ELTE Bdrezi Gusztavr Gydgypedagdgiai Kar, Gydgypedagdgiai Mddszertani és Rebabilitacids Intézet
Semmelweis Egyetem, Mentalhigiéné Intézet - 4/ 3. Doktori Program

Adaptiv és nem adaptiv megbirkozasi stratégiak

jellemzdi latassériilt gyermeket nevel§ sziil6k korében

KISS ERIKA

kiss.erika(@barczi.elte.hu

ABSZTRAKT

Hattér és célok: A tanulminy célja, hogy bemutassa a hazinkban €6, latissérilt gyermeket nevel szilSk korében azokat a jellemzd
reakciokat, folyamatokat, koriilményeket, amelyek a szildk megviltozott helyzetikh6z valé hatékony alkalmazkoddsiban (adaptiv
megbirk6zds) szerepet jtszanak.

Médszer: Vizsgilatom sordn 68, latassériilt gyermeket neveld sziilével vettem fel féligstrukturalt, egyéni interjit. A mintat a latass ériilt
gyermekek, fiatalok f6 jellemz6i (latassériilés foka, tarsuld sériilések) és demografiai mutat6i (SES-statusz, foldrajzi elhelyezkedés) szerint
alakitottam ki, annak érdekében, hogy elfogadhaté mértéki reprezentativitast érjek el az érinett sziilSk korében. 39 anya és 29 apa retrospektiv
narrativumat dolgoztam fel narrativ kategoridlis tartalomelemzéssel (Ehmann és mtsai, 2014). A reprezentativitis érdekében nem késziiltek paros
interjuk.

Eredmények: Az anyai és apai sz6vegkorpuszok kédoldsa soran kirajzolodtak a leggyakrabban megjelend vilasztipusok. A valaszok az
érzelmi, kognitiv és tarsas dimenziokra bonthatok. Modszertani megfontolasbdl ezeket a jellemzéket adaptiv és nem adaptiv kategoriak
mentén mutatom be. A feldolgozis soran elkiilonitett anyai és apai valaszok gyakorisagi sorrendjébdl leirhatok azok a tényez6k, amelyek
sajitosan az anyak és apak reakcidit, viszonyulasait jellemzik. A jellemzdk feltirnak olyan timogaté tényezSket, amelyek adal ékokkal
szolgilnak az ellit6 rendszer szolgiltatisainak fejlesztéséhez.

Kovetkeztetések: A sziil6i mikodésmodok nem oszthatok egyértelmien adaptiv vagy nem adaptiv csoportra. Inkabb idészakok vannak,
amelyck soran hol az egyik, hol pedig a mésik dimenzi6 jellemzéi szerint mikédnek. A hazai ellitérendszer mikodése szempontjabol azoknak

ajellemzSknek az Gsszegyijtése relevans, amelyek mentén lefrhatova valik a helyzettel val6 hatékony megkiizdés kimenetele.

Kulcsszavak: latassériilés, sziilGség, stressz, adaptiv és nem adaptiv megbirk6zas, narrativ kategorialis tartalomelemzés

HATTER ES CELOK

Az eltéré fejlédésmenetli gyermeket nevel$ csaladok egy része megtalalja sajat személyes
eréforrasaiban, kézvetlen kornyezetében és az ellatérendszer nyujtotta szolgaltatasokban azokat a
tamogaté elemeket, amelyek lehetévé teszik, hogy a csaladok megkizdjenek a gyermekiik
fogyatékossiga okozta megvaltozott élethelyzettel. Az érintett szil6k mas része viszont
évtizedeken keresztill keresi azokat a megoldasokat, amelyek atmeneti vagy tartés megnyugvast
adhatnak sajatos helyzetik értelmezésében, tovabba gazdasigi, szocidlis és mentdlis jollétitk

javulasaban.

Kutatasi el6zmények

Az utébbi évtizedekben nemzetkézi és hazai szintéren is intenziven kutatjdk a fogyatékos
gyermeket vagy felnéttet elldté csaladok életmindségét és sajatossagait (Palhegyi, 1988, 1992, 2006;
Gallagher és Bristol, 1989; Davis,1993; Kalman, 1994; Borbély, Jaszberényi és Kedl, 1998; Bass,
2008; Radvanyi, 2012, Garai és Kovics, 2013; Berszan, 2005, 2015). A kezdeti kutatasok nagyobb
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hanyada elsésorban statisztikai jellegd volt: az anyagi helyzet, az ellitottsag, az iskolaztatds, a
lakhatasi korilmények, a csaladszerkezet szamokban mérhets és Osszevethet6 adataival szolgalt
(Banfalvy, 1996; Bass, 2004). Késébb a figyelem a sériltségnek a csaladi kapcsolatokra, a
csaladtagok tarsadalmi helyzetére és kozérzetére vonatkozé hatdsaira irdnyult (Kalman, 1994;
Berszan, 2005; Radvanyi, 2007; Retzlaff et al., 2008; Bognar, 2012.) majd a sziil6k megkiizdési
képessége (coping mechanizmusa) is fékuszba kerilt (Gupta-Singhal, 2004; Berszan, 2015).
Napjaink tudominyos kutatdsai a betegség/fogyatékossig és a csaldd kozotd kolesonhatisok
tranzakcionalis természetére iranyulnak, valamint kisérletet tesznek a fogyatékossag okozta
megnovekedett stressy és a batékony megkiizdés kozitli lebetséges mediald  tényezdk (példaul csaladi
kommunikaci6, két6dés) wvizsgdlatira és értelmezésére a csaladi mikodés keretében (Danis és
Kalmar, 2011; Sieh, Dikkers, Visser-Meily és Meijer, 2012; Ferenczi, 2011; Mandoki, 2018).

Stressz és megbirko6zas (coping) — megkiizdési stratégiak

A csaladok, csalddtagok életében a sériilt gyermekrdl valé gondoskodas és gondolkodas permanens
(tartds) stresszként jelenik meg (Hornby, 1992), ami hosszabb vagy révidebb idére kibillenti a
csaladot az egyensilyabdl (Selignham & Datling, 2007). A stressz kifejezést ma a legaltalanosabb
értelemben hasznaljuk: az ember és kornyezete kézotti kdlesénhatas folyamataban az Gjszert
magatartasi valaszt igényl6 helyzeteket stresszhelyzetnek nevezhetjik (Kopp és Prékopa, 2011).

A stressz ikerfogalma a megbirkézas (coping) (Kopp és Prékopa, 2011), mivel az, hogy egy
nehéz, Gjszerd élethelyzet milyen reakcidkat valt ki, alapvetSen az egyén megbirkozasi készségeitol
fiige. A nehéz, stresszkeltS éElethelyzetekkel vald megbirkdzast a megkiizdési képességer, az Gn. coping
stratégiak mutatjdk meg (Margitics és Pauwlik, 20006). Az ember-kdrnyezet egyensulyanak
fenntartasat biztositd, a kontrollvesztés valészintségét csékkentd legfontosabb tényez8k Kopp
Maria (2011) szerint:

* célravezetd (adaptiv) megbirkézasi, konfliktusmegoldasi stratégidk (Folkman és Lazarus, 1980)
* célravezetd, adaptiv attitidok, bedllitottsag

* a tarsas timogatas, szocialis halo

A megbirkézasi médokat egyrészt az adaptiv — nem adaptiv dimenzid mentén osztalyozhatjuk (Kopp és
Prékopa, 2011). A megbirkézasi készségeknek harom 6 formajuk van Danis és Kalmar (2011)
szetint: 1) a problémamegolds, 2) ag érzelmi és 3) a timogatd sgemélyeket keresd formak. A meghkiizdési
képességek, a coping stratégiak azt mutatjdk meg, hogyan tud a személy a nehéz, stresszkelté
élethelyzetekkel megbirkézni. A magatartdstudominy integrativ magatartds-szabdlyozas modellje szerint
(Kopp, 2001) az ember-kornyezet rendszer dinamikusan formélja a személy viselkedését. Az
ember-kornyezet modell szerint a személy egyensulyi allapot fenntartasara torekszik. Pikd (1997)
szerint a megkiizdés egy olyan folyamat, amely soran a személy kognitiv és magatartasi
eréfeszitéseket tesz a stressz forrasat jelenté konfliktus megoldasiara és az egyensulyi allapot
helyreallitasara.
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A megkiizdésen tuli tényezék

A sériléshez, sériltséghez vald révid és hosszu tavu alkalmazkodas alapvetéen mas és mas
megkiizdési stratégidk alkalmazasat teszi szitkségessé, valamint a megkiizdéssel tovabbi személyes
és kornyezeti tényezok is 6sszefuggést mutatnak (Hartshorne et al., 2013). Személyes tényez6 az
egyén ugynevezett *pszicholégiai immunrendszere’ (Olah, 2005). Ezt azon személyiségfaktorok
alkotjak, amelyek képessé teszik az embert, hogy a stresszhatdsokat tartdsan elviselje, szembe
tudjon nézni a fenyegetésekkel ugy, hogy a személyisége mikodése, integritasa ne sériiljon, hanem
inkabb gazdagodjon a stressz lekiizdése soran szerzett tapasztalatok és élményanyag altal.
Kornyezeti tényezének tekintjiik a tarsas kornyezet részérdl rendelkezésre all6 eréforrasokat.
Ez jelenthet anyagi és fizikai segitséget (példaul szakmai és tamogat6 szolgaltatisok a sériilt
gyermek, illetve csaladja szamara, szakemberek jelenléte), lelki taimaszt, illetve meghatirozé a
csaladi kohézi6 és egylittmikoddés, valamint a barati kapcsolathalok megléte is. Sériilt gyermeket
nevel6 csalddokndl felértékel6dik a hazastars tdmogatd szerepe, amely védS szerepet jatszik a

stressz feldolgozasa soran (Bognar, 2010).

Sériilt gyermeket nevel6 sziil6k megkiizdése

A fogyatékossaggal valé megklzdést vizsgalé kutatdsok egyik része szakaszos modellben
gondolkodik, vagyis egy olyan folyamatot feltételez, amely a ktizis bekévetkezésétdl az elfogadas
felé halad. A szakaszos elméletek egyik legismertebb modellje a sériilt gyermek sztletésekor
bekévetkezs akcidentalis krizis feldolgozasi szakaszait a gyaszfeldolgozasi folyamattal azonositja
(Kubler-Ross, 1988; Kalman, 2004). Kibler-Ross szerint az embernek 6t szakaszon (tagadis,
harag, alkudozas, depresszi6, belenyugvas) kell végigmennie, miel6tt elfogadna a szeretett személy
halalat, ez esetben a meg nem sziiletett tipikus fejlédést gyermekét. A fenti elmélettel nem minden
szakember ért egyet. A szakaszos elmélet kritikai szerint (Davis, 1993; Livneh & Antonak, 1997)
lehetetlen  hierarchikusan és idSrendben felépitett szakaszokban gondolkodni, mert a
fogyatékossiaghoz valé alkalmazkodas egymastol fiiggetlen és nem sorrendben jelentkezd
viselkedésmintdkbdl all. Ennek a megkdzelitésnek a képvisel6i szerint a fogyatékossag tényével vald
megkiizdés nem egyetemes jelenség (Seligman & Darling, 2007), a szakaszok nem jelentkeznek
mindenkinél, és nem ugyanolyan sorrendben, mindezeken tdl, a végsé szakasz, az elfogadas és a
belenyugvas nem mindig torténik meg, van, aki soha nem jut tovabb az egyik szakaszon.

A szakaszos elképzelés mellett ezért megjelentek olyan modellek, melyek a megkiizdést inkabb
egyfajta visszatérs, ciklikusan ismétl6dé folyamatként, spirdlos formaban képzelték el (Livneh,
2001). A nehézségekkel valé megkiizdést ez az elmélet is szakaszokra bontja, de ezek djra és djra
visszatérnek az ember életében. A spiralos forma azt rejti magaban, hogy bar visszatérnek a fazisok,
mégis minden egyes alkalommal a megktizdésnek mar egy magasabb szintjén taldlkozunk veliink,
igy haladunk egyre feljebb és feljebb a spiralon.
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Hatékony alkalmazkodas (adaptiv megbirk6zas): reziliens vagy ellenall6

csalad

A hatékony alkalmazkodds soran a csaladok vagy csaladtagok lektizdik a nehézségeket, megerdsitik
képességeiket és megvaltoztatjak céljaikat (Ylven et al., 2006). A fogyatékossaghoz valé adaptiv
viszonyulas dinamikus folyamatként értelmezhet6 (Gardiner-Iarocci, 2012), amelyben benne lehetnek
a sikeres megkiizdés momentumai is, de atmeneti idészakok és visszaesések is. Az elfogadasrol vald
dontés, ami a megkiizdés donté momentuma, azt jelenti, hogy a csaladtagok, szilok felépitenek egy
onreprezentaciot, amely magaba foglalja a diagnozis el6tti és utani énjiiket is, illetve a vals helyzetet,
amely nem azonos a vagyottal (Barak-Atzaba, 2013).

Egy adott csalad jolléte, ,,egészséges” fejlédése sokszereplds interakcidin keresztiil alakul
idében és térben. Iényegében az, hogy egy (sérilt) gyermeket nevel6 csalad mikodése,
életminGsége, jolléte adaptiv (sikeres, ellenalld, reziliens') vagy nem adaptiv (sikertelen, sérillékeny,
valnerdbilis®) jellegvé valik, azt a megklizdési stratégidk hatterében meghizédo hatétényezdk
Osszjatéka alakitja ki (Danis és Kalmar, 2011, p. 106.). A védémechanizmusok és a reziliencia
kialakuldsaban (vagy ki nem alakulasaban) jél leirhaté tényezOk jatszanak szerepet: ezek az un.
fejlédést tamogato, védelmez6, protektiv tényezbk (véddfaktorok), vagy épp a fejlédést kockaztatd
tényezOk (rizikdfaktorok) (Danis, 2008). A protektiv tényezSk (pl. stabil lakhely, rugalmas sztl6i
attitGdok, anya magas kognitiv képességei, alacsony hazastarsi distressz stb.) adnak esélyt arra, hogy
a rizik6 altal érintett egyén elkeriilje a kedvez6tlen kimenetelt. Vagyis moderitor (moédosito)
valtozokként tekinthetiink ezekre a faktorokra. Ray (2002), Woodgate-Secco (2008) vizsgalatai
(idézi Bognar, 2010) ramutatnak arra, hogy a sziillék képesek feldolgozni és elfogadni sériilt
gyermekiik sziiletésének tényét és integralni azt sajat énképiikbe. Mindez altaldban egytitt jar a szilé
szerep atértelmezésével, a szUl6i feladatok atértékelésével is. Az atértelmezés lehetséges iranya
lehet, hogy a sziil6 — a diagnézist kéveté megrendulés utan — kihivasként értelmezi sériilt gyermeke
nevelését, s Uj egyéni készségeket fejleszt ki, melyek a folyamatos gondozashoz és a megvaltozott

igények kielégitéséhez szitkségesek.

Nem adaptiv megbirkézas: sériilékeny csalad

Abban az esetben, ha a fentebb bemutatott folyamatok elakadnak, késnek, vagy a rizikéfaktorokat
és Kalmar, 2011). A fogyatékossag ténye sokféleképpen hat a csalad egészére és a csalddtagokra
kilén-kiilon is, anyak, apdk és idésebb testvérek, nagyszilék mas-mas médon élik meg az id6vel
egyre tobbet és jobban lathaté kilonbségeket, eltéréseket a csaladban cseperedd, eltéré fejlédést
kisgyermeknél és egyre nagyobb gyermeknél. A szakaszos vagy ciklikus feldolgozasi folyamatok
(Livneh, 2001) soran adaptiv és nem adaptiv id6szakok valtjak egymast.

Reziliencia: rugalmas ellenallé képesség, megktizdési, megbirkézasi képesség.
Vulnerabilitis: sérilékenység, sebezhetéség, védtelenség, veszélyeztetettség, de nem csak fizikai, hanem lelki és
szocidlis értelemben is.
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Vannak szerz6k (Bass, 2008; Kalman, 1994), akik kutatisaik eredményeképp arra a
kovetkeztetésre jutnak, hogy a szil6k nem, vagy csak részben jutnak el az adaptiv megbirk6zds
jellemzGihez: azaz gyakran a ,,belenyugvas” vagy a tagadas, elzarkdzas képezi mindennapjaik részét.
o Ldedlis esethen a csalddtagok, s3iildk megtanulnak egyiitt élni a fogyatékossag okogta megragkddtatdssal, az, élet
at- é dijraszervezidésével sirra lesznek a problémafkon. .. tobbnyire agonban nem képesek megbirkdzni sem a
pszichikai  eredetd, sem  az objektly  koriilményekbdl, a  tarsadalmi - feltételekbdl, lebetdségerbil fakads
nehézségekkel.” (Bass, 2008, p. 121.).

A sérilt gyermek csaladba érkezése atmenetileg vagy tartésan hasonlatos a tartds
kontrollvesztés élményéhez, amely soran megjelenik a reménytelenség, magarahagyottsag érzése,
¢és mindez hosszabban kimutathat6 élettani valtozasokkal is jar. (Falus et al., 2010) Egyeseknél
koénnyen alakul ki a tanult tehetetlenség allapota, vagy a depresszid, mig masok irredlisan magas
mércét allitanak sajat maguk vagy kornyezetiik elé, ami szorongashoz vezet. A szorongd személyek
egy hanyadanak egyik alapvet6 jellemzéje, hogy egyszerre jellemzi Sket nagyfoku teljesitmény- és
perfekcionizmusigény, amelynek nem képesek megfelelni, igy aktualis énjiket, énidedljukkal
Osszevetik, nem érzik kompetensnek, negativan értékelik sajat magukat (KKopp és Prékopa, 2011).

Tovabbi nem adaptiv lehet6ség még a drogok, alkohol alkalmazisa a kognitiv egyensuly
helyreallitasira, a kompetenciaélmény hamis megélése érdekében. A nem adaptiv aktiv
magatartasvalaszok nagyon gyakori, civilizaciés artalomnak nevezhet6 soraba tartoznak azok a
stratégiak is, amelyek az aktivitds koéros fokozasaval biztositjak a személy lelki értékelési
egyensulyat. Errdl beszélhetiink, amikor egy apa éjt nappalld téve hajszolja sajat magat, soha nem
jut ideje a pihenésre és csaladjaval valé id6toltésre.

Fontosnak tartom megjegyezni, hogy az adaptiv és nem adaptiv dimenzidba valé besorolast
médszertani megkozelitésnek tartom, amely soran lefrhatéva és strukturdlhatéva valhatnak az
sérilt gyermek elfogadasat timogat6 vagy gatlé folyamatok, tényezék. A szilék feldolgozasi,
megoldasi folyamatai soran mindkét dimenziéba sorolhaté —stratégiakkal, reakciokkal és
viszonyulasokkal élnek, akar azonos életszakaszban is. Egyetértek Seligman (1989)
megallapitasaval, miszerint veszélyes és félrevezet6 mereven, egyoldalian értelmezni,
megfogalmazni a sériilt gyermek sziiletése altal okozott krizishelyzet kévetkezményeit a csalad
életére. Nem helytall6 azt allitani, hogy az érinett csaladok jobbak (adaptivabbak) vagy rosszabbak
(maladaptivabbak) mas (tipikus) csaladoknal.

Latassérilt gyermek a csaladban

Tanulmanyom szempontjabdl relevans, azaz latissérilt gyermeket nevelS szilSk helyzetével
foglalkoz6 hazai és nemzetkézi kozlemények az alabbi témak szerint kézelitik meg a témat. A hazai
szakanyagok bévelkednek a vak vagy gyengénlitd gyermekek, tanuldk oktatdsi, nevelési és fejlesztési modszereit,
eszRozeit bemutatd koglemeényekkel: Paraszkay,1994,2007; Kovacs, 2000; Csocsan, 2010; Pajor, 2010;
Somogyi, 2014; Somotjai, 2014). Szamos szakanyag foglalkozik a litdssériilt gyermekek, fiatalok
komplex: dllapotmegismerésének modszertani kérdéseivel (Pronay, 2004; Foldiné, Pronay és Gado,
2012) és a latdssériilt gyermekek populdcidianak osszetételével (Valentin, 2001; Németh, 2005; Mikola,
2008). Ujabb nagyobb csoportot képviselnek a sziildsegitd, tandcsadd kiadvinyok (Palhegyi, 1988, 1992;
Béagya F.-né és mtsai, 1994, 1997; Kovics, 1995; Vargané Mez8, 1999; Molnar, 2002). Tovabbiak
az integralt oktatas 2000-es évektSl valé megerdsoédése kapesin ag integracidban lévi latdssérilt
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gyermekerk, tanulok tobbségi dvoddaban, iskoldban valo modszertani megsegitésérdl szolnak (Perlusz, 2008;
Vargané Mez6, 2010), vagy a litdssériilt gyermek csoporthan elfoglalt helyérdl, szociometriai helyzetérdl
(Somotjai, 2008). A 2000-es évek midsodik felétdl megszaporodtak a latassérilt személyek
rehabilitaciojardl szOlo frasok (Pronay és Szabd, 2007; Billédi és Csakvari, 2007; David, Gadé és
Csakvari, 2008).

A latassérilt személyek csaladjait tanulmanyozé hazai munka Palhegyi Ferenc nevéhez kéthetd,
aki 1988-as Mit tegyiink, hagy életiik teljesebb legyen? (Utmutatd litdssériilt kisgyermekek sziileinek) mivében
atfogd segitséget nyujt latassérilt gyermeket neveld sziil6k szamara. Palhegyi a latassériilt gyermek
lelki fejlédése szempontjabdl kozeliti meg a témat, miszerint az egyik legfontosabb veszélytényez6
a szul6i érzelmek megrendilése, elbizonytalanodasa. (Palhegyi, 1992). A helyzetrdl igy ir: ,,.A4
Fkikezdett gyokerd faban nem lebet nyngodian megkapaszkodni: a kéfségbeesett s3iild, aki tandcsért, biztatasért hol
ide, hol oda kapkod, akit esetleg még lelkiismeretfurdalds is gyotir, ilyen megtépazott gyokeri fa. Abboz, hogy a
gyermek fejlidése megfeleld legyen, mindenekeldtt neki magdanak kell ,,rendbe jonnie”: a gyermete dllapotit redlisan
értékelnie és elfogadnia.” (Palhegyi, 1992, p. 11.).

Az anya-gyermek kapcsolat sérilésének egyik fontos eleme a szemkontaktus felvételének
hianya, amely latassériilt csecsemé esetén jelentés mértékben akadalyozza az anya-gyermek
kapcsolat 6sztonhelyzetté alakulasat (Palhegyi, 1992) és a gyermek o6rémforrasként vald
értelmezését.

Palhegyi meglatasa szerint a masik fontos veszélytényez6 latassérilt gyermeket neveld szilék
korében a gyermekek gondozasa-nevelése soran mertl fel: a gyermek tulvédésérdl van szé. Ez
részben a szilék gyermekik nem-latisa miatti kompenzacidjanak egyik eredménye, masrészt a
nem-latas miatti gyasz mérséklésére szolgal (Palhegyi 1992). A szerz6 épp ezért nagy hangsilyt
fektet az (idegen szoval élve) overprotektiv folyamatok 6nreflektiv észlelésére, tovabba olyan
alapveté gondozasi és nevelési elvekre hivia fel az érintett szilSk figyelmét, mint a &drnyegeti
dllanddsdg, a napirend betartdsa, az adaprilt (latassérilltként is biztonsagosan felfedezhet) kdrmyezer és
a valdsdgos, kogvetlen és aktiv résgvétellel megszerzett tapasztalatok. Felhivia a figyelmet arra, hogy a
tulsagos kiszolgalas passzivva és kiszolgaltatottabba teszi a latassérillt kisgyermeket
(Palhegyi,1992, p. 23.).

Palhegyi sztlésegité munkdja nem differencidlja a latassérilt gyermekeket: tébbségében vak
kisgyermekek nevelésérél, gondozasardl ir. Nem tér ki killon a gyengénlaté gyermekekre, tovabba
nem érinti a latassériilés mellett egyéb fogyatékossaggal rendelkezd, t6bbszords vagy halmozottan
fogyatékos gyermekek helyzetét. Az Utmutat alapvetéen jé intellektust, magasan funkcionald,
sulyos fokban latassérilt gyermeket nevelé sziil6k szamara nyujt kapaszkodot. A szakszerd,
odafigyel6 nevelés-gondozas, jaték részletes bemutatisan és gyakorlasan keresztll kinal interaktiv
megkiizdést az érintett szil6knek. Nem ejt szot arrdl a bizonytalan helyzetrdl, amit az érintett
szulSk jelentds része megél latassérilt gyermeke mellett: nevezetesen a gyengénlat6 kisgyermekek
latasteljesitményének kezdeti bejosolhatatlansagardl, vagy esetlegesen a latasprobléman tdl

kapcsolédé fogyatékossagok és/vagy betegségek fejlédést befolydsold bizonytalansagardl.

A latassériilt gyermekek csoportjellemzéi

A latassérilt gyermekek csoportja nagyon heterogén a latasallapot és a kérok tekintetében is. A

sérulés hatterében 4ll6 tényez6k gyakorisaga is id6rol idSre valtozik. Az 1980-as években a vezets
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koérok a korasziilottség miatt kialakulé ROP volt (Németh, 2005), ami akkoriban sokszor vaksaghoz
vezetett. Kortlbelil a 2000-es évektdl kezd6déen azonban az a tendencia latszédik, hogy a
latassérilés valamilyen agysériilés kovetkeztében alakul ki, és a legtbbszor csatlakozik hozza mas
sérulés is. Tovabbra is magas a korasziilott gyermekek ardnya, de koztilik mar a korabbihoz képest
kevesebben lesznek vakok, egyre inkdbb a gyengénlaté személyek csoportjaba sorolédnak
latasteljesitményiik alapjan (Pajor, 2017). Ennek hatterében az orvosi technolégia fejlédése all. Az
egyre korszeribb inkubatorok hasznalata és az orvosi kezelések teszik lehetévé olyan gyermekek
életben tartasat, akiknek a korabbi évtizedekben nem sok esélyiik volt. Ebb6l adédik, hogy a
nyugati tarsadalmakban az esetek 060-70%-aban a latassérilés mellett egyéb fogyatékossag
jelenlétével is szamolni kell (Dale&Sonksen, 2002). A NORDSYN Study Group (Riise et al., 1992)
megallapitasa szerint a latassérilt gyermekek kétharmadanal tarsulé fogyatékossag is fennall,
valamint a latassérilt gyermekek 45%-andl a sériilés hatterében agysérilés all fenn, aminek
leggyakoribb kéroka a kérgi vaksag és a szekunder latéidegsorvadas.

Igy tekintve a latassériilésre, lathaté, hogy legtbbszor a csalad mikodésére, az elfogadasi
folyamatra nem pusztan a latassérilés ténye hat, hanem mindazon csatlakozo sérilések, amelyek
rendszeres vagy folyamatos orvosi ellatast igényelnek. Latassérilt gyermek sziletésekor a
sziil6knek a hagyomanyos kapcsolatteremtési és nevelési mintdikat mindenképp at kell alakitaniuk.
A latassérilt gyermekkel tekintet Gtjan nehezebben, vagy egyaltalin nem tudnak kapcsolatot
kialakitani, az arcjaték helyett mas moédon kell kifejezni az érzelmeket. Emellett neheziti az
elfogadast, hogy a latassériilt, f6leg a sulyosabb latassériiléssel él6 gyermek, ahogy névekszik,
viselkedése, megnyilvanuldsai eltérést mutathatnak a kortarsaiétdl a mozgas és tajékozodas, esetleg

a kapcsolatteremtés és kommunikacié terén.

Kutatasi kérdések és hipotézisek

Kutatasom egyik célja a latassérilt gyermeket nevel$ szil6k hazai helyzetének és a szil6k sajat
helyzetiikkel kapcsolatos értékelésének tobb szempontd bemutatasa. Feltételezésem szerint,
ahogyan barmely eltéré fejlédésmenetli gyermek elfogadasat, csaladba valé integralasat is sok
tényezé egyiittese befolyasolja, és a szill6k mindezen hatasok fényében értékelik az adott helyzetet
pozitivnak, negativnak, illetve kénnytinek, vagy nehéznek, ugyantgy lehet ez latassériilt gyermek
nevelése esetén is. A kutatas elsédleges célja tehat az volt, hogy a fentickben ismertetett értelmezési
keret szerint leirja a latassérilt gyermeket nevel$ sziilék koérében azonosithaté reakcidkat,
folyamatokat, és ezek kimenetelét tekintve csoportositsa az adaptiv és non-adaptiv alkalmazkodas

tetten érhetd formait és ezek hatdtényez3it ebben a specialis sziil6i csoportban.
A kutatdst irdnyitd kérdések:
1. Milyen jellemz8k mentén irhatok le a latassériilt gyermekek sztlei?
2. Milyen adaptiv és nem adaptiv megbirkézasi stratégiakat hasznalnak a latassérilt
gyermeket neveld szilék?
3. Kimutathaté-e minSségi és mennyiségi kiilonbség az anyai és apai valaszok koézott?
Mennyire jelenik meg a tarsas tdmogatds, szocidlis halé a célravezets (adaptiv)

megbirk6zasi folyamatok soran?
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Hipotéziseimet a szakirodalomban talalt adatok és a kutatds kérdései mentén fogalmaztam meg:

1. hipotézis: A latassérilt  gyermeket nevel6 csalidok/szulék — alkalmazkodasinak
eredményessége olyan tobbtényezos folyamat, amelyben zdrsadalmi (SES), tdrsas (kiils6 tamogatas,
csaladon belili er6forrasok) és szemiélyes jellemzk (intellektus, sérilés foka) jatszanak szerepet.

2. hipotézis: A latassérilt gyermeket nevel6 anyak és apak valaszai kozott mindségi és
mennyiségi kilénbségek vannak a megjelené reakciok és megbirkozasi stratégiak tekintetében.

3. hipotézis: Az adaptiv dimenziéban megjelen6 valaszok tampontokat szolgaltatnak az
ellatérendszer hatékony sziil6i alkalmazkodast tamogaté tényezdinek felismerésében.

MODSZER

A vizsgalatokhoz sziikséges kérdések 6sszeallitaisa hosszabb folyamatot vett igénybe. Csaladi
mikodésrdl, sérilt gyermeket nevel6 csaladok életérdl szo6l6 hazai és kilfoldi szakirodalmakban
valé tdjékozddassal kezd6dott. Az interju kérdései az alapveté demografiai adatokon tdl a gyermek
sajatossagaira, és a sziiletés, diagno6ziskzlés emlékeire vonatkoznak, tovabbd igyekeztem az érintett
szil6vel ,id6szalagszertien”  (retrospektlv modon) felidéztetni azokat az eseményeket,
térténéseket, amelyek eszébe jutnak a gyermek sziiletésétdl az interja felvételének pillanataig. Az
interju kérdéseinek 6sszeallitasa csaladterapias konzulens bevonasaval tortént, és kialakitasukban
az alabbi szempontok jatszottak szerepet:

- Szerettiink volna hosszmetszeti (id6beli valtozasokrol) és keresztmetszeti képet is nyerni
a sérilt gyermeket nevel$ csalddok életérdl.

- Fontosnak tartottuk, hogy megismerjik, milyen 4j szerepekkel, sziil6ség-felfogasokkal
talalkozhatunk sérilt gyermeket (fiatalt) nevel6 sziilék esetében.

- A sérilt gyermeket nevel6 csaladok életében el6fordulé kritikus élethelyzeteket,
eseményeket, nehéz periddusokat, ezek idébeli alakulasit, valamint a sztlék ezen
eseményekkel kapcsolatos szubjektiv megélését szerettik volna megismerni. Ennek
mérésére egy — csaladterapias, terapias gyakorlatban hasznalt technikat — ugynevezett
,»Time Line”-t készitettiink, ahol az X tengelyen az id6, az Y tengelyen pedig a sziilé
pozitiv, vagy negativ érzései szerepeltek.

- A felvétel pillanataig tart6 életszakasszal kapcsolatos érzelmek megismerésén til a szilé

jovével kapesolatos elképzeléseit, gondolatait, érzéseit szerettitk volna megismerni.

A fenti szempontok alapjan kidolgozott intetji 4 kérdéskort érintett:
- Diagnézis ideje és kézlésének modja
- Tarsas tamasz keresésnek modjai
- A szl szubjektiv megélése sériilt gyermekére vonatkozo események kapcsan

- Szul6 gondolatai, érzései a gyermek jovéjével kapesolatban.

Eljaras

Az interjuk felvételét 2015 nyaran kezdtem el és 2018 nyaran zartam le. TObbségiiket jegyzetelés utani
gépelt szovegként rogzitettem, hangfelvételt mindSssze 7 esetben készithettem. Az interjd kérdéseire
adott valaszok elemzéséhez a Webnarreat szévegelemz6 szoftvert haszndltam. A kédolas megkezdése
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el6tt az interjuk kérdéseire adott valaszokbdl létrehoztam egy anyai és egy apai szévegkorpuszt, majd
ezeket Rich Text formatumban feltSltéttem az Webnarrcat rendszerébe. A szévegeket a Narrcat
rendszer automatikusan lekédolja és  szovegkorpuszonként visszajelzést  kild  NarrCar
pszichotematikus moduljainak el6forduldsi gyakorisagardl (Ehmann és mtsai., 2014).

A narrativamok elemzési szempontjai az Frtékelés és Ergelen modulokon keresztiil jelennek
meg, amelyeken beldl kiilén pontszamokat kapnak a szil6i kijelentések a pozitiv és negativ valencia,
tdrsas referencia E/1 és T/ 1; pszgicholdgiai perspektiva; kognicid és metanarrativ marker kédok alapjan
(Ehmann és mtsai, 2014). A kapott pontszamok alapjan valtak beazonosithat6va a leggyakrabban
el6forduld szil6i reakciok, érzelmi és kognitiv viszonyulasok, tarsas timaszkeresési tényezék,
amelyeket tovabbi egyéni, kézi kédolas dtjan gydjtéttem Ossze. A kodolast egyedil végeztem.
Minden egyes modulon beliil megjelent a pozitiv és negatfv valaszcsoportok megktlénbéztetése,
amelyeket adaptiv és nem adaptiv vilaszesoportoknak neveztem el.

A minta

Vizsgalatom soran olyan sziiléket kerestem meg, akik legalabb 5 éves és maxcimum 16 éves litassériilt
gyermeket nevelnek. A mintaba valé bekertlés kritériuma volt még, hogy az adott szulé gyermeke
rendelkezzen ismert szemészeti diagnozissal (wedikdlis besorolds) és gybgypedagdgiai értelemben is
latassériltnek (érzékszervi SNI) mindstlion (gydgypedagdgiai besorolds). Interjialanyaim a Févarosi
Pedagdgiai Szakszolgalat Latasvizsgalo Gyogypedagdgiai Kézpontjanak? klienskorébdl kertiltek ki,
akikkel a kutatast megel6z6en keriilltem kapcsolatba a Korai Ambuldns tészlegen vagy a pedagdgiai
diagnosztikai vizsgalatok folyaman, mint gyégypedagogus. Az Onkéntesség és az anonimitis
maximalis figyelembevételével elektronikus levélben vagy telefonon kerestem meg szilSket,
tajékoztattam Oket a vizsgalat fékuszardl és kereteirdl, majd igy kértem a részvételitket a
vizsgalatban. T6bbségében azokat a szilSket tudtam bevonni, akikkel 2003 és 2012 kozott
személyesen talalkoztam a Latasvizsgalo Gyogypedagdgiai Kozpontban végzett gyogypedagdgiai
munkam soran.

A résztvevOk bemutatasa

A részvevok kivalasztasa soran arra torekedtem, hogy a latassérilt gyermekek és fiatalok
populacidjanak legfébb jellemz6i mentén vonjak be interjualanyokat annak érdekében, hogy
elfogadhat6é mértékd reprezentativitast érjek el az érinett szilék kérében (Gn. illesztett mintavétel).
Ennek jegyében igyekeztem eltér latassériltségi foku, allapotd, életkora gyermekek szileit elérni,
akik killénb6z6 lakhellyel, iskolazottsageal, gazdasagi helyzettel és csaladi allapottal rendelkeznek.
A reprezentativitds érdekében nem késziiltek paros interjuk. A legfiatalabb szilé 26 éves, a
legidGsebb 49 éves. (Az anyak esetében az életkori széras értéke: 6,57, apaknal: 6,35).

A mintaban szerepl§ sziil6k és gyermekek meghatarozo jellemzsi

A vizsgalat soran 39 anyaval és 29 apaval sikerilt interjut készitenem. A sziil6k tbbsége (20)
eredeti hazassagaban neveli latassérilt gyermekét (34,5%), hasonléan magas az élettarsi
kapcsolatban €16 szulék aranya is (31%). Az élettarsi kapcsolatban él6 szil6k kozott 13 szils a

3 Hivatalos név: FPSZ Latasvizsgilo, Gyogypedagégiai Tanacsadd, Korai Fejleszts, Oktaté és Gondozo

Tagintézménye
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gyermek vérszerind apjval/anyjival neveli a latdssérilt gyermekét. Kilenc szilS valdsa utin
ujrahazasodott. Egyedil neveli gyermekét 9 anya és 2 apa, ebbdl 3 anya a gyermek sziiletése 6ta
van egyedul. Az alabbiakban tablazatban Gsszegzem a teljes minta fontosabb demografiai mutatoit,
kilon feltintetve az anydk és apak jellemzéit (lasd 1. tablazat).

ANYA (n=39)

APA (n=29)

Kapcsolati stdtusz

Legmagasabb iskolai
végzettség

Jovedelmi stdtusz*

Lakbely szerinti
megoszlds

Telepiilésszerkezet
szerinti megoszlds

- Egyeduildllé: 9 (23,1 %)

- Blettarsi kapcsolatban: 7 (17,9 %)
- Uj hézassagban: 5 (12,8 %)

- Hazassagban:18 (46,2 %)

Osszesen: 39 £6 (100%)

- 8 altalanos: 5 (12,8 %)

- Szakmunkas: 8 (20,5 %)

- Szakkoéz., gimn.: 12 (30,8 %)
- Fels6fok: 14 (35,9 %)

Osszesen: 39 £6 (100%)
- Alacsony: 6 (15,4 %)

- Kielégit6: 17 (43,6 %)
- Kézepes: 12 (30,8 %)
- Magas: 4 (10,2 %)
Osszesen: 39 £6 (100%)

- Budapest: 12 (30,8 %)
- Nyugat-Mo.: 9 (23,1 %)
- Kelet-Mo.: 11 (28,2 %)
- Kézép- Mo.: 7 (17,9 %)
Osszesen: 39 £6 (100%)

- Féviros: 12 (30,8 %)

- Megyeszékhely: 10 (25,6 %)
- Kisviros: 8 (20,5 %)

- Falu: 9 (23,1 %)

Osszesen: 39 £6 (100%)

1. tdblazat. Demogrifiai mutatik gyakorisdgi megosldsa a mintdiban.

- Egyediilallé: 2 (6,9 %)

- Elettarsi kapcsolatban: 11 (37,9 %)
- Uj hazassagban: 4 (13,8 %)

- Hazassagban: 12 (41,4 %)

Osszesen: 29 £6 (100%)

- 8 dltalanos: 3 (10,3 %)

- Szakmunkas: 6 (20,7 %)

- Szakkoz., gimn.: 13 (44,8 %)
- Fels6fok: 7 (24,1 %)

Osszesen: 29 £6 (100%)
- Alacsony: 3 (10,3 %)

- Kielégit6: 16 (55,2 %)
- Kozepes: 8 (27,6 %)

- Magas: 2 (6,9 %)
Osszesen: 29 £6 (100%)

- Budapest: 8 (27,7%)

- Nyugat-Mo.: 7 (24,1%)
- Kelet-Mo.: 7 (24,1%)

- Kézép- Mo.: 7 (24,1%)
Osszesen: 29 £6 (100%)

- Févitos: 8 (27,6%)

- Megyeszékhely: 6 (20,7 %)
- Kisvaros: 9 (31,0 %)

- Falu: 6 (20,7 %)
Osszesen: 29 £6 (100%)

A mintaba bekertlé szillék gyermekeinek nemi aranya: 37 Jedny (45,5%) és 37 fii (54,5%). A
megkérdezett szUl6k 43 esethen gyengénldto gyermeket, 25 esetben pedig vak gyermeket nevelnek (lisd 1.
dbra). A vak gyermekek kézott 6 olyan gyermek van, akinek az érzékszervi fogyatékossagan kiviil
nincs mas fogyatékossiga, 19 gyermek pedig rendelkezik mas, az érzékszervi fogyatékossigon
kivilli fogyatékossaggal vagy kronikus betegséggel. A gyengénlaté gyermekek korében 19
tobbszorésen sérilt, 24 gyermeknek pedig nincs a gyengénlatison kiviil fogyatékossaga (lasd 2.
tablazat). Ezek az aranyok kovetik a latassérilés sulyossagi fokinak nagymintds adatait
(Népszamlalas, 2011; Kiss, 2018).

4 A sziilsk jovedelmi statuszat az alabbi kategériak szerint hataroztuk meg, 6nbevallas alapjan:

01 - alacsony jovedelmi statusz (hdnap végére szinte mindig elfogy a pénz, és nincsenek megtakaritdsok)

02 - kielégité jovedelmi statusz (be tudjdk osgtani a jovedelmet, de félre tenni nem tud)

03 - kézepes jovedelmi statusz (amire sgiikség van, arra van keret, kisebb megtakaritdssal is rendelkezik)
04 - magas jovedelmi statusz (anyagi biztonsdg és megtakaritis)
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1. dbra. Ldtdssériiltségi fok és tarsuld fogyatékossdgok ardnya.

GYERMEK 1. leggyakoribb vélasz 2. leggyakoribb valasz | Tovabbi valaszok
Latassériuléshez Ertelmi fogyatékossag Halmozottan Mozgassértlés (13%)
tarsulo (enyhe és mérsékelt) fogyatékos Autizmus spektrum
fogyatékossag (27%) (18%) zavar (9,5%)

tipusa Beszédfogyatékos (9%0)

Hallassértilés (7,5%0)
Viselkedés, magatartas
zavar (16%)

Latassériiléshez Mozgasszerv-rendszeri | Borbetegség (ekcéma, Kronikus léguti (asztma,
tarsulé krénikus betegség (izomtonus- $Om101) krupp) (14%)
betegség tipusa rendellenesség, (19%) Taplalékallergia (7, liszt,
gerincferdiilés, CP) glutén) (14%)
(22 %) Szivbetegség (9%)
Epilepszia (8%)

Egyéb (cukorbetegsés,
emésztd és kivdlasztd

rendszer, pszichidtriai

kdrképek) (14%)
Latassérilt 5-10 éves (40%) 11-14 éves (38%) 15-16 éves (22%)
gyermek életkora
Diagnézis A gyermek 1,5 éves A gyermek fél éves A gyermek 2 és 6 éves
(latassériilés) kora kériil (38%) koraig (31,5%) kora kéz6tt (30,5%)
idépontja (velesziiletett 20%)
Korai fejlesztésben | Rendszeresen (63%) Havonta (tandcsadas) Nem (8%)
vald részvétel (22%) Alkalomszertien (7%)
SZULO

Ismer mas sztlSket, de
Szl kapcsolata Rendszerteleniil, de tart | Rendszeres (28%) nem tart fenn
mas sérilt fenn kapcsolatot (54%0) kapcsolatot (11%)
gyermeket nevelS Egyaltalan nem tart
sziil6kkel fenn;

(7%)
Szl kapcsolata Nem keresi a Rendszeresen és A szil6 nem, de a
tamogato lehetSséget (51%) aktfvan részt vesz gyermek tagja
szervezettel (23%) szervezetnek (19%)

A szil6 is tag és néha
részt vesz (7%)

2. tablazat. A litdssériilt gyermekek adatainak gyakorisagi mutato.

A 2. dbrdn a vizsgalatba bevont szul6k gyermekeinek leggyakrabban el6fordulé szemészeti vagy
neurolégiai diagnozisait gydjtéttem Gssze. Egy-egy gyermeknél el6fordulhat tobbfajta diagnézis is,
ezért a kérokok elemszamai nem kévetik a minta elemszamat. A kismintas vizsgalat is igazolja,
hogy a latissérilt allapotok hatterében magasabb aranyban fordulnak el agyi eredetd és

idegrendszeri hatterd korképek. A mintdban szerepld agyi eredetsi ltdssériilés ala az alabbi neurologiai
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rendellenességeket soroltuk: corpus callosum dysgenesia/ agenesia, laesio cerebri progressiva, bhydrocephalus és
epilepszia, C. Roman-Lantzy (2007) nyoman.

2. dbra. A mintiban eldforduld szemészeti kdrokok elemszdma.

EREDMENYEK

Az anyai és apai szovegkorpuszok szévegeinek kodoldsa soran kirajzolodtak a leggyakrabban
megjelené valasztipusok. A valaszok kozétt érzelmi, kognitlv és tarsas jellemz6k is vannak.
Moédszertani megfontolasbdl ezeket a jellemzoket adaptiv és non-adaptiv dimenziék mentén
mutatom be. Fontosnak tartom megjegyezni, hogy a sziilék feldolgozasi, megoldasi folyamataik
soran mindkét dimenzidba sorolhaté stratégidkkal, reakciokkal és viszonyulasokkal élnek, akar
azonos id6szakokban is. A retrospektiv narrativumok soran jol lathaté volt, hogy mind az anyak,
mind pedig az apdk keverten mutatjak az adaptiv és nem adaptiv megbirkézas jellemzdit.
Kezdetben (a fogyatékossaggal val6 szembestilés utani idészakban) erésen keverednek az adaptiv
és non-adaptiv megbirkézas jellemzsi. Vizsgalatom szempontjabdl azoknak a jellemzéknek az
Osszegyujtése relevans, amelyek mentén leirhatéva valik a helyzettel valé megkiizdés kimenetele.
Az adaptiv és nem adaptiv dimenzidk valaszai kozil azok jelennek meg, amelyek el6fordulasi
gyakorisaga a NarrCat rendszer elemzésében elérte a 30%-os gyakorisagot. A narrativ kategorialis
tartalomelemzés modszere ezt a gyakorisagi értéket javasolja indulé értéknek (Ehmann et al., 2014).

A tovabbi taldlatokat a jellemz6k gyakorisagi sorrendje szerint rangsoroltam (lasd 3. tablazat).
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Non-adaptiv megbirk6zas tényez6i

ELOFORDULAS . A

GYAKORISAGA % ANYAI VALASZOK APAI VALASZOK

1.leggyakotibb vélasz bizonytalansag, kiszamithatatlansdg kirekesztettség
(81-100%) félelem a j6v6t6l kaosz

2. leggyakoribb valasz

tulzott elvarasok (csalad, szakemberek)

kudarc, j6v6tlenség

. NS szégyen
(71-80 %) informacié-hiany ditkolodzas
3. leggyakoribb valasz nem érti gyermeke jelzéseit terméketlenség
(61-70%) a gyermekét ’idegennek’ érzi alkalmatlansag
4. leggyakoribb valasz izolacid, bezarkézas, magany abnormalitas,
(51-60%) depresszid, tehetetlenség tulhajszoltsag
5. leggyakoribb valasz ,,bin” érzése pénzhiany
(41-50%) pénzhiany ’biin-bak keresés’
alkohol

6. leggyakoribb valasz

kisteleptilési kozeg: betegségtudat

parkapcsolaton kivili

G ota
(30-40 %) erositese kapcsolatok keresése
s N ’massag’
ki k
- cimkézés, atefgorll/zalas, mAassag kapesolodisi el-
Tovabbi valaszok alvashiany , ,
. . lehetetlenedése (tars,
(30% alatt) napirend hiinya
’stigma’ gyermek)
& clhatirolédis

3. tablazgat. A non-adaptiy megbirkdzds jellemzd tényedi anyai és apai vilaszok szerint.

A non-adaptiv dimenzi6 anyai és apai valaszaiban vannak atfedések, de mas-mas hangsdllyal,
gyakorisaggal jelentek meg. Az itt kapott valaszok nagyon sok hasonlésagot mutatnak azokkal a
korabbi kézleményekkel, amelyek fogyatékos gyermeket nevel6 sziilékkel foglalkoztak (Palhegyi,
1992; Kalman 1994; Borbély, 1998; Bognar, 2010).

Az apak a korabbi csaladi és barati kapcsolataik meglazulast vagy felbomlasat emlitették meg nagyon
magas gyakorisaggal. Fgyrésziik szégyent €l meg sériilt gyermeke miatt, és nem akar minduntalan
magyarazkodni, ezért inkabb keriili a tarsasigot. Idézem a 15. szamd interjdalanyt: ,,kezdetben az okokat
Fkerestenm, majd pedig a péngt, arra, hogy a Rivetkezmeényeket megsiintessem, vagy legaldbbis enybitsem. .. kizben
megromlott a hazassagunk, ndr nem beszéltem ag, anydmmal, & inkdbb 1j munfkdt villaltans, csakhbogy ne kelljen beszélni
a gyerekemidl. Nem akartam senkivel sokat bes3élgetni, inkdbb a neten lggtam: itt ,,éltem”.”

Az apak kozil tébben nevezték ,,abnormalisnak” azt a helyzetet, hogy az évodas életkor el6tt
allé gyermekkel ,,tobbet kell foglalkozni, mint egy kisiskolassal”, azaz a rendszeres vizsgalatok és
fejlesztések, foleg, ha kistelepiilésrl kell nagyvarosba menni, az apak szamara nagyon
megterhelSek (autd, benzinkoltség, hianyzas a munkahelyrdl). Egy masik apa (23. sz. interjualany)
az abnormalitast az alabbiak szerint fejtegette:

s 00IE ¢gy haveri korom, nagyjabil egyiddsek voltunk, egy faluban ndttiink fol, egymds tanili ag eskiivdkon,
kordbban nyaraldsok, bulik, miegymds... a 'Nagy 6os’. Késziiltiink a tejfakasztira, gyijtottiik a joféle palinkdkat,
ahogy s3okds mifelénk. Aztan megsziiletett: én vittem be a s3iilésre a feleségem, ott is voltam, emlékszem, hogy
kozben ment az sms-ezés, hogy ,,Késziiljetek! Nemsokd ihatunk!”...aztdn a sziilés utan mondtdk, hogy valami
nagyon nincs rendben. Robammentdvel szdllitottak Pestre, aztan miititték, azt sem tudtuk, hogy életben marad-e.
A feleségem sirt, én meg azt se tudtam, hogy mi van. Mdsnap mondtdk, bogy stabil, de agyi fejlédési rendellenessége
van: nagy eséllyel nem fog litni, mozogni. .. na, et hogy mondjam meg a haveroknak? ehbez, hogy lebet gratuldlni?
erre hogy lebet tejfakasztd buli szervezni?... Lemondtam mindent. Harom napig csak iiton voltam, vegettem, néha
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megdlltam és aludtam ag autdban, meg naponta bementem az; asszonyhoz. Senkivel nem tudtam beszélni, nem
lehetett Griilni semminek. [...].. semmi nem iigy ment, ahaogy a3t elgondoltam vagy littam a haverjaimndl. En nem
Slirdetten a gyereket, mert folyton aludt és furcsan mozgott.”

Az apai valaszok kozil kiemelném még a kudare és terméketlenség érzését, amely a leggyakoribb oka
volt a kapcsolatok megszakadasanak. Az anyai valaszok kézott nagyobb gyakorisaggal jott el a
gyermekhez valé kapcsolddas nehézsége, aztain a megnovekedett fizikai, mentalis és lelki terhek
(anyai, feleség és egyéb ndi feladatok elvarasai, és az ennek val6 meg nem felelés). A kisteleptilési
kézeg reakcidival folyamatosan raerdsit a betegségtudat érzésére, mivel a sérilt gyermeket
rendszeresen beteg gyermekként nevezik meg az ismer6sok, és a gybgyulast varjak, mindekézben
az anya gyakran elkezdi elfogadni gyermeke megvaltozott allapotat. fgy mesél errél az egyik anya
(8. sz. interjualany):
sesd Cves lebetett P., mdr dvoddba jart, végre beszokott, volt kedve odamenni és fejlidott, helyben feleszrették is. Mi
mdr megszoktnk, bogy mindenbez, kizel megy, kézbe vesi, szagolgatia. a s3dajaba vald bevételrd] épp kezdett leszokn.
Elvittem a boltha, ott leiilt az; egyik pole elé és nézegette a csokikat. Erre odajon az, egyik régi osztalytdrsam, és azt
mondja, hogy ,,nem lenne jobb valami intézetbe leadni egy ilyen beteg gyereket?” Mert neki nebéz nézni minket, és litni,

abogy megyiink bele tonkre. Aznap este megmondtam a ferjenmer, hogy én egy napndl toviabl sem maradok ebbe a
Jaluba. Minden héten valami ‘nagyokos’ elédll valami jobbndljobb tandccsal és otlettel, nem tudnak a maguk dolgaval
Joglalkozni, csak a mienkkel. Hol a 1atdt emlegetik, hol a csodakendesit, hol meg a csodadoktort, de mindig bajuk

volt a gyerekemmel, mindig 0t akartik megavitani. .. de azt nem littak, hogy mennyit fejloditt, mer’ csak a
sxerencsétlen vak gyereket emlegették, pedig P. nem is vak, csak gyengénlitd.”

Az adaptiv dimenziéban megjelené valaszok koéziil jelentés talsullyal jelent meg a kommunikacios
nyitas és nyiltsag mas érintett szilok, csaladtagok, baratok felé, tovabba a tarsba valé megkapaszkodas.
Mindkét csoportban fontos volt az 14j, egészséges gyermek sziiletése, vagy egészséges testvér jelenléte,
amely az anyakban és az apakban a termékenység érzését erdsiti (Iasd 4. tablazat)

Adaptiv megbirkozas tényez6i

ELOFORDULAS " ‘
GYAKORISAGA % ANYAI VALASZOK APAI VALASZOK
csaladtagok, baratok, szomszédok (fizikai megerdsitett ,, Tamasz”
1. leggyakoribb valasz és lelki) szerep
(81-100% ) tamogatasa, elfogadasa; rugalmassag,
tamogatd parkapcsolat problémamegoldas
kislépésekben gondolkodas; kihivas
. , kommunikacios lehetSség keresése anyagi hattér biztositasa
2 16%;%2313}) vlasz megosztas és meghallgatésglehetésége részxzfzillgalés a haztartasban (a
(71-80 %) informaci6 fejl6désrdl, fejlesztésrél tars tehermentesitése)
segitségkérés
szakemberekben/intézményekben val6 Ben TR
‘ bizalom a testvér ellatasa
3. leggyakoribb valasz feladatok beosztasa megfelel6 szakember
(61-70%) en-ids segitség-kérés
hit a megolddsban szembenézés (perspektivak)

1], egészséges gyermek;
humor, jaték
sajat stratégiak a sérilt
gyermek ellatasdaban

varosi élettér
egészséges testvér
anyagi biztonsag

4. leggyakoribb valasz
(51-60%)

5. leggyakoribb valasz kiilénleges sziilGség-érzése
(41-50%) a hagyomadnyos keretek elengedése
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6. leggyakoribb valasz e , . R RS s
(30-40 %) kreativitas, jatékossag kikapcsolodasi lehetség
Tovébbi valaszok bizalom, hala, hit egyedi életut-érzés
(30% alatt) valasz a nagy’ Miért-re’ jelenben maradds

4. tablazat. Az adaptiv megbirkdzds jellemzd tényezdi anyai és apai vilaszok szerint.

Masik fontos valaszcsoport a &iilinleges sziildség vagy ‘egyedi életiit-érzés’, amely a sztl6ségrdl alkotott
elképzelések kognitiv atkeretezéséhez vezet. Pozitiv adaptaciét mutaté szil6k nem feltétlenil
maradtak hézassigban/kapcsolatban, sét gyakori volt a valaszaddk kozott, hogy az egyik fél
adaptiv, a masik pedig maladaptiv sémakkal mikodott, és ez okozta a kapesolat megszakadasat. A
masokba (csaladtagok, baratok, ellatérendszer), a gyermekbe és a sajat er6be, képességekbe vetett
bizalom azoknal jelent meg, akiknél a sajat jollét is megjelent fontos szempontként. A kis
lépésekben val6é gondolkodas, az egyéni és egyedi megoldasi stratégiak megélése és megerdsitése
szintén sokat jelentettek az érintett sziilék szamara. Azon szil6k kérében, ahol a vérszerinti anyak
és apak hizassiagban/pérkapcsolatban maradtak, gyakrabban jelent meg a héla és bizalom, tovabba
valami olyan felettes er6ben valé hit, amely hasonlé valaszt adott mindkét szil6 szamara a ’nagy

Miért-re’, azaz sikerilt k6z6s értelmezési keretben latni latassériilt gyermekik csalddi jelenlétét.

Megvitatas

Kutatasi hipotéziseim kozil az elsé kett6t igazolni tudtak a NamCat szévegelemz rendszer talalatai
alapjan rangsorolt valasztipusok. A non-adaptiv és adaptiv kategoéridkban megjelenitett anyai és
apai valaszokban eltéré gyakorisaggal fordulnak elé a kontrollvesztés valdszinlségét csdkkentd
legfontosabb tényezSk: agaz a tdrsas tdmogatds és a megbirkdgdsi stratégiak problémakizpontii és
érzelembozpontii megbirkdzas jellemzdi (Kopp M. és Prékopa A., 2011). Tovabbd a megklizdést
tamogat6 SES- tényez8k szerepe is megjelenik a valaszok kétott.

Az apak hatékony megkiizdés soran leggyakrabban problémanmegolds stratégidkat alkalmaznak, és
mobilizdljak psgichés immunrendszeriiket, hogy megerésitett ,, Tamasz” szerepben és rugalmasan
tudjanak reagalni a helyzet adta kihivasokra. Az adaptiv megkiizdési dimenzidban a leggyakoribb
valaszok az anyak részér8l inkabb a fdrsas tamasgkeresés jellemz6ibdl kerilnek ki, ezt kévetik a
problémakozpontii és érzelemkizponti megkiizdési formdk stratégidi (Lazarus és Folkman 1986, idézi
Margitics és Pauwlik, 2006). Az adaptiv megbirkézas folyaman megjelent a gyermek korili teend6k
hatékony szervezése, amely a hosszatavi alkalmazkodas egyik kulcsa. Tovabba a hatékony
megkiizdés eseteiben nagyobb gyakorisiggal jelennek meg a szil6i szerepatértelmezések
(-, kilonleges sziil6ség”, ,,egyedi életat-érzés”, ,,a kevesebb gyakran t6bb”) (Bognar, 2010; Garai &
Bolla 2013; Berszan, 2015).

A non-adaptiv dimenziéban mind az anyak, mind az apak valaszai kézott leggyakrabban érzelmi
toltetd reakcidk (bizonytalansdg, kdosz, kirekesztetisés, jovitdl vald felelem), folyamatok jelennek meg, azaz az
érzelmek szabalyozasa zajlik, elsésorban az énvédelem, a szorongis csokkentése a cél, ez énvédé vagy
elharité mechanizmusokon keresztiil torténik (Margitics & Pauwlik, 2006). Tovabba megmutatkoznak
a Kopp és Prékopa (2011) vizsgalatiban leitt, nagyfoku teljesitményre iranyul6 szandékok, amelynek az
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érinett szil6k nem tudnak megfelelni, ezért negativan értékelik magukat. Anydknal gyakrabban
jelentkezik a depresszié és tehetetlenség, apaknal pedig a tulhajszoltsag és alkohol.

Az adaptiv dimenziéban megjelend valaszok kéz6tt igen nagy gyakorisaggal jelennek meg tarsas
tamogatasi jellemz8k (Riilsd sgemélyes és szakmai tamogatds, csalddon beliili erdforrasok), kilondsen az
érintett édesanyak korében, amely megerésiti azt a hipotézisemet, miszerint az érintett szil6k
megbirkézasi folyamataik soran szamitanak az ellatérendszer (egészségiigy, kdznevelés, szocialis
szolgaltatasok) differencialt, odafigyel6 és problémaérzékeny tamogatasara.

KOVETKEZTETESEK

A vizsgalati minta ugyan torekszik reprezentatfv lenni a teljes populaciéra vonatkozéan, azonban
létszama miatt az Gsszefiiggések és az eredmények nem altalanosithatok a latassértlt gyermeket
nevel6 szilSk teljes populacidjara. Ehelyett a vizsgalat kvetkeztetéseinek kiterjeszthetSségét és
atvihet6ségét hangsulyozndm mas sérilésspecifikus sziiléi csoportokra. A sziiléi valaszok alapjan
lathatéva valtak azok a rizikdfaktorok, amelyek jellemz6ek a hazai helyzetben, tovabba feltarnak
olyan taimogat6é tényezbket vagy megoldasmoédokat, amelyek tzenetjelleggel birnak az ellatd
rendszer iranyaba.

Fontos konkluzié, hogy a tamogatéd (védd) és rizikofaktorok, azaz az adaptiv és nem adaptiv
viszonyulas hatétényez6i nem valaszthatok szét két, teljesen kiilonallé és ellentétes csoportra. Ami
egyes helyzetekben nehezité tényezo, az a masikban segitség lehet (bl a kirnyezet reakcidia, informacio,
bezdrkdzds/ isszefogds).

Masik fontos megallapitisom, hogy a sziiléi mikoédésmodok sem oszthatok egyértelmien
adaptivvagy nem adaptiy csoportra. Inkabb idészakok vannak, amelyek soran hol az egyik, hol pedig
a masik dimenzié jellemz&i szerint mikédnek. Meglatisom szerint a viszonyulast befolyasold
személyes, helyzeti és tarsadalmi tényez6k ismerete lehet a kulcs az ellatérendszerek hatékonyabba
tételéhez. Az ellaté rendszer (kbznevelés, egészségiigy, szocialis szféra) szempontjabdl kihifvasnak
tekintem, hogy az adaptiv megbirké6zas iranyaba hat6 tényezdkre kertiljon a fékusz, hogy az érintett
szil6k minél korabban érkezzenek meg az adaptiv megbirkdzas fazisaba, és minél hosszabban

tudjanak ebben az értelmezési keretben maradni.
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