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Megkiizdés és reziliencia? Amikor a kevesebb tobb

A fogyatékos gyermeket, csalddtagot neveld és gondozd csalddok megkiizdését kutatva 2003-2004-
ben megalkottuk a sikeresen megkiizddk kritériumait. A kapott adatokat és vdlaszokat ezen a sziirén
dt értelmezve kirajzolddott egy megkiizdési profil. Tiz évvel késébb megismételtiik a felmérést és azr
taldltuk, hogy az adatok értelmezésénél nem tarthatéak az elsé kutatdsban haszndlt megkiizdési
kritériumok. Azért, hogy jobban megértsiik ezt a jelenséget, mélyinterjiikat végeztiink és felvettiink
egy CHIP (Coping Health Inventory For Parents) kérdéivet, mely a sziilék dltal haszndlt megkiiz-
dési viselkedésre ad betekintést. Az igy kapott eredményck még inkdbb kibangositottdk azt a sejtésiin-
ket, hogy ami a fogyatékossdggal vald szembesiilés elsé iddszakdban a sikeres megkiizdés faktora volt,
az az évek sordn lényegesen dtmindsiilt.
Ez a jelenség nemcsak az egyes csalddok élettorténetének a szempontjabil értelmezhetd, de ravildgit
arra is, hogy milyen difedések és kiilonbségek vannak a megkiizdés és a riziliencia fogalomkare ki-
z0tt, & milyen szakmai kibivdst jelent ezeknek a csalddoknak a “kisérésében’ a tdmogatott reziliencia.
Kulesszavak: megkiizdés, tdmogatott reziliencia, fogyatékos gyermeket neveld csalddok,
reziliencia tdimogaté modell.

BEVEZETES

Kutatdsok igazoltdk, hogy az eltérd fejlédést mutatd vagy fogyatékos gyermeket neveld csalddok
életmindsége szignifikinsan eltér a tipikus fejlédésti gyermekek csalddjaiétdl (Gardiner-Iarocci
2012; Leung-Li-Tsang 2003). Ezek a kutatdsok hosszu ideig csak a diszfunkcionalitds indika-
toraira fékuszdltak, mint a diagndzis stlyossdga és tipusa, sziil8i stressz, ingatag mentlis egész-
ség, pesszimizmus, a gondozé megterheltsége. Egy dtlagos csalddnak is rengeteg kihivéssal kell
szembenéznie, mint egy gyermek sziiletése, nevelése, iskoldztatdsa. Ha ezekhez a kihivdsokhoz
hozzdtev8dik, hogy a gyermek fejlddési rendellenességgel vagy fogyatékossdggal diagnosztizéle,
az egyenstlyban maradds kiilonleges adaptdcids készségeket feltételez.

A szakemberek véleménye megosztott arra nézve, hogy azt a pozitiv megkiizdést, egyenstlyt
és kitartdst, amely egy fogyatékos személy csalidjiban kialakulhat reziliencidnak kell-e, lehet-e
nevezni. Az érvel6k egy része (Hastings 2008; Retzlaft 2007; Burns-Beck 2006, id. Ionescu
2013) a reziliencia dtfogd meghatdrozdsira hivatkozva egyértelmden igennel vélaszolja meg ezt
a kérdést: a reziliencia, szerintiik egy olyan jellemzd, amely a traumdt vagy krénikus adverzitdst
(csapds, balszerencse, megprobaltatds) dtéle azon személyekre jellemzd, akik adaptiv magatartdst
tudtak/tudnak kialakitani a negativ hatdsok ellenére is. A definiciéhoz még hozzitartozik, hogy
a reziliencia egy interaktiv folyamat eredménye a személy, csaldd és a kornyezet kozote.

Az érvel8k misik része (Barak-Atzaba 2003; Gardiner-Iarocci 2012; Békés 2002) a tartds
fogyatékossig folyamatjellegére figyelmeztet, és az ehhez valé adaptiv viszonyuldst is csak dina-
mikus folyamatként tartja értelmezhetdnek, amelyben benne lehetnek a sikeres megkiizdés
momentumai is, de d&tmeneti id8szakok és visszaesések is. A sikeres adapticié ebben az értelme-
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zésben éppen ez a folyamatos munka, ennek a "fel-nem adédsa’ a sajat személyiséggel és a kornye-
zeti feltételekkel, ahol mindig ébernek kell lenni, és naponta meg kell harcolni a jollétére. Az
elfogaddsrdl valé dontés, ami a megkiizdés dontd momentuma, azt jelenti, hogy a csalddtagok,
sziil8k felépitenek egy dnreprezentdcidt, amely magdba foglalja a diagnozis elétti és utdni énjii-
ket is, illetve a valés helyzetet, amely nem azonos a végyottal (Barak-Atzaba 2013). Az a maga-
tartdsmod és adapticids képesség viszont, ami a fogyatékossdggal sikeresen megkiizdd csalddok-
ndl jellemzi a csalddtagokat, a kutatdsok szerint igen magas reziliencia értékeket mutat (Willis
2006; Gupta-Singhal 2004; Berg 2003 id. Ionescu 2013). A két érvelés az interaktiv kdrnyeze-
ti hatdsok fontossdga szempontjdbél is konvergal. A fogyatékossdggal valé megkiizdés folyamat-
jellegéhez ragaszkoddk is hangsulyozzak: az egész élettiton 4t kitart6 adapticié elengedhetetlen
feltétele a tdmogatd kdrnyezet és a szocidlis szolgaltatdsok megléte és elérhetdsége.

TAMOGATOTT REZILIENCIA

A hagyomadnyos, klinikumbdl kiindulé, a diszfunkcidkra f6kuszdlé segitdi magatartdssal szem-
ben a tdmogatott vagy asszisztalt reziliencia az erdsségekre épit és a kornyezeti feltételekkel is
intenziven dolgozik, nemcsak a kliensként jelen levd egyénnel, csaldddal, esetleg csoporttal.
Ennek a szemléletnek a gyokerei a funkcionalista iskoldba nytlnak vissza (Id. Rank 1929) és az
erdsségekre alapozd beavatkozdsi modellként keriiltek be a segitdi gyakorlatba (Colley 1996;
Cyrulnik 2001; Hodges-Clifton 2004, id. Ionescu 2013: 45-84). A segitd szakember ebben a
feldllisban nem eset-gazda, hanem a ’reziliencia tutora’, ,,a kormdny minden esetben a kliens,
kliensek kezében van” (Ionescu 2013: 34).

Rezilienciatipusok

A reziliencia fogalma a rizikékutatds sordn keriilt felszinre. Miért van az — tették fel a kérdést
a kutatdk, hogy a fogyatékossiggal szembesiil§ csalidok egy részénél nem alakul ki tartésan
negativ kdvetkezmény, életiitjuk normadlis menetben halad, nem vilnak sem devidnssd, sem
deprimélttd semmilyen értelemben, sét, sikeresen meg tudnak felelni a felndtt szerep és a térsa-
dalmi élet tobbi kovetelményeinek is? Feltételezhetd, hogy van invulnerabilitds, vannak *pszi-
chikailag sebezhetetlen™ egyének, akik emociondlisan ellen tudnak 4llni a hosszan tarté, stlyos
rizikdnak is? A szakemberek tobbsége elveti ezt a feltevést, s6t, az invulnerabilitdst nem tartjdk
a reziliencia szinonimdjdnak, sem pedig feltétleniil pozitiv kvalitdsnak. Ezzel szemben azt 4llit-
jdk, hogy a sikeres megolddsokat taldlok helyzetében olyan eréforrdsok, olyan tdimogaté ténye-
z8k vannak, amelyek kombindlédva a rizikéval, megévjdk ket a tartds kdrosoddstél, de 8k sem
immunisak, éket is megérinti, csak nem teszi tonkre a probléma. A reziliencia tehdt nem azt
jelenti, hogy nincs riziké vagy diszfunkeci6, hanem | sikeres adapticiot jelent a megprébéltatds

1 Anthony (1987) nevezte igy a nem-vulnerdbilis egyéneket, de ezt a feltételezését Garmezy (1993)
vitatta, szimplistdnak mindsitette, mivel azt sugalmazza, hogy létezik olyanfajta szocidlis immunitds,
ami azt jelentené, hogy amire a legtobb ember érzékeny, arra némelyek teljesen ellenalléak.
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ellenére” (ang.:,successful adaptation despite adversity”). A fogyatékossiggal kapcsolatos legel-
s6 reziliencia-kutatdsok szerint a reziliencia 3 tipusa kdrvonalazédik (Masten és mtsai 1990):

1. megkiizdeni — ,arrd lenni a rosszon” (ang.: ,,overcoming the odds”)

2. kibirni — ,kitartani a stressz alatt” (ang.: ,sustained competence under stress”)

3. talpra dllni — ,felépiilni a traumdbdl” (ang.: ,recovery from trauma”)

A fentieket osszegezve tehdt elmondhatjuk, hogy reziliencia-faktorok mindazok a kiilsé és /
vagy belsé erdk, amelyek segitenek megkiizdeni, tdlélni, kibirni egy nehéz problémdt vagy élet-
helyzetet, vagy csokkentik, enyhitik a rizikd-és adverzitds-hatdsokat.

A RIZIKO £S A PROTEKTIV FAKTOROK KOMPLEXITASA

Mind a rizik6, mind a protektiv faktorok diszpoziciondlis (belsd, személyiségi) és kontextudlis
(kiils8, kornyezeti) osszetev6kre bonthatdk.

A diszpoziciondlis atributumok a temperamentum, szocidlis irdnyultsdg, vdltozdsra val fogé-
konysdg, kognitiv képesség, kiizdSképesség. A kontextudlis faktorokon beliil elsédleges a csalddi
mili§ (pozitiv kapcsolat a sziilével vagy sziiléi pozicidban levd felndttel, kohézié, melegség,
egyenstly, gyermekkori tdr6dés megtapasztaldsa), de nagy jelentdségli a csalddon kiviili tdrsas
kornyezet hatdsa is (kozdsségi eréforrdsok, kiterjedt szocidlis tdimogaté kapesolatrendszer, amit
az egyén haszndlhat). Egyes szakemberek (Conolly-Novak 2007, id. Ionescu 2013) mint hu-
mdn —faktort’ és "helyzeti, szitudciobol fakadd’ hatdsokat nevezik meg a protektiv és kockazati
tényez8k osszetevdit.

Humdn-faktorok mindazok a sziikségletek, értékek, elvardsok, hitek, motivacidk, jellemzd
vondsok, érzelmek, képesség és attitiidok, melyek a személyt jellemzik. A megkiizdd képesség
alakuldsat az szabja meg, hogyan kombindlédnak, milyen belsé varidcidkat hoznak létre ezek a
humdn-jellemzék. GREEN (2007) a fogyatékos személyek csalddjdnal az anyakat érd nehézsé-
gek szempontjdbdl megkiilonboztet szubjektiv terheltséger (subjective burden), ami elsésorban
az 6 személyes emociondlis kimeriiltségiiket, igénybevételiiket (distress) jelenti és objektiv, kor-
nyezeti terheltséget.

A kutatdsi eredmények szerint az apdkra kevésbé hat a fejlédési rendellenességgel vagy fo-
gyatékossdggal diagnosztizalt gyermek okozta érzelmi stressz, ezért a depresszié tiinetei is kevés-
bé jelentkeznek néluk. Az apdk inkdbb kognitiv megkiizdési médokat valasztanak, és a kutatds
szerint nagyobb 6nbizalommal rendelkeznek, mint az anydk. Az anyédk sokkal inkdbb emocio-
nalis megkiizdési stratégidkat haszndlnak, nyitottabban beszélnek a gyermek diagnéziséval kap-
csolatos érzéseikrdl, készségesebbek segitséget kérni szakemberektdl (Barak-Levy — Atzaba-Poria
2013). Ha egy csalddban fogyatékos gyermek sziiletik gyakori, hogy az anya kimarad a munks-
bdl, a csaldd anyagi helyzete is, tdrsadalmi stdtusa is romlik. Az anydk és az apdk {6 stresszora
tobbnyire a gyerek jovéje. Az anydk tovabbi aggodalma, hogy odafigyeljenck a tobbi csalddtag
sziikségleteire is, de a kimeriiltség érzés, a szabadidd hidnya is stresszorként hat. Az apdk elsd
helyre a partneriikkel/hdzastdrsukkal valé idStoleést tették, illetve hogy meg legyen az anyagi
fedezet a csaldd sziikségleteire.

Szitudcids faktorokként definidlhatjuk azokat a kiilonbségeket, melyek abbél fakadnak, hogy

milyen kdrnyezeti tényezdk — életrajzi, szocidlis, politikai, gazdasdgi, torténelmi — befolydsoljik
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a viselkedésiiket. A szocio-kulturdlis terheltség mindazt a nyomadst is magéba foglalja, amelyet
a tdrsadalom kozvetit az egyén és csaldd szdmdra. A kutatdsok azt mutattdk ki, hogy a fogyaté-
kos gyermeket neveld anydk szignifikdinsan magasabbnak itélték meg az szocio-kulturélis kor-
nyezetbdl érkezd megterhelést, mint az érzelmi megterheltséget (Gupta-Singhal 2004). Kiilsd
nehézségként az id8-, pénz- és energiaigényes kezeléseket, a tdimogatdsok megszerzésének admi-
nisztrativ kinjait nevezték meg. Az emociondlis megterheltséget ,,az elképzelt gyermek” elvesz-
tése jelenti, de a kornyezetbdl érkezd megbélyegzés is fontos stresszornak mutatkozott. A
reziliencia szempontjdbdl mindkét hatds fontos.

A kontextudlis vagy kornyezeti hatdsok, kozvetlen (direke), vagy kozvetett tton vezetnek a
riziké kialakuldsdhoz. A szegénység kozvetlen riziké-hatdsa példdul az, hogy az élelem és ruhd-
zat mindsége gyengébb, a szolgdltatdsokhoz valé hozzaférés nehezebb; kozvetett hatdsa lehet,
hogy a sziil6ket leterheli a mindennapi élet gondja, nem tudnak kell8 idét, figyelmet forditani
a gyermekeik sziikségleteire.

Rizikdfolyamatnak nevezi a szakirodalom ,azt a mechanizmust, ahogyan a riziké faktor el-
vezet a szocidlis problémdk kialakuldsdhoz” (Paster és mtsai 2009: 1339). Amikor az egyén,
vagy csaldd nem tud megkiizdeni a riziké-faktorok kivéltotta negativ hatdssal, akkor egy
inadaptiv viselkedéssel reagdl, s ez magatartdssd szilirdulva szocidlis problémévd vélik. (Pl. A
fogyatékossdg miatt kapott negativ kornyezeti viszonyulds hatdsdra a csaldd elzdrkdzé vagy el-
lenséges viselkedéssel reagdlhat, elszigetel6dik, ami a csaldd tdrsadalmi kizdréddsit eredményez-
heti.) A prolongild, hosszan haté stressz maradandé nyomot hagy. A kritikus élet-események
kovetkeztében felerdsodik a rizikéfaktorok kozotti interreldcid. A stressz kivaltdddsat meghatd-
rozzik a gyermekkel kapcsolatos tényezdk, mint annak életkora, neme, és a probléma milyen-
sége is. Ezen til a szocio-demogréfiai jellemz8k is hatnak, mint tdrsadalmi osztily, jovedelem és
lakdhely, valamint a csaldd megkiizdési eréforrdsai, a diagndzis elfogaddsa és a problémaészlelés
milyensége. Mindezek mellett a hdzastdrsi konfliktusok és a kornyezetbdl érkezd negativ reak-
cidk is stressz forrdsok lehetnek. A gyermek mindennapi elldtdsival, fejlesztésével kapesolatos
felel8sség, félelmek a gyermek jovdjée illetden, mind stresszt eredményez. A szocidlis szolgélta-
tdsoknak és a szuportiv segitéi kapcsolatoknak ezt a rizikdldncot kell megszakitaniuk.

REZILIENCIA, POZITIV KOVETKEZMENYEK ES FEJLODES

A reziliencia tobb mint személyiség-jegy vagy jellemzd, eréforrdst és kompetencidt is jelent. A
kompetencia ebben az 6sszefliggésben olyan eredményes adapticié a sokszor nehéz és negativ
koriilményekhez, amely a késébbi, jov6beli magatartdsi folyamatokat is meghatdrozza, megerd-
sodést, edzettséget hoz. Sokféle egyéb magatartds és személyiségi jellemzd is kell a sikeres meg-
kiizdéshez. A reziliencia biztositotta pozitiv kovetkezményt a szocidlis normék szerinti funkci-
onalitds méri le. Csalddok esetében a reziliencia kritériuma az is, hogy az életciklusra jellemzd
feladatokra és kihivdsokra megfeleld megolddsokat taldljanak.

Atedl figgben, hogy a fejlédési folyamatban hol tart az egyén vagy a csaldd, mdsként vélaszol
az adverzitdsra. Okozhat negativ véltozdst a magatartdsiban, de lehet érési esély is. Az egyéni
sajatossdgok és a hozott viselkedésmintdk erdsebben hatnak a személyiségfejlédés kezdeti szakasza-
iban (csecsemd és kisgyermekkorban), az interperszondlis hatdsok meghatdrozéak a késébbi idé-
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szakban (kamaszkorban). A reziliencia tehdt nem egy fix attribtum, hanem egy dinamikus jellem-
70.

Protektiv folyamamak nevezi a szakirodalom azt a mechanizmust, ,ahogyan a timogaté té-
nyezdk, és a reziliencia elvezetnek a rizik6-faktorokkal vagy adverzitdssal valé sikeres megkiiz-
déshez” (Ionescu-Gousse id. Ionescu 2013: 276-279). A folyamatnak hdrom lehetséges ttja
van: a riziké-tényezd haté idejének leroviditése, a hosszii tdvon haté riziké megelézése, vagy a
rizikd-tényez8k halmozdddsdnak megeldzése és az nbecsiilés megerdsitése. Fogyatékossdg ese-
tében nem johet széba az elsé két lehetdség: a diagndzis hosszi tdvon hat és tobbnyire progresz-
sziv folyamatokat jelent a jévére nézve. A negativ hatdsok halmozéddsinak megel8zése és az
onbecsiilés erdsitése marad ebben a felvetésben az egyediili jdrhaté at. Ha a segitd szakma és a
szocidlis elldt6 rendszer hatékonyan akar jelen lenni a protektiv folyamatok megteremtésében
és fenntartdsdban, akkor a timogatott vagy asszisztdlt reziliencia lehetéségeit kell kiakndznia.

Csaldd és reziliencia, avagy csalddi reziliencia

A reziliencia definiciéi minden esetben hangsulyozzik ennek a sajitossdgnak az interaktiv
jellegét. Ha a fogyatékossdg esetében kutatjuk a reziliencia timogatdsinak az esélyeit, evidens,
hogy elsésorban a legkozelebbi kornyezet, a csalddi tdimogatds meglétét vagy hidnydt kell fel-
mérniink.

Walsh (2009) csalddi reziliencidnak nevezi azt az dsszefogdst és kozos megkiizdést, amely
ugyantgy, mint az egyéni reziliencia, kiilonbozé csalddon beliili és kiviili faktoroktdl meghatd-
rozott. A csaldd hitrendszere, szervezési mintdzatai, valamint kommunikdciés és probléma
megolddsi képessége tartoznak a belsd tényez8k kozé.

A hitrendszer ebben a felvetésben nem csak az istenhit meglétére vagy hidnydra utal, hanem
mindazokra a keresésekre és meggyézddésekre, amellyel értelmet adnak a fogyatékossdgnak. A
csalddi reziliencia szempontjdbdl meghatirozd, hogy van-e pozitiv vagy legaldbb elfogadhaté
hitiik a nagy Miért>-re vonatkozdan, tudjik-e kihivdsként, kiildetésként tekinteni? A mdsik
kulcskérdés, hogy kozos-e, csalddi-e ez a hit? Hiszen ha kozdsen, egyiite tekintik kihivdsnak
vagy misszidnak, akkor dsszefogd, egyesitd ervé lehet még a stlyos fogyatékossdg is. Egyiitt
konnyebb éltetni a reményt, konnyebb a jovére gondolni. A kdzdsen vallott és gyakorolt hit, a
transzcendens segitségbe vetett bizalom értelmet és célt ad a problémadkon és a foldi léten tdl is.
Tartdst és kitartdst ad, a mentdlhigiénés egészség fenntartdsiban is egyértelmtien protektiv ha-
tdst minden spiritudlis hitgyakorlat: ima, innepek, valldsos csaladi és kozosségi élmények.

A csaldd szervezési mintézatait els6sorban a szereposztds rugalmassdga és a kotédések mind-
sége hatdrozza meg. A fogyatékossdg tobbszor, 0jbol és 4jbél probara teszi, megbontja az egyen-
sulyt. Sok rugalmassdg is kell ahhoz, hogy a csalddtagok képesek legyenek kompenzatérikusan
egylittm(ikodni és ismételten megtaldlni az egyensulyt. A kolesonos tdmasz és elkotelezettség,
egymds hatdrainak és sajdtos reagdldsi médjanak az elfogaddsa és a tisztelete az a tanuldsi folya-
mat, amely fenntarthatja a reziliencidt.

A csalddi kommunikaci6é kongruencidja/egyértelmiisége és tisztasdga (clarity), a nyilt érze-
lemkifejezés (bdnat-6rém, harag-hala, félelem-bizakodds stb.) meghatirozdak a csalddi élet mi-
ndsége szempontjabdl. Fogyatékossig jelenléte esetén nagy az érzelmi teher, széles amplitudén
mozoghatnak a csalddtagok emécidk. A tdmogaté csalddi légkor nem a negativ érzések elfojtd-
st jelenti, de a viselkedésért valé feleldsség vallaldsdt és a pozitiv interakcidra valé torekvést. A
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negativ érzelmek szerepeltetése is beleférhet ebbe a nyiltsigba, mindaddig, amig nem terheli tdl
a csalddi légkdrt és nem vélik egyirdnyuvd: egyik csalddtag mindig csak panaszkodik, a tobbiek,
mindig erdsek kell legyenek. A humor, a megbocsdjtds és a megerdsitd, elismerd, pozitiv vissza-
jelzések gyakorlata a lényege a j6 csalddon beliili kommunikdcidnak. Ilyen esetben kénnyebb a
problémamegoldds, a kreativ megolddskeresés és a tovébbi lehetdségek feltdrdsira irdnyulé fi-
gyelem.

Megkiizdési viselkedések felmérése

Weiss (2002) kutatdsai sordn azt taldlta, hogy a fogyatékos, autista gyerekek anydi ellenal-
16bbnak bizonyultak a depresszid, szorongds, deperszonalizdciés mutatok szempontjabdl, keve-
sebb szomatikus panaszuk volt és sziili hatékonysiguk megitélésében nem mutattak szignifi-
kéns kiilonbséget a normilis dtlagtdl (id. Ionescu 2013: 276-279).

Hasting és munkatdrsai (2006) a Sziiléi Stressz-Indexet vették fel fogyatékos gyermeket
neveld anydkndl (75 személy). Azt taldltdk, hogy kétharmaduk a klinikai kiiszob folotti értéket
értel, 2 év milva megismételték a felmérést és stabilak maradtak az értékek. (id. Ionescu 2013:
276-279).

Connolly-Novak (2007) adapticids stratégidk felmérése sordn a kovetkezdket tapasztalta
(F-COPESs, 2001 — Family Crisis Oriented Personal Evolution Scales): Otféle magarartést le-
het beazonositani a fogyatékossdg okozta stresszhelyzetekkel valé konfrontdcié sordn: 1. kozos-
ségi tdmogatdst keres (68%), mindig elmondja azt, ami bdntja vagy a rossz torténéseket egy
csalddtagnak; 2. pozitivan dtkeretezi a stresszes eseményeket, azért, hogy ne bitortalanodjon el
és konnyebben meg tudja emészteni; 3. intenzivebben bizik Istenben, jar istentiszteletre, keresi
a spiritudlis timogatdst, élményt; 4. az egész csaldd "beindul’, keresi a segitséget, megolddst, ha
van valami gond (93% hasonlé helyzet(iektdl, 80% kozosségi programoktdl, szolgéltatdkedl,
56% szakembertél); 5. elkeriilés, vdrakozé magatartds, passzivitds: tévét néz, vér, hogy elmuljon
a rossz, kialakuljon valami (azt is jelenti, hogy nem pdnikol be). (id. Ionescu 2013: 276-279)

Paster és kutatdtdrsai (2009) osszehasonlitottdk, hogy van-e kiilonbség a sériilt gyermeket
neveld sziildk és a tipikus fejlédésti gyermekek sziilei ltal hasznalt megkiizdési stratégidk ko-
zott. Eredményeik alapjdn levontdk a kovetkeztetés, hogy a szocidlis tdmaszkeresést szignifikdn-
san nagyobb ardnyban haszndltdk a sériilt gyermekek sziilei, jellemez8bb volt rdjuk a menekiilés
keriilése és a pozitiv dtértékelés is. Akik rendelkeztek szocidlis tdmasszal, kevesebb stresszt és
depressziéra utalé tiinetet mutattak és segitett nekik az is, ha volt jovSterviik a gyermek fejlesz-
tésére vagy alkalmazkoddsdnak a segitésére. (Paster 2009: 30)

Kersh és tdrsai (2006) sériilt gyermeket neveld sziiléknél kutattdk a hdzastdrsi kapcsolat
mindségét és a sziildi reziliencidt befolydsold tényezdket, illetve ezek egymds kozotti hatdsait.
Azt taldledk, hogy a hdzassigi megelégedettség és a sziildi hatékonysdg kozotti dsszefliggések
kiilonbdznek az apdk és anydk esetében. Az anydkndl a férj timogatdsa a fogyatékos gyermek
nevelésében egyértelmtien meghatdrozta a hdzastdrsi kapcsolattal valé megelégedettséget. Az
apakndl a sziildi hatékonysdg érzet és a hdzassiggal val6 megelégedettség nem fliggdee dssze
szignifikinsan. Ok ink4bb a parjukkal egytitt toltott idStél, a kozosen megéle szocidlis szerepek-
6] tették fiiggdvé a hdztartdsi kapesolat mindségének a megitélését. Sokan szdmoltak be arrdl,
hogy egész személyiségiikben, az életiik minden teriiletén reziliensebbek lettek: jobban odafi-
gyelnek a kapcsolataikra, keresni kezdték az élet értelmét, spiritudlis fejlédésen mentek 4t, fel-
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ébredt benniik az Isten-kérdés, ,hosszii és sokszor fdjdalmas, de pozitiv fejlédéstorténet™ként
hatdroztak meg az életdtjukat. (Kersh 2006: 883-893)

SAJAT KUTATAS: REZILIENS SZULOI MEGKUZDES A GYERMEK
FOGYATEKOSSAGA ESETEN

A sziiléi reziliencia felmérése egy folyamatban levé longitudindlis kutatds része. (Errdl a kuta-
tasrol mdr kozoltiink adatokat az Erdélyi Tirsadalom 2012/2. szdmdban, ldsd bdvebben:
Berszdn, 2012: 32-52.) Az elsé kutatds 2002-2004 kozott zajlott. A minta dsszesen 400 Er-
délyben él6 csalddbdl allt, ezek 9 kiilonb6z6 megye 108 telepiilésén élnek. A fogyatékos gyer-
mek/fiatal életkora ezekben a csalddokban 0-23 év kozott volt.

A miésodik kutatds 20122014 kozote és jelenleg is zajlik. Az eléz8leg lekérdezetteket mér-
juk fel Gjbol 10 év tavlatdbol. A fogyatékos gyermek/fiatal életkora ezekben a csalidokban
10-33 év kozott van. A kutatds elemzési egységei mindkét lekérdezés idején a fogyatékos gyer-
meket neveld csalddok.

A misodik lekérdezésnél az életmindség, életesély kérddiv mellett egy sziildi megkiizdési
kérddivet is alkalmaztunk. Ezt a felmérést 37 sziil§ véllalta be. A megkiizdési viselkedést a
CHIP (Coping Health Inventory For Parents; szerzék: Hamilton I. McCubbin, Marilyn
McCubbin, Robert S. Nevin, Elizabeth Cauble, in Walsh 42: 1-18) kérdéivvel mértiik, mely
krénikus vagy stlyos egészségligyi gonddal, illetve fogyatékossdggal él6 gyermekek sziilei szi-
mira késziilt és lehetséges megkiizdési viselkedéseket sorol fel. A felsorolt 46 kijelentést a sziilék
0-t4l 4-ig terjedd skdldn pontozzdk (egydltalin nem segit, minimalisan segit, kdzepesen segit,
nagyon sokat segit).

Faktoranalizis sordn négy alskdla kiilonithetd el:

I. Megtartani a csalddi egységet, egytlittmikodést és a helyzet pozitiv értelmezését. Az Sssz-
pontszdm pozitivan megkiizd$ anyédk esetében nagyobb mint 40.

II. Szocidlis tAmasz megléte: olyan elldtdrendszeri vagy rokoni kapcsolatok, amelyek besegite-
nek idénként a sziil8 tehermentesitésébe. Az 6sszpontszdm pozitivan megkiizd anydk ese-
tében nagyobb mint 28.

I1I. Jobban megérteni és segiteni a fogyatékos csalddtag llapotdt beszélgetve orvosokkal, szak-
emberekkel és mds sziil6kkel. Az 6sszpontszdm pozitivan megkiizd$ anydk esetében na-
gyobb mint 15.

IV. Tér8dni magammal, vigydzni a sajt egészségemre, idénként fellélegezni, kikapcsolédni,
feltoleddni. Az sszpontszdm pozitivan megkiizdd anydk esetében nagyobb mint 23.

1. tdbla
Alskéla neve Osszehasonlitasi dtlag
I. Megtartani a csalddi egységet >40
I1. Szocidlis tdmasz >28
I11. Erteni, segiteni a fogyatékos csalddtagot >15
IV. Téré6dni magammal, vigydzni a sajdt egészségemre >23
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A fenti alskdldkat még drnyalja: a) a gyermek életkora, b) van-e férj és 6 timogatdan van-e
az anya mellett a csalddban? ¢) a kapcsolat mindsége azzal az intézménnyel, ahova jelenleg a
fogyatékos gyermek tartozik d) hit Istenben. Minél idésebb a fogyatékos gyermek, anndl na-
gyobb horderejii a sziil§ pozitiv megkiizdd képessége.

A 37 vilaszad6 sziild minden esetben anya. Minden valaszadénak 10 év f6lotti fogyatékos
gyermeke van, akik mind a ,stlyos” fogyatékossagi kategéridba tartoznak. Az alskdldkon elért
pontszdmok kozott erds korreldcié 4ll fenn (Pearson Correlation = 0,000-0,002).

2. tdbla
e e Csaldadok

Rezilienciakritériumolk l.cs | 2.cs. | 3.cs. | 4.cs. | 5.¢cs. | 6.¢cs. | 7.cs.
/40 48 43 41 44 40 47 43
11/28 40 50 44 38 44 38 40
I/ 15 24 23 18 20 21 22 16
IV /23 26 28 24 23 25 23 23
a fogyatékos gyermek életkora | 23 év | 18 év | 38¢év | 43¢év | 31év | 24¢év | 18¢év
van-e férj és 6 tdimogat6-e? + 0 + + -+ + +

a k?pcs?lat mindsége az . o/ .\ . . N .
intézménnyel

hit Istenben + + + - + + +
Osszpontszim 112 | 116 | 103 | 102 | 105 | 107 99

A fenti alskdldk kritériumai szerint 7 személy mindsiil hosszti tdvon is reziliensnek a fogya-
tékossdggal valé megkiizdésben. Naluk minden alskdla értéke eléri vagy meghaladja a megkiiz-
dési skdla dltal megadott dsszehasonlitdsi dtlagot. Valamennyiiiknek a fogyatékos gyermeke
betoltotte mdr a 18 évet. A 7 csalddbél egyben mdr nem él az édesapa, egy csaldd esetében pedig
nem egyértelmiien tdmogatd az apa attit(idje. Mindegyik anya pozitivnak itéli a gyermeke ak-
tudlis intézményével valé kapcsolatdt (nappali foglalkoztaté kdzpont, védett mithely, lakdott-
hon) Ezekkel a sziil6kkel mélyinterju is késziilt, ahol kideriilt, hogy mér a tiz évvel ezel8tti
kérd8ivfelvételkor is a sikeresen megkiizddk kozé tartoztak.

Az interjuk alapjdn két hangsulyos feltételt taldltunk: 1. a csaldd lakéhelyén létezik intézmé-
nyi elldtottsdg felndee fogyatékos személyek szdmdra; 2. az anydk id6ben felfigyeltek arra, hogy
onmagukra is vigydzniuk kell, hogy a fogyatékos csalddtag szempontjébdl is az a j6, ha nem
dldozzdk fel teljesen magukat, sajdt egészségiiket és a legfontosabb kapcsolataikat. A mélyinter-
juban kivétel nélkiil ezt vonjik le tovabbadhaté konkluziéként: nem szabad sem a hdzassdgot,
sem az egészséges gyermekkel valé jé kapcsolatot, sem a sajét egészséget, lelki épséget feldldozni
a fogyaték oltdrdn’. A ,kevesebb gyakran tobb” — fogalmazza meg bélcsen az egyik anya. ,Nem
tolthet ki és uralhat mindent a gyermek fogyatékossdga. Neki is az a jo, ha olyan a hangulat,
hogy nem menekiil el sem az apja, sem a testvére.” Mig a fogyatékossdggal valé megkiizdéskor
egyértelm volt, hogy akik ebben sikeresek, nem adndk bentlakdsos intézménybe a fogyatékos
gyermekiiket, a hosszti tavi reziliencia szempontjdbdl agy tiinik, azok is a sikeresek kozé tartoz-
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nak, akik a jovében nem a csalddon beliil szeretnék megoldani a jové kérdését, hanem taldltak
rd lehetSséget és el tudjdk fogadni felndtt fogyatékos gyermekeik szimdra a lakéotthoni életfor-
mat.

Az els§ felméréskor mdr korvonalazédé reziliens stratégia még inkdbb kihangosodott az
interjuk sordn: az elfogadds egy elsé megkiizdésbél, és az évek sordn kialakulé nehéz szakaszok
utdni ismételt talpradlldsokbdl all. Elmonddsuk szerint t6bb kritikus szakaszon dtmentek a
reziliensnek bizonyulé csalddok is, idénként meg-megingott az egyenstly, de ismételten vissza
tudtdk azt dllitani. Egy olyan intézmény lehetdsége, ami dtvesz a fogyatékos csalddtag minden-
napi foglalkoztatdsi feladataibdl, egyértelmiien tdimogaté faktornak bizonyult.

REZILIENCIATAMOGATO MODELL

A cimben felvetett kérdés: megkiizdés és reziliencia egymdshoz valé viszonya szempontjabdl az
mondhaté el, hogy fontos, meghatdrozé 1épés a fogyatékossdggal valé konfronticié utdn az el-
fogadis és a pozitiv megbirkézds. De hogy ki tud-e tartani a sziild, a csaldd hosszi tivon is eb-
ben a pozitiv megkiizdésben, lesz-e az évek, évtizedek alatt egyéni, csalddi reziliencia a kezdeti
elfogaddsbél, annak mdr nagyon sok szocidlpolitikai vonatkozdsa is van. Ahol van a felnétt fo-
gyatékos személyek szdmdra is foglalkoztaté kdzpont, nappali elldtds, ahol van esélye a lakdott-
honba kélt6zésnek akkor, amikor a sziil8 életkordndl és egészségi dllapotdndl fogva mdr nehezen
tud minden kihivdssal szembenézni, ahol létezik valamilyen ’respiro’ lehetéség, ott kisebb a
veszélye a hdésies kitartds utdni dsszeroppandsnak, kimeriilésnek. Ezek mellett — a megkiizdési
kérddivek, s leginkdbb a mélyinterjik ezt térjak fel — csak annak a megértése és elfogaddsa se-
githet, hogy ,,a kevesebb gyakran tobb”: hosszii tédvon csak akkor birnak fogyatékos gyermekeik
tdmaszai lenni, ha feladjék azt az igényt, hogy mindent feldldozzanak érte és jobban odafigyel-
nek sajdt testi-lelki egészségiik karbantartdsdra.

Osszegzésként nem elsGsorban tanulsdgok, hanem egy kérdés korvonalazédik: melyek azok
a tarsadalmi és csalddi vagy személyiség tényezdk, amelyek ajdnlottak lennének egy hatékony
reziliencidt timogaté modell kidolgozdsiban? A kutatdk tdbbsége egyetért abban, hogy nincs
egységesen bevidlt recept, de korvonalazhaté néhdny ajdnlds: elsésorban a protektiv faktorok
megkeresése a személy, csaldd konkrét helyzetében, aztdn a kozosségi provokécié és timogatds
egyenstlydnak a megteremtése. A segitd szakember részérél mindenképpen fontos az elldtd
rendszer és a vonatkozd jogszabdlyok alapos ismerete, a feladatok hierarchidjdnak feldllitésa,
akcid-terv, konkrét 1épések, hosszt tévia kisérés és elérhetdség. Ha az estemunka a prioritds,
akkor mindenképpen egy hdromdimenzids dttekintés sziikséges: az aktudlis csalddi életciklus, a
fogyatékos csalddtag egyéni életszakasza és a fogyatékossg tipusdnak a konkrét ismérvei men-
tén kell tervezni.
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