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Az SM különbözõ tüneteit
abból a szempontból vizs-

gáljuk, hogy hogyan hatnak a család
érzelmi, szociális és anyagi mûködé-
sére. Ismertetjük továbbá azokat a
leggyakoribb viselkedésformákat,
amivel a gyermekek reagálnak a szü-
lõ megbetegedésére. A családnak a
betegséggel összefüggõ változásait
is tárgyaljuk, valamint azok hatását a
család korábbi szervezési és problé-
mamegoldási stílusára.

A szülõ betegségének hatása a

gyermekekre

A józan ész alapján azt gondolhat-
nánk, hogy egy súlyos betegséggel
küzdõ szülõ gyermekeinél nagyobb
a fizikai, érzelmi és szociális problé-
mák kockázata. Súlyosan beteg – például rákos, cu-
korbeteg, krónikus fájdalomban szenvedõ – szülõk-
kel végzett korábbi vizsgálatok azt mutatták, hogy
gyermekeik körében szignifikánsan magasabb az ér-
zelmi zavarok, viselkedési problémák és testi pana-
szok gyakorisága és egyúttal alacsonyabb az önérté-
kelésük és szociális kompetenciájuk, mint a fizikailag
egészséges szülõk gyermekeinek. Bár úgy látszik,
hogy a szülõ betegsége valóban együtt járhat a gyer-
mek alkalmazkodási és mûködési nehézségeivel, a
vizsgálat túlságosan korlátozott és módszertanilag

sem megfelelõ ahhoz, hogy határozott következteté-
seket vonhassunk le az egyes betegségek és a gyer-
mek szociális és érzelmi fejlõdésének különbözõ
szegmensei közötti kapcsolatra vonatkozóan. Van
azonban bizonyíték arra, hogy több tényezõ is befo-
lyásolhatja ezt a kapcsolatot, nevezetesen a beteg
szülõ és a gyermek neme, a gyermek kora, a gyermek-
nek a szülõ betegségével kapcsolatos ismeretei, a
gyermek és az egészséges szülõ kapcsolatának minõ-
sége, a szülõk egymáshoz fûzõdõ kapcsolatának vál-
tozásai, és a szülõk mentális egészsége.

Peggy Crawford, Ph.D., LISW, Deborah Miller, Ph.D.

A gyermeknevelés kérdései – I. rész
A krónikus betegséggel kapcsolatos nehézségek – akár fizikai, pszichológiai, szociális vagy 
anyagi nehézségekrõl van szó – nemcsak a beteget, hanem annak családtagjait is terhelik.

Ebben a fejezetben a szülõi szereppel, szülõ-gyermek viszonnyal kapcsolatos kérdéseket érintjük,
amelyeket befolyásolhat a szülõnél diagnosztizált krónikus betegség, amilyen az SM is. Cikkünkkel

szeretnénk elõsegíteni a szülõk és a gyermekek normális fejlõdését, és kifejleszteni azokat 
az egyéni és családi képességeket, amelyekkel korlátaik minimalizálhatók.
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Eddig kevés vizsgálat irányult a szülõ SM betegsé-
gének és a gyermekek családban való alkalmazkodá-
sának összefüggéseire.Több korai vizsgálat igazolta a
gyermekek valamilyen mértékû érzelmi és szociális
nehézségeit, de késõbbi vizsgálatok nem mutattak ki
szignifikáns pszichológiai vagy viselkedési zavarokat.
Kevés vizsgálat történt ezeknek a gyermekeknek és
egészséges, korlátok nélküli szülõk gyermekeként
felnövõ társaik összehasonlítására; az egyik ilyen vizs-
gálat tanúsága szerint az SM-es szülõk kamasz gyer-
mekei pszichológiailag egészségesek voltak, érzéke-
nyebbek voltak mások szükségleteire, önállóbbnak
tûntek, és kevésbé tekintették az életet magától érte-
tõdõ jussuknak, mint szerencsésebb társaik. Másfelõl
ezek a kamaszok lényegesen többet aggódtak mind-
két szülõ egészségéért, mint a kontrollcsoport tizen-
évesei.

Hogyan befolyásolják az SM-mel összefüggõ vál-

tozások a szülõ-gyermek kapcsolatot?

Fizikai tünetek
A fizikai tünetek között vannak látványosabbak, ami-
lyen például a járászavar vagy a tremor, míg mások
kevésbé észrevehetõk: ilyenek a súlyos fáradékony-
ság vagy a vizelet- és széklettartási nehézség. A gyer-
mekek általában könnyebben megértik a feltûnõ tü-
neteket, amelyekkel mindennap szembesülnek, de
azt már nem biztos, hogy felfogják, hogy ezek a tüne-
tek nem biztos, hogy elmúlnak, mint egy nátha, és
idõvel akár rosszabbodhatnak is.

A kevésbé látható tünetek nehezebbek érthetõek
számukra és ezért gyakran félre is értelmezik õket.
Elõfordulhat például, hogy a gyermek a szülõ fáradé-
konyságát lustaságnak vagy az érdeklõdés hiányának
látja. Hiszen tapasztalatai szerint a fáradtságot az éj-
szakai alvás vagy egy rövid nappali szunyókálás
könnyedén „meggyógyítja”. Tekintsük a következõ
példát: Sammy 10 éves kisfiú, aki dobójátékos szeret-
ne lenni a város baseball-csapatában. Fejleszteni
akarja képességeit, ezért gyakran kéri édesapját,
hogy gyakoroljanak együtt iskola után. Sajnos az ap-
ja SM-mel kapcsolatos fáradékonysága pont a dél-

utáni órákban tetõzik. Sammy úgy képzeli, hogy
édesapja egész nap pihen, hiszen már nem dolgozik,
ezért lustasággal és érdektelenséggel vádolja. Végül
az édesapa azt a kreatív megoldást javasolja, hogy
keljenek fel félórával hamarabb és gyakoroljanak reg-
gel, amikor még hûvös van és õ is pihentebb.

Ha a szülõnek járászavara van vagy nehezen hasz-
nálja a karjait, akkor fizikailag is nehezen tudja gon-
dozni kisgyermekét. Ha ez a helyzet áll elõ, akkor meg
kell fontolniuk azt a nehéz, de gyakran elkerülhetetlen
lehetõséget, hogy segítséget kérnek a gyermekgon-
dozási feladatok elvégzéséhez. A szülõ elsõdleges cél-
ja ilyenkor az, hogy olyan megbízható segítõt találjon,
aki a gondozási feladatok egy részét átveheti, anélkül,
hogy aláásná a szülõ erõfeszítéseit, vagy versengene
vele a gyermek szeretetéért és figyelméért.

Az anyák és apák gyakran szoronganak amiatt,
hogy vajon lehetnek-e „jó szülõk”, ha fizikai korlátaik
miatt nem tudnak olyan tevékenységeket végezni,
amelyeket a szülõk általában szoktak (pl.: együtt bi-
ciklizni, elsétálni az iskolába, sporttevékenységekben
részt venni). Szomorúságot és veszteséget érezhet a
szülõ, amiért nem tud úgy együtt lenni gyermekével,
ahogy azt korábban mindig elképzelte. Bár a gyer-
mek emiatt csalódott, sõt dühös is lehet, sokszor
megelégszik azzal, hogy a szülõ jelen van, figyeli és
támogatja õt.

A szülõknek érdemes igénybe venni azoknak a
családtagoknak a segítségét is, akikben bíznak, és
akikkel a gyermek jól érzi magát. Egy gyermekét
egyedül nevelõ hölgy fizikai korlátai miatt nem tu-
dott részt venni hétesztendõs fia sporttevékenysé-
geiben a közeli parkban. Idõs szülei, akikkel együtt
éltek, nem tudtak segíteni, a gyermek édesapja pe-
dig nem látogatta rendszeresen a kisfiát. A fiú csaló-
dott és dühös volt, amiért kimarad ezekbõl az örö-
mökbõl.Végül az édesanya nõtlen bátyjához fordult,
aki szívesen töltötte idejét unokaöccsével. A gyer-
mek boldog volt, hogy aktív társa és lelkes közönsé-
ge van a parkban.

Sok apa és anya úgy gondolja, hogy fizikai korlá-
tainak fokozódása egyúttal a gyermek fegyelmezé-
sének fokozódó nehézségeit jelenti. Ezek a szülõk
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a fegyelmezés fizikai aspektusára koncentrálnak, és
nem azokra a fontos viselkedési és kommunikációs
képességekre, amilyen a világos és következetes el-
várások és következmények kinyilvánítása. Minden
következetesség ellenére a gyermekek gyakran
„tesztelik a határokat”, hogy megbizonyosodjanak
arról, hogy a szülõ a helyzet magaslatán áll-e és ké-
pes-e róluk gondoskodni.

Sok szülõ hasznosnak találja, ha kapcsolatba lép
más SM-es vagy egészséges felnõttekkel, akikkel
gyermeknevelési gondjait megbeszélhetik. SM önse-
gítõ csoportok és gyermeknevelési tanfolyamok re-
mek alkalmat adhatnak nevelési kérdések megvitatá-
sára és támogató baráti kör kialakítására. Gyermek-
nevelési tanfolyamok, és SM-es szülõk és gyermekeik
számára rendezett csoportos programok több he-
lyen elérhetõk a SM Társaságokon, vagy SM kezelési
központokon keresztül.

Szellemi hanyatlás
Más, szemmel nem látható tünetekhez hasonlóan
az SM-mel kapcsolatosan fellépõ mentális tünetek
különösen nehezen érthetõek a gyermekek számára.
A leggyakoribb kognitív tünetek közé tartoznak a
memória és a koncentráció nehézségei, és a gondol-
kodás meglassulása. Érintett lehet a tanulási képes-
ség és az új információk megjegyzése, a beszéd folyé-
konysága, a figyelem hosszabb idõn keresztül való
fenntartása, és egyes végrehajtó funkciók (szervezés,
problémamegoldás). A gyermekek és gyakran a fel-
nõttek is félreértelmezik ezeket a tüneteket. Nem rit-
ka, hogy a szülõ feledékenysége „oda nem figyelés-
nek, érdeklõdés hiányának” látszik. A gyermek ezért
sértett, dühös lehet, a szülõ pedig frusztrált és félreér-
tettnek érzi magát. A gyermek azt gondolhatja, hogy
szülõje „elbutult”, nem figyel, vagy esetleg nem is akar
erõfeszítést tenni, amikor a házifeldat megoldásában
nem tud segíteni.

A kognitív zavarok következtében nehézkessé vál-
hatnak olyan szülõi feladatok, mint a gyermek napi
programjainak megszervezése, az idõpontok betar-
tása. Tekintsük Stacy példáját, aki dühös és csalódott
volt, mert lemaradt a negyedik osztály kirándulásáról.

Stacy édesanyjának a memóriája és szervezõképes-
sége károsodott, ezért gyakran nem emlékezett,
hogy mit hova tett a lakásban, és nem juttatta el idõ-
ben a szülõi engedélyt az iskolába. Ilyen módon a
gyakori kognitív problémák akadályt jelenthetnek a
tervezésben és a családon belüli kommunikációban,
frusztráló félreértéseket és konfliktusokat szülve.

Érzelmi és viselkedési tünetek
Az SM-hez való érzelmi alkalmazkodás egy folyamat,
amely a diagnózis idõpontjában kezdõdik és a beteg-
ség tartamát végig követi. Az SM kiszámíthatatlansá-
ga és rokkantság kialakulásának veszélye miatt egy
cseppet sem meglepõ, hogy a depresszió meglehe-
tõsen gyakori. A kezeletlen depresszió nagymérték-
ben ronthatja a napi tevékenységek kivitelezéséhez
és a szülõi felelõsség betöltéséhez szükséges képes-
séget és motivációt. Ms. B gyermekét egyedül nevelõ,
progresszív SM-es anya szociálisan nagymértékben
izolálódott, miután abba kellett hagynia titkárnõi
munkáját. Ahogy depressziója fokozódott, egyre job-
ban függött iskoláskorú leánya társaságától, és gyak-
ran az iskola utáni játékidõt korlátozva azt várta, hogy
a gyermek vele együtt televíziót nézzen. Idõvel lánya
neheztelni kezdett, és mivel egyszerre akart a barátai-
val lenni és édesanyja kedvében járni, érzelmileg ne-
héz helyzetbe került.

Az SM-ben elõforduló hangulatingadozások, indu-
latkitörések és általános ingerlékenység ugyancsak
ronthatják a szülõ-gyermek kapcsolatot. A gyerme-
kek nehezen értik meg a szülõ intenzív és kiszámítha-
tatlan érzelmi állapotát, különösen, ha õk válnak a
frusztráció kitöréseinek könnyû és kézenfekvõ cél-
pontjává. Amikor Sarah G. beszaladt a házba, hogy
megkérdezze édesapját: elmehet-e a moziba egy ba-
rátjával, édesapja ráordított, hogy ne szakítsa õt fél-
be. Mr. G.-nek mostanában gondjai voltak a koncent-
rációval és memóriájával, ezért nehezen tudta egyen-
súlyba hozni a csekkfüzetét és a havi számlákat. Ami-
kor Sarah berobbant a szobába, akaratlanul megza-
varta édesapja erõfeszítéseit, hogy koncentráljon egy
olyan egyszerû feladatra, ami korábban még nem je-
lentett gondot. Dühét és keserûségét csodálkozó kis-
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lányára öntötte, aki szomorúan ment vissza a baráta-
ihoz, hogy lemondja a közös programot. Az ilyen in-
adekvát dühkitörés után a szülõben bûntudat, a
gyermekben pedig neheztelés, sértettség és értet-
lenség maradhat.

Szociális következmények

Nem ritka, hogy a család a szerepek és felelõsségek
átrendezésére kényszerül a krónikus betegség okoz-
ta fizikai vagy kognitív korlátok miatt. Az SM legmé-
lyebb következményei közé tartozik a család átalaku-
lása, amit a betegséggel kapcsolatos feladatok tesz-
nek szükségessé. Például ha a kenyérkeresõ házastárs
nem képes folytatni eddigi munkáját, esetleg otthon
maradhat, és nagyobb részt vállalhat a gyermekneve-
lésbõl, miközben egészséges társa munkát vállal. Más
családokban elkerülhetetlenné válik a szülõi felelõs-
ségnek külsõ segítõkkel (pl.: házigondozókkal) való
megosztása. Legrosszabb esetben a család átalakulá-
sa váláshoz vagy különéléshez vezet. Kevésbé drámai
esetekben egyik vagy mindkét szülõ érzelmileg eltá-
volodik egymástól, illetve kivonul a szülõi szerepbõl.
A gyermeküket egyedül nevelõ SM-es szülõk különö-
sen gyakran szenvednek a szerepfüggõ stressztõl,
mert nincs már partnerük, akivel megoszthatnák az
anyagi, háztartási és szülõi felelõsségeket.

A szülõ azt hiheti, hogy az SM miatt többé nem ve-
het részt olyan aktívan a gyermek szociális, rekreációs
vagy sporttevékenységeiben. Az SM tünetei, közleke-
dési nehézségek és az épületek adottságaival kap-
csolatos akadályok meggátolhatják a szülõ korábban
szokásos részvételét. Fontos azonban, hogy a szülõ
minden szituációt gondosan értékeljen, felderítse az
összes lehetõséget és elérhetõ segítséget, mielõtt le-
mondana a gyermek tevékenységeibe való bevonó-
dásról.

Egy másik gyakori tévhit a szülõk körében, hogy
a gyermek majd szégyenkezik, amiért szülõje
kerekesszékes vagy bottal jár. Valójában a szülõ tá-
mogató jelenléte sokkal fontosabb, és felülírja az
esetleges szégyent, sõt a gyermek akár büszke is le-
het a nehézségeket leküzdeni képes szülõre. Fiata-
labb gyermek lelkesen fogadhatja, ha a szülõ ellá-

togat az osztályba, hogy beszéljen a gyerekeknek a
fizikai korlátozottságról, vagy hogy a gyerekeknek
megmutassa a kerekesszéket, amit azok ki is pró-
bálhatnak. A kamaszok (akik gyakran szégyellik a
szüleiket, akár SM-esek, akár nem) igénybe vehetik
a szülõ segítségét egy SM-rõl szóló dolgozat meg-
írásához.

Anyagi következmények

Az egyik szülõ betegsége következtében a család
anyagi helyzete jelentõsen megváltozhat. Ennek
több oka is lehet, például az egészségügyi ellátás
költségei, jövedelemkiesés az SM-es szülõ munka-
képtelensége miatt, vagy az egészséges szülõnek a
munkából való kimaradása ápolási vagy szülõ felada-
tok miatt. Sok család így súlyosan korlátozott anyagi
helyzetbe kerül.

Egyes családok, különösen, ahol a szülõ egyedül
neveli gyermekét, kénytelenek a tágabb értelemben
vett családdal együtt élni, cseppet sem ideális körül-
mények között. Másoknál inkább fokozatos életmód-
változást jelent. A vezetni még képes beteg esetleg
már nem tudja vállalni az autó fenntartásának költsé-
geit. Így a közlekedés lehetõségei erõsen beszûkül-
nek, különösen, ha kínos rokonokat vagy barátokat
megkérni egy-egy utazásra. Szokásos családi esemé-
nyek, mint például az éttermi vacsorák, ajándékozás
vagy nyaralás esetleg már meghaladhatják a szûkös
anyagi kereteket.

Így a családi tevékenységek végül sokkal inkább
az anyagiak, semmint a fizikai korlátok miatt épülnek
le. A szülõ nemegyszer amiatt aggódik, hogy nem
képes megfelelõen gondoskodni a gyermeke szük-
ségleteirõl, így a gyermek, és esetleg a rokonok és
barátok rossz szülõnek fogják õt tartani. Ehhez ha-
sonló anyagi korlátok esetén érdemes a gyermeket
bevonni bizonyos döntésekbe. Ezzel azt az üzenetet
közvetíthetjük, hogy bár a család már nem engedhe-
ti meg magának az összes régi kedvtelést, de min-
den családtag választhat egyet vagy kettõt, amihez a
leginkább ragaszkodik.

(A cikket lapunk következõ számában folytatjuk.)


