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A gyermeknevelés kérdéser — 1. rész

A krénikus betegséggel kapcsolatos nehézségek — akar fizikai, pszicholdgiai, szocialis vagy

anyagi nehézségekrdl van sz6 - nemcsak a beteget, hanem annak csalddtagjait is terhelik.

Ebben a fejezetben a sziil6i szereppel, sziil6-gyermek viszonnyal kapcsolatos kérdéseket érintjik,
amelyeket befolyasolhat a sziilénél diagnosztizalt kronikus betegség, amilyen az SM is. Cikkuinkkel
szeretnénk el8segiteni a sziil6k és a gyermekek normdlis fejlédését, és kifejleszteni azokat

az egyéni és csaladi képességeket, amelyekkel korlataik minimalizalhatok.

Az SM kilonb6z6 tuneteit

abbdl a szempontbdl vizs-
galjuk, hogy hogyan hatnak a csalad
érzelmi, szocialis és anyagi m(ikodé-
sére. Ismertetjik tovabba azokat a
leggyakoribb viselkedésformakat,
amivel a gyermekek reagdlnak a szu-
I6 megbetegedésére. A csalddnak a
betegséggel 0sszefliggd valtozasait
is targyaljuk, valamint azok hatasat a
csalad korabbi szervezési és problé-
mamegoldasi stilusara.

A sziil6 betegségének hatasa a
gyermekekre

A jozan ész alapjan azt gondolhat-
nank, hogy egy sulyos betegséggel
kiizd6 sziil6 gyermekeinél nagyobb  \_

a fizikai, érzelmi és szocialis problé-

mak kockazata. Sulyosan beteg — példaul rakos, cu-
korbeteg, krénikus fajdalomban szenvedd - szilok-
kel végzett korabbi vizsgalatok azt mutattak, hogy
gyermekeik koérében szignifikdnsan magasabb az ér-
zelmi zavarok, viselkedési problémak és testi pana-
szok gyakorisaga és egyuttal alacsonyabb az 6nérté-
kelésiik és szocialis kompetenciajuk, mint a fizikailag
egészséges szUl6k gyermekeinek. Bar ugy latszik,
hogy a szlil6 betegsége valéban egylitt jarhat a gyer-
mek alkalmazkodasi és m(ikodési nehézségeivel, a
vizsgdlat tulsagosan korlatozott és moddszertanilag

sem megfelel§ ahhoz, hogy hatarozott kovetkezteté-
seket vonhassunk le az egyes betegségek és a gyer-
mek szocialis és érzelmi fejl6désének kiilonbozd
szegmensei kozotti kapcsolatra vonatkozdan. Van
azonban bizonyiték arra, hogy tobb tényezd is befo-
lydsolhatja ezt a kapcsolatot, nevezetesen a beteg
szUl6 és a gyermek neme, a gyermek kora, a gyermek-
nek a szilé betegségével kapcsolatos ismeretei, a
gyermek és az egészséges szuld kapcsolatdnak miné-
sége, a szul6k egymashoz fliz6dé kapcsolatanak val-
tozasai, és a sziil6k mentalis egészsége.



Eddig kevés vizsgélat irdnyult a szlil6 SM betegsé-
gének és a gyermekek csalddban valé alkalmazkoda-
sanak osszefliggéseire. Tobb korai vizsgalat igazolta a
gyermekek valamilyen mértékl érzelmi és szocialis
nehézségeit, de késébbi vizsgalatok nem mutattak ki
szignifikans pszicholdgiai vagy viselkedési zavarokat.
Kevés vizsgalat tortént ezeknek a gyermekeknek és
egészséges, korldtok nélkili sziil6k gyermekeként
felnové tarsaik 6sszehasonlitdsara; az egyik ilyen vizs-
galat tanusaga szerint az SM-es szlil6k kamasz gyer-
mekei pszicholdgiailag egészségesek voltak, érzéke-
nyebbek voltak masok sziikségleteire, dnallébbnak
tlintek, és kevésbé tekintették az életet magatol érte-
t6d6 jussuknak, mint szerencsésebb tarsaik. Masfeldl
ezek a kamaszok lényegesen tobbet aggddtak mind-
két szl egészségéért, mint a kontrollcsoport tizen-
évesei.

Hogyan befolyasoljak az SM-mel 6sszefiliggé val-
tozasok a sziil6-gyermek kapcsolatot?

Fizikai tiinetek

A fizikai tunetek k6zott vannak latvanyosabbak, ami-
lyen példdaul a jardszavar vagy a tremor, mig masok
kevésbé észrevehetdk: ilyenek a sulyos faradékony-
sag vagy a vizelet- és széklettartasi nehézség. A gyer-
mekek altaldban kdnnyebben megértik a feltliné tu-
neteket, amelyekkel mindennap szembesiilnek, de
azt mar nem biztos, hogy felfogjak, hogy ezek a tiine-
tek nem biztos, hogy elmulnak, mint egy nétha, és
idével akar rosszabbodhatnak is.

A kevésbé lathaté tlinetek nehezebbek érthetéek
szdmukra és ezért gyakran félre is értelmezik Oket.
El6fordulhat példaul, hogy a gyermek a szul6 faradé-
konysagat lustasdgnak vagy az érdekl6dés hidnyanak
latja. Hiszen tapasztalatai szerint a faradtsagot az éj-
szakai alvads vagy egy rovid nappali szunyokalds
kénnyedén ,meggyodgyitja” Tekintsik a kdvetkezd
példat: Sammy 10 éves kisfiu, aki dobodjatékos szeret-
ne lenni a varos baseball-csapatdban. Fejleszteni
akarja képességeit, ezért gyakran kéri édesapjat,
hogy gyakoroljanak egyiitt iskola utan. Sajnos az ap-
ja SM-mel kapcsolatos faradékonysaga pont a dél-

utdni 6rdkban tetézik. Sammy ugy képzeli, hogy
édesapja egész nap pihen, hiszen mar nem dolgozik,
ezért lustasaggal és érdektelenséggel vadolja. Végiil
az édesapa azt a kreativ megoldast javasolja, hogy
keljenek fel féléraval hamarabb és gyakoroljanak reg-
gel,amikor még hiivds van és 6 is pihentebb.

Ha a szll6nek jardszavara van vagy nehezen hasz-
nalja a karjait, akkor fizikailag is nehezen tudja gon-
dozni kisgyermekét. Ha ez a helyzet 4ll el8, akkor meg
kell fontolniuk azt a nehéz, de gyakran elkeriilhetetlen
lehet6séget, hogy segitséget kérnek a gyermekgon-
dozasi feladatok elvégzéséhez. A sziil6 elsédleges cél-
ja ilyenkor az, hogy olyan megbizhaté segitét taldljon,
aki a gondozasi feladatok egy részét atveheti, anélkul,
hogy aldasna a szil6 eréfeszitéseit, vagy versengene
vele a gyermek szeretetéért és figyelméért.

Az anyak és apdk gyakran szoronganak amiatt,
hogy vajon lehetnek-e ,jo szUl6k’ ha fizikai korlataik
miatt nem tudnak olyan tevékenységeket végezni,
amelyeket a szul6k altaldban szoktak (pl.: egyitt bi-
ciklizni, elsétalni az iskolaba, sporttevékenységekben
részt venni). Szomorusagot és veszteséget érezhet a
sz(l6, amiért nem tud Ugy egyitt lenni gyermekével,
ahogy azt kordbban mindig elképzelte. Bér a gyer-
mek emiatt csalédott, s6t diihds is lehet, sokszor
megelégszik azzal, hogy a szilé jelen van, figyeli és
tamogatja 6t.

A szil6knek érdemes igénybe venni azoknak a
csalddtagoknak a segitségét is, akikben biznak, és
akikkel a gyermek jol érzi magat. Egy gyermekét
egyedil nevel6 holgy fizikai korlatai miatt nem tu-
dott részt venni hétesztendds fia sporttevékenysé-
geiben a kozeli parkban. Id8s sziilei, akikkel egyiitt
éltek, nem tudtak segiteni, a gyermek édesapja pe-
dig nem latogatta rendszeresen a kisfiat. A fiu csal6-
dott és duihds volt, amiért kimarad ezekbdl az 6r6-
mokbdl. Végil az édesanya nétlen batyjahoz fordult,
aki szivesen toéltotte idejét unokadccsével. A gyer-
mek boldog volt, hogy aktiv tarsa és lelkes kozonsé-
ge van a parkban.

Sok apa és anya ugy gondolja, hogy fizikai korla-
tainak fokozéddasa egyuttal a gyermek fegyelmezé-
sének fokozdédoé nehézségeit jelenti. Ezek a szul6k
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a fegyelmezés fizikai aspektusara koncentralnak, és
nem azokra a fontos viselkedési és kommunikaciés
képességekre, amilyen a vildgos és kovetkezetes el-
vardsok és kdvetkezmények kinyilvanitasa. Minden
kovetkezetesség ellenére a gyermekek gyakran
Jtesztelik a hatarokat, hogy megbizonyosodjanak
arrél, hogy a sziil6 a helyzet magaslatan all-e és ké-
pes-e réluk gondoskodni.

Sok sziil6 hasznosnak taldlja, ha kapcsolatba lép
mas SM-es vagy egészséges felnbttekkel, akikkel
gyermeknevelési gondjait megbeszélhetik. SM nse-
gité csoportok és gyermeknevelési tanfolyamok re-
mek alkalmat adhatnak nevelési kérdések megvitata-
sara és tdmogato barati kor kialakitasara. Gyermek-
nevelési tanfolyamok, és SM-es sziil6k és gyermekeik
szamara rendezett csoportos programok tébb he-
lyen elérhet6k a SM Tarsasdgokon, vagy SM kezelési
koézpontokon keresztiil.

Szellemi hanyatlds

Mds, szemmel nem lathaté tiinetekhez hasonléan
az SM-mel kapcsolatosan fellépé mentalis tinetek
kiilénosen nehezen érthet6ek a gyermekek szamara.
A leggyakoribb kognitiv tiinetek kozé tartoznak a
memoria és a koncentracié nehézségei, és a gondol-
kodas meglassulasa. Erintett lehet a tanulsi képes-
ség és az Uj informacidk megjegyzése, a beszéd folyé-
konysaga, a figyelem hosszabb idén keresztil valéd
fenntartasa, és egyes végrehajté funkciok (szervezés,
problémamegoldas). A gyermekek és gyakran a fel-
néttek is félreértelmezik ezeket a tlineteket. Nem rit-
ka, hogy a sziil6 feledékenysége ,oda nem figyelés-
nek, érdeklédés hianyanak” latszik. A gyermek ezért
sértett,dihOs lehet, a szUl6 pedig frusztralt és félreér-
tettnek érzi magat. A gyermek azt gondolhatja, hogy
szll6je elbutult)nem figyel, vagy esetleg nem is akar
er6feszitést tenni, amikor a hazifeldat megoldasaban
nem tud segiteni.

A kognitiv zavarok kévetkeztében nehézkessé val-
hatnak olyan szul&i feladatok, mint a gyermek napi
programjainak megszervezése, az id6pontok betar-
tasa. Tekintslik Stacy példajat, aki diihds és csalddott
volt, mert lemaradt a negyedik osztaly kirandulasarol.

Stacy édesanyjanak a memoridja és szervezdképes-
sége karosodott, ezért gyakran nem emlékezett,
hogy mit hova tett a lakdsban, és nem juttatta el id6-
ben a szil6i engedélyt az iskoldba. llyen médon a
gyakori kognitiv problémak akadalyt jelenthetnek a
tervezésben és a csalddon belili kommunikaciéban,
frusztrald félreértéseket és konfliktusokat szilve.

Erzelmi és viselkedési tiinetek

Az SM-hez valé érzelmi alkalmazkodds egy folyamat,
amely a diagnézis id6pontjaban kezd6dik és a beteg-
ség tartamat végig koveti. Az SM kiszamithatatlansa-
ga és rokkantsag kialakulasanak veszélye miatt egy
cseppet sem meglepd, hogy a depresszié6 meglehe-
tésen gyakori. A kezeletlen depresszié nagymérték-
ben ronthatja a napi tevékenységek kivitelezéséhez
és a szUlGi felel6sség betoltéséhez sziikséges képes-
séget és motivaciét. Ms. B gyermekét egyedil neveld,
progressziv SM-es anya szocialisan nagymértékben
izoldlédott, miutan abba kellett hagynia titkarndi
munkajat. Ahogy depresszidja fokozddott, egyre job-
ban fliggott iskolaskoru lednya tarsasagatol, és gyak-
ran az iskola utani jatékidét korlatozva azt varta, hogy
a gyermek vele egylitt televiziét nézzen. Id6vel lanya
neheztelni kezdett, és mivel egyszerre akart a baratai-
val lenni és édesanyja kedvében jarni, érzelmileg ne-
héz helyzetbe keriilt.

Az SM-ben el6fordulé hangulatingadozasok, indu-
latkitorések és altaldnos ingerlékenység ugyancsak
ronthatjdk a szll6-gyermek kapcsolatot. A gyerme-
kek nehezen értik meg a sziil6 intenziv és kiszamitha-
tatlan érzelmi allapotat, kilonosen, ha 6k valnak a
frusztracié kitoréseinek konnyl és kézenfekvd cél-
pontjava. Amikor Sarah G. beszaladt a hazba, hogy
megkérdezze édesapjat: elmehet-e a moziba egy ba-
ratjaval, édesapja raorditott, hogy ne szakitsa 6t fél-
be. Mr. G.-nek mostanaban gondjai voltak a koncent-
sulyba hozni a csekkflizetét és a havi szamlakat. Ami-
kor Sarah berobbant a szobaba, akaratlanul megza-
varta édesapja eréfeszitéseit, hogy koncentraljon egy
olyan egyszer( feladatra, ami kordabban még nem je-
lentett gondot. Diihét és keser(iségét csodalkozd kis-
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lanyara ontotte, aki szomortan ment vissza a barata-
ihoz, hogy lemondja a kdzds programot. Az ilyen in-
adekvat dihkitdrés utdn a szilében bintudat, a
gyermekben pedig neheztelés, sértettség és értet-
lenség maradhat.

Szocialis kovetkezmények

Nem ritka, hogy a csaldd a szerepek és felel8sségek
atrendezésére kényszeril a krénikus betegség okoz-
ta fizikai vagy kognitiv korlatok miatt. Az SM legmé-
lyebb kovetkezményei kdzé tartozik a csaldd atalaku-
ldsa, amit a betegséggel kapcsolatos feladatok tesz-
nek sziikségessé.Példdul ha a kenyérkeresé hazastars
nem képes folytatni eddigi munkajat, esetleg otthon
maradhat, és nagyobb részt véllalhat a gyermekneve-
[ésbdl, mikdzben egészséges tarsa munkat vallal. Mas
csalddokban elkerulhetetlenné valik a szul8i felels-
ségnek kiilsé segitékkel (pl.: hdzigondozdkkal) valo
megosztasa. Legrosszabb esetben a csalad atalakula-
sa valashoz vagy kiullonéléshez vezet. Kevésbé dramai
esetekben egyik vagy mindkét sziil6 érzelmileg elta-
volodik egymastdl, illetve kivonul a szll6i szerepbdl.
A gyermekiiket egyediil nevel8 SM-es szil6k kilono-
sen gyakran szenvednek a szerepfliggd stressztdl,
mert nincs mar partnerik, akivel megoszthatnak az
anyagi, haztartasi és szildi felel6sségeket.

A szil6 azt hiheti, hogy az SM miatt tdbbé nem ve-
het részt olyan aktivan a gyermek szocidlis, rekredcios
vagy sporttevékenységeiben. Az SM tlinetei, kozleke-
dési nehézségek és az éplletek adottsagaival kap-
csolatos akadalyok meggatolhatjak a sziil6 korabban
szokasos részvételét. Fontos azonban, hogy a szll6
minden szituaciét gondosan értékeljen, felderitse az
0sszes lehetbséget és elérhetd segitséget, miel6tt le-
mondana a gyermek tevékenységeibe valé bevoné-
dasrol.

Egy masik gyakori tévhit a sziil6k korében, hogy
a gyermek majd szégyenkezik, amiért szulbje
kerekesszékes vagy bottal jar.Valéjaban a szll6 ta-
mogatd jelenléte sokkal fontosabb, és felilirja az
esetleges szégyent, s6t a gyermek akar biszke is le-
het a nehézségeket leklizdeni képes sziil6re. Fiata-
labb gyermek lelkesen fogadhatja, ha a szil6 ella-

togat az osztalyba, hogy beszéljen a gyerekeknek a
fizikai korlatozottsagroél, vagy hogy a gyerekeknek
megmutassa a kerekesszéket, amit azok ki is pro-
balhatnak. A kamaszok (akik gyakran szégyellik a
szuleiket, akar SM-esek, akdr nem) igénybe vehetik
a szUl8 segitségét egy SM-rél sz6l6 dolgozat meg-
frdsahoz.

Anyagi kévetkezmények

Az egyik szil6é betegsége kovetkeztében a csalad
anyagi helyzete jelentésen megvaltozhat. Ennek
tobb oka is lehet, példaul az egészségiigyi ellatas
koltségei, jovedelemkiesés az SM-es szlil§ munka-
képtelensége miatt, vagy az egészséges sziilének a
munkabdl valé kimaradésa dpolasi vagy sziil6 felada-
tok miatt. Sok csalad igy sulyosan korlatozott anyagi
helyzetbe keruil.

Egyes csaladok, kilondsen, ahol a szll6é egyedil
neveli gyermekét, kénytelenek a tdgabb értelemben
vett csaldddal egydtt élni, cseppet sem idealis koril-
mények kdzott. Mdsokndl inkdbb fokozatos életmdd-
valtozast jelent. A vezetni még képes beteg esetleg
mar nem tudja vallalni az auté fenntartasanak koltsé-
geit. igy a kdzlekedés lehetSségei erésen besz(ikiil-
nek, kiilondsen, ha kinos rokonokat vagy baratokat
megkérni egy-egy utazasra. Szokdsos csaladi esemé-
nyek, mint példaul az éttermi vacsordk, ajandékozas
vagy nyaralds esetleg mar meghaladhatjak a sz(ikds
anyagi kereteket.

igy a csaladi tevékenységek végiil sokkal inkabb
az anyagiak, semmint a fizikai korlatok miatt épulnek
le. A szil6 nemegyszer amiatt aggddik, hogy nem
képes megfeleléen gondoskodni a gyermeke sziik-
ségleteirdl, igy a gyermek, és esetleg a rokonok és
baratok rossz sziilének fogjak 6t tartani. Ehhez ha-
sonlé anyagi korlatok esetén érdemes a gyermeket
bevonni bizonyos déntésekbe. Ezzel azt az Gizenetet
kdzvetithetjik, hogy bar a csaldd méar nem engedhe-
ti meg maganak az 0sszes régi kedvtelést, de min-
den csaladtag valaszthat egyet vagy kett6t,amihez a
leginkdbb ragaszkodik.

(A cikket lapunk kévetkez6 szdmdban folytatjuk.)
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