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1. Bevezetés

Mindig nehéz, amikor egy 1) ¢élethelyzet alakul ki a csalddok életében, legyen sz6 gyer-
meksziiletésrol, balesetrdl, betegségrol vagy akar halalrol. Ez kifejezetten igaz, amikor az éle-
tiink nem gy alakul, mint ahogy elterveztiik. Ilyen eset lehet példdul, amikor a gyermek vala-
milyen fogyatékkal sziileik vagy késobb valik azza, vagy amikor kialakul egy kronikus beteg-
ség, amire nincs ellenszer. Az ilyenkor kialakul6 krizishelyzet és gyaszfolyamat nagymérték-
ben hozzéjarul a csalad tovabbi miikddéséhez, de legfoképpen az, hogy hogyan birkdézunk meg

a kialakult helyzettel.

Ebbdl kifolyolag talaltam fontosnak megvizsgalni egy kronikus betegség (sclerosis mul-
tiplex) és egy fogyatékossag (mozgasfogyatékossag) utan kialakult élethelyzetet. Szakdolgoza-
tomban ezt a két teriiletet két csoportra bontom ¢és az éritettek sziileire fokuszalok. A célom,
hogy feltérképezzem ezeknek az embereknek a megkiizdési stratégiait és rezilienciait, amelyek-
bdl olyan informaciok deriilnek ki, hogy 6k hogyan dolgozzak fel az ¢élet adta nehézségeket €s

ez miként befolyasolja a csaldd mindennapjait.

Dolgozatomban olyan kérdésekre keresem a vélaszt, hogy hogyan alakultak a csaladi
viszonyok a betegség/fogyatékossag kialakulasa utan, milyen Osszefliggések vannak a gyasz-
folyamatok és a megkiizdési stratégiak kozott, mik a kiilonbségek a két csoport megkiizdési
stratégiai kozott, illetve a csaladi reziliencia mely teriiletei emelhetdk ki a két csoportnal, me-

lyek segitenek feldolgozni a traumat.



2. Szakirodalmi attekintés

2.1 Fogyatékossag meghatarozasa

»Az egészség a teljes fizikai, szellemi (mentalis) és tarsadalmi (szocialis) jolét allapota,
nem csupan a betegség, illetve a képességesokkenés hianya.” (2011. évi CXC. tv. a nemzeti
koznevelésrol) Azonban mi a helyzet a fogyatékosaggal? Hogyan lehet meghatarozni a fogya-
tékossag fogalmat? Laki I1diké tanulmanyabol az deriil ki, hogy a fogyatékossdgnak szamos
meghatarozasa 1étezik. Mind orszagonként, mind tudomanyaganként eltér, éppen ezért a német
Egészségligyi és Szocialis Biztonsagi Minisztérium 6sszegyljtotte az Eurdpai Uniodban 1évo
orszagok meghatarozasait. Minden definicié mas, azonban mindegyik Iényege valamiféle visz-

szamaradottsag. (Laki, 2013.)

A fogyatékossagot meg lehet kozeliteni gyogypedagdgiai, pszichologiai, pedagogiai,
szociologiai vagy orvosi szempontbol. Ezek koziil a gydgypedagodgiait emelném ki, ami dssze-
fiigg az orvosi értelmezéssel. Kétféle definiciot is olvashatunk. Az egyik igy hangzik: ,,Olyan
organikus zavar (a kozponti idegrendszer zavara, valamelyik érzékszerv, a beszéd- vagy moz-
gasrendszer zavara), amely egész ¢életen 4t fennmarad és visszafordithatatlan.” (Laki, 2013.
81.p.) Gordosné Szabd Anna pedig igy fogalmazta meg: ,,A fogyatékossag karosodasokat, a
tevékenység akadalyozottsagat és a részvétel korlatozottsagat feloleld gytijtéfogalom.” (Laki,

2013. 81.p.)

A fogyatékkal €16 embereket minden teriileten masképp nevezik. ,,Az egészségligyben
a beteg, az oktatasban a sajatos nevelési igényli megfogalmazas, a foglalkoztatasban pedig jog-
szabalyi értelemben a megvaltozott munkaképességli munkavallald kifejezés az iranyado.”

(Horvathnét idézi Laki, 2013. 81.p.)

2.2 Sclerosis multiplex
2.2.1 Meghatdrozds

,»A sclerosis multiplex (SM) a kdzponti idegrendszer kronikus, autoimmun eredet(i meg-
betegedése, amely [...] fizikalis, kognitiv és pszichés tiinetekkel jar.” (Iljicsov és mtsai, 2021.
746.p.)



2.2.2 Kialakulas

A betegség kialakuldsanak okai ismeretlenek, azonban erds feltételezések vannak arra,
hogy az autoimmunitas all a hattérben, mely kovetkezhet genetikai, illetve kornyezeti ténye-
zOkbOl egyiittesen. Kialakulasasnak hatterében allhat herpeszvirus (Epstein—Barr-virus, Hu-
man Herpesvirus 6), fertézés vagy baktérium. Ez utobbinal a Helicobacter pylori nevii bakté-
rium alacsony szama vagy a Chlamydia pneumoniae nevii baktérium megléte okozhatja, mely
kronikus fertdzéseket okoz. Erre azonban nincs elég bizonyitd adat, tehat a sclerosis multiplex

kialakulasi koriilményei a mai napig kérdésesek az orvosok szamara. (Mariano és mtsai, 2019.)

A sclerosis multiplex kialakuldsa sordn sériil a kdzponti idegrendszer fehéralloménya.
A betegséget 4 csoportra bontottak: a relapszald-remittald SM, a progressziv-relapszaldo SM, az

elsddleges progressziv SM, illetve a masodlagos progressziv SM. (Sami és mtsai, 2018.)

2.2.3 Tiinetek

A sceloris multiplexnek szamos tiinete van, amit elsédleges, masodlagos és harmadla-
gos tiinetekre bontanak le. Els6dlegeshez soroljuk a érzékszervi zavarokat (mint példaul zsib-
badas, bizsergés, viszketés, ég0 érzés), a jarasi nehézségeket (mint a faradsag, gyengeség, gor-
csosség, egyensulyvesztés vagy remegés), a kiilonb6z6 latasproblémakat (ilyen a homalyos és
a kettdslatas, valamint szemmozgas kozbeni fajdalom), a bél- és hugyuti mikodési zavarokat
(székrekedés és a hligyholyag miikdodési zavara), a kognitiv és érzelmi karosodéasokat (ezek a
tanulasi problémak és a depresszid), illetve a szédiilést és a szexualis problémakat. Ezen feliil
eléfordulhatnak még nyelési rendellenességek, beszédproblémak és 1égzési nehézségek is,

azonban ezek ritkabban alakulnak ki. (Nazem ¢és mtsai, 2017.)

Masodlagos tiinetek lehetnek a hugyuti fertézések, az inaktivitas és a mozgasképtelen-
ség. A harmadlagos tlineteknél el6fordulhatnak szocialis, szakmai és pszichologiai szovédmé-

nyek, valamint a depresszio. (Nazem ¢és mtsai, 2017.)

2.2.4 Diagnosztizdlasa
A sclerosis multiplexet nagyon nehéz diagnosztizalni, ugyanis ezek a tiinetek konnyen
OsszetéveszthetOk mas betegségekkel. A betegség megallapitasahoz klinikai, képalkoto eljarasi,

illetve laboratoriumi leletekre van sziikség. (Csépany, 2018.)


https://journals.sagepub.com/doi/full/10.1177/1352458518823940#con1

A betegséget a relapszusok (romlas, visszaesés) és a 1éziok (sériilés, hibas miikodés)
alapjan allapitjadk meg. Ehhez William lan McDonald irt egy szempontrendszert, amit
McDonald-kritériumoknak neveziink. Ezek a kovetkezdképpen néznek ki: akkor beszéliink
mindenképpen SM-r6l, ha 2 vagy tobb relapszust és 2 vagy tobb 1éziot tapasztaltak, vagy ha 2
vagy tobb relapszus és 1 1¢zi6 mellett mas SM-re utalo jelek meriiltek fel. Azonban vannak
olyan esetek, amikor nem lehet egyértelmiien megallapitani a betegséget, ilyenkor tovabbi vizs-
galatokra van sziikség. Példanak okaért, ha 2 vagy tobb relapszus és 1 1€zi6 (egyeb betegségre
utald jel nélkiil) all fenn, akkor térbeli disszeminaciot (DIS), vagy MR-vizsgalatokat végeznek.
Ha 1 relapszust €s 2 vagy tobb 1€ziot tapasztaltak, abban az esetben idébeli disszeminacid
(DIT), MR-vizsgalat vagy a liqguorban megtalalhato oligoclonalis gammopathia (OGP) jelenléte
sziikséges. Amennyiben 1 relapszust és 1 1€ziot figyeltek meg, akkor DIS és DIT is sziikséges.
Ha nem tapasztaltak relapszust, de a betegségre utald neurologiai tiinetek meriilnek fel, abban
az esetben olyan vizsgalatokat végeznek, amikbdl kideriil, hogy az agy bizonyos részei karo-
sodtak-e (1 vagy tobb goc alakult ki) vagy a gerincveldben létrejott-¢ 2 vagy tobb goc. (Csé-
pany, 2018.)

2.2.5 Erintettek
Egy 2023-as tanulmany szerint hazankban koriilbeliil 10 000 embert érint a sclerosis
multiplex, ami az dssznépesség ezrede. Eurdpaban 690 000, mig az egész vildgon 2,3 millid

ember ¢l ezzel a betegséggel. (Bencsik és mtsai, 2023.)

2.3 Mozgasfogyatékossag
2.3.1 Meghatarozds

Az 1998. évi XXVI torvény szerint mozgasfogyatékkal €l0nek nevezhetd az a személy,
aki ,helyvaltoztatasa a jogszabalyban meghatarozott segédeszkoz allandd és sziikségszerii
hasznalatat igényli, vagy a jogszabaly szerinti mozgaskorlatozottsaga miatt allapota segédesz-
kozzel eredményesen nem befolyasolhatd”. (1998. évi XXVI. torvény a fogyatékos személyek

jogairdl és esélyegyenldségiik biztositasardl)



2.3.2 Kialakulasanak okai

A mozgasszervi fogyatékkal éloket két csoportra lehet bontani: a testi fogyatékkal
¢lokre valamint a mozgassériiltekre. Testi fogyatékossagrol abban az esetben beszéliink, amikor
fejlodési rendellenességek vagy baleset kovetkeztében alakul ki a mozgasban diszfunkcio.
Mozgassériiltnek hivjuk azokat a személyeket, akik idegrendszeri problémaval kiizdenek (bé-

nulés, hiidés, talmozgas, csokkent mozgasképesség). (Toth, 2015.)

Tehat haromféle képpen alakulhat ki mozgésszervi fogyatékossag: fejlodési rendelle-

nesség esetén, baleset miatt vagy idegrendszeri probléma kovetkeztében.

2.3.3 Erintettek

A KSH adatok alapjan 2022-ben 112 914 ember vallotta magat mozgaskorlatozottnak
Magyarorszagon. Ez a szam kevesebb, mint az elmult években, tehat csdkkent a szamuk. (KSH,
2023.) Europaban csaknem 101 millié ember €1t valamilyen fogyatékossaggal 2022-ben (Eur6-
pai Tandcs), azonban hogy ebbdl mennyi a mozgéssériiltek szama, arrél nem talaltam adatot.
Globalisan a fogyatékkal ¢l6k szama meghaladta az egymilliardot, azonban arr6l nem késziilt

statisztika, hogy ebb6l mennyi a mozgasfogyatékkal é10k szama. (Migration data portal, 2023.)

2.4 Csalad

A csaladnak tobb szerepe is lehet a tarsadalomban: bioldgiai, gazdasagi, tarsadalmi sze-
rep. Biologiai szerep alatt a csalddfenntartast és a csalad gyarapodasat értjiik. A gazdasagi sze-
rep az anyagi hatteret és a haztartas vezetését takarja. A tarsadalmi szerep pedig a szocializaciot,
a tarsadalomba valo beilleszkedést, illetve a magatartasmintakat jelenti.(Giczi, 2023.) Ezek
alapjan a gazdasagi ¢s a tarsadalmi funkciok egy fogyatékkal €16 vagy egy kronikus betegnél

kiemelt szerepet toltenek be, ugyanis 6k jobban rd vannak szorulva a csaladjuk segitségére.

2.4.1 Stresszhelyzet
Egy gyermek sziiletése mar dnmagéaban elég nagy stresszt valt ki a sziildkbdl, azonban
egy fogyatékkal €16 vagy kronikus beteg gyermek érkezése ezt csak fokozza. llyen esetben

megvaltoznak a csalad rovid és hosszutavi céljai, csokken a szabadidd és énidd hossza és lere-
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dukalodnak ennek lehetdségei. A sziilok nem tudnak olyan szinten a munkéara fokuszalni, leg-
tobb esetben az egyik félnek ott kell hagynia az 4llasat, viszont az anyagi terhek novekednek,

akar a haz akadalymentesitése vagy a gyogyszerek miatt. (Kis, 2016.)

Ilyenkor felmeriil a kérdés, hogy vallaljanak-e még gyermeket (Kis, 2016.), ugyanis
megvaltozik a sziil6k viszonya és a sziilok kapcsolata az egészséges gyermekkel. A fogyatékkal
vagy kronikus betegséggel €10 gyermeket az egészséges testvér minden életszakaszban maés-
hogy dolgozza fel. Kisgyermekkorban a testvérféltékenység a mérvado, hiszen nem tudnak
annyi 1d6t szentelni neki, ugyanis a beteg gyermek elveszi a sziilok minden figyelmét €s ener-
gidjat. A serdiildkorban az élethelyzeti krizisek mellett meg kell kiizdeni a stigméval, amit test-
vére miatt ,,raragasztanak”. Felndttkorban a sziilok feladata tudatositani gyermekiikben, hogy
nem az § feladata ellatni testvériiket, de a feladatvallalasban és az anyagiakban segitséget nytijt-
hat. A sziil6k kapcsolata a tévhittel ellentétben meger6sodik, kivéve abban az esetben, ha a
kapcsolatuk mar a gyermek sziiletése el6tt is instabil volt, mert olyankor a hazassag valéssal

végzodik. (Radvanyi, 2013.)

Hogy milyen mértékben borul fel a csaladi egyensuly, azt tobb minden befolyasolhatja.
Példanak okaért a betegség, fogyatékossag kezdetétol, sulyossagatol, kimenetelétdl, a terapiak
mennyiségétdl, az otthoni dpolds mértékétdl, a betegség, fogyatékossag szembetlindségétol, a

gyermek nemétdl, az anyagi hattértdl, illetve a sziilok iskolazottsagatol is fiigg. (Giczi, 2023.)

A csaladok ilyenkor elszigetelodnek, amit a kdrnyezet hozzaallasa valt ki. Ennek egyik
oka lehet, hogy ezek a csaladok rosszabb koriilmények kozott élnek (Giczi, 2023.), viszont a
stigmak ¢és az el6itéletek is el6idézhetik ezt (Kis, 2016.), amit az emberek érzékenyitésével és
a csaladoknak valo segitségnyujtassal lehetne mérsékelni. Ebben a szakembereknek és a tarsa-

dalomnak is nagy szerepe lenne. (Horvath, 2019)

2.4.2 Krizishelyzet

A krizis eredeti jelentése lehet fordulat, vagy valsag. A valsdg egy olyan folyamat,
amely a pusztulas felé¢ halad. Ezt csak valsagkezeléssel lehet megel6zni, amihez sziikség van
minden er6forrasra és kreativitasra. A valsagnak kétféle kimenetele lehet, vagy a megsemmi-

stilés, vagy a fellendiilés. (Toth, 2012.)

,Krizisallapot akkor alakul ki, ha a megjelend 1j élethelyzet (példaul felndttkorba 1épés,
nyugdijazas, gyermeksziiletés, stb.) altal okozott nehézségekkel, kihivasokkal vagy egy hirtelen
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bekovetkezd veszteségélménnyel, traumaval (baleset, betegség, erdszak, stb.) nem tud a sze-
mély hatékonyan megkiizdeni, a rendelkezésre alld és mozgositott erdforrasok kezdenek ki-
apadni, illetve a megfeleld6 megkiizdési stratégidk nem elérhetéek szamara.” (Boéna, 2015.

125.p)

2.4.3 Feldolgozast befolyasolo tényezok

Szamos tényez0 befolyasolja a feldolgozas folyamatat. Ebbe beletartoznak mind a gyermek
jellemvonasai, mind a sziil6 személyisége, ¢életkora és iskolai végzettsége. A csalad tipusa, be-
vétele és értékrendszere is hozzdjarul ehhez. Mindemellett a kérnyezet a csaladhoz vald viszo-
nyulasa is befolyasolja a feldolgozast, valamint az is, hogy milyen médon kapjak meg az infor-

maciot €s kozlés utani sokkos allapot kezelésétol. (Kis, 2016.)

Fogyatékos gyermek sziiletésénél egy gyaszfolyamat indul el a csalad minden tagjanal,
ugyanis gyaszoljak azt az életet, amit elképzeltek az ép gyermekkel. Csakhogy ez a gyasz mas,
mint amikor elveszitiink egy szerettet, mert abban az esetben segit a feldolgozasban a sok szép
kozos emlék. Ilyenkor, amikor a sziilok elképzeltek egy idealis csaladképet, 6sszeomlik ez a
kép ¢és minden nap szembe kell nézniiik ezzel a veszteséggel. Ez a gyaszfolyamat némileg eltér
a haldl altal kivaltott gyaszfolyamattol. Mig az utobbinal a tagadas, diih, alkudozés, depresszio
¢s elfogadas az 6t szakasz, addig Schmutzler szerint sériilt gyermek sziilet€sénél a bizonytalan-
sag, bizonyossag, lazadas, egyezkedés a sorssal, szomorasag €s az aktiv, tudatos elfogadas a f6

szakaszok. (Mezo K., Mez6 F., 2017.)

2.4.4 Csalad megkiizdési stratégiai

A megkiizdés, masnéven coping ,,a stresszel, traumaval, nehéz élethelyzetekkel valod
megkiizdés stratégiai.” (Martin, Jozsef, Klinger, 2015. 102.p.) A sikeres megkiizdés harom
komponensbdl tevddik 0ssze. Ezek a csalad egyéni jellemzdi, a kornyezete €s annak szocidlis
tamogatdsa. Ezek onmagukban is eldsegithetik a fejlédést, de a harom egyiittesen nagyobb

eséllyel vezet pozitiv kimenetelhez. (Kis, 2016.)

Tamogatas alatt értjiik a kulturalis rutint, aminek hianyaban a szakember feladata ilyen
helyzetben ellatni a csaladot tanacsokkal. Ezenkiviil a kdrnyezeti tdmogatas kdz¢ sorolhatjuk

az érzelmi tamogatast, az instrumentalis tdmogatést (informacioatadas, tanacsadas, feladatok
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ellatasa, gyermekfeliigyelet), illetve a szocidlis elvarasok kozvetitését. Ezek koziil az elsot az

informalis, a tovabbiakat pedig a formalis tAmogatés kozé soroljuk. (Kis, 2016.)

Ezek mellett fontos, hogy a csalad tagjai is tamogassak egymast, ¢s harmonikus kapcso-
lat legyen kozottiik. Elengedhetetlen a megfelel6 kommunikacio €s talan a legfontosabb a ha-
zastarsi kapcsolat. (Kis, 2016.)

A megkiizdésnek harom szintjét kiilonboztetjiik meg, ezek a megkiizdés, a védekezés,
illetve a toredékképzés. A megkiizdés lehet érzelmi (azon beliil is pozitiv vagy negativ) és kog-
nitiv. A pozitiv érzelmi megkiizdés a pihenés, baratokkal valé talalkozas vagy kiilonb6z6 hob-
bik, negativ érzelmi megkiizdésnél pedig az ember kiilonféle drogokhoz nyul vagy allandéan
sopankodik. A kognitiv megkiizdés tobb fokozatbol all. Ezek a késleltetés, az informaciok gytj-
tése, valamint a helyzetmegoldasi kisérletek. Utdbbibol alakul ki a probléma végsé megoldasa.

(Martin, Jozsef, Klinger, 2015.) Ez a coping legmagasabb szintii technikaja.

A kovetkez6 szint, a védekezés sordn az egyének eltorzitjak a valosagot kiilonbozo el-
haritasi mechanizmusok segitségével, amik nem a tényleges problémamegoldast segitik eld,
hanem az én-identitds megtartasat. Anna Freud kilenc ilyen elhérité modot sorolt fel, amik a
regresszio, elfojtés, reakcidképzés, izolaciod, projekcid, introjekcid, szublimacid, 6nmaga ellen
fordulas és ellentétbe forditas, meg nem torténtté tétel. Az utolsé szint a toredékképzés. 1lyenkor
az ember teljesen atirja a valosagot, ami pszichés betegeknél tobb ideig all fent, mint egészséges

tarsaiknal. (Martin, Jozsef, Klinger, 2015.)

Tovabba nagymértékben befolyasolja a feldolgozast a szembesiilés mddja és annak ko-
rilményei. Fontos lenne, hogy a pszicholdgusok minden sziil6 €s €p testvér(ek) szamara tudja-
nak biztositani mentalhigiénés timogatast, azonban ez a mai magyar tarsadalomban lehetetlen
mind az anyagiak, mind a szolgaltatés elérése miatt. A szakemberek feladata nemcsak a tanacs-
adas, hanem az informaciok atadasa akar tobbszor is, hogy a sziilok pontosan tisztdban legyenek
a diagnozissal, és a teenddkkel. Fontos, hogy az atipikusan fejlddé gyermek negativ tulajdon-
sadgai mellett megismerje a csaladdal a pozitiv tulajdonsagokat is. Egy erds, dsszetarto csalad a
sikeres megkiizdés utan még szorosabb viszonyt fog dpolni egymassal és ez nemcsak a csaladi

miikddésre lesz hatassal, hanem az egyén fejlédéséhez is hozzdjarul. (Kis, 2016.)

13



2.4.5 Reziliencia

A reziliencia fogalma valtozott az id6 muldsaval. A pszichologidban eleinte , kivételes
¢s meglepd fejlodési vonasként azonositottdk, amely csak egyes kiilonleges személyekre jel-
lemz6” (Korddi, Szabd, 2019. 528.p.), majd kés6bb megjelent az tgynevezett innat reziliencia
kifejezes, ami azt jelenti, hogy mar gyermekkorban elkezdddik a kiilonb6zo helyzetekhez valo
alkalmazkodas. (Korddi, Szabo, 2019.) Ezt kdvette az multidimenzionalis szemlélet, ami sze-
rint hdrom tényez0 alkotja a rezilienciat. Ezek az egyén személyisége (kognitiv képességek
fejlettsége, érzelmi konstrukcid, tehetség kibontakoztatdsa, onbizalom, kiillem, hit, optimiz-
mus), és annak szlikebb kornyezete (csaladi védofaktorok, megfelelé anya-gyermek kapcsolat,
anya iskolai végzettsége), illetve tagabb kornyezete (iskolai és kozosségi élet). (Bandi és mtsai,

2019.)

Egy gyermek sziiletése eldidézhet a csaladban stresszt vagy mentalis betegségeket.
Amde, ha sériilt gyermek érkezik a csaladba, az noveli ezek kockéazatat. Ilyenkor a gyermek
adott helyzethez val6 alkalmazkodas, amit sziildi reziliencianak hivunk. Ehhez kiils6 és belsd
tényezOk is hozzéjarulhatnak. Kiilsd tényezd lehet tarsadalmi timogatés, mig belsd lehet a po-
zitiv észlelés, a megkiizdési stilus és a hatékonysag. (Suzuki és mtsai, 2013.) Azonban nemcsak

az egyéni segitségnyjtas a fontos, hanem a csalad kollektiv tamogatasa. (Kis, 2016.)

Ha egy személy mar megélt egy adott helyzetet, megkiizdott egy adott traumaval, meg-
tapasztalt egy adott konfliktust, azt az ¢lete késObbi szakaszaiban is hasznositani tudja, amely

kihat a mentalis €s pszichés egészségre €s a személy attitlidjére. (Bandi és mtsai, 2019.)

,»A csaladi reziliencia elmélet egy olyan pozitiv pszicholdgiai megkozelités, mely azt
keresi, mitdl tudnak egyes csaladok jobban megkiizdeni bizonyos nehéz élethelyzetekkel, mitol
tudnak a nehézségbdl megerdsodve és Gjrarendezddve felemelkedni.” (Papp, 2021., 22. p.) Te-
hat a csaladi reziliencia nem az egyéni megkiizdésre torekszik, hanem arra, hogy a csaladi szer-
kezet gy szervezddjon at, hogy az a késObbiekben a rovid- és a hosszatavu rezilienciara is
hatassal legyen. Ez annak kdszonhetd, hogy a traumak, konfliktusok az egész csalad miikodé-

sére hatassal vannak. (Lakatos, Pal, 2018.)

A csaladi rezilienciat is tobb tényezd befolyasolja, csakiigy, mint az egyéni rezilienciat.
Eldbbibe tartoznak a hozzéatartozok tAmogatasa, a csaladi identités, tovabba a csaladi torténetek.
Ezenfeliil a csaladi babondk, a szervezési mintazatok, illetve a kommunikacios és probléma-

megoldasi képességek. Ezek mind interakcidoban vannak egymassal és krizishelyzetben ezekbdl
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meritenek erdt a megkiizdéshez. Amellett fontos, hogy ne veszitsék el a reményt, valamint az
optimizmus is fokozza a pozitiv kimenetelt. Ez utdbbi fejleszthetd €s elsajatithatd, ami pedig
az Onbecsiilésre, kiillonbozo készségekre €s kitartasra lehet fejlesztd hatassal. A bels6 tényezdk
mellett a kiils6 tényezdk is fontos szerepet jatszanak, amik a baratok, a kornyezeti példa, vala-

mint a normak. (Lakatos, Pal, 2018.)

A fejlodési rendellenességgel sziiletdé gyermek altal kivaltott stressz és mentalis beteg-
ség a reziliencia utan atalakulhat kronikus szomorusagga. Ebbdl azt a kovetkeztetést vontak le,

hogy a sziil6i reziliencia €és a kronikus szomorusag kozott nincs 0sszefiiggés. (Suzuki és mtsai,

2013.)
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3. Vizsgalati anyag és modszerek

3.1. Kutatasi célok és kérdések

3.1.1. A kutatas célja
Kutatasom célja a sclerosis multiplex-szel, illetve a mozgasfogyatékkal é16 gyermekek

sziileinek elfogadasi folyamatanak kiilonbségét vizsgalni.

Ez a csaladi kapcsolatok valtozasat foglalja magaba, hogy ezeknek a sziiloknek miként
valtozott a kapcsolatuk a csalad tobbi tagjaval, illetve 0k hogyan viszonyultak a sziilokhoz.
Tovabba a betegség/fogyatékossag altal kivaltott gyaszfolyamatok és a megkiizdési stratégiak
kozotti osszefiiggések vizsgalata is egy megfigyelési szempont. Ezenfeliil a sclerosis multiplex
¢s a mozgasfogyatékossag megkiizdési stratégiai kozotti kiilonbséget szeretném vizsgalni.
Emellett a reziliencia azon tényezdit kutatom, amelyek ebben a két esetben segitik a csalad

fejlodését.

3.1.2. A kutatas kérdései

Kutatasom soran a kovetkez6 kérdésekre szeretnék valaszt kapni:

1. Hogyan valtozott a csaladi kapcsolat a betegség/fogyatékossag kialakulasa utan?

2. Mi az Osszefiiggés a gyaszfolyamatok kiilonb6z6 szakaszai és a megkiizdési straté-
giak kozott a sclerosis multiplex-szel €16k sziileinél és a mozgasfogyatékkal él6k
sziileinél?

3. Mi a kiilonbség az sclerosis multiplex és a mozgasfogyatékossag megkiizdési stra-
tégiai kozott?

4. A csaladi reziliencidnak mely teriiletei jelentdsek a sclerosis multiplex-szel €16k szii-

leinél vagy a mozgasfogyatékossaggal €16k sziileinél?

3.2. Kutatasi modszerek

Kutatasomban primer kvantitativ modszert alkalmaztam. Ezek kozé sorolhatok a meg-
kérdezés, megfigyelés és kisérlet. Az altalam valasztott modszer a megkérdezés volt, amit egy
sajat készitésti kérddiv segitségével valdsitottam meg. Valasztasom oka az volt, hogy minél

tobb sziil6hoz eljusson a kérddiv, ezaltal pontosabb képet kapva a témaval kapcsolatban.
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3.2.1 A kutatas koriilményei

A Kutatas 2024. oktober 03. lett megosztva a kdzosségi médiaban, ahol a kitoltok egy
online kérd6iv segitségével tudtak valaszt adni a feltett kérdésekre. A kérdoivet a Pegapoll hon-
lapjan készitettem el. A célcsoport azok a sziilok voltak, akiknek gyermekiik vagy sclerosis
multiplex-szel, vagy mozgasfogyatékkal él. Kezdetben lassan gytltek a kitoltések, ezért igye-
keztem minél tobb platformon megosztani, aminek kdszonhetden tobb kitoltés gylilt ossze. A
kozosségi médidban szamos csoportban megosztottam a kérddivet, illetve néhany egyesiiletet
is felkértem a kutatas tamogatasara (pl. Ritka és Velesziiletett Rendellenességgel €16k Orszagos
Szovetsége, Magyar Sclerosis Multiplexes Betegekért Alapitvany, Mozgaskorlatozottak
Csongrad Megyei Egyesiilete, Mozgassériiltek Budapesti Egyesiilete stb.) A kutatast
2024.10.22-én zartam le.

4. Kérdoiv bemutatasa

A kérddivet 0sszesen 38 ember toltotte ki, melybdl nyolcan félbehagytak a kitoltést, igy

csak 30 relevans valaszt sikeriilt 0sszegytijteni.

4.1 Adatok elemzése

4.1.1 Demogrdfiai adatok

A valaszadok nemek szerinti megoszlasa a 1. és a 2. szamu abran lathato.

1. sz. abra: Nemek eloszlasa a sclerosis multiplex- 2. sz. abra: Nemek eloszlasa a mozgasfogyatékkal
szel €16 gyermekek sziileinél €16 gyermekek sziileinél
(sajat forrdas) (sajat forras)

fida

10%
35%

65%

90%

lany

lany (65%, 13 szavazat)

lédny (90%, 9 szavazat) fiti (35%, 7 szavazat)

fid (10%, 1 szavazat)
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A diagramon megfigyelhetd, hogy 1 sclerosis multiplex-szel ¢16 gyermek édesapja és 9 ugyan-
ilyen betegséggel ¢16 gyermek édesanyja toltotte ki a kérddivet. A tobbi kitdltd mozgasfogya-

tékkal €16 gyermek sziil6je volt, melybol 7 édesapa és 13 édesanya.

A kitoltok életkor szerinti megoszlasa a 3. szamu abran lathato.

3. sz. abra: Eletkor eloszlasa a kitoltok kozott

(sajat forrdas)

61-

41-80
27%
7%

21-40

41-60 (37%, 11 szavazat)
21-40 (37%, 11 szavazat)
61- (27%, 8 szavazat)

Az ¢életkorokat az ¢életszakaszok fliggvényében adtam meg: 20 éves kor alatt, 21-40 éves kor
(fiatal felnéttkor), 41-60 éves kor (érett felnéttkor), illetve 60 év felett (idéskor). 20 éves kor
alatt voltak kitiiltdk, mig 11 fiatal felndtt, 11 érett felndtt és 60 iddskort személy toltotte ki a

kérdoivet.

A megkérdezettek iskoldzottsag szerinti megoszlasat a 4. szdmu abra segitségével lehet

bemutatni.

4. sz. abra: Iskolazottsag eloszlasa a valaszadok kozott

(sajat forrdas)

szakiskola

20%

50% kézépiskola

30%

foiskola/egyetem

kozépiskola (50%, 15 szavazat)
féiskola/egyetem (30%, 9 szavazat)
szakiskola (20%, 6 szavazat)
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A valaszokbol kideriil, hogy a kitoltok kozott csak kozeép, €s fels6foku végzettséggel rendel-

kez6k vannak.

Az 5. szdm1 abran a sziilok lakohelyi megoszlasa lathato.

5. sz. abra: A sziildk lakhely szerinti eloszlasa

(sajat forrdas)

févaros

kisvaros

27% falu/kozség
43%

27%
nagyvaros
falu/kozség (43%, 13 szavazat)
nagyvaros (27%, 8 szavazat)

kisvaros (27%, 8 szavazat)
foévaros (3%, 1 szavazat)

A diagram szerint a valaszadok 43%-a (13 f6) él faluban vagy koszségben, 54%-a (16 £6) Kis-

vagy nagyvarosban €s csupan 3%-a (1 f6) ¢l a févarosban.

A kitoltok anyagi hattere szerinti megoszlasat a 6. szamu abra segitségével lehet bemu-

tatni.

6. sz. abra: A kereset szerinti eloszlas a megkérdezettek kozott

(sajat forrds)
atlag alatti
atlag feletti

10%

atlagos
atlagos (87%, 26 szavazat)

atlag feletti (10%, 3 szavazat)
atlag alatti (3%, 1 szavazat)
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A valaszadok 87 %-a vallotta azt, hogy atlagos a keresete, mig 10% irta azt, hogy étlag feletti

¢és 3% az atlag alatti valaszt jelolte.

AXKitoltok csaladtipus szerinti megoszlasat a 7. szamu abra segitségével lehet bemutatni.

7. sz. abra: A csaladmodell szerinti eloszlas a megkérdezettek kozott

(sajat forrdas)

mozaikcsalad (anya v. ?gye{)

nagycsalad (anya, ap

yszilés csalad an.. 20%

67%

nuklearis csalad (an. .

nukledris csalad (anya, apa,
gyermek(ek)) (67%, 20 szavazat)

egyszUlds csalad (anya vagy apa,
gyermek(ek)) (20%, 6 szavazat)

nagycsalad (anya, apa, mama, papa,
gyermek(ek)) (7%, 2 szavazat)

mozaikcsalad (anya vagy apa,
mostohaanya vagy mostohaapa, testvér,
mostohatestvér) (3%, 1 szavazat)

egyeb (3%, 1 szavazat)

A megkérdezettek koziil 20 személy €l nukledris csaladban, 6 ember egysziilds csaladban, ket-
ten élnek nagycsaladban, 1 személy jeldlte be a mozaikcsaladot, 1 sziild pedig az egyéb valasz-

lehetdséget valasztotta, melyben kifejtette, hogy gyermekiik mar nem lakik veliik.

A 8. és 9. abra a beteg/fogyatékkal €16 gyermek neme szerinti megoszlasat abrazolja.

8. sz. abra: A sclerosis multiplex-szel é16 gyerme- 9. sz. abra: A mozgasfogyatékkal é16 gyermekek
kek neme neme
(sajat forrdas) (sajat forrdas)
fili fili
30% 30%
T0% T0%
lany lany
lany (70%, 7 szavazat) lany (70%, 14 szavazat)
fid (30%, 3 szavazat) il (30%, 6 szavazat)
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A diagramokon lathatd, hogy mindkét csoportban pontosan ugyanolyan aranyban oszlanak el a

nemek: 70% lany és 30% fiu.

A 10. és 11. abra azt mutatja be, hogy mikor lett beteg/fogyatékkal €16 a gyermek.

10. sz. abra: Betegség kezdete a sclerosis multip- 11. sz. abra: Fogyatékossag kezdete a mozgasfo-
lex-szel é16 gyermekeknél gyatékkal €16 gyermekeknél

(sajat forrds) (sajat forras)

4.6 éves koraban
4-6 éves koraban 7-11 éves koraban
0-3 éves koraban
10% 10%
12-20 éves koraban 10%
60%
50% 12-20 éves koraban 10% szoletéskor

40%

21-40 éves koraban 21-40 éves koraban

sziiletéskor (60%, 12 szavazat)
21-40 éves kordban (10%, 2 szavazat)

12-20 éves kordban (50%, 5 szavazat) (1)2:_;20 éves kok:ébarl’o(;oog“' 2 szavazat)
; . -3 é kord N t]
21-40 éves koraban (40%, 4 szavazat) aves kardhan (10, = czovara)

7-11 éves kordban (5%, 1 szavazat)
4-6 éves koraban (10%, 1 szavazat) 4-6 éves kordban (5%, 1 szavazat)

Az abrakat megvizsgalva megfigyelhetjiik, hogy a sclerosis multiplex leginkabb tinikorban
(50%) és fiatal felnéttkorban (40%) alakul ki, de érkezett egy olyan vélasz is, hogy 6vodaskor-
ban jelent meg ez a betegség. A 11. abran lathatjuk, hogy a kit6ltok gyermekei kiilonb6zo ¢€let-
korokban valtak mozgésfogyatékossa sziiletéstdl 40 éves korig bezardlag, de kiemelkedden ma-

gas szamban vannak azok, akiknél sziiletéskor alakult ki.

A 12. ébran azt lathatjuk, hogy a valaszadoknak hany gyermekiik van.

12. sz. abra: A valaszaddok gyermekeinek szama

(sajat forrdas)

23% 2
43%

2%

2 (43%, 13 szavazat)
3 (27%, 8 szavazat)
1 (23%, 7 szavazat)
4 (7%, 2 szavazat)
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A legtdbb kitoltonek 2 gyermeke van (13 £6), 8 személynek van 3 gyermeke, 7 ember valaszolta

azt, hogy 1 gyermeke és ketten azt, hogy 4 gyermeke van.

A kovetkez0 abra azt mutatja, hogy hanyadik gyermek beteg/fogyatékkal €16.

13. sz. abra: A betegség/fogyatékossag kialakulasa a gyermekek sorrendjében
(sajat forrdas)

37% o elsé

masodik

els6 (53%, 16 szavazat)
masodik (37%, 11 szavazat)
harmadik (7%, 2 szavazat)

negyedik (3%, 1 szavazat)

A valaszok a kovetkezéképpen alakultak: 16 esetben az elsésziilott gyermek lett beteg/fogya-
tékkal ¢él0, melybdl 7 egygyermekes sziild, 2 kétgyermekes sziil6, 6 haromgyermekes sziilo és
1 négygyermekes sziild. 11 sziilonek lett a masodik gyermeke, mig 2 sziildnek a harmadik és

egy szlilonek a negyedik gyermeke beteg/fogyatékkal ¢é16.

4.1.2 Csaladi kapcsolatok viltozdsa a betegség/fogyatékossag kialakuldsa utan

A kérddbiv tovabbi kérdései arra vonatkoznak, hogy hogyan véltoztak a csaladi kapcso-
latok a betegség/fogyatékossag kialakulasa utan. A kérdések a szilok viszonyat vizsgalja leg-
foképp a hazastarssal, a testvérrel és a sziilovel. A vélaszokat 2 csoportra szedtem (1. csoport:
SM-mel ¢éI6 gyermekek sziilei, 2. csoport: fogyatékkal é16 gyermekek sziilei), hogy 6ssze tud-

jam hasonlitani a kapott adatokat.

Elészor arra kérdeztem ra, hogy milyen irdnyba valtozott a sziil6k kapcsolata a hazas-

tarsukkal. Ezt a 14. és a 15. szamu abran szemléltetem.
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14, sz. abra: A sclerosis multiplex-szel é16 gyerme-

kek sziileinek hazastarsi kapcsolatiban megfigyel-

het6 valtozasok

(sajat forrds)

igen, negativ iranyb

50% nem valtozott
30%

igen, pozitiv iranyb.

nem valtozott (50%, 5 szavazat)
igen, pozitiv irdnyba (30%, 3 szavazat)
igen, negativ irdnyba (20%, 2 szavazat)

15. sz. abra: A mozgésfogyatékkal €16 gyermekek
sziileinek hazastarsi kapcsolatdban megfigyelhetd
valtozasok

(sajat forrds)

epyedulallo vagyok
igen, negativ iranyb 10%

55%
nem valtozott

20%

igen, pozitiv iranyb

nem valtozott (55%, 11 szavazat)

igen, pozitiv irdnyba (20%, 4 szavazat)

igen, negativ irdnyba (15%, 3 szavazat)
egyedilallé vagyok (10%, 2 szavazat)

Az Osszes valaszt figyelembe véve 53% vélaszolta azt, hogy nem valtozott a kapcsolatuk 7%

azt, hogy egyediilallo, 17%-nak valtozott negativ és 23%-nak pozitiv iranyba.

A diagramokat 6sszehasonlitva lathatjuk, hogy nagyon hasonl6 eredmények jottek ki.

Az 14. abrén pontosan a fele, mig a 15. dbran kicsit tobb, mint a fele valaszolt ugy, hogy nem

valtozott a kapcsolatuk a hazastarsukkal. Ez az eredmény meglehetdsen meglepd, ugyanis a

szakirodalmakban olvasottak alapjan meg szokott valtozni a hazastarsi viszony. Hogy pozitiv

vagy negativ irdnyba valtozik-e, az a gyermek sziiletése el6tti kapcsolat stabilitdsa befolyasolja.

Ezt kovetden arra voltam kivancsi, hogy hogyan valtozott a sziil6 ¢€s a testvére kozotti

kapcsolat. Ezt a 16. és a 17. szamu abra mutatja be.

16. sz. abra: A sclerosis multiplex-szel é16 gyerme-

kek sziilei és testvériik kozotti kapesolatban bekd-

vetkezett valtozasok

(sajat forrds)

igen, pozitiv iranyb

50% nem véltozott

nincs lestvérem

nem véltozott (50%, 5 szavazat)
nincs testvérem (40%, 4 szavazat)
igen, pozitiv irdnyba (10%, 1 szavazat)

17. sz. abra: A mozgasfogyatékkal él6 gyermekek
sziilei €s testvériik kdzotti kapcsolatban bekovetke-
zett valtozasok

(sajat forrds)

igen, negativ iranyb.

15%

igen, pozitiv iranyb nem vaitozott
15% 45%

nines testvérem

nem valtozott (45%, 9 szavazat)

nincs testvérem (25%, 5 szavazat)
igen, pozitiv irdnyba (15%, 3 szavazat)
igen, negativ irdnyba (15%, 3 szavazat)
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Mindent egybevetve a valaszok a kovetkezoképpen néznek ki: 47% szavazott a ,,nem valtozott”
valaszra, 30%-nak nincs testvére, 13%-nak javult és 10%-nak romlott a testvérrel valo kapcso-

lata.

Az eredményeket megvizsgalva lathatjuk, hogy itt sem volt til nagy eltérés a valaszok
kozott. Azok a sziilok, akiknek a gyermekei SM-mel €lnek, a fele (50%) azt a valaszt adta, hogy
nem valtozott a kapcsolatuk. A maradék 5 emberb6l 1-nek (10%) pozitiv iranyba valtozott a
kapcsolata, 4 sziilonek (40%) pedig nincs testvére. A masik csoport valaszaibol az deriil ki,
hogy majdnem a fele (45%) kitdltdnek szintén nem véaltozott a kapcsolata, 5 embernek (25%)
nincs testvére, a maradék 30%-nak pedig valtozott a kapcsolata a testvérével, ami fele-fele

aranyban oszlik meg pozitiv és negativ irdnyba.

Végiil azt a kérdést tettem fel a kit6ltéknek, hogy megvaltozott-e a kapcsolatuk a szii-

16kkel, és ha igen, milyen irdnyban. Erre a 18. és a 19. abra ad valaszt.

18. sz. abra: A sclerosis multiplex-szel é16 gyerme- 19. sz. abra: A mozgasfogyatékkal €16 gyermekek
kek sziilei és az ¢ sziileik kozotti kapcsolatban be- sziilei €s az 0 sziileik k6zotti kapcsolatban bekdvet-
kovetkezett valtozasok kezett valtozasok
(sajat forrds) (sajat forrds)
gen, negaify iy, igen, negativ irdnyb
10% 15%
igen, pozitiv irnyb .
50% nem valtazatt ’ 15%
40%
igen, pozitiv iranyb. 0%
nem valtozolt

nem valtozott (50%, 5 szavazat) nem valtozott (70%, 14 szavazat)

igen, pozitiv iranyba (40%, 4 szavazat) igen, pozitiv iranyba (15%, 3 szavazat)

igen, negativ iranyba (10%, 1 szavazat) igen, negativ iranyba (15%, 3 szavazat)

Osszességében az az eredmény jott ki, hogy a kitolték 63%-nak nem valtozott a kapcsolata a

sziildvel, 23%-nak pozitiv, mig 13%-nak negativ iranyba valtozott.

Csoportokra szétszedve a diagramok alapjan azt lehet megéallapitani, hogy a 12. abrén a

megkérdezettek 70%-nak nem valtozott a kapcsolata a sziildkkel, mikdzben a mozgasfogyaték-
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kal ¢él6 gyermekek sziileinek 50%-a adta ugyanezt a valaszt. A tobbi kitdltdnek valtozott a kap-
csolata: az elsO csoport 15%-a felelte azt, hogy pozitiv és 15%-a azt, hogy negativ irdnyba

valtozott. A masodik csoport 40%-anak javult és 10%-anak romlott a kapcsolata a sziileivel.

Sajnos azt a valaszlehetdséget kihagytam, hogy ,,a sziil6k mar nem élnek”, igy eléfor-
dulhat, hogy azok a kitoltok, akiknél ez a helyzet all fenn, azok is a ,,nem valtozott” valaszt
adtak.

A kovetkezd kérdés az volt, hogy egy 1-5 skalan mennyire valtozott a kapcsolat a csa-
ladtagokkal. A valaszokat egyben vizsgalva 40% vélaszolta azt, hogy nem valtozott a kapcso-
lata, 20% azt, hogy Kicsit romlott meg, 7% volt, akinek nagyon megromlott, 30%-nak kicsit

jobb lett, mig csupan egy ember adta azt a valaszt, hogy sokkal jobb lett a kapcsolatuk.

A 20. és 21. abra ugyanezt a kérdést szemlélteti 2 csoportra bontva: a sclerosis multip-
lex-szel €16 gyermekek sziileinek valaszai, illetve a mozgasfogyatékkal €16 gyermekek sziilei-

nek valaszai.

20. sz. abra: A sclerosis multiplex-szel é16 gyermekek sziileinek a csalad tobbi tagjaval vald kapcsolataban be-
kovetkez6 valtozasa egy 1-5 skalan

(sajat forrds)

0% 10% 40% 50% 0%

nagyon megromlott sokkal jobb lett

Az abran lathato, hogy a véalaszadok 40%-anak nem valtozott a kapcsolata a hozzatartozokkal,
a tobbi 60% pedig eloszlik a romlas és a javulds iranyaba. Megfigyelhetd, hogy egyik irdnyba
se valtoztak jelentdsen a csaladi viszonyok, csupan kis szazalékban romlott (10%) és a valasz-

adok felének (50%) kismértékben javult.

21. sz. abra: A mozgasfogyatékkal €16 gyermekek sziileinek a csalad tobbi tagjaval valo kapcsolataban bekovet-
kez6 valtozasa egy 1-5 skalan

(sajat forrdas)

10% 25% 40% 20% 5%

nagyon megromlott sokkal jobb lett
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Az 4bra alapjan azt lehet megéllapitani, hogy itt a sziil6k szintén 40%-a adta azt a valaszt, hogy
nem valtozott a kapcsolat. A maradék 60%-bol 35% a negativ irdnyba mutat, mig 25% a pozitiv

iranyba.

Ezt kdvetden megkértem a kitoltdket, hogy par szoban fejtsék ki, hogy miben valtozott

a kapcsolatuk.

A valaszok az el6zéekhez hasonléan mindkét csoportban megosztdak voltak. Az SM-

betegek sziilei olyan valaszokat adtak, mint példaul:

o | Striibben jartunk a lanyomhoz, hogy segitsiik és tamogassuk mindenben a csalad min-
den tagjaval”

o |, A sziileim segiteni akartak, de ugy éreztem mar tul sok és nem értettek meg, igy amikor
szoltam nekik akkor megsértodtek és megromlott a kapcsolatunk™

o | Akikkel eleve nem volt tul szoros a kapcsolatunk azokkal nagyon eltavolodtunk egy-
mastol”

o, Sokan tamogattak és probaltak tandcsokat adni, de voltak, akikkel megromlott a kap-

csolatunk”.

A tobbi valasz Iényege, hogy vagy dsszetartobb lett a csalad, vagy nem valtozott a kapcsolatuk.

A mozgasfogyatékkal €16k sziilei igy feleltek a kérdésre:

o A rokonaink egy része ritkitotta a kapcsolattartast, amikor kideriilt, hogy a fiunk be-
teg”

o A férjemmel erdsebb lett a kapcsolatunk, a csalad tobbi tagjaval széthuzobb lett.”

e, Nem igazan észleltem komolyabb valtozast. Aki elfogadta tovabbra is az életiink részét
képezte, aki meg nem azzal nem tartjuk a kapcsolat, de 1-2 ember volt csak ilyen”

o | Sziileim tavol laknak veliik hasonlo maradt a kapcsolat. Parom nagyon tamogato.

Testvérem és csaladja azok, akik kissé elfordultak toliink.”

A tobbi valasz azt foglalja 6ssze, hogy kevesebb 1d6t tudtak egylitt télteni a csalddtagok, na-

gyobb lett az 6sszefogas a csaladban, vagy ugyanolyan maradt a kapcsolat.

4.1.3 Gydszfolyamat szakaszai és megkiizdési stratégidak
A kérddiv olyan kérdésekkel folytatdodott, melyekbdl azt szerettem volna megtudni,

hogy a kitoltok jelenleg a gydszfolyamat melyik szakaszdban vannak és milyen megkiizdési
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stratégidkat alkalmaztak a trauma feldolgozdsahoz. Ennél a résznél szintén 2 csoportra osztot-

tam a valaszokat az 0sszehasonlitas kovetkeztében.

A 22. és a 23. abra azt mutatja be, hogy a sziilok jelenleg melyik gyaszfolyamat szaka-

szaban vannak.

22. sz. abra: A sclerosis multiplex-szel é16 gyerme- 23. sz. abra: A mozgasfogyatékkal é16 gyermekek
kek sziileinek gyaszfolyamataban megfigyelhetd sziileinek gyaszfolyamataban megfigyelhetd aktua-
aktualis szakaszok lis szakaszok
(sajat forrdas) (sajat forrdas)

Duhos vagyok &s nem ..

Bizonytalan vagyok a Barmit megtennék a j

Mindenki jobban tud.

20% 50%
20%

T tudom eldonten,

20%

Megértettem és eifog

20%

+ érzem mindent me. - 30%
30%

Hiszek abban, hogy & Nem igy terveztem az

Mér mindent megproba

Barmit megtennék a javulas érdekében.
(50%, 5 szavazat)

a Megértettem és elfogadtam, hogy nem
tudok valtoztatni a helyzeten. (40%
, 4 szavazat)
Nem igy terveztem az életiiket, ennek nem
igy kellett volna lennie. (30%, 3 szavazat)
Mdr mindent megprdbaltunk a javulds
érdekében, de nem adjuk fel, tovdbb
prébalkozunk. (30%, 3 szavazat)
Hiszek abban, hogy ez az allapot jobb lesz
és miis élhetink normalis életet. (30%
, 3 szavazat)
Ugy érzem mindent megtettiink, de semmi
nem segitett. Teljesen kilatastalan a
helyzet. (20%, 2 szavazat)
Nem tudom elddnteni, hogy mit is érzek
pontosan. Az egyik pillanatban még ugy
érzem van megoldds, a kovetkezdben pedig
teljesen kildtastalannak ldtom a helyzetet.
(20%, 2 szavazat)
Mindenki jobban tudja mit kéne csindlnom,
de senki sincs tisztdban vele, hogy mit érzek
valdjéban. (20%, 2 szavazat)
Bizonytalan vagyok a jovét illetéen. (20%
, 2 szavazat)
Diihdés vagyok és nem tudom elfogadni,
hogy ez veliink térténik. (10%, 1 szavazat)

‘lov o 2UNos val &3 nem
Ugy érzem mm(%ﬁ‘me Nem igy terveztem az.

Gyakran vagyok farad...

Megértettem és effog...

35% ) i
Barmit megtennék a j

y érzem az én hiba... 35%

15%
20%

mindent megpréba. 30%

25%

Nem tudom eldanteni
30% 30% g

Bizonytalan vagyok a

Mindenki jobban tudj.
Hiszek abban, hogy ...

Nem igy terveztem az életiiket, ennek nem
igy kellett volna lennie. (35%, 7 szavazat)
Barmit megtennék a javulds érdekében.
(35%, 7 szavazat)

Nem tudom elddnteni, hogy mit is érzek
pontosan. Az egyik pillanatban még ugy
érzem van megoldds, a kovetkezében pedig
teljesen kildtastalannak latom a helyzetet.
(30%, 6 szavazat)

Mindenki jobban tudja mit kéne csindlnom,
de senki sincs tisztédban vele, hogy mit érzek
valéjdban. (30%, 6 szavazat)

Hiszek abban, hogy ez az llapot jobb lesz
és mi is élhetiink normalis életet. (30%

, 6 szavazat)

Bizonytalan vagyok a jévét illetéen. (25%
, 5 szavazat)

Mdr mindent megprobaltunk a javulds
érdekében, de nem adjuk fel, tovdbb
probdlkozunk. (20%, 4 szavazat)

Ugy érzem az én hibdm, hogy ez tértént a
gyermekemmel. (15%, 3 szavazat)

[ Megértettem és elfogadtam, hogy nem

tudok valtoztatni a helyzeten. (15%
, 3 szavazat)

a Gyakran vagyok faradt, nem tudok aludni,

és nem kivdnom az ételt. (15%, 3 szavazat)
Ugy érzem mindent megtettink, de semmi
nem segitett. Teljesen kilatastalan a
helyzet. (10%, 2 szavazat)

Duhos vagyok és nem tudom elfogadni,
hogy ez vellink torténik. (10%, 2 szavazat)

Minden szakaszhoz tarsitottam valaszlehetOséget: A ,, Bizonytalan vagyok a jovét illetéen.” a
bizonytalansag szakaszahoz tartozik. A bizonyossag szakaszahoz a ,, Nem igy terveztem az éle-
tiiket, ennek nem igy kellett volna lennie.” valasz tarsul. A lazadas szakaszahoz a ,, Diihos va-

gyok és nem tudom elfogadni, hogy ez veliink torténik.”, az ,, Ugy érzem az én hibam, hogy ez
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tortént a gyermekemmel.” és a ,, Mindenki jobban tudja mit kéne csindlnom, de senki sincs tisz-
taban vele, hogy mit érzek valdjaban.” valaszok parosulnak. Aki a ,, Hiszek abban, hogy ez az
dllapot jobb lesz és mi is élhetiink normalis életet. ”, a ,, Barmit megtennék a javulds érdekében.”
vagy a,, Mar mindent megprobaltunk a javulas érdekében, de nem adjuk fel, tovabb probalko-
zunk. ” valaszokat valasztotta, ket az egyezkedés a sorssal szakaszba soroltam. A szomorusag
szakaszahoz a ,,Nem tudom eldonteni, hogy mit is érzek pontosan. Az egyik pillanatban még
ugy érzem van megoldas, a kovetkezoben pedig teljesen kilatastalannak latom a helyzetet.”, a
., Gyakran vagyok faradt, nem tudok aludni, és nem kivanom az ételt.” és az ,, Ugy érzem min-
dent megtettiink, de semmi nem segitett. Teljesen kilatdstalan a helyzet.” valaszok tartoznak.

Az aktiv, tudatos elfogadas szakaszahoz pedig a ,, Megértettem és elfogadtam, hogy nem tudok

valtoztatni a helyzeten.” valasz tarsul.

Abbdl kifolyolag, hogy ennél a kérdésnél a sziilok tobb valaszt is bejeldlhettek, illetve,
hogy a kiilonb6z6 szakaszok nem teljesen kiilonithetok el egymastol (Pilling, 2003.), tobb va-

lasz érkezett a kiillonb6z6 szakaszokhoz.

A diagramok alapjan az SM-mel érintett gyermekek sziilei koziil 2 személy van a bi-
zonytalansag szakaszaban, 3 ember a bizonyossag fazisaban, 3 személy a ldzadas szakaszaban,
11 sziild egyezkedik a sorssal, 4 kitoltd jelolte be a szomortsag szakaszaihoz tartozo valaszokat
¢és 4 ember a tudatos elfogadas vélaszait. A mozgasfogyatékkal ¢l6 gyermekek sziilei koziil 5
valaszado tart a bizonytalansag szakaszaban, 7 személy a bizonyossag szakaszaban, 11 sziil6 a
lazadas szakaszaban, 17 személy a sorssal valo egyezkedés szakaszaban, 11 ember a szomoru-

sag szakaszaban és 3 kitolto az elfogadas szakaszaban.

A megkiizdési stratégiak 3 szintjét (megkiizdés, védekezeés, toredékképzeés) harom kii-
16nb6z6 kérdésben vizsgaltam. Az elsé kérdésben a megkiizdés szintjének az érzelmi részére
kérdeztem ra azzal a kérdéssel, hogy a kitolté hogyan probalta meg feldolgozni a rossz hirt.

Ennek valaszait a 24. és a 25. dbran lathatjuk.
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24. sz. abra: A sclerosis multiplex-szel é16 gyerme- 25. sz. abra: A mozgasfogyatékkal é16 gyermekek

kek sziileinek a megkiizdés szintjére adott valaszaik sziileinek a megkiizdés szintjére adott valaszaik
(sajdt forras) (sajat forrds)
ij hobbiba kezdtem 4j hobbiba kezdtem
pihenéssel
egyée 10% s et a csaladra tamaszkod
20% 65%
60% a csaladra tamaszko 25%

egyéd

sokat talalkoztam és... sokat talalkoztam és.

a csalddra téamaszkodtam (65%

; [ #

a csalddra tdmaszkodtam (60%, 6 szavazat) 3 szavayzat) ) )
< . . sokat taldlkoztam és beszélgettem a

sokat talalkoztam és beszélgettem a barataimmal (50%, 10 szavazat)

bardtaimmal (40%, 4 szavazat) egyéb (25%, 5 szavazat)

egyeb (20%, 2 szavazat) pihenéssel (20%, 4 szavazat)
Uj hobbiba kezdtem (10%, 1 szavazat) Uj hobbiba kezdtem (15%, 3 szavazat)

A valaszok alapjan az deriil ki, hogy az SM betegek sziilei koziil 6 embernek a csaladi timoga-
tas nyujtott segitséget, 4 embernek a baratok, 1 személy 11j hobbiba kezdett és 2 kitolté az egyéb
opciot valasztotta. Mindkét valaszadd szakember segitségét kérte és az egyik valaszad6 hozza-
tette, hogy az onismereti konyvek is segitettek neki. A masik csoport szinte ugyanezeket a va-
laszokat adta. 13 sziilének a csaladja nyujtott tamaszt a nehéz idészakban, 10 személynek a
baratai, 4 kitoltd pihenéssel igyekezett megbirkozni a nehézségekkel, 3 ember 11j hobbiba kez-
dett, 5 kitoltd pedig az egyéb opciodra szavazott, ahol olyan valaszok érkeztek, mint példaul ,,a
pszichidaterem gyogyszereket irt fel és pszichoterapiat is alkalmazott, mindketto nagyon haté-
kony volt” vagy a ,,nem fogyasztottam alkoholt hasonlokat, de magamba fordultam. Nem na-
gyon lehetett a negativitdasbol kirangatni”, de volt, aki a sportot valasztotta kikapcsolodasnak

és voltak, akik mindennek utanajartak és minden idejiiket a gyermek fejlesztésére szentelték.

Arra, hogy miért van tobb vélasz, mint ahany kitolté az a magyardzat, hogy tobb valaszt

is lehetett jeldlni ennél a kérdésnél.

A kovetkez6 kérdés a kognitiv megkiizdés, illetve a védekezés szintjének a mdodszereire

kérdez rd, melyet a 26. és a 27. &dbra dbrazol.
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26. sz. abra: A sclerosis multiplex-szel é16 gyerme- 27. sz. abra: A mozgasfogyatékkal é16 gyermekek
kek sziileinek a megkiizdési stratégiai sziileinek a megkiizdési stratégiai

(sajat forrds) (sajat forrds)

Inkabb hallgatok mas...

Ugy érzem én tehetek... . o
Sokszor probalom elr. Probalok minél tobb ...

Inkéabb egyedul proba

Eléfordul, hogy inka...

Minden helyzetre pro..

B65%
. “I6fordul, hogy gy .- 2%
=l6fordul, hegy Ggy - T0% ! 20%
30%
35%
65%
il gyekszem valahogy |
60%
Igyekszem valahogy |... Minden helyzetre pro..

Sokszor prébalom elr.. !
Prabalok minél tobb ...

Prébélok minél tobb informacidt gyljteni a
témadval kapcsolatban, igy jobban
megértsem a helyzetet. (65%, 13 szavazat)

Minden helyzetre prébalok valami
megoldast talalni. (70%, 7 szavazat)
Prébdlok minél tébb informdacidt gydjteni a
téméval kapcsolatban, igy jobban
megértsem a helyzetet. (60%, 6 szavazat)

Minden helyzetre prébalok valami
megoldast talalni. (65%, 13 szavazat)

@ Sokszor prébalom elrejteni a fajdalmamat

és kedvességgel, dlmosollyal igyekszem
palastolni azt. (35%, 7 szavazat)

Igyekszem valahogy lefoglalni magam, ami
feltolt testileg-lelkileg. (30%, 3 szavazat)
Eléfordul, hogy gy viselkedek, ahogy
kordbbi stresszhelyzetekben. (pl. sirds,
dihkitérés, elzérkdzés stb.) (30%

, 3 szavazat)

lgyekszem valahogy lefoglalni magam, ami
feltolt testileg-lelkileg. (35%, 7 szavazat)
Eléfordul, hogy Ugy viselkedek, ahogy
korabbi stresszhelyzetekben. (pl. sirds,
dihkitorés, elzarkdzas stb.) (20%

, 4 szavazat)

B Sokszor prébalom elrejteni a fajdalmamat
és kedvességgel, almosollyal igyekszem

lastolni azt. (20%, 2 t . . s .
palastolni azt. (20%, 2 szavazat) Inkdbb egyediil prébalom megoldani a

problémat, nem szeretek masokkal beszélni
errél. (15%, 3 szavazat)

Eléfordul, hogy inkabb mdssal foglalkozok,
csak ne kelljen a problémaval foglalkozni.

10%, 1 t .o . . " ”
(10%, 1 szavazat) Ugy érzem én tehetek mindenrdl, amiért

blntetést érdemlek. (10%, 2 szavazat)

Inkdbb hallgatok masok véleményére, 6k
lehet jobban tudjak, mi a j6 nekem. (10%
, 2 szavazat)

Ezek kozil egyik sem jellemzo ram. (5%
, 1 szavazat)

Eléfordul, hogy inkabb mdssal foglalkozok,
csak ne kelljen a problémaval foglalkozni.
(5%, 1 szavazat)

Minden megkiizdési stratégidhoz tartozik egy valaszlehetdség. Ezek a kovetkezoképpen néznek
ki:
e megkiizdés kognitiv szintje:
o késleltetés: ,, Igyekszem minél késobb foglalkozni a problémaval, amikor mar
kész leszek szembenézni vele.”
o informéciogyljtés: ,, Probadlok minél tébb informdciot gyiijteni a témaval kap-

csolatban, hogy jobban megértsem a helyzetet.”
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©)

helyzetmegoldasi kisérlet: ,, Minden helyzetre probdlok valami megoldast ta-

)

lalni.’

e védekezés szintje:

o

regresszio: ,, Elofordul, hogy ugy viselkedek, ahogy korabbi stresszhelyzetekben.
(pl. sivas, diihkitorés. elzarkozas stb.)”

elfojtas: ,, Eldfordul, hogy inkabb mdssal foglalkozok, hogy ne gondoljak a prob-
lémara”

reakcioképzés: ,, Igyekszem valahogy lefoglalni magam, ami feltilt testileg-lel-
kileg.”

izolacio: ,, Inkabb egyediil probalom megoldani a problémat, nem szeretek ma-
sokkal beszélni errdl.”

projekcio: ,, Ugy érzem, mdsok tehetnek arrdl, hogy ez tortént.”

introjekcio: ,, Inkabb hallgatok masok véleményére, ok lehet, jobban tudjak, mi
a jo nekem.”

szublimacio: ,, A negativ érzéseim segitenek, hogy jobban teljesitsek a hobbim-
ban.”

onmaga ellen fordulas, ellentétbe forditas: ,, Ugy érzem én tehetek mindenrdl,
amiert biintetést érdemlek.”

meg nem torténtté tétel: ,, Sokszor probalom elrejteni a fajdalmamat és kedves-

seggel igyekszem paldstolni azt.”

Megfigyelhetd, hogy mindkét csoport elsd két helyén a kognitiv megkiizdés all (informacio-

gylijtés, helyzetmegoldasi kisérlet) és csak azutan kdvetkeznek a védekezés szintjén megjelend

stratégiak. Az SM-beteg gyermekek sziileibél heten a helyzetmegoldasi kisérletre szavaztak,

hatan az informaciogytijtést valasztottak, mig a tobbi valasz a védekezés szintjéhez tartozik (3

szavazat érkezett a reakcioképzésre, 3 szavazat a regressziora, 2 szavazat a meg nem torténtté

tételre és 1 szavazat az elfojtasra). A mozgasfogyatékkal él6k sziilei koziil ugyanannyian jelol-

ték be az informaciogyiijtést és a helyzetmegoldasi kisérletet (13-13 szavazat), ezenkiviil 7 em-

ber szavazott a meg nem torténtté tételre, 7 személy a reakcioképzésre, 4 sziil6 a regressziora,

3 kitoltd az izolaciora, 2 személy az dnmaga ellen fordulasra, szintén 2 véalaszado a introjekci-

oOra, és 1 sziil6 az elfojtasra. Csupan 1 ember valaszolta azt, hogy egyik sem jellemzd ré a fel-

soroltak koziil.

Az ezt kdvetd kérdésnek az volt a célja, hogy kideriiljon, hogy mennyire van jelen a

toredékképzés szintje az ilyen esetekben. Ennek valaszait a 28. és a 29. dbra mutatja be.
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28. sz. abra: A sclerosis multiplex-szel é16 gyerme-

kek sziileinél megfigyelhetd toredékképzés szintje

(sajat forrds)
Nem| 60%
Igen 40%
0 1 2 3 4 5 6

Igen (40%, 4 szavazat)
Nem (60%, 6 szavazat)

29. sz. abra: A mozgasfogyatékkal €16 gyermekek
sziileinél megfigyelhetd toredékképzés szintje

(sajat forrds)

Igen 65%

01 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13

Nem (35%, 7 szavazat)
Igen (65%, 13 szavazat)

Az els6 csoportbdl 4 £6 érzi ugy, hogy sok esetben masképp latnak bizonyos szituaciokat, mint

tarsaik és 6 f6 nem érzi igy, mig a masodik csoportban nagyobb aranyban vannak, akik igennel

valaszoltak erre a kérdésre (13 személy) és heten pedig nemmel.

4.1.4 Reziliencia teriiletei

"

A kérdoiv egy része a sziiloi €s a csaladi rezilienciakat vizsgalo kérdéseket tartalmaz.

Tobb tényezore kérdeztem ra, amelybdl azt szeretném megallapitani, hogy a sclerosis multip-

lex-szel €16, valamint a mozgasfogyatékkal €16 gyermekek sziileinél melyik a legkiemelkeddbb

tényezo.

A 30. és a 31. abra azt mutatja, hogy a kitolto kért-e barmiféle segitséget a feldolgozas-

hoz valamilyen szakembertdl.
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30. sz. abra: Feldolgozashoz valo segitségkérés
megoszlasa a sclerosis multiplex-szel é16 gyerme-
kek sziilei k6zott

(sajat forrds)

igen, a csaladdal

20% nem
40%

30%

igen, egyeduil

nem (40%, 4 szavazat)
igen, egyedul (30%, 3 szavazat)
igen, a csaldddal (30%, 3 szavazat)

31. sz. abra: Feldolgozashoz valo segitségkérés
megoszlasa a mozgasfogyatékkal €16 gyermekek
sziilei kozott

(sajat forrds)

igen, a csaladdal

20%

50% nem

30%

igen, egyedul

nem (50%, 10 szavazat)
igen, egyedil (30%, 6 szavazat)
igen, a csaladdal (20%, 4 szavazat)

Az abrakon lathatjuk, hogy az sclerosis multiplex-szel é16 betegek sziilei nagy része kért vala-

milyen segitséget szakembertdl (30% egyediil, 30% a csaladjaval) és 40% nem kért semmilyen

segitséget a feldolgozashoz. A mozgasfogyatékkal €10k sziilei fele nem kért, 30% (6 személy)

egyediil kért, 20% (4 ember) pedig a csaladjaval egyiitt kért segitséget.

A 32. és a 33. dbra azt mutatja be, hogy el6fordult-e mar hasonlé eset (valamilyen be-

tegség vagy fogyatékossag) a csaladban.

32. sz. abra: Korabbi betegség vagy fogyatékossag
eléfordulasa a csaladban a sclerosis multiplex-szel
¢16 gyermekek sziileinek korében

(sajat forrds)

volt mar hasonl6 és .

30%

nem fordult még eld

nem fordult még eld hasonlo (70%
, 7 szavazat)

volt mdr hasonlé és dsszetartdbb lett a
csaladunk (30%, 3 szavazat)
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33. sz. abra: Korabbi betegség vagy fogyatékossag
el6fordulasa a csaladban a mozgasfogyatékkal €16
gyermekek sziileinek korében

(sajat forrds)

voit mar hasonlé és

10%

90%

nem fordult még elé

nem fordult még eld hasonld (90%

. 18 szavazat)

volt mar hasonlé és dsszetartobb lett a
csaladunk (10%, 2 szavazat)



A vélaszadok koziil az els6 csoport (SM-betegek sziilei) 30%-anak (3 £6) fordult mar el ha-
sonl6 eset, 70%-nak (7 személy) viszont nem. A masik csoport (mozgasfogyatékkal €16k szii-

lei) koziil 2 ember valaszolta azt, hogy éltek mar at hasonlot és 18 kitdlt6 valaszolta azt, hogy

nem.
A 34. és a 35. abréan a kornyezet hozzaallasat figyelhetjiik meg.
34. sz. abra: Kornyezet viszonyuldsa a csaladhoz a 35. sz. abra: Kornyezet viszonyuldsa a csaladhoz a
sclerosis multiplex kialakulasa utan mozgasfogyatékossag kialakulasa utan
(sajat forrds) (sajat forrds)
egyéb elfordultak t6lank
20%
egyéb oo
60%
80% mindenben tamogattz
mindenben tdmogattak
mindenben tdmogattak (80%, 8 szavazat) mindenben tdmogattak (60%, 12 szavazat)
egyéb (20%, 2 szavazat) egyéb (35%, 7 szavazat)

elfordultak télink (5%, 1 szavazat)

Az els6 diagramon megfigyelhetd, hogy 8 személy érezte igy, hogy mindenben tdmogatjak
Oket, a masik 2 kitolté pedig az egyéb opcidra szavazott. Ebbdl egy sziild nem valaszolt a kér-
désre, a masik pedig a kdvetkez6t fogalmazta meg: ,, 4 legtébben ismerték a betegséget, min-
denki sajnalatarol biztositott és joszandékkel ajanigattak hiilyeségeket”. A 35. abran 12 fot
tamogattak, 1 személy szavazott arra a valaszlehet6ségre, hogy elfordultak toliik, és 7 ember
az egyéb opciot valasztotta, ahol igencsak valtozatos valaszok érkeztek. Voltak, akiknek a

csaladjuk forditott hatat és a barataikra szamithattak, de el6fordult ellentétes eset is.

Ezt kovetéen megkértem a kitoltoket, hogy egy 1-4 skélan jeloljék be, hogy szerintiik
mennyire fontosak a kovetkezd tényezok: hozzatartozok tdmogatasa, babona, vallas, kommu-
nikacid, csalad reakcioja a nehéz helyzetekre, optimizmus, remény, k6zos élmények és emlé-
kek, illetve a csaladban val6é konfliktuskezelés. Ezt szintén két csoportra bontva vizsgaltam: a
sclerosis multiplex-szel €16 gyermekek sziileiknek és a mozgasfogyatékkal é16 gyermekek szii-

leinek a valaszai a 36. és a 37. szamu abran figyelhet6 meg.
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36. sz. abra: A csaladi reziliencia tényez6inek fontossiga a sclerosis multiplex-szel €16 gyermekek sziilei szerint
(sajat forrds)

csaldd tamogatdsa

o o [
I egyaltalédn nem fontos B nagyon fontos .-——

csalddi babondk
] egyéltaldn nem fontos I nagyon fontos

e e W
W egyéltalén nem fontos B nagyon fontos . - ._

vallds
csaladdal vald kozos élmények/emlékek
o s ipi .-——

kommunikacio a csalddban

W o R

megfeleld konfliktuskezelés a csalddban
11 egysltaldn nem fontos B nagyon fontos
csaldd hogyan birkézik meg a nehézségekkel .--_

I egyéltaldn nem fontos B nagyon fontos

37. sz. abra: A csaladi reziliencia tényezoéinek fontossaga a mozgasfogyatékkal é16 gyermekek sziilei szerint

(sajat forrdas)

csalad tamogatasa

o o E—
I egyéltalén nem fontos B nagyon fontos . -——

csalddi babonak
| egyéltaldn nem fontos I nagyon fontos

- = [=EHE remény
I egyiltaldn nem fontos I nagvon fontos .--_

vallds
csaldddal vald kozds élmények/emlékek
R e .-——
kommunikdcid a csalddban

megfeleld konfliktuskezelés a csalddban
1l egyéltaldn nem fontos B nagyon fontos

csalad hogyan S mega HEhéZSéQEkkEl ..-_

1 egyiltaldn nem fontos B nagyon fontos

Megvizsgalva a sclerosis multiplex-szel é16 gyermekek sziileiknek és a mozgasfogya-
tékkal €16 gyermekek sziileinek a valaszait azt tapasztaltam, hogy szinte ugyanaz az eredmény
jott ki.

Erdekesnek tartom, hogy mig a vallas valamilyen szinten szerepet jatszik a csaldi re-

zilienciaban, addig a babonakat egyik csoport sem tekintette fontos tényezonek. Ezen a két
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szemponton kiviil a valaszadok mindent fontosnak véltek, csupan néhanyan irtak, hogy annyira

nem fontosak.

Osszességében a csaldd tAmogatasat (96%) és a csaldd megkiizdési stratégidit (96%)
gondoltak a leglényegesebb elemeknek, mig csoportokra lebontva ezeken kiviil még a kommu-

nikacio kapta a legtobb szavazatot.
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5. Kutatasi kérdések megvalaszolasa, javaslattétel

5.1. A kutatas kérdéseinek megvalaszolasa

5.1.1 Csaladi kapcsolatok valtozasai

Az elso kutatasi kérdésem a kovetkezd volt: Hogyan valtozott a csaladi kapcsolat a be-

tegség/fogyatékossag kialakulasa utdn?

A kérd6ivbol az deriilt ki, hogy nincs jelentdsebb kiilonbség az SM és a mozgasfogya-
tékossag kialakulasa utan a csaladi kapcsolatok valtozasaban. A sclerosis multiplex betegek
sziilei véalaszai alapjan azt lehet megallapitani, hogy a majdnem ugyanolyan aranyban javult a
csaladi viszony és maradt a régiben minden ¢s csupan kismértékben romlott meg a kapcsolat a
csaladtagok kozott. A fogyatékkal €16k sziileinél koziil a romlas és a valtozatlan helyzet érte el

a legtobb szavazatot és a legkisebb mértékben a javulas volt megfigyelhetd.

5.1.2 Gyaszfolyamatok szakaszai és megkiizdeési stratégiak kozotti osszefiiggések

Kovetkez6 kutatasi kérdésem azt vizsgalja, hogy milyen Osszefiiggésekét lehet felfe-

dezni a gyaszfolyamatok kiilonboz6 szakaszai, illetve a megkiizdési stratégiak kozott.

A valaszok alapjan azt lehet megallapitani, hogy a gyaszfolyamat minden szakaszaban
a csalad és a baratok tamogatasa all az elsé helyen a pozitiv affektiv megkiizdések koziil és az
informaciogytijtés és helyzetmegoldasi kisérlet a kognitiv megkiizdés koziil.

1. sz. tablazat: A sziilok megkiizdési stratégiai (megkiizdés szintje) a gyaszfolyamatok szakaszai alapjan

(sajat forrds)

Gyaszfolyamat szakaszai Megkiizdési stratégiak

(megkiizdés szintje)

e informaciogytjtés (6 f6)
csalad segitsége (5 f6)
baratokkal val¢ talalkozas (5 10)

bizonytalansa
‘Zy - helyzetmegoldasi kisérlet (5 6)

informaciogytjtés (8 10)
baratokkal val¢6 talalkozas (7 £0)
csalad segitsége (5 16)
helyzetmegoldasi kisérlet (5 {6)

bizonyossag
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lazadas

egyezkedés a sorssal

SZomorusag

aktiv, tudatos elfogadas

informaciogytjtés (10 )
csalad segitsége (7 £0)
baratokkal val6 talalkozas (6 f0)
helyzetmegoldasi kisérlet (5 £6)

csalad segitsége (13 £0)
informaciogytjtés (11 6)
helyzetmegoldasi kisérlet (11 f6)
baratokkal valo talalkozas (7 £0)

informéciogytijtés (10 o)
helyzetmegoldasi kisérlet (9 £6)
baratokkal valo taldlkozas (8 £0)
csalad segitsége (7 £6)

helyzetmegoldasi kisérlet (6 {6)
csalad segitsége (4 f6)
baratokkal val6 talalkozas (3 10)
informaciogytjtés (3 {0)

A védekezés szintjén a meg nem torténtté tétel, a reakcioképzés €és a regresszio kapta a

legtobb szavazatot és ezek is a gyaszfolyamat minden szakaszara jellemzéek.

2. sz. tablazat: A sziilok megkiizdési stratégiai (védekezés szintje) a gyaszfolyamatok szakaszai alapjan

(sajat forrds)

. . Megkiizdési stratégiak
Gyaszfolyamat szakaszai (védekezés szintje)

bizonytalansag *

bizonyossag

lazadas

egyezkedés a sorssal
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meg nem torténtté tétel (4 £6)
reakcioképzés (4 £6)
regresszio (4 16)

reakcioképzés (6 £0)
meg nem torténtté tétel (3 £6)
regresszio (3 16)

meg nem torténtté tétel (5 f6)
reakcioképzés (4 £6)
regresszio (4 16)

reakcioképzés (5 £6)
regresszio (5 f6)



e meg nem torténtté tétel (5 £6)
e reakcioképzés (4 f6)

szomorusa . »
g e regresszio (4 f6)

e meg nem torténtté tétel (3 £6)
e reakcidképzés (3 6)

ktiv, tudatos elfogada :
aktiv, tudatos elfogadas e regresszio (3 )

A 3. megkiizdési szintre meglepden sokan valaszoltak igennel, tehat, hogy modositjak
a valosagot ahelyett, hogy szembenéznének vele. Ez szinte minden szakaszra igaz, az utolsot

(tudatos elfogdas) kivéve.

3. sz. tablazat: A sziilok megkiizdési stratégiai (védekezés szintje) a gyaszfolyamatok szakaszai alapjan

(sajat forrds)
bizonytalansig igen (4 £6)
bizonyossag igen (7 0)
lazadss igen (8 £0)
egyezkedés a sorssal igen (11 10)
SZOmorisag igen (7 £6)
nem (6 f0)

aktiv, tudatos elfogadas

A tablazatokat 6sszegezve azt lehet megallapitani, hogy ezek a sziildk legféképp a meg-
kiizdési stratégiak legmagasabb és legalacsonyabb szintjét alkalmazzak, vagyis a megkiizdést

¢s a toredékképzést.

5.1.3 Kiilonbségek a sclerosis multiplex és a mozgdsfogyatékossag megkiizdési stratégidi ko-

zott

A harmadik kérdés a két csoport (beteg és fogyatékkal €16k sziilei) megkiizdési straté-

giak kozotti kiilonbségeire fokuszal.
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A valaszokbol azt lehet levonni, hogy a megkiizdés szintjén ugyanazok a tényezdok
ugyanolyan mértékben fordulnak elé. A védekezés szintjén szintén nem tapasztaltam komo-
lyabb eltérést. Mindkét csoportban a reakcioképzést, a regressziot és a meg nem torténtté tételt
jelolték meg a legtobben, de megjelent az elfojtas is, illetve a mozgasfogyatékkal él6k sziilei
csoportjaban az izolacio, az onmaga ellen fordulas, az introjekci6 is. A toredékképzeés szintjé-
ben lehet kiilonbséget felfedezni, ugyanis az SM-betegek sziilei koziil tobben valaszoltak azt,
hogy nem latja masképp a dolgokat, mint masok, mig a mozgasfogyatékkal €16k sziilei koziil

az igenre szavaztak tobben.

5.1.4 Reziliencia teriiletei a sclerosis multiplex-szel és a mozgdsfogyatékkal eld sziil6k eseté-

ben

Az utolso6 kérdés arra kereste a valaszt, hogy a csaladi reziliencia mely teriiletei emel-

hetdek ki a sclerosis multiplex betegek sziileinél és a mozgésfogyatékkal €¢16k sziileinél.

A valaszokban itt sem voltak kiemelked6 eltérések. Ami kissé eltérd volt, az a vallas,
de az sem nagymértékben. Mig az elsd csoport (sclerosis multiplex) 30%-a tartotta fontosnak,
addig a masik csoport (mozgasfogyatékossag) 47%-a. A tobbi tényezd (csalad timogatasa, ba-
bona, kommunikacid, nehézségekkel valdo megkiizdés, optimizmus, remény, kdzos élmények
¢és emlekek, konfliktuskezelés) csupan 1-2 szazalékban tér el egymastol. A babonakon kiviil
(amit egyaltalan nem talaltak fontosnak) minden tényez6 80% feletti eredményt mutatott a fon-

tossagi skalan.

5.2. Javaslattétel

Kutatasom soréan a sclerosis multiplex-szel €16 gyermekek sziileinek, illetve a mozgas-
fogyatékkal €16 gyermekek sziileinek a megkiizdési stratégidit €s a rezilienciait vizsgaltam. Sze-
mélyes tapasztalat alapjan tudom, hogy az ilyen személyek nem kapnak megfeleld segitséget a
trauma feldolgozashoz, ezért célszerii lenne a tovabbiakban azt vizsgélni, hogy az eredmények
alapjan milyen szakemberhez forduljanak az érintettek, hogy a lehetd leghatékonyabb segitsé-

get kapjak.
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A kérd6ivbdl az is kideriilt, hogy nem mindenki fordult szakemberhez a trauma utén,
aki anyagilag megtehette volna. Ugy vélem, érdemes lehet a késébbekben azt kutatni, hogy mi

allhat ennek hatterében.
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6. Osszefoglalas

Dolgozatomban egy betegséget (sclerosis multiplex) és egy fogyatékossagtipust (moz-
gasfogyatékossag) hasonlitottam 6ssze. A dolgozat 6sszefoglalja, hogy hogyan alakul ki a moz-
gasfogyatékossag, ezen feliil milyen tiinetei vannak, és hogyan diagnosztizaljak a sclerosis mul-
tiplex-et. Szot ejt a csaladban kialakuld stressz- és krizishelyzetrdl, ezt kovetik a megkiizdési

stratégiak ¢és a reziliencia bemutatasa.

Célom az volt, hogy megvizsgaljam a betegek vagy fogyatékkal €16k sziileinek meg-
kiizdési stratégiait, rezilienciait, illetve, hogy hogyan alakult a csalad kapcsolata a betegség/fo-

gyatékossag kialakulasa utan.

Mindezt egy online kérd6iv segitségével valositottam meg, mely a kevés kitoltés miatt
nem vonatkoztathatdo minden csaladra, aki ezzel a problémaval kiizd, ezért az eredmények csak

a kitoltok korében érvényesek.

A kutatasbol kideriilt, hogy nagyon minimalis kiilonbség tapasztalhat6 a vizsgalt beteg-
ség ¢és fogyatékossag kialakuldsa utan a trauma feldolgozasaban a két csoport kozott. Mindkét
esetben jelentds volt a megkiizdés és a védekezés szintjén megjelend stratégiak, viszont a tore-

dékképzes a masodik csoportra (mozgasfogyatékkal €16k sziilei) volt jellemzdbb.

A reziliencia teriiletén sem lehetett kiillondsebb eltérést megfigyelni. Mindkét csoport
ugyanazokat a tényezoket tartja fontosnak egy ilyen helyzettel valé megkiizdés soran. Csupan

a vallas kérdése tért el kis mértékben, de azon kiviil mindenre szinte ugyanaz a valasz érkezett.

A csaladi viszonyok valtozasarol igen sokszinli valaszok érkeztek. Nem véltem felfe-
dezni kozottiik hasonlosagot vagy kiillonbséget, ugyanis mindkét csoportnal eléfordult 6ssze-

tartas, széthuzas €s olyan is, hogy maradt minden a régiben.

Ezen eredmények alapjan érdemesnek talalom a tovabbiakban azt vizsgalni, hogy mi-
lyen modon lehet segitséget nyujtani ezeknek az embereknek, hogy a leghatékonyabban dol-

gozzak fel ezeket az ilyen helyzeteket.
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8. Melléklet

1. sz. melléklet: kérdoiv

Megkiizdési stratégiak és reziliancia mozgasfogyatékkal és sclerosis multiplex-szel élo

gyermekek sziileinél

Eilingsfeld Erika vagyok, a Magyar Agrér- és Elettudoméanyi Egyetem gyogypedagdgus hall-
gatoja. Kérdéivemben azt kutatom, hogy a sclerosis multiplex, illetve a mozgasfogyatékkal
¢élok sziilei hogyan dolgozzak/dolgoztak fel a helyzet adta nehézségeket. A kitoltés teljesen

anonim. Halas lennék, ha egy kitoltéssel segitené a szakdolgozatom eldrehaladasat!

1. Az On Kora;
e -20
o 21-40
o 41-60
e 061-

2. Az On neme:

e fin

e lany
3. Az On iskolai végzettsége:

e nincs

e altalanos iskola
e kozépiskola

e szakiskola

e fOiskola/egyetem
4. On hol é1?

e tanya

o falu/kozség
e kisvaros

® nagyvaros

e f{Ovaros
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5. On milyen anyagi hattérrel rendelkezik?

e atlag alatti
e atlagos

o atlag feletti
6. On milyen csaladban é1?

e nuklearis csalad (anya, apa, gyermek(ek))

e cgysziilds csalad (anya vagy apa, gyermek(ek))

e nagycsalad (anya, apa, mama, papa, gyermek(ek))

e mozaikcsaladd (anya vagy apa, mostohaanya vagy mostohaapa, testvér, mostohatestvér)
e nagysziilos csalad (mama, papa, gyermek(ek))

o egyéb

7. On milyen csaladban é1?

8. Az On gyermeke sclerosis multiplex-szel é16 beteg vagy mozgasfogyatékkal é16?

e sclerosis multiplex-szel é16

e mozgasfogyatékkal €16
9. Mi a beteg/fogyatékkal €16 gyermek neme?

e fin

e lany
10. Mikor lett beteg/mozgéasfogyatékos a gyermek?

o sziiletéskor

e (-3 éves koraban

e 4-6 éves kordban

e 7-11 éves kordban
e 12-20 éves koraban
e 21-40 éves koraban
e 41-60 éves koraban

e 61 éves kora utan
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11.

12.

Hény gyermekiik van?

o 1

o 2

e 3

o 4

o cgyéb

Hany gyermekiik van?

13.

14.

Hanyadik gyermek lett beteg/mozgasfogyatékkal €167
o clso

e masodik

e harmadik

e negyedik

o egyéb

Héanyadik gyermek lett beteg/mozgasfogyatékkal €16?

15.

16.

17.

Megvaltozott a hazastarsi kapcsolat a betegs€¢g/mozgasfogyatékossag utan?

e igen, pozitiv irdnyba
e igen, negativ irdnyba

nem valtozott

egyediilallo vagyok
Megvaltozott a testvérrel valo kapcsolat a betegség/mozgéasfogyatékossag utan?

e igen, pozitiv irdnyba

e igen, negativ iranyba

nem valtozott

nincs testvérem

Megvaltozott a sziilével valo kapcsolat a betegség/mozgasfogyatékossag utan?
e igen, pozitiv irdnyba
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e igen, negativ iranyba
e nem valtozott

18. Egy 1-5 skalan mennyire valtozott meg a kapcsolata a csalad tobbi tagjaval?

(1 — nagyon megromlott
2 — kicsit romlott meg

3 — nem valtozott

4 — Kicsit javult

5 — sokkal jobb lett)

o 1
o 2
e 3
o 4
e 5

19. Kérem fejtse ki par szoban, hogy miben valtozott a kapcsolatuk!

20. Az On csaladjaban eléfordult mar hasonld eset? Ha igen, hogyan befolyasolta a csalad
kapcsolatat?

e volt mar hasonlo €s Osszetartobb lett a csaladunk

e volt mar hasonld és tonkrement miatta a csaladunk

e nem fordult még eld hasonld
21. Kérem, jeldlje be, hogy On mennyire tartja fontosnak az aldbbi tényezdket egy ilyen hely-
zettel valdo megkiizdés soran!

e csalad tAmogatasa

e csaladi babondk

e vallas

e kommunikacid a csaladban

e csalad hogyan birkozik meg a nehézségekkel

e optimizmus

e remény

e csaladdal val6 kozos élmények/emlékek

N e e e T e T o T =
N NN NN NN NN
W W oW W W W W W w
~ &~ B A B A B B B>
or o1 o1 o1 Oor o1 o1 o1 O

o megfeleld konfliktuskezelés a csaladban
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22. Melyik allitas igaz jelenleg Onre? (t6bb valaszt is bejeldlhet)

Bizonytalan vagyok a jovot illetden.

Nem igy terveztem az életiiket, ennek nem igy kellett volna lennie.

Diihos vagyok és nem tudom elfogadni, hogy ez veliink torténik.

Ugy érzem az én hibam, hogy ez tortént a gyermekemmel.

Mindenki jobban tudja mit kéne csinalnom, de senki sincs tisztaban vele, hogy mit ér-
zek valojaban.

Hiszek abban, hogy ez az allapot jobb lesz és mi is élhetiink normalis életet.

Barmit megtennék a javulas érdekében.

Mar mindent megprobaltunk a javulas érdekében, de nem adjuk fel, tovabb probalko-
zunk.

Nem tudom elddnteni, hogy mit is érzek pontosan. Az egyik pillanatban még ugy ér-
zem van megoldas, a kdvetkezOben pedig teljesen kilatastalannak latom a helyzetet.
Gyakran vagyok faradt, nem tudok aludni, és nem kivanom az ételt.

Ugy érzem mindent megtettiink, de semmi nem segitett. Teljesen kilatastalan a hely-
zet.

Megértettem ¢és elfogadtam, hogy nem tudok valtoztatni a helyzeten.

23. Hogyan fogadta a kornyezet (csalad, baratok...) a hirt?

mindenben tdmogattak
elfordultak tdliink

egyéb

23. Hogyan fogadta a kornyezet (csalad, baratok...) a hirt?

24. On hogyan probalta meg feldolgozni a rossz hirt? (t6bb valaszt is bejeldlhet)

pihenéssel

sokat talalkoztam és beszélgettem a barataimmal

Uj hobbiba kezdtem

a csaladra tAmaszkodtam

a cigaretta segitett

az alkohol mindig megoldja a problémakat

kiilonboz6 tudatmodosito szerekhez (drogokhoz) nytltam

egyéb
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25. On hogyan probalta meg feldolgozni a rossz hirt?

26. On hogyan prébalja feldolgozni az adott helyzetet? (tobb valaszt is bejeldlhet)

Igyekszem minél késobb foglalkozni a problémaval, amikor méar kész leszek szembe-
nézni vele.

Prébalok minél tobb informaciot gytijteni a témaval kapcsolatban, igy jobban megért-
sem a helyzetet.

Minden helyzetre probalok valami megoldast talalni.

Eléfordul, hogy ugy viselkedek, ahogy korabbi stresszhelyzetekben. (pl. sirds, diihki-
torés, elzarkozas stb.)

Eléfordul, hogy inkabb massal foglalkozok, csak ne kelljen a problémaval foglalkozni.
Igyekszem valahogy lefoglalni magam, ami feltdlt testileg-lelkileg.

Inkabb egyediil probalom megoldani a problémat, nem szeretek masokkal beszélni er-
1ol

Ugy érzem masok tehetnek arrél, hogy ez tortént.

Inkabb hallgatok mésok véleményére, 6k lehet jobban tudjak, mi a j6 nekem.

A negativ érzéseim segitenek, hogy jobban teljesitsek a hobbimban.

Ugy érzem én tehetek mindenrdl, amiért biintetést érdemlek.

Sokszor probalom elrejtent a fajdalmamat és kedvességgel, almosollyal igyekszem pa-
lastolni azt.

Ezek koziil egyik sem jellemz0 ram.

Egyéb

26. On hogyan prébalja feldolgozni az adott helyzetet?

27. Igaz Onre, hogy egy adott szituaciét masok masképpen latnak, mint ahogy On éli meg?

igen

nem

28. On kért barmiféle segitséget a feldolgozashoz, akar egyediil, akér a csaladdal kozosen?

(pl. pszichologustol pszichiatertdl stb.)

igen, egyediil
igen, a csaladdal

nem

51



