kek felnSttek. Sokan koziilik veszélyes és egészségtelen koriilmények
kozott dolgoztak, akdr napi 12 6rét is. Ahogy ezek a koriilmények térsa-
dalmi kérdéssé valtak, a gyermekek helyzetét emberbariti, orvosi és tudo-
ményos szempontbdl is vizsgdlni kezdték, mellyel egy id6ben az emberi
fejlédés tanulményozdsdnak mdédjait is tisztdzni kivantdk (példdul a nove-
kedés és a munkaképesség korai vizsgdlataindl felhivtdk a figyelmet a kor-
nyezeti tényezGknek a gyermeki fejlédésben jétszott szerepére).

A gyermeki fejl6dés tudomdnyos kutatdsa irdnti érdekl6dést felszitotta
Darwin A fajok eredete cim(i munkdjanak megjelenése 1859-ben (HORVATH
1991). Az addig csak tokéletlen felnGttnek hitt gyermek tudomdnyos szem-
pontbdl is érdekessé vélt, amennyiben gy tartottdk, bizonyitékot szolgdl-
tathat arra, hogy az ember mds fajok rokona.

A gyermeki fejl6dést kutaté uj tudomdnydg, a fejlédéspszicholégia
alapvetSen hdrom meghatdrozo kérdésre keresi a vélaszt:

1. Folyamatos vagy szakaszos-e a fejlédés, vagyis mennyire jellemezhetd
afejl6dés folyamatos véltozasként, illetve mennyire jér hirtelen ugrasokkal?

2. Az oroklés-kornyezet vita sordn kérdésként meriilt fel, hogy mik a fej-
16dés forrésai, a fejldést az orokletes tényez8k vezérlik-e, vagy inkdbb
a kornyezeti hatdsok a véltozdsok okoz6i?

15



1. FEJEZET

3. Az egyéni kiilonbségek kialakuldsa szempontjabdl hogyan tesznek szert
az emberek azokra a jellemvondsokra, amelyek a t6bbi embertdl meg-
kiilonboztetik Sket?

Az 6roklés-kornyezet vita el6futdrai John Locke (1632-1704) és Jean-
Jacques Rousseau (1712-1778). Az el&bbi azt vallotta, hogy a gyermek elméje
sziiletéskor ,,tabula rasa” (iires tébla), kialakul6 jellemvondsainak kulcs-
tényezdi a kornyezeti hatdsok, az 6t koriilvevs nevel6k. Rousseau szerint
a gyermek ,,természetes emberként” sziiletik, csak a civilizdcié rontja el.
Jéllehet filozéfidjuk mdr régen tidlhaladott, de kozos felismerésiik, hogy
a tapasztalatoknak szerepiik van az emberi viselkedés alakitdsdban, mdig
érvényes.

JOHN LOCKE angol filozéfus, orvos és politikus. Az angol
empirizmus egyik {6 képviselSje, egyike azon gondolkoddk-
nak, akik a tapasztalatot teszik meg a filozéfia alapelvévé:
minden tudds a tapasztalattdl fiigg és annak ellendrzése alatt
dll. Az dllamrdl, a valldsi tolerancidrdl és a pedagdgidrdl val-
lott nézetei nagy befolydssal voltak a felviligosoddsra és
a politikai liberalizmusra. Otvenes éveitél lett hires ember,
de hirnevét végiil filozéfusként érdemelte ki, miiveinek, elss-
sorban az 1683-ban megjelent Ertekezés az emberi értelem-
161 cimti munkdjdnak a publikaldsa révén.

(Forrds: http://hu.wikipedia.org)

JEAN-JACQUES ROUSSEAU svidjci francia felviligosodds-
kori filozéfus, ir6 és zeneszerz8 volt. Rousseau politikai
eszméi hatdst gyakoroltak a nagy francia forradalomra,
a kommunizmus és a szocializmus eszméinek kifejlédésére,
valamint a nacionalizmus megjelenésére. Radikaélis és forra-
dalmi munkdssdga f6miivének, A tdrsadalmi szerzédésnek
egyik legismertebb sordval is jellemezhetd: ,,Az ember sza-
badnak sziiletett, de mindeniitt ldncokat visel”.

Rousseau alapvetd kiilénbséget latott a tdrsadalom és az
emberi természet kozott. Szerinte az ember természetébdl
fakaddan j6, de a tdrsadalom elrontja. A tdrsadalmat mester-
ségesnek ldtta és gy tartotta, hogy a tdrsadalom fejlédése
az emberi jolét ellen hat, kiilénés tekintettel a tdrsadalmi
egymdsrautaltsagra. (Forrds: http://hu.wikipedia.org)
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1.2. Modern elméletek

A bioldgiai, érési megkozelités elméletalkotdi tigy vélték, hogy a véltozdsok
az él6lény bioldgiai 6rokségének kovetkezményei. A fejl6dés 6 oka az érés,
avéltozdsok genetikailag megszabott mintdzata. JelentSs képviseldjiik Gesell
(1880-1961), aki szerint a kdrnyezet szerepe ebben a folyamatban mésodlagos.

SIGMUND FREUD (1856-1939) az tin. érési megkozelités kép-
viselGje, 6k gy vélték, hogy a véltozdsok az él6lény bioldgiai
Srokségének kovetkezményei. A fejlédés £6 oka az érés, a vél-
tozdsok genetikailag megszabott mintdzata, aki szerint az
emberi viselkedés f6 motivuma a szexualitds. Elismeri viszont,
hogy a kornyezetnek is van némi szerepe, pontosabban az,
hogy meghatdrozza, az emberi hajtéer8k hogyan épiilhetnek
ki. (Forrds: www.adliterate.com/.../o6/the_history_boy.html)

A 20. szdzad kozepére nyilvanvalévé lett, hogy
az egyoldali elképzelések tarthatatlanok, s6t
azok az elméletek is megkérdGjelez&dtek, amelyek az orokletes és kor-
nyezeti hatdsok egyszer( 0sszegz8désén alapultak.

JEAN PIAGET (1896-1980) Svdjcban sziiletett. Iskoldskordtdl
vonzotta a természettudomdny, 10 évesen mér tanulmdnya
jelent meg egy természettudomdnyos folydiratban egy albiné
verébfajtarol. Természettudomanyokat tanult a Neuchatelben,
doktori disszertéciGjat is zooldgidbdl irta. Bergson hatédséra
pszicholégidval kezdett foglalkozni. Pdrizsban a hires Binet-
laboratériumban sajétitja el a klinikai pszicholégiai munka
alapjait. Nagy hatdssal van rd S. Freud is. 25 éves, amikor meg-
hivjak Genfbe a Rousseau Intézetbe, amelynek késébb a veze-
t8je lesz.

Piaget kognitiv fejl6dés elmélete mdig nagyhatdsd. Piaget
megalkotta a genetikus ismeretelméletet: nagyon kevés velesziiletett tapasztaldsi médbdl indul
ki egy gyerek a sziiletésekor. Ezek alapjén a vildgot elGszor az érzékelésen és a cselekvésen
keresztiil tapogatja le, majd képzetszinten ismeri meg, és ezt koveti a fogalmi és miiveleti
megismerés. (Forrds: allpsych.com/biographies/piaget.html)
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A pszichikus fejl6dés mds nagy elméletalkotéi nem egyszertisitették le me-
chanikusan a fejl6dést genetikai vagy kornyezeti tényezGkre, mint f&ha-
tdsokra. Piaget-nél a fejl6dés mozgatdja az asszimildcié és akkomodécié
folytonos kiegyenlit6dési tendencidja, tehdt a belsG és kiilsG feltételek
dinamikus kolcsénhatdsa. Vigotszkij, bar a kornyezeti feltételek hatdsait
jobban hangsulyozta, de kijelentette, hogy a kiils6 koriilmények csak a bels§
feltételek sz{irGjén 4tjutva fejthetik ki hatdsukat (KALMAR-BORONKAI 1991).

Michael Lewis (1980) nevén valt ismertté az un. interakcids fejl6dés-
modell (bér elGsz6r Horowitz munkdjdban bukkant fel, magyarul: in
KALMAR-CSIKY 1994). Ehhez a megkozelitéshez a hétteret Lewis nem opti-
malis feltételekkel sziilet§ és fejl6d§ gyermekekkel kapcsolatos munkdak-
bdl meritette. Az interakcids modell értelmében a fejl6d6 egyén aktudlis

2, 2

dllapota mindig az el6z§ dllapot és az aktudlis kornyezethatdsok inter-
akcidjdnak eredménye. Minthogy az el6z§ dllapotot is az akkor érvénye-
stil6 kornyezeti feltételek és a kordbbi belsg dllapot kozti interakei6 hozta
1étre, a fejlédés végiil is a belsd és kiils6 kozti kolcsonhatds sziintelen mii-
kodésére vezethet§ vissza. Lewis elmélete egyirdnyud hatdsrendszert felté-

telez, a kornyezet hat a fejl6d6 szervezetre.

ARNOLD SAMEROFF a pszicholégia és kutatds professzo-
ra, Center for Human Growth and Development Ph.D. Yale
University. (Forrds:

www.lsa.umich.edu/.../images/people/sameroff.jpg)

sy 2

A Sameroff nevéhez fiz6d8 tranzakciondlis
modell (SAMEROFF-CHANDLER 1975; SAMEROFF 1993)
- tullépve az interak-
cionalista megkozelité-
sen - a fejl6dé egyént
a legkordbbi idgszak-
tél fogva kérnyezete, igy sajit fejlédési feltételei
aktiv szervez&jének tekinti. A gyermek atipikus,
esetleg koéros sajdtossdgai felfokozzdk a térsas
kornyezetre irdnyuld hatds horderejét. Tranzak-
ciondlis modelljét Sameroff tobbnyire ilyen gye-
rekek fejlédésével illusztralja. A tranzakci6 adap-
tiv is lehet abban az esetben, ha a gondozé tdmo-
gatdan reagdl a gyermek atipikus viselkedésére.

MENT
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A tranzakciondlis modell eltéré fejldés esetén kiiléndsen nagy jelen-
t8ségli: a gyermek dtlagostdl eltérd testi jellemz6i, fejformdja, esetleg egy
szindrémdra jellemz§ arcberendezkedése, til nyugodt vagy tul ingerlékeny
temperamentuma és egyéb jellemz8i hatdssal vannak a sziil6k gondozési
tevékenységére.

Hasonl6 megfontoldsokon alapul a Thomas és Chess (1977) éltal javasolt
illeszkedési vagy megfelelési elmélet (,,goodness - of - fit”). Az eredetileg
a temperamentumkiilonbségekkel kapcsolatosan alkalmazott modell hasz-
ndlhatdénak ldtszik a pszichikus fejl6dés patolégids irdnyba forduldsdnak
értelmezésére olyan esetekben, mikor a gyermek onmagdban nem kéros
tulajdonsdga és a kornyezet elvdrdsai nem felelnek meg egymdsnak
(PAPOUSEK 1992). A gyermek és kornyezete kozotti meg nem felelés tet-
tenérése lehet§vé teheti a veszélyeztetett gyermekek idGben vald kisztiré-
sét, eltér fejl6désmenet esetén a vért gyermek és a megsziiletett gyermek
jellemz8i kozott biztosan van eltérés, a helyzet
ilyen szempontti megkdozelitésével feltétleniil sz4-
molni kell. A helyzetet tovabb bonyolitja Belsky
sziil6i viselkedés folyamat modellje (Idsd 53. oldal;
BELSKY-JAFFEE 2006; KALMAR 2007).

JAY BELSKY professzor a csaldd miikddésének és a gyermek
fejlédésének nemzetkozileg elismert szakértSje, vizsgdlja
a szill6k hézassdgét, a csalddi interakciés mintdk hatdsét
a gyermek fejlédésére, a sziil6-gyermek kapcsolat jelen-
t8ségét a korai években. Longitudindlis vizsgélatai sordn
az els§ életév sordn jellemz§ életciklus-valtozasok hatdsait is
vizsgélta. (Forrds: http://www.bbk.ac.uk/psyc/staff/aca-
demic/jbelsky)

A gyermek kornyezetének vizsgdlatdndl elég gyorsan haszndlni kezdték
aszociodkondmiai vdltozdkat (tovabbiakban: SES). A SES mutatck és a gyer-
mek fejlédése kozotti Gsszefiiggések felismerése megelGzte a differencidl-
tabb megkozelitéseket.

Magyarorszdgon a témdval kapcsolatosan vizsgdlatok eltérd helyzet(
és fejl6désii gyermekek korében is késziiltek (KALMAR-BEDG-PREVICS 1987;
KALMAR-BORONKAI 1993; RADVANYI 2001).

19



2. FEJEZET

A KORNYEZET SZEREPE
A FEJLODESBEN

2.1. El6zmények

A kornyezetnek a gyermek fejl6désében jétszott kiemelkedS szerepére
madr régen bizonyitékkal szolgéltak Sheels és Dye (1939, in DREW-LOGAN-
HARDMAN 1984). Klasszikusnak szdmité tanulmanyukban arrdl szémolnak
be, hogy egy értelmi fogyatékos gyermekeket nevel§ drvahdzban néhédny
gyermeket a tobbiek szdmdra rendelkezésre 4ll6 feltételektdl eltérd, inger-
duisabb koérnyezetbe helyeztek, ami konkrétan azt jelentette, hogy intéze-
ten beliil nagyobb ldnyokra biztdk Gket, akik sokat foglalkoztak veliik.
A kisérlet végére a kiemelt kisgyerekek IQ-ja 27 ponttal emelkedett, mig
az intézetben hagyomdnyosan nevelt kortdrsaiké alacsonyabb lett. Sheels
nyomon koévetd vizsgdlatdban 21 évvel késGbb rdaddsul azt taldlta, hogy
a kisérletbe bevont 13 gyerek ondlld lett az életben, viszont a koziil a 12 {6
koziil, akikkel nem foglalkoztak, de figyelték a tovabbi sorsukat, 6ten
intézményes ellatast igényeltek. Hasonldan, az iskoldztatds terén is jelentGs
kiilonbség adddott a kiemelt csoport javéra.

Az 1900-as évek kozepétdl az Egyesiilt Allamokban vizsgdlni kezdték
az anyai gondozé viselkedés, illetve a nem anyai gondozds hatdsait a gyer-
mek fejlédésére. Széleskorti vizsgédlatokrdl szolé tanulmdnyok jelentek
meg annak igazoldsdra, hogy a gondozds mingségének mdr a legkordbbi
idészakban is jelentGsége van, volt olyan kutatds, amelyik 1000 gyermek
fejlédését kovette nyomon a sziiletést6l az iskolakezdésig. Ezekkel bizonyi-
tottdk, hogy a jé minGségli gyermekgondozds és a gyermekre figyelés
némiképp elGrehaladottabb kognitiv-nyelvi funkciondldst eredményez,
a gyermek gondozdsdnak enervélt formdja (fliggetleniil annak min&ségé-
t6l), valamint a gyermek tilzottan kozéppontba kertilése az externalizdcié
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nem klinikai szint{i probléméihoz vezethet a viselkedésben. Vagyis az el6-
ny0s vagy rizikds fejlédésre a korai tor6dés egyardnt hatdssal bir. Rend-
kiviil fontos, hogy kiilénbséget tegyiink a gyermekkel valé foglalkozds
jellemzdi kozott (példdul mennyisége, mingsége, tipusa) annak érdekében,
hogy azoknak a gyermek fejl6désére gyakorolt komplex hatdsait valéban
megérthessiik (BELSKY 2006).

A 60-as évek vélasztdvizet jelentenek a gyermekek fejlGdésének kutatd-
sdban. Sok longitudindlis vizsgdlat késziilt, melyek kiindulépontja, hogy
korai életkorban a kornyezeti hatdsok kritikus szerepet jitszanak a kog-
nitiv fejlédésben és a teljesitményekben (BLooM 1964; CALDWELL 1968; HUNT
1981).

Ahogy a kordbbi évtizedben az érdekl§dés kozéppontjdban az 4llt, hogy
az otthoni kérnyezet milyen szerepet jitszik a gyermek korai fejlsdésé-
ben, a 70-es években annak tisztdzdsdra torekedtek, hogy a specifikus kor-
nyezeti faktorok hogyan fejtik ki hatdsukat a fejlédésre a gyermekkor
sordn (2/1. dbra) (SAMEROFF-CHANDLER 1975; BRONFENBRENNER 1986). A kuta-
tdsok nyomdn két lényeges szempont kristdlyosodott ki: az egyik, hogy
a gyermekek kompetens, életképes organizmusok, akik életiik elsé hénap-
jainak és éveinek min@ségi valtozdsait befolydsolni képesek, a mdsik, hogy
a gyermekek fejlddésének egyéni mintdzatai a gyermek és kornyezete
kozotti specifikus tranzakcidkat hoznak létre, minden viselkedés egy ma-
sikat indukadl, mikdzben a gyermek komplex és differencidlt cselekvéseket
végez.

Tobb esetben kimutattdk, hogy a gyermekek intelligencidja mdr 2-3
éves korban pozitivan korreldl a sziil6k szocioSkonémiai stdtuszéval,
vagyis minél magasabb a sziil6k iskolai végzettsége, beosztdsa, jovedelme,
anndl intelligensebb a gyermek (DEUTSCH 1973; GOLDEN-BIRNS 1977; BRADLEY
et al. 1977). Bloom (1964) viszont ugy taldlta, hogy a fejlédés stabilitdsa
vagy kontinuitdsa leginkdbb a kornyezet stabilitdsaval vagy kontinuitdsa-
val vethet§ ossze.

Ezek az eredmények 0sztonozték azutdn a kutatdkat arra, hogy a csa-
ladi kornyezet hatdsait minél alaposabban megfigyeljék. Az értelmi fejlG-
dés irdnt érdeklGdd kutatok koziil egyre tobben felismerték, hogy a csaldd
szociotkondmiai stdtusza 6nmagdban nem elég ahhoz, hogy a gyermek
otthoni fejl6dési feltételeinek mindségét mérjék. Magyarorszédgon Gyorgy
(1984) vizsgélatai sordn vildgossd vdlt, hogy a SES dltaldnos haszndlata
ugyanugy elrejti a kdrnyezetek kozotti jelentSs kiilonbségeket, mint ahogy
az 1Q-értékek haszndlata az egyének kozotti szdmos kiilonbséget. A SES
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globdlis 0sszegz$ mutatd, amely Osszemossa az otthoni kérnyezet sajdtos-
sdgainak meglehet&sen heterogén halmazét. A hatdsrendszerek bonyolult-
sdgdt érzékelteti a 2/1. dbra.

{kapcsolati) személy altal {nyitottsag és formalhatdsag)

A

_’| Gondozas a vonatkozasi P Acsecsemd és kisgyermek gyamoltalansaga
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—P A kapesolat intenzitésa + tartdssaga

2

A hajlamok :
Gyakorlat: ingerny(ités a v.sz. ltal . Fm—mmmm——
—>) -2 é a kamyezet | I
Interakeid av.sz.-¢l VEEL Biztonsag, kotodesi képesség, érzelmi |
¢ vz, csaléd, enmee : stabilitas, eqyéniségoe valas |
1 -
szocidlis |
—| Bizalom a v.sz.-¢l (meghitiség) | kemyezet | e I

I—}l Ismeretek Snmagdrdl, a tébbi embertdl)
hatéssal l{-: dnérzet, szacidlis magatartés I

v

- leszaz |
Megerésités, segitségadas, trelem, e mm—————
—) ' Sldaads individuumra =77 " o .
szeretet, vigasz, példaadss... Iq.... : Oniranyitds, frusztrécio tolerancia
aszogidlis 17 mmm e e - -

¢

) Félelemmentes fejlddés,
érzelmi kieléglltség

|
SZEMELYRE I e —— |
I _}l Motivécid, érdeklddés (a tevékenység- |
- : gel kapesolatos elégedettség) I

B A O A M

I P mm s I
— Teljesitoképesseg {pl. iranyitas, |
|

- > __ _

2/1. dbra. A kornyezeti feltételek hatdsa az emociondlis fejlédésre (Handbuch der
Behindertenpddagogik 1978: 104)

A SES rdadésul statikus jellemz6, és kordntsem fedi le a kornyezet minden
olyan dimenzidjit, ami az intelligencia vagy az iskolai teljesitmény alaku-
ldsdban szerepet jatszhat, mint példdul a csaldd intellektudlis érdekl§dése,
a kornyezet felfedezésére val6 6sztonzés, a tanuldsi lehetGségek biztosi-
tdsa, a gyerekekkel valé foglalkozds mennyisége és minGsége, a csaldd-
tagok kozotti kommunikdacid intenzitdsa vagy a csalddi légkor.
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Lautrey a 80-as években tobb vizsgalatédban a csalddi kornyezet struk-
turdltsdgdnak mértékét és jellegét taldlta meghatdrozénak a gyermekek
értelmi teljesitményében (in KALMAR-BORONKAI 2001). Piaget kiegyensu-
lyozédds és izomorfizmus tételeibdl kiindulva eredményeit gy értel-
mezte, hogy a rugalmasan strukturdlt csalddi kérnyezet kedvez leginkabb
a kognitiv fejl6désnek, a mereven, illetve az alig szabélyozottal szemben.

A kisgyermek otthoni kornyezetének vizsgdlatdra két szempont kiil6-
ndsen nagy hatdssal volt: az egyik maga a felismerés, hogy a gyermek szo-
cidlis és kognitiv fejlédését ez a kozeg jelentdsen befolydsolja, a mésik az
a tény, hogy a ,kornyezet” szocidlis és fizikai jellemz&kkel egyarant bir.
A véltozdk Parke (1978) szerint két mdédon vannak hatdssal a gyermek fej-
16désére, direkt és indirekt mddon (2/2. dbra).

KORNYEZETI HATASOK

T~

DIREKT HATAS INDIREKT HATAS
(példdul feln6tt-gyermek, jté- (példdul feln6tt—felnStt-gyermek,

kok-gyermek kozott) A folyamat testvér—jatékok-gyermek kozott)
soran a fizikai vagy szocidlis ténye- A kornyezet fizikai vagy szocidlis
z6k kozvetleniil befolyasoljak tényezdi dttételesen, mds szemé-

a gyermek cselekvéseit. lyeken vagy tdrgyakon dt hatnak.

2/2. dbra. A kornyezet hatdsai Parke (1978) szerint

Parke (1978) osztja azt a nézetet, mely szerint az otthon, mint ingerforras
a korai életkorban jelent@s hatdssal van a késébbi szocidlis és kognitiv fej-
16désre. A fizikai vildgot dltaldban a sziil6k kozvetitik a gyermek felé. Ré-
sziikr6] nagyon fontos a szocidlis stimuldcié mennyisége, tipusa és ideje.
Mind a taktilis, mind a kinesztetikus-vesztibuldris ingerlés hatdssal van
a gyermek kognitiv fejl6désére, de kiilonb6z6 mértékben. A kinesztetikus-
vesztibuldris ingerlés mind éltaldnos, mind specidlis hatdssal rendelkezik
(ez utdbbi a szocidlis reszponzivitds, a finommotorika, a célrairdnyultség,
a problémamegoldds, valamint a tdrgyallanddsdg kialakuldsdra van hatds-
sal). A taktilis stimuldcié a célrairdnyultsdg és a mdsodlagos cirkuldris
reakciok terén hat, a ldtdsi-halldsi stimuldcié pedig a szocidlis reszponzivi-
tést, illetve a vokalizaciét segiti eld.
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A sziil6k tehdt a kornyezeti ingerek medidtorai. Meghatdrozzdk pél-
déul azt az idStartamot, amig a gyermek az élettelen kornyezettel kapcso-
latba léphet. Az otthoni kornyezet szervezettsége pozitiv interakciéban
van a korai fejlddéssel (BRADLEY-CALDWELL 1976; PARKE 1978; BRADLEY et al.
1996). A kutaték fontos megdllapitdsa még, hogy a kiilénb6z6 kérnyezeti
modalitdsok kiilonbozé id6pontokban mds és mds hatdssal birnak. Yarrow
(et al. 1975, in PARKE 1978) a gyermek tdrgyi kornyezetét tekintve hdrom
tényezGSt emel ki, amelyek a gyermek kognitiv és motivéciés (nem a nyelvi
vagy szocidlis) fejlédésére hatdssal vannak, ezek: 1. Megfelel§ jatékok
a gyermek szdmadra, 2. Komplexitds, 3. Vélasztékos targyak.

Tobben viszont a gyermekekkel kapcsolatos vizsgdlatok problémdira
hivjdk fel a figyelmet. Bryant (1985, 1993) dltaldnos problémadnak ldtja azt,
hogy nehéz megéllapitani a fejlédés okait, specidlis nehézség pedig a kisér-
letezések és felmérések bizonytalan jellege. Igaz, kimutatjdk, hogy a sziil6k-
nek van befolydsuk gyermekiik fejlédésére, de nem tudjak megmondani,
hogy ez a befolyds pontosan mit jelent. Az okokat és a sziil6k jellemzgit
egylitt vizsgdlva kidertiil, hogy a kett§ kozott korrelacié 4ll fenn, a két dol-
got egyazon ponthoz soroljdk a gyermek életében, kiilonosen, ha a vizsga-
lat az intellektudlis fejlédéssel foglalkozik. Nem lehetiink biztosak viszont
abban, hogy igazan a sziil§ vagy a gyermek van befolydssal inkébb a dol-
gok alakuldsdra. Stlyos problémaként emlitik a ,,tertium quid” probléma-
jat, amennyiben a sziil§ és a gyermek egyiittes tevékenysége leképezhetd
néhdny kornyezeti feltétel kovetkezményeként, amely mindkettGjiiket
befolydsolja. Ez esetben kettdjiik koziil egyik sem befolydsolja a mdsikat.
Howe tizenkét évvel Bryant utdn (1997: 110) egy példdt emlit arra vonatko-
zban, hogy az oki héttér gyakran indirekt médon hat. Roviden a példa:
képzeljiink el egy tdrsasdgot, akik 6 ldb magas falak mogott egy bortonbe
vannak zdrva. Kideriil, hogy a fele tdrsasdgbdl kivél6 ornitolégus lesz, sok
tuddssal a madarak életérdl. Feltételezhetnénk, hogy ndluk ez genetikai
orokség. Atgondolva a dolgokat azonban rdjéviink, hogy kéziiliikk azok,
akik magasabbak, kildtnak a kerités mogiil és jol megfigyelhetik a mada-
rakat, mig az alacsonyabbak nem. [gy hdt az ott tartézkoddak ornitolégiai
tuddsa a magassdgtdl fiigg.

Belsky (1983) tgy taldlja, hogy a sziil6k gyermekiikre irdnyuld stimu-
1416 és tdmogaté hajlama kapcsolatos adott idGszak kulturdlis stiluséval,
de véltozé abbdl a szempontbdl, hogy kiilonbozs etnikai csoportoknal ez
mennyire van hatdssal az intelligenciatesztek eredményeire.
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2.2. A bio-pszicho-szocidlis megkozelités

A tranzakciondlis elmélet f6ként a személyes kapcsolatok egymadsrahatd-
st emeli ki. A bio-pszicho-szocidlis elmélet a személy bioldgiai jellemzdi,
a személy, illetve a kozvetlen kornyezetben 1év6k (kéziiliik is mint legfon-
tosabb referenciaszemély, az anya) pszicholdgiai dllapota, illetve a személyt
kozvetleniil vagy tdgabban koriilvevd csoportok (nagycsaldd, lakékornye-
zet, tdrsadalom) dinamikus egymdsrahatdsait vizsgédlja a fejl6d6 egyén
pszichoszocidlis fejlddése szempontjabdl. A 2/3. dbrdn (AMAN et al. 1993) az
értelmi fogyatékossdg kialakuldsdért felelGs lehetséges tényezGkre és azok
egymadsrahatdsaira hivjdk fel a figyelmet.

A 2/3. dbra alapjin egy példa: a pszicholégiai jellemz8k kozott felso-
roljak az anya-gyermek kapcsolat terén el6fordulé problémahelyzeteket,
valamennyi kialakulhat a gyermek biolégiai sériilései miatt is, és vala-
mennyire hatdssal lehetnek a kornyezet szocidlis jellemzd6i is. Hozzdjarul-
hatnak a biolégiai allapot stlyosboddsdhoz, ami viszont visszahat a szo-
cidlis elfogaddsra és a gyermek/sziil§ pszichés stdtuszara. F§ problémdk
lehetnek:

- az dtlagostdl eltérd fejldés/betegség esetére nem rendelkeznek a sziilk
nevelési mintékkal, igy el6fordulhat, hogy a tobbi gyermekével kielégi-
téen miikodd szill§ az eltérd fejlédést mutaté gyermekénél alkalmat-
lannak bizonyul a nevelésre;

- az anya-gyermek kapcsolat torzuldsdval gyakran taldlkozhatunk,
ha az anya (a sziil§) nem kap megfelel§ id6ben mentdlhigiénés témoga-
tést (RADVANYI 1999). Ilyenkor mdsodlagos kovetkezményként gyakran
el6fordul, hogy a gyermek levaldsa a sziil6r6l nehezitett vagy lehetet-
len, illetve gyakori eset, hogy a sziil6i kompetenciaérzés sériil;

- a gyermek és a sziil§ szétszakitottsdgdnak kovetkezményeivel sokan
foglalkoztak. Azokban az esetekben, amikor a gyermeknél eltéré fejls-
dés vagy krénikus betegség dll fenn, sokszor az 4tlagosndl gyakrabban
van sziikség kérhdzi kezelésre. Ha a kérhdzi kezelések idején hosszabb-
rovidebb id6t a sziil6ktd] elszakitva kell elt6ltenie a gyermeknek, ennek
a deprivicids helyzetekre jellemz§ kovetkezményei lehetnek.
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BIOLOGIAI SZOCIALIS

— belsé idegi szervez&dés — gyermeknevelési mintak

— biokémiai enzimhaztartds Py — gazdasigi €letnivo
— észlelés (neurofiziolégiai) |7 — életvitel (haztartds)
— mozgdsos zavar -% — lakéhely (viros, falu)
— érzékszervi zavar — szubkultira
— latds, hallds — kisebbséghez tartozas

— kinesztetikus érzékelés — elditéletek
— egy¢b szomatikus zavarok — nevelési kudarcok
— munkalehet&ségek
— orvosi elldtds
— szocidlis gondoskodads

pszichoszociilis
alkalmazkodas

+ e faktorok kombinicidja

+ e faktorok kombinicidja

PSZICHOLOGIAI

— érzékelési deprivacio — észlelés
— anya-gyerek kapcsolat — adapticiés mintak

— anyai alkalmatlansig — kognitiv kapacitds
— torzulds — depresszio
— szétszakitottsdg — énkép

+ e faktorok kombinaciéja

2/3. dbra. Konceptudlis séma. Bemutatja a biolégiai, szociokulturdlis és pszichol-
giai hatdsok kévetkezményeit, ezek kolcsonds viszonydt, mint értelmi fogyatékos-
sdgot kivalto oki tényezSket (AMAN-HAMMER-ROJAHN 1993)

A specifikus kérnyezeti hatdsok korai elméletei koziil
ki kell emelni D. O. Hebb (1949) munkdjét, aki han-
goztatta, hogy fontos az els§ két évben a szenzoros
és motoros agyi teriiletek kapcsolata (asszocidcidja).
Részben ez hatdrozza meg az egyén intellektudlis kapa-
citdsdt a késGbbiekben. A korai id§szakban az extrém
deprivécids helyzetek mentdlis elmaraddshoz vezet-
hetnek.
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Deutsch (1973) ezt igy fogalmazza meg, hogy a korldtozott kornyezeti
stimuldci6, az ingerek szisztematikus és Osszerendezett bemutatdsdnak
és kozvetitésének hidnya, vagy a korldtozott motivacié ingermegvondst
jelent, igy az korldtozza az intelligencia fejlédését.

2.3. Bradley kockamodellje

Bradley (1989) tin. ,kockamodellben” foglalja Gssze a kornyezet jellemzgit
(2/4. dbra). A strukturdlis kornyezeti elemek hdrom dimenzidjét a ,,forra-
sok” (személyek, targyak, események, szabdlyozdsok), ,az dtadds modjai”
(vizudlis, verbdlis-auditorikus, fizikai-taktilis, motoros-kinesztetikus,
olfaktorikus-gusztatorikus) és a ,,bemenetek” (dttekinthetGség, struktira,
tartdssdg, stimuldcid, tdmogatottsag) alkotjdk. Ezzel az otthoni kornyezet
informdcidit foglalja egyfajta rendszerbe. A bemenetek a gyermek opti-
madlis fejlédéséhez jarulnak hozzd. Valamennyi strukturdlis vagy dinamikus
tényezdSkkel irhat6 le, ez a ,doboz a dobozban modell”, igy két szinten
magyardzza a rendszer miikodését.

A fejl6ds gyermek szdmadra rendkiviil fontos a forrdsok rendelkezésre
dlldsa (személyek, targyak, események, a dolgok idéi és téri elrendezése),
hogy az informdciddtadds tobb csatorndn keresztiil torténjen, és hogy az
inputok megfelel6 mingségtiek legyenek. Eltérd fejl6dés esetén nem elég-
séges az atlagos fejldés biztositdsdhoz sziikséges optimdlis feltételrend-
szer biztositdsa, hanem mind a strukturdlis, mind a dinamikus tényez&k
tekintetében az egyéni képességeknek és kompetencidknak megfelel§ vél-
toztatdsokat kell betervezni. A fejlesztés alapja ezeknek a tényezSknek
a figyelembevétele, a gyermek képességeinek feltérképezése és az egyéni
fejlesztés megtervezése valamennyi teriileten.
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A KORNYEZET SZERKEZETI ELEMEI

Személyek
Forrasok Targyak
Eseményc}/
Elrendezés
Vizuilis
Verbilis-auditorikus
Modalitis Fizikai-taktilis
(Az atadds modjai)
Motoros-kinesztetikus
Olfaktorikus-gusztatorikus
Inputok 1 2 3 4 5
PR > & e} R
g R g o4 g
& S
A
N & ° &
& & )
PN el &>
’ Eby

Valamennyi leirhat6 dinamikus tényezokkel is

A KORNYEZET DINAMIKUS JELLEGZETESSEGEI

alacsony
S
<3
»
&
magag
2
B
N alacsony
4
g
2 Formisok Z
< orriso
=
: alacsony = ‘magas
~ OMPLEXITAS
=
Inputok

2/4. dbra. Bradley kockamodellje (1989, in RADVANYI 2001)
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A szocializci6 feltételeinek OsszetevGit és szintjeit vdzolta Geuelen és
Hurrelmann (1980) nyoman Thomas (1991) egy tn. ,struktiramodellben”
(2/1. tdbldzat), amely egyéni, interakcids, intézményi és tdrsadalmi szinten
mutatja be a helyszineket és tevékenységeket, amelyek egymadssal kapcso-
latban dllnak, és hatdst gyakorolnak a személyiség fejl6désére, a szocializd-
cidra. Egyuttal felhivjdk a figyelmet az egyes szintek kozotti egymdsra-
hatdsokra is.

A tdrsadalom okondmiai, technoldgiai, Tarsadalmi szint
politikai, szocidlis és kulturdlis felépitése

b
Szocidlis intézményrendszer (hivatalos Intézményi szint |
rendelkezések, szocidlis ellendrzés,
érdekképviselet stb.)

Szervezett szocializécids intézmények
(6voddk, iskoldk, f&iskoldk,
szocidlpedagdgiai intézmények stb.)
|

Kiscsoportok és szocidlis hdl (csaldd, Interakciés szint
rokonok, kortdrs csoport, barati kor stb.)
Kozvetlen szocidlis és targyi kornyezet

Személyiségfejlédés, fizikai és pszichés Individudlis szint
sajatossagok

2/1. tdbldzat. A szocializdci6 feltételeinek strukturdlis modellje (THOMAS 1991)

Thomas evidenciaként kezelhet§ alapgondolata, hogy az ember személyi-
ségének egyetlen jellemz&je sem alakulhat ki a tdrsadalmi és kornyezeti
hatdsoktdl fiiggetleniil, ezek a jellemz6k tdrsadalmilag és torténelmileg
meghatdrozottak. Példdul a kognitiv fejl6dés és a beszédfejlédés fézisai az
organikus bazis dllapotdtdl fliggnek, de tartalmi alakuldsuk és kulturdlis
jelképrendszeriik tdrsadalmi és szocidlis faktorok fiiggvénye.

A 2/1. tdbldzat szemléletesen mutatja, hogy a fizikai és pszichés adott-
sdgok mellett a személyiségfejlGdésre leginkdbb a kozvetlen kornyezet
szocidlis és targyi jellemzdi hatnak. Ezek az interakcids és intézményi szint
Osszetevsib6l képzGdnek — amelyekre viszont a tdrsadalmi szint van hatds-
sal. Nyilvdn a kommunikécié mindig kétirdnyd, az individudlis jellemz&k
hatdssal lesznek a t6bbi szint tertileteire is.
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2.4. A humdnokolégiai modell
(Bronfenbrenner)

A kornyezet dinamikus hatdsrendszereit fontosnak tarté elméletalkoték
sordban feltétleniil meg kell emliteni Bronfenbrenner nevét, aki az igyne-
vezett humdnokoldgiai modellben foglalta Gssze a gyermekre irdnyulé
hatésrendszereket.

U. BRONFENBRENNER 1917-ben Moszkvaban sziiletett, szii-
lei az Egyesiilt Allamokba emigraltak 1923-ban. Edesapja
orvos volt, igy 6 mdr gyermekkordban tapasztalatot szer-
zett az intézetekben €16, gyenge elméjiinek mondott gyer-
mekekrdl. Meggy6z8dése volt, hogy New Yorkban teljesen
ép értelmii gyerekek is gyakran ilyen intézetekbe keriilnek
(BRONFENBRENNER 1981: 13).

(Forrds: www.lifeinlegacy/.../BronfenbrennerUri)

O a gyermek fejlédésére hatdst kifejt dina-

mikus rendszerek vizsgalatdnal fontosnak tartja

hangsilyozni, hogy a gyermek és a csalddja egy nagyobb rendszer része,

ahol valamennyi tényezd kozott (intézmények, térsadalom) interakcié 1ép

fel. Elméletét tobbszor is feliilvizsgdlta és kibgvitette, 1973-ban még csak

hdrom szintet kiilonboztet meg, 1986-ban megjelent publikiciéjdban mar

négy szintet emlit (BRONFENBRENNER 1976, 1979, 1981, 1986a, 1986b, 1992;

BRONFENBRENNER-CROUTER 1983).

1. Mikrorendszerek: csaldd, iskola, kulttira, lakékornyezet

2. Mezorendszerek: a mikrorendszerek kapcsolati héldja

3. Exorendszerek: tdgabb kornyezeti struktira, mint: telepiilés jellege, szii-
16k munkahelye, oktatdsi intézmény jellege, helyi tdrsadalom stb.

4. Makrorendszerek: a kultira uralkodé hiedelmei, nézetei, tdrsadalmi lehe-
t6ségek, normadk, elvardsok, divat stb.
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Otthon
Eyerck=sziili

gyverek

I;akc‘:kﬁmyezet
everek—Kortirsak

: Sziileg munkahel¥y®
99 hiedelmek ¢ 27

2/5. dbra. Bronfenbrenner humanékoldgiai modellje (in DANIS-KALMAR 2011)

A csalddi és a tdgabb kornyezeti rendszerekben és azok kozott megfigyel-

het§ interakcidk egyiittes kezelése fontos kihivds a kora gyermekkorral

foglalkoz6 szakemberek szdmadra (2/5. dbra, DANIS-KALMAR 2011):

1. egyéni szint: a csaldd minden tagjdnak személyiségjellemz5i, adottsagai;

2. szUl6i alrendszer: a sziil6k hdzastdrsi kapcsolata, kiilonds tekintettel
a munkamegosztdsra, a szerepekre és a kommunikaciés mintdkra;

3. sziil§-gyermek alrendszerek: a kapcsolati minGség az egyes sziil6k és
a gyermekek kozott, valamint a hdrmas interakcidk sordn;

4. intergenerdciés hatdsok: kapcsolati hdlé a nagysziilék, a sziil6k és az
unoka/gyermek kozott;
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5. mezo- és exorendszer hatdsok: kapcsolatok a nukledris csaldd tagjai
és a csalddon kiviili egyének és intézmények (munkahely, iskola stb.)
kozott. Ide tartozik a kiilonb6z§ stresszfaktorok és tdmogaté rendsze-
rek kérdéskore is.

E rendszerek még bonyolultabbakkd valnak, amint tobb szereplGvel (tobb
testvérrel, nem hagyomdnyos csalddi szerkezettel) dllunk szemben.

Kultira

Tarsadalom Szocialis halo, szocialis tamogatas

Anvya: genetika,
személyiség, kognitiv
adottsagok, attitiidok,
viselkedés, pszichopatolégia

Csaladi
forgatokonyvek

Hazastarsi
interakeiok

Anya-
gyermek
interakeiok

Apa:
genetika,
személyiség, kognitiv
adottsdgok, attitidok,
vigselkedés,
pszichopatoldgia

Triadikus
viszonyok
Apa-
gyermek

interakciok

temperamenturm,
kognitiv adottsagok,
vigselkedés,

pszichopatoldgia

Csaladi atmoszféra
Természeti
adottsagok

Stresszes életesemények, traumak

Politika

2/6. dbra. Modell a csalddkutatdsokban vizsgdlandé témakorsk osszefiiggéseirdl
(DaNIS-KALMAR 2011)

A gyermek fejl6désére hatd rizikétényez6k mellett feltétleniil figyelembe
kell venni az dgynevezett protektiv faktorokat is, amelyeknek - kiilonosen
eltér§ fejlédés esetén - igen nagy szerepiik lehet. Errél a 3. fejezetben
lesz szé.
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3. FEJEZET

A CSALAD SZEREPE
A GYERMEK FEJLODESEBEN.
A CSALADI HATASRENDSZEREK
KUTATASAIROL

3.1. A csalddrdl

Ma mdr mindenki szdmdra 4ltaldnosan elfogadott az a tény, hogy az 6t
koriilvevs csalddnak a gyermek fejlédése szempontjébdl kitiintetett sze-
repe van. Ezt a fontos szerepet Kirk és munkatdrsai (1997) a rendszerelmé-
let alapjdn eltérd fejl6désti gyermek esetén is elemezték. Kiindulépontjuk,
hogy a gyermeket nem elégséges onmagdban figyelni. Javasoljak, hogy
mdr 5 éves kor el6tt meg kell tanitani a sziil6ket arra, hogyan banjanak
eltéré fejlédésti gyermekiikkel, ebben az id§szakban ugyanis 6k az idedlis
taniték a gyermek szdmdra. Mds kutatékhoz (BAILEY et al. 1990; BAILEY
1993) hasonl6 megédllapitdsokat tesznek:
1. A gyermek és a csaldd kibogozhatatlanul egybefonddik. Akar szdndé-
kos, akdr nem, a gyermekre irdnyul6 beavatkozds csaknem valtozatlanul
a csalddra is hat, és ez forditva is igaz, vagyis a csaldd tobbi tagjaval kap-
csolatos torténéseknek kovetkezményei lesznek a gyermekre nézve is.
2. Ezért az involvédldés a csalddba és a tobbi csalddtag tdmogatdsa éppen
olyan erételjes beavatkozds, mintha a gyermekre fékuszalnank.
3. A csaldd tagjai képesek arra, hogy maguk hatdrozzdk meg annak mér-
tékét, hogy mennyire sziikséges a részvételiik a programtervezésben,
a dontéshozatalban és a szolgdltatdsok kivitelezésében.
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A szakembereknek a célok kijelslé-
sénél és a szolgdltatdsok megszer-
vezésénél figyelembe kell venniiik
a csaldd prioritdsdt, ugyanis a csa-
lad szempontjai kiilonbozhetnek
a szakmai szempontoktdl.

Vannak, akik a tanulds sordn
megnyilvanulé egyéni kiilonbségek
terén vizsgdltdk az otthoni kornye-
zet szerepét. Igy Price és Hatano
(1991) felhivtdk a figyelmet arra,
hogy a csaldddal kapcsolatos vizs-
3/1. kép. Egyiitt - kdzos burokban gélatok a tdrsadalom elvardsainak

megfelelGen kordbban csupén bizo-
nyos teljesitményekre terjedtek ki. Ha magukat a folyamatokat, ahogy
ezek a teljesitmények kialakulnak, fekete dobozként kezeljiik, akkor a csa-
lad kozvetitette hatdsokat soha nem fogjuk tudni megérteni. A kognitiv
tudomdny olyan mdédon kezdte bontogatni ezt a bizonyos ,,fekete dobozt”,
hogy a jértassdg szintjén 1év§ szakértd, illetve a ,,kezd§” kognitiv folya-
matait hasonlitotta 6ssze.

A kezd§ és a szakért§ kozotti kiilonbség abban is megmutatkozik,
hogy az utébbindl nem csupén egy dltaldnos tudds létezik, hanem a személy
az adott téren a problémdk megolddsdndl a leghatékonyabb teriiletspeci-
fikus tuddssal is bir. Hangsulyozzdk, hogy a pszicholégiailag, illetve a szo-
cidlisan fontos teljesitményeket kiilén kell vizsgalni.

Az iskolai el6émenetelre kifejtett csalddi hatdsok tertileteit példdul Price
és Hatano (1991) vizsgalta, szerintiik ezek a hatdsok tobb teriileten érvé-
nyesiilnek:

1. A csaldd mint férum és kozonség:
A csaldd 3 teriileten hat az egyéni képességekre: a csalddi, az iskolai és
a tdrsadalmi szint( értékeknél (3/1. dbra).
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Olyan jértassdgok formadldsa,
melyek az adott csalddban témoga-
tottak és értékesek

J

i) i)

Jartassdgok formadldsa, Jartassdgok formadldsa,
melyek az iskoldban melyek a felndtt-tdrsadalomban
tdmogatottak és értékesek tdmogatottak és értékesek

3/1. dbra. Venn-diagram: a jértassdgok formadldsa a csalddban (PRICE-HATANO 1991)

2. Gondoskodds a tanul6idérél:
A harmadik vildgban a ,,deprivalt” csoportoknal a gyermek szdmdra az
otthon a munkahely, segitenek a sziileik munkdjéban, amivel értéket is
termelhetnek. A fejlett orszagok kozéposztalybeli gyermekei ugyanigy
segitenek a hdztartdsban, bar pénzt ezzel nem keresnek. Mindkét hely-
zetben a gyermek egy szakért§ felnGtt segitségével az adott teriileten
jartassdgokra tehet szert a problémamegoldasban és a feladatvégzésben.
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3. Otthoni instrukcidk:
Néhdny csalddban hatékony instrukcidkat alkalmaznak, mdshol nem.
Az utébbi esetén a gyermek keveset tanul, gy az nem segiti el§ jartas-
sdgainak kialakuldsat.

4. A csaldd mint akaddlycsokkentd:
Egy személy teljesitményénél a megfelel§ id6ben alkalmazott timogaté
aktivitds kiegyensulyozé faktorként szerepelhet. Hatdssal van a jdrtas-
sdgok kialakuldsdra is, hidnydban megakad a fejlédés. A tanuldsnal kiilo-
nosen jelent8s lehet a csaldd akaddlymegsziintet§ szerepe, amennyiben
tanuldsi stratégidk megmutatdsdval vagy feladategyszer(sit§ stratégidk-
kal segitik a gyermek tanuldsat (tanuldsi, emlékezeti és problémameg-
oldo6 feladatoknal).

A plasztikus tudds eléréséhez Price és Hatano nagyon fontosnak tartjak
a csaldd hatdsdt, amely nem csupdn a metakognitiv (tudds a kogniciérdl és
annak szervez&désérdl), a deklarativ (,,tudni, mit”) és a procedurdlis (,,tud-
ni, hogyan”) tuddsra hat, hanem a motivécidra is. Ez utébbit azzal magya-
razzdk, hogy azok a személyek, akik biztosak abban, hogy az 4j tudést
képesek elsajatitani, a cél eléréséhez t6bb energidt is képesek lesznek bele-
fektetni, ez pedig a tudds megszerzésénél fontos tényezd.

Tobb prébélkozas tortént arra vonatkozdan is, hogy a gyermek kornye-
zetében el6fordulé és a pszichikus fejlddés szempontjabdl potencidlisan
jelentGsnek itélhet§ reakcidkat, eseményeket és dolgokat minél szélesebb
skdldn mennyiségi mutatékkal lehessen jellemezni. Ez egyben azt is jelenti,
hogy a kutatdsok tulléptek a SES-mutatdk vizsgdlatdn, a kutaték finomabb
megkozelitéseket igyekeztek kidolgozni. Ezek koziil meglehetdsen sikeres-
nek mondhaté a Caldwell és munkatdrsai (1979) nevéhez f(iz6d6 HOME
leltdr (Home Observation for the Measurement of Environment), amely
a ,kozeg, mint strukturdlt kérnyezet” modelljére épiil (BRONFENBRENNER
1992; lésd 2. fejezet in RADVANYI 2001).

38



A CSALAD SZEREPE A GYERMEK FEJLODESEBEN

3.2. A csalddi életciklus modell jellemz&i, stddiumai,
a csaldd mint fejl6dési folyamat

Hill és Rogers (magyarul in KoMLOSI 1989) mdr évtizedekkel ezel6tt leirtdk
az ugynevezett ,csalddi életciklus modellt”. Ennek lényege, hogy a sziilgk-
bédl, majd gyermekekbdl is dll, szoros életkozosségben él6 kis csoport
az élet sordn bizonyos fordulépontokhoz jut (példdul az els§ gyermek meg-
sziiletése, a gyermekek intézményes ellatésba keriilése, amikor elhagyjak az
iskoldt, majd a csalddot, vagy amikor a sziil6k nyugdijba mennek). Jéllehet,
ezek a fordulépontok mindig ujfajta problémahelyzetet jelentenek, egyben
a csaldd egytittmikodésének folyamatos fejlsdésével is egyiitt jarnak.
Bizonyos szakaszokra eltérs helyzetek, szerepek, kommunikécids stilu-
sok, problémdk jellemz8ek. Az egyes életciklusok kozotti dtmenet alkal-
mazkoddst, rugalmassdgot igényel. Ha ez hidnyzik, normativ krizisek
alakulnak ki. Léteznek ezen kiviil igynevezett (paranormativ) akcidentdlis
krizisek, ezek a csalddi életciklusoktdl fiiggetlen, hirtelen bekovetkezd vél-
tozdsok miatt kialakul$ krizisek.
A normdl életciklus fdzisai:
1. Ujonnan hdzasodott pdr csalddja
A pérvilasztési érettség, az alkalmazkoddsi készség a hdzastdrsi kapcso-
lat meghatdrozdi. Tl fiatalon kotott hazassdgndl ez még nem alakult ki.
Ha tdl hamar sziiletik gyermek, az ,,0sszecsiszol6dds” sériilhet.
2. Csecsemd és kisgyermek (0-3 év) a csalddban
Zavart kelthet a terhesség alatti pszicholégiai véltozdsok figyelmen
kiviil hagydsa. A gyermekvéllaldst napjainkban megneheziti az anya
munkdjdnak felfiiggesztése, amely egyrészt egzisztencidlis teherként
hérul a csalddra, mdsrészt karrierépitési torekvéseinek szabhat gatat.
Urbanizéciés koriilmények kozott, ahol jérészt nukledris csalddok élnek,
a gyermek késébbi feliigyelete, elldtdsa is tobb gondot jelent, mint ahol
a nagysziil6kkel szoros kapcsolatot tartanak fenn. Ismeretesek a kor-
hézi koriilmények kozotti sziil6vé vélds problémdi, manapsidg egyre
tobb helyen van lehet8ség az anya és az ujsziilott folyamatos egyiitt-
létére. A sziiletést kovet§ idGszakban gyermekdgyi pszichés zavarok,
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késébb gyes-neurdzis fordulhat elS. A hézastdrsi alrendszer mellett
megjelenik a sziil6i alrendszer - a hdzaspér kapcsolata ennek sordn val-
tozik.

. Iskoldskor el6tti (3-6 év) gyermeket nevel§ csaldd

A gyermek 6voddba keriilésével a nevelésben, szocializaciéban kétféle
hatds érvényesiil, a csalddi és az intézményi hatdsok. Az anya djra mun-
kéba dllhat, ez egyiitt jir a csalddi szerepmegosztds valtozdsaval. Mind-
ezek sordn a sziil6k kozotti konfliktusok szdma néhet.

. Iskolds (6-14 év) gyereket nevel§ csaldd

Erre az idGszakra jellemzGek az iskolakezdés fesziiltségei, késGbb a ka-
maszkor elGjelei. A hdzastarsi kapcsolat kifulladdsa, hdzassdgon kiviili
kapcsolatok megjelenése ekkor a legvalészin(ibb.

. Kozépiskolds (14-18 év) gyereket nevel§ csaldd

Ilyenkor az aszimmetrikus sziil6-gyermek kapcsolat egyre szimmetri-
kusabbd vilik. A gyermek szdmadra a kortdrs csoportok kulcsfontossa-
gtivd vdlnak, a serdiilgvel valé6 kommunikacié mds stilust, szerepvaltdst
igényelne, ez nem mindig sikeriil a sziil6knek.

. Felnovekedett gyereket kibocsatd csaldd

Hangstlyossd vélik a gyermek felkészitése az 6nallo életre. Az anyagi fiig-
gés a sziil6kt6l az érzelmi levaldst is neheziti. A gyermek pdrvalasztasa,
csalddalapitdsa napjainkban életkorilag kitolddik, de gyakran levalnak
a fiatalok a sziil6krél oly médon, hogy mér a tanulményaik alatt kiilon-
koltoznek, és ha lehet, késGbb sem térnek vissza a sziil6i hdzba.

. Magukra maradt, még aktiv sziil6k

Ujra megtaldlhatjdk a sziil6k azt a szabadsdgot, amit gyermekeik sziile-
tése elStt éltek. A kozos, csalddért végzett tevékenységek, rutinok elma-
raddsa viszont oda vezethet, hogy elfedett konfliktusok élesben jelent-
kezhetek. Uj szerepekre kell felkésziilni (any6s-, aps-, nagysziil6szerep).
. Inaktiv 6reg hdzaspdr csalddja

Jellemz§ erre az idGszakra az életlehetGségek besziikiilése. Gyakori
a nyugdijazds kovetkeztében megélt poziciévesztés, amit a lehetGségek
hidnya miatt sokan képtelenek kompenzdlni. Gyakori a krénikus beteg-
ségek megjelenése és a megozvegyiilés ugyancsak jelentGsen befolyd-
solhatja az életmindséget.

A mésodik fazisban, az elsG gyermek sziiletése idGszakdban fontos, a helyzet
megélésében és elfogaddsaban jelentSs szerepet jatszo tényez6k (HADUSKA
20063 2008):
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- sziiletéstorténet,
- tervezett gyermek-e,

- az éppen stabilizdlddott szerepek a hdzassdgban ismét dtrendez6dnek,
- akontroll az jsziil6tt ,,kezébe keriil”.

Eltérg fejlédésti gyermek sziiletése esetén kiilonds jelentGséget kaptak
a korai id8szak eseményei. A kovetkezd, 3/2. dbra némileg Gjszer(i szem-
pontok alapjin csoportositja a fejlédésre haté tényezSket a csalddban,
illetve azok kapcsolddasait egymdshoz.

Csalddi jellemz&k

A sziil6k személyes
jellemz&i

Olyan jellemzg8k, amelyek
nincsenek kapcsolatban
a gyerek fogyatékossdgdval
vagy biolégiai riziké-
stdtuszdval (példdul
szocidlis tdmogatds,
hdzastdrsi kapcsolat,
anyagi j6lét, a gyermek
temperamentuma)

Csalddi hagyomdnyok
A sziil§-gyermek
tranzakcick minGsége
A gyermek
tapasztalatai

a csalddban

Egészség és jollét
biztositdsa a csaldd
részérdl

A gyermek
fejlédési
eredményei

Potencidlis
stresszorok

a csalddban

(A gyermek eltéré
fejlédése, vagy
bioldgiai riziké-
faktorok valtjak ki.)

Informdcidigény

Interperszondlis
és csalddi distressz

Eréforrds-,
kikapcsoléddsigény

Bizalom,
fenyegetettség

3/2. dbra. A gyermek fejl6dését befolydsol6 faktorok (GURALNICK 1998)
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A modell szdmol olyan pszichés héttértényezdkkel is, mint a potencidlis
stresszorok, a csalddi distressz vagy a rizikdstdtusz, melyeknek eltérg fej-
16désti gyermek esetén kiilondsen nagy jelentGségiik lehet.

Komlési (1992) 9 pontban foglalta Gssze a betegséggel egyiitt jaré legf6bb

stresszforrdsokat:

1. A csalddi kapcsolatok megterhelGdése
A beteg gyermekkel vald gyakori vagy dllandd egyiittlét kovetkeztében
(ez az esetek legnagyobb részében az anyéval torténik) koalicié alakul
ki az anya és a beteg gyermek kozott, amibél a tobbi csalddtag kireked;
talféltés (overprotektivitds); btinbakkeresés a gyermekben, illetve vala-
mely sziil6ben egy vélt genetikai felel6sségéért;

a beteg gyermek nyilt vagy burkolt elutasitdsa a sziil6k dltal;
testvérféltékenység a sziil6i gondoskoddsért, torGdésért;
neheztelés a megnovekedett sziil6i feladatok miatt;

dltaldnos fesziiltség- és konfliktusnovekedés.

2. A csalddi aktivitds és célok médosuldsa
Csokkent rugalmassdg a szabadid§ eltoltésében; csokkent lehet§ség arra,
hogy mindkét sziil§ karrierje kiteljesedhessen; bizonytalansdgok to-
vabbi gyermek vdllaldsdnak kérdésében.

3. A megnovekedett feladatok és az id6beli megkotottségek terhei
Specidlis dpoldsi technikdk (példdul diéta, extra tisztasdgi el6irdsok), na-
ponta ismétl6ds terdpia vagy kezelés, kontrollvizsgélatokon valé gya-
kori megjelenés stb.

4. Novekv§ anyagi terhek
Az egyik sziil§ (leggyakrabban az anya) keresetének kiesése mellett az
orvosi kezeléssel, gydgyszerelésekkel, felszerelésekkel és egyéb specidlis
eszkozokkel jaré tobbletkiaddsok.

5. A lakdskoriilmények mddositdsdnak igénye
Koltozés a kezelési helyhez minél kozelebb, vagy egy kivant klimdji
kornyezetbe.

6. Tarsas izoldltsag
A rokonsdg csalédottsdga, a gyermek fejlédésének megtorpandsa és
a korldtozott mozgdslehetGségek miatt a gyermekfeliigyelet nagyon
nehezen megoldhaté (pénz, illetve szakszeri gondozé hidnya miatt),
a csaldd fél a fert6zést6l, illetve minden olyan hatdstdl, melyrél ugy
vélik, hogy dllapotromldst idézhet eld.
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7. Az orvosi kezeléssel kapcsolatos gondok
Nehéz megtaldlni az idedlis és hatékony kezelési mddot. Pontosan meg
kell érteni az orvosi informdcidkat és kovetni kell az elGirdsokat, tovab-
bé el kell nyerni a gyermek egytittmiikodését is. Segiteni kell a gyermek-
nek elviselni a fdjdalmat, enyhiteni kell a sziil6k prognézissal kapcso-
latos aggodalmat.

8. Iskoldztatdsi nehézségek
Specidlis odafigyelés, tolerancia, bizonyos esetekben specidlis iskola ke-
resése, esetleg az iskola magantanuléként valé folytatdsa.

9. Szomorusag
Megjelenhet a betegség, és az ennek kovetkeztében fellépd kiilonbozd
lemaradésok és besziikiilt életlehet§ségek miatt ehhez tarsulhat még egy
korai, esetleg fdjdalmas haldl anticipaldsa.

A fogyatékossdg hatdsait vizsgélja a csalddra kiilonboz6 felmérések alap-
jan Bowes és Hayes (1999). Egy kutatds eredményire hivatkoznak, mely
szerint afroamerikai, kozépstilyosan értelmi fogyatékos gyermekek anydi
kevesebb stresszrél szémoltak be, mint angol-amerikai tdrsaik. Ezt azzal
magyardzzdk, hogy azok a fels6 szociookondmiai (SES) stdtuszu csalddok,
ahol erds a teljesitményorientacid, ,tragikus krizisen” esnek 4t, amikor
a gyermekeiknek megalmodott végyaikat Osszetori a gyermek fogyaté-
kossdgdnak hire. A spektrum madsik végén, az alacsony szociotkonémiai
statuszban €l csalddok viszont tele vannak anyagi problémdkkal, annyira
korlatozottak lehetnek az eréforrésaik, hogy végtelentil nehézzé valik sza-
mukra a fogyatékos gyermek plusz igényeinek kielégitése, amiben persze
nem a csaldd értékelési, hanem anyagi eréforrdsai jitszanak szerepet.

Vitathatatlan tény, hogy egy fogyatékos gyermek megnovekedett anya-
gi terheket ré a csalddra, annak ellenére, hogy a kiilonboz§ juttatdsok,
ellitdsok és mds specidlis forrdsok keretében a tdrsadalom a terhek egy
részét dtveszi a csalddtol.

Az eltér§ fejlédésti/fogyatékos/kréonikus beteg gyermeket nevel§ csald-
dok kozosségi megitélése fligg attdl, hogy mennyire ismeri el a kozosség
az extra eréfeszités sziikségességét. A kozosség észlelése lehet, hogy torz
és emberfeletti, majdnem szent munkdanak tartja egy fogyatékos gyermek
gondozdsdt. Vagy éppen ellenkezéleg: minimalisnak értékeli a megkovetelt
tor6dést (megkapjdk a juttatdsokat és a szolgdltatdsokat, akkor minek
panaszkodnak?) (Bowes-HAYES 1999). A realitds valahol e kozott a két vég-
let kozott van, és gyermekenként, csaldidonként, kozosségenként valtozik.
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A fogyatékos gyermekek sziilei hajlamosabbak beszdmolni szocidlis
izoléciordl, mint a normdlis fejlédésmenet(i gyermekek sziilei. Ennek sok
oka lehet, nemcsak a kikozosités okozhatja, hanem a csalddok visszahtizé-
désa a kordbbi kozosségeikbdl, illetve a tilzott belefeledkezés a gondozasi
igényekbe és a csalddi élet mds teriileteinek fenntartdsaba is. A fogyatékos
gyermekek anydi példdul kisebb valészintiséggel dolgoznak hédzon kiviil,
ez 6nmagdban mdr komoly kovetkezményekkel jarhat bardtsagkotési kapa-
citdsukra nézve.

3.3. A rizik6- és védGfaktorok szerepe

A rizikéfaktorokat a szakirodalomban széles korben vizsgdljdk, ilyenek
a gyermek elhanyagoldsdnak, illetve bantalmazdsédnak hatterében taldlhat6
rizik6faktorokkal kapcsolatos tanulmdnyok, amelyek vizsgdljak a kornye-
zeti szitudciokbdl ad6dé (ETHIER et al. 2004; GOLDMAN et al. 2003), vagy
a sziil6i stressz okozta rizikéfaktorokat (RAMOs 2001). A rizikétényezGket
csoportositva dltaldban az egyénen beliil jelentkezd (problémdk a sziiletés
kortiil, alacsony IQ, hiperaktivitds gyermekkorban stb.), csalddi (alacsony
szociobkondmiai stdtusz, sziil6k alkoholizmusa, bantalmazas, elhanyagolds,
a sziil§ kriminalizdléddsa stb.), iskolai (magas tanulé/tandr ardny, nem rele-
véns tanterv, alacsony &tlagos tanulmdnyi teljesitmény), illetve a tdgabb
kozdsségben vagy tdrsadalomban rejld rizikéfaktorokat kiilonboztetnek
meg (a lakékornyezetben nagyardnyti kriminalitds, droghaszndlat, banda-
tevékenység, nem megfelel§ és biztonsdgos lakdskoriilmények, természeti
katasztréfdk stb.).

A fejlédés kimenetelével kapcsolatos vizsgédlatok ujabban felhivjdk
a figyelmet arra a fontos szempontra, hogy a csoportszinten érvényesiil§
hdtrdny nem tapasztalhaté minden egyéni esetben, ezeket a kivételeket
a szakirodalom reziliens egyénekként tartja szamon (KALMAR 2007; 2010).

A fogalomnak egységes, dltaldnosan elfogadott definicidja nem létezik.
Masten (1997; 2002), a téma egyik jelentds kutatéja a fogalom definidldsdra
két kritériumot tart nélkiilozhetetlennek:
- az illet§ egyén jol elboldogul az életében,
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- jelenleg vagy egy kordbbi idGszakban nagymértéki rizikénak vagy
nehézségeknek van/volt kitéve.

A reziliencia fogalma arra a folyamatra vonatkozik, mely sordn a kedvez6t-
len, veszélyeztet§ kornyezet ellenére pozitiv adaptécid, kedvezd fejlédési
kimenetel mutatkozik meg (RUTTER 2000; RUTTER et al. 2001; RUTTER 2007).
A reziliencidval kapcsolatos kutatdsok célja azoknak a folyamatoknak a fel-
tdrdsa, melyek a kedvez§ kimenetelhez vezetnek. A fogalom két alapvetd
kritériumhoz kapcsolddik: egyrészt fontos magdnak a riziké fogalmanak
ameghatdrozasa, hiszen csak a valéban meglévg és kimutathato riziké esetén
beszélhetiink reziliencidrdl. Mésrészt a fogalomhoz hozzétartozik a ,,.kedvezd
kimenetel” definidldsa, annak meghatdrozasa, hogy mit tekintiink megfelel§
alkalmazkoddsnak, kedvez§ fejlédési kimenetelnek (RIBICZEY 2008).

A reziliencia jelenségével foglalkoz6 kutatdsokkal parhuzamosan a fi-
gyelem a pszicholégidban a protektiv tényez6k, az un. védgfaktorok azo-
nositésa felé fordult, azt vizsgdltdk, hogy rizikd jelenlétében mégis milyen
tényezdk jarulnak hozzd a kedvez§ kimenetekhez. Ezeknek a kutatdsok-
nak kiilonosen nagy szerepiik volt abban, hogy a kdrnyezet vizsgélata el6-
térbe kertilt, és a hagyomdnyos SES-véltozdkon tiil az otthoni kérnyezet
dinamikus haté6tényezdit is figyelni kezdték. A riziké- és védétaktorok jol
haszndlhatd csoportositdsét lathatjuk a 3/1. tdbldzatban.

Azok a gyerekek, akiket egy adott teriileten reziliensnek tekinthetiink,
méds teriileten nem feltétlentil bizonyulnak annak. A reziliencidt multidimen-
ziondlisnak kell tekinteniink, beszélhetiink példdul tanulményi, érzelmi,
viselkedéses reziliencidrdl (LuTHAR-CICCHETTI-BECKER 2000). Bradley és ku-
tatécsoportja (1994, in RIBICZEY 2008) szegénységben felnévs korasziilottek
fejlédését vizsgdlta, és a reziliens kimenetelnek négy teriiletét kiilonboztette
meg: a kognitiv, a viselkedéses, a novekedési statuszbeli és az egészségi
dllapotban megmutatkozé reziliencidt. Ha mind a négy kimeneti teriiletet
szdmitdsba vették, akkor a gyerekeknek 12%-dt soroltdk a reziliens csoport-
ba hdroméves korukban. Ha csak egy teriiletet néztek, ennél jéval maga-
sabb szdzalékokat kaptak, példdul csak a viselkedéses kimenetelt tekintve
a gyerekek 73%-a mutatkozott reziliensnek (viselkedéses reziliencia). Mds-
mds folyamatok segithetik el§ a kedvez§ kimenetet az eltér§ teriileteken,
Kim-Cohen és munkatdrsai (2004) példdul szegénységben feln6vg gyere-
keknél a kognitiv reziliencia hétterében a gyermek temperamentumanak és
az anyai stimuldlé aktivitdsnak a szerepét azonositottdk, mig a viselkedéses
reziliencia leginkabb az anyai érzelmi melegséggel fiiggott Gssze.
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RIZIKOTENYEZOK VEDGOFAKTOROK VAGY OPTIMALIS LEHETOSEGEK
TARTOS DISZTALIS FAKTOROK
Tartds szegénység Biztonsédgos gazdasagi stétusz
Etnikai stdtusz Tobbségi stdtusz
Anya alacsony iskolai végzettsége Anya magas iskolai végzettsége
(kozépiskolai lemorzsol6das)
Anya alacsony kognitiv képessége Anya magas kognitiv képessége

Munkanélkiiliség vagy alacsony presztizsi Stabil, magas presztizsti munka
munka

CSALADSZERKEZET, HAZASTARSI KAPCSOLAT

Egysziil8s csaldd Stabil csaldd mindkét bioldgiai sziilével

A gyermek tobb csalddban él A gyermek a bioldgiai csalddjdban él

JelentGs hézastérsi distressz Alacsony hézastdrsi distressz

Hérom vagy tobb 6 év alatti testvér Gyermekek nem tul kicsi korkiilénbséggel

Négy vagy tobb gyermek a csalddban Hdromnal nem t&bb gyermek
LAKOHELYPROBLEMAK

Lakhelyhez képest tulzstifolédds Kényelmes lakhely: példdul kiilén szoba

Lakhelyinstabilitds: gyakori koltozés a gyerekeknek

Alacsony mingségii szomszédsag (példéul Stabil lakhely: a koltozés ritka esemény

nem biztonségos) Stabil, biztonsdgos, segitékész szomszédsag

SZULOI PSZICHOPATOLOGIA

Anyai depresszi6 Mentilisan egészséges anya

Anya magas szorongdsszintje Anya alacsony, kezelhet8 szorongésszintje

Sziil§ alkohol-, drogfogyasztdsa Nincs alkohol- és drogfogyasztds

Apai kriminalitds Mintaértékii tdrsadalmi magatartas
GYERMEKVALLALAS

Serdiil6kori anyasig Fiatal feln6ttkorban vallalt gyermek

Nem kivant terhesség Tervezett és/vagy 6rommel fogadott gyermek

GYERMEK SAJATOSSAGAI

Alacsony sziiletési suly/korasziilottség Erett, megfelel§ stlyu vjsziilott
Problémdk magzati és/vagy ujsziiléttkorban Egészséges terhesség és tjsziilottkor
Gyermek ,,nehéz” temperamentuma Konnyen kezelhet§ gyermeki temperamentum

SZULOI VISELKEDES

Rigid sziil6i attittidok Rugalmas sziil6i attittidok
Korl4tozé, bantalmazd nevelés Témogat6, meleg, de szabélyokat feldllit6
Alacsony vélaszkészség a gyermekkel nevelés
folytatott interakciékban Magas vélaszkészség a gyermeki
Alacsony mértéki stimuldcié otthon interakciékban
Magasfoki, de mértéktarté stimuldcié otthon
STRESSZ
Szédmos stresszes életesemény Kevésszdmu stresszes életesemény
Alacsony tdrsas tdmogatds Kiterjedt tarsas hdl6 és tdmogatds

3/1. tdbldzat. A leggyakoribb rizikétényezsk és védGfaktorok (Danis—-KALMAR 2011)

46



A CSALAD SZEREPE A GYERMEK FEJLODESEBEN

A rizikéfaktorokat vizsgédlva Ugy taldltédk, hogy tobb rizikéfaktor
egylittes jelenléte esetén a hatdsok nem egyszertien 6sszeadédnak, hanem
hatvanyozottan jelentkezhetnek.

A gyermek eltérG fejlédése esetén jelentkez§ rizikétényezikkel és a szii-
16k copingstratégidival foglalkozott Trivette (et al. 1996). A szocidlis tdmo-
gatds 5 teriiletét kiilonitik el (kapcsolati, strukturdlis, alkati, funkciondlis,
elégedettség dimenzidk), ezeket elméleti keretbe foglaljak a személy egész-
ségét és jollétét befolydsold direkt és indirekt hatdsokkal, amelyek a sziilgk
és a csaldd jellemzGivel, az életeseményekkel, a szocidlis tdmogatottsiggal
és az életeseményekkel kapcsolatosak. Giallo és Gavidia-Payne (2006) 7-16
éves, eltérs fejlédésti gyermekek csalddjaiban végzett vizsgdlatukban ugy
taldltdk, hogy a csalddi riziké- és véd6faktorok a testvérek részérél torténd
elfogadast is jelentGsen befolydsoljak.

A korédbban emlitett HOME leltdr jé eszkoznek bizonyul a csalddban
mi(ikod6 dinamikus hatétényezSk mérésére (RADVANYI 2001; KALMAR 2007).
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FOGYATEKOS GYERMEK
SZULETESENEK HATASA A CSALAD
MUKODESERE

4.1. A helyzet

Eltérd fejl6désti gyermek sziiletése az épen fejl6ds gyermek sziiletéséhez
képest olyan jelent6s megterhelést jelent a sziil6k és az egész csaldd sza-
mdra (KoMLOSI 1992, ldsd el6bb Davis 1993), amely a csalddi dinamika vala-
mennyi résztvevGjének tovdbbi személyiségalakuldsdra, énképére, élet-
mindségére hatdssal van, és amely a tranzakciondlis elmélet értelmében
visszahat a gyermek fejlédésére is. A szembesiilés a fogyatékossdg tényé-
vel krizishelyzetet okoz a csalddban.

A fogyatékos gyermek elfogaddsdra vagy elutasitdsdra mindig hatdssal
van a kornyezet hozzddlldsa, a csaldd baratainak, a rokonoknak, a szakem-
bereknek, illetve a kisebb-nagyobb tarsadalmi csoportoknak a helyzettel és
a fogyatékossdggal kapcsolatos attittidje. A krizis mélységét, tartdssdgat
és feloldhatdsdgdt mindezek nagymértékben befolydsolhatjdk.

4.2. A krizis fogalma, krizishelyzetek

A krizishelyzetek kutatdsa nem nagyon régi keleti. Lindemann 1942-ben
Bostonban a Coconut Grove nevii barban tortént tlizvész tulélsit kezelte,
ennek sordn szerzett tapasztalatai, valamint a koreai hdborud sériiltjeinek
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elldtdsdndl az amerikai hadseregben szerzett tapasztalatok nyomdn fogal-
mazddott meg az ,,érzelmi krizis” fogalma (a ,,krizis” gorog eredetii sz6-
bdl szdrmazik, jelentése: valsdg, fordulat).

Caplan (in BAKO 2006: 22) definicidja szerint kriziséllapoton olyan helyze-

tet értiink, amikor

1. a személy kénytelen a lelki egyenstlydt veszélyeztet§ — sokszor vdrat-
lan, els@sorban kiils6 - koriilményekkel szembenézni,

2. ezek fenyeget§ kozelsége mindennél fontosabbd valik szdmadra,

3. e helyzeteket szokdsos problémamegoldé eszkozeivel, energidival sem
elkeriilni, sem megoldani nem tudja.

A szil6ktd] szdrmazé szémos beszdmolé igazolja, hogy eltérd fejlGdést

gyermek sziiletése a csaldd fejlGdését késlelteti. Lefékezi a csaldd életrit-

musdt, a csaldd kibillen a normdlis folyamatbdl. A hagyomdnyos ,,csalddi
életciklussal” szemben (illetve mellett) McKeith (1973) négy f6 vélsdgidd-
szakot jelol meg az eltérd fejldésti gyermeket nevelS csalddokban.

+ Az elsd akkor jelenik meg, amikor a sziil6ék megtudijdk, hogy gyerme-
kiik sériilt. A kozlés ténye, mindsége, az eltérésrél nytjtott informécid,
s6t a kozls személyisége is hatdssal van az els§ reakcick mélységére,
sulyossdgdra. A kornyezet elfogadé vagy elutasitd attittidje jelentGsen
befolyésolja a krizis intenzitdsdt.

+ A mdsodik, amikor a gyermek szolgdltatdsokat kap. Zavarmentes fej-
16dés esetén is 4t kell strukturdlni a csalddban a napi rutinokat, amikor
a gyermek bolcsGdébe, 6voddba vagy iskoldba kezd jarni. Eltér6 fejlGdés
vagy krénikus betegség esetén a sziil6k részérdl gyakran extrém ener-
giabefektetést igényel a gyermek szdmdra idedlis fejlesztés helyének
megtaldldsa — ez megfelel§ informdciényujtdssal és szervezési segit-
séggel kivédhetG. A hely elérhet§sége azonban gyakran nem idedlis, az
utazétandri hdlézat pedig még nem kellGen kiépitett. Ebben az id§-
szakban tehdt nem pusztdn a gyermek dllapotabdl adédé frusztracival
kell megkiizdeniiik, hanem tobb id6- (és gyakran anyagi) réforditdst
igényel gyermekiik fejlesztése is. Az id6faktor hatdsa nemcsak egy
adott idGszakban fontos, hanem el is hizédik: gondoljunk arra, hogy ép
fejlédés esetén csecsembkorban nem kell id6t szakitani arra, hogy
a gyermekkel fejleszt§ foglalkozdsokra jarjanak (ellentétben azzal, ami-
kor a korai fejlesztés sziikséges), és mar az dltaldnos iskola als6 tagoza-
tdn hamar 6ndllésodhat a gyermek, ellentétben azokkal, akik pszichés,

50



FOGYATEKOS GYERMEK SZULETESENEK HATASA A CSALAD MUKODESERE

mentdlis vagy fizikai sériilésiik kovetkeztében felnSttkorukig, vagy akar
egész életiik sordn kisérést, gondozdst, esetleg egy segits dllando jelen-
1étét igénylik.

A harmadik vdlsdgiddszakot arra az id6re teszik, amikor a gyermek
elhagyja otthondt és az iskoldt. Ebben a helyzetben sok esetben prob-
1émat jelent a sziil6krdl vald levélds — pontosabban fogalmazva: a gyer-
mek onallésdgi igényeinek megjelenése. Eltérg fejlédés vagy krénikus
betegség esetén a gyermek kevésbé, vagy egyaltaldin nem rendelkezik
olyan mértéki asszertivitdssal, amely a sziil6kr6l valé levélds provokd-
lasdhoz elégséges lenne, a pszichoszocidlis fejlédés alacsonyabb szintjén
1év6 személy nem képes az identitds krizisének megélésére és feldolgo-
zdsdra.

A negyedik akkor kovetkezik be, amikor az id§s6d§ sziil6 médr nem
tudja gondjdt viselni gyermekének. Az elvélds gyakran hirtelen kovet-
kezik be, példdul ha a sziil§ korhdzi ellitdsra kényszeriil, gyermekét
pedig beszdllitjék egy dltala kordbban nem ismert otthonba.

A csaladi instabilitds egyes jelei (HAJDUSKA 2006) ezekben a helyzetekben
is konnyen felfedezhetGek:

a kozos célok elvesztése (az energidk az aktudlis, mindennapos tevékeny-
ségekre Osszpontosulnak, a tavlati célok megvalésuldsdnak lehet&sége
mdsodlagossd vélik vagy teljesen kikeriil a figyelmiikbdl);

a csalddtagok egyiittmiikodésének lecsokkenése (a sajat és kozos célok
kiemelt szerepe helyett kizardlag az eltér§ fejlédést gyermekkel kap-
csolatos dolgoknak lesz jelent&sége);

kolcsonds szolgdltatdsok korldtozdsa (az el6zGek kovetkezménye, elma-
géanyosodashoz, kifdradashoz, kiégéshez vezethet);

a szerepek Gsszehangoldsdnak hidnya (kovetkezmény lehet az elbi-
zonytalanodds a sziil§i kompetenciaérzésben, énvédé mechanizmusok
beinduldsa, nyilt vagy burkolt kilépés a helyzetbdl);

a csalddtagok tdrsadalmi részvételének zavara (a gyermekkel kapcso-
latos teendSk az egyik sziil idejét lekotik, ami munkanélkiiliséghez
vezethet, ennek kovetkezménye deklasszalodds, esetleg a sziilénél kiala-
kuld krénikus betegség is lehet);

az érzelmi attitiidok konszenzusdnak hidnya (a csaldd védéfaktorsze-
repe elvész, ennek a fontos tdmogatdsnak a hidnydban a csalddtagok
inkdbb kitettek lesznek a pszichés, személyiségbeli és szomatikus téren
bekovetkezd negativ véltozasoknak).
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A kovetkezd problémdk kiilonosen csokkentik a csaldd Osszetartozasét

(FARBER 1975):

1. A gyermek csak csokkent képességgel tud kolcsonds, illetve vdlaszjel-
legti tevékenységekben részt venni, ez csokkenti a kommunikdcidt és
a csalddtagok kompetenciaérzését.
Ez a probléma kiilonosen jelentds olyan esetekben, amikor a kommuni-
kécié jelentSsen gétolt, ebben a helyzetben fontos kompenzécids lehetd-
ségeket nyujthat a személy képességeihez alkalmazkodd, a kornyezet
dltal elfogadott és haszndlt alternativ kommunikaciés formdk hasznd-
lata.

2. A gyermeknek nagyobb a fiiggdségi igénye: elldtdsdhoz tobb idd és
energia kell. Ez a tény 6nmagdban is megterheld a csaldd szdmdra,
a tobbi kozos tevékenységtdl vonja el az idét és az energidt (PETER-
ANDER-SPECK 1965, 1995; GURALNICK 1998).
Mig a hagyomadnyos fejldést, vagy stilyos sériilés nélkiil feln6vé gyer-
mek esetében az alapvet§ sziikségletek (evés, ivds, oltozkodés) kielégi-
téséhez nyujtott segitség mértéke csokken, majd ahogy a gyermek felnd,
sziikségtelenné vdlik, eltérg fejldés esetén, példdul a kognitiv zavarok
kozépslyos-silyos formdindl ez nincs igy. SEFHS (stlyos foku értelmi
fogyatékossdg és halmozott sériilés) esetén a fizikai elldtds a nap nagy
részét mindvégig Kkitoltheti. Egy MENCAP (Royal Society for Mentally
Handicapped Children and Adults) tanulmény (2001, in TADEMA-VLASKAMP
2009) skociai vizsgdlatra hivatkozva irja le, hogy azon sziil6k 60%-a,
akiknek stilyosan értelmi fogyatékos gyermekiik van, napi 18 érét a leg-
lényegesebb gondozasi feladatokra, terdpids és oktatdsi tevékenységre
fordit.

3. Csokkenhetnek a tdrsadalmi érintkezések.
Még azokban az esetekben is beszdmolnak a sziil6k a szocidlis kap-
csolataik és szocidlis aktivitdsuk szintjének gyengiilésérél, ha gyer-
mekiik elldtdsdt nem érzik kiilonosen megterhel6nek (BURTON-SMITH et
al. 2009).

4. A csalddtagoknak el kell viselniiik torekvéseik szimbolikus haldldt.
A gydsz és veszteség érzése a vart, de meg nem sziiletett gyermek szim-
bolikus haldldnak képzetéb6l adddhat (Idsd késGbb). A veszteségélmény
mellett a sziil6 megélheti, hogy normadlis reprodukciéra képtelen egyed,
ezért a tarsadalomnak nem kellGen ,,hasznos” tagja.

5. A megvdltozott igények mdsfajta viselkedést kovetelnek a csalddta-
goktdl.
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Nincs kulturdlisan hagyomdnyoz4dé ,,hogy neveld fogyatékos gyerme-
kedet” minta. A korai fejlesztés idején a szakemberek egyik 6 feladata,
hogy mintét nytjtsanak a gyermekkel kapcsolatos adekvit viselkedés-
rdl, a pszicholdgiai segitségnytijtds f6 célja pedig a gyermekiikkel (és
a megvidltozott helyzetben a kornyezettel) 4télt kapcsolati nehézségek
kovetkeztében kialakult szorongasok oldasa a sziil6kben.

Az utdbbi évtizedek szakirodalmaban tébben vizsgdljdk a kornyezet jellem-
z8it, tipusokba soroljdk azokat, hogy a kornyezeti feltételeknek a gyermek
fejl6désében jétszott szerepét mind vildgosabban ldthassuk. Itt jelenik meg
az ugynevezett ,evokativ kornyezet” és a ,,rugalmas gyerekek” fogalma,
els6sorban a Down-szindrémds gyermeket nevel§ csalidok miikodésével
kapcsolatosan. A rugalmas gyerekek pozitiv figyelmet véltanak ki, csecse-
m6ként gondoskodnak réluk a nagysziilk és az id8sebb testvérek is. Ezek
a gyerekek a szdmukra sziikséges tor6dés kieszkozlésével képesek a ,,tul-
élésre” (SCARR 1992; BEINDL et al. 1996; HODAPP 1997).

4.3. A fogyatékos gyermek fejlédését elGsegitd,
illetve hatréltaté dinamikus hatétényez8k a csalddban.
A csaldd, mint rendszer

Az eltér fejl6désti gyermekekkel foglalkoz6 vizsgalatok sokdig nagyrészt
csak a gyermekre, illetve az anya-gyermek kapcsolatra koncentraltak
(ldsd Bevezetd). Az 1970-es évektSl az érdekldés a rendszerszemlélet
alapjén a csaldd miikodésében részt vevd személyek és hatdsrendszerek
vizsgdlata felé fordult (RADVANYI 2006a). Erre hivjdk fel a figyelmet
Gallagher és Bristol (1989; 1992) is (4/1. dbra), leirva a csalddi kapcsolat-
rendszerek dinamikus jellemzéit.
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A

a szill6k kapcsolata

D B
testvér-fogyatékos gyermek eltérg fejlédésii gyermek szulo-fog}{atekos gyermek
viszony viselkedése, fejlédése Vviszonya
C

sziil6-fogyatékos gyermek testvére
kozti viszony

4/1. dbra. A legfontosabb kapcsolatok, melyek koriilveszik és befolydsoljdk
a gyermeket a csalddban (GALLAGHER-BRISTOL 1989)

A szerz8k fontosnak tartjdk hangsulyozni, hogy az dbrdzolt viszonyok
nem teljes kortiek, nem foglalnak magukba mindent. Péld4ul, ahogy azt
Belsky (1983) is megallapitotta, vannak generdciok kozétti tényez6k, ame-
lyek befolydsoljdk a sziil6k viselkedését és szerepét, és vannak nagyobb
kulturalis csoportok is, melyeknek a csaldd ,,hiiséggel” tartozik, mint pél-
déul a szélesebb értelemben vett csaldd, a bardtok, egyhdz, klubok és azok
a tdrsadalmi elvek, amelyek a csalddi rendszerre kozvetleniil vagy kozvetve
hatdssal vannak (ABRAMS 2009). A csalddon beliili hatdsrendszereket alap-
vetGen befolydsolja még a csalddtagok személyisége is. Ha bdrmelyikiik
pszichésen sebezhetd, a csaldd homeosztazisa veszélybe keriil (POULSEN
1994).

A kovetkez6kben a Gallagher és Bristol dltal vézolt kapcsolati modell
(4/1. dbra) egyes elemeit vessziik réviden szemiigyre.

A) A sziil6k kapcsolata

A kozhiedelem szerint nagy a valészintisége annak, hogy a sziil6k elvdlnak
abban az esetben, ha fogyatékos gyermekiik sziiletik. Ez a nézet tiikroz6-
dik vissza azokndl az orvosokndl, akik ilyen esetben a sziil6knek azt tand-
csoljék, adjék dllami gondozasba gyerekiiket azért, hogy hdzassdguk ne
menjen tonkre.

54



FOGYATEKOS GYERMEK SZULETESENEK HATASA A CSALAD MUKODESERE

Gallagher és Bristol (1989) ezzel szemben vizsgdlatok eredményeire
tdmaszkodva ugy gondoljik, hogy valGjaban csak abban az esetben kovet-
kezik be vélds a sziilpdrndl, ha kapcsolatuk egyébként is labilis volt.
J6 parkapcsolatndl a gyermekkel kapcsolatos problémadk inkdbb az Gssze-
fogdst, Osszetartozast erdsitik meg.

Azokban a csalddokban, ahol fogyatékos kisgyermek van, a megnove-
kedett terheket dltaldban ardnytalanul csak az anydk viselik. Azok az apdk,
akiknek fogyatékos kisgyermekiik van, dltaldban nem segitenek tébbet
a gondozdsban, mint mdsok. Ha fogyatékos gyermek mellett mindkét
sziil§ dolgozik, akkor kiilondsen szembet(ing, ahogyan az anydra harul
a gyereknevelés feladata is (ROACH et al. 1999; WILLOUGHBY-GLIDDEN 1995).
El6fordul, hogy az apa esetleg hosszabb munkaidében dolgozik, az anya
pedig otthon maradhat a gyermekével. Ilyenkor a csalddokban a hagyo-
madnyos felelgsségmegosztds alakul ki. A felel§sségvillalds ardnytalansdga
pedig rogziti a sziil6k stresszérzését.

Az anya és az apa fesziiltsége kozvetleniil és kozvetve is kihat a koztiik
levé, illetve a gyermekiikkel val6 kapcsolatra. A gyermekek jellemvondasai
(ldsd késébb, a 4. pontban), a szil§ aktivitdsa a gondozdsban, aktivitdsa
a munkahelyen, vagy a hdzastdrsndl kialakult stressz meghatdrozoéak lehet-
nek a sziil6knél. Példdul, ha az anya dolgozik, ez pozitiv hatdssal lehet az
Onbecsiilésére, de lehet éppen negativ hatdsu is azdltal, hogy a helyzet még
tobb terhet r6 rd. Ha az apa is részt vesz a gyereknevelésben, ezzel leve-
heti a teher egy részét az anydrol, aki igy mdr munkat véllalhat, mik6zben
nbhet az apa kompetenciaérzése, és mindez hozzdjarulhat a harmonikus
csalddi légkor kialakuldsahoz (LAVEE et al. 1996). Mivel a csaldd dinamikus
rendszer, melyben a hézastdrsak kolcséndsen interaktivak, az is eléfordul-
hat, hogy az egyikiik adaptécidja nagymértékben befolydsolja a mdsikndl
a sziil6i stressz kialakuldsdt (WILLOUGHBY-GLIDDEN 1995). Interaktiv kap-
csolatuk és az érzelmek megosztdsa miatt az adaptécid, illetve a sziil6i
stressz kialakuldsdnak dinamikdja a két sziil6nél nem szétvélaszthatd.

Hilton Davis (1993) eltérd fejl6désti vagy beteg gyermekek csalddjaiban
végzett kordbbi vizsgdlatok eredményeit Gsszegezve a helyzettel valé meg-
birkdzas tekintetében nehezit§ tényezSkként irja le a szakértSi vélemény
hidnydt, a nagy valdszintiséggel haldlos kimenetel(i dllapot diagnézisit,
a sziil6i depressziét és betegségeket, a csalddon beliili vagy azon kiviili
okok miatt kialakult stresszt és a sziil6k korabbi stlyos pszichés problé-
mdit. Nem taldltak jelentGs kapcsolatot a helyzettel valé megkiizdés, az
adaptécié mértéke és a betegség/eltérés kategéridja kozott. Erdekes médon
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ugy tiinik, hogy a testi tiinetek észrevehet8sége jobb gyermeki adaptdcid-
val jar egyiitt. Feltételezik, hogy azért van ez igy, mert a nehézségek egy
szemtand szdmdra magdtdl értet6dbek, felfoghatéak, nem sziikséges
indokolni, magyarazni a helyzetet.

A tdrsadalmi-gazdasdgi helyzet nem 4&ll kozvetlen kapcsolatban az
adaptdcid szintjével sem a gyermeknél, sem a sziil6knél, a csaldd méreté-
nek, a csalddi dllapotnak és az etnikai hovatartozasnak sincs jelent§ségiik,
tak Osszefiiggést a gyermek neme tekintetében.

A csalddi véltozdk, mint a nyilt, §szinte kommunikaci6, a konfliktus
hidnya, a csalddi kohézi6, a jobb érzelmi kifejez6készség és a csalddi stabili-
tds mind a gyermeknél, mind a sziil6knél el6re jelzik a képességet, hogy
megbirkézzanak a betegséggel, és hogy kontrolldljdk a helyzetet. A szo-
cidlis vagy érzelmi tdmogatds, beleértve az elégedettséget a hdzastdrsi kap-
csolattal, ugyancsak pozitiv hatdssal van a sziil6i és a gyermeki adaptdcié
szintjére. Van némi bizonyiték arra, hogy a sziil6k magasabb kora maga-
sabb szintii alkalmazkoddssal fligg Gssze.

B) Sziil6-fogyatékos gyermek kapcsolata

Az 1970-es évektdl kezdve a kisgyermek fejl6dését befolydsolé tényezdket
az ugynevezett ,tranzakciondlis modell” keretében értelmezziik, melynek
lényeges vondsa, hogy a megsziiletett gyermek a sziiletés pillanatdtdl hat
a kornyezetére, befolydsolja annak reakcidit, igy sajit fejlédésének aktiv
befolydsoldja (DALLOS-PROCTER 1990). Shea és Bauer (1997: 196) egy kom-
munikdciés probléma tranzakciondlis fejlédését dbrazoljdk (4/2. dbra).
A sziil6k bevondsa a gyermekkel folytatott terdpids eljardsokba nem duj
keletti, mar Schamberger (1978) a sziil6krdl mint co-terapeutdkrdl beszél.
Tébben vizsgaltdk a sziil6k azon jellemzdit, amelyeket a pozitiv kimenet
érdekében figyelembe kell venni (MEISELS-DICHTENMILLER-LIAW 1993). Ma
ugy tartjuk, hogy a sziil6ket a folyamatba be kell vonni, de a felelgsséget
nem szabad rdjuk hdritani. Fontos, hogy a sziil§ kompetens sziil6ként
élhesse meg ezt az idGszakot. A csalddot a folyamatba bevoné tervezésrél
késGbb még lesz sz6.

Az anydknak a gyermek fejl6désében, nevelésében jétszott kitiintetett
szerepével mdr igen sok szempontbdl foglalkoztak (példdul Bowlby kots-
déselmélete, Mahler személyiségfejlédés-elmélete). Az anya jelenlétének
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és hozzddlldsdnak fontossdga eltérs fejl6dést gyermek sziiletése esetén,
ha lehet, még jelent&sebb.

A szakirodalomban két f§ témakor kiilonboztethet§ meg, amely az igy
kialakult helyzettel foglalkozik. Az egyik az anya-gyermek kapcsolat vél-
tozdsait, illetve az azt befolydsolé tényez8ket vizsgdlja, a mdsik a sziilGvel
mint személyiséggel foglalkozik, és olyan teriileteket figyel, mint a haté-
kony megkiizdési stratégidk vagy a szubjektiv megterheltség mértéke
(ldsd 5. fejezet; BERRY et al. 1981; GALLAGHER-BRISTOL 1989; BECKER et al. 1993;
STENGEL-RUTKOWSKI 1994; CAHILL-GLIDDEN 1996; TORRES-BUCETA 1998 stb.).

2. Az anya megvaltozott

/ interakcidja a gyermekkel \

A A
1. Sziiletés koruli 3. A gyermek kevésbé
problémak vy vilaszképes

8. Stlyosbodik

7. A gyermeknek
nehézségei lesznek a korai

kommunikécids A
jartassagok terén 4. Az anya ugy latja,
hogy gyermeke
T problémas, kevesebbet
1ép interakcidba vele

6. Az anya kevésbé
interaktiv

5. A gyermeknél kevesebb pozitiv
\ vélasz valtédik ki. Névekszik
a figyelem felkeltését célzé
negativ kisérletek szama (siras,

visitas, felporgés)

4/2. dbra. A kommunikécids zavar tranzakciondlis fejl6dése (SHEA-BAUER 1997)

Eltérg fejlédésti gyerekek esetében a sziil§ oldaldrdl a pszichés terhek
miatt sériilhet az érzékenység a gyerek felé, a sok stressz kovetkeztében
pszichés egészségiik gyakorta rosszabb, mint a normadl fejlddésmenetii
gyerekek sziileié, végiil a gyerek elfogaddsa sem annyira nyilvanval6, nem
biztos, hogy megtorténik (ldsd késébb). A gyerek oldaldrdl kockazati
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tényezs lehet a nehéz a temperamentum, a viselkedési problémdk, melyek
alddssdk a sziilgi miikodést. A csalddban a tdrsas tdmogatds kiilonb6zé for-
mdinak (hdzastdrsi kapcsolat, tdrsas kapcsolati rendszer, munkahely) is
kiilonds hangsilya van sériilt gyereket nevel§ sziil6knél. Belsky (1984;
1989; 2006) szerint a szocidlis tdmogatottsidg mértéke forditottan ardnyos
az anydk biintetd, korldtozé magatartdséval.

v

Szocidlis
hal6zat

Hazastdrsi
kapcsolat

Sziil6ség -
sziil6i
viselkedés

Fejlodés-
torténet

A gyermek
jellemz6i

Személyiség

A gyermek
fejlédése

4/3. dbra. Folyamatmodell a sziil6ség meghatdrozdirdl (BELSKY 1984: 84)

Azok a sziil8k, akik fdradtak és fesziiltek, gyakran elfeledkezhetnek arrdl,
hogy sziil6ként milyen feladataik vannak. Rdaddsul sok anya, aki ebben az
idGszakban nem tud munkdt vallalni, szocidlisan is nagyon izolaltnak
érezheti magdt (BARNES 1991).

Ritkédbban emlitett szempontra hivja fel a figyelmet Akerley (1975):
bemutatja az tigynevezett ,,sebezhetetlen sziil6t”, azt az anydt, aki maka-
csul ellendll annak, hogy gyermeke mdssdgdnak ténye eluralkodjon rajta,
inkdbb arra koncentrdl, hogy pozitiv jelenségként éli meg magdt a gyer-
mek életében. Tudatdban van az adott eltérés természetével, objektiv,
redlis, némileg tdvolsdgtarto, de megértd dlldspontot foglal el gyermekével
kapcsolatban. Mivel a csalddi szerepek kiegészitéek, vannak feladatok,
amelyeket mindenképp el kell végezni, és ha az egyik partner nem teszi
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azt meg, akkor a mésik fél, vagy pedig valaki mds a kozvetlen vagy tdgabb
csalddbdl el kell hogy villalja azt. Fogyatékos gyermeket neveld csalddban
(és nem csak ilyen helyzetben) az anya dolga mindaz, amit az apa nem tud,
nem képes, vagy nem kivén elvéllalni. Gallagher (et al. 1981) a ,,sikeres csa-
ladokrdl” sz6l6 tanulmdnyadban emlitést tesz azokrdl az anydkrol, akiknek
erds az onkontrolljuk és az elkotelezettségiik, hogy ebbdl a nehéz hely-
zetbd] kikertiiljenek.

A korai viselkedéses megnyilvanuldsoknak olyan eltérései, mint a szem-
kontaktus hidnya; a szocidlis mosoly, szocidlis érdekl§dés és pozitiv érzel-
mek kifejezésének atipikussdga vagy hidnya, gyengébb valaszkészség a szii-
16i kezdeményezésekre (Zwaigenbaum et al. 2005) és az esetleges nehéz
temperamentum (fokozott irritabilitds vagy passzivitds, distresszre adott
extrém reakcidk, szabdlytalan dllapotszabalyozas), mely gyakori kovetkez-
ménye az idegrendszeri sériilésnek (Borbély et al. 1998), eleve nem konnyi-
tik meg az anya helyzetét, mdr a legelején megterhelik az anya-gyermek
kapcsolatot. A gyermek olyan tipusu sériiléseinél, amelyek mdr a sziile-
téskor jelent@s fizikai és kognitiv eltéréseket mutatnak, a korai kot6dés
személyiségfejlédést befolydsolé tényezGi torzulhatnak (KULCSAR 1996;
RADVANYI 1999) (ldsd 4/4. dbra).

Fontos megjegyezniink, hogy az ,eltér§ fejl6dés”, ,,fogyatékossdg”
vagy ,krénikus betegség” esetén kordntsem beszélhetiink minden hely-
zetben egységes jellemz8kr6l a sziil6kkel kapcsolatosan. A szakirodalom,
mikor a fogyatékossdg anydra tett hatdsairdl beszél, tobbnyire dltaldban az
»eltéré fejlédést” gyermekekrél szdl.

Maindoki (2009) az anydk szubjektiv megterhelésének kiilonbségeit,
az anya-gyermek kapcsolat jellemzd§it vizsgdlta autizmussal él6 és kozép-
stulyosan értelmi fogyatékos gyermekek esetében. Azt taldlta, hogy az
autista gyerekek mingségileg eltér fejlédése és az autizmus {6 tiinetei,
jellegzetességei (mindaz, ami megkiilonbozteti az értelmileg akaddlyozott
gyerekekt6l) nem irrelevins szempontok az anya dltal megélt terhek és
gyermekérdl alkotott bels6 mentélis képe szempontjdbol. Az dltala vizsgalt
csoportokban az anya percepciGjit gyermekérdl elsGsorban a diagndézis,
a sériilés jellege hatdrozta meg, ilyenkor a gyermek neme nem jelents
tényezd.
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FAzisok
MAHLER
SZERINT

ELETKOR

JELLEMZOK

ZAVARO TENYEZOK
A KORAI IDOSZAKBAN JELENTKEZO
(KOGNITIV) ZAVAROK ESETEN

Szimbiotikus
fazis

0-4 hénap

Az anya és csecseméje egyfajta
szimbidzisban él, melyben a gyer-
mek abszolut fiiggésben van.
Ez a differencidlatlansdg olyan
dllapotat jelenti, melyben az én és
nem ¢én, a kint és bent csak foko-
zatosan érzékel6dik eltéréként.

Szepardci6-
individualizacié

1. alfézis:
differencidcié
és a testkép
alakuldsa

4-5-t61
7-9 hénap

A testi érzékelésbdl kiindulva
kialakul a testi én, a testhatdrok. 6
hénapos kora kériil a gyermek
aktivan explordlja az anyja arct,
megsziinik a passziv karon {il§
helyzet, a gyerek kihajol az anyja
karjabdl, hogy jobban szemiigyre
vehesse. Az individualizdcié jele-
ként megjelennek az Gnnyugtatd
viselkedésformdk (az anydhoz
kothetd tn. ,dtmeneti tdrgyak”
az eszkozei). A szepardci6-indivi-
dualizéci6 sordn az én és a mdsik
elkiiloniiltségének tudata fokozd-
dik, kialakul az én érzete és a kiil-
vildg realitdsdnak tudata. 7-8 hé-
napos korban jellegzetes visel-
kedésminta az anydhoz mérés.
Az idegenre adott reakci6 a diffe-
rencidcié  szakaszdban erésen
megyvdltozik, a nyolc hénapos kori
szorongds Mahler megfigyelései
szerint igen nagy egyéni eltéré-
sekkel jelentkezhet.

Az érzékelési modalitdsok zavarai
és az észlelés zavarai (beidegzési
problémdk, ingeriiletvezetés prob-
1éméi, kozponti idegrendszeri szi-
naptikus dttevédések zavarai),
a figyelem zavarai (magas inger-
kiisz6b, figyelmi sziir8 funkciond-
ldsdnak zavarai), tanulds zavarai
(tapasztalatok bevésése, elraktéro-
z4sa), a memoria zavarai (kordbbi
tapasztalatok emléknyomainak
felidézése korldtozott) — a testi én
differencidlédédsdt, a testhatdrok
kialakuldsét gétoljdk. Az idegen
megkiilonboztetése a kognitiv
funkciék (figyelem, emlékezet,
analizis-szintézis) csokkenése miatt
nem lesz jellemzd, ezzel parhuza-
mosan az anya (sziil6) kitiintetett
szerepe nem jellemz§ - az anya-
nak ez ,hidnyozhat”, kapcsolati
zavarok meriilhetnek fel.

2. alfdzis:
gyakorlds

két
szakasza:
7-t61 10-12
és
10-12-t61
16-18
hénapos
korig

Jellemz8 a testi elkiiloniilés az
anyatdl, jellegzetes viselkedés
az Un. ,tankolds”, amikor a gyer-
mek a vildg felfedezése kozben
id6rél iddre visszamegy az anyjd-
hoz révid kontaktusra, mely alatt
djra erdre kap. A valédi gyakorld
fézis a jérassal veszi kezdetét, jel-
lemz§ a gyermekre egy emelke-
dett hangulati dllapot, mely lehan-
goltsdgga véltozik, ha észreveszi,
hogy az anya nincs jelen. A gya-
korlds fézisdban valéjdban meg-
torténik a gyermek ,,pszicholégiai
sziiletése”, kialakul az anyétdl
elkiiloniilt autoném személyiség.

JelentGsebb mértékd kognitiv
zavarok (kozépstlyos-siilyos fokud
értelmi fogyatékossdg) a kézponti
idegrendszer kdrosoddsa kovet-
keztében jon létre, ami mindig
egyiitt jar un. jarulékos sériilések-
kel a mozgdsfejl6dés és a kommu-
nikdcié teriiletén. A megkésett
mozgisfejlédés  kovetkeztében
a jaras jéval késébb alakul ki, ez
pedig a gyakorl6 fézis kialakuld-
sénak el6feltétele lenne. A levélds
gdtoltsdga a gyermek kiszolgélta-
tottsdgat tovabbra is fenntartja,
nem alakulhat ki kelléen az auto-
ném viselkedés, mint az éntudat
kiséréje.
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FAzisok
MAHLER
SZERINT

ELETKOR

JELLEMZOK

ZAVARO TENYEZOK
A KORAI IDOSZAKBAN JELENTKEZO
(KOGNITIV) ZAVAROK ESETEN

3. alfdzis:
djrakozeledés

Két
szakasza:
15-18,
illetve
18-24
hénapos
korig

JellemzS a tankolds helyett az
anydaval valé intim kapcsolat aka-
ratlagos keresése vagy elutasitasa.
Az any4tdl valé optimélis tévolsd-
got csak 21 hénapos kor koriil
taldljdk meg. Ebben nagy segitség
a nyelvi fejlédés, a térgyak néven
nevezésének képessége és az egyes
szdm els6 személy haszndlata.
A gyermeknek a sziil6 minden-
hatésdgdba vetett bizalma elvész,
a krizis egyetlen megoldésa, hogy
az anya érzelmileg rendithetet-
leniil hozzéférhet6 marad, igy €16
céfolatdt adja a gyermek csalodott
elkeseredésének.

A leviélds kordbbi zavarai fokozod-
nak azéltal, hogy a jarulékos kom-
munikéciés problémdk (melyek
a kommunikdcié vételénél és add-
sdndl egyarant jellemzGek) a leva-
last még jobban megnehezitik.
Az ujrakozeledés fazisa ndluk
gyakran olyan életkorra esik,
amikor mdr intézményes ellatds-
ban részesiil a gyermek, igy az
anya (referenciaszemély) elérhetd-
sége a gyermek szdmdra nem biz-
tosithat6 folyamatosan.

4. alfdzis: az
individualitds
konszoliddcidja

3. életév

Durvén a 3. életévnek felel meg,
az intrapszichikus fejl6dés rend-
kiviil fontos szakasza, melynek
folytén stabil énhatdrok alakulnak
ki, és a nemi identitds primitiv
konszolidécidja is megtorténik.

Stabil énhatérok kialakuldsa csak
az el6z6 fazisok fejlédési szint-
jeinek teljesiilése utén lehetséges.
Amennyiben a levélds az anyardl
nem, vagy csak csokkent mérték-
ben kovetkezik be, a folyamat fel-
néttkorig is elhtizédhat.

4/4. dbra. Mahler korai személyiségfejlédésének elmélete alapjan zavaré tényezSk
az énfunkcidk alakuldsdban, jelentds (kognitiv) zavarok esetén (KULCSAR 1996 alap-
jan RADVANYI 1999)

A sziil6i viselkedést azonban nem kizérélag a gyermek sajatossdgai befolyd-
soljdk, ami azt is magyardzza, hogy nagyon sok esetben szinte semmilyen
probléma nem meriil fel a sériilt gyermeknél nevelése kapcsén (gondoljunk
a ,megfelel§ illeszkedésre™). Ezzel Gsszhangban Romposné Téth (2002)
értelmileg akadalyozott gyerekek magatartdsproblémai kapcsdn megjegyzi,
hogy az értelmileg sériilt gyermek viselkedését is (akdrcsak az épekét) inkabb
a szililGi-neveldi attit(id, a csalddi helyzet és a kornyezet hatdsai hatdrozzdk
meg, mint az alacsony intelligencia vagy a diagnézis (még a korai tempera-
mentumbeli jellemz&k is mdédosulhatnak a sziil§i-nevel6i gyakorlat hata-
sdra). Ebbdl az okfejtésbdl kovetkezik, hogy bér sériilt gyerekek és anydik
kozott nagyobb a kiilonb6z8 problémék eléforduldsdnak kockézata, de 6n-
magdban az értelmi fogyatékossdg vagy autizmus ténye nem indokol rossz
min@ségli anya-gyerek kapcsolatot, inadekvit nevelést, elhanyagoldst, eluta-
sitast, vagy barmiféle negativ kovetkezményt. Valéjdban minden az anya,
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gyermeke és kérnyezetiik dinamikus kélcsénhatdsaiban, illetve az ,,anya fejé-
ben” dél el, hiszen a gyermekkel szemben tanusitott viselkedését sziikség-
szer(ien nem a gyerek objekt{v magatartdsa, hanem az véltja ki, ahogyan
G szubjektive értékeli és mindsiti gyermeke megnyilvanuldsait. Ami az egyik
sziilének még elfogadhatd és meg sem rezzen tdle, az a viselkedés egy ma-
siknak idegesit§ és zavaré lehet, amibe be fog avatkozni (MANDOKI 2009).
Vannak, akik tigy taldltdk, hogy a tulzott korldtozas fogyatékos gyerme-
keknél nagyobb valdszintiséggel vezet agressziv, tulzottan 6nérvényesit§
viselkedéshez (ROMPOSNE TOTH 2002). Roissano, Slade és Lynch (1987 in
RADVANYI 2002) szerint a kozvetlen sziil8i irdnyitdsi stratégidk (utasitdsok)
a gyerek aktiv ellendlldsdt, szoéfogadatlansdgdt véltjak ki, az akaratérvénye-
sitd, széfogadatlan, bosszanté gyereket pedig az anya valészintileg domi-
ndnsabbnak, uralkodébbnak érzi. Mandoki ilyen Gsszefiiggést nem taldlt:
a gyermeknél észlelt dominancia sem értelmileg akadélyozott, sem autista
gyermekeknél nem befolydsolta az anyai kontrolldlds, tilvédés mértékét.
Sokszor el6fordul, hogy a sziil§ rejtett btintudata, ambivalens érzelmei
(szdnalom, bizalomhidny, aggodalom) vagy bizonytalansdga miatt nem dllit
korlatokat, szabdlyokat a kiilonleges igényti gyermek elé, aki igy nem
tudja megtanulni, hogy mit szabad és mit nem (nemcsak a sz{ik csaldd sza-
bélyaival kapcsolatban, hanem a tdgabb tdrsadalomban sem). Nem tanulja
meg sziikségletei kielégitésének késleltetését, ami neheziti egyébként is
problémésabb tdrsadalmi integrécidjat, alkalmazkoddsét (PALHEGYI 2006).
A fogyatékos gyermekek kotédési jellemz8inek vizsgdlatdra vonatko-
z6an kevés adat dll rendelkezésiinkre (RAUH-CALVET 2004; RAUH 2004).
Rauh (2005) korébbi vizsgélatok eredményeire hivatkozva felveti a kérdést,
hogy az anyai k6t6dés vizsgdlatainak médszerei DS esetén a lelassult fejls-
dés és a kommunikdacids nehézségek miatt (a kommunikacié az anyai kots-
dés kialakuldsdnak fontos eleme) elégséges validitdst mutatnak-e. Sajét vizs-
gdlataindl tigy taldlta, hogy ezekben az esetekben sincs sziikség az 4tlagos
fejlédésti gyerekekhez képest eltérg fejlesztési koriilményekre. A sziil6k
még akkor is képesek olyan feltételeket biztositani, amiben az eltéré fejl6-
désti gyermek sajit pozitiv lehetGségeit megtapasztalhatja, ha kezdetben
a vele kapcsolatos problémdk nagy nehézséget jelentettek szdmukra.
Az apédknak a fogyatékos gyermekiik nevelésében betdltétt szerepe
a 70-es évek kozepéig nem tisztdzott, alig foglalkoztak vele. Az anydknak
nagyobb szerepet tulajdonitanak a gyermeknevelésben (t6bb idét toltenek
a gyermekkel és nagyobb hatdssal vannak a gyermek szocializdci6jdra).
Ma mdr az apasdg jelent8sége is egyre vildgosabb, maguk az apdk is inkdbb
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részt kivannak venni a sériilt gyermek nevelésében (HINZE 1995). A vizsga-

latok szerint nédluk a csoportstitusz (fogyatékos gyermekem van) és

a csokkent sziil§i kompetenciaérzés sokszor depressziét valt ki és hozza-

jarul a sziil8i stressz novekedésének mértékéhez, az apdk ebben az esetben

jelent8s negativ eltéréseket észlelnek sziil6i kompetencidjukban. A hagyo-
ményosan miik6dg csalddban a gyerekkel jatszétdrsi szerepet toltenek be,

a gyermek eltér§ fejlédése esetén azonban ez a folyamat kevésbé sikeres,

mivel nem tudjdk, mikor mit és hogyan jétszhatnak gyermekiikkel, szere-

piikben elbizonytalanodnak (a Kennedy Alapitvany példdul jitékgytijte-
ményt adott ki szdmukra, hogy megkonnyitse alkalmazkoddsukat a gyer-
mek jellemz&ihez) (LAMB 1976; CUMMINGS 1976; GALLAGHER—CROSS—SHAREMAN

1981; HINZE 1995).

A sziil6k hozzddlldsdnak 4 tipusdt kiilonbozteti meg Gallagher és
Bristol (1989). A négy {6 stilus, ahogy a sziil6k a fogyatékos gyermekhez
alkalmazkodhatnak szerintiik a kovetkez8 (mindegyikhez mds és mds apai
viselkedés tartozik):

1. Az apa érzelmileg kiilonvdlik a gyermektdl, teljesen az anyédra hagyva
a gyermek gondozasdt, és teljesen kiils tevékenységekkel foglalja el ma-
gét, mint példdul a munka.

2. A mdsodik stilus jellemzd&je, hogy a sziilék egyiittesen elzdrkdznak
a gyermektdl, aki ilyen esetekben gyakran intézetbe kertil.

3. A sziil6k vildguk kézéppontjdvd teszik a gyermeket, alirendelve sajét
maguk és gyermekiik testvéreinek 6sszes vagydt és 6romét a fogyatékos
szolgdlatdnak.

4. A sziil6k 0sszefognak egymds és a gyermek kolcsonos segitésére, meg-
tartva sajat onérzetiiket, a normadlis csalddi élethez igazodva.

A rossz hazastérsi kapcsolat és nem adekvét problémamegoldds valdszint-
leg azdltal is kihat a sziil6-gyerek kapcsolatra, hogy a nehézségek a kont-
roll tartdsdnak lehetGségét csokkentik a sziil6knél, igy kevesebb lesz a me-
leg érzelmi hozzddllds a gyermeknevelésben (FLOYD-ZMICH 1991).
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C) Sziil6k és a nem fogyatékos gyermek(ek) kapcsolata

21 EV FELETT

tervezése
Megfelels felnétt-tartézkoddsi hely
keresése

SzULO TESTVER
Korat Pontos diagndzis kieszkozlése Kevesebb id6 és energia a sziil6k
GYERMEKKOR A testvérek és rokonok felvildgositdsa | részérél
0-5 EV Szolgdltatdsok igénybevétele A kevesebb figyelem miatt
A missédg értelmének keresése féltékenység
Elszéntsaghoz vezet§ személyes A madssag félreértelmezésébsl adédé
ideoldgia letisztuldsa félelmek
A stigma kovetkezményeinek
tudatositdsa
A madsség pozitiv jarulékainak
felismerése
IskOLASKOR A csalddi rutinok megalapozdsa Véleménykiilonbség a fizikai
6-12 EV Erzelmi rdhangol6dds, déntés az gondozasi igények terén
iskolavélasztdsban Korldtozott csalddi eréforrdsok
Kozos kikapcsoldddsok keresése a kikapcsoléddsra
Tanitdson kiviili aktivitds Félelem a fiatalabb testvérben,
megszervezése hogy tilhaladja az idGsebbet
A mésségrol sz6l6 informécidk
igénye
SERDULOKOR Erzelmi alkalmazkod4s a mdssdg Tulzott azonosulds a testvérrel
13-21 EV lehetséges krénikus jellegéhez Az emberek kozti kiilénbségek
A felmeriil§ szexualitds megolda- nagyobb megértése
sainak keresése Banni tudds a lehetséges stigmdaval
A kortérsak lehetséges izoldldsdnak | és akaddlyozottsdggal
és visszautasitdsdnak feldolgozdsa Részvétel a testvér
A pélyavilasztds tervezése tréningprogramjaiban
A pubertés emociondlis és fizikai Részvétel a testvért tdmogaté
valtozésinak kezelése csoportokban
FELNOTTKOR Az esetleges gyamsdg igényeinek Feladatviéllalds, anyagi tdmogatds

A genetikai hdttér tisztdzdsdnak
igénye

4/1. tdbldzat. A testvérek helyzete (HANNAM 1985)

A sziil6knek feltétleniil fel kell hivni a figyelmiiket arra, hogy a testvérek
is az Gket megillet§ figyelemben részesiiljenek, életkoruknak megfelelen
élhessék sajat életiiket, ne vonjdk be Gket tulzott mértékben a fogyatékos
testvér gondozdsdba. Fontos lehet ezenkiviil a testvéreknél annak biztosi-
tésa, hogy feln6ttkorukra nem fog teljesen rdjuk hdrulni a problémdkkal
kiizd§ testvér elldtdsa, sajat csalddalapitdsukban ne érezzék korldtozva
magukat (4/1. tdbldzat).
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D) A testvérekrél

A testvérkapcsolat 1étrejottéhez a gyermekeknek semmit nem kell ten-
nitik, mégis megteremtGdnek a keretei a legkiilonboz&bb egyiitt-
miikodési, kommunikaciés és mds tdrsas tevékenységek gyakorldsdnak,
ezért kiilonlegesnek tekinthet§ (HORVATH-SZABO 2006). A testvérkapcsolat-
ban a gyermekek fontos tapasztalatokat szerezhetnek a tarsas interakcidk-
ban val6 eligazoddsban. Bér a testvérek kozti interakcidk kiviilrél gyakran
negativ szinezettinek latszanak, az esetek legnagyobb részében mdr a kez-
detektdl szeret§ és gyengéd kapcsolat alakul ki kozéttiik. Ez utdbbira
f6képpen a csaldd érzelmi légkore van hatdssal (BANKI 1999). Abbdl a szem-
pontbdl, hogy milyen hatdssal lehet a testvérek kapcsolatdra a csaldd
Osszetételének vagy egy-egy csalddtag élethelyzetének a megviltozdsa,
a kutatdsi eredmények nagyon eltéréek. Egyesek szerint a testvérek ilyen-
kor tGbbet veszekszenek, mds eredmények inkdbb arra utalnak, hogy fon-
tos tdmaszt jelenthetnek egymdsnak ilyenkor azéltal, hogy megbeszélik
a dolgokat és megnyugtatjak egymadst (CoLE-COLE 1998).

Amennyiben krénikus beteg vagy fogyatékos gyermek van a csaldd-
ban, néhdnyan a testvéreket fokozottan sebezhetének tartjak (GALLAGHER-
BRISTOL 1989; FISMAN et al. 2000), de nem tartjdk igazoltnak azt a feltevést,
amely szerint a fogyatékos gyermek testvéreit elkeriilhetetleniil negativ
hatédsok érik (WOLF et al. 1998; STONEMAN 2005; SHUNTERMANN 2009). Ertel-
mi fogyatékos gyermekek testvéreinél az ép fejl6désti testvérekhez képest
nagyobb ardnyban tapasztaltak az eltéré fejlédésti testvériikkel kapcsola-
tosan segit§ viselkedést, kiilonosen jellemz§ volt ez a ldnyok és fiatalabb
értelmi fogyatékos testvériik kapcsolatdban. A segités nem pusztan fizikai
tevékenységekben, hanem érzelmi tdmogatdsban is megnyilvanult
(HANNAH-MIDLARKSY 2005).

Olyan tanulményok nem ismertek, melyek a krénikusan beteg gyer-
mekek testvéreikre gyakorolt hatdsok vizsgélatakor kizarélag pozitiv ered-
ményekre jutottak volna. Cohen et al. (1994) a negativ eredmények - szig-
nifikdnsan nagyobb ardnyban el6fordulé internalizdlé és externalizalé
viselkedészavarok — mellett leirjak a pozitiv alkalmazkodds, illetve a rezili-
encia el@rejelz§ faktorait, melyek:

+ a sziil6i depresszid hidnya,

+ j6 hazastérsi alkalmazkodas,

+ tobbszintli szocidlis és a tdgabb kozosségtdl kapott tdmogatds, elérhetd
csalddi eréforrdsok (példdul magasabb jovedelem),
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+ hatékony sziil6-gyermek kommunikéaci6 a beteg gyermek allapotardl,
kezelésérdl, a mellékhatédsokrol,
+ a diagndzis feldllitdsa Gta eltelt id6.

Ferrari (1984) a reziliencia elGrejelzGjeként az anydnak nydjtott nagyobb
mértékd szocidlis tdmaszt emliti, mely kapcsolatban 4ll az egészséges test-
vér magasabb Onértékelésével, illetve a viselkedésproblémadk kisebb mér-
tékd el6forduldsaval. A testvér életkordt, nemét és a csalddban elfoglalt
pozicigjét soroljdk a reziliencia és a sériilékenység legjobb elSrejelz8i kozé
Breslau és munkatdrsai (1981, in BANKI 1999). Ugy tiinik, hogy ezek a fak-
torok erGteljesebb befolydsold elemei lehetnek a fogyatékos gyermekek
(példéul nyitott gerinccel vagy agyi kdrosoddssal sziiletettek) testvéreinél
megjelend reakcidknak, mint a beteg, de nem fogyatékos gyermekek test-
véreinek esetében.

Ma mdr a sziil6k szdmdra szervezett csoportokon kiviil a fogyatékos
gyermekek testvéreinek is szerveznek személyiségfejleszts, problémafel-
dolgozé terdpids csoportokat.

A testvérek helyzete, a szdmukra fontos kérdések, illetve problémdk vél-
toznak az életkorral. Nem vélaszthatéak azonban le a sziilGket érint§ leg-
fontosabb teendSkrél, helyzetekrsl. A 4/1. dbrdn néhdny ilyen probléma-,
fesziiltség- és élethelyzetet lithatunk Hannam (1985) Gsszefoglaldsaban.

Ujfajta megkozelitésben a csaldd életmindségét (nem az egyénekét:
Family quality of life - FQOL) vizsgdltdk (RILLOTTA et al. 2012). Az auszt-
rdliai vizsgdlatban sziilSket interjivoltak meg kilenc teriiletre kérdezve:
a csaldd egészsége, anyagi jolét, csalddi kapcsolatok, kiils§ tdmogatds,
fogyatékoselldtds, értékrend, karrier, szabadid§ és rekredcid, kozosségi
kapcsolatok. Azt taldltdk, hogy az egészség, a csalddi kapcsolatok és az
anyagi jolét csak alig volt fontosabb, mint a mdsoktdl jovS gyakorlati és
emociondlis timogatas.

Néhdny valasz Oroszi (2010) fogyatékos személyek testvérei korében
végzett felmérésébdl arra a kérdésre, hogy pdrvalasztdsara hatdssal volt,
van, lesz-e testvére dllapota:

»Hatdssal van, hiszen aki nem tudja elfogadni a csalddomat, azzal
nem tudom elképzelni az enyémet sem. A csalddom nagyon fon-
tos, és szeretném, ha az én csalddom ebbe a nagy rendszerbe illesz-
kedne, ezért nem tudom elképzelni az életem olyan ember mellett,
aki ezt nem tudja természetesen kezelni.” (24 éves férfi)
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»Ha nem fogadja el a testvéremet, utdlni fogom. Aki pedig szereti,
Ot én is fogom szeretni.” (8 éves kisldny)

»Hdt, nagyon ajdnlom annak a fitinak, hogy rendes legyen vele,
és elfogadja! Ebbdl nem engedek. Pont annyira fogadja el, hogy
ha valami van, akkor tudjak rd szdmitani, ha velem esetleg torté-
nik valami ugy, hogy kiézben ne mdrtir arccal szenvedje végig,
hanem szivesen tegye.” (18 éves ng)

»... Kismértékben, de szdmit. Igazdbdl & olyan, hogy az elején min-
denkivel ellenséges, de utdna mdr szeret és ilelget mindenkit.”
(25 éves férfi)

4.4. Az elfogadast befolydsol6 tényezSk és a sziil6i
elfogadds szintjei sériilt gyermek sziiletése esetén

Egy gyermek fejl6dését befolydsold rizikd- és védSfaktorokrdl a 3. fejezet-

ben mdr volt sz6. A tovébbiakban néhdny olyan tényezGt vesziink sorra,

amelyek eltéré fejl6dés esetén a gyermek elfogaddsdt a kdrnyezet szdmdra
megnehezithetik, igy rizikétényez6t jelenthetnek a szocidlis beilleszkedés
terén.

A sziil6k mér gyermekiik megsziiletése el6tt hordoznak magukban
egy képet az idedlis gyermekrdl, ehhez mérik gyermekiik minden meg-
nyilvanuldsét (BAGDY 1999). Aszerint itélik 6t meg, hogy magatartdsa milyen
mértékben tér el a bels6 képtdl.

A gyermek elfogaddsét, ezen keresztiil szocializdcidjat és fejlédését
mdr a megsziiletést6l kezdve befolydsoljdk (RADVANYI 2006b):

+ A gyermek fizikai mdssdga: kiilonosen azokndl a kérképeknél, ahol
a gyermek jellegzetesen eltérd, tipusos kiils6 jegyekkel bir (példdul
Down-szindréma), aminek kovetkeztében akaddlyozott a ,hasonlitds”
a csalddtagokhoz, a gyermek ilyen formdban torténé befogaddsa a csa-
ladba nem torténik meg.
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+ Temperamentumjellemz8k: az eltérd fejlédésti gyermekek néha irritabi-

lisabbak, nehezebben nyugtathaték meg, igy a sziil6k kompetencia-
érzése zavart szenvedhet. Maskor viszont tdl csendesek, nem igénylik,
hogy interakcidba lépjenek veliik, a sziil6i kozeledésre nem reagalnak
pozitivan, illetve nem provokdlnak gondozéi viselkedést a kornyezet
személyeinél. Ilyenkor azt gondolhatjék a sziil6k, hogy a gyermek nem
is igényli a kozeledést, igy ,,békén hagyjdk” 6t. Kénnyen kialakulhat ez
a helyzet, és a problémdk kifejezett silyosboddsdhoz vezethet kognitiv
zavarokkal sziiletett gyermekek esetén, ha a sziil6k nem kapnak idében
pszicholégiai és a gyermekkel kapcsolatosan gydgypedagdgiai segit-
séget.

+ A sziiletés koriili problémak (kis stlyu djsziilott, hipoxia stb.) miatt az

els6 id8szakot (esetleg heteket) az anya és csecsemGje egymadstdl elsza-
kitva élik 4t, igy a korai egyiittlétek szoros kotGdéshelyzete nem ala-
kulhat ki (privacid). A Berry és munkatdrsai (1981) altal vizsgalt csoport-
ban 31 DS gyermek koziil 18 nem mehetett id6ben haza a kérhdzbdl,
koziiliik hatan négy hétnél tovabb nem lehettek folyamatosan a szii-
leikkel.

Gyakori betegségek miatt a kisgyermeknek sokat kell kérhdzban tar-
tézkodnia (deprivacid), példdul Down-szindréma esetén szivfejlédési
rendellenesség, gyakori infekcidk, mds esetekben goércs6s rohamok.
Sok fiigg attdl, mikor és hogyan kozlik a sziil6kkel a gyermek fogyaté-
kossdgdnak tényét. 2009-ben az EURORDIS (Rare Disease Europe)
kiadvadnya (EURORDIS 2009) 18-féle ritka betegségben érintett szemé-
lyek és csalddjaik helyzetérél késziilt EurordisCare2 és EurordisCare3
elnevezésti dtfogo eurdpai, az Eurdpa Bizottsdg felkérésére végzett ku-
tatds eredményeit kozli. Az dtfogd felmérés kiterjed a diagndziskozlés
koriilményeire is. Annak ellenére, hogy a vizsgalt helyzetek gyakran jar-
nak egyiitt fizikai jellemzdékkel, orszdgonként igen eltérd, hogy a szii-
16k a gyermek milyen id§s kordban jutnak konkrét diagndzishoz. Ebben
nyilvan az is szerepet jétszik, hogy ritka betegségek esetén mind a felis-
merés, mind a konkrét vizsgdlatokon alapulé diagndézis nehezebb.
Magyarorszdgon 2011-ben a Ritka Betegségek Orszdgos Szovetsége
(RIROSZ) gondozdsdban elGszor jelent meg olyan kiadvény, amelyben
konkrét javaslatokat fogalmaznak meg a rossz diagnézis kozlésével
kapcsolatosan, a kiilf6ldén régebben haszndlatos javaslatokhoz hason-
16an felhivjék a figyelmet példdul arra, hogy a kozlés alkalmdval mind-
két sziil§ legyen jelen egy szobdban (ne mdsok el6tt torténjen a kor-
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teremben, esetleg a folyosdn), és az egyikiik lehetGség szerint tartsa
a karjéban a gyermeket (ldsd Melléklet).

+ A kozlés nyomdn sokkos dllapotba kertilhetnek a sziil6k, amivel egyitt
jarhat, hogy az ott elhangzottak a fogyatékossdg tényén kiviil ignora-
lé6dnak, ezért alkalmat kell teremteni arra, hogy tobb alkalommal taldl-
kozzanak szakemberrel, aki elismétli szdmukra a legfontosabb tudni-
valdkat, illetve vélaszol a kérdéseikre. Az un. ,halogaté megmondds”
a sziil6kben kiilonosen nagy elbizonytalanoddst okoz, nem tudjak kihez
forduljanak, illetve mit tegyenek a gyermekkel (GUNN-BERRY 1987).

Tobb szerz§ is foglalkozott mér azzal a negativ érzelmekbdl 4ll6 folyamat-
tal, amelyen a sziil6k végigmennek, ha gyermekiikrdl kidertiil, hogy sériilt.
A gondolat kiindulépontja a Kiibler-Ross (1988) dltal megfogalmazott
gyaszfolyamat, amelyet a veszteséggel (elmuldssal, haldllal) szembesiil§
embernek végig kell élnie. A folyamat fazisainak megjelenését, specifiku-
mait, sorrendjét és hatdsait kés6bb még tobben vizsgaltdk, hasonl6 ered-
ményekre jutva.

Egy gyermek fogyatékossdga, krénikus betegsége esetén kiilonosen
nagy sziikség van a sziil6k pozitiv hozzadlldsara. Nem véletlen, hogy tobb
nyugat-eurdpai orszdgban madr a patoldégids terhességet is régéta figyelem-
mel kisérik, és sziiletés utdn t6bbszor vizsgéljdk az esetleges sériilés meg-
1étét (BRUCKMULLER 1973). A legkisebb gyanu esetén is a sziil6k szdmdra
mentdlhigiénés segitséget nyujtanak, a gyermek korai fejlesztése ugyanis
csak a pszichésen relative rendezett stdtuszu sziil6k esetén lehet hatékony.
A normdl gydsz idStartamat dltaldban egy évnek tekinthetjiik, a patolégids
gyészreakcié-tipusok egyik formdja a kései - vagy megismétl6ds - gydsz-
reakcié. Az elmaradt gydszfolyamatot djabb, alkalomadtan sokkal kisebb
veszteségélmény, sGt szepardciés élmény is kivdlthatja (PILLING 2001
KovAcs 2004).

A veszteség és gydsz specidlis formdja, amikor fogyatékos gyermek
sziiletik, amikor kideriil az eltérs fejlédés. A gyermek fejlesztése sériil,

amennyiben a sziil6k nem tudnak tdljutni a gydszmunkan, esetleg patolé-
gids gydsz alakul ki.

A helyzet néhdny specifikuma:

+ Nem sziiletett meg a gyermek, akit vartak és élni véltek, de megsziile-
tett valaki, akire nem szdmitottak. Nincsenek felkésziilve a megsziiletett
gyermekkel kapcsolatos teendGkre.
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+ Amennyiben rogton sziiletés utdn kideriil a fogyatékossdg, az anydnak

a terhesség alatt kialakulhatott a k6t6dése a gyermekhez, az apdnak ke-
vésbé. Ezért is alakulhat ki gyakran az a helyzet, hogy az apa - ,,szak-
emberek” tandcsdra - rogton intézetbe akarja adni a gyermeket, azt
gondolva, hogy ezzel a problémahelyzet megoldédik, mig az anya ezt
a lépést sokkal nehezebben teszi meg.

+ Nincs ldthatd targyi vagy személyi veszteség, ,,nem illik” sirni — hiszen

él a gyermek. A kornyezet gyakran mondja az anydnak ,,ne sirj, hiszen él
a gyermeked” - ezzel gdtolva a természetes gydszfolyamatot.

+ Mig haldlesetnél az adott kultirdra jellemzd, kialakult ritusok segitenek

a gydszfolyamatban, itt nincsenek ilyenek.

* Hidnyzik a szocidlis dimenzi6, a kozosség tdmogatdsa, a kozos emlé-

kezés lelki tdmaszt nytjté funkcidja. Egy gyermek elvesztése atélhet
féjdalom a kornyezet szdmdra, ez itt nem lehetséges.

+ A csalddban az ujsziilott megérkezése sok esetben krizishelyzetet okoz-

hat, ez fogyatékos gyermek esetén kulturdlisan hagyomanyozédé méd-
szerekkel nem oldhatd.

+ A kornyezet tagjai nem tudnak igazdn empatikusak lenni a sziilgkkel,

hiszen nehéz szdmukra egy hasonl6 helyzetet elképzelni, tudat alatt
annyira tiltakoznak ellene. ,,Veliink ilyen nem fordulhat el8.”
Hidnyoznak a tdrsadalmi intézményformdk, amelyek elSirdsokkal tdmo-
gatjdk a gydszoldt, segitenek a veszteségélmény feldolgozasdban azzal,
hogy kidolgozott médszereket nyujtanak.

A gyermek jelen van, foglalkozni kell vele, ez nmagéban sok energiét
vesz igénybe (pszichés energidk lek6tdnek), sajit mentdlhigiénés prob-
lémdikra kevesebb idejiik és energidjuk jut a sziilknek.

A helyzet nem lezdrhaté (problémakoézponti megkiizdési stratégidk
kevéssé alkalmazhatdak).
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4.5. Fogyatékos gyermek elfogaddsdnak szintjei

és a gydaszfazisok.

Osszefiiggések a két folyamat kozott

A 4/2. tdbldzatban sszevetjiik néhdny szerz6 gydszfdzis-felsoroldsat a fo-
gyatékos gyermek sziiletését kivet§ elfogaddsszintekkel.

A tébldzatbdl jol lathatd, hogy a kiilonboz§ szerz6k dltal felsorolt gydsz-
fazisok nagyon hasonldak, és hogy jél osszevethetGek azokkal a stddiumok-
kal, amelyeket eltérg fejlédés/krénikus betegség esetén a sziil6k megélnek
(az elfogadads szintjei).

GYASZFAZISOK A7 ELFOGADAS SZINTJEI
Bowlby Horowitz | Polcz Pilling Schmutzler Hardman-
(1976) (1993) (2001) (2001) (1995) Drew-Egan
(1996)
Anticipacids Bizonyta-
gyasz lansdg

Sokk Sokk Szembesiilés Sokk Bizonyossdg | Sokk, tagadds

a haldllal és

a veszteséggel
Tiltakozds | Elutasitds | Osszeszedettség | Kontrolldltsdg | Lazadds Harag
Kétségbe- | Eldrasztds | Sovérgds, keresés | Tudatosulds Alkudozds Alkudozds
esés a sorssal

Talajvesztettség Szomortisdg | Depresszié

(szétesés, és elkedvet-

regresszié, kdosz) lenedés

Atdol- Szémadss, Atdolgozds
gozés szdmbavétel,

a kapcsolat

dtdolgozdsa
Gyégyulds | Lezdrds | Utkeresés, Adaptécié Aktiv, tudatos | Elfogadds

adaptécio, elfogadas

alkalmazkodds

az 1j élet-

formahoz

4/2. tdbldzat. A gyésztizisok és az elfogadds szintjeinek dsszevetése (gydszfazisok:
KARPATY 2002; elfogadds szintjei: RADVANYI 2006, 2007)
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Az elfogadis szintjeinek felsoroldsdndl a tanulmdnyok szerzdi a stddiumok
jellemzdit, illetve a pszicholdgiai hozzddllds lehetGségeit is felsoroljak.
Schmutzler (1995, 4/3. tdbldzat) dbrdjén alulrdl felfelé haladva mutatja a sta-
diumokat, mintegy a kimenetet, az elGrehaladdst, a pozitiv irdnyt, és leg-
feliil a helyzet tudatos elfogaddsat, mint a folyamat cstcsdt jelezve.

AZ ELFOGADAS SZINTJEL ELMENYEK ES REAKCIOK:

6. Aktiv tudatos elfogadds Az élethelyzet elfogaddsa és alakitdsa

A Ertékek képviselete

Szolidaritas

A konkrét lehet8ségek figyelembevétele

5. Szomorusdg Depresszié
Bénat, levertség
Veszteség élménye

4. Alkudozds a sorssal Gydgyito eljardsok keresése
Csodavdrds

3. Lézadds Agresszid, tiltakozds
Ok- és biinbakkeresés
Izol4cidé

2. Bizonyossdg Kozeledés az igazsighoz
Az igazsdg elutasitdsa
Szembesiilés az igazsdggal
Sokk

1. Bizonytalansag Nemtudas, illetve sejtés
Gyani
Elfogadhatatlansdg
Tagadds, ondmitds
Elfojtas

Sziiletés

4/3. tdbldzat. Sziil6i reakciék fogyatékos gyermek sziiletése esetén (SCHMUTZLER 1995)

A szimbolikusan felfelé épitkezd dbrdn az els§ és a mdsodik fézis id6ben
addig tart, amig nem kozlik a tényt a sziil6kkel. Ezeknek a fézisoknak az
idGtartama és a negativ élmények intenzitdsa egyértelmtien a kozlés kortil-
ményeitél fligg.

Egy mésik tanulmdnyban (HARDMAN et al., 1996, 4/4. tdbldzat) a sziil6i
elfogadds szintjei és a sziil6i reakcidk mellett a segités lehet8ségeit is fel-
sorolja:

72



FOGYATEKOS GYERMEK SZULETESENEK HATASA A CSALAD MUKODESERE

SzULOI REAKCIO: SZINTEK: A SEGITES LEHETOSEGEL:
§zegyen, bulntuldat, Sokk, tagadds Eg}'}lttt?l‘ZO meghallgatds
Ertéktelenség érzése Aktiv figyelem
Eluralkodik a harag érzése * A sziil6 bdtoritdsa
A korai megsegitést végzs Hara Pozitiv sziil6-gyermek
szakember sértegetése 8 interakcié modellezése
A tények intellektudlis ¢ Empatikus megértés
elfogaddsénak halogatdsa i A sziil8ket segiteni érzéseik
Konok eltskéltség a pozitiv Alkudozds elfogaddsdban
véltozast illetSen l Oszinte kommunikdci6
Tehetetlenségérzet A pozitivumokra fékuszélni
»Ennek mi értelme?” érzés .. Sikerélményt biztositani
Gyész a ,,normdlis” gyermek Depresszi, | 3 gyermekkel kapcsolatos
elvesztése miatt elkedvetlenedés| (eyékenységekben

Biztositani a professziondlis
tandcsadést
Annak megértése, hogy Vigasz mds sziil6ktél.
valamit mégis tenni kell. Uj interakciés technikdk
Az életstilus rahangolédik Elfogadds tanftdsa
a helyzetre Sziil6ket dicsérni,

Hajlanddsdg gyakorlati
dolgok megtételére

ha a gyermekiik fejlédést
mutat

4/4. tdbldzat. A fogyatékossdg feldolgozdsdnak folyamata és szintjei (HARDMAN—
DREW-EGAN 1996)

A sziil6k megkiizdési stratégidi a sziiletés utdni els§ években hatdssal van-
nak a gyermek fejl6désére (REED et al. 1980). Az apdk és az anydk sokszor
kiilonbozGen reagdlnak a gyermekiikkel kapcsolatos problémdkra, mas-mds
megkiizdési stratégidkat alkalmaznak. Bizonyitottnak latszik, hogy meg-
kiizdési stratégidik alkalmazdsat jelentGsen befolydsolja a tény, hogy gyer-
mekiik fogyatékos. Kevesebb a lehetGség problémakézpontd megkiizdés
alkalmazdsdra, ami nem csupén a helyzet kovetkezménye, hanem az eset-
leges depresszi6é is, amibe a sziil6k keriilhetnek (ATKINSON et al. 1995).
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VIZSGALATOK A CSALADOK KOREBEN

Eltéré fejl6désti vagy krénikus beteg gyermekek csalddjaiban végzett vizs-
gélatok mind a célcsoport tekintetében, mind médszertanilag meglehetG-
sen szertedgazdak. Ezek a vizsgalatok f6ként a sziil6kre vonatkoznak, bar
a testvérek helyzetével is fontos lenne foglalkozni, a kiilf6ldi szakiroda-
lomban maér sokat olvashatunk errdl is, ndlunk még kevés tanulmdnnyal
taldlkozunk, ami a testvérek helyzetével foglalkozna.

Nyilvénvald, hogy egy fogyatékos gyermek sziiletése pszichésen meg-
terheld a csaldd szdmara, a sziil6k gyakran panaszkodnak a fizikai megter-
helés miatt is, a kutatdk igyekeznek feltdrni, hogy pontosan milyen ténye-
z8k teszik kiilonosen nehézzé a helyzetet.

A kordbban mér emlitett MENCAP felmérés (2001) (Idsd 4. fejezet) stilyo-
san értelmi fogyatékos, halmozottan sériilt gyermekek sziileinél példaul
azt taldlta, hogy:

+ a szill6k 60%-a t6bb mint tiz 6rdt naponta az alapvet fizikai gondo-
zéssal tolt el (egyharmaduk azt nyilatkozta, hogy a nap 24 6rédjét kiteszi
ez a tevékenység);

+ dtlagosan hdromszor kelnek fel éjszakanként;

* 48%-uk a csalddon kiviilrél nem kap segitséget, 78%-uk alig, vagy he-
tente maximum kétéranyi segitséget kap;

* 48%-ban elégedetlenek a szolgdltatdsokkal, amelyek elérhetSek szamuk-
ra (inkdbb nem elégedett, vagy elégedetlen);

+ 37%-uknak 9, vagy még tobb szakemberrel van kapcsolata, a szolgélta-
tdsokat 80%-ban szegényesnek mindsitették; 80%-ban ugy gondoljak,
hogy a segitségnyujtds nem jol szervezett;

+ a diagnozissal kapcsolatosan 85%-ban nyilatkoztdk, hogy ez csak for-
malis volt, koziilikk 61% érezte tigy, hogy rossz, vagy nagyon rossz volt,
35%-uk, hogy adekvit, és minddssze 4%-uk mondta azt, hogy helyes
volt;
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+ gyermekiik jovGjével kapcsolatosan 54%-uk szeretne tobbet tudni,
61%-uk nem kap a lehetGségekr6l tdjékoztatdst a jovo tervezése érde-
kében.

A szakirodalomban szdmos teriiletet vizsgdlnak a sziil6knél, a kovetkezSk-
ben néhdny jellemz§ kiilfsldi és hazai vizsgdlat ismertetésére keriil sor."

5.1. Szubjektiv megterheltség mérése
(Németorszag)

(PETERANDER, E-SPECK, O., UNIVERSITAT, MUNCHEN, 1995)

A felmérést Németorszdgban végezték a kilencvenes években, érdekes-
sége, hogy a sziil6k szubjektiv terhelésélményére voltak kivancsiak, felté-
telezve, hogy a gyermek fogyatékossdganak ténye hatdssal van a sziil6k
elfdraddséra, a csalddi kapcsolatokra.

A stlyosan sériilt és értelmi fogyatékos gyermekek nevelése a sziileik és
a szakemberek szdmdra sok tekintetben komoly kovetelményeket tdmaszt.
A gyermek sériilésének kihatdsai a sziil§ jovEbeli terveire és elképzeléseire
olyan megterhel8ek, hogy alig tudnak e fesziiltséggel teli dllapotbdl kisza-
badulni. A témadval foglalkozé kordbbi tanulmdnyok gyakran egyedi esete-
ket ismertetnek, bemutatjék a sziil6k problémafeldolgozédsdnak folyama-
tait, dinamikdjét, a korai fejleszt§ szakemberek és a sziil6k kozotti fontos
egytittmiikodés gétld és fejlesztd tényezSit. Ez a vizsgdlat olyan kérdésekre
keres vélaszt, amelyek Bronfenbrenner (1979; 1981 1992) szerint kozvetlen
jelentGséggel birnak a kisgyermekkori fejlesztésre (ldsd még 1. fejezet).

KERDESFELTEVESEK:
1. Hogyan élik meg az édesanydk a gyermek fejlesztésével kapcsolatos
megterheléseket, hogyan latjék 6k maguk ebben az esetben sajat élet-

! A téma b6vebb éttekintéséhez j6 dsszefoglaldst nyuijt: Ylvén, Bjorck-Akesson és Granlund

(2006).

76



VIZSGALATOK A CSALADOK KOREBEN

helyzetiiket, s véleményiik szerint milyen kihatdssal van a gyermek fogya-
tékossdga a csaldd légkorére?

2. Milyen egyéb viltozdk adédhatnak, amelyek a stlyosan sériilt gyerme-
kek esetén az anydk megterhelését sulyosbitjdk, illetve csokkentik, és
milyen kovetkezményei lehetnek ezeknek az anydk gyermekiikkel valé
béndsmodjéra, illetve a korai fejleszt§ szakemberrel valé egytittmi-
kodésre?

VIZSGALAT:

A ,,sziil6képzés” nevii kutatdsi projekt keretében kidolgozott 27 oldalas
kérdGiv 59 kérdése 366 itemet tartalmazott, 5 foku Likert-skdldn vartdk
a vélaszokat. A sziil6k Bajororszagban korai fejleszt§ intézményekbe jar-
tak, 1099 sziil§ (984 anya, 115 apa) kiildte vissza a valaszokat a miincheni
egyetemre. A vizsgalat befejezése utdn 6 hénappal 229 sziil§vel egy rovid
kérdéGivet vettek fel, ezzel megerdsitették az eredmények validitdsat és
reprezentativitdsat.

Vizsgdlt csoport (v.cs.): ,stlyosan fogyatékos, értelmileg akadélyozott™
jelzgvel illették (97 £8), a kontrollcsoport (k.cs.): ,,nagyon kis mértékben
fogyatékos, illetve nem fogyatékos”-nak mindsitett gyermekbdl &llt (81
£6). Az apdk részvétele a vilaszaddsban elenyész§ volt, ezért nem alkottak
bel6liik alcsoportot. A stilyosan sériilt gyermekkel az anydknak mindossze
18%-a munkavdllal6, a kontrollcsoportban ez az ardny 27,2%.

VIZSGALT TERULETEK:

A sziil6-gyermek kapcsolat tranzakciondlis szemponti megkozelitésében
mindkét partner aktiv, viselkedésével hatdssal van a mdsik félre. A kutaték
ezért azt is fontosnak tartjék vizsgdlni, hogy az anydk egy adott helyzet-
ben a fejlesztéssel kapcsolatos terheket hogyan viselik, a szubjektiv meg-
terheltség érzése hogyan hat a csaldd életére, illetve az anydk személyes
élethelyzetére. Hérom tertiletet néztek:

1. Tulzott elvdrdsok a gyermek fejlesztésében a sziil§ részérsl

2. Szubjektiv tulterheltség élménye

27, 2

3. Az el6z8ek hatdsa a csaldd mtikodésére — pozitiv és negativ csalddi klima

Az étlagok osszehasonlitdsa nem teszi lehet6vé az eredmények differencidlt
megértését. A szerz6k (PETERANDER-SPECK 1995) fontosnak tartjdk annak
tisztazdsat, hogy a vizsgdlat itemek dltal lefedett teriiletein minden stlyosan
sériilt gyermeket nevel§ édesanya ugyanolyan mértékben érez nagyfoku
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megterhelést és tiilzott elvdrdsokat, vagy vannak egyes részteriiletek, ahol
eltérések vannak a személyek kozott? Egy differencidlt és csalddkozpontd
korai fejlesztés tekintetében fontos informdcid, hogy kik azok a stlyosan
sériilt gyermeket nevel§ édesanydk, akik a korai fejlesztést nagy megterhe-
1ésként élik meg, és ezekben az esetekben milyen héttértényezdkkel szdmol-
hatunk.

A VIZSGALAT EREDMENYEL

1. Tulzott elvdrdsok: a korai fejlesztésben vald egyiittmiikodést befolya-
solja, mennyire tudjdk az anydk gyermekiik fogyatékossdgat elfogadni,
illetve hogy mennyire megterhel§ szémukra a vele valé foglalkozds.
Az anydk a vizsgdlt csoportban (tovdbbiakban: v.cs.) 7 itembdl 4-ben
a kontrollcsoporthoz képest (tovdbbiakban: k.cs.) szignifikdnsan gyak-
rabban érzik 1gy, hogy tilzott elvirdsokkal kell szembenézniiik:

v.cs. % k.cs. %

»hehezemre esik gyermekem fogyatékossdgét elfogadni” 25,9 1,4
»gyermekem nevelése tilzott elvardsokat jelent szdmomra” 175 6,4
»a fejlesztd tevékenység tilzottan megterhel§ szamomra” 19,5 76
»Ugy érzem, gyermekem fejlesztésével til sokat kovetelnek t6lem” 14,5 6,3

2. Szubjektiv tulterheltség: mind a 7 itemnél szignifikdns kiilésnbség adé-
dott a sulyosabban fogyatékos gyermekek édesanydindl:

v.cs. % k.cs. %

»a gyermekem sok energidmba és er6mbe kertil” 86,6 38,2
»hincs egy napom sem kotelességteljesités nélkiil” 81,5 51,9
»tulterheltnek érzem magam” 55,7 28,4
»Ugy érzem, ez a sokrétii probléma meghaladja az er6met” 40,0 14,7
»gyakran az az érzésem, hogy az elém dllitott kovetelmények

meghaladjdk az er6met 371 13,6
»olykor mdr nem vagyok képes a problémdkkal a csaldidban

megbirkézni” 371 17,6
»Néha médr nem tudom, hogy is legyen tovabb” 24,7 16,3

3. Pozitiv és negativ csalddi klima: stlyosan fogyatékos gyermekek anydi
a csalddi klimdt kevésbé pozitivnak, s6t gyakrabban negativnak itélik
meg.
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AZ ANYAI TERHELESELMENY LEGFONTOSABB OSSZETEVOI A VIZSGALAT ALAPJAN:

+ Negativ csalddi klima

+ Elégtelen szabadidG-lehet§ségek

+ Tulzott igénybevétel a gyermekfejlesztésben

+ Fontosnak tartandk, hogy tobb id6t kapjanak a korai fejleszt§ szakem-
berrel torténd beszélgetésre

+ Sokan szeretnék, hogy a korai fejleszt§ szakember a gyermeket fejlessze
egyediil

+ Igényiik lenne pszichoterdpidra

+ Csalédtak a korai fejlesztésben

+ A gyermek agressziv/til aktiv

+ A gyermek rosszul alszik

A problémék Osszeftiggnek: ugyanazok az anydk jelzik Sket, vagyis a prob-
lémdk egyes csalddokndl kumuldlédnak.

5.2. Stllyosan értelmi fogyatékos és halmozottan sériilt
gyermekek gondozdsara forditott id§ és energia:
egy tanulmdny a megterhelésrél és a tdmogatdsrol
(Hollandia)

(TADEMA, A. C.-VLASKAMP, C. L. 2009)

A silyosan értelmi fogyatékos és halmozottan sériilt gyermekek (SEHS)
[angolul: children with profound intellectual and multiple disabilities
(PIMD) sziileit kérdezték meg a felmérésben Gsszesen 133 esetben, milyen
alapvetd feladatokat kell rendszeresen elvégezni gyermekeiknél, ez mennyi
id6be telik, kapnak-e valakit8l segitséget, valamint hogy a szakért6k valé-
ban tudnak-e kénnyiteni a sziil6k életén. A vizsgalat alapgondolata az volt,
hogy ha valdban segiteni szeretnének a szakemberek a sziil6knek, ezen
a téren is informécidkkal kell rendelkezniink.
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Hollandidban mintegy 9o gydgypedagdgiai kozpont miikodik, az ide
jérok 40%-4t SEHS gyermekek teszik ki. 25 kdzpontba kiildtek ki kérdé-
fveket (243-at), a teljes vélaszaddsi ardny 57% volt.

A vizsgélatba bevont csalddokndl a gyermekek dtlagéletkora 8,8 év (SD
4,11-17 év). A kérddiv hat részbdl dllt. Az els6 rész a gyermekre vonatkozé
kérdéseket tartalmazott kor, nem, testvérek), a mdsodik az evés/ivds, 6ltoz-
kodés, tisztdbatétel, alvds és jatékrol szolt. A harmadik rész az alapvetd
egészségiigyi sziikségleteket, mig a negyedik a hivatalos és nem hivatalos
szocidlis tdmaszt érintette (példdul milyen gyakran kap segitséget a roko-
naitdl és bardtaitdl a gyermekek gondozasdban?).

Az 6t6dik rész a szubjektiv megterhelést nézte, tizes skéldn kellett a vala-
szokat megadni. Ugyanilyen skaldn kértek vélaszokat a hatodik részben
arrdl, hogy érzik, milyen mértékben kapnak hivatalos és nem hivatalos
tdmogatdst.

EREDMENYEK:

Az eredmények azt mutattdk, hogy a SEHS gyermekek alapvetd elldtdsa
nagy hatdssal volt a csalddok életére. Figyelembe véve az alapvet§ sziikség-
letek kielégitését, alig volt kiilonbség az 1-8 és 8-17 éves gyermekek cso-
portja kozott, mégis, a fiatalabb gyermekek sziilei jelentGsen nagyobb
megterhelést tapasztaltak tobb teriileten. Ezt azzal magyardzzak, hogy
a kisgyermekek sziilei valészintileg még az elfogadds folyamatdban van-
nak, mig az idGsebb gyermekek sziilei mdr valdszintileg elfogadtak a hely-
zetet és kevésbé van sziikségiik érzelmi tdmogatdsra.

A szil6k a szocidlis tdmasznak legaldbb egy fajtdjit 92,7%-ban meg-
kapjak, a 9-17 éves gyermekek sziilei tobb formalis és kevesebb informadlis
segitséget kapnak, mint a kisebb gyermekek sziilei. Mig a stilyosan fogya-
tékos gyermekek csoportjéban a gyermekek 100%-a fiigg a gondozétdl az
oltozkodésben, 97%-uk az evésben és 83%-uk az ivasban, mds felmérésre
hivatkozva jelzik, hogy ugyanez Down-szindréma esetén 12%, az autista és
értelmi fogyatékos gyermekeknél 29%, illetve 47%.

A tdmaszt a sziil6k enyhit6nek és rendkiviil fontosnak tartjék. Meg-
lepGen: a bardtok és a csaldd tdmogatdsdt nem értékelték olyan nagyra,
mint a helyettesit§ gondozdst és a csalddsegit§ szolgdlatok segitését.
Ennek okdra nem tudtak egyértelmi(i magyardzatot adni, a hivatalos témo-
gatds szervezettségét és a szakszer( elldtds biztonsdgat tartjék lehetséges
oknak. A tanulmdny szerzdi felhivjék a figyelmet az egyéni kiilonbségek
figyelembevételének fontossigdra.
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5.3. Az elsG idGszak torténései a sziil6k szemszogébdl.
A veszteségélmény feldolgozdsat befolydsol6 tényezdk
(Magyarorszdg)

(RADVANYI 2007)

Az ELTE Gydgypedagdgiai Kar Ertelmileg Akaddlyozottak Pedagégidja
Szak hallgatéinak segitségével késziilt ez a felmérés Magyarorszdgon,
a sziil6ket a korai életszakasz meghatdrozdé eseményirdl, helyzeteirdl és
kapcsolatairdl kérdeztiik értelmileg akaddalyozott (kozépstlyosan, stilyosan
értelmi fogyatékos) gyermek sziiletése esetén. A témdval kapcsolatosan
kiilonb6z6 megkozelitésekbd] tobben irtak diplomamunkat is (lasd szer-
z8k és cimek az irodalomjegyzék végén), ezek a munkdk a Kar konyvtd-
rdban elérhetek. A felmérésben valé kozremiikodésiiket hallgatéimnak
eztiton is koszonom.

VIZSGALT CSOPORT:

Budapesten és vonzdskorzetében laké 75 csalddndl tortént a felmérés, 47 fia
és 28 ldny sziileitd] kaptunk vélaszokat. A vizsgdalatban részt vevé sziilSk
gyermekeinek dtlagéletkora 9 év, igen nagy szdrdssal (min. 1; max. 20 év).
Feltételezhet8, hogy a fiatalabb gyermekeknél még frissek az élmények,
tobb dologra emlékeznek a sziil6k, illetve pontosabban vissza tudjék idézni
alegkorabbi torténéseket. Nagyobbak esetében a felidézés taldn nem ennyire
pontos, de bevondsukat a vizsgdlatba indokolja az, hogy igy az utdébbi 20 év-
ben tortént véltozasokrdl is képet kaphatunk. A vizsgdlatnal a strukturdlt
interju, illetve kérd&ives felmérés médszerét alkalmaztuk. Nem minden kér-
désre vélaszol valamennyi megkérdezett, a vélaszok szdma 50-75 kozott
mozgott.

A gyermekek tobb mint fele kromoszéma-rendellenesség miatt vélt
értelmileg akaddlyozottd, a masodik legnagyobb csoportot azok képezik,
akiknél a kérok ismeretlen. Ez utébbi csoportndl feltételezhetnénk, hogy
az idGsebb gyermekek sziileinél mdr feledésbe meriiltek a sziilés koriili
esetleges események, vagy hogy az orvosi diagnosztika annyit fejldott az
utébbi évtizedekben, hogy kevesebb a fel nem tdrt kéreredet, de az adatok
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ezt a feltevést nem igazoljdk. Bér a vizsgdlt csoportban a fiatalabbakndl
tébb a kromoszéma-rendellenesség, de nincs jelentds Gsszefiiggés a kor és
az igazolt koreredet kozott.

Koreredet f6 %
1 - kromoszéma-rendellenesség 38 50,7
2 — multifaktoridlis 3 4,0
3 — familidris o o
4 - perinatdlis 4 5,3
5 — terratogén 2 2,7
6 - ismeretlen 28 343
Osszesen 75 100

5/1. tdbldzat. Kéreredet szerinti megoszlds

Testvérsorban elfoglalt hely 6 %
1 gyermek 34 5L,4
2 gyermek 21 28,6
3 gyermek 13 171
4 gyermek 2 3
Osszesen 70 100,0

5/2. tdbldzat. A testvérsorban elfoglalt hely

A gyermekek tobb mint fele elsG és egyetlen gyermeke a sziileinek, ez
a tény magdban rejti az ép fejl6désti egykék esetében tapasztalhatd, a szo-
cidlis alkalmazkodds hidnyos megtanuldsdnak rizikdjat.

A kapott eredmény némileg ellentmond annak a statisztikai ténynek,
hogy idGsebb korban nagyobb a valésziniisége a Down-szindréma el6for-
duldsdnak. Témdnk szempontjabdl csak annyiban van jelent§sége a testvér-
sorban elfoglalt helynek, hogy a 3. (17%) vagy 4. (3%) gyermekként sziile-
tett fogyatékos gyermek madr sziil§i kompetencidjukban, sziil6i énjiikben
kiteljesedett sziil6ket kap, ami ndluk a veszteség érzését enyhitheti, igy
a gyermekkel hatékonyabban, t6bb tapasztalattal tudnak foglalkozni.

A sziil6k iskolai végzettségére vonatkozo kérdésre a vilaszaddk felétél
nem, vagy nem értékelhetd vélaszt kaptunk. Altaldnos iskolai végzettség-
gel 8% apa és 6,7% anya, szakmunkdsképzével 13,3%, illetve 9,3%, kozép-
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iskoldval 12%, illetve 17,3%, fels6foku végzettséggel pedig az apdk 13,3%
és az anydk 12%-a rendelkezik. Az anydk kozel 10%-a hdztartdsbeli, és koz-
tiik tobb a szellemi foglalkozdsu (kozel 40%), mint az apdkndl (kozel 25%).

EREDMENYEK:

1. Mikor értesiiltek arrdl, hogy a gyermekiik sériilt?

Megddbbent6, hogy csak 2 és 6 éves kor kozott értestilt gyermeke sériilé-
sér6l a megkérdezettek 22,9%-a. Nem szabad megfeledkezni arrdl, hogy
koézépsulyos-silyos fokban értelmi fogyatékos gyermekekrdl van sz6,
tehdt a sériilés nagy valdszintiséggel felismerhetd lenne mdr kordbban is.
Gondoljuk 4t, milyen megterhel§ lehet évekig bizonytalanségban élni, arrél
nem is beszélve, hogy a fejlesztés optimalis id§szakait tulhaladja a gyer-
mek Kkora.

2. Kit6l tudtdk meg?

Minddssze 12%-ban jelezte a problémdt a sziilész szakorvos. A vizsgélt cso-
portban a kdreredetet tekintve magas ardnyban fordul el kromoszéma-
rendellenesség, melyek koziil a leggyakoribb a Down-szindréma, aminek
obligdt tiinetei mdr a sziiletéskor szemmel ldthatéak. Taldn a kromoszdma-
vizsgdlat eredményéig nem akarnak kozolni semmit, ez pedig hetekig is
elhizédhat. Vagy a kérhdzban a sziiletés utdn az dsszes teend6t a gyermek-
orvosra bizzék (nem tudjuk, hogy a kérhdzi gyermekgydgydszrdl van-e
sz6, vagy mdr hazaérkezés utdn a teriiletileg illetékes gyermekgyégydaszrol).

3. Mit és hogyan mondott az illetd?

A beszdmoldk alapjin kategdridkat képeztiink. Sokan haszndlték is ezeket
a kifejezéseket, kategorizaltdk a kozlést, masok viszont nem. Nyilvén szi-
molni kell a megallapitdsok szubjektivitdsdval, mégis figyelemfelkelts, hogy
nem éri el a 10%-ot azoknak az ardnya, akik a sériilés tényének kozlését
empatikusnak élték meg. A sz6 szerint idézett kozlések idénként tilmennek
az elutasitd, hideg” kategéridn is. Ilyen példdul amikor a t6bbi kismama
el6tt odaveti az orvos, hogy sériilt a gyermek, ,,...de ne sirjon, anyuka,
maga okosabb anndl. Majd a kovetkez§ jobban sikeriil!”, a sziil6k 27%-ban
elutasiténak, ridegnek, és 63%-ban semlegesnek élték meg a kozlést.

4. Mit érzett, mi jutott eszébe eldszor?

Majdnem mindenki vélaszolt a kérdésre, elég egyértelmd, értékelhets
vélaszokat kaptunk. Kérdésiinket indokolta, hogy a szakirodalomban
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a sziil6knél sokkot kivalt6 helyzetként irjak le a kozlés tényét. A vélaszok
igzoljdk ezt a feltevést, a negativ emdcidk eldraddsit. Igazan inkabb
a 2 ,semleges” érzelem 16g ki a sorbdl, valészintileg itt mar sejtették, hogy
probléma van, és a kozlés ezt az éget6 bizonytalansagérzést oldotta. Az is
lehet, hogy nem tudta felfogni a sziil§ az informadcié jelentGségét.

5. Kinek mondta el elGszor?

Sokan nem vélaszoltak a kérdésre. A valaszadék kozott nem éri el az
50%-ot azok ardnya, akik a hdzastdrsuknak mondtdk el el§szor a hirt. Ez
egyben azt is jelenti, hogy egyediil voltak, amikor informaltdk Gket. Kiil-
foldon el6irds, hogy ilyenkor mindkét sziil§ legyen jelen, s6t — amennyi-
ben lehetséges - egyikiik tartsa a karjdban a csecsemét is. 11%-uk senkivel
sem osztotta meg egy ideig a rossz hirt.

6. Mit tudott meg a gyermek sériilésérdl kezdetben?

Viélaszaddsi lehet§ségek voltak: 1 - kielégit6 informdcidkat (18%); 2 — némi
informdéciét (28%); 3 - dltaldnossdgokat (22%); 4 - semmit (32%).
Amennyiben kellGen érzékeljiik, hogy egy ilyen stilyt kozlés nyomdn mi-
lyen foku informdcidigény léphet fel a sziil6knél, és a kérdések megvala-
szoldsa mennyire befolydsolhatja szorongdsuk csokkenését, konnyen beldt-
haté, hogy csupén a ,,kielégitS informdciék” kategéria elfogadhatd. Felme-
riil tovdbbd, hogy a ,kielégit6” fogalom jelent§s mennyiségti szubjektiv
elemet tartalmaz, de éppen ez volt a kérdés megfogalmazdsandl a cél: azt,
hogy egy személy szdmdra mi és mennyi jelenti a kielégit6 mértéket, nem
mi szabjuk meg. A kozlésnél alapelv, hogy olyan szinten és annyit mond-
junk el, amennyit a kliens megkivan. Fel kell ismerni mind a mértéket,
mind a megelégedettség jelzéseit. Amennyiben egy alkalom nem elégséges
minden kérdés megvdlaszoldsdra (és ez egészen biztosan igy lesz), akkor
tobb alkalommal le kell iilni a sziil6kkel, és id6t adni nekik arra, hogy
kérdéseiket — akdr ugyanazokat tobbszor is - feltehessék.

7. Kit6l?

Az el6z6 kérdésnél (6. Mit tudott meg a gyermek sériilésérdl kezdetben?)
16-an vélaszoltdk, hogy ,,semmit”, koziiliik ketten - logikusan - a 7. kér-
désre nem is valaszoltak. Rajtuk kiviil is sokan voltak, akik nem tudtdk
eldonteni, mit vélaszoljanak erre (és az el6z35) kérdésre. Ezzel egyiitt szem-
beitls, hogy a védén6k ezekben az esetekben semmilyen felvildgositd
munkdt nem végeztek.
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8. A gyermekgydgydsz tandcsaival elégedett volt-e?

Sajnos azt nem tudjuk pontosan, miért nem voltak elégedettek ilyen ma-
gas ardnyban a gyermekgydgydsz tandcsaival, mindenesetre a 78% meg-
lepSen magas. Taldn egy madsik vizsgdlat a jovében kifejezetten ezekre
a problémdkra fékuszalhatna.

9. Kitdl kaptak eldszor segitséget?

Erre a kérdésre vilaszoltak a legkevesebben, a megkérdezettek mintegy
50%-a. A segitségnyijtdsban ismét nagyon alacsony a véd6ndk szerepe és
relative magas a gyégypedagdgusoké, akik pedig csak akkor taldlkoznak
a sziil6kkel, ha a fogyatékossdg gyanuja konkrét lesz, és fejlesztésre hord-
jak a gyermeket.

10. Pszicholdgiai tdmogatdst kaptak-e?

Valamennyi sziil§ ,,nem” vélaszt adott: vagyis nem kaptak pszicholégiai

segitséget. Még elszomoritdbb, hogy azokndl a sziil6knél sincs ez mads-

képp, akiknek a gyermekei a legfiatalabb korosztalyhoz tartoznak, tehat
id6ben el6rejutva sem tortént jelentSs pozitiv véltozds ezen a téren. Tud-
juk, hogy ennek sok indoka lehet:

+ asziil6ket a pszicholdgusok nem érik el, csak akkor keriilnek elldtésra,
amikor gyermekiiket mdr valamilyen fejlesztésre hordjdk. Pedig mdr
a gyanu felmeriilésénél fel kellene ajanlani a pszichés tdmogatds lehet-
ségét, sziilGcsoportban vald részvételt a sziilGknek;

+ a sérilt gyermekek sziileivel torténd foglalkozds nagyon specidlis:
a konkrét pszicholégusi munkan kiviil szimos mds jelleg(i ismeretnek
is a birtokdban kell lenni, olyan jelleg(i kérdések megvdlaszoldsdra is fel
kell késziilni, amelyek inkdbb a gydgypedagdgia teriileteit érintik. El6-
fordulhat, hogy a sziil§ elbizonytalanodik a pszicholégus kompeten-
cidjdban, ha konkrét, a gyermek fejlesztésével kapcsolatos (helyszin,
mddszerek, eszk6zok) kérdéseire az nem vélaszol. Még akkor is el6for-
dulhat ilyen, ha a pszichol6gus egészen nyitottan és hitelesen kozvetiti
a kliens felé sajit szerepét, illetve ha a szerz6désben kifejezetten kitér-
tek erre a helyzetre;

+ a gyér informdciédramlds miatt maguk a sziil6k - jollehet igényelnék -
nem taldlnak lehet8séget pszicholdgiai segitség igénybevételére;

+ az is el6fordul, hogy az el6z&ekben felvazolt mindhdrom tényezd pozi-
tivan alakul. Meglenne a sziil6, aki igényli a részvételt egy sziil6csoport-
ban, adott a szakember, aki ilyet indit, és jol is vezeti a csoportot, csak
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éppen a szill6k és a segitségnyujtds helyszine kozott olyan tédvolsdg van,
ami a rendszeres taldlkozdst id6beli és/vagy anyagi korldtok miatt gya-
korlatilag lehetetlenné teszi.

11. Ki segitett a gondozdsban?

Ennél a kérdésnél is érezhet§ a ,,senki” valaszok stlya (23,5%). Feltételez-
het6, hogy a vélaszaddk a ,,gondozds” szét tobb esetben félreértették, mi-
vel egyharmaduk a szakembert jel6lte meg, mint aki a gondozésban segi-
tett. Alacsony a nagysziil6k részvétele a segitésben, itt magasabb ardnyt
vértunk. Lehet, hogy vidéki viszonylatban, ahol koézelebb laknak egy-
mdshoz a csalddtagok, vagy otthon, a kertben dolgoznak a nagysziil6k,
tobben is segitenek a csalddbdl.

12. Hogyan fogadtdk a babdt a rokonok/bardtok?

A vélaszaddk tobb mint 50%-a gy emlékszik rd, hogy a rokonok/bardtok
azonnal elfogadtédk a gyermeket. Vajon ez a gyermek megsziiletésére
vonatkozik (ebben az esetben teljesen érthet§), vagy mdr a fogyatékossag
tényével egyiitt tudtdk elfogadni a babét? Nagy valdszintiséggel az utdb-
birdl lehet sz6, mivel 45,7%-ukndl 1 hénapos kor elstt kozolték a fogya-
tékossdg tényét (1. kérdés). Ez igen Orvendetes tény, amennyiben az elfo-
gadds valddi volt, nem csupédn konvenciondlis gratuldcié. A 22. kérdésre
adott vélaszok alapjan ugyanis rosszabbodott a gyermek sziiletése utdn
a bardtokkal val6 kapcsolat tobb mint 40%-uknal.

13. Pozitiv élmények a korai id6kben

Erdekes, hogy a sziil6k a megsziiletést nem jelélték meg pozitiv élmény-
ként, pedig akkor még nem tudtdk, hogy sériilt gyermekiik sziiletik (nem
volt koztiik olyan, aki tudatosan véllalta volna a helyzetet). Atlagosan
fejl6d6 gyermekek édesanyditdl gyakran halljuk, milyen csoddlatos pilla-
nat volt, mikor gyermekiik megsziiletett. Vizsgalati csoportunkndl vald-
szintileg a kés6bbi negativ élmények hatnak vissza az emlékekre.

14. Negativ élmény

Sokan nem vélaszoltak a kérdésre, de a valaszaddk tobbsége nem a fogya-
tékossdg kozlését, vagy a fogyatékossdg tényét, az azzal valé szembesiilést
(hogy nem fejlédik eléggé) élte meg legrosszabbnak, hanem a koérnyezet
elitélését.
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15. Mit csindlndnak mdsképp?

A korai fejlesztéssel val6 elégedettséget tiikrozi, hogy csak 4 £6 vinné mds-
hovd is a gyermekét fejlesztésre, bar 27% kitér$ vélaszt adott. A vélasz-
addk Va-e érzi tigy, hogy tobbet kellett volna foglalkoznia a gyermekkel.
A szakirodalomban a szakemberek és a sziil6k kozott fellép6 fesziiltségek
egyik okaként felsoroljdk, hogy a sziil6k gy érzik, nem foglalkoznak ele-
get gyermekiikkel, a szakemberek pedig ezt az érzést nem oldjék, hanem
»rdhagyjdk” a sziil6kre (PREkOPP alapjan RADVANYI 2006). Lehet, hogy
ezekben az esetekben is errél van sz4?

16. Vdllalt vagy vdllalna-e ujabb gyermeket?

Kozel 60%-o0s volt a ,nem” valaszok ardnya. Osszevetve a testvérsorban
elfoglalt hellyel, ahol kidertil, hogy 51%-ukndl els6ként sziiletett a fogya-
tékos gyermek, arra lehet kovetkeztetni, hogy sok koziiliik az ,egyke”,
ami szocidlis és személyiségfejl6désiik szempontjébdl nem idedlis. Rdada-
sul azok a sziil8k, akik mdsik gyermeknél nem tudjdk sziil§i kompeten-
cidjukat megélni, még nehezebben engedik el fogyatékos gyermekiiket,
maguk is sériilékenyebbek, amely a tdmogatds hidnydval is Osszefiigg.
Ilyen helyzetekben a tdmogatds kiilonosen fontos az érintettek szdmdra.

17. Jdrtak-e fejlesztd foglalkozdsokra?

A teljes minta valaszolt a kérdésre, rendben is van, hogy nagy ardnyban
jartak fejleszt§ foglalkozdsra (87%). Azok koziil, akik nem jdrtak, egy f6
6 éves, egy {6 5 éves, négyen pedig 3 évesek. Fele ardnyban kromoszéma-
rendellenesség a kdrok, itt teljesen érthetetlen — pontosabban magyara-
zatra szorul -, hogy miért nem kaptak rogton korai fejleszt§ elldtést.

18. Elégedettek-e a foglalkozdsokkal?
A sziil6k nagy ardnyban (72%) elégedettek a fejlesztéssel, amit gyermekiik
kapott.

19. Mikor érezte azt, hogy el tudja fogadni gyermekét?

Az ,azonnali” elfogadds (itt: 42,4%) fliggetlen a kéreredett6l, viszont koz-
rejatszhatnak olyan kornyezeti, szocidlis tényez6k, mint a tobbi csalddtag
és a bardtok attittidje. Sajnos a vdlaszaddsi lehet§ségek nem egyértelmdek:
nem mindegy, hogy a sziil§ a gyermeket tudja-e elfogadni, vagy a helyze-
tet utasitja el. Ez utébbiba olyan faktorok is beleérthetéek, mint példdul,
hogy az anya nem tud visszamenni dolgozni, vagy anyagilag nehezebben
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élnek, esetleg nincs elég kikapcsol6dasi lehet8ségiik, mert nem tudjék kire
bizni a kicsit.

20. A hdzastdrsak torekednek-e kapcsolatuk fenntartdsdra, példdul be-
szélgetés?

A problémdk megbeszélése rendkiviil fontos mentalhigiénés tdmogatott-
sdgunk szempontjabdl. Ismét a sziil6i elfogadds szintjeire kell utalni: a ldza-
désnak nevezett idGszak jellemzGje, hogy izoldl6ddsi tendencidk lépnek fel
a személyeknél. Ez az izoldl6dds nem pusztdn a csaldd és a kornyezet vonat-
kozdséban alakulhat ki (elmaradnak a bardtok, esetleg a rokonok is, a par
sem megy el madsokhoz), hanem a sziil6k egymds kozott sem tudjédk meg-
osztani nehézségeiket. Ilyenkor a csalddon beliil izoldlédnak, aminek egyik
jellemz§ megnyilvédnuldsa, hogy éltalénos dolgokrdl feliiletesen beszélget-
nek, ha muszdj, de a gyermekr6l, helyzetiikrdl, arrdl, hogy ezzel kapcso-
latosan mi bénthatja 8ket mdr nem esik sz6. Igy a 60,7%-o0s pozitiv vélasz-
ardny nem megnyugtatd. Ezek nélkiil a mélyebb beszélgetések nélkiil a par
kapcsolata egészen feliiletessé vélhat, elromolhat.

21. Szoktak-e egyiitt nyaralni, kikapcsolddni a sériilt gyermekkel?

A kérdést megvdlaszolok (mindossze 56 £6) 80,4%-ban ,,igen” valaszt ad-
tak. Fontos, hogy a fogyatékos gyermeknek lehet§sége legyen hasonld
élmények szerzésére, mint az 4tlagos fejldésti gyermeknek. Ilyen helyze-
tekben rengeteg dolgot figyelhet meg, tanulhat meg, de legaldbb ennyire
fontos a sziileivel és a testvéreivel vald kotetlen, j6 hangulati egytittlét,
amikor lehet8ség és id6 van arra, hogy rafigyeljenek. A szocidlis készségek
fejlédése szempontjabdl ezek a lehetSségek elemi fontossdggal birnak.
A tranzakciondlis szemlélet(i HOME leltar (Home Observation on Measure-
ment of the Environment (CALDWELL-BRADLEY 1979, RADVANYI 2003) tartal-
maz olyan itemeket, amelyek kifejezetten az ilyen egyiittlétekre kérdez-
nek ra.

22. A gyermek sziiletése utdn hogyan alakult régi bardtaikkal a kapcso-
latuk?

Kozel 57%-ban pozitiv vélaszok jottek be (maradt, mint régen, vagy még
fontosabb lett, bdr a valaszaddk szdma meglehet&sen alacsony volt (nem
érte el az 50%-ot). Taldn teljesen hagyomédnyos életfeltételek kozott is szok-
tak meglazulni barati kapcsolatok (itt 20,5%), vagy egyszertien rovidebb-
hosszabb id6re eltinnek a bardtok (itt 22,7%).
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23. Tagja-e valamelyik segitd szervezetnek?

Erdemes lenne annak okait megvizsgélni - kiilénosen a segits szervezetek
részérdl -, hogy a vdlaszaddk 55,6%-a miért nem tagja semmilyen segit§
szervezetnek.

24. Hasonld problémdkkal kiizd{ sziilGkkel tartanak-e kapcsolatot?

A 72 {6 valaszadé kevesebb mint felétdl] (48,6%) kaptunk igen vélaszt erre
a kérdésre.

A problémadkkal valé megkiizdésnek egy lehetséges (és gyakran a legopti-
madlisabb) formdja vész el, amennyiben a sziil6k szdmdra nem biztositott
egy hasonld helyzetben 1év§ sziil§csoportban val6 részvétel.

25. Kap-e elégséges informdcidt a szocidlis juttatdsokrdl?

A mindennapok tapasztalatai alapjin még magasabb ardnyd ,nem”
valaszt virtam. Valdszintileg a budapesti intézményes elldtds miatt kapnak
sokan megfelel6 mennyiség(i informdcidt, sajnos elég sokan panaszkod-
nak az informdcihidnyra. A sziil6k rengeteg energidja haszndlédik el
arra, hogy megkeressék az informdcidk forrdsat. A 42,3% ,nem” is elég
magas ardny (vidéken ennél sokszor még rosszabb a helyzet).

26. Mi a véleménye a jelenleg hazdnkban elérhetd segitségrdl, tandcs-
addsrdl?

Az el6z8 kérdésekre adott vdlaszok alapjdan nem meglep§ a rossz ardny,
valdszintileg elég redlis is, és mindenképpen felhivo jellegti, sok tennivald
van még ezen a téren.

27. Megfordult-e a fejében, hogy intézetbe adja gyermekét?

A vélaszaddsok alacsony szdma (44 esetben) onmagdaban sejteti, hogy igen
nehéz kérdésrél van sz6. Ezenkiviil nem lehetiink biztosak abban, hogy
valéban minden ,,igen” (31,8%) valédi igen, azaz nem csupdn egy fantazi-
dlés volt-e arrdl, hogy ezt a nehéz helyzetet megsziintessék, minden komoly
megvaldsitasi terv nélkiil, és ugyanigy: hogy minden ,,nem” valédi nem
abban az értelemben, hogy soha, egyetlen pillanatig sem gondolt erre
a megolddsra?!

28. Zavarja-e, ha gyermekére rdcsoddlkoznak az utcdn?

Ebben a kérdésben is érdemes lenne tovabb vizsgalddni, ugyanis 68,2%-ukat
nem zavarja, ha bdmuljédk a gyermekiiket, ami nehezen képzelhet§ el,
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vagyis hogy egy cseppet sem zavarja a sziil§t, ha megbdmuljdk a gyerme-
két. Lehet, hogy egyfajta tanult tehetetlenség dll a hittérben, vagy egysze-
riien igy védekeznek a tulsdgosan megterhel§ negativ érzelmi hatdsok
ellen. Mindenesetre ez egyfajta szocidlis tdvolsdgtartdst is jelezhet a kor-
nyezettel kapcsolatosan.

29. Mit gondol, vdrhatd-e javulds gyermeke dllapotdban?

Sziikség lehetne tandcsadéi segitségre anndl a 35%-ndl, aki nem vdr javu-
last gyermeke dllapotdban. Természetesen a kérdés értelmezése is fontos
lehet: relative nem fog véltozni (tehdt nem lesz olyan, mint egy &tlagos
fejlédésti gyermek), de jelenlegi 6nmagédhoz képest még sokat fejlédhet.
Azt kell elérni, hogy a sziil§ ezekre az utébbi valtozdsokra legyen érzé-
keny, tudjon nekik oriilni.

30. A jovdre nézve milyen lehetdségeket ldt?

A vélaszaddk kozel 80%-a bizonytalan gyermeke jovéjét illetGen, ebb6l na-
gyobb ardnyban kifejezetten rossznak értékelik azt (,,bizonytalan vagyok,
kételkedem” 35,4%; ,,rosszak a kildtdsok” 43,8%). A gyermek jovGjének
kildtastalansdga a csalddtagok kapcsolatrendszerére negativan képes hat-
ni: idegesek, fesziiltek, gondterheltek lesznek. Ez az dllapot nem szeren-
csés az egyébként is problémds gyermek fejlesztése és a tobbi csalddtag
életminGsége szempontjdbol.

STATISZTIKAI EREDMENYEK

Az SPSS matematikai statisztikai programcsomag segitségével végzett
elemzés tobb evidensnek ting (példdul apa és anya iskoldzottsdgi szintje)
Osszefiiggésen kiviil a kovetkez érdekesebb kapcsolatokat mutatta ki,
példdul hogy a magasabb iskoldzottsdg és kvalifikaltabb foglalkozds
a tdmogatdsokndl elényt jelenthet (lehet, hogy a forrdsok elérésében és
hasznédlatédndl), nem k6z6mbos a kéreredet (ez magyardzhaté a Down-szind-
réma korai diagnosztizalhatésdgdval), és a korai foglalkozds jelentGségét
bizonyitja, hogy az els§ id6ben szerzett pozitiv élmények a sziil6knél
hatdssal lehetnek a pozitiv jov6kép kialakuldsdra is.

A VIZSGALAT KONKLUZIOI

Hazénkban is sok esetben sort keritettek a specidlis helyzetben él§ csald-
dok mitikodésének vizsgdlatdra, vizsgdltdk a gyermekbdntalmazdsokat,
a korasziilottek elfogaddsdt, a nevel@sziil6i helyzetet stb.
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Vizsgdlatunkban arra a helyzetre figyeltiink, amikor értelmi fogya-
tékos gyermek sziiletik, hogy ilyen esetben milyen tényez8k kapnak kiils-
nos hangstilyt, mik azok, amelyeket a sziil6k jelenleg hazénkban a legin-
kabb hidnyolhatnak.

Kérd6ives eljérassal 75 értelmi fogyatékos gyermek sziilGjét kérdeztiik
meg az els§ idGszak, illetve a fogyatékossdg kozlését kovetS idSkrol.
A szakirodalomban lefrtak, illetve a tapasztalati tények alapjan alkottuk
meg vizsgdlati hipotéziseinket, amelyek koziil a jové pozitiv megitélésén
kiviil tobbé-kevésbé valamennyi beigazolédott.

A vizsgélatokbdl kideriilt, hogy a felvétel idején Magyarorszdgon egy
megfelelGen kiépitett rendszer hijan a kozlés feladata nagyrészt az egész-
ségligyi szakszemélyzetre hdrul - hozza kell tenni, hogy az orvosképzés-
ben és tovdbbképzésben, illetve az egészségiigyi kozépkdderek (dpoléndk,
védénok) képzésében a téma még nem szerepel kell§ sullyal. Az orvosok-
nak sokszor nincsenek kell§ informécidik a fogyatékossdgokrdl, illetve az
ellitérendszerr6l, a kozléseknél sok az elGitéletes javaslat, illetve a hdritds.
Nincsenek (kordbban nem voltak) megfelel§6 kommunikacids algoritmu-
saik a rossz hir kozlésére (KEszEG 2007). Nem tudnak megfelel§ mennyi-
ségli és minGségli informdcidt szolgdltatni, a szdmukra kellemetlen helyze-
tet haritjék, igy még ma is igen gyakori a szdmukra minden kévetkezmény
nélkiili, igynevezett ,,halogaté megmondds”. Probléma lehet, hogy mivel
az orvosok és az egészségligyi személyzet egyébként is gyakran taldlkozik
a veszteség és a gydsz helyzeteivel, fogyatékos gyermek sziiletésénél nem
érzik annak jelentGségét, hogy igen nagy jelentGséggel bir az, amit és aho-
gyan ilyenkor mondanak.

A felmérések azt is mutatjak, hogy nincs kell§ id§ a beszélgetésre.
Minden el6zetes ismeret birtokdban és a teljes empdtia esetén is gyakran
el6fordul, hogy a szakember a megfelel§ koriilmények hijan képtelen
a feladatot jdl teljesiteni: hitelesen, megnyugtatéan és mindenre kiterje-
dGen segiteni a sziil6knek a veszteség feldolgozdsédban fogyatékos gyer-
mek sziiletése esetén. Ennek oka lehet az id6hidny, de a hely (megfelels
helyiség) hidnya is.

Hidnyoznak az egyéb informéciés rendszerek, a sziil6k szdmdra kiils-
nosen a korai id6szakban nagy nehézségbe {itkozik olyan pszicholdgust
taldlni, aki ezen a teriileten tapasztalatokkal rendelkezik, és ket térités-
mentesen fogadja.

Elmondhaté, hogy a felvdzolt problémakorben még sok tennivalé van.
Az egészségiigy és az els§ idGszakban a csalddot témogaté rendszerek
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gyakran nem fordulnak kell§ forméban a tdrsadalom azon tagjai felé, akik
- leggyakrabban onhibdjukon kiviil - vératlanul a veszteség olyan specialis
helyzetébe keriilnek, amelyre még nincsenek tarsadalmilag 6r6kl6dé meg-
oldésok.

Az egészségiigyben dolgozdk felel§ssége ma mdr nyilvanvald, gondol-
nunk kell azonban a fogyatékossaggal sziiletett gyermek megérkezésének
szdmos olyan mds vonzatdra is, amely az egész élettitjat, képességei kibon-
takoztatdsdt, késébbi (akdr korldtozott) beilleszkedését az épek tdrsadal-
mdba jelent§sen determindlhatja. Ennek akdr gazdasdgi kovetkezményei is
lehetnek, hiszen nemcsak a sziil6k munkavégzése lesz ettdl esetleg gyen-
gébb, hanem maga az érintett személy is tobbé vagy kevésbé tud majd
munkét végezni, sajét elldtdsahoz hozzdjérulni.

5.4. Ertelmi fogyatékos kisgyermeket nevels apdk és
anydk hozzdjaruldsa a csalddi funkciondlds szintjéhez
(Amerikai Egyesiilt Allamok)

(BECKER, P. T-HOUSER, B. J.-ENGELHARDT, K. E-STEINMANN, M. J.-KAzZ, E. 1993)

A FELMERES CELJA ES MODSZEREI

Ertelmi fogyatékos gyerekek csalddjainak adaptdciéjdban kevesebb ismere-
tiink van az apdk szerepérdl, mint az anydkérdl. A tanulmdny célja az volt,
hogy a csaldd funkciondlis szintjének és miik6dési stilusdnak felmérésén
keresztiil vizsgdljadk mind az anya, mind az apa szdmdra elérhet§ probléma-
kezelési stratégidkat, illetve kettejiik eltéré nézSpontjait a gyermekkel kap-
csolatosan. A vizsgdlati csoport 26 csalddbdl 4llt, 30 hénapos, értelmi elma-
raddst mutat6 gyermekkel, a kontrollcsoport pedig 26 olyan csalddbdl, ahol
hasonlé kort, elmaraddst nem mutaté gyermek volt. A felmérésben a csaldd
funkciondlis szintjét a Csalddi Adaptécidkészség- és Kohézidértékel§ Skdld-
val (Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scales — FACES III;
OLsON et al. 1986; 1989) mérték.
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A kohézié 10 tétele az érzelmi kotGdés, a csalddi hatdrvonalak, a tdmo-
gatds, az id6 felhaszndldsa, a baratok, az érdekl§dési kor és a pihenés téma-
koreihez kapcsolddik, a 10 adaptéci6készségi tétel pedig a vezetés, a fegye-
lem-fegyelmezés, kontroll, szerepkordk a csalddi viszonyokban és szabalyok
a csalddi viszonyokban témakoreihez kapcsolddik. Az egyes tételeket &t-
foku skalédkon helyezik el (1 = szinte soha, 5 = szinte mindig); igy a lehetsé-
ges maximum pontszdm 50 mindkét dimenziéban.

A kohézi6 és adaptdcidkészség eredményeibdl a csalddi funkcionalitds
hdrom indikdtorat hatdroztdk meg:

(1) A csalddtipust (egyenstilyt) a kohézié és az adaptaciokészség egységén
alapuld egyenstily hatdrozza meg. A standardizdldsndl haszndlt minta
részeredményeinek felhaszndldsaval a kohézié négy régidjét (széthulls,
elkiiloniils, kot6ds, behdlézo) és az adapticidkészség négy régidjat
(merev, strukturdlt, rugalmas, kaotikus) kiilonitették el.

(2) Egy mdsik egyenstlyi mutatét (a kozépponttdl valé tévolsdgot) szamol-
tak, a modell kozéppontjitdl szamitott intervallum értékét az extrém
szélek felé.

(3) A jelenlegi és az idedlis kohézid- és adaptacidkészség-értékek kozti kii-
l6nbségek dtlagabdl szamitottdk a csaldd funkciondldsi statuszdval valé
elégedettség mértékét, vagyis a kiilonbséget a jelenlegi és az idedlis
funkciondlds kozott (elégedettség).

A Richmann-féle Magatartdsvizsgdlé Kérd6iv (Richmann’s Behavior
Screening Questionnaire — BSQ) kisgyermekekre kifejlesztett valtozatdnak
(RICHMANN et al. 1975) felhaszndldsaval rogzitették a sziil6k megfigyeléseit
a vizsgdlt gyermekrdl az alvds, evés, enkoprézis, figyelemfelkeltés, fiiggs-
ség, mas gyermekekkel valé viszony, aktivitds, koncentracid, kontroll, vér-
mérséklet, hangulatvéltozasok és félelem témakoreiben.

A csalddi problémakezelési mintdkat a Csalddi Krizisorientdlt Személyes
Ertékelési Skaldval vették fel (Family Crisis Oriented Personal Evaluation
Scales; F-COPES, McCUBBIN et al. 1987).

Az F-COPES teszteket a gyerekek 24 hénapos kordban egy csalddlato-
gatds alkalmdval vették fel, a BSQ-t és a FACES III-at 30 hénapos koruk-
ban postdztak kiilon-kiilon az anydknak és az apdknak.

EREDMENYEK

A csaldd funkciondldsa (FACES-III): Nem adddtak kiilonbségek sem a két
csoport dtlagos kohézids szintje, sem a régiénkénti (széthulld, elkiiloniild,
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kot6d6, behdl6zd) eloszldsa kozott. A vizsgdlati csoport dtlaga (40,30) az
»elkiiloniils” régié (35-40) fels6 rétegében, mig a kontrollcsoport dtlaga
(41,48) a ,kot6d6” régié (41-45) alsé rétegében volt.

Kiilonboztek a csoportok az adaptdcickészség tekintetében, a vizsgalt
sziil6k dtlaga (24,48) a strukturdlt régié (20-24) fels végénél volt, a kont-
rollcsoportbeli sziil6k atlaga (28,97) a rugalmas (25-28) és a kaotikus
(29-50) hatdrdn dllt. Ugyanakkor a régidkban valé eloszldsban tapasztalt
kiilonbségek (merev, strukturdlt, rugalmas, kaotikus) nem voltak szignifi-
kansak.

Kohézi6 tekintetében az anydk magasabbra értékelték csalddjukat, mint
az apdk; az anydk vdlaszainak értékei a k6t6d6 régidba estek, mig az apé-
kéi az elkiiloniilébe. Adaptdcidkészség tekintetében nem volt kiilonbség az
apdk és az anydk kozott, mind az anydk (M = 26,89; SD = 5,24), mind
az apak (M = 26,53; SD = 4,76) eredményei a rugalmas régio felsG szélénél
voltak. Ugyanakkor a vizsgélt csoportbdl a kontrollcsoportnal tobb apa
értékelte csalddjat merevnek vagy strukturdltnak, és kevesebben kaotikus-
nak. A vizsgélati és a kontrollsziilsk véleménye nem kiilonbozott a kohé-
zi6 és az adaptdcidkészség idedlis szintjének szempontjabdl. Ugyanakkor
a vizsgdlati csoportban az anydk sajit csalddjukndl er§sebb kohéziét és
nagyobb adaptdcidkészséget tartottak idedlisnak, mig az apdk mind a vizs-
gélt, mind a kontrollcsoportban nagyobb kohéziét tulajdonitottak az idea-
lis csalddnak.

A sziil6k értékeinek dtlagdt felhaszndlva csalddi (hdzaspdr) értéket ala-
kitottak ki a FACES-III minden véltozdjdra. Az eredmények azt mutatjak,
hogy tobbségiik a kiegyensulyozott (a vizsgélati csoport 58%-a és a kon-
trollcsoport 42%-a) és a koztes sdvban (vizsgalt 34%, kontroll 46%) helyez-
kedik el. A csalddtipusok (csalddi egyenstly) eloszldsa a kiegyenstlyozott,
koztes és extrém sdvokban nem kiilonb6zott. A csoportok kozépponttdl
valé tédvolsidgdnak értékei nem mutattak statisztikai kiilonbséget, a disz-
krepanciaértékekben nem jelentkeztek csoportkozi kiilonbségek.

Mindent 6sszevetve az eredmények azt mutatjak, hogy a vizsgdlt csald-
dok jobban hajlottak a struktira és az egyensily felé, mig a kontrollcsa-
léddok inkdbb a koztes sdvba tartoztak. A vizsgdlt apdk sajat csalddjukat
strukturdltabbnak vagy merevebbnek élték meg, mint a kontrollcsoport-
beli apak.

A gyermek magatartdsa (BSQ): Noha a vizsgdlati csoport a gyermek
magatartdsdnak percepcidjdban magasabb (negativabb) értékeket muta-
tott, mint a kontrollcsoport, és az GOsszes apa pontszdmai magasabbak
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voltak az Osszes anydéndl, ezek kiilonbségek nem értek el szignifikdns
szintet.

Problémakezelés (F-COPES): A csoportok nem kiilénboztek a kiilsG
vagy belsG jellegli problémakezelés Gsszpontszdmai szempontjdbdl, de
a vizsgdlt csoport szignifikdnsan magasabb eredményeket ért el a kiils§
forrdsbdl vald problémakezelés alskdldjdn és a csaldd mobilizacidja tekinte-
tében; ez azt mutatja, hogy 6k nagyobb mértékben vették igénybe a pro-
fessziondlis és onkormdnyzati szolgaltatdsokat.

Az apédk és anydk nem kiilonboznek a problémakezelés belsé jellegti
stratégidinak felhaszndldséban. Ezzel ellentétben az apdk mindkét csoport-
ban kevesebb kiilsé jellegti stratégia haszndlatdrdl szdmoltak be, ez mind-
két alskala alacsonyabb értékeiben tiikr6z6dott.

A gyermek magatartdsa és a csaldd funkciondlis szintje k6zotti Gssze-
fiiggések: Sem a kiegyenstlyozottsdg mértéke, sem a kozépponttdl valé
tévolsdg nem korreldlt a gyermek viselkedésének megitélésével semelyik
csoportndl vagy sziil6nél. Ugyanakkor a vizsgdlati csoportban mindkét
nemi sziil§ hajlamos volt nagyobb kiilonbséget ldtni a csaldd aktudlis és
idedlis funkciondlis szintje kozott, ha a gyermek viselkedését problemati-
kusabbnak lattdk (r = 0,34 az anydk, és 0,43 az apdk esetében, p < 0,05).

A csaldd funkciondlis szintje és a problémakezelés Osszefiiggései:
A csaldd funkcionalis szintje és problémakezelése kozotti osszefiiggéseket
a kiegyenstlyozott mi(ikodés intervallumértékeinek, a kozépponttdl valé
tévolsdgnak és a diszkrepancidnak a vizsgdlatdn 4t tanulmdnyoztak.

Belsd problémakezelés: A kozépponttdl valé nagyobb tdvolsag (vagyis
a kevésbé kiegyenstlyozott csalddtipus) Osszefiiggésben dllt a vizsgalati
csoportba tartozé anydk gyakori probléma-tijraértelmezé tevékenységével
és a kontrollcsoportbeli anydk kisebb mértéki passziv elfogaddsaval csak-
ugy, mint mindkét csoportban az apdk esetében. Ezek az Gsszefiiggések
nem a vérakozdsainknak megfelel§ irdnyba mutattak. Nagyobb mértékd
diszkrepancia tdrsult a vizsgalt anydk ritkdbb djraértelmezd stratégidja-
hoz, a kontrollcsoportban pedig mind az apdk, mind az anyak magasabb
mértékd passziv elfogadd stratégidjéhoz.

Kiilsé problémakezelés: A kozépponttdl valé nagyobb tévolsdg mind-
két csoportbeli anydknal Gsszefiiggésben dllt a tdgabb csaldd kisebb mér-
tékd mobilizdldsdval, az apdk esetében azonban nem volt kapcsolatban
a kiils6 problémakezelés alskdldjaval. Nagyobb diszkrepancia jelentkezett
a vizsgdlt anydkndl kisebb szocidlis segitség igénybevétele esetén, és a vizs-
gdlt apdknal kisebb spiritudlis, szocidlis és csalddi tdmogatottsdg esetén.
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A kontrollsziil6knél a diszkrepancia nem 4llt osszefiiggésben kiils§ prob-
lémakezelési stratégidkkal.

A problémakezelési stratégidk relativ hatdsa a csaldd vizsgdlati ered-
ményeire: Az interkorreldcidk alapjén tobbszoros regressziés analizist
végeztek, hogy mindkét csoportban meghatdrozzadk a gyermek magatar-
tdsdnak és a problémakezelési stratégidk relativ befolydsdt a csaldd vizsga-
latban elért értékeire.

A csaldd funkciondlis eredményeiben nem hozott szignifikdns vélto-
zést a gyermek viselkedésének sziil6i megitélése. A vizsgdlati csalddokban
a kozépponttdl valé tavolsdg viltozdsaiban 32%-os szerepe volt az anydk
probléma-tijraértelmezésének és a hdzaspar kozos dtlagdnak a passziv
elfogadds teriiletén. A diszkrepancia variancidjéért 43%-ban az anya
probléma-tjraértelmezése és a kiils6 forrasbél valé problémakezelés apai
Osszesitett értékei tehetSk felelGssé. A kontrollcsoportban a kézépponttdl
val6 tévolsdg variancidjdt 33%-ban a hdzaspdr Osszesitett értékei befolya-
soltdk a passziv elfogadds és a nagycsaldd mobilizaldsa terén, a diszkre-
pancia variancidjit pedig 37%-ban a hazaspar Osszesitett értékei a passziv
elfogadds terén, és az apa spiritudlis timogatottsagdnak értékei.

A vizsgdlati csoportban az anydk szdmdra a bels§ problémakezelési
stratégidk fliggtek Ossze legszorosabban a csaldd funkciondlis szintjével,
mig az apdk szdmdra a passziv elfogadds bels§ stratégidjanak mértéke és
az Osszes kiils6 forrdsu stratégia fontos volt. A kontrollcsoportban a passziv
elfogadds haszndlata, valamint a nagycsaldd mobilizdlhatésdga és a spiri-
tudlis tdmogatds kiils6 stratégidi voltak a legfontosabbak.

A VIZSGALAT KONKLUZIOI

Ezen kisgyermekes csalddok mintdjébdl kapott eredmények tSbb hasonld-
sdgot, mint kiilénbséget tdrtak fel kiilonleges sziikségletd, illetve nem
problémds gyermeket nevel§ csalddokndl, de volt néhdny informativ kii-
lonbség is. Kohézié szempontjabdl a vizsgdlati és a kontrollcsoport dtlaga
is a kozépvonalhoz kozel, inkdbb a k6t6dS, mint az elkiiloniils régidban,
és a moderdlt Gvezetben helyezkedik el. Az adaptécidkészség esetében
a vizsgdlati csoport dtlaga ismét a mérsékelt vezetben volt, inkdbb a struk-
turdlt, mint a rugalmas régiéban; a kontrolldtlag azonban a legmagasabb
(kaotikus) régiéba esett. Igy a vizsgdlt csalddok olyan funkciondlis sti-
lusrdl tettek tanisdgot, amely egyensilyt tartott a stabilitds és a véltoz-
(tat)ds kozott. Mdsrészt viszont a kontrollcsalddok egy lazdbb rendszer
felé tolodtak el. Az eredmények azt sugalljdk, hogy a vizsgélati csalddok
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kiegyenstlyozottabb stilusa alkalmasabb specidlis sziikséglet(i gyermekek
nevelésére.

A gyermek viselkedésének negativként valé megélése mindkét sziils-
nél az aktuadlis és az idedlis csalddi funkcionalds szintje kozti nagyobb disz-
krepancia megéléséhez vezetett. Ez az Osszefiiggés azonban elttint, mikor
a diszkrepancidt visszavezették a szubjektiv percepcidkra, illetve az apa
kiils6 témogatottsdgdra és az anya probléma-tijraértelmez§ stratégidira.

A bels§ és kiils6 problémakezelési stratégidk haszndlata nem tért el
a két csoportban, dm az egyes felhaszndlt stratégidkban voltak eltérések.
A vizsgdlt csalddok tobbszor szamoltak be a tdgabb csaldd mobilizéldsarol
annak érdekében, hogy hozzdjussanak az 6nkormadnyzati és professzio-
ndlis tdmogatdsi formdkhoz; ez 6sszhangban van a korai fejleszt§ progra-
mokban valé gyakori részvételiikkel.

Sziilénként viltozott egyes problémakezelési stratégidk haszndlata.
A kiils6 tdmogatdsi formdkat az anydk gyakrabban alkalmaztdk, mint az
apdk, itt is tlikrozGdtek az anydk hagyomdnyos szerepei: szervezés, kap-
csolattartds a tdmogatd, kriziskezel§ szolgéltatdsokkal, valamint a gyermek-
gondozds. Ugyanakkor a vizsgdlt csalddokban az apdk a kontrollcsalddoké-
ndl aktivabban mobilizdltdk a nagycsalddot a forrdsokhoz valé hozzdjutds
érdekében; ez azt sugallja, hogy a kiilonleges sziikséglet(i gyermek jelen-
léte a csalddban nagyobb szerepmegosztdssal jar.

A problémakezelés és a csaldd funkciondlis szintje kozotti kapcsolatok
jellege csoportonként és a sziil6 nemétdl fiiggben is valtozott. A vizsgdlati
csoportndl a kiils§ problémakezelési stratégidk haszndlatdnak mértéke az
aktudlis és az idedlis csalddi funkciondldsi szint kozti kongruencia megité-
1ésével volt kapcsolatban, a kontrollcsoportbeli anydkndl pedig a kohézié
és az adaptdcidkészség mértékével fiiggott dssze. Igy, noha a vizsgdlt csa-
lédok mindannyian aktivan felkutattdk és igénybe vették a gyermekeik
szdmdra elérhet§ gydgypedagdgiai szolgdltatdsokat, a kiegyenstilyozott
csalddi funkciondlds szempontjabdl a kiils§ tdmogatas szdmukra semmivel
nem fontosabb, mint a kontrollcsalddoknak.

Viératlan eredmény, miszerint a passziv elfogadds nagyobb mértékd
alkalmazdsa kiegyensulyozottabb csalddtipushoz kapcsolédott, azért
nagyon érdekes, mert mindkét csoportban ezt tapasztaltdk. Az eredmé-
nyek azt sugalljdk, hogy ez a stratégia nem minden esetben vezet rossz
adaptdcidhoz. Ezen a skdldn passziv elkeriilésre utal tételek szerepelnek,
illetve azon hit mutatéi, hogy végsé soron nem lehetséges a valtoztatds.
A vizsgélati csalddokban a sziilsk értékei viszont tiikrozhetik helyzetiik

97



5. FEJEZET

redlis felismerését is — hogy tudniillik ebbdl a helyzetbél csakugyan nincs
menekvés. A kontrollcsoportbeli sziil6k eredményeinek értelmezése kevés-
bé vildgos; de ndluk gyengébb is volt az sszefiiggés, a regresszidanalizis
sordn a szignifikancidt nem érte el.

A vizsgédlat szerkezetének korlatai, t6bbek kozott a kisszdmud minta és
a tdrsadalmi helyzet viszonylag kismérték véltozatossdga Gvatossdgra int,
ha dltaldnositani akarjuk ezen tanulmdny eredményeit. Rdaddsul fennall
annak a lehet§sége, hogy az instrukcidk ellenére egyes anydk és apdk nem
kiilon-kiilon toltotték ki a kérdGiveket. A tarsadalmi elfogadds igénye szin-
tén befolydsolhatta a vélaszokat, kiilondsen a FACES III. esetében. De ha ez
meg is tortént, nem volt elég erds hatdsa ahhoz, hogy a valds és az idedlis
értékelés kozti killonbséget dthidalja. Figyelembe véve ezeket a korldtokat,
elmondhatjuk, hogy az eredmények bizonyitékot szolgéltatnak arra, hogy
anydk és apdk eltérfen jirulnak hozzd a csaldd miikodéséhez specidlis
sziikségletli gyermek nevelése esetén. Tovabbi vizsgdlatokra lenne sziikség
a szlll6k és a csaldd adapticidjdnak egyéni differencidirdl és arrdl, hogy
a funkciondlis motivumok hogyan véltoznak a sziikségleteinek és képes-
ségeinek véltozdsdval.

5.5. Anydk, apak és Down-szindrémds
gyermekiik: a sziil6i stressz és a gyermeknevelés
(Amerikai Egyesiilt Allamok)

(RoACH, M. A.~ORSMOND, G. I.-BARRATT, M. S. 1999)

A tanulmdny olyan vizsgélatrdl szémol be, ahol a sziil8i stressz eltéréseit
vizsgéltdk Down-szindrémds, illetve dtlagosan fejl6dé6 iskoldskor el6tti kis-
gyermeket nevel§ csalddokban. Feltételezésiik szerint Down-szindrémads
gyerekek sziilei tobb nevelési nehézségrdl, stresszrél szdmolnak be, mint
az ép gyermekek sziilei, a sziil6i stressz érzést befolydsolja a gyermek
egyedi karaktere, a gyermeknevelésben val6 részvétel és a hdzastdrsndl
tapasztalt stressz.
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Az Amerikai Egyesiilt Allamokban a gyermeknevelés hagyomanyosan
f6ként az anya feladata. A millennium kozeledtével a kutatdsok djra csak
megerdsitik, hogy az anydk tobb id6t szdnnak a gyereknevelésre, mint az
apék, illetve t6bb felelGsséget véllalnak gyerekiikért, még akkor is, ha
mindketten dolgoznak (LAMB 1997; LAMB-BILLINGS 1997; PARKE 1995; WILLE
1995). Habdr az utdébbi évtizedben ezen a téren némi vdltozds mutatkozott
- az apdk részvétele a gyereknevelésben nétt -, még mindig csak harmad-
annyi id6ben foglalkoznak a gyermekiikkel, mint amennyit az anydk tol-
tenek azzal, hogy eleget tegyenek az alapvetS nevelési feladatoknak és
a szocializdcié kovetelményeinek (YOUNG-ROOPNARINE 1994).

Azokban a csalddokban, ahol fogyatékos kisgyermek van, dltalédban
a megnovekedett terheket is ardnytalanul csak az anydk viselik. Azok az
apdk, akiknek fogyatékos kisgyermekiik van, dltaldban nem segitenek
tobbet a gondozdsban, mint mdsok. Ha fogyatékos gyermek mellett mind-
két sziil§ dolgozik, akkor kiilondsen szembet(ing, ahogyan az anyédra hdrul
a gyereknevelés feladata (HELLER et al. 1997; BRISTOL~GALLAGHER-SCHOPLER
1988; WILLOUGHBY-GLIDDEN 1995). Az apa esetleg hosszabb munkaidében
dolgozik (HELLER et al. 1997), az anya pedig otthon maradhat a gyermeké-
vel (BARNETT-BOYCE 1995). Ezért alakul ki az ilyen csalddokban a hagyo-
madnyos felel§sségmegosztis. A felelGsségvallalds ardnytalansdga rogziti
a sziil6k stresszérzését.

VIZSGALT SZEMELYEK
Az otévesnél fiatalabb Down-szindrémds gyermekek sziileit egy olyan
adatbézisbdl kiemelve érték el, ahovd azok keriiltek, akik mdr kordbban
hozzdjaruldsukat adtdk ahhoz, hogy a Midwestern egyetem kutatdsdba
bevonjdk Sket. A csalddok egy-egy csomagot kaptak, amely egy olyan leve-
let tartalmazott, melyben leirtdk a kutatds tervezetét, illetve egy-egy sziil6i
kérd6ivet kiildtek nekik. A sziil6ket arra kérték, hogy egymadstdl fiigget-
leniil toltsék ki a kérdGiveket és az el6re felbélyegzett boritékban kiildjék
vissza. Ha mindkét kitolt6tt kérd6iv visszaérkezett, a gyerekek kaptak
egy-egy kis ajandékot.

A helyi tjsdgokban megjelend sziiletési rovat révén keresték meg
a kontrollcsoportba kertil§ sziilSket. A kérdGiveket 125, taldlomra kivalasz-
tott csalddnak kiildték el, 58-at kaptak vissza kit6ltve (46%).

A két mintacsoport SES helyzete azonos, a sziil6k dtlagos végzettsége
egyardnt egyetemi, illetve f8iskolai diploma volt.
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Eszrozox

A sziil6knek egymdstdl fiiggetleniil kellett megvélaszolniuk a feltett

kérdéseket:

a) gyermekneveléssel kapcsolatos problémak (egészség, gondozas, etetés)
(BECKMAN 1983)

b) a gyermek miatti stressz (Abidin-féle Gyermek Okozta Stressz Index
1995)

c) a sziil§ személyéhez kapcsol6dé stressz (Abidin-féle SziilSi Stressz In-
dex 1995)

d) a sziil6k részvétele a napi elldtdsban. Itt a sziil6ket megkérik, hogy
egymastdl fiiggetleniil gondoljdk &t:
- mennyire vesznek részt a napi gyereknevelésben,
- mennyire érzik felel6snek magukat a gyermekkel kapcsolatos fel-

adatokban, illetve a gyermek szocializécidjaban.

A VIZSGALAT EREDMENYEI

Megéllapitottdk, hogy a Down-szindrémds gyerekek sziileinek tobb kihi-
vassal kell szembesiilnitik a gyereknevelésben. Bér a vizsgalati és a kontroll-
csoportba tartozé gyermekek ugyanolyan j6 kedélytiek, alkalmazkoddak
és fogékonyak a pozitiv megerdsitésre, a Down-szindrémds gyermekek
sziilei inkdbb tartjak gyermekiiket figyelmetlennek (nyugtalan, csak rovid
idGre lekothetd, szért figyelmd), ,,igényesebbnek” (tobb sziil6i odafigye-
lésre van sziikségiik) és olyannak, aki nem tudja teljesiteni a sziil6k elva-
résait.

A kutatdsi eredmények szerint a Down-szindrémds gyerekek sziilei t6bb
problémét emlitenek, mint a SES alapjdn illesztett mintdjii kontrollcso-
portban a sziil6k, ha a sziil6i kompetencidrdl, az egészségrél, a szerepbeli
akadalyokrdl és a depressziérdl kérdezziik Gket. Viszont még alaposabban
vizsgdlva a Down-szindrémds gyermekeket nevel§ sziil6k stressz-szintjét
azt tapasztaltdk, hogy csak igen kevesen értek el a ,teljes sziil6i stressz”
skaldn magas pontszdmot (85% felett). Ez aldtdmasztja azt, hogy a sziil6k
sziikségszertien adaptalédnak sériilt gyermekiik specidlis gondozasi sziik-
ségleteihez (GALLIMORE et al. 1997; GLIDDEN 1993).

A hagyomadnyos sziilGszerep jellemz§ ezekben a csalddokban is, a Down-
szindrémds gyermeket neveld anydk a tipikus fejl6dési gyermeket neve-
16khoz hasonléan megprébalnak eleget tenni a gyermekneveléssel kap-
csolatos feladataiknak. A vizsgdlati és kontrollcsoportban egyformdn
ugy taldltédk, hogy az apdk sok id&t toltenek munkdjukkal. Figyelemre
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méltd, hogy ott, ahol az anya is dolgozik (DS esetén igen kevés az ilyen
eset: csak 56%-uknak van munkdja, mig ép gyerekeknél az anydk 76%-a
dolgozik), az apdk tébbet segitenek a nevelésben, mint ahol az anya nem
dolgozik. A vizsgdlat azt mutatta, hogy a Down-szindrémads gyerekek min-
dennapi gondozdsdnak terhei ardnytalanul nagy mértékben az anydra
hérulnak.

A vizsgélat feltevése, mely szerint a Down-szindréma felvethet sajitos
nevelési nehézségeket és nagyobb stresszhelyzetet okozhat, mint mds, vo-
déskoru gyerekek esetén, beigazolddott. Az, hogy az anya és az apa miként
dolgozza fel a stresszt, Gsszevethetd a gyermek, illetve a sziil6k személyi-
ségében jelentkez§ egyéni kiilonbségekkel.

Regresszidanalizissel kimutattédk, hogy mér maga a diagnézis (Down-
szindréma) alapjén az apdk veszélyeztetettnek érzik sziil6i kompetencidju-
kat, veszélyeztetettebbek a depresszidra. A sziil6k viselkedésében mutat-
kozé eltérések aldtdmasztjak azt a tényt, hogy az anydk és az apdk érzelmei
gyakran eltéréek. A gyereknevelés felelGsségének eloszldsa szintén erétel-
jesen kihat a stressz megjelenésére. Az anydknal a kisgyermekkel val6 t6r6-
dés mértéke, valamint a sziil§i kompetenciaérzés és a depresszié kozott
taldltak Osszefiiggést.

Ha az anya dolgozik, a hosszabb munkaidében dolgozé anydkndl tobb
esetben szdmolnak be egészségi és tdmogatdsi problémadkrol, jollehet az
apa aktivabban részt vesz a gyereknevelésben. Ebbél arra kovetkeztet-
tlink, hogy hidba segit tébbet az apa a gyereknevelésben, ez nem okoz
akkora megkoénnyebbiilést, hogy megelGzze az anydndl a stressz kialaku-
lésat. Az Osszehasonlité elemzések kimutattdk, hogy azok az apdk, akik
bevalldsuk szerint is aktivabban részt vesznek a gyermek napi gondozdsa-
ban, kompetensebbnek érzik magukat a szerepiikben, a kapcsolat két-
irdnytsdga miatt pedig azok az apdk, akik kompetensnek érzik magukat
a sziil§ szerepre, és érzelmileg jobban ragaszkodnak a gyermekiikhoz,
aktivabbak a gyereknevelésben. A tanulmdny ravildgit arra, hogy az apai
stressz kialakuldsdt milyen erdsen befolydsolja a nevelésben valé aktivi-
tdsa. Ez az aktivitds kettGs szerepet tolt be: csokkenti az anya terheit és
pozitiv hatdssal van az apdk kompetenciaérzésére és a kisgyermekiikkel
val6 kapcsolatukra.
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A GYERMEK FEJLODESET POZITIVAN
BEFOLYASOLO LEHETOSEGEK.
CSALADKOZPONTU RENDSZER

TERVEZESE ES MEGVALOSITASA

6.1. Amit mindig figyelembe kell venniink

Minden embernek joga, hogy a csalddjdban ngjon fel és minden sziilének
joga, hogy gyermeke nevelésében tevékenyen részt vehessen.

Az elmuilt évtizedek kutatdsai, melyekbdl az el6z8 fejezetekben csak
igen feliiletesen vélogattunk, arra irdnyulnak, hogy a személyre orientdlt
ellitdson kiviil a kornyezet szdmdra is lehet6vé tegyék az elfogaddst -
valgjdban a két dolog elvélaszthatatlan egymadstol.

Lambeck (1992, 6/1. dbra) a csaldddal kapcsolatos személyes és kultu-
rdlis jellemz6kon kivill nagy jelentSséget tulajdonit azoknak a szem-
pontoknak, amelyek jérészt az egészségiigyet érintik, az els6 napokban
jorészt innen kap informadcidkat a sziil§, ezeknek az informécidknak a jel-
lege és minGsége jelentGsen befolydsolja szdmadra a helyzet elfogadhaté-
sdgat.

Még abban az esetben is, ha az eltér§ fejlédésti gyermekek sziilei és
a szakemberek kozott az egytittmiikodés Gj utjéra 1épiink, és ezzel par-
huzamosan a sziil6k multidiszciplindris teammegbeszélésben vehetnek
részt (BURTON et al. 2008), a gyermekek sziilei gyakran a diagndzis kozlé-
séhez tartoz6 jogaik hidnydrdl panaszkodnak, az iires, tandcs nélkiili diag-
ndziskozlésrl és arrdl, hogy a diagnézist kozvetlen érintettség nélkiil,
érzelemmentesen mondjdk ki. Ezek az adatok osszevethetGek a kiilf6ldi
szakirodalomban leirt sziil6i elégedettség (elégedetlenség) mértékeivel
(6/1. tdbldzat).
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FIGYELEMBE VEENDO: MEGVALTOZTATHATO:
1. Az anya elvdrdsai gyermekével 1. Az orvosok, ngvérek és
kapcsolatosan a kérhazi személyzet tovabbi
2. Az anya tulajdonségai tagjainak viselkedése
3. Kulturdlis normdk 2. Sziiletés utdni elsé napok,
4. A csalddtagok, kiilonésen az anya és az Ujszilott
a férj viselkedése szétvalasztdsa
5. A kovetkez§ terhességekkel 3. Kérhédzon kiviili ellatds
kapcsolatos elvardsok
6. Személyes koriilmények
és események a terhesség alatt

SZULOK UJSZULOTTEK

\ /
-
d
’
.
’
.

1 W

.
e

4 \‘ SULYOS ZAVAROK:
= Fejl6dési zavar

2. A gyermek ,félrekezelése”

ADEKVAT KISERES ES KOTODES

NEGATIV KOVETKEZMENYEK: ¥

1. Erzékeny és betegségre hajlamos gyermek

2. Zavart anya-gyermek kapcsolat

3. Baleseti hajlam

4. A rizikéterhességbdl sziiletett gyermekeknél fejldésbeli
és érzelmi problémak

5. Magatartdsproblémdk a gyermekeknél

6/1. dbra. Hatdsrendszerek a korai fejlesztés idején (LAMBECK 1992)

ELEGEDETLEN SZULOK ELEGEDETLEN SZULOK
% N % N

Tanuldsi nehézség Down-szindrdma
Laing-Jones (1979) 42 59 | Drillen-Wilkinson (1964) 41 71
Frohlich (1986) 92 25 | Berg et al. (1969) 46 95
Quine-Pahl (1986) 58 166 | Philips-Smith (1976) 39 54
Nippert (1988) 88 42 | Lucas-Lucas (1980) 48 79
Quine-Rutter (1994) 63 144 | Wilken (2000) 33 537

6/1. tdbldzat. Tanulmanyok a sziil6k diagndziskozléssel kapcsolatos tapasztalatairdl
(STAHL-IRBLICH 2005: 143)
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Magyarorszagi sziil6k korében végzett vizsgdlatunk (ldsd 5. fejezet) sordn
csak mintegy 10%-ban szdmoltak be empatikus diagnéziskozlésrsl, sem-
legesnek itélték azt 63, és kifejezetten elutasiténak, ridegnek 27%-ban.

6.2. Sziil6i tandcsadés

6.2.1. A DIAGNOZIS KOZLESENEK MODELLJEI
(KRAUSE 2005 ALAPJAN)

A legtbb modell, amely a diagnézis kozlésének hatdsait vizsgélja és ahhoz
szempontokat javasol, az onkoldgiai kezelésekbdl (daganatos betegek
kezelésébdl) szdrmazik. A 60-as évektsl kezd6dGen f6ként az orvostudo-
mdny teriiletén kezdtek el foglalkozni az olyan diagndzisok kozlésének
jelent8ségével, amelyek az életkildtdsokat befolydsoljdk (Davis 1993; GRASSI
et al. 2000). Kezdetben formdlis modell keretében mérvadé szempontként
azt jelolték meg, hogy a beszélgetés sordn figyelembe kell venni a kolcso-
nos fliggséget az orvos és a paciens kozétt, valamint a péciens és csaldd-
janak erGs6dg szerepe értelmében az elmondottak hatdsdt.

A diagnoézis kozlGje két nehezen Osszeegyeztethet§ szempontot kell
hogy egyidejtileg figyelembe vegyen: egyrészt szeretné &szintén kozolni
az eredményeket, mdsrészt nem szeretné megsebezni a sziilGket. Ehhez
jarul még az a bizonytalansdg, hogy a sziil6k hogyan értelmezik a kijelen-
téseit, milyen érzelmi reakcidkkal kell szémolnia, végiil ezeket hogy tudja
majd feloldani (KRAUSE 1998: 148). Nem csoda, hogy a diagndzis kozlése
a szakember szdmadra érzelmileg ersen megterheld szitudcid, amin minél
gyorsabban tul szeretne lenni. Amennyiben nem tudja kezelni a helyzetb&l
adédo kiszamithatatlansdgot, és ehhez még sajét érintettsége is hozzdjdrul,
viselkedése tdvolsdgtartdsban, litszatmegoldasban, csokkent érzékenység-
ben, kétértelm(i vagy bagatellizdl6 kijelentésekben nyilvanulhat meg.

A hir fogaddsdndl is ambivalens érzelmek érhetSk tetten. Egyrészt
dtfogo, részletes és pontos tdjékoztatdst, felvildgositdst szeretnének, ezzel
egyidejiileg viszont rettegnek az igazsdgtdl. Gyakran tgy oldjdk fel ezt
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a konfliktust, hogy nem szembesiilnek az igazsdggal, hdritanak, nem tud-
jak beleképzelni magukat abba a szerepbe, hogy 6k egy fogyatékos gyer-
mek sziilei. Az esetleges fejl6dési zavarokat nem veszik tudomdsul,
és halogatjdk a diagndzis feldllitdsdt. A diagndzis kozlésénél megkérds-
jelezik a vizsgélatokat, azok eredményeit, el6fordul, hogy sziikségtelennek
itélik meg azokat. Minél kevésbé egyértelmtiek a diagnosztikai eredmé-
nyek és minél bizonytalanabb a progndézis, anndl konnyebb ellenérveket
taldlni (ABRAMS-GOODMAN 1998).

Mind a diagnoszta, mind a sziil6k ambivalens allapotban vannak, ami-
kor egy diagnoéziskozlésnek a fogyatékossag tényét kell tartalmaznia. Ebb6l
jellemz§ interakcids stilusok adédnak, amelyek a védelmezni akards (diag-
noszta) és a sziil6knél tapasztalhaté ,ne bants” kozoétt szimmetrikus,
ugyanigy az informdciééhség sziilSkre jellemz§ dllapota és a diagnoszta
felvildgositdsra torekvése kozott is szimmetrikus, komplementer a védeni
akards és a sziil§ igazsdgkeresése, illetve a tények kozlése és a ,,ne bants”
sziil6i érzés kozott.

Krause (1998) a diagndziskozlést haromfézisi folyamatként irja le:

1. FAz1S: ELOKESZITES
Itt el kell a sziil6knek mondani, mit vizsgéltak eddig, milyen vizsgalatokra,
eljdrdsokra van még sziikség, azok milyen célt szolgalnak. A sziil6k hozz4-
jaruldsat mindehhez ki kell kérni (ez vonatkozik az intelligencia- és a fej-
16dési tesztek alkalmazdsdra is). Ha sziikséges, a sziil6knél felmeriil§ kér-
déseket figyelembe véve még egyszer el kell magyarazni, hogy miért sziik-
ségesek ezek a vizsgdlatok. Igy tudjuk garantdlni a sziil6k egyetértését
a diagnosztikus folyamattal, és hogy részt vegyenek benne.

Abban az esetben, ha rutinvizsgdlat keretében dertil fény a diagnézisra,
a sziil6k ilyen formdban t6rténd bevondsa az eljardsba természetesen
kizért.

2. FAZIS: DIAGNOZISKOZLES

Amennyiben a fogyatékossdg ténye mdr wjsziilsttkorban kideriil, a kozlés-
nek meg kell torténnie, amint az anya édllapota azt lehet§vé teszi, biztosit-
va gyermekével a kontaktusfelvételt. Elvileg mindkét sziil6t be kell vonni
a beszélgetésbe. Az informdciét tobbnyire az az orvos adja ilyenkor, aki
kiséri a folyamatban az anyit, tehdt régebben ismerik egymadst. Kivanatos
minden esetben pszicholdgus bevondsa, aki a sziil6kkel a tovébbiakban

fenn tudja tartani a kapcsolatot (LAMBECK 1992).
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Mis esetekben, példdul fejldési zavarokkal kiizd6 évodds- vagy isko-
laskort gyermekek ambuldns vizsgdlatandl a valédi diagndziskozlés az id6i
korldtok miatt megel6zi az el6készit8 szakaszt. Ilyenkor a megfigyelések-
bél, tesztek alapjan vagy mds vizsgélatokbdl nyert informécidkat az orvos
vagy a pszicholdgus, mindenképp olyan személy kozli, aki maga is részt
vett a vizsgdlatokban. Ajanlatos az eredményeket precizen, a beszélgets-
partner szociokulturdlis helyzetének megfelel§ formdban kozolni. Mél-
tdnytalanok a lekicsinyl6, pejorativ megjegyzések, a szakzsargont mell§zni
kell. Amennyiben elkeriilhetetlen a szakszavak haszndlata, azokat minden
esetben meg kell magyardzni. A diagndzis kozlGjének nyiltan meg kell
fogalmaznia a bizonytalansdgokat is a diagndzisban. Mindenképp tartéz-
kodnia kell a fogyatékossdg okainak megvitatds4tdl, hogy a btintudatot és
onmarcangoldst lehetéleg elkeriiljiik. Kifejezheti viszont azt, hogy a hir &t
is megérintette, ezzel jelzi a sziil6k szdmdra, hogy tisztdban van kozlésének
stlyossdgaval és 4térzi, milyen bdtorsdgra van sziikségiik. Emberibb lesz,
ha hagyja, hogy a kozlése kovetkeztében kialakulé reakcick hassanak rd.

A fejl6dési kimenetekkel kapcsolatosan nem bocsétkozhatunk jéslatok-
ba, ezt a sziil6kkel meg kell értetni. Ertelmi fogyatékossdg esetén példdul
olyan dltaldnos érvényti dolgokat megfogalmazhatunk, mint a beszédtanu-
lés specifikumai vagy a kultirtechnikdk elsajétitdsdénak nehezitettsége.
A progndzis lehetetlen, egyrészt gétoljadk a mérémddszerek gyengeségei,
de az egyéni fejldés variabilitdsa miatt sem bocsdtkozhatunk bejésldsok-
ba (RAUH 1999). Csak t&bbszori, a fejlédési folyamatra vonatkozé vizsgélat
utdn lehetséges valamifajta kimenetet megfogalmazni. Ezeket figyelembe
véve megévhatjuk a sziil6ket a tdlzott reményektdl vagy a fatalizmustdl
(KRAUSE 1998).

Minden esetben fontos, hogy a negativ dolgok mellett hivjuk fel
a figyelmet a gyermek pozitiv tulajdonsdgaira és képességeire is. Ezzel
egyben példat is nyudjtunk a sziil6k szdmdra ahhoz, hogy egyidejtileg gyer-
mekiik gyengeségei mellett az erésségeit is vegyék észre, ezzel fokozzuk
a gyermek értékelését és sajit pozitiv viszonyuldsukat hozzd. Nem utolsé-
sorban a sziil6k Onértékelését is erdsiteni kell, mert a diagndzis hirére
kisebbrendtiségi érzés is kialakulhat ndluk.

Nem vérhato el a sziil6ktd], hogy totdlisan egyetértsenek a lelettel. Em-
patikus és baratsdgos beszélgetésvezetés sordn is el6fordul, hogy a gondot
okoz6 izgatd hirekkel szemben harcolni kezdenek.

Csak annyi informdcidt sziikséges egy iilésben adni, amennyit a sziil§
egyéni pszichés és szocidlis helyzetének megfelelSen képes befogadni.
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Minél inkdbb képes megérteni a szakember a sziil§ kétségeit, minél inkabb
képes a kételyeket oldani, esetleg magdtdl felajanl kontrollvizsgalatokat,
anndl nagyobb a valdszintisége annak, hogy a sziil6k a diagndzist el tudjdk
fogadni.

3. FAZIS: TAMOGATAS

Figyelembe kell venni a csaldd erGsségeit és gyengeségeit, amelyek a krizis-
feldolgozdsndl fontosak lehetnek. Ezek lehetnek egyéni karakterisztikumok
vagy szociokulturdlis jellemz&k. A gyermek terdpidkban val6 részesedésé-
vel parhuzamosan a sziil6k szdmadra is lehet6vé kell tenni a folyamatos
mentdlhigiénés tdmogatdst.

LEY ES SPELMAN KOGNITIV MODELLJE (1967)

megértés

Y

elégedettség »megfelelés”

]

emlékezet

6/2. dbra. A kognitiv modell (LEY-SPELMAN 1967 in KRAUSE 2005: 144)

Tradiciondlis, a mai napig haszndlatos modell, amely az emberek kozotti
kommunikéciét hangsilyozza, amelyben a legfontosabb a diagnosztikus
informécié érthetésége, a vildgos, nem bonyolult megfogalmazds, amely
segiti az emlékezést annak tartalmadra, és lehet6vé teszi a kezelési javasla-
tok kovetését. Az érthetd, megjegyezhet diagnosztikus informdcié a péci-
ensek elégedettségét is noveli.

KORSCH ES MUNKATARSAI AFFEKTIV MODELLJE (AFFEKTIVE MODELL 1968)

Az el6zGvel ellentétben Korsch és munkatdrsai modelljiikben a diagndzis
kozlése sordn a diagnoszta és a kliens - fogyatékos gyermek diagnoszti-
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zéldsdnak esetében a sziil6k - kozotti érzelmi kapcsolatra, mint a késGbbi
sikeres egyiittmiikddés sziikséges feltételére mutatnak rd. Ugy vélik,
a sziil6-diagnoszta interakciéban az elégedettség elérése dont§ eleme az
egyuttmiik6désnek. A modell feltételezi, hogy minél nagyobb a ,,megfele-
1és”, anndl elégedettebbek a sziil6k a diagndzist kozlg interakcidjaval.

empdtia melegség

interakcié > elégedettség

Y

partnerkapcsolat »megfelelés”

6/3. dbra. Az affektiv modell (KorscH et al., in KRAUSE 2005: 145)

Az affektiv modell szerint a diagnézist k6zI6k interakcids viselkedésének
legfontosabb jellemzdi az empdtia, a melegség és a partnerkapcsolat ming-
sége. Minél inkdbb képesek a sziil6k érzelmi és pszichés helyzetének meg-
értésére, képesek egyiittérzést és elfogaddst tandsitani és komoly part-
nerként kezelni 6ket, anndl pozitivabb lesz a sziil6k benyomdsa a beszélge-
tésr6l. A beszélgetés sordn figyelni kell rd, hogy mennyire elégedettek
a szill6k az informdcidkkal és mennyire tudtdk magukéva tenni a kezelési
javaslatot.

FELDMAN ES MUNKATARSAI ADAPTIV GYAKORLAT MODELLJE

(ADAPTIVE PRACTICE MODELL 1999)

Kifejezetten a gyermekgydgydszatban, fogyatékos vagy krénikusan beteg
gyerekek sziileivel torténd beszélgetésre alakitottdk ki. Megkisérli a gyer-
mekgydgyaszati klinikai mindennapokban a verbdlis intervencidk spek-
trumadt a gyakorlat szempontjdbdl redukdlni. Négy kommunikdcids stilust ir
le, igymint: vezetd/irdnyito, felviligosité/tanito, egyiittmiik6ds és tdmogatd,
amelyek ismerete a gyermekekkel foglalkozé szakemberek szdmdra a fo-
gyatékos vagy krénikus beteg gyermek sziileivel torténd konzultdcichoz
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elengedhetetlen. LehetGvé teszi ugyanis, hogy a résztvevék a kommunikd-
ci6 intenzitdsdnak kiilonboz§ szintjeit alkalmazzdk és hogy kiilénbo6z for-
médkban vegyenek részt a beszélgetésben. A szerz6k optimadlisnak latjak,
ha a gyermekorvos a fent leirt stilusokat folyamatosan varidlja, mint
ahogy azt a 6/4. dbra mutatja.

A sziil6k képviseldi dltaldban nem gondoljdk, hogy a szakembereknél
a csak kooperdcidra bedllitott kommunikécids viselkedés elégséges lenne
a jo kapcsolat kialakitdsdhoz, mdr a diagnéziskozlés sordn is fontosnak

tartjak a csaldd kompetencidinak erdsitését és eréforrdsaik felhasznadldsat
(COOLEY-MCALLISTER 1999).

magas
}3 felvildgosit egylittmiikodik
8
L
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Q
3
=
g
ke vezet véd
Orvos =« > csaldad

-

6/4. dbra. Az adaptiv gyakorlat modellje (FELDMAN et al. 1999, in KRAUSE 2005: 146)

ABRAMS ES GOODMAN SZOCIOLINGVISZTIKAI MODELLJE (1998)

Abrams és Goodman (1998, in KRAUSE 2005) egy vizsgdlat eredményeire
hivjdk fel a figyelmet, amelyben értelmi fogyatékossdggal kapcsolatos
diagndziskozlés sordn szociolingvisztikai elemzést végeztek. Azt taldltak,
hogy az alkalmazott fogalmaknak minddssze 12%-a volt diagnosztikus
szempontbdl egyértelm, 26%-ban dsszehasonlitdsokat (,,lassi”, ,,késlelte-
tett”, ,,éretlen”) és 33%-ban nem egyértelmd leirdst (,,stlyos probléma”,
»nhagy gond”) alkalmaztak.

A modell azt mutatja be, hogy az ilyen jelleg(i, nem egyértelm fogalom-
hasznélat a diagndzis kozlésekor az ,,alkudozds” jelenségéhez vezet, a fél-
reérthet§ tizenet sokkal el6bb vezet az aktiv elutasitds folyamatahoz, mint
a preciz és érthet§ diagndziskozlés.
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Y

Vilagossdg/nyiltsdg

félreérthetGség
salkudozds”

eufemizmus

bagatellizdlds

6/5. dbra. A diagndziskozlés szociolingvisztikai modellje (ABRAMS—-GOODMAN 1998,
in KRAUSE 2005: 147)

Minden dial6gusban alkalmazkodniuk kell egymdshoz a beszédpartnerek-
nek, ezdltal az adott koriilmények lehetséges elvardsait 6sszehangolhatjdk.
A Roberts és munkatérsai (2003) dltal leirt orvos-kliens interakciéban
a diagndzis kozlésénél érdemesnek tartott kategéridk: empdtia, tavolsag,
elméleti szervezés. Gallagher és munkatdrsai (2001) a pacienssel vald inter-
akcidban a kovetkez§ kategoridk fontossdgdt hangsiilyozzak: rokonszenv,
joindulat, kozelség, bizalom, nyugalom, formasdg és dominancia.

A KLIENSKOZPONTU MODELL (DICKSON ET AL. 2002)

Az egészségiigy terén a minGségbiztositas érdekében torténd faradozdsok
keretében nivekvd jelentGségre tesz szert a professziondlis segits és péciens
kozotti kommunikacio.

A hagyomadnyos hierarchikus modellekkel ellentétben az empdtia és
nyiltsdg, az elegend§ és érthetd felvildgositds, a perspektivak teljes kord
bemutatdsadnak jelentGségét emeli ki. A koriilményeket, a megfelels, nyu-
godt és zavartalan helyiséget, tovdbbd az elegend§ id6keretet hangsu-
lyozza. A klienskozpontt szemlélet megkoveteli a diagnézis kozlGjétsl az
egyenjogl beszédstilus alkalmazdsét, amivel a klienst meghallgatja, test-
beszédével odaforduldst és megértést jelez, személyét, elvirdsait és érzel-
mi reakcidit tekintetbe veszi. A kliens kérdéseit szdmdra megfelel§ kozeg-
ben tehesse fel, a diagnosztikus informdcién kiviil a pszichés jollétet is
szem el6tt tarté terdpids lehet§ségeket is adjanak szdmdra, kaphasson
optimdlis jov6képet (KRAUSE 2005: 147).
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6.2.2. A PSZICHOLOGIAI TANACSADAS

A diagnézis kozlése nyomdn kialakult negativ érzelmi dllapotok és a kovet-
kezményes gyermek-sziil§ kapcsolati nehézségek olddsét tartja Sarimski
(2003, 6/2. dbra) a pszicholdgiai tandcsadds elsGdleges szempontjainak.
Jollehet modelljét genetikai szindrémadval él6 gyermekeknél irja le, a mo-
dell dltaldnosithatd, a fejl6dés mds tipusu eltéréseinél is értelmezhetd.

A diagnézis kozlése

A

A kivé » P c A kapcsolat kialakitdsdnak
»kivant gyermek A félelem és b ’
elvesztésének gydsza dmoltalansdg érzése akaddlyozottsiga
8y 8y & a gyermekkel
A kozos problémdk Az 6nmaguknak tett Témogatds a gyermek
elmondaésa (gydszreakcidk blokkolé szemrehanydsok jellemzdinek elfogaddséban,
felismerése, sokk, kétség- és szorongdsok felolddsa mint példéul szindréma-
beesés, depresszi6, A sajét er6forrdsok és specifikus megjelenés és
visszavonulds felismerése) a szocidlis tdmogatds gyengeségek
mobilizdldsa
Kommunik4ci6 a megterhels  Uj életperspektivak A fékuszélt figyelemhez és
érzésekrol kidolgozésa (fejlesztési célok  a dialogikus kommunikécichoz
- lehet&ségek, sziikséges rdhangolédds
értékorientdlodas) a gyermek képességeire

A S

A sziil6i kompetencia fejl6dése
(tudés a szindrémaspecifikus igényekrdl és fejlédési lehetSségekrdl)

6/6. dbra. A pszicholdgiai tandcsadds elemei genetikai szindrémds gyermekeknél
(SARIMSKI 2003: 532)

Cél a sziilsk kompetencidinak el6hivésa és megerGsitése, azonban mar itt
is 1atni kell: valamennyi, az elfogadést segit§ beavatkozds egyben a gyer-
mek fejlesztésére-fejlsdésére is hatdssal van, els6dleges referenciaszemély-
ként ugyanis egyediil a sziil§ képes arra, hogy a gyermekkel foglalkozzon,
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a mindennapos tevékenységek sordn fejlessze &t, érzelmi biztonsdgot
nyujtson. Mindezek hidnyaban mdasodlagos sériilések, elmaraddsok, érzelmi
és személyiségfejlédésbeli gitak alakulnak ki, amelyek az optimdlis fejleszt-
het@ség ellen hatnak, késGbb viselkedésproblémdkat, beilleszkedési nehéz-
ségeket, szocializdciés problémdkat okozhatnak (RADVANYI 1999).

Sarimski (2003) javaslatokat fogalmaz meg a sziil6k pszicholégiai témo-

- El6szor is a sziil6k reakcidit a gydszfolyamat részeként kell értelmezni.
Sok sziil6 nem tudja, hogy hangulati levertsége, dezorientdltsdga, diihe
a csalddtagjaival kapcsolatosan vagy a mindennapi tevékenységek elvég-
zésének képtelensége éppen abbdl adddik, hogy nincs lehet8sége a vesz-
teségb6l adédé valédi gydszra.

- Madsodsorban a tandcsadd legyen meggy6z6dve arrdl, hogy a csaldd
maga is tudja, mi a jé szdmukra, és a csalddtagok rendelkeznek a kihi-
vasokkal torténd megkiizdéshez sziikséges kompetencidkkal, még
akkor is, ha jelenleg zavarodottak és kétségbe vannak esve. A tandcs-
adénak a sziil6k szakértelmébe vetett hite visszatiikroz6dik a csaldddal
vald partneri beszélgetésben. A tandcsadé informécidkat és javaslatokat
adhat, de ,,kész” megolddsokat nem rakhat eléjiik. A csalddok, akiknek
sériilt gyermekiik van, nem valnak megtért csalddokkd a rossz sors dltal,
amely Gket sujtja. Nincs sziikségiik kezelésekre és rigid elGirdsokra,
hogy hogyan oldjédk meg problémadikat.

- Harmadsorban nem szabad, hogy a tandcsadé magit a fogyatékossagot
ugy érzékelje, mint tragikus sorsot, ami a gyermek és a csaldd életét
tartésan meg fogja torni. Ha a sziil6k mdr a kezdeti kétségbeesésnél
tdmogatdst keresnek, sziikségiik van egy olyan attittidre, amely elismeri
gyaszukat, de ugyanakkor pozitiv perspektivakat is felmutat arra vonat-
kozéan, hogyan képesek fogyatékos gyermeket nevel§ csalddok élni.
Tudnia kell a tdmogaté szolgdltatdsokrdl, amiket a csalddok igénybe
vehetnek, és reményt kozvetiteni, hogy a gyermek egyes problémdira
van megoldds. Az a fajta pozitiv kildtds, hogy a fogyatékos gyermekek
csalddjai ezek dltal a kiilonleges kihivdsok dltal épiilni tudnak, alapvetd
a sziil6k szdmdra, hogy 1j reményeket alakitsanak ki maguk és gyerme-
kiik szdmadra. Tehdt a tandcsaddi beszélgetés elsGdleges célja a sziilGket
bétoritani, a megterhel§ érzésekrsl beszélgetni és hozzdférést taldlni
a személyes kiizdSer6khoz. Arra is rd lehet kérdezni, kordbban hogyan
oldott meg szdmdra nehéz szitudcidkat.
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Tovébbi cél a szocidlis tdmogatds mobilizaldsa. Ha a sziil6k a diagndzis
kozlése utdn éppen visszavonulni szandékoznak, a rokonokkal vagy bara-
tokkal valé kapcsolatok nagyon értékessé vdlhatnak. A sziil6k bdtorita-
sdrol van sz6, kell, hogy - kiilonosen azoknak, akik kozel dllnak hozzdjuk -
Gszintén beszéljenek gydszukrol és gondjaikrdl. JelentSs tehermentesitd
szerepe lehet a mds érintett sziilGkkel valé kapcsolatfelvételnek is.

Végiil a pszicholdgiai tandcsadds része a blokkol6 félelmek, a btintudat
és az onvéd felolddsa és a jovGvel kapcsolatos pozitiv szemléletmdd erdsi-
tése. Az onvdd és a biintudat onkéntelen gondolatokban, kognitiv torzita-
sokban és negativ bedllitéddsokban tiikrozédik vissza. Ide tartoznak pél-
ddul az irraciondlis kovetkeztetések, a felelGsségérzet genetikai eredeti
eltérés esetén, amit sajat (mordlis) vétség biintetéseként fognak fel, dltaldno-
sitott jov6fantazidk (,,mostantdl fel kell dldoznom magam a gyerekemért”),
vagy Onmagdval szemben feldllitott tilzott kovetelmények (,a gyermek
fejlédése egyediil attdl fiigg, hogy én megfelelSen fejlesztem-e”, ,,szuper-
mamivd kell vdlnom”). Fontos a sziil6ket segiteni abban, hogy ezeknek az
6nvadlé mondatoknak az okdra rékérdezzenek, és olyan mondatokkal cse-
réljiik fel, amelyek megfelelnek a fejl6désre vonatkozé korldtozott lehets-
ségeiknek (SARIMSKI 2003: 534).

Pilling (2008: 329) a rossz hir kozlésének ENYHITO modelljére hivja fel
a figyelmet, amely fontos szempontként figyelembe veend§ tevékenysé-
gek kezddbettiibdl alkotott mozaikszd, ebben:

E - a taldlkozds eldkészitése: mds szakember, vagy a hozzdtartoz6 meg-
hivdsa, 6nmagunk felkészitése, annak dtgondoldsa, hogy mit és hogyan
fogunk mondani, de ide tartozik annak szdmbavétele is, hogy a lehet§sé-
gekhez képest a legmegfelel6bb helyszint vélasszuk ki.

NY - nyitd kérdés: szerepe a sziil6k aktudlis érzelmi dllapotdnak és
ismereteinek feltérképezése.

H - hozzdtartozd jelenléte, ha aktudlisan nincs erre mdd, egy késGbbi
id6pontban lehet§séget kell adni a hozzatartozdéval kozos beszélgetésre.

I - informdcidk dtaddsa a rossz hir kozlésének szabdlyai szerint (ldsd
RIROSZ Krizis Protokoll 2011, Pilling 2008).

T - érzelmi tdmogatds: nyilt kommunikdacié, pozitiv nonverbdlis jelzé-
sek, sorstdrs sziil6k tdmasza.

O - az elmondottak dsszefoglaldsa.
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6.2.3. A GYASZFOLYAMAT
MINT AZ ELSO TANACSADAS TEMAJA

A 4. fejezetben sz6 volt azokrdl a hatdsokrdl, amelyek a sziil6ket érik,
ha gyermekiik problémdjaval szembesitik Gket. A diagnézis kozlése hirte-
len és megfordithatatlanul megvdltoztatja a dobbent sziil6k életpers-
pektivdjat, fiiggetleniil a kozlés id6pontjatdl. Lehet kozvetleniil a sziiletés
utdn diagnosztizdlt silyos fejl6dési rendellenesség, mint az Apert vagy
Cornelia-de-Lange szindréma, torténhet néhdny hénap miilva, mialatt
a sziil6k aggodalommal érzékelik, hogy gyermekiik elvdrt testi és kognitiv
fejlédése lelassult, de a gyermekorvoshoz intézett kérdéseik megvélaszolat-
lanok maradtak, mint ez oly gyakori a Williams-Beuern- és a Sotos-szind-
réma esetében.

Ez az id6pont a bucsu kezdete attdl a gyermektdl, akit megdlmodtak,
a gydszfolyamat kezdete. Jéllehet ennek a folyamatnak a fazisai dltaldno-
san lefrhatéak, a gyakorlat azt mutatja, hogy a feldolgozdsnak, a meg-
nak. A gyermek sziileinél id6ben is eltérnek, léteznek inkdbb az anydkra,
illetve inkdbb az apdkra jellemz8 gydszreakcik. Mig az anydk hosszi
ideig tarté levertségrél, szorongdsrdl és tilzott igénybevételrsl szamolnak
be, az apdkat a fogyatékossag redlis megfogalmazdsa kielégiti. Ok gyakran
szdmolnak be arrdl, hogy feleségiik t6liikk vérja el, hogy a fdjdalmukat
feloldjak, ami szdmukra tuil nehéz, ezért vonulnak vissza elkstelezett mun-
kavégzésilk mogé, ami persze partneriik szdmdra djabb érzelmi terhet
jelent, valamint a felel§sség még stlyosabb dtvételét (SARIMSKI 2003).

A nemzetkozi szakirodalomban - felismerve az eltéré fejl6dés kozlésé-
nek jelent§ségét — konkrét javaslatokat irtak le az orvosok és az egészség-
tigyi szakszemélyzet szdmdra, amelyekben Osszefoglaljdk, melyek azok
a legfontosabb tényezGk, amelyekre ilyen esetben mindig hangsulyt kell
fektetni. Ezeket a javaslatokat Osszehasonlitva tobb hasonldsdgot taldl-
hatunk, osszefoglalva a kovetkez6ket hangsilyozzdk a szerz6k (HaNNAM
1985; LAURES et al. 1995; SARIMSKI 2003):

1. Kompetens személy kozilje a sziil6kkel a tényt, minden esetben, ha az
orvosok sejtik, hogy probléma 4ll fenn, fiiggetleniil attdl, hogy a sziil§
rdkérdez-e, vagy sem. Az udvarias megnyugtatds nem gy&zi meg az
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agg6do sziilsket. Oszintén kell kézolni a tényeket, id6t hagyva arra,
hogy a sziil6k felfogjdk és megértsék azt.

. Kromoszéma-rendellenesség esetén a sziilGket akkor informdljdk a diag-
nozisrdl, ha az visszaigazoldssal megerGsitést nyert. Csak a kiils§ je-
gyek alapjan a kozlés nagyon nyugtalanité a sziil6k szaméra. Kiilfol-
don a kromoszémavizsgdlat négy-6t nap, addig azt kell kozolni, hogy
megkérték.

. A kozlésnél mindkét sziil§ legyen jelen, igy jobban elkeriilhetSek a fél-
reértések. Legyen az apa vagy az anya kezében a gyermek. A felvildgo-
sitds kifejezetten a gyermek jellemz§ir6l széljon.

. A kozlés minden lényegeset tartalmazzon, de jésldsokat ne! A meg-
felel§ informdciénytjtds torténhet kiadvanyok kézbeaddsaval is. Mds
sziil6ket is be lehet vonni az informdciénytjtdsba, olyanokat, akik ha-
sonlé helyzetet megélve mdr eljutottak az elfogadds szintjére. Az uj-
sziilott egyéni és kiilonleges karakterét kell hangstlyozni.

. Fontos a kozlés stilusa: 1ényeges az empdtia, a biztatds, az odafigyelés,
meg kell ismételni az elmondottakat, t6bb alkalmat, lehetGséget nyuj-
tani a beszélgetésre. Az orvosnak (kozlést végz8 szakembernek) pozitiv
attittidjei legyenek.

. Az orvostanhallgatdk szdmdra tobb széleskorii tréning kellene, hogy
begyakoroljik, hogyan kozoljenek rossz hireket a betegeikkel. A leg-
tobb sziil6 komoly beszélgetést igényel, és nem akarja, hogy a hdtuk
mogott dontsenek a javukat akarva. A beszélgetésnél ne haszndljanak
orvosi szakkifejezéseket, mert igy a sziil6k nem értik, milyen informa-
ciét kozolnek veliik.

. A fogyatékossdg kozlését meg kell ismételni: nem szabad azt gondolni,
hogy egy alkalommal torténd osszejovetel a mondanivaldjét viligosan
megfogalmazé szakemberrel elég. A tények kozlése anélkiil, hogy
a szakember megbizonyosodna arrdl, hogy azt a sziil6k meghallottdk
és megértették, nem elégséges.

. A sziil6knek javasoljuk: irjdk dssze egy listdra, hogy a kovetkez§ alka-
lommal miket szeretnének megbeszélni a specialistdval (orvossal, vagy
mds szakemberrel), hogy ne feledkezzenek meg semmir6l az adott
beszélgetés sordn, mert utdna tigy érezhetik, hogy nem foglalkoztak
érdemben veliik.

. Az orvos megelégedhet a diagnézissal, de a sziil6k szdmdra ez még
csak a kezdet. A tovdbbiakban is folyamatosan tdmogatni kell Gket és
segitséget nytjtani szdmukra. Ide tarozik az is, hogy alkalmat kell adni
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a sziil6knek arra, hogy taldlkozzanak egymadssal és megbeszéljék a prob-
lémdikat, illetve hozzéférhetd tandcsadot kell késziteni a fizikai, értel-
mi és szocidlis fejlédéssel kapcsolatos kérdésekrél.

10. A sziilknek - beleértve az apdkat is — sziikségiik van a mindennapos
tevékenységekkel (etetés, szobatisztasdg, viselkedésproblémdk) kap-
csolatos informdcidkra.

1. A sziilSknek is segithet, ha gyermekiik kommunikdcidjdnak fejleszté-
sében tevékenyen részt vehetnek.

Fontos lenne a sziil6knek azonnal felajanlani a pszicholdgiai segitségnyij-
tdst, ilyen jellegti sziil6csoportokban helyet biztositani szdmukra, és rébe-
szélni Sket arra, hogy éljenek ezzel a lehet8séggel.

Tudniuk kell a szakembereknek, hogy a sziil6k, hozzitartozdk eleinte
azokkal a kérdésekkel sincsenek tisztdban, amelyek fontosak lehetnek sz4-
mukra. Ezzel kapcsolatosan Noland mdr 1970-ben listat dllitott 6ssze azok-
bél a kérdésekbél, amelyek a sziil6ket leggyakrabban foglalkoztatjdk.
A szakembernek ezen kérdésekkel tisztdban kell lenniiik, és ki kell térniiik
azokra még akkor is, ha a maguk a sziil6k nem is kérdeznek rdjuk.

6.3. A sziil6k és a szakemberek
egylittmiikodésében rejls problémdk

Hol lehetnek problémék a sziil6k és a szakemberek kozott eltérs fejlédést
gyermekek esetén?

A sziil6k a fogyatékossdg tényét gyakran szerencsétlenségként élik
meg, aggbdnak a jov6 miatt, a problémdra megolddst nem taldlnak. Nekik
a fogyatékossdgbdl adédé problémékkal foglalkozni kell, mig a szakembe-
rek foglalkozni akarnak a fogyatékossdgbdl adédé problémdkkal (RADVANYI
2006). Mds tehdt a motivici6, a sziil6k kiszolgéltatott helyzetén a szakem-
berek gyakran nem segitenek kell§ empatidval.

Kiilonbség taldlhaté a tdrsadalmi elfogadottsdgban is. A sziil6k kornye-
zetiik hozzddlldsa miatt szocidlisan értéktelennek érezhetik magukat, ezzel
szemben a segit§ foglalkozdsu szakemberek szocidlisan ,,felértékeldnek”.
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A sziil6knél az elfogadds és tdmogatds hidnya jelent8s negativ kovetkez-
ményekkel jérhat.

NEGATIV KOVETKEZMENYEK A SZULOKNEL:

A szill6k pszichés energidinak kimeriilése: Kell6 mentdlhigiénés tdmo-
gatds hijan a sziil6k nem pusztdn gyermekiik fejlesztésétdl, hanem
a helyzet, a frusztrécié feldolgozatlansdga miatt is elfdradnak. Ez a fajta
kimeriiltség szocidlis és tarsas kapcsolataikra, munkavégzésiikre, eset-
leg a csalddon beliil a tobbi gyermek nevelésére is negativan hathat.
»Tanult tehetetlenség” kialakuldsa: Gyakran taldlkozhatunk azzal a ne-
gativ hozzddlldssal a sziil6knél, hogy litszélag megtesznek mindent
gyermekiik elldtdsa érdekében, de val6jdban mdr lemondtak barmifajta
pozitiv kimenetr6l, beleértve a gyermek fejlddését is. Ezenkiviil a szii-
16k sajat érzelmeinek és viselkedésének ,,igazoldsa” azzal, hogy igysem
ér semmit a fejlesztés, egyre tobb negativ kovetkezménnyel jir a gyer-
mek fejleszthetGségére.

NEGATIV KOVETKEZMENYEK A SZAKEMBEREKNEL:
Nemcsak a sziil6knél tapasztalhatéak negativ attittidok, hanem a szakem-
bereknél is, ilyenek:

Ertetlenség a sziilék viselkedésével kapcsolatosan: nem képesek empa-
tikusan fogadni a sziil6k megnyilvanuldsait, s6t ellenséges indulatokat
vélnek felfedezni azokban.

Elbizonytalanodas, sikertelenségérzet, kompetenciahidny-érzet, fruszt-
rcié: a kiégésszindréma jelei tovédbb ronthatjdk munkdjukat és kap-
csolataikat. Nem szabad elfelejteni az 6nmagat beteljesits jéslat nagy
szerepét a nevelésben. Amennyiben a gyégypedagdégus vagy a tera-
peuta nem bizik az alkalmazott eljrds sikerében az adott gyermek-
nél, nagy valészintiséggel a fédradozdsok nem is fognak eredményhez
vezetni.

MIT LEHET TENNI, MIRE ERDEMES ODAFIGYELNI?
Sziil6knél:

Els6 id6kté] kezdve mentdlhigiénés karbantartds

Folyamatos odafigyelés, bevonds a fejlesztés tervezésébe (ldsd Csaldd-
kozpontu rendszer tervezése és megvalsitdsa)

LehetGséget biztositani (és biztatni Sket) arra, hogy mindig jelezzék
a problémdikat
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+ Biztositani a pszicholdgiai tdmogatds lehet&ségét
+ Komolyan venni a panaszaikat

Szakembereknél:
+ Mir az alapképzésbe tobb ismeretet be kellene vinni a témardl
+ Tudatosan, elméletileg és a gyakorlatban is késziiljenek fel a lehetsé-
ges problémdkra
+ Rendszeres szupervizi6t biztositani, sziikséges lenne problémafel-
dolgozé, intervizids csoportokat létrehozni

6.4. Csalddterdpids megkozelités.
A csalddkozpontt rendszer tervezése
és megvalésitdsa

Térjiink vissza a csalddra, a gyermek elsGdleges szocializaciés kozegére.
A csaldd segitése jelenleg tobb szinten torténik, igy a tdmogatdsok formadit
is kiilénféle szempontok alapjdn lehet csoportositani, példdul az egészség-
tgyi, szocidlis, oktatastigyi ellitdsok alapjan. Mivel a gyermek életkora
jelent§s hatdssal van arra, hogy éppen melyik elldtérendszer szerepel
nagyobb stillyal a csaldd tdmogatdsdban, ezt a felosztdst kovetjiik.

A csalddi folyamatok interakciondlis megkozelitésénél (DALLOS-PROCTER
1990) a csalddot, mint rendszert figyelik, és a megjelend problémdk keze-
1ésénél is mindig figyelembe veszik az ebben a rendszerben részt vevg vala-
mennyi szerepl§ helyzetét és viszonydt a tobbi taggal. Taldn ennek indo-
koltsdgat a 4. fejezetben kellGen sikertiilt bizonyitani, igy most a csalddot
is figyelembe vev{ fejlesztési megkozelitéseknél kiinduldpontként alkal-
mazzuk ezt a szemléletet.

Rogton hozzéd kell azonban tenni: nem j6 a szakaszossdg, jelenleg
hazédnkban hidnyzik a kovetéses segitség, igazan egy olyan szakember, aki
inkdbb a szocidlis elldtdshoz tartozik, de jol ismeri az oktatésiigyet és az
egészségiigyi elldtdst egyardnt. Ez a segitS lehetne az, aki a gyermek kis-
korétdl (a probléma diagnosztizéldsatdl) kezdve segitGje a csalddnak.
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A segités pedig az ellatds lehetséges formdinak felkindldsatdl az elérhetd-
ség megszervezéséig, a torvényi valtozdsokra val6 figyelemfelhivdsokon &t
a bébiszitter-szolgalat megszervezéséig tarthatna. Személyes tapasztala-
tom, hogy a sziil6knek rengeteg idejébe és energidjiba keriil, hogy meg-
taldljék azt a specidlis ellatdst, ami éppen gyermekiik fogyatékossdgdnak
felel meg, vagy hogy a rendeletek titveszt§jében kiismerjék magukat,
tigyeiket kevesebb energiardforditdssal intézhessék.

Sajnos gyakran el6fordul, hogy a programokat a csalddtél kapott infor-
mdcidk hidnydban tervezik meg, ami magdaban rejti a sziil6k csalédottsagdt,
hiszen a tevékenység nem kapcsolédik a mindennapok gyakorlatdhoz. Valgja-
ban nem vérhatjuk el az emberektd], akiknek nincs specidlis igényekkel rendel-
kez§ gyermekiik, hogy megértsék a szabdlyok és szokdsok jelentSségét a csa-
14d életében. Tudatosan kell azon dolgoznunk, hogy a fejlesztés sordn a tra-
diciondlis megkozelités helyett csalddkozpontti megkozelitést alkalmazzunk:

TRADICIONALIS MEGKOZELITES

CSALADKOZPONTU MEGKOZELITES

A sziil6k bevondsa azt jelenti, hogy meg-
kapjak a tdmogatdsok sordt.

A csalddot bevonjék a dontéshozatalba,
kozosen dolgozzdk ki a célokat, tervezik
meg a programokat, a tdmogatdsokat
egylitt szerzik meg.

A sziil6k bevondsa dltal ,,stabil” segit6ik
vannak a gyermekeknek, akik a professzio-
ndlis munkadt segitik (példdul a terdpidk és
intervencidk otthoni megvaldsitésa).

A sziil6kkel egyiittmtikodve a szakembe-
rek tisztdban vannak azzal, hogy a gyer-
mekkel és a csaldddal torténd munka sordn
a gyermeket és a csalddot szolgdljak, a sz4-
mukra legmegfelelbb forméban.

A sziiloket ,szolgdlatkészségiik” alapjan
itélik meg, hogy mennyire tesznek eleget
az el6irt sziiléi részvételnek a gyerme-
kiikkel kapcsolatos aktivitdsok és kezelé-
sek teriiletén.

A csalddok maguk valasztjak ki a részvétel
mértékét, nem itélik meg Gket, nem biin-
tetik, illetve nem mutogatnak rédjuk kove-
tend§ példaként.

6/2. tdbldzat. A tradiciondlis, illetve a csalddkdzponti megkozelités sszehason-
litdsa (DUWA—WELLS-LALINE 1993: 95)

A kovetkez8 6/3. és 6/4. tdbldzat a csalddcentrikus megkozelités jel-
lemzdit foglalja Gssze a tervezés és a megvaldsitds szintjein, és amelyet
a Floridai SziilGer6forrds Szervezet (PRO) kozremiikédésével dolgoztak
ki (DUWA-WELLS-LALINE 1993).
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TRADICIONALIS
MEGKOZELITES

CSALADKOZPONTU
MEGKOZELITES

STRATEGIAK
A VALTOZAS ERDEKEBEN

VARHATO
KIMENETEK

A modszereket szak-
emberek és kiils§ kon-
zulténsok fejlesztik ki.

A rendszer minden
résztvevGje részt vesz
a kidolgozésban és
a tervezésben, beleért-
ve a csalddtagokat és
a szakembereket épp-
ugy, mint a sziikséges
tdmogaté konzultdn-
sokat.

Véljanak a sziil6k és
a csalddtagok vala-
mennyi modszerter-
vez8 team és belsd
munkacsoport integ-
rélt tagjaiva.

A médszer érzékeny
lesz az elldtott csoport
redlis elvdrdsaira.

A tervezés a kiilonbo-
28 csoportok, mint kép-
viseltek igényeihez fog
alkalmazkodni.

A hivatalos szemlélet
irdnyitja a mddszerek
megtervezését és

a szolgdltatdst.

A csalddok alakitjdk
a szemléletet redlis el-
varésaik és céljaik sze-
rint.

A csalddtagok minden
szinten  résztvevsi
a mddszerek kifejlesz-
tésének.

Az anyagi lehetGsége-
ket jél kihaszndljdk,
fékuszba dllitva a csa-
ladorientdlt kimene-
teket (az elldtdst). Az
igények teljesitése in-
kébb lesz eredményes,
mint a csalddi kapcsola-
tokra és érdekekre valé
reagélds.

A tervezés kimeneteit
megtervezik, miel6tt
helyet  engednének
a csalddi ,,inputnak”.

A csalddot bevonjdk
mér a kezdetektdl min-
den médszer kidolgo-
zédsdba és megtervezé-
sébe.

A csalddokat beoszt-
jak a munkacsopor-
tokba, itt a szerepek
a csoport sszes tagja
kozti 6sszhang alapjan
rajzolédnak ki, a csald-
dok fizetséget kapnak
az idejiikért és kozre-
miikodésiikért.

Soha nincs késg a csald-
dok bevondséra, min-
den eredmény a csaldd-
kozpontisaggal fiigg
Ossze, minden program
csalddkozpontd  lesz
a csalddok igényeire
vonatkozé  érzékeny-
séggel. A csalddok mél-
tanyolni és tdmogatni
fogjdk a programokat
és szolgdltatdsokat, mi-
vel ismerik azokat és
résztvevék benniik.

6/3. tdbldzat. Csalddkozpontu rendszer tervezése (DUwA-WELLS-LALINE 1993)
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TRADICIONALIS
MEGKOZELITES

CSALADKOZPONTU
MEGKOZELITES

STRATEGIAK
A VALTOZAS ERDEKEBEN

VARHATO
KIMENETEK

Professziondlis team
ellenGrzi a programo-
kat.

Csalddok és felhasz-
ndlék szerepet jdtsza-
nak a programok ellen-
Grzésében.

A programokat team-
ben vizsgdljdk feliil
aszakemberek és a fel-
haszndlék.

A programok biztosan
figyelembe veszik a csa-
lddok igényeit, a csald-
dok tobb intimitdsban
részesiilnek a progra-
mok mkodése 4ltal,
az egyiittmiikodés ér-
dekében tett erdfeszi-
tések erdsitik a progra-
mokat.

A programokat a tel-
jesitmények és a ké-
pességek alapjén itélik
meg.

A programokat ugy
vizsgdljdk feliil, hogy
azonositsdk azok erds-
ségeit és gyengeségeit.

Megdllapitjék a prog-
ramok erdsségeit, ez
lesz az alapja a tokéle-
tesitésnek.

A programok kevésbé
lesznek defenzivek, in-
kdbb készek a véltozta-
tdsok véghezvitelére
a témogatd attitlid és
nem a vezérelv figye-
lembevétele miatt.

A programok el8irdsai
csak a teljesitésekre
és szabélyozasra vo-
natkoznak.

A csalddkozponti
komponensek folya-
matosan alkotdrészei
a program megvalGsi-
tdsénak.

A Kkiprébilds segitsé-
get nyujt ahhoz, hogy
egyre nagyobb mér-
tékben azonositsdk
a program csalddkoz-
pontisdgot  érint§
erGsségeit és gyenge-
ségeit.

A csalddkozpontisdg
szerves részévé vilik
a programok megvalé-
sitdsénak.

A kiprébdlds utdn
a programoknak csu-
péan a fenndllé torvé-
nyekkel és szabdlyoza-
sokkal nem szabad {it-
kozniiik.

A programoknak épp-
gy meg kell felelniiik
a csalddkozpontisig
kritériumainak, mint
a torvényeknek és sza-
balyozasoknak.

Minden hidnyossagot,
amelyet felismernek,
fel kell jegyezni a prog-
ramok hosszi tdvd
érvényessége érdeké-
ben.

A programok alkal-
mazzdk a csalddcentri-
kus filozéfidt, a csald-
dok nagyobb kontrollt
élvezhetnek a szolgdlta-
tésok felett.

6/4. tdbldzat. Csalddkozponti program megvaldsitdsa (DUwA-WELLS-LALINE 1993)
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Manapsdg a csalddkoézpontd programok sordn kezdik bevonni a csaldd-
tagokat a megfigyelési, értékelési munkacsoportokba is. A csalddokban
megfelel§ lehetségek dllnak rendelkezésre ahhoz, hogy gondoskodjanak
a kozvetlen megfigyelésrél és megallapitsédk a program gyenge pontjait.

A programok er@sitése magaban foglalhatja az egytittmiikodést a csa-
ladok, vizsgalécsoportok és a személyzet kozott. A csalddi részvétel a szii-
rési eljarasban biztositék lehet arra, hogy a csaldidok gyermekeikkel kapcso-
latos igényei megfogalmazéidnak, és hogy a programok csalddkozponttiak
lesznek.

A csalddcentrikus mddszer lelke, hogy a csalddok képesek felismerni
érdekeltségeiket, prioritdsaikat és eszkozeiket. A csalddi érdekeltségek azok
a kérdések és problémadk, amelyek iitkdznek a csaldd lehetGségével.

A csalddi prioritdsok figyelembevételével a korai beavatkozds idején
a csaldd napirendjét a csaldd bevondsaval hatdrozzdk meg. Ahogy a csaldd
kornyezete és sziikségletei valtoznak, igy véltozik a napirendjiik is. A szak-
emberek gyakran csak azokra az eszkozokre hivatkoznak, amelyek széles-
kortien ismertek, és elrettennek azoktdl, amelyeket kevésbé ismernek,
vagy amiben bizonytalanok. Az orvosok az orvosi segédeszkozok jelents-
ségét hangsilyozzdk, az dllami hivatalok mds orszdgok hivatalaira hivat-
koznak. A csalddkozponti megkozelitésnél a korai beavatkozasi program
kidolgozédsdndl minden segédeszkoz a csaldd rendelkezésére 4ll, hivatalos
és nem hivatalos egyardnt. Alkalom adddik arra, hogy a csalddok megfo-
galmazzdk sajit igényeiket. A csalddkozponti médszer megengedi, hogy
azzal kezdjenek, ami a legbardtsdgosabb szdmukra. Az, hogy a csalddok
maguk vdlogatjdk ki az eszkozoket, egyfajta biztositékot jelent a kulttra,
az értékek és a csoportkiilonbségek védelme érdekében.
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»Egy gyermek haldldt azért nehezebb elfogadni, mert
taldn ekkor éljiik dt legteljesebben éniink és jovénk egy
részének elvesztését. A szakirodalom az elfojtott gydszon
beliil e veszteséget »hipertrofikus« (tilzott mélységii)
gydsznak nevezi, mert a haldlhirre adott reakcidk eleinte
szokatlanul erételjesek lehetnek. ElGfordul, hogy a veszte-
séget »dtorokithetdségiink« kudarcaként éljitkk meg,
ez esetekben maradanddan sériilhet sziilbi identitdsunk,
a magzati haldlndl pedig ndi és anyai »képességeinkbe«
vetett hitiinket veszithetjiik el.” (KARPATY 2002)

A csalddtagokat érint§ legmegrazébb élethelyzet, amikor egy gyermeknél
olyan betegséget/sériilést/eltérs fejlédést diagnosztizdlnak, amely az élet-
funkcidkat befolydsolé legstilyosabb kovetkezményekkel jdr.

A gyermeki fejldés problémds helyzeteivel foglalkozé témék nem zér-
hatéak le anélkiil, hogy ha réviden is, de érintsiik azokat az eseteket, ame-
lyeknél jelenleg még nem dll az orvosok rendelkezésére megfelel§ kezelés,
terdpia vagy gyogyszer, amikor a probléma feltdrdsa egyben azt is jelenti,
hogy a sziil6kkel kozolni kell: gyermekiik nem fogja megélni az atlagélet-
kort, rovidebb-hosszabb id6 muilva eltdvozik koziiliink. A helyzetet még
sulyosbitja, hogy az egyiitt toltott id6 sem lesz zavartalan: az eltérés leg-
tobbszor folyamatosan stlyosbod6 képet mutat, kezelésekre lesz sziikség,
amelyek az egész csaldd életmindségére hatdssal lesznek.

Masrészt az orvostudomdny jelentSs fejlédése, az életkoriilmények
javuldsa nyomdn kordbban rovid élettartammal jellemzett kérképpel mind
tobben élnek meg magasabb életkort - gondoljunk példdul a Down-
szindrémadval sziiletett emberek életkildtdsaira néhdny évtizeddel ezel6tt.
A gerontolégia és a geridtria tudomdnyéban figyelembe kell venni azokat
a specidlis helyzeteket és eseteket, amelyek példdul idGskort, kognitiv
zavarokkal él6 személyeknél el6fordulhatnak (BRUCKMULLER 1994, 2006).
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A gydgyithatatlan betegségekkel, a haldoklds és a gydsz kérdéseivel
foglalkozik a tanatolégia, amelynek jeles hazai kutatéi vannak. Angolszész
nyelvteriileten (és ehhez hasonléan mds nyugati orszdgokban) a tanatold-
gia a pszicholdgia egyik alkalmazott teriiletének tekinthet8, melynek célja
elsGsorban a haldokldssal jaré, mind a haldoklét, mind hozzatartozdit ter-
hel§ pszichés fdjdalom csokkentése. Az Egyesiilt Allamokban, illetve Spa-
nyolorszadgban teljes értéki diplomat is lehet szerezni tanatolégidbdl, ilyen
értelemben a szocidlis munka teriiletére is utalhatd.

A Magyar Hospice Alapitvany 1991. dprilis 29-én jott létre Polcz Alaine
pszicholégus, tanatolégus vezetésével. O foglalkozott a gyermekek haldl-
tudatdval is (PoLCZ 1993; PILLING 1999; MARKO 2006).

A magyarorszégi orvostudomanyi egyetemeken a kiilf6ldon miiksdé
képzésekhez hasonléan a rossz hir kozlése, a tanatoldgia és a Hospice okta-
tott témdk. A Semmelweis Egyetem Magatartdstudomdnyi Intézetében
»A haldl, haldoklds, gydsz pszicholdgiai kérdéseivel és a stilyos betegeket
ellité egészségiigyi dolgozdk lelki egészségével foglalkozé” munkacsoport
miikodik, az orvosi kommunikdcié keretében emlitik ezeket a témadkat.

A Szegedi Tudomdnyegyetem Altalénos Orvostudoményi Kar Magatar-
tastudomdnyi Intézete tanatoldgiai kurzusét legjobb eredménnyel elvég-
z8k szdmdra ,,Hospice” szemlélet(i tanatoldgiai képzést inditott 2010 feb-
rudrjdban.

A tanatolégia f6ként olyan esetekben gondolkodik a palliativ elldtds
keretében, amikor gydégyithatatlan betegségek lépnek fel, mint a rdk. Azon-
ban - mint az mdr bizonyitott - a gydszfolyamat, a veszteségélmény és az
érzelmi reakcidk sulyos fogyatékossdg, gydgyithatatlan betegség esetén
hasonléak.

2002-ben a WHO definidlta a palliativ ellatdst (HEGEDUS 2010):

»A palliativ ellitds olyan megkozelités, amely az életet megrovidit
betegség kisérd problémaditdl szenved§ péciens és csalddja életminGségét
javitja azdltal, hogy megel6zi és csillapitja a szenvedést a fdjdalom, a fizi-
kai, pszichoszocidlis és spiritudlis problémdk meghatdrozasdval, kifogdas-
talan értékelésével és kezelésével. A palliativ gondozds:

+ segit a csalddnak abban, hogy megbirkdzzon a kozeli hozzatartozé beteg-
ségével, és tdmaszt nyujt a gydsz id§szakaban;

+ csillapitja a fdjdalmat és az egyéb kinzd tiineteket;

+ az életet és a haldlt normdlis folyamatnak tartja;

+ nem tesz semmit az élet megroviditése és meghosszabbitdsa érdekében;

+ integrdlja a betegelldtdsba a pszicholégiai és spiritudlis tényezdket;
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+ tdmogaté rendszert kindl, hogy a beteg a lehet§ legaktivabban élhessen
a haldldig;

+ tdmogaté rendszert kindl a csaldd szdmdra a betegség ideje alatt és
a gydsz idGszakdban;

+ teammunkat alkalmaz, amely a beteg és csalddja sziikségleteire irdnyul,
beleértve a gydsztandcsaddst, ha az javasolt;

+ kiemeli az életmin@séget, és ugyanakkor pozitivan viszonyul a betegség
folyamatdhoz;

+ alkalmazhaté a betegség korai stddiumdban, az életet meghosszabbit6
terdpidkkal — mint a kemoterdpia és radioterdpia — egyiitt, és magéban
foglalja azokat a sziikséges vizsgalatokat is, amelyek sziikségesek a kinzé
klinikai komplikécidk jobb megértéséhez és kezeléséhez.”

Olyan tipust és mértékii eltéréseknél, ahol a kimenetet az orvostudomany
jelenlegi dlldsa szerint még nem tudjék pozitiv irdnyba befolydsolni, feltét-
leniil széleskortien lehet&séget kellene biztositani az érintettek szdmadra,
hogy a Hospice szolgaltatdst igénybe vegyék.

A Szemem Fénye Alapitvany gyermekhospice hdzakat miikodtet, T6rok-
bélinton a Tédbitha Hézat és Pécsett a Déri Hézat.

Informdciék: www.hospicehaz.hu és http://www.szememfenye.hu/.

A témdhoz javasolt irodalmak jegyzékét ldsd a mellékletben.
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OSSZEFOGLALAS, JAVASLATOK

Az utdbbi évtizedekben a gyakorlatorientdlt kutatdsok hétterében a csaldd-
ban torténtek tranzakciondlis szemlélet(i, dinamikus felfogdsa, a csaldd kis-
csoportként torténd értelmezése dll, cél a krizisek negativ kovetkezményei-
nek cs6kkenése, a tirsadalomra és az egyénre gyakorolt kévetkezményeinek
minimalizdldsa.

Egy gyermek krénikus betegsége, eltéré fejlédése, fogyatékossdga,
a bronfenbrenneri ,,legbelsé kor”, a csaldd valamennyi tagjdra hatdssal van,
ezek a hatdsok azonban nem abszolitak, és hatdsuk mélysége jérészt nem az
egyén jellemzGitdl fiigg, sokkal inkdbb a kérnyezet tovdbbi résztvevéi azok,
akik csillapithatjdk, vagy rosszabb esetben felerdsithetik a negativ érzéseket.

Ebben a folyamatban fontos szerepet jitszanak:

Az egészségligy teriiletén az orvosok, kiilondsen a sziilészorvosok,
gyermekorvosok, hédziorvosok azok, akik az eltérések felismerésében,
a diagndzis kozlésében a leggyakrabban szembesiilnek a kétségbeeséssel,
tagaddssal; a problémdk felfedezésében, a sziil6k irdnyitdsdban, a kapcso-
latteremtésben a védéndi hdl6zatnak lenne kiemelt szerepe.

A bolcs6dékben, 6vodédkban dolgozé szakemberek alapvets ismeretek-
kel kellene hogy rendelkezzenek az eltér§ fejlédés eseteirdl, a sziil6kkel
foly6é munkdrél.

Az oktatdstigy teriiletén nem kisebb a kihivds: nem elégséges, hogy
a (gyogy)pedagégus, évodapedagdgus, tanitd, tandr kellSen érzékeny
legyen a problémadkra, kell§ ismeretekkel is kell rendelkeznie a pedagégiai
mddszerekr6l, valamint mentdlhigiénésen kiegyenstlyozott személyiség-
nek kell lennie, ezek birtokdban lesz képes a csaldddal intenziv kapcsola-
tot létesiteni és fenntartani, a sziil6ktSl kapott informdcidk birtokaban
tudja megfelelGen fejleszteni a gyermeket.

Az eltér§ képzettségii szakembereket részteriileteiben eltér§ mélységti
és mennyiség(, de lényegében hasonlé tematikdjui, a témdval kapcsolatos
adekvit ismeretekkel kellene elldtni.
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A 8/1. dbrdn javaslattal éliink arra vonatkozdan, hogy a szakemberek
szdmdra milyen teriileteken és milyen formdban lenne sziikséges tovébb
bgviteni a csaldddal torténd harmonikus, hatékony és hosszi tdvon jol

miik6dd

munkéhoz nytjthaté segitséget.

KepzEs CELSZEMELYEK TEVEKENYSEG
FELKESZITES orvosképzés elméleti tuddsszerzés
. . a specidlis pszichés
egészségligyi sziilészng, dpold, helyzetekrdl, a krizis-
szakszemélyzet véddénd, bolcsddei intervenciérdl, tandcsadésrdl,
képzése gondozénd a konfliktuskezelésrél;
gy6gypedagégus, | hallgatdk részvétel személyiség-
ovo'dape(/iagogus, fejleszt, Gnismereti
pszicholégus csoportban;
képzések
részvétel érzékenyitd
tréningeken
(példdul filmbemutatds,
beszélgetések);
orvosi kommunikdci6 (az
egyetemi képzés vége felé);
sajat élmény gyakorlatok;
SZINTENTARTAS | orvos valamennyi részvétel esetmegbeszéls
TOVABBKEPZES | szakképzések szakorvos, csoportokban (a téma
tovébbképzések | de kiilondsen: a kapcsolatokrdl szdl, nem
sziilész, konziliumjellegti, amely
gyermekgydgydsz, kizardlag a gyogyitassal
gyermekneurolégus, foglalkozik);
Vi
alorves specidlis tuddstartalmak
kotelezd elsajétitdsa a csaldddal valé
tovabbképzések egylittmiikdésrdl;
lizrf %e;)slzgs;g(gég i részvétel helyzetgyakorla-
szAmdra tokon, videotréningeken;
Sousi észvétel burn-out megel6z6
pedagégusi, részvéte g
gyégypedagégusi csoportokban
szakvizsgdk,
szakpszicholégus-
képzés

ket nevel§ csalddokkal folyé munkdra
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Ki kell még emelni valamennyi teriileten és minden szerepl§ esetében

a folyamatos szupervizié jelentGségét, amely elsGsorban problémameg-

oldg, illetve feszﬁltségventila’lé szerepet toltene be. Ennek megvalésuldsa

gyakran akadalyozott, ugyanis:
- gyakran nem biztositott az id6keret és az anyagi hattér ahhoz, hogy
a szakemberek rendszeresen részt vehessenek a sajit szakmdjukhoz és
munkateriiletiikh6z leginkabb illeszkedd, kapcsolataikat és pszichés
miikodésiiket tisztdzo, problémafeltdré és elemzG csoportokban;

- madsrészt nem biztositott a rendszeres szupervizié lehetGsége (ami valé-
di szakmai segitséget jelentene ezen a téren, és nem ,,kipipalt” latogatd-
sokat);

- Magyarorszadgon tdrsadalmilag igen kevéssé jelentkezik annak igénye,
hogy valaki mentdlhigiénés tdmogatdst kapjon (jéllehet egyéni szinten
az igény nagyon is megjelenik).

Els8sorban a sziil6k és a csaldd szempontjabdl fontos, hogy a szakember,
akihez a szil§ fordul, ismerje a helyzetet, rendelkezzen olyan kommunika-
ciés formdkkal, amelyek a megértést és megértetést elGsegitik, nem hdrit,
ha kérdéseik vannak, és nem érezteti 1igy, hogy ez valéjdban nem is az
§ feladata lenne.

A felkésziilt kapcsolttartds el6nye, hogy ez egyben hatékony egyiitt-
miikodést és eredményesebb munkat is jelent, lehet az egy vizsgalat elvég-
zése, terdpia megvalGsitdsa, vagy a kovetkezmények minimalizéldsa. Nyil-
véanvald, hogy mindez hozzdjarul a csaldd életminéségének javuldsahoz.

Végiil meg kell emliteni a segit§ szakemberek sajat pszichés dllapotd-
nak jelent§ségét. Torekedniink kell arra, hogy minél t6bb nem szorongé,
j6 megolddsokkal, pozitiv énképpel és 6nértékeléssel bird segit§ szakem-
ber legyen, aki mindig képes elfogadni a pillanatnyilag rossz helyzetben és
érzelmi éllapotban 1év§ kliense negativ hangulatait. Hidba rendelkeziink
magas szintl targyi felkésziiltséggel, ha kapcsolataink rendezetlensége,
szorongdsaink, vélt vagy valés konfrontdléddsunk a helyzetekkel feliilirja
az elméleti tuddst: a kiégés megelGzése éppen a legnagyobb tuddssal bird,
igy kiemelten értékes segitk esetében a lehet§ legfontosabb, csak igy
lesznek képesek a tuddsukat és ismereteiket hosszasan kamatoztatni.
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8. FEJEZET

EGY BLOGBEJEGYZES, 2012 JANUAR:

Ismerdseim reklamdltak, hogy nem irddik a blog. Hdt, igen, sajnos a blo-
goknak megvan az a rossz tulajdonsdguk, hogy maguktdl nem irédnak.
En meg valahogy nem tudtam rdvenni magam mostandban az irdsra.
Pedig az egyik 1jévi fogadalmam az volt, hogy 2012-ben intenzivebben
foglalkozom majd a bloggal, mint ahogy azt tavaly tettem. Hogy mégsem
igy tortént, annak nyomds oka van. Az elmult mdsfél honapban
elképesztden rosszul éreztem magam, és most sem vagyok még 100%-os.
Az ok: gy néz ki, kistestvér dll a hdzhoz! Azt majd a nemsokdra esedékes
genetikai vizsgdlat fogja eldonteni, hogy ennek oriiljiink vagy sem!

(Egy anya)
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Ritka rendellenességek
diagndziskozlésének protokollja

KRIZISKOMMUNIKACIO RITKA, GYOGYITHATATLAN,
ES/VAGY KRONIKUS, LEEPULESSEL JARO, ALTALABAN GYERMEKEKET ERINTO
VELESZULETETT BETEGSEG DIAGNOZISANAK KOZLESERE

A DOKUMENTUM KESZITESEBEN RESZT VETTEK:

Bach Rezsd, Bencsikné Mayer Moénika, Boncz Bedta, Dohdn Orsolya, dr. Kovacsné
Bodndr Agnes, Lukdcs Andrea Wanda, Makédi Zséfia, dr. Pilling Jinos, dr. Pogdny
Gébor, dr. Radvényi Katalin, Roménné Hegybir6 Zsuzsa, Véradiné Csapé Judit, Vérhelyiné
Monostori Agnes.

A protokoll a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel él6k Orszdgos Szovetségének
gondozdsdban késziilt és jelent meg. A Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel él6k
Orszédgos Szovetsége a szerz6i jogokat fenntartja! 2011.

MIERT VAN SZUKSEG KULON PROTOKOLLRA
A KRIZISKOMMUNIKACIOHOZ?

A ritka betegség diagndzisdnak kozlése, hasonléan mds gydgyithatatlan, életet
veszélyeztetS betegség diagndzisdnak kozléséhez, krizishelyzetet teremt, mert
visszafordithatatlanul és stlyosan negativan befolydsolja a péciens, sziilei és
legkozelebbi hozzatartozdi jovorél alkotott képét.

A ritka betegség diagndzisdnak kozlése azonban a pécienst, vagy szﬁleig

mds helyzetbe hozza, mint a gydgyithatatlan, révid id6n beliil haldlhoz vezet8,
vagy az életet silyosan fenyeget6 betegségek diagnézisdnak kozlése, mert:

! Természetesen a ritka betegségek egy része is jarhat gyors és hirtelen haldllal, de ezekben
az esetekben mdr rendelkezésiinkre dllnak bevdlt eljardsok, ezért jelen protokollunknak
ezek az esetek nem képezik tdrgyat.
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+ egy alapjaiban megvdltozott, évtizedeken, emberéltén, vagy egy teljes éle-
ten keresztiil a beteg és csalddja szdmdra minden napot, és annak minden
érdjat befolydsold, nehezitett életre, és nem a rovid idén beliil bekovetkezd
haldlra kell felkésziilni sok esetben;

+ dltaldban nem a pdcienssel, hanem (mivel a ritka betegségek dént6en mdr
gyermekkorban kideriilnek) a sziil6kkel kell a diagndzist kozolni;

+ a rossz hir szélesebb kort érint, mint a péciens, mert a csaldd, beleértve
a sziil6ket, testvéreket, nagysziilGket stb. minden tagja hosszu tdvon is érin-
tett lesz;

+ adiagndzist sokszor évek, évtizedek vizsgdlatai utdn kapja meg a beteg, mi-
alatt a kozvetleniil érintett személyben, illetve kornyezetében pszichés ener-
gidikat felemésztS gyanu él az elldtatlan eltéréssel kapcsolatosan;

+ a betegség ritkasdgdbdl fakaddan a pécienst, illetve a sziil6ket a megel6z6
tlinetek, illet6leg a rutinvizsgédlatok nem készitik fel a megvaltoztathatatlan
rossz hirre;

+ aritka betegségben szenved§ paciensek és sziileik szdmdra alapveten fon-
tos annak megtapasztaldsa, hogy nem hagyjdk Gket magukra, bajukban
nincsenek egyediil.

A rossz hir egyenes és egylittérz6 mddon valé kozlése javitja a paciensek és
a csaldd képességét a jov6 megtervezésére, a betegségb6l fakadé problémak-
kal valé szembenézésre és megbirkdzasra. Egy megfelel6 mddon felkésziilt
beteg vagy csaldd ontudatosabb, meg6rzi autonémidjat és cselekviképességét,
redlis célokat képes Kkittizni és bizakodébb a jovét illetSen.

RITKA BETEGSEG MEGHATAROZASA

Minden olyan életveszélyes vagy krénikus leépiiléssel jaré betegség, melynek
el6forduldsi ardnya a népességen beliil az 1:2000 ardnyndl kisebb. A ritka bete-
gek népegészségiigyi helyzete rosszabb, mint mds betegeké, alapvetGen a meg-
felel§ informdcié hidnydbdl és a magukra maradottsdg érzése miatt. Nincs senki
a kornyezetiikben, se bardtaik kozott, aki ilyen betegséggel kénytelen szem-
bestilni, vagy akdr csak hallott volna rdla.

Ugyanakkor 6000-8000 féle ilyen betegséget azonositottak madr, ezért bar
egy-egy betegség ritkdn fordul eld, de a ritka betegségben szenveddk paradox
maédon mér sokan vannak. Szdmuk hazdnkban 800 ooo-re, az EU-ban 30 mil-
lidra (a lakossadg 6-10%-a) becsiilhet§. Mégis gyakran az egészségiigyi rend-
szerek drvdiként, sokszor diagndzis nélkiil, kezelés nélkiil, kutatds nélkiil, és
ezért szinte minden remény nélkiil kiizdenek a betegséggel!
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KI KOZOLJE A DIAGNOZIST?

A diagnoézist fGszabédlyként annak az orvosnak kell kozolni, aki a beteg ke-
zelését a tovdbbiakban végzi. A diagndézist telefonon nem, csak személyesen
szabad kozolni. Telefonon az asszisztens csak id§pontot egyeztessen a be-
teggel, illetve hozzdtartozdival, az orvossal val6 taldlkozéhoz. Amennyiben
az orvos a beteget tovabbirdnyitja, a kollégdval kozolni kell, hogy mit tud
a beteg.

MIKOR KELL KOZOLNI A DIAGNOZIST?

Amikor a diagnézis kész, vagy alapos gyand dll fenn a diagnézisra, az érin-
tetteket haladéktalanul tdjékoztatni kell. Ha az orvos kellsképpen bizonyos
a diagnozist illetSen, nem szabad vdrnia a vizsgélati eredmény megérkezéséig,
hanem a beteget, illetve csalddtagjait informdlnia kell a vizsgélatok céljardl,
és egy esetleges betegség fenndlldsdnak lehetGségérol.

A rossz hir kozlése folyamat!

A ROSSZ HIR KOZLESENEK LEPESEI

1. Felkésziilés

A DIAGNOZIST KOZLO ORVOS FELADATAI

+ A beteg orvosi anyagdnak dtnézése (mivel a betegség ritka, és a diagnézis-
hoz vezet§ 1t éltaldban hosszi, a betegnek szdmos orvosi lelete lehet. El
kell keriilni, hogy a mds betegségbdl ered tiineteket is a ritka betegségre
fogjuk).

+ Felkésziilés a betegségbdl (a http://www.orpha.net eurépai webportdl min-
den ritka betegségrdl, és az drva (ORPHAN) gyégyszerekrsl naprakész
informdcidkat tartalmaz).

A beteg, vagy csalddja szdmdra kozérthet§, magyar nyelvli ismertet§ be-
szerzése (ebben a RIROSZ honlapja, a rirosz.hu/szakmai oldalak/ritka_
betegségek linken nyujt segitséget, ha magyar nyelvii anyag nem érhet§ el
madshol).

+ Kiemelten fontos a betegszervezetek listdinak 4tnézése, a széba johetd szer-
vezetek anyagainak Osszegytijtése, mivel a beteg, vagy csalddja a minden-
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napokhoz tapasztalati segitséget és érzelmi tdmogatdst csak a sorstdrs
kozosségektdl kaphat, a Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel El6k Or-
szdgos Szovetsége ebben is segitséget tud adni.

Pszichidter, pszicholégus, gydgytorndsz, dietetikus, szocidlis munkds,
gyogypedagogus stb. elérhetSségének biztositdsa. A ritka betegségek jelen-
t6s része egyben gydgyithatatlan is, de ennek kozlésével nem zdrulhat le
a beszélgetés, a hogyan tovébb is a beszélgetés részét képezi.

A beszélgetésre megfelel§ helyszint kell biztositani. A hirt mindig szemé-
lyesen, nyugodt koriilmények (zdrt ajték) kozott, kiils félbeszakitds lehe-
t8ségének kizdrdsdval (kikapcsolt telefon és mobil, ne zavarjanak tabla) kell
kozolni. Fel kell késziilni az érzelmi reakcidkra is (pohdr viz, papir zseb-
kendd).

A megbeszélésre megfelel§ idGtartamot kell biztositani. A rossz hirt lehet
egyszerre, vagy fokozatosan, tobb iilés alkalmdval kozolni, a beteg, illetve
csalddja reakcijanak megfelelSen. Ez utébbi esetben sem telhet el hosszd
id6 a két taldlkozds koz6tt. Ilyen esetben az els§ megbeszélés djabb id6pont
egyeztetésével zdruljon. Az idGpont egyeztetésénél mindenképpen figye-
lembe kell venni a beteg lakéhelyének tévolsdgét az ellatds helyétdl, és lehe-
t6ség szerint tombdsiteni a vizsgdlatokat, konzultdcidkat.

Gyermek esetén a kozlésnél lehetsleg mindkét sziils legyen jelen.”
A sziil6k dontése, hogy a gyermek ismerje-e a betegségét. IdGpontegyezte-
tésnél az orvos/asszisztens jelezze, hogy lehet§ség szerint a sziilgk, a gyer-
mek nélkiil jelenjenek meg. A diagnézis ismertetésekor az orvos ajanlja fel
gyermekpszichol6gus segitségét, aki kozremiikodhet a gyermeknek a kora-
nak megfelel§ szinten befogadhat6 orvosi informdciét megérteni.

Az orvosnak tudnia kell, hogy szavai a beteg és csalddja sorsdnak megvalto-
zését inditja el. Az orvos magatartdsa, kommunikdciGja jelentGsen befolydsol-
hatja, hogy a beteg, vagy a hozzdtartozék mennyire lesznek képesek alkalmaz-
kodni a nehéz helyzethez.

2. A beszélgetés inditdsa

1. LEPES

Tisztézni kell, mit tud a beteg (illetve hozzdtartozdi), mert az orvos igy tud
megbizonyosodni arrdl, hogy a diagnézist a beteg meg fogja érteni.
A sziikséges kérdések a kovetkezdSk lehetnek:

% A kiskort, illetve korlétozottan cselekvképes, vagy cselekvsképtelen péciens esetén az értesités
jogi hatterét a mellékletben ismertetjiik.
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+ Kiildte valaki a beteget, vagy magétdl jott?

+ Ha kiildték, mit mondott a kolléga?

+ Ha magétdl jott, mire gyanakszik a beteg, illetve hozzatartozéja?
+ Mik a tiinetek, és mikor jelentkeztek?

+ Mit gondol, mi lehet az okuk?

2. LEPES

Tisztdzni kell, mennyit akar a beteg tudni?

Az informécié kezelése kultiritdl, valldstdl és szocidlis helyzettdl is fligghet.
Minden betegnek joga van arra, hogy ne akarja tudni a diagnézist, vagy mdst
jeloljon ki maga helyett arra, hogy az orvos a diagnézist a kijelolt személlyel
kozolje.

A feltehetd kérdések a kovetkezGk lehetnek:

Az egészségiigyi torvény lehet6vé teszi, hogy 6n dontson arrdl, hogy
szeretné-e megismerni vizsgdlati eredményeit. Vannak, akik mindent sze-
retnének tudni, masok csak a f6bb irdnyvonalakra kivéncsiak, s olyanok is
vannak, akik inkdbb rokonaik tdjékoztatdsat kérik. On melyik csoportba
tartozik?

Mit szeretne, hogy ont tdjékoztassuk vagy valamelyik rokondt?

Szeretné, hogy valamelyik csalddtagja jelen legyen?

3. Az informécié kozlése

Vildgosan és kozérthetGen meg kell mondani a diagnézist, nem lehet halo-
gatni ezt a pillanatot, hiszen a beteg a diagndzisra var, attdl szorong.

A kozlés menete:

1. Rovid informdcié

2. Csend

3. Visszakérdezés

A kozlést részletekben kell végrehajtani. Egy részinformdci6 kozlése utdn
meg kell dllni, el kell keriilni a monoldgot, vissza kell kérdezni annak érde-
kében, hogy megértette-e.

Nem szabad orvosi zsargont haszndlni, a lehet§ legegyszertibb szavakkal,
a legkozérthet6bb médon kell beszélni. A beteggel azonos nyelvet kell
haszndlni, keriilni kell a diagndzis magyar és latin megfelel§jének keve-
rését.

Meg kell bizonyosodni arrdl, hogy a beteg megértette, amit hallott.

Nem szabad a helyzet komolysdgdt minimalizdlni.

Szendvicsmddszert kell alkalmazni (j6 és rossz hirek véltogatdsa, a diag-
nézis kozlését mindig egy reményt fenntart6 j hirrel kell lezdrni).
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A bevezet§ legyen térgyilagos

Példamondatok a rossz hir bevezetésére:

+ Megérkeztek a vizsgdlati eredmények...

+ Alaposan 4tnéztem minden vizsgdlati eredményt...

+ Nagyon sajndlom, hogy ezt kell kozolném onokkel. ..
+ A leletek egyértelmiiek...

Példamondatok a reményt fenntarté pozitivumokra:

+ Ez a betegség az életet nem/vagy révid id6n beliil nem veszélyezteti...
* A kutatds nagy erékkel folyik a gy6gyméd megtaldldsdra. ..

+ A kompetens sziil6i szerep nem sériil...

+ A csaldd a bajban nem marad magéra...

Vélasz a beteg vagy a csaldd reakciGjira
A siréds, vagy megnémulds természetes. A paciensnek id6t kell adni az infor-
mécié megemésztésére.

Ha a beteget, vagy a hozzdtartozét a hir annyira megviseli, hogy az érzel-
mi reakcidkon tdl mds reakciét nem mutat, akkor meg kell kérdezni, hogy
a beszélgetést folytathatjdk-e, és lehetGséget kell adni a kérdezésre. Ha a beteg
kérdez, minden kérdésre rovid, kozérthetd, a valdszintiségeket figyelembe
vev$ vélaszt kell adni. Tagadds esetén nem szabad konfrontdlédni, hanem
a beszélgetésre 1ij idGpontot kell kit(izni. Ha a beteg nem kérdez, betegtdjékoz-
tat6t kell neki adni, s jelezni, hogy a kovetkezd taldlkozén folytathatjak
a beszélgetést.

Az orvos lehetséges mondatai a beteg érzelmi tdmogatdsdra:

+ El tudom képzelni, mit éreznek most...

+ Mi az, ami a legjobban aggasztja noket?

+ Minden segitséget megprdébdlunk megadni onoknek, hogy kezelni tudjik
a helyzetet...

A beteg, illetve csalddtagja lehetséges kérdései, melyekre az orvosnak el6re fel
kell késziilnie:

+ Van-e barmilyen gyégyméd?

+ Mi a vérhaté élettartam?

+ Mi a betegség lefolydsa?

+ Mi véltozik meg a mindennapi életvitelben?

Az orvosnak biztositania kell a beteget, vagy a kiskor sziileit, hogy
+ nem &k a hibdsak (a betegség véletlen genetikai hiba eredménye);
+ nem maradnak magukra;
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+ szill6i szerepiik a gyermek betegsége miatt nem véltozik meg (a sziil6kben
gyakran félelmet kelt, hogy egy krénikus betegség sordn gyermekiik nem
lehet boldog; abban kell ket megerGsiteni, hogy a sziil6k harménidja és
szeretete nagyban meghatdrozza a gyermek 6romforrdsat);

+ az életiik az elvdrthoz képest véltozik meg.

4. Terv a jovdre

A vérhat6 betegséglefolyds ismertetése (dltaldban ez és ez torténik). Nem
kell irredlis, csodaszdmba mend lehetGségeket felvézolni, de nem kell a leg-
rosszabb forgatdkonyvvel sem elGallni.

A kezelés menetének ismertetése.

+ Pszicholdgiai tdmogatds lehetGségének ismertetése.

+ Szocidlis tdmogatds lehet§ségének ismertetése.

+ Betegszervezetek, sorstarskozosségek elérésének ismertetése.

* Segitség a gyermek felkészitéséhez a rd vard, a kortdrsaitdl eltérg jovire.
A gyermeket kordnak megfelel§ szinten szintén fel kell késziteni a rd vdré
jovére, de ez nem az els6 megbeszélés témdja.

KONKLUZIO

A rossz hir kozlése fesziiltséget okoz és stresszel teli folyamat gy a beteg és
hozzétartozdi, mint maga az orvos szdmdra. A vérhaté érzelmi reakcidkra
nehéz reagdlni, erre elre fel kell késziilni.

A fenti 1épések segitséget jelentenek ehhez a felkésziiléshez.

Az empatikus, az érintett reakcidit megértd és jovahagyé hozzddllds az els6
1épés azon az dton, hogy a beteg, illetve csalddja elfogadja és megértse a hely-
zetet és annak konzekvencidit, és képes legyen szembenézni a betegség dltal
tdmasztott kihifvdsokkal.

153



MELLEKLETEK

Felhaszndlt irodalom

BuckmaN, R.-KasoN, Y. (1992): How to Break Bad News: A Guide for Health Care
Professionals. The Johns Hopkins University Press.

VON GUNTEN, C. (1999): The Education for Physicians on End-of-life Care (EPEC) Participants
Handbook Module 2. Communicating Bad News, Robert Wood Johnson Foundation.

NARAYANAN, V,,-BIstA, B.-KosHy, C. (2010): "BREAKS’ protocol for breaking bad news. Indian
J Palliat Care.

PILLING J. (szerk.) (2008): Orvosi kommunikdcid, Medicina, Budapest.

Impresszum

Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel Elsk Orszdgos Szovetsége
Székhely: 1082 Budapest Ull6i ut 82.

Iroda: 1091 Budapest, Ull6i it 119. I11/49.

Telefonszdm: 06 1326 7492, 06 1 788 3884 E-mail: info@rirosz.hu
Web: www.rirosz.hu

Minden jog fenntartva, 2011.

MELLEKLET - A KRIZISKOMMUNIKACIO PROTOKOLLJANAK
JOGI HATTERE KISKORU, ILLETVE CSELEKVOKEPTELEN,
VAGY KORLATOZOTTAN CSELEKVOKEPES PACIENS ESETEBEN

Amennyiben a beteg gyermek, a diagndzist mindkét sziilgvel kozolni kell. El-
valt sziil6k esetében: a feliigyeleti jogot gyakorlé sziil§ a térvényes képviseld,
de a ldthatdsra jogosult sziil§ is kaphat tdjékoztatdst (ha nincs kizdré nyilat-
kozat).

Amennyiben a beteg kiskort és a sziil§ tigy dont, hogy nem akarja tudni
a diagnozist, és a kezeléstdl is elzdrkozik, akkor a csalddsegit6 szolgdlatot
(az illetékes 6nkormdnyzat gydmiigyi osztalyat) és a gyermek hdziorvosat is
értesiteni kell. Ebben az esetben is fel kell hivni a csalddok figyelmét az
Onsegitd csoportok létezésére és biztositani kell a sziil6ket arrdl, hogy ezek
megtaldldsdban minden segitséget meg tud adni az orvos, ha meggondoljak
magukat.
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Cselekvgképtelen, illetve korldtozottan cselekviképes beteg esetében a ke-
zel6orvos a beteg pszichés dllapotdnak, koranak megfelelGen kételes felvildgo-
sitdst adni. A teljes tdjékoztatdst a térvényes képviselének mindenképpen meg
kell kapnia.

A téjékoztatdsrdl a cselekvSképes beteg le is mondhat, kivéve azt az esetet,
ha betegsége természetét ismernie kell ahhoz, hogy mdsok egészségét ne ve-
szélyeztesse (példdul fert6z6 megbetegedés, ami a ritka betegségek 20%-dt
adja). A cselekv8képes beteg kozokiratban, teljes bizonyité erejti magénokirat-
ban, vagy irdsképtelensége esetén két tand jelenlétében tett nyilatkozattal
megnevezheti azt a személyt, aki jogosult helyette a beleegyezés és a vissza-
utasitds jogdt gyakorolni, valamint megnevezheti azokat, akiket kizdr ebbél
a jogosultsdgbdl. Azonban a cselekvSképtelen beteg ezen nyilatkozatdnak hid-
nyaban az aldbbi személyek a kovetkez§ sorrendben jogosultak helyette don-
tést hozni, azzal a feltétellel, hogy dontésiik nem érintheti hitrdnyosan a beteg
egészségi dllapotit:

1. a beteg torvényes képviselGje, 7 nagysziilGje, ennek hidnydban
ennek hidnydban 8. unokdja,

2. a beteggel kozos hdztartdsban é16, 9. ennek hidnydban a beteggel kozos
cselekvGképes héztartdsban nem él6, cselekvSképes

3. hdzastdrsa vagy élettdrsa, ennek 10. gyermeke, ennek hidnydban
hidnyédban 1. sziilje, ennek hidnydban

4. gyermeke, ennek hidnydban 12. testvére, ennek hidnydban

5. sziil6je, ennek hidnydban 13. nagysziilGje, ennek hidnydban

6. testvére, ennek hidnydban 14. unokdja.

Ha az egy sorban nyilatkozattételre jogosultak nyilatkozata ellentétes, akkor
a beteg vdrhat6 egészségi dllapotdra kedvez8bb dontést kell figyelembe venni.
A cselekvGképtelen, valamint a korldtozottan cselekvSképes, és a 16. életévét
betoltott beteg véleményét a szakmailag lehetséges mértékig figyelembe kell
venni. Vélelmezni kell a beteg beleegyezését, ha egészségi dllapota kovetkezté-
ben beleegyez§ nyilatkozatra nem képes, és a helyette dontési joggal biré
személy beleegyezd nyilatkozatdnak beszerzése olyan késedelemmel jirna,
mely a beteg egészségi dllapotdnak stilyos vagy maradandé kédrosoddsdhoz
vezetne. Probléma esetén lehet kérni a kérhdz betegjogi referensének segit-
ségét.
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ISTEN HOZOTT HOLLANDIABAN!

Isten hozott Hollandidban!

Gyakran kérnek arra, hogy prébédljam meg leirni, milyen is felnevelni egy
sériilt gyermeket - azért, hogy segitsiink megérteni ezt az egyediilll
tapasztalatot azoknak, akik nem osztoznak benne, hogy el tudjdk képzelni
milyen érzés ez. Nos, ilyen:

Amikor babédt virunk, az ahhoz hasonlit, mint amikor egy csodalatos
vakdci6t terveziink, mondjuk Olaszorszagba. Megvesziink sok-sok titi-
konyvet és eltervezziik az egész gyonyori utat. A Kolosszeum, Michelangelo
Dévidja, Velence gondoldi stb. Még taldn néhdny hasznos olasz kifejezést is
megtanulunk. Mindez nagyon-nagyon izgalmas.

Tobb hénap végyakozassal teli varakozds utdn végre eljon a nagy nap.
Becsomagoljuk a b6réndjeinket és elindulunk. Néhdny draval késGbb, a repii-
Hollandidban!

Hollandia?!? - néziink értetlenkedve. Hogy érti, hogy Hollandia? Mi
Olaszorszdgba vettiink jegyet! Nekiink Olaszorszigban kellene lenniink!
Egész életiinkben arrdl dlmodtunk, hogy Olaszorszdgba megytink!

Sajnos véltozds tortént a menetrendben - kozli. Ez a gép Hollandidban
sz4llt le és nem is megy tovabb. Onoknek itt kell maradniuk!

Nagyon fontos - birmennyire is csalédottak vagyunk - hogy a gép nem
egy borzaszté, fortelmes, mocskos helyre vitt minket, ami dogvésszel, éhin-
séggel, lepraval teli. Nem, ez egyszertien csak egy madsik hely a tervezetthez
képest.

Széval most neki kell ldtnunk, és el kell indulnunk tj ttikdnyveket venni.
Es meg kell tanulnunk egy egészen tj nyelvet. Es taldlkozni fogunk az em-
berek egy teljesen tij csoportjdval, olyanokkal, akikkel el6z6leg még sosem
taldlkoztunk.

Ez csak egy mdsik hely! Taldn lassabb iramu, mint Olaszorszdg, esetleg
kevésbé mutatés. Azonban egy kis id§ miiltdn, amikor mdr ujra leveg6hoz
jutunk, koriilnéziink..., és elkezdjiik felismerni, hogy Hollandidban van-
nak szélmalmok, vannak tulipinok is. S6t még Rembrandt-képeket is
taldlunk.
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De minden ismerdsiink Olaszorszagba jér, és folyton azzal kérkedik,
hogy milyen csoddlatos volt ott! Es egész hétralevs életiinkben azt fogjuk
mondani: igen, ide szerettiink volna mi is eljutni! Ez az, amit eredetileg ter-
veztiink!

Es az efolott érzett fdjdalmunk soha, de soha nem fog elmulni, mert
ennek az dlomnak az elvesztése egy nagyon-nagyon jelentGs veszteség!

Ugyanakkor tisztéban kell lenniink azzal, hogy ha egész életiinkben
amiatt bankédunk, hogy sosem jutottunk el Olaszorszadgba, akkor sohasem
lesziink képesek felszabadultan élvezni Hollandia rengeteg, nagyon kiilén-
leges, igazdn szeretnivald szépségét.
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Az utdbbi évtizedekben megndtt az olyan kiadvényok szama, amelyek sziil6k besza-
moléit tartalmazzak, és ezek alapjén foglalkoznak az eltérd fejlddési vagy kronikusan
beteg gyermeket neveld csalddokra jellemzd problémékkal.

Gy6gypedagdgus- és pszicholégushallgatok szakdolgozataikban gyakran szamolnak
be a sziil6k korében végzett ilyen témdju kutatdsaikrl. A csaldd a gyermek szdmdra
elsddleges fontossagu, a humandkoldgiai modell ,legbelsd kore”, a tarsadalmi rész-
vételre torténd felkészités legfontosabb eleme. A csalddtagok a gyermek eltérd fejlo-
dése vagy kronikus egészségiigyi problémai esetén az egyéni és a kornyezeti tényezék
fiiggvényében a helyzetet igen kiilonbdzd szinteken képesek kezelni — vagy kevéssé
kezelni. Fontos feladatunk, hogy a tarsadalom érzékenységét ezek irdnt a csaladok
irant megnaveljiik, hogy a csalddtagok szamara kell6 mértékd, megfeleld idben nyd;j-
tott egyéni segitséget biztositsunk. A pozitiv folyamat indikdtorai azok a szakemberek,
akik a csaladdal kapcsolatba keriilnek, és akiknél tudatos felkésziilésre, felkészitésre
van ahhoz sziikség, hogy munkajukat kitartéan, hatékonyan és sajat pszichés dllapotuk
sériilése nélkiil végezzék.
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