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Leiras: A tananyag értelmezi a tipikus fejlédés neuropszichologiai Osszefiiggéseit, amely a
gyogypedagdgus hallgatok szamara viszonyitdsi pontot nyujt az eltérd fejlodés fobb
ismérveihez. Betekintést nyujt a fejlodés neuroparadigmatikus megkozelitéseibe. A tananyag
tovabba magyarazza az atipikus fejlédés neuropszichologiai hatterét. Ezen felil 6sszefoglalja a
korszeri szemléleteket, mint az ekvi- és multifinalitas hatasmechanizmusait és szemlélteti a
neurodiverzitas egyes torvényszeriiségeit. Ravilagit a rizikofaktorok hatdsmechanizmusaira és
segiti a gyogypedagogus hallgatok szamara, hogy egyes rizikdtényezok milyen tobbszords
sériilési kockazatoklat jelentenek az atipikus fejlédésben. Tovabba kapcsolatot keres egyes

pszichopatologiai jelenségek ¢és az atipikus fejlédés sajatossagai kozott.

Kiilon értelmezi az eltérd fejlodésti gyermekek és a sziil6i kotddési mintazatat. Bemutatja a
sériilt kapcsolat dinamikus Osszefiiggésit, mint a sziilok valaszkészségét a sériilésre, az
elfogadas folyamatara. Kitekintést nyajt a széles szocialis halot érintd kotddési viszonyok
atipikus alakulasarol. Ertelmezi a gyaszfeldolgozas pszichikus jelenségeit és folyamataiban
lezajlo specidlis élményvildgot. Mindenckel6tt segiti a gyogypedagogus hallgatok szamara a

korszerti kotédés elmélet parhuzamba allitasat a sériilt gyermekek kapcsolati rendszerével.
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1.1. A tipikus fejlodés neuro-paradigmatikus megkozelitései

A kozelmultban lezajlott kutatasok egyértelmiien kiallnak amellett a tudomanyos tény
mellett, hogy a tipikus fejlédést alapvetéen meghatarozo neuralis fejlodés, rendkiviil érzékeny,
dinamikus és @sszetett neuropszicholdgiai folyamat. Ez a fejlodés, amely a prenatélis
korszaktdl kezdve egy hosszii posztnatalis fejlodési szakaszt Olel fel, meghatarozott 6nszervez6
iranyvonalon halad keresztil. Ennek a folyamatnak megismerése szamos vizsgalati célt
hatarozott meg és tobb vitas kérdést vetett fel. Ugyanis a kutatasi paradigmak perspektivai
korabban, amelyek tobbségében a posztnatalis korszak agyi érésére koncentraltak kdzel sem
egységesen értelmezték a neuropszicholdgiai hattér fejlodésessel Osszefliggd valtozasait.
Tovabba az alapfeltevések sem adtak teljeskorii magyarazatot egyes atipikus fejlédési zavarok
szindromaira sem, és variabilitasukkal gyakran valtak versengé elméletekké. A nyilvanvald
ellentmondésokat az altalanos elméleti megkdzelitesek mellett az alternativ és hatékony
vizsgélati eszk6zok (ERP, PET, fMRI) bevonésa is manipulélta, amelyek a kutatasok nagy
részet 0Osztonozte. A képalkotd eljarasokon alapuld kutatadsok rivalis megkdzelitéseivel
alapvetéen harom opcionalis magyardzat bontakozott ki a kétezeres évek elején, amellyel
értelmezhet6bbé valtak a normativ és az eltérd fejlédés hipotézisei (1. tablazat). A népszeri
neuropszicholdgiai megkdzelitések, amelyek a lokalizacios, a statikus és a hianyalapl személet
szerint értelmezték az eltérd fejlodést, egyben ravildgitottak a normativ fejlodés mintazatara is
(Johnson, Halit, Grice, Karmiloff-Smith, 2002). A harom paradigma magyarézatai azonban
jelentds mértékben eltérnek egymastol. A lokalizacios feltételezésbdl induld vizsgalatok igy
els6sorban azokat a diszkrét kérgi régiok éresének azonositasat céloztadk meg, amely az (j
kognitiv funkciok eés viselkedéses tényezOk kialakulasaért felelosek. A statikus hipotézis
elsdsorban a beérett pszichés funkciok kortikalis tertleteinek tulajdonsagaira koncentralt és
igazolni igyekezett azt a tudomanyosnak veélt tényt, hogy a fejlédést kovetden a postnatélis
periddusban mar jelent6s valtozds nem kdvetkezik be. A harmadik alapfeltevés szerint pedig
valamilyen neurdlis hiany kdzvetlenll okozza és/vagy magyarazza az eltér6 kognitiv mitkod ést

¢s a késobb megfigyelhetd viselkedést.
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1. tablazat Neuropszicholdgiai kutatasok iranyvonalai a képalkoté eljarasok empirikus tapasztalatai
mentén (Johnson, et al., 2002)

Az elméleti keretek hipotézisei azonban tébb szempontbdl is vitathatok. A lokalizaciés
feltételezés elkulonult sérilés-deficit elgondolasa ellentmondésos, ugyanis a postnatélis
szakasz neuro-funkcionalis fejlédésében az interregionalis kapcsolatok kialakuldsai
ugyanolyan fontosak mint ezeknek a kapcsolatoknak valtozasai. Mas szoval a fejlédés soran
bekovetkezett valtozasok széleskorii agyi régiok érésével jar egyitt, mikozben a funkcionalis
rendszerek kozotti interakcios mintézatok atalakulnak. Ez az elgondolas késbb az interaktiv
specializacidé (1S) elméleti munkakeret kialakulasahoz vezetett (Johnson, 2001). Ugyanis
figyelembe kellett venni azt a tényt, hogy a genetikai hatasok nem elszigetelten, regionalis
szinten hatnak, hanem Kiterjedt hatassal vannak a kéreg tobb régidjara és funkcidjara is
(Carpenter, Just, Keller, Cherkassky, et al., 2001, Friston, Price, 2001).

A megsziiletett IS keretrendszer Ujra gondolasra késztette a statikus hipotézissel
kapcsolatos elgondolasokat is. Egyrészt a korai életévekben egyes neuralis funkciok deficitjét
nehéz azonositani. Masrészt az egyes neuroldgiai vizsgalatokat korilményessége miatt szinte
lehetetlen végrehajtani az élet elsé honapjaiban vagy életéveiben azokat a kepalkotd méréseket,
amelyek részletes informacioval szolgalnanak az atipikus fejlodésrél. A gyakorlati problémén
tul tovabbi tudomanyos tapasztalatta valt, hogy az interakcids atszervezédés megvaltoztatja a
kordbban megszerzett kognitiv funkcidk reprezentacidjat a neurdlis rendszerben (Johnson,
2001). Az IS nézet tehat azt sugallja, hogy a progressziv fejlédés kiilonb6z6 neuralis
specializalédéasi mintakat eredményezhet, vagyis a képességek szdmaéra tébbféle idegi struktdra
és neuralis rendszer kombinacidja alakulhat ki, jellegzetes modon adott célra. Ez a tény
megvaltoztatta a csecsemdkori kutatdsok modszereit és pillanatfelvétel helyett longitudinalis

vizsgalatok iranyaba terelte a kutatasi metédusokat.



A deficit alapu hipotézis okfejtése sem magyarazta meg teljes mértékben a korai tipikus
¢s az atipikus fejlodés kozotti neuralis kiillonbségeket. A deficit feltételezése egyiranyu oksagi
utat jelent a neuralis szinttl a megismerésig, illetve a viselkedéses jegyekig, ami egybe esik a
korabbi megkozelitésekkel. A tudomanyos szemlélet ebben az Osszefliggésben egyreszt a
determinisztikus epigenezis (génektdl a neurdlis valtozdson at a pszicholdgiai funkcioig
egyiranyd valtozés) elgondolason &t a valoszinitiségi epeigenezis (gének, strukturélis neurdlis
valtozésa és pszichikus funkcié kétirdnyu Utja) dinamikus és novekvé atalakulasa felé haladt
csupan (Gottlieb, 1998).

A kozelmult kutatési tapasztalatai alapjan a korai kognitiv-, a viselkedéses-, valamint a
neuropszichiatria rendellenességek, mint a hiperaktivitas és figyelemzavar (ADHD) és
autizmus spektrumzavar (ASZ) kockazati hatterének megismerése, illetve funkciondlis és
strukturalis oldalrdl torténé megkozelitése jelenés mértékben megvaltozott. Az U kutatasi
tapasztalatok szamos fontos tényre hivtak fel a figyelmet. Az egyik jelentds tény a strukturalis
valtozasok nyomon kovetésébol szarmazik. Ugyanis nemrég szdmos képalkotoi vizsgalatanak
sikerlt ravilagitani a posztnatalis agyi fejlodés rendkiviil gyors litemi valtozasanak részletes
elemeire (Gao et al., 2009). Ezaltal egyértelmiien igazolodott, hogy a fejlodés egyik alapvetd
tényezdje, hogy az agy térfogata az elsé éveben 101%-kal, a masodik életévben tovabbi 15%-
kal né (Knickmeyer et al., 2008). A kora gyermekkorban megfigyelt térfogat novekedés serdiild
korig tart (Mills, Tamnes, 2016), majd viszonylag stabil marad a felndtt kor végéig (Hedman,
et al., 2012). A kutatési eredmények arra utalnak, hogy az emberi agy alapvetd strukturalis és
funkciondlis kerete a masodik életévre biztosan létrejon, és ezutan mar csak a fobb teriiletek
halézati  atszervezése, ,finomhangolasa”, plasztikus Aatalakulasa torténik (Gilmore,
Knickmeyer, Gao, 2018). A sziiletést kovetd neurogenezis legfébb jelenségei koziil, mint
idegsejtek migréacidja indul meg (1. dbra) az élet elsé 6t honapjaban (Sanai et al, 2011, Paredes,
etal., 2016), majd a kérgi idegsejtek komplexitasanak valtozasa (2. bra) kdveti. Ezt a fejlod ési
ritmust a szinapszis szam gyors ndvekedése kiseri, amelyek els6sorban az érzékszeri teriiletek
véltozasa érinti, végul a szenzomotoros régiok és a magasabb rendi asszociacios teriiletek érése
kovetkezik be (Huttenlocher, Dabholkar, 1997), amelyek jelent6sen felgyorsitjak a korai

neuralis fejlodést.
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1. 4bra Idegsejtek migréacidja a kozponti idegrendszer fejlddése soran (Sanai etal, 2011).

A tovabbi jelentés valtozast a neurdlis rendszerben a mielindzaciés folyamatok
eredmenyezik. Az emberi agy fehérallomanyanak mielinizacios fejlédését elemz6 tanulmanyok
azt igazoljak, hogy ez a neurdlis folyamat szamos régioban prenatélis szakaszban kezdédik
(hippokampusz 20 hetes korban) és kilondsen aktiv a szenzoros és motoros teriileteken.
(Hasegawa, et al., 1992). A teljes érett neocortex mielinizaciés mintazata azonban csak
feln6ttkorban valdésul meg, tikrozve egyes agyi régiok elhizédo érését. A folyamatot
osszehasonlitva nem féemldsok valtozasi ciklusaival, szintén hasonlé eredményeket igazoltak
(Yeung, et al., 2014).
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2. abra Kérgi idegsejtek komplexitasanak valtozasa az életkor elére haladasaval (Gilmore, Knickmeyer,
Gao, 2018).

Az emberi agy felszinét barazdalé tekervények is jelentés atalakulason mennek
keresztiil. A fejlodéssel 6sszefiiggd globalis valtozas mértékét ugynevezett gyrifikacios index
segitségével azonositjak. Az élet elsé két évében a globalis gyrifikacios index koriilbeliil 25%-
kal emelkedik, jelentds regionalis heterogenitassal. A gyrifik&cio lokalis valtozésai a
csecsemokori asszociacios kéreg esetében er6sebbek, mint a szenzomotoros, hallo-, €s vizudlis
agykeéreg teruletein (Li et al., 2014).

A fentiekben leirt altalanos strukturalis fejlodési jelenségek mellett fontos kiegészités,
hogy az agykéreg nem egységesen, hanem regionalis mintazatokkal valtakozva alakul, amely
az elilsé agyi régiok (frontalis, temporalis kéreg) viszonylag kés6i kialakulasaval formalodik
véglegessé (Mills, Tamnes, 2016). Ez a neurdlis sajatossag jol magyardzza az egyes agyi
funkciok késébbi érését is. A jelenség filogenetikai (Geschwind, Rakic, 2013), genetikali,
(Kremen et al, 2013) és ontogenetikai (Lyall et al., 2015) tényezok altal egyarant befolyasolt,
amelyben viszonylag kevés nemi kilonbség detektalhato (Vijayakumar, 2016).

Milyen funkciondlis 6sszefuggései lehetnek a neuralis struktira ilyen jellegi



véltozasainak a tipikus kognitiv fejlédést tekintve? Az idegrendszer eltér titemi strukturalis
fejlodésének egyik legjelentésebb és egyben rendkiviil pozitiv eredmeény a funkcionalis és
anatomiai valtozasra vald képessége, vagyis a plaszticitds. A neuroplaszticitas biztositja az
eltér6 kiils6 hatasokra adhatd valaszkészséget, a képlékenység lehetéséget teremt az
Osszehangolt  reflektivitdsra, és hozzdjarul a rugalmas viselkedéshez, adaptiv
alkalmazkodésahoz. Mara egyértelmii tényként kezelik, hogy a kognitiv képességek és a
viselkedéses jellemzOk erés korrelaciot mutatnak az agy plasztikus szerkezeti valtozésaival.
Példaul a prefrontalis kortikalis régid valtozasai 0sszefliggésbe hozhatdk a kognitiv kontroll,
ezen belil a proaktiv kontroll, az ujraértékelési stratégidk aspektusainak fejlodésével
(Vijayakumar, et al., 2014). Egy masik tanulmany longitudinalis elemzéssel (Simmonds,
Hallquist, Asato, Luna, 2014) egyéni kiilonbséget tudott igazolni 8-28 éves kor kozott neuralis
plaszticitast illetben. A vizsgalatok egyértelmiien bizonyitottak, hogy a fehéralloméany
optimalis korai fejlédése mellett sikeresebb gatlas kontroll tud kialakulni, amely jobb
viselkedéses reakciokat eredményez, mint a lasstibb fehérallomanyt fejlédés esetében. Ez arra
enged kovetkeztetni, hogy a feherallomany mikrostrukturajanak idoézitett valtozasai fontos
tényezo6i a kognitiv fejlodésnek és a sikeres alkalmazkodésnak.

A kozponti idegrendszer tovabbi meghatarozé vonasa az agy fejlédésének szenzitiv
periédusai, amelyek az idegrendszeri neuroplaszticitas zéloga. A fogalmi elnevezése, amelyet
mas alternativ kifejezéssel ,,optimalis periodus”-kent (Werker, Tees, 2005) is szoktak illetni,
elsésorban abbol a tudomanyos tapasztalatbdl szarmazik, hogy bizonyos tanuldsi folyamatok
egy adott életciklus rovid és élesen meghatarozott periédusara korlatozodik. Mas széval az
onotgenetikus fejlodés olyan alapvetd tulajdonsaga, hogy minddsszesen a fejlodés bizonyos
szakaszaban jelenik meg és ,,0nmegszakitdo” funkcioja alapjan lezarja az intenziv tanulds
id6északot (Bateson, 1987). A koradbbi évtizedek Gsszegyiijtott tapasztalatai szamos jellemz6t
tart fel, amely jelentésen arnyalta az érzékeny periddusok attribiitumait. Az egyik jellemz6
vonasa, hogy adott fejlédési pontban a szervezet olyan modon hasznalja fel a kdrnyezeti
informaciokat, hogy azzal az érési szakaszat optimalizalja, fejlodési utjat stabilizalja, vagy
csatornazza. Ebben a folyamatban jelent6s szerepe annak a kolcsonhatasnak van, amely a
gének, az agy, a szomatikus rendszer és a kornyezet kdzott jon létre (Finlay, 2020). A masik
alapvetd  ismertetéjegye az 1d61  korlatozottsaga, lezarodas  visszafordithatatlan
torvényszeriisége. A szenzitiv periddus lecsengd folyamatanak magyarazatara harom altalanos
értelmezést kerult széba (Thomas, Johnson, 2008): (1) éréssel Osszefiiggd endogén eredetii
megszlntetd hatds, (2) tanulas kovetkezményként Iétrejové onkioldd hatés, (3) plaszticitas

korlatai megszilardulasa (2. tablazat).



ELMELETI KERET MAGYARAZAT

ENDOGEN HATAS Neurokémiai valtozasok ndvelik a szinaptikus metszések sebességét. Meghatarozott

id6beli lefolyasa van, specifikusan jelentkezik egyes kérgi régiokban. Feltételezhetd,
hogy a neurokémiaivaltozas a funkcionalis aktivitas (tanulas) kovetkezmény, mint
annak oka (Murphy et al., 2005)

ONKIOLDAS Tanulasi folyamat olyan valtozdsokat produkal, amely csokkenti a rendszer
plaszticitasat. Az 6nmegsziintet6 tanulds modjanak igazolasat sikerult szimuldlt
mechanikus ideghal6zatok valtozasaival bizonyitani. A folyamat mogott
feltételezhetden egyrészt a tanulds er6forrasokért torténd versengése all. Masrészt
valoszinisit, hogy a ,,bedgyazott” tudas miatt a rendszer nem opcionalt uj készség
elsajatitasara, ezért az idegrendszernek Ujra kell magat konfiguralnia (Thomas,
Johnson, 2006)

PLASZTICITAS Korai tanulas csokkenti a rendszer illeszkedési képességét ahhoz, hogy észlelje a
KORLATAI valtozo6 kdrnyezetet, amitovéabbitanulast valtana ki.

2. tAblazat Az érzékeny periddusok mogoétt allé mechanizmusok (Thomas, Johnson, 2008)

Barmelyik magyarazatot is tekintik meérvadonak, a koévetkezmények tébbsegében
azonosak, vagyis hangsulyos valtozas kovetkezik be a neuralis hal6zatban. A szenzitiv periédus
kiemelked6 Valtozasa a korai szinaptikus kapcsolatok stiriségének atalakuldsa. A szinaptikus
stiriség  kiilondsen fontos jellemz6é, ugyanis az idegsejtek kozotti funkcionalis kapcsolat
er6sségének egyik mértékét képviseli. A szinapszisok kezdetben ,tultermelddnek™ az agyban,
majd ezek a kapcsolatok az optimalis funkcid fenntartasa érdekében késébb a kornyezeti
hatdsok mentén (tanulds kovetkezményeként) kivalasztddnak (szinaptikus metszés) és
meger6sodnek. Kovetkezésképpen a szenzitiv periddus alatt a szinapszisok szama jelentGsen
csokken (Thomas, Johnson, 2008).

A szinapszisok slirlisége a rendszer plaszticitasanak egyik mércéjeként is értelmezhetd,
de emellett figyelembe kell venni, hogy a kapcsolatok erésségének megvaltoztatasa elsdsorban
a tanulasi tapasztalatok fuggvényében alakul (Huttenlocher, 2002). A vizsgalatok sordn mért
szinaptikus stirtiség két jelentds tulajdonsagra vilagitottak ra (3. abra): (a) kezdetben erdteljes
novekedés tapasztalhato, amely késobb a gyermekkor kozepére és a serdiilékorra csokken,
illetve (b) a szinaptikus siiriség az agy kiilonbozé régidiban kiilonboz6 idSdpontokban
csucsosodik ki. Kiilondsen a prefrontalis kéreg (kozeépsd frontalis gyrus), a magasabb szintll
megismeréssel jard régié mutatja a szinaptikus stirtiség legmagasabb cslcsat a fejlédés soran.
(Huttenlocher, Dabholkar, 1997).

Ennek értelmében véve ugy tiinik, hogy az 6sszegyijtott adatok bizonyitékul szolgalnak

arra feltevésre, hogy a kritikus idészak lezaruldsa maga a tanuldsi folyamat természetes
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kdvetkezménye lehet (Johnson, 2005). Ugyanakkor a kutatasok soran arra is fényderdilt, hogy
az egyes képességek kritikus periodusai megfelelé stimulaciéval idében meghosszabbithato
(Bolhuis, 1991), illetve néhany esetben a plaszticitas megvarja a megfeleld szenzoros
stimulaciot. Lewis és Maurer (2005) olyan gyermekek latasélességének gyors fejlodését tudta
igazolni kritikus peridédus utéan, akik kétoldali, massziv szlirkehdlyog betegséggel szllettek. A
miitéti kezelést kovetden a vizudlis valaszkészség elérte az életkornak megfeleld szintet. Ez az
eredmény 0Osszhangban all azzal az elképzeléssel, hogy a plaszticitds alakuldsat a tipikus

fejléd éshez kapcsolod 6 tanulasi folyamatok is vezérelhetik.
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3. &bra Szinaptikus kapcsolatok alakulas az életkor elére haladtaval egyes agyi régiékban (Thomas,
Johnson, 2008)

Mindent egybe véve megéllapithatd, hogy a fent emlitett strukturalis és funkcionalis
fejlddés értelemszertien jelentds mértékben serkenti a funkcionalis jelenségek eléremutatod
valtozasait és tdmogatja a tanulasi folyamatokat. Ennek bizonyitéka, hogy a normativ fejlédés
alapjaul szolgald perceptualis és motoros teriilet érése mellett eléremutatd valtozasok
kovetkeznek be a kognitiv funkcidkat szabalyozo neuralis régiokban. Ezt alatdmasztod tényezo,
hogy a kognitiv struktura valtozasabol szarmazod megismerd képességek alakulasa korrelal az
agyi halozatok progressziv valtozasaval. A kognitiv funkciok élenjaré valtozasai kozvetlenal
hatdst gyakorolnak a tanulasra (emlékezeti funkcid), a gondolkodésra, a kdvetkeztetés

képességére, tovabba kozvetetten befolyasoljak az emocionalis/szocialis fejlédést és jelentds
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meértékben szabalyozzak a viselkedést, alkalmazkodast, illetve megszabjak az iskolai és az
otthoni tanulas kognitiv kereteit (Goswami, Bryant, 2007).

1.2. Az atipikus fejlédés neuro-paradigmatikus megkozelitései

Austin és Pisano (2017) egy a kozelmultban megjelent tanulméanya a kovetkezo
példaértékii torténettel indul: ,JJohn varazslé az adatelemzésben. Matematikai képessége és
szoftverfejlesztési készségeinek kombinécidja rendkiviil szokatlan. Onéletrajzaban két MSc
diploma szerepel, mindkettd kitlintetéssel. Nyilvanvalo, hogy a fiatalember egy jo fogas lenne
egy technoldgiai vallalat szamara. A kozelmultig nem igy volt. Miel6tt John sszefutott azzal
a céggel, amely alternativ médon kivant foglalkozni a tehetségekkel, tobb mint két évig
munkanélkiili volt. Mas cégek, akikkel korabban targyalt szintén érdeklédtek utana, de nem
tudott a felvételi folyamat soran teljesiteni. Ha egy Kis ideig szemmel kovetnénk Johnt, akkor
egy id6 utan megértenénk, hogy miért. Szemlatomast Ugy tiinik, hogy jol van, mégis mas, mint
barki az emberi kozosségeken beliil. Alland6an fejhallgatot visel, és amikor az emberek
beszélnek hozz4d nem néz rajuk. Koriilbeliil 10 percenként eldre hajol, hogy meghtizza a
cip6fiizdjét. Nem tud koncentralni, ha lazak™.

John esete kivalo példaja a neurodiverzitas jelenségének. A fogalomaz elmult évtizedek
pszicholdgiai, pedagdgiai diagnosztika fejlodésének €s a tudomanyos kutatasok
eredményeképpen sziletett meg és szamos fejleménnyel jart egyitt. Az egyik kiemelked6
fejlemény, hogy hatast gyakorolt a pszichiatriai kdérmeghatarozasra. A DSM 5 (American
Psychiatric Association, 2013), mint a klinikai pszichologia és pszichiatria diagnosztikali
kézikdnyv viszonylagos torekvése, hogy kategoriakat allitson fel a tipikustol eltérd
jelenségekr6l. Azonban az a kett6ség, hogy az emberi elme egyszerre szamos erfsséget és
gyengeséget hordoz onmagaban egyértelmiivé tette, hogy nincs pontos zsinérmérték arra
vonatkozoéan, hogy teljes, egzakt mértékkel meg tudndnk mondani mikortdl beszélink
normativ, illetve abnormativ jelenségekr6l. A mai modern megkozelités spektrumszemlélete
erételjesen torekszik korabbi a dichotomiat feloldani, amelyet ma a diagnosztikai rendszer is
elhivatottan kovet (Gyorko, 2020).

A neurodiverzitas, mint az idegrendszeri kuldonbségeket 6sszefoglalé terminologia
szamos demografiai, pedagdgiai, gydgypedagdgiai és pszicholégiai, kuloénosképpen
munkapszicholdgiai kérdést vetett fel a szakemberek, és a tarsadalom szamara egyarant.

Egyrészt komoly kihivast jelent, hogy a neurodiverzitassal él6k szama lassu, de folyamatos,
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emelkedést mutat. Mara jelenleg az Egyesiilt Allamokban 42 fiibol 1, 189 lanybdl pedig
biztosan 1 autizmus spektrumzavarral él egytt a Centers for Disease Control and Prevention
statisztikaja szerint. 2016-ban az USA-ban 11 helyszinen vizsgalva az ASD prevalenciéja 18,5
volt 1000 (minden 54) 8 éves gyermekre vonatkoztatva. 4,3-szor volt gyakoribb a fiaknal, m
int a lanyok esetében. Az ASD elofordulasi gyakorisdga helyszinenként valtozott 13,1-t6l
(Colorado) 31,4-ig (New Jersey) terjedt (Maenner, et al., 2020). Egy tiz évvel ezel6tti
népszamlalas soran a KSH (2011) adatai alapjan Magyarorszagon 3992 autizmus
spektrumzavarral €16 személyt tartottak nyilvan.

Masrészt az egyéb eltér6 sajatossagokat hordozo (dyslexia, dyspraxia, ADHD)
személyek is szdmos kihivassal kiizdenek. Gyakran az atlagosnal magasabb képességekkel
rendelkeznek bizonyos teriileteken és a kutatasok azt mutatjak, hogy egyes allapotok, mint az
autizmus, a diszlexia, kiilonleges képességeket adhatnak némely kognitiv funkcidkhoz kétdtten
példaul a mintafelismeréshez, a memoriahoz vagy a matematikahoz (Austin, Pisano, 2017).
Ertékes tulajdonsagokat azonositottak mas neuralis deficittel kiizdé egyéneknél is. lgazolni
tudtak, hogy a diszlexias tlneteket hordozok jobb globalis vizudlis-térbeli képességekkel

2

rendelkeznek, beleértve a ,lehetetlen targyak” azonositasat az alacsony felbontasu vagy
elmosodott vizualis helyzetek feldolgozasa kapcsan (von Karolyi, Winner, Gray, Sherman,
2003). Tovabba a perifériés, vagy diffaz vizudlis informéaciot gyorsabban és hatékonyabban
dolgozzak fel, mint a diszlexiaval nem rendelkezé egyének (Geiger et al., 2008). Az ilyen
vizudlis-térbeli adottsdgok elényosek lehetnek a haromdimenziés gondolkodast igényld
munkékban, mint példaul a molekularis biolégia, a genetika, a mérnoki munka és a
szamitogepes grafika teriletén (Amstrong, 2015).

A neurodiverzitds méas terliletein is talalni olyan erdsségeket, amelyek kimagasld
érdemmel birnak a tipikusan fejléd6 populacidhoz képest. Az értelmi fogyatékossag terliletén
egyes tanulmanyok rairanyitottdk a figyelmet a Williams-szindromaban szenvedd6k fokozott
zenei képességeire, a Down-szindrémés személyek melegségére és baratsagossagara, valamint
a Prader-Willi-szindromaban szenved6 személyek gondozo6i magatartasara (Lenhoff, Wang,
Greenberg, Bellugi, 1997, Dykens, 2006). Egyedi vonasok detektalhato a figyelemhianyos
hiperaktivitasi rendellenességben (ADHD) és a bipoldris rendellenességben szenvedd alanyok
esetében is, ugyanis nagyobb mértékii ujdonsagkeresést és kreativitast mutatnak, mint az
optimalis figyelmi kontrollal rendelkez6 személyek (White, Shah, 2011, Jamison, 1966).

A neurodiverzitas tobb mas kerdést is felvet a gyakorlati pedagogiai és munkavallaloi
¢letbdl, ugyanis feltételezhetd, hogy a neurodiverzitas szamos evolacios elénnyel (3. tablazat)

jart amaltban (Brine, et al., 2012) és ezeket a folényes tulajdonsagokat hordozo személyek a
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jelen korszakunkban is tobb teriileten jelent6s teljesitménnyel képviselik (Amstrong, 2015). Az
érintettek azonban gyakran kizdenek azért, hogy megfeleljenek az oktatasuk alatti
elvarasoknak, illetve a késdbbiek soran a leend6 munkaadok altal keresett profiloknak (Austin,
Pisano, 2017).

NEURODIVERZITAS ELONYOS FELHASZNALHATO
TERULETEI TULAJDONSAG TERULETEK
EHARDT, Dyslexia Haromdimenzios Eszkdzok tervezése
2009 gondolkodas Vadészati Gtvonalak kognitiv
térképe
Menedékhely épités
JENSEN, et al., | ADHD Impulzivitas Kornyezeti ingerre gyors
1997 reagalas
Gyarapodé zsakmanyok szerzés
AKISKAL et al., | Bipolaris depresszio Magas energia szint Szexualis és reproduktiv
2005 Kreativitas sikeresség

3. tdbl4zat Evoldcios szelektiv hatds egyes idegrendszeri fejlodési zavarok esetében

Egyértelmiien kovetkezik a fenti gondolatok alapjan, hogy a betegség, a fogyatékosség
paradigmaja idejét mult, és a diverzitas perspektivaja kinalja azt az elfogadhat6 fogalmi keretet,
amely figyelembe veszi mind az erésségek, mind a gyengeségek, valamint azokat a
tapasztalatokat, hogy az egyes variaciok dnmagukban pozitiv lehet6ségek tarhazat hordozzak
(Amstrong, 2015).

Tovabbi kovetkezmény, hogy ujra kell gondolni azokat a modokat, ahogy az eltér6
idegrendszeri tulajdonsagokkal rendelkezd gyermekek specialis oktatasat végezték. Amstrong
(2017) szerint korabbi és még a jeleneben is folyd oktatas tobbségében a hianyossagokra és a
rendellenességekre helyezi a hangsulyt. Ezzel szemben figyelembe kell venni a
neuroplasztikussagrol eddig feltart tényeket és sajatossagokat, és a gyarapodasra épitd,
innovativ (fejlédés fokuszu szemléletmodra) megoldasok felé kell fordulni, szemben a
diagnosztikai kategodridkra fokuszalo, medikalis alapokon nyugvé képzések helyett. A
kulcsfontossagii modszer négy alapveté kilonbséget emel ki a neurodiverzitason alapul
megkozelitésben a hagyomanyos oktatashoz képest (4. tablazat): (1) a neurodiverzitas
arnyaltabb elképzelést kinal a "fogyatékossagok" eredetérdl; (2) a neurodiverzitds inkabb a
tanulok erdsségeinek felkutatasara és ezek maximalizalasara 6sszpontosit, nem pedig a hianyok
orvoslasara; (3) a neurodiverzitds-megkozelités hangsilyoznd a "megkeriildé megoldasokat",

azokat a modszereket, amelyekkel a gyerekek ugy tudjak kezelni tanulmanyi munkajukat, hogy

14



kdzben nem engedik, hogy fogyatékossaguk zavarja éket; és (4) ahelyett, hogy "a gyerekeket
megtanitanank rendellenességeikre”, inkdbb az agy alkalmazkodoképességere, a fejlodés
fokuszl szemléletmddra (growth mindset - mi az ami inkabb segitheti a gondolkodasmaddot) és
a neuroldgiai sokféleség értekére tanitanak a diakokat (Amstrong, 2017).

Amastorng (2019) az Uj koncepcid Iényegét Edelman (1993) Okoszisztéma modellje
alapozza, amelyben az agy eltérd neurdlis szerkezetének ¢és miikddésének jegyei
magyardzhatéva és érthetébbé valik a specialis szikséglettel é16 gyermekek és az Oket
koriilvevé kornyezet szaméra. A korabbi megkozelités a hibakra és a rendellenességekre
dsszpontositott, és tobbségében olyan metaforak voltak, amelyek a meghibasodott gépek (pl.
eltort alkatrész, amely javitasra szorul) hasonlatan alapult. Edelman (1993) szerint az agy
miitkodése jobban hasonlit egy erdd €16 Okologidjara mintsem egy szamitogép mechanikus
miikodésére, vagyis minden emberi elme olyan, mint egy ,.eséerd6”. Egyarant hordozza a
fejlodést, a hanyatlast, a versengést, a sokféleséget, a szelekciot. Amstrong (2019) ugy
gondolja, hogy ez a metafora kdzelebb viszi a gyermekeket ahhoz, hogy sajat diverzitasukbol
szarmaz6 egyediségliket megértsék ¢€s a fejlodésiik szolgalatdba allitsak. Hangstly a
kilonbségeken van és nem fogyatékossagon, amely rendkiviil korszerli megkozelitésre vall a

sérilést és kovetkezményeit tekintve.

DEFICIT SZEMLELETU SPECIALIS EROSSEGEKEN ALAPULO
OKTATAS ELEMEI OKTATASI SZEMLEL’ET ELEMEI
(NEURODIVERZITAS ALAPU)

FOKUSZ Fogyatékossag Diverzitas
ERTEKELES Hianyok, rendellenességek és Erdsségek, kihivasok és valtoztatasok
MODSZEREI diszfunkcidk kimutatasanak tesztelése lehet8ségeinek felmérése
OKTATA5| Gyengeségek orvoslasa Erdsségekre épitkezés és azok
SZEMLELET felhasznalasaa kihivéasok lekiizdésében
ELMELETI ALAPOK Genetika, neurobiolégia Evoldciés pszicho-bioldgia, szocialis

és okologia elmélet

SA:]ATQS NEVELESI Sok esetben agyi sériilésének, Az emberi elme természetes
IGENYU GYERMEKEK | diszfunkcionalis, vagy rendezetlen variansainak tekinti
NEURALIS

., mukodést feltételeznek
FEJLODESENEK

MEGKOZELITESE

OKTATASI PROGRAM | Oktatasi célok teljesitése Human potencialok fejlesztése
CELJA

15



TANULOI CELOK Megtanulni egytt élni a Megtanulni maximalizalniaz

fogyatékosaggal erdsségeket ¢s minimalizdInia
gyengeségeket
TANULOI ONISMERET | Fogyatékossagok magyarazata Segiteni a didkokat, hogy értékeljék az
»Zépezet-alap” (machine-based) agyidiverzitas és a neuroplaszticitast
metaforak segitségével elényeit.

Tamogatnibenniink a fejlédés fokuszu
gondolkodasmodot (,,miaz, ami
segithet”)

Diverzitds magyarazata ,,agy-erdé”
(brain forest) metafora segitségével

4.t4blazat Specialis oktatasi formak dsszehasonlitdsa (Amstrong, 2017)

1.3. Sérulés, mint rizikéfaktor dinamikus 6sszefliggései

Amint a fenti fejezetekben lathatd volt, a személyiség fejlédése egy dinamikus
folyamatba &gyazott atalakulés, amiben rendkivil 6sszetett és bonyolult utvonal &ll a valtozas
szolgalatdban. Szamos készség fejlodése egymashoz kapcsolodo teriiletek (szenzoros-motoros,
kognitiv, kommunikacios és szocialis-érzelmi teriileten) 6sszehangolt mikodésén alapul. Az
iranyvonal, amely az egyszeriitdl az 6sszetett rendszerek miikdd ése felé halad a kijelolt mentéalis
mérfoldkoveket érintve, egyben viszonyitasi tampont a sériilt variaciok kiszlirésére is. A
normativ fejlodéstdl valod eltérés varidcidinak megértese, felismerése, egyeni kilonbségek és
rizik6faktorok azonositasa kulcskérdés a fejlédés kiillonbozo aspektusainak megértése céljabol.
Az atipikus sajatossagok terminoldgiaja, mint a fogyatékossag mai értelemben hasznalt
nomenklaturaja hosszu évtizedek fogalmi kereteinek konszenzusa volt. A fogyatékossag
(disabilities) a WHO 2001-e¢s meghatarozasa szerint egy erny6fogalom, amely magaba foglalja
a sérilés, az aktivitas, a tevékenység és a tarsas helyzetek részvételi korlatozottsagat. A WHO
(2001) altal javasolt és a kétezres evek elején széleskdrben elfogadott definicid sikeresen
otvozte két verseng6 modell elképzelését (5. tablazat). A bio-medikalis modell, amely a testi
fogyatékossagot velesziiletett allapotnak tekintette, szemben allt a szocialis modellel, amely a
sériilés miatt létrejott szocialis akadalyozottsagra 6sszpontositott. A nyilvanval6 ellentmondas
feloldésara szamos szerzO tett javaslatot és szorgalmaztak a két modell Gsszehangolasat, a

kettoség feloldasat (Battcher, Dammeyer, 2012).
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OKI TENYEZOK KOVETKEZMENY KUTATASI FOKUSZ
BIO-MEDIKALIS | Test egy/tobb fizikai Kognitiv és/ vagy Etologiai tényezdk
MODELL defektusa érzékszervi karosodas megeértése
Bioldgiai sériilés és a
pszichopatoldgiaikockazat
Osszefliggés magyarazata
Cél: prevencio, ellatas

SZOCIALIS Tarsadalom Pszichés kihivasokkalvalé Tarsadalmiakadalyok
MODELL marginalizdlodaséara adott  kiizdelem vizsgalata
valasz

Tarsadalom nem veszi
figyelembe az egyéni
kiilonbségeket

5. Tablazat A fogyatékossagot magyarazé elméleti keretek legfébb jellemzdi

Kdzismert tény, hogy a fejlodés a biologiai, a promotiv faktorok és a szocialis-kulturalis
kontextus fiiggvényében valtozik egyéni tulajd onsdgok mentén. Mint ilyen, az atipikus fejléddés
perspektivajaban ugyanez a bonyolult, rendszerszinti mitkodés irhato le. A sériilt személyiség
dialektikus modellje (Vygotsky, 1993) szerint az atipikus allapot ugy értelmezhetd, mint a
gyermek egyéni fejlédési 6sszetevoinek, valamint gyermeket koriilvevé kapcsolatok, illetve az
intézményi igenyek és azok elvardsai kozott létrejott inkongruenciat. Ez a negativ nem
megfelel6ség olyan konstellaciot hoz l1étre, amely felerdsit a fogyatékossaggal €16 gyermekek
szamara a kornyezeti kihivasokat, és a kés6bbick soran magasabb pszichopatologiai
kockéazatokat eredményeznek (Bgttcher, Dammeyer, 2013).

Ez a kutatasi tapasztalat elére lenditette a fejlddési pszichopatoldgia perspektivjat és
egy olyan alkalmazott modell (Rutter, Rutter, 1993, Cicchetti, Cohen, 2006, Sameroff, 2009)
kialakulasahoz vezetett, amely jol magyarazta a fogyatékosaggal és anélkiil él6 gyermekek
pszichés problémajanak hatterét (4. abra). A fogalmi keret, amely az egyeni kulonbségek
mellett tisztdzza a fejlodés folytonossagat és a megszakitottsagat, egyértelmiien allast foglal
amellett, hogy a gyermekkori pszichés problémak kockazati tényezéje nem egyszeriisithetd le
csupan szomatikus vagy szocialis hatasokra. Ez a ,,rizik6 koncepcio” egyértelmiien kiall
amellett, hogy a kockazati tényezdk jelentésen befolyasoljadk a komplex fejlodés
lancfolyamatait, kolcsonhatasba 1épve mas rizikd tényezokkel, ellenstulyozva a protektiv
tényezoket, €s tobb fejlédési utvonalat (multifinalitas) hoznak létre. A folyamat rendKkivili
Osszetettsége miatt a pszichopatoldgia legkilonfélébb variansait is eredményezhetik, akar serilt
gyermekek esetében is (Cicchetti, Cohen, 2006), amelyben a vezetd tiinetegyiittes az

alkalmazkodéasi mintdk felbomlasabol szarmazo jelenségkdr. A legtobb fejlodési kockazat
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esetben a maladaptiv alkalmazkodas elére jelezhetd, amelyben az egyéni tulajdonsagok, a
kornyezeti hatasok az id6 fiiggvényében és kolcsonhatasiban valtozhatnak (Sameroff, 2000).
A maladaptiv alkalmazkodas szuboptimélis szocialis helyzetet teremt a gyermek szémara
megndvelve a pszichopatoldgia el6fordulasanak kockazatat (Bettcher, Dammeyer, 2013).

A sérilt gyermekek csoportjan beliil kiemelt szerepet jatszik a kdzponti idegrendszer és
az érzékszervi sériilt gyermekek maladaptiv pszichés fejlodése. Szamos kutatas igazolta, hogy
az értelmi akadalyozottak kdrében és a kdzponti idegrendszer seriilése estében (agyi bénulas)
kiilondsen magas kockazati tényezd igazolhato egyes pszichopatologia tiinetek kialakulasara
(Bjorgaaset et al, 2012, Sigurdardottir et al., 2010). Mivel ezek a fogyatékossagok &ltalaban
alacsony kognitiv funkciokkal tarsulnak (Wichers, Odding, Stam, van Nieuwenhuizen 2005),
felmerult, hogy az agyi elvaltozas a gyermekek intellektualis képessegein keresztiil valoban
Osszefiiggést mutatnak a pszichopatologiai fejlodéssel. A kutatasok szerint ez a kapcsolat
sokkal kozvetettebb mintsem azt korabban gondoltak. A mindennapi élethez elengedhetetlen
olyan adaptiv funkciokan a jelenléte, mint a kommunikacié (Bjorgaas, et al., 2012) a megosztott
figyelem, a hallasi/vizualis informéacio észlelésének és/vagy integralasnak képessege (B attcher,
Flachs, Uldall, 2009, Bottcher, 2010). Ezek a készségek alapvetd szerepet jatszanak a tarsas
helyzetekben, a szocidlis jelzések észleléseben és feldolgozasaban (Colver, 2010). A lehetséges
korrelacio (Parkes et al., 2008), ami a kognitiv képességek karosodasa és a szocialis
kapcsolatok zavara kozott fennall jelentds mértékben megemeli a pszichopatologiai fejlodés
kockazatat (Battcher, Dammeyer, 2013).

A velesziletett érzékszervi karosodasok gyakran halmozott sériléssel (értelmi
akadalyozottsag, mas idegrendszeri fejlodési zavarok) egylitt jard allapotok (Bond, 2000,
Knoors, Vervloed, 2010, Danmeyer, 2010a). Hallasérilt gyermekek esetében a mentalis
egészség kapcsan magas kockazati tényezonek mindsiil a kommunikacios és nyelvi nehézség,
mint korlatozott informaciés felvételi forras (Polat, 2003). A pszichoszocialis problémak
négyszer gyakrabban fordulnak el6, mint a hallo gyermekek estében (Dammeyer, 2010a),
amelyek életkori dvezetek szerint is valtozik (Van Eldik, Treffers, Veerman, Verhulst, 2004,
Hintermair, 2007).

Ezekbdl a meggydz6 tapasztalatokbol kiindulva néhdny fontos kovetkeztetést
figyelembe kell venni. Ugy tiinik, hogy az egyén és a koryezeti tényezok kapcsolata nem
tekinthetd stabilnak. A dinamikus egyméasra hatds, amelyben a bioldgiai érintettség €és a
valtozékony szocialis-kulturalis hatasok miikodnek, jelentés mértékben befolyasoljak a
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és a hianyos szocialis keret all fenn egyértelmii kovetkezményként jon létre a fejlodési
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inkongruencia (Vygotsky, 1993). Az inkongruencia mértéke tiukorképe lesz az adott
fogyatékossag kockazati tényezdjének, a gyermek adaptacios képességének (Bgttcher,
Dammeyer, 2013). Ez az allapot tovabbi kovetkezményeket vonhat maga utan. Kéztudott, hogy
az alapvetd kognitiv képességek rendellenességei befolyassal vannak a magasabb és Osszetett
megismerd funkciok miikodésére (Karmiloff-Smith, 1998). A neurdlis sériilések, kulondsen a
mélyebb agyi struktardk elvaltozasai hatast gyakorolnak az informaciéfeldolgozas
folyamataira, amelyek hatraltatjak a szocialis informéacio feldolgozasat és megvalaszolasat. Ez
a késleltetett mitkodés masodlagos karosodasokat okozhatnak a kommunikacioban, a tarsas
interakci6 id 6zitésében €s a sebességében. Id6vel ez a szocialis jelenlét zavarat eredményezheti,
amelyek hatraltatjak a gyermek adaptacios képességeit (Bgttcher, Dammeyer, 2012). Tovabbi
probléma, hogy a mentalis és érzékszervi karosodasok eltérd hatast gyakorolnak a fejlodo
személyiségre, mindegyik az inkongruencia egy-egy altipusat hozza létre, amely kiilonb6z6
tamogatasokat vonnak maguk utan. A toébbszords karosodasok esetében nagyobb kihivasokkal
kell szembenézni. A halmozott sériilés egylttes jelenléte fokozza a pszichopatoldgia
kockazatat, és megndveli a kompenzacid és az akadalyok eltavolitasaval jaro feladatok korét
(Battcher, Dammeyer, 2013).

A sériilt gyermek maladaptiv fejlodésében tovabbi jelentds szerepet jatszik a sziikkebb
csalad stressz tényezbéi. A szilok egészségi problémai, gazdasagi kihivasok, negativ
életesemények, hazassagi-, csaladi konfliktusok, csaladi- és barati tmogatéas hianya, tamogaté
szolgalattal eléforduld konfliktusok megndvelik a gyermekek viselkedéses problémainak
szintjét (Sipal, Schuengel, Voorman, Van Eck, Becher, 2010). Ebb6l a megfontolasbol
kiindulva megkerilhetetlen, hogy a protektiv tevékenységet a gyermeket kdzvetleniil érinté
teruleteken tul ki kell terjeszteni a csaladi hattérre is. Egyértelmiien sziikség van a sziikebb
kornyezetben tapasztalhatd dinamikus kockazati tényez6k nyomon kovetésére és figyelemmel
kell kisérni a fejlodés soran az interakcios mintazatokat (Bgttcher, Dammeyer, 2013).

Az inkongruencia mintdzatanak alakuldsat a sériilt gyermekek integréaciojanak
szervezesében is figyelembe kell venni. A sikeres integraciot szamos tényezo befolyasolhatja.
Egyrészt jelentés szerepet jatszik a sérult gyermek adaptiv képessége, az életkora, a
fogyatékossag konstellacioja, a csaladjanak tarsadalmi-, kulturalis hattere, a szamukra nydjtott
tamogatas mindségi ¢s mennyiségi mértéke, masrészt az integrald kornyezet igénye. Ezek
egyuttesen szamos szocialis stresszfaktor emelkedését okozhatjak (Parkes et al., 2008), mint az
elszigetelodés, eclutasitottsag (Hindley, Hill, McGuigan, Kitson, 1994). Az elszenvedett
szorongasok a pszichopatologiak kockazati tényezdinek szamit és hosszatavon a pszichés

problémék fenntartojava valhat azaltal, hogy a gyermek és kornyezet kdzotti inkongruencia
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feler6sodik és konzervalodig (Hindley, 2005, Parkes et al., 2008). Abban az esetben azonban,
ha a stresszel szemben a sziilok észlelhetden tobb tamogatast, megerdsitést tapasztalnak, akkor
idovel a gyermekek viselkedéses problémai érzékelhetden csokkend tendenciat mutatnak egyes

kutatasi eredmeny szerint (Sipal, et al., 2010).

Neuralis
sérilés

Sérult

gyermek

4. dbra Inkongruenciat befolyasolé tényezok sériilt gyermek esetében

Mindent egybe véve ugy tlinik, hogy az inkongruencia dinamikus szervezédésében az
idegi struktdrak, a megismerési képességek, a kommunikéciés kompetencidk és a szocialis
aktivitds interakcidjanak Osszejatékat kell szem eldtt tartani, és az érintett gyermekek
fejlesztéseben, tevekenységeik szervezésben figyelembe kell venni (Bgttcher, 2010). Az
inkongruencia a gyermekek fejlédésben egy olyan alapvetd tényezd, amelyet a sziiloknek,
pedagdgusoknak, a gydgyitd ellatasban dolgozd szakembereknek ismernitik kell és specialis
segitséget kell nyujtani a jovo szempontjabol (Dammeyer, 2010b, Palisano et al., 2009).

1.4. Fejlodési pszichopatolégiai osszefiiggések a sériilt gyermek vilagaban

A korébbi évtizedek diagnosztikai gyakorlatat, mint a medicinalis alapokon nyugvé
kormeghatarozast meghaladta a gyogypedagogiai (Gerebenné Varbird, 2014) és pszicholdgiai
gyakorlat (Péley, 2013). Az uj irany, amely Kkitagitotta a perspektivat, a fejlodés
folyamatjellegét hangsulyozza. Ez a gondolkoddsmod jelentds mértékben megvaltoztatta a
pszichopatoldgiai folyamatokrdl szdl6 szemléletet. Dinamikus keretbe Ultette a tipikus és az

atlagostol eltérd fejlodés kapcsolatat €s figyelembe vette az €letciklusokhoz kothetd valtozasok
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OsszetevOit (Achenbach, 1982). Olyan kolcsonhatdsokba formalt fejlodéses osszetevoket
analizal (5. abra), ahol egyszerre valik értelmezhet6vé a normativ és attol eltérd bioldgiai,
pszicholdgiai, és szocialis faktorok dsszessége (Cichetti, Cohen, 2006). Ez az értelmezési keret
képes figyelembe venni a maladaptiv mintazatok eredetét és valtozasait (Sroufe, Rutter, 1984).
Ebben az integralé keretben a pszichopatoldgia nem egy fajta rogzitett allapot, hanem az
adaptiv er6feszitések lancolata, noha azok akdr maladaptivak irdnyultsaguak is lehetnek (Péley,
2013).

Sziil6i banssmod Atipikus kognitiy

fejlédés
- . Szelf-,
Koz6s figyelmi . .
érzelemszabalyo
rendszer .
zas
(»» . - _,,’
KétSdési Fejlédési Trauma,
L . . szélsGséges
mintdzat pszichopatoldgia tapasztalat

5. abra Hatésok kdlcsonds mintazata a fejlddési pszichopatologia teriiletérdl Péley (2013) alapjan sajat
szerkesztés

Ennek a szemléletnek kialakulasaban jelentds szerepet jatszott, hogy egyes neuralis
alapokon nyugvé allapotok, mint az hiperaktivitas és figyelem (ADHD), vagy az autizmus
spektrum zavar (ASD) nem rendelkezik sem egységes oki és tlnettani rendszerrel. Ez a
heterogenitas kényszeritd jelleggel birt, hogy az allapotok megitélésében figyelembe vegyék a
multidiszciplindris tényezdket az atipikus fejlodés tobbszintli elemzéséhez (Perczel Forintos,
2012). Megkerulhetetlenné valt, hogy az atipikus jelenség altalanos leirasa helyett egyeéni
fejlodési ttvonalba agyazott gondolkodasmod erdsodjon meg és szemben a tiineti fokuszu
diagnosztika helyett a maladaptiv fejlodési folyamatra figyeld diagnosztikai €s terapias
tevékenység er6sodjon meg. Tovabbd hangsulyossd kellett valni azoknak a korabbi
modelleknek (6. &bra) és a magyarazo tényezoknek, amelyek egyittes kezelése vezet csak a

hollisztikus szemléletii viselkedés elemzéshez és megértéshez (Gerebenné Varbiro, 2014).
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> Kotédési modell Tarsas magatartas szerepe

Kornyezeti Gyermeki megynilvanuldsok aktiv/passziv
modell jellege és a kornyezet kélcsénhatdsa

Korai organikus s ériilés, amelya fejl6dés

Riziké modell késbbi korszakaban fejti a hatasat
Személyiség Egyéni adottsagok, vondsok
modell hangsulya

Személyiség adottsagai,
kornyezet, érésifolyamatok
kolcsdnhatasa

Interakcionalista
modell

rrrrrr

Varbiro, 2014 alapjan)

Az atipikus fejlédés hattrében Sroufe (20013) tobb dimenzid egyiittes kezelését
javasolja (7. abra). Mindemellett szem el6tt kell tartani azt konzekvenciat, hogy a fejlédés adott
allomasa magaban hordozza a korabbi fejlédési allomas/alloméasok sajatossagait. Ez a
kumulativ hatis jelentds befolydssal bir az adott fejlddési szakasz diszfunkcionalis
sajatossdgainak értelmezésben. Egy kdzelmultban zajlé kutatds (Suntheimer, Wolf, 2020)
éppen ezeket a kumulativ kockazat negativ hatasait vizsgalta tanulasi sikeresség/sikertelenség
osszefliggésében. Ovodaskorl gyermekek végrehajto funkcidinak harom dimenzidjat (kognitiv
rugalmassag, gatlé kontroll, munkamemoria), illetve a korai olvasasi és matematikai
részképességek fejlodéses adatait hasonlitottak ossze a késobbi tanulasi teljesitménnyel. Az
eredmények egyértelmiien szoros korrelaciot mutattak az iskola 6voda atmenet utan a tanulasi
teljesitménnyel, tanulasi sikerességgel. Egy masik tanulmany, amely a gyermekek korabbi
éveik soran atélt kedvezétlen tapasztalatait vette figyelembe, igazolni tudta, hogy ezek a
hatdsok a kés6bbi évek soran befolyast gyakorolnak a fiatalok egészségi &llapotaira is
kiilonboz6 kockazatokat hordozva (Lanier, Maguire-Jack, Lombardi, Frey, Rose, 2018).
Sajnalatos tény, hogy a kumulativ hatasok az életkor elére haladtaval 6sszefonddhatnak és
kdvetkezményei gyakran aranytalanul novekedhetnek a késobbi életévek soran (Ashworth,
Humphrey, 2020).
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Fejl6dési tényezbk
— valészinliségi elven
miikodnek

77

Atipikus fejl6édés

— Multifinalitas

— Ekvifinalitas

| Fejlédési Gtvonalak kozott
lehetséges valtas

7.4abra Az atipikus fejlddést befolyasolé tényezdk Sroufe (2013) elgondolasa szerint

Masik fontos tényezd, hogy a fejlodést befolyasold tényezok nem determinisztikusak
(Sroufe, 2016). Eléfordulhat, hogy adott hatas nem hoz létre patoldgias allapotot, €s az
eredmény a valosziniiség elvén miikodik. Mas szoval nem allithato, hogy egyes patologias
allapotok oksagi kdvetkeménnyel jarhatnak, nincs kozottik egyszerii ok-okozati viszony.
Egyes problémak esetében a protektiv faktorok, vagy kornyezeti konstellaciok megvéaltozasa
feliilirhatjak az eltéré fejlédés utvonalat, ugyanis az irdny forditott is lehet. Egy optimalis
gondozoi légkor mellett az autondmiat korlatozo sziildi magatartas szerepet jatszhat az érzelem-
szabalyozas diszfunkcionalis tipus kivédésében, vagy annak megakadalyozasadban (Roth,
Vansteenkiste, Ryan, 2019).

Tovabbi jelentds tényezo a fejlodés lehetséges utvonalainak eltéré kimenetele, ugyanis
a ket kulonbozé haladasi irany (multifinalitas/ekvifinalitds) nagyon hasonlé eredmeényhez
vezethet (8. abra). Az ekvifinalitas elve szerint barmilyen poziciobdl indul a gyermeki élett,
szamos fejloédési utvonalon haladva ugyanabba a fejlodési fazisba juthat. A fejlodési cél tehat
tobb iranybol megkozelithetd. A masik lehetséges haladési irany szerint, a gyermek részére
szamos fejlédési iranyvonal all a rendelkezésére, kivalasztodig egy, amely mentén haladni fog.
Mas szOval a multifinalitds szerint minden fejlédési utvonalnak szamos kimenetele lehet
(Sroufe, 2016). Példaul a serdiilékori depresszid esetében is legalabb harom olyan tényezé all
fenn, ami befolyasolhatja a pszichés allapot kimenetelét, mint a stressz szabalyozas, a
jutalmazas, a mentalizacio (Luyten, Fonagy, 2018), de egy longitudinalis kutatassal Cross és
munkatéarsai (2018) igazolni tudtak, hogy akar a kulturdlis hattér is protektiv faktor lehet

hangulati zavarok esetében.
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A multifinalitas hatés igazolhaté idegrendszeri karosodas esetében is, ugyanis az ASD
egyes formaiban bizonyithatéan akar eltéré kimenetel is lehetséges az Aaltalanos
tapasztalatokhoz képest. Eredetileg egyes ASD-vel diagnosztizalt személyek kés6bb normativ
miikodési tartomanyt értek el. Ez az atipikus fejlodés lehetséges kimenetele szempontjabol
optimalis eredmény, amelyet szdmos szakirodalom is emlit, és potencialis utmutatdja lehet a
modosithato kdrnyezeti és egyéni tényezok kdlcsonhatasanak (Kaboski, McDonnell, Valentino,
2017). Egyértelmiien latszik, hogy ez a két fejlédési koncepcid jol magyarazza az egyének
kozotti valtozékonysagot, a fejlddési ablakok variabilitasat, amely az életpalya és az 1d6

viszonyéban létrejohet.

EKVIFINALITAS MULTIFINALITAS
Prediktor 1 \ Kimenet 1
Prediktor 2 —_— Kimenet Prediktor 2 —_— Kimenet 2

Prediktor 3 / \

Kimenet 3

8. abra Ekvifinalitas és multifinalitas lehetséges Utvonalai

.....

¢letpalya modosulatainak. A valtasi lehetdségek azonban szamos tényezotol fiigghet.
Befolyassal lehetnek a korabbi fejlédési tapasztalatok, az adott életkori szakaszban
rendelkezésre allo kornyezetei feltételek, illetve az adott fejlddési palya idétartama (Sroufe,
2013).

A fejlddési palydkon bekdvetkezd valtozdsokat egy masik hatasmechanizmus is
szabalyozhatja. A behatdsok, mint rizikofaktorok id6i eloszlasa védelmi ¢€s kockazati
tényezOket hordozhatnak a fejlédéses problémak kialakulasaban (9. &bra). Az adaptécio
sikerességet a linearis disztalis valtozok (életrajzi valtozok) / proximalis hatasok (jelenlegi
élethelyzet hatds) egyarant befolyasolhatjadk. A mualt és a jelen hatasainak szisztematikus
Otvozesét az alkalmazkodéas kulcskompetencidjanak tekintik, amely a gyerekkori sériilések ésa

jelenkori élethez vald alkalmazkodas kiilsd és belsd erdforrasok felhasznaldsnak ered §jeképpen
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johet létre. Ett6l fogva a fejlodési valtozasokat a pozitiv proximdlis hatdsok, mint terapias

befolyasok, vagy a reziliencia fejlesztése is befolyasolhatja (Martin, 2002).

DISZTALIS < » PROXIMALIS — Felndttkori
L kimenet
Genetikai Szocialis Coping képességek,
prediszpozicié tdmogatas forrasok hozza férhet6sége
Gyermek otthoni Stressz
kornyezte életesemény

9. dbra Disztalis és proximalis hatasok idéi elrendezédése Castro és Gordon (2012) alapjén

Az eddig targyalt jelenségeket tobbségében pszichopatoldgiai fejlodési palydkon
(neurotikus fejlédés, PTSD, személyiségzavarok) elemezték. Felmeril a kérdés, hogy a sérilt
gyermekek esetében milyen mddon nyilvanulhat meg az ekvifinalitas es multifinalitas, illetve
a proximalis és disztalis hatasokat magyardz6 modellek lehetséges kimenetelei. A
gyogypedagodgiai pszicholdgia tertletein is eléforduld, leggyakoribb atipikus fejlédési
mintdzatok, mint az intellektualis képességzavar, tanulasi nehézség, koraszulottség, ADHD,
ASD, a kozelmult kutatasi eredményeinek koszonhetben szamos példat adott a fejlodési
pszichopatologiai modellek elemzésére.

Koztudott, hogy a fejlédési zavarok egyrésze genetikai diszpozicioként (Pl
intellektualis képességzavar), vagy genetikai és kornyezeti hatdsok osszjatékaként (Pl. ADHD),
illetve koryezeti befolyas (Pl korasziilottség) ereddje képen jon létre. Az igy kialakult
fejlédési zavarok a leggyakrabban tanuldsi zavarokkal tarsulnak, amelyek a gyermekkor
jelentds részében komoly kihivast jelentenek a kognitiv s emociondlis eréfeszités tekintetében.
A sériilt tanulasi képeségekkel kiizd6 fiatalok perspektivajaban szamos ellentmondasos és
konstruktiv fejlddési palya keriilt a kutatds fokuszdba. Egy a kozelmultban elkésziilt
Osszefoglald tanulmany (Margalit, 2003) keretében azonban sikeriilt néhany olyan alapvetd
proximalis ¢és disztalis tényez6t kiemelni, amely jelentés mértékben hozzajarul a sikeres
megkilizdéshez. Az elemzések szerint két kozvetitd tényezd jatszik szerepet az iskolai évek
soran. Az egyik tényezé az érzelmek, mint belsd energiaforrdsok, a masik tényezd a
feln6ttekkel és tarsakkal folytatott kolcsonosség. Ez két pszichés funkcio a specidlis
nehézségekkel valé megkizdésben olyan rugalmassagot biztosit, amely funkcionalis

mintazatok kiépuléshez és pozitiv adaptaciohoz vezethet.
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A kutatési eredmények azonban néhany fontos szocialis kontextusra is ramutatnak,
amelyek disztalis és proximadlis hatasok ereddjeképpen hatnak a vizsgalt populacidban.
Tudomasul kell venni, hogy az egyének a szocidlis képességek fejlodésével Gsszhangban
funkciondlis mintakat alakitanak ki az adott szociokontextudlis kdérnyezetikben, amelyek
hatassal lehetnek a kimeneti allapotokra. Ezek a mintazatok triggerelhetik, felerdsithetik,
kompenzalhatjak esetleg redukalhatjak a fejlodési palyakat a tanulasi zavarok esetében. llyen
tényez0 a sziiléi stilus, amely eltéréen befolyasolhatja a gyermekek fejlédését. Példaul a
korlatozo/ellen6rzd neveldi gyakorlat hasznos lehet figyelemzavar esetében, amely
iranymutatas is egyben miként strukturalja a kornyezetét, napi rutinjat, de nem kivanatos
modszer egy érzékenyebb temperamentumu gyermek esetében (Mahoney, Bergman, 2002).
Hasonloképen jatszik szerepet a szociokontextualis viszonyok mintazataban a pedagégusokkal
kapcsolatos tapasztalatok befolydsa. A tanarok hozzaallasa el6segitheti, akar gatolhatja a
sajatos nevelési igényl gyermekek rugalmas alkalmazkodasat, egyedi jellemzok formalodasat
(Brooks, 2001).

Az atipikus fejlédés talajan elinduld korasziilottek fejlédési palyaja heterogén.
Koztudott, hogy a sériilésspecifikus allapotok jelentés mértékben a gesztacios suly és id6
fiiggvényében valtozhatnak (Beke, 2019). Ertelemszeriien minél fiatalabb varand6sagbol
érkezik az ujszilott, annal magasabb a rizikofaktor a fejlodési palyat tekintve. A korasziilottek
utankovetéses vizsgalatai szamos teriileten elemzik az eltérd fejlodés utvonalat, kiillonos
tekintettel a motoros, kognitiv és szocioemocionalis képességek osszetevdire (Oudgenoeg-Paz,
Mulder, Jongmans, van der Ham, Van der Stigchel, 2017, Cheong, et al., 2017). Ezekbdl az
érdeklédés kozéppontjaba allo kurrens Kkutatasi kérdések kozil kiemelkedik a tanulasi
zavarokra vonatkozd empirikus vizsgalatok. Szdmos kutatas igazolta a Gordon és Jens (1988)
altal kdrvonalazott mozgo rizikd hatast,amely szerint az egyes alloméasok tlinetmenteséallapotai
nem garantaljak, hogy a késébbiek soran a fejlodés fliggetlenné valik a korai sérilések
behatésaitol. A masik fejlodési utvonal, amely a korasziilottek esetében megfigyelhetd, az a
felzark6zasi tendencia, amivel a tipikusan fejlddd gyermekek funkcionalis szintjéhez
kozelednek. Egy sajat kutatasi eredménybdl (Gyorkd, Labadi, Beke, 2012) igazolhatova valt,
hogy a koraszulétt gyermekek téri nyelv fejlddése korai 6vodas korban még jelentésen eltér, de
az oOvoda és iskola atment idGszakaban mar felzarkozast mutatnak. Hasonldé eredmeények
igazolodtak a numerikus tertileten, ahol a szamérzék fejlod ésében csupan egy képesség szintjén
(mennyiségek viszonyitasa, mutattak eltérést az iskolaérettség magassagaban (Gyorko, Labadi,
Beke, Szeszak, 2020).
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Egy mésik atipikusan fejlédé csoportnal tobbszintii, tobb modszer felhasznaldsaval
longitudinalis vizsgalatot kezdtek a 2000-es évek elején. A kutatas soran Down szindromaval
€16 csecsemdk es gyermekek expressziv és receptiv nyelvi képességeinek egyéni kilonbségeit
tanulmanyoztak. Ezek a korai kognitiv képességek a tudomanyos tapasztalatok szerint jelent6s
valtozékonysagot mutattak. A vizsgalatok egyértelmiien ramutattak arra a tényre, hogy a
valtozékonysagot a sziildi depresszio és a szociodkondmiai statusz is befolyasolta. Ugy tiinik,
hogy a sziilok hangulati zavarai legerésebben azokra a készségekre gyakorolnak hatast,
amelyek a legsebezhetdbbek az idegrendszeri fejlodésben (D’Souza, Lathan, Karmiloff-Smith,
Mareschal, 2020).

Egy tovabbi longitudinalis vizsgélat szintén meglepé eredményét is figyelembe kell
venni a multifinalitas és ekvifinalitds modell szempontjabol. A vizsgalt mintdban a késdbbi
felnéttkori Down-szindromaban szenveddk tobbségénél neurdlis elvaltozasokat talaltak. A
jelenség az Alzheimer-korra jellemz6 agyi patologiak (béta-amyloid plakkok, tau lerakodasok)
jelenlétére utalt, azonban a Down-szindromas egyének nem mutattak az Alzheimer-korra utald
tuneteket (Thomas, et al., 2020, D'Souza, Lathan, Karmiloff-Smith, Mareschal, 2020). A
fejlodési valtozékonysagot Williams szindroma esetében is igazolni tudtak. A vizsgélt minta az
érzelemkategoriain bell a negativ emocionalis jelzések gyenge diszkriminaciojat mutattak ki,
ami méas vizsgalatok arcészlelés feldolgozésaval korrelalt. Tovabbi fontos tény volt, hogy a
kutatok nagy egyéni kiilonbségekrdl szamoltak be, amit a fejlddési palyak és kompenzacios
mechanizmusok 0sszefliggésében gondolnak értelmezni (Heaton, Ridley, Makhmood, Riby,
2020).

Feltételezhetd, hogy az atipikus neurdlis fejlodés palyajat szamos tényezo
befolyésolhatja, amint ezt egy alvasi mintazat alakulasat elemz6 tanulmany is értékelte. A
tipikusan fejléd6 gyermekek harom idOpontban (18, 24, 30 honap) mért értékek alapjan javulast
mutattak, amig a Williams szindrémaval €16 gyermekeknél ugyan ebben a fejlddési ciklusban

ezt nem tudték igazolni (Gwilliam, Joyce, Dimitriou, 2020).

1.5. Osszegzés

A fenti gondolatokat figyelembe véve ki kell emelni, hogy a DSM 2013-as atdolgozésa
az idegrendszeri fejlédési zavarok (autizmus spektrumzavar, ADHD) szélesebb kort
konceptualizalasat eredményezte, amely a kutatasokon keresztil kdzelebb vitt a diagnosztizalt
gyermeki alcsoportok fejlodési sajatossagainak megértéséhez. A jovoben azonban néhany

fontos dolgot még mérlegelni kell. Egyrészt szamitasba kell venni, hogy az egyes
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komorbiditasok hogyan szabalyozzak a fejlddési utvonalakat, milyen kovetkezményekkel
jarnak, illetve hogyan hatnak a hatékony klinikai és oktatasi és intervencids tevékenységekre.
Masfeldl figyelembe kell venni, hogy a fejlddéspszichopatologiai modellek egyértelmiien
sugalljak a reziliencia és azon beltl a rugalmassag szerepét a kimeneti kompetenciak és
¢letminéség javavulasaban.

Tovabba ugy tlinik, hogy mara megkeriilhetetlenné valik, hogy a fenti tényezdket
kizarolag az 0sszefliggéseikben lehet értelmezni. Egyebek mellett azt is figyelembe kell venni,
hogy ezek a tényezék segithetnek megérteni azokat feltételeket, amelyek hozza jarulnak a
pozitiv alkalmazkodashoz, olyan koriilmények kozott, amelyek normativ fejlddés esetében nem

feltétlenil mutatkoznak meg (Ko, Cosden, 2001).
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2.1.A specifikus anya-gyermek kapcsolat

Noha a korabbi gydgypedagdgiai pszicholdgiai megkdzelitések fogyatékos gyermek
sziiletése esetén tobbnyire ,,sériillt” vagy ,megzavart” anya-gyermek kapcsolatrdl irnak
(Palhegyi, {1990}, 2009; Lanyiné, 1996), jelen tanulméanyban — korunk terminoldgiai
megkozelitéseit alapul véve — specifikus anya-gyermek kapcsolatrol beszélink, melybe anya
¢s gyermeke viszonyan tul, beleértjik a csaladi rendszer valamennyi résztvevdjének
szdvevényes kapcsolati halojat is.

Vitathatatlan, hogy maga a fogyatékossag nemcsak az egyén vonatkozésaban jelent
Kivételes helyzetet, hanem kornyezete szamara is kihivasokkal teli életszituaciot teremt. A
fogyatékossag ténye nem csak az egyén, de az egész csalad szdmara hatranyok sorozatat hivja
¢letre. A felmendktdl hozott és tanult neveldi viselkedésmintdk elsésorban az atlagos
csaladokra értelmezhetdk, s nem szolgaltatnak a sériilt gyermek szocializacios folyamatara
vonatkoz6 Gtmutatasokat, nevelésével kapcsolatos pszicholdgiai vezérfonalat, vagy
tarsadalmilag hagyomanyozodd megkizdési stratégiakat (Banfalvy, 2003 utan Bass, 2008;
Radvanyi, 2013).

Csaladalapitas és gyermekvaras soran a sziildket a normalis csalad képe vezérli, aminek
kdvetkeztében a fogyatékkal vilagra jott gyermek leginkdbb nem véart gyermek, akinek
sziiletése csalodast, veszteseget, nemegyszer pedig haragot és depressziot kelt a szilékben
(Kelemen, 2016). Amikor az édesanya eldszor szembesiil a sériilés lehetoségének szorongast
keltd gyanujaval, majd a fogyatékossag nehezen elfogadhato tényével, €lete talan legnagyobb
egészségesnek vart vagy annak hitt gyermek mégsem az, nem konnyll sziildi feladat (Kis,
2016). A gyermekvaras idOszaka a sziilok szdmara nemcsak 6rommel, hanem sokszor mély
szorongassal kisért iddszak is, amit leggyakrabban a ,mindegy csak egészséges legyen”
kijelentéssel érhetiink tetten. Amig egészséges gyermek sziiletése és fejlodésének nyomon
kovetése hatartalan 6romet, biiszkeséget és az eljovendd reménység forrasat jelenti az egész
csalad szamara, addig fogyatékkal sziiletett vagy atipikus fejlédésii kisgyermek a btintudat
ereddjévé, hatartalan szorongasok és félelmek okozojava, a szégyen és a banat allandosuld
érzésének gerjesztdjéve valik, és a szenvedés néha alig elviselhetd ¢lményét idézi el (Illyésné
és munkatéarsai, 1987).

Hamori (2014) hangsulyozza, hogy amennyiben az Gjszilott testalkata, megjelenése, illetve
fizikalis kiilseje eltér a tipikus megjelenésti és fejlédésmenetii babakétol, illetve attol, amire az

anya vagyott, vagy amir0l a terhessége soran (esetleg mar azt megelézden) fantazialt, az olyan
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traumat jelent szamara, ami neheziti 6t a csecsemd feltétel nélkiili elfogaddsaban. Mindez
pszichés szempontbdl olyan extrém kihivas elé éllitja az édesanyat, ami dramai modon
befolyasolja gyermekével valé kapcsolatanak alakulasét.

Fogyatékos gyermek sziiletése, vagy a fejlodési zavar egyre er6sodd gyanuja az egész
csaladi rendszert alapjaiban razkodtatja meg (Borbély — Jaszberényi — Kedl, 2000). Mindaddig,
amig tipikus fejlédésiti kisgyermek esetén a sziiloi biiszkeség, onmaga meghosszabbitasanak, a
csaladi almok ¢és iméazs fenntartdsanak, a név és az Osokt6l hozott egészséges gének
tovabbvitelének az esélye végiil is az 6rok halhatatlansagba vetett hit reményét élteti tovabb a
sziil6k a képzeletében, addig eltérd fejlodésmenet soran mindezen érzéseknek csak hiilt helye,
elvesztett illuziok délibabja, szertefoszlott remények és régdta dédelgetett, porra zuzott almok
netovabbja kisérti a sziilét. Sajat élete folytatasaként minden sziild egészséges, harmonikus
megjelenésii, okos kisgyermeket szeretne, s nehezen feldolgozhaté csaldédést jelent, ha a kicsi
egyik elézetes elvarasnak sem felel meg (Kedl— Borbély, 1993). Megannyi félelem, kétség és
rettegés keveredik a hatartalan sziil6i szeretettel; mi lesz a gyermekkel, ha 6 mar nem lesz, ki
fogja szeretni, ovni, gondjat viselni. ,, 4 fogyatékos gyermekét egyediil neveld, vagy idés sziild
nem rendelkezik az Oregkorara sziikséges tamasszal. ElSfordul, hogy anya és fia egyiitt
vonulnak szocialis otthonba. A felnétt fogyatékos gyermekrol gondoskodo idosodo  sziilo
eleteben allando a jovotol valo rettegés, a félelem attol, hogy mi lesz a magdara marado

fogyatékos gyermekével.” (Kovats — Tausz, 1997. 20. 0.).

2.2. A fogyatékossagra adott sziiléi reakciok

Sérilt gyermekek csaladi viszonyrendszerét elemezve Palhegyi (2009) lesz6gezi, hogy a
fogyatékossagra, illetve az eltérd fejlodésre adott legkorabbi negativ reakcid az anya-gyermek
kapcsolatban érhetd tetten, miutan a gyermek allapota az anya szamara nem o6romet és
biliszkeséget, hanem elemi csalodast és a biintudat forrasat jelenti. A gyermek atipikus
fejlddésmenetének percepcidja azaltal, hogy megzavarja az anya 6romét és elégedettségérzését,
alapvet zavart okoz az anya-gyermek kapcsolatban. Miutan a csecsemé viselkedése nem
fesziiltségoldast és kielégiilést, hanem komoly frusztracidforrast jelent a sziilé szamara, az
eleve elrendelt Gsztbnprogram — az anya bels6 harmoniajanak megbillenése altal — sérdl,
aminek kovetkeztében zavart szenved az Osztonvezerelt biztonsagot és szeretetet kozvetitd
viselkedés is. Mindez természetszertiileg a kicsi 0sztonprogramjara is hatéassal van, az ¢ kotod ési
mintdzataban is kételyt, bizonytalansigot, vagy rendellenességet okoz. A gyermek iranti sziil6i

attitid 6t konfliktudzus alaphelyzet, ellentétes iranyu erdk dsszecsapasa, vonzasok és taszitasok
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harca jellemzi, mely a gyermek egyidejlileg jelen 1évo elutasitasabol és a hozza vald elemi
ragaszkodasbol ered. Mivel azonban az elutasitassal kapcsolatos sziiloi érzések személyes és
tarsadalmi szinten is tiltva vannak, ezért szamiizetésbe, erdteljes elfojtds ala, a tudattalanba
keriilnek. A pszichoanalizis térnyerése ota ismert, hogy a tudat eldl elfojtott impulzusok,
vagyak és gondolatok gyakran keriiléuton (,,alruhaban’), célszertitlen cselekedetek forméajaban,
vagy mint elharitd mechanizmusok jutnak ismét a tudatba. A disszonans, belsé fesziiltséget
hordozé tudattartalom a legkiilonbozobb tévutra, esetenként vakvaganyra futott sziiléi
magatartasformakban nyer végul — ha csak atmenetileg is — feloldozast. llyen lehet egyebek
mellett a probléma eltagadasa vagy bagatellizalasa, a gyermek talértékelése, a blinbakkeresés,
vagy a gyakorld szakemberek szamara jol ismert tulovo, talvédo, tulféltd (overprotektiv) sziiléi
hozzéaéllas. Atipikus fejlddésmenetli gyermekekkel foglalkozo gyogypedagogusok alapvetd
fontossagu feladata felismerni és helyén kezelni mindazon rendkivil valtozatos pszichés
reakciokat, melyeket eltérd fejlodésii kisgyermekek sziilei mutathatnak a sériilés elfogadasahoz
vezetd korantsem egyszerli, igen gyakran ,, banatkével ”* kirakott Gton. Fogyatékos gyermekek
gondozasdban, fejlesztésében részt vevd hozzéértdk elsddleges feladata, hogy segitsék a
csaladot a gyermek allapotanak elfogadasaban (Gollesz, 1990). Koragyermekkori intervencio
teriiletén dolgozé szakemberek szamara Hamori Eszter és munkatarsai Komplex
Kapcsolatdiagnosztikai Protokoll cimmel integrativ szemléletli, gyakorlatorientalt médszertani
segitséget dolgoztak ki (Hamori, 2016 utan, Hamori, 2017).

Gollesz (1990) kiemeli, hogy a gyermek fogyatékossagaval val6 szembesilés soran a
szllok kiilonbozo reakciokat mutathatnak. Sokan elveszitettnek hiszik gyermekiiket, s a mély
gyaszra jellemz6 sokk, bénultsig jeleit mutatjak. Masok meglepd védekezési stratégiakat
alkalmazhatnak, melyek kozott fellelhetd a gyermek megjelenése, vagy fejlédése koriili
problémék tagadésa, illetve bagatellizalasa. A szakemberrel szemben olykor visszautasitd
magatartast tanusithatnak, vagy rosszul idézitett dithos megnyilvanulasokat mutathatnak.

A szakirodalom fejlodési eltérést mutatd gyermekek szilei vonatkozésdban, a
fogyatékossagra adott gondozdi reakciomodok kozul leggyakrabban az alabb felsorolt

haritasok alkalmazasat emeli ki.

A gyermek feltétel nélkili elfogadasa vagy annak hianya

Eltérd fejlodésti gyermek esetében a feltétel nélkiili elfogadas nem annyira magatol

értetdd o, és egyaltalan nem biztos, hogy megtorténik (Radvanyi, 2013). A fogyatékos gyermek

1 Kalman Zs6fia (2004): Banatkd. Bliss Alapitvany, Budapest

39



nyilt vagy teljes elutasitasa napjainkban mar kevésbé jellemzé sziildi attittid (Gergely, 2005),
mindazonaltal a feltétel nélkiili, egyértelmii elfogadas is csak a legritkabb esetben kovetkezik
be haladéktalanul, azonnali mdédon. Ahhoz, hogy ez 0szténdsen megtorténjen, tobb tényezd
egyidejii fennallasanak kell teljesiilnie. Ezek kozott az anya hatékony coping (megkiizdési)
stratégiai mellett kiemelt szerepe van a megfeleld tarsas tamogatéast biztositd személyes
kapcsolati hal6 tamogatasanak. Az optimalis tarsas tamaszt (social support) nyujté védelem a
szocidlis védo6halo, azaz részben a szocidlis hattér (csaladi 0sszetartozas, baratok, ismerdsok),
részben pedig az egyszemélyi kapcsolatokbdl nyert energiak altal valik a mindennapi élet adta
krizishelyzetekkel szemben elegend6 erdforrast biztositd tartalékka. (Szeverényi — FOrgacs,
1994).

Az egyszemélyi kapcsolatok kozott Palhegyi (2009) nélkilozhetetlen szerepet
tulajdonit az apa személye altal biztositott érzelmi erdtartalékoknak. Megitélése szerint a
gyermek elsddleges érdeke azt kivanja, hogy a sziilok jobban ragaszkodjanak egymashoz, mint
hozza, hiszen ez esetben a kettejik kdzotti emocionalis kotelék fellllirja a gyermek allapotabol
eredo sziildi frusztracidkat. Ha az apa jobban ragaszkodik feleségéhez, mint utédjahoz, az az
anya szaméra olyan érzelmi biztonsagot jelent, ami felszabaditja 6t a feltétel nélkiili anyai
szeretetre (Palhegyi, 2009).

A probléma teljes vaqgy részleges tagadasa

Radvanyi (2013) hangsulyozza, hogy eltérd fejlodésti kisgyermek sziiletése esetén a
szulo attitlidje gyakran negativ, ami nemcsak a gyermekre, hanem magara a helyzetre, esetleg
a kettore egylittesen is vonatkozhat. Ha a sziild nem képes szembesiilni gyermeke
fogyatékossagaval, akkor teljesen vagy részlegesen eltagadja a probléma létezését. E
reakcidomod megnyilvanulasa nagyban fligg a fogyatékossag tipusatol, a kiilsdleg is lathato,
konnyen észrevehetd jegyek meglététdl. Minél latvanyosabb, laikus szamadra is szembet{ing a
probléma, anndl nehezebb a teljes tagadds megvaldsitdsa. A fogyatékossag sulyosabb
megnyilvanulasi formainal, amikor kdzvetlenil a szulés utan nyilvanvalova valik a sérilés, a
kezdetiiddszakban tobb sziiloben felmeriilhet a gyermek halalanak kivanasa (Kedl— Borbély,
1993). Ugyanakkor az enyhébb, un. soft tiinetek, vagy a fejlddés soran lassan alakuld
bizonyossdg soran a sziilok gyakran alkalmazzak a probléma részleges eltagadésat, a
bagatellizalast. Az enyhe értelmi fogyatékossag, az ADHD, vagy az autizmus spektrumzavar
mérsékeltebb megnyilvanulasi formai szamtalanszor csak a beiskolazas, az iskolakezdes
id6szakéaban valnak teljesen nyilvanvalova, amikor is bebizonyosodik az, amitdl a sziild mélyen

eltitkolva mindig is rettegett, hogy a gyermek teljesitményével baj van. Am sokszor még ilyen
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esetekben is mereven ragaszkodnak ahhoz, hogy gyermekiik ugyanolyan, mint a tébbi, csak a
tarsak alaptalanul kik6zositik, a pedagogusok rosszul bannak vele, a szakértok pedig
félrediagnosztizaltak az esetet. Rendszeresen el6forduld probléma az is, hogy a sziilé azért nem
fogadja el a gyermek specidlis intézménybe torténd beiratasaval kapcsolatos szakértoi
javaslatot, mert meggy6zodése, hogy gyermeke nem oda vald. Az ilyen és ehhez hasonlo
torténések sordn gyakran indokolatlan intézmény- és szakembervaltasok sorozata veszi
kezdetét az amugy is hatranyokkal kiizd6 gyermek ¢€letében, ami semmiképp sem segiti a kicsi
zokkenOmentes fejlodését. A kedvezd kimenetel reményét téplaljak a sziildkben a ,,majd
kinovi” tipusu segitOk is, akik prolongaljak, halasztjdk a problémaval valdo kényszerii
szembenézést, Udvos benyomast biztositva ezéltal a rideg valésag bizonyossagaval

szembenézni képtelen csalddok szamara (Palhegyi, 2009).

A felelossée masra haritasa

A feleldsség mas személyre torténd haritdsa leggyakrabban a szakember(ek) vagy a
masik sziild (esetleg annak csaladja) hibaztatasaban testesiil meg. A terhesség nyomon
kdvetése, a szllés levezetése, vagy a fogyatékossag megallapitasa a fejlett tarsadalmakban
szigort szakmai protokollok szerint iranyitott eljardsok keretében valosul meg. Ugyanakkor
széles korben ismert jelenség, hogy sulyos sorscsapasok esetén sokkal egyszerlibb pszichés
reakciomod az emberiség, vagy a tudomany omnipotenciajaba vetett hit érzésének engedve a
biinbak keresése, mint a szomort valosag tényszerti elfogadasa. igy gyakori jelenség, hogy a
csalad a terhesség gondozasat végzd orvos, a sziilés levezetéséért felelos sziilész, a gyermek
korai fejlesztését megvalodsité szakember, vagy a fogyatékossag megallapitasaban illetékes
szakértdi bizottsag nem megfeleld munkavégzésében talalja meg a legfébb blindst. Nemegyszer
eléfordul az is, hogy az egyik sziilld6 a masik sziilotars személyében, vagy annak csaladi
orokségében keresi a hiba forrasat. Kiléndsen igaz lehet ez azokban az esetekben, amikor a
parkapcsolat mar a probléma manifesztalodasat megelézéen sem volt teljesen harmonikus.
Mindezen pszichés reakcidk hatterében a projekcié (Kivetités, masnak tulajdonitas), mint
elharito mechanizmus mitkddése érhetd tetten. A személy az énképét, integritasat, onbecsiilését
veszélyeztetd helyzetekben hajlamos a masikat leértékelni azért, hogy 6nmagardl alkotott
kedvezdbb véleményét valamilyen formaban fenntarthassa. E miikodés jelentése azon érzelmi
kontextusbol eredeztethetd, hogy az Onbecsiilést veszélyeztetd rejtett (esetenként nyilt)
blintudat a személyiség egyensulyanak fenntartasa érdekében elfojtasra kertil. A sziild gyakran
kimondatlanul, &m a lelke mélyén mégiscsak ugy érzi, hogy valamilyen forméban felelds lehet

gyermeke fogyatékossagéért; — ha masként nem, hat érokletes médon, a génjeiben hordozva
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okozta a baj forrasat. A sziilok, foként az édesanyak gyakran magukat vadoljak gyermekiik
allapota miatt, s nemritkdn gondoljak azt, hogy valami hiba folytan rosszul lattak el bioldgiai -
reprodukcios funkcidjukat (Alt, 2008). A pozitiv énkép, az Onbecsilés fenntartisét
vesz€lyeztetd helyzetek kivédésének, a kinzd blntudat -elfojtasanak, s Onnoén
teljesértékiiségiinkbe vetett hitlink megdrzésének egyik legtrividlisabb modja, ha a problémak
eldidézéséért valaki mast, szerepkorét tekintve az erre leginkabb megfeleltethetd személyt (apa,
orvos, védono, ...stb.) tessziik felelossé. A nemkivanatos lelki tartalmak kivetitését, azaz masra

héaritasat projekcionak nevezi a szakirodalom (Palhegyi, 2009).

A gyermek nem létezé képességekkel tortéend felruhdzasa

A sziil6 nem tudja elfogadni gyermeke sériilt allapotat, ezért szokatlanul nagy
jelentdséget tulajdonit kisebb sulyu, kevésbé 1ényeges jellemzdknek és sajatossdgoknak, vagy

belelat olyan kvalitasokat, amelyek egyéltalan nincsenek meg benne.

A gyermek kényeztetése, elhalmozasa draga ajandékokkal

A sziil6 érzi, hogy nem tud elég id6t, energiat, figyelmet és szeretetet adni gyermekének,
ami miatt sulyos lelkiismeret-furdalas gyotri. A lelki egyensuly helyreallitasahoz elegend6
olyan viselkedésmodd alkalmazésa, amely a probléma megoldésdhoz nem, a lelkiismeretet
megnyugtatasdhoz azonban kielégité aldozatnak mindsiil. A draga ajandék elég nagy
er6feszitésnek tlinik a bilintudat elhallgattatdsdhoz, hiszen a csaladi kassza szempontjabol
kelloképp megterhel6 aldozatot jelenthet, raadasul a gyermek 6romét is leli benne, igy a sziild
konnyedén megszerezheti maganak az ,,elég j6 vagyok’ mindsitést.

Gyakran el6éfordul, hogy a sziild6 belsd bizonytalansdga vagy biintudata miatt nem allit
korlatokat és szabalyokat eltérd fejlédésii gyermeke elé, aminek kovetkeztében neheziti az

amugy is problémas tarsadalmi integraciot (Radvanyi, 2013).

Overprotektiv sziiloi magatartds

A tulovo, talvédo, tulféltd neveldi attitiid megnyilvanulasanak Iényege, hogy a sziild
igyekszik mindennemil nehézséget vagy sikertelenséget kikiiszobdlni gyermeke €letébdl, ezért
a kudarcélmény elkerulése érdekében mindent megtesz helyette. Nem érte, hanem helyette
cselekszik. Ha elindul, attol fél, hogy elesik, ha 6nalléan eszik, akkor azért retteg, nehogy
félrenyeljen, ha valaki méas vigyaz ra, akkor pedig folyvast azon aggodik, nehogy valami baja
essék. Az ilyen attitiddel bird sziilék gyakran tuloltoztetik vagy tuletetik, teljes mértékben
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kiszolgaljak gyermekiiket, korlatozva ezaltal az onkiszolgalas, a cselekvéképesség, a coping
(megkiizdés), s végsd soron az egész szocializacid folyamatat. A gyermeket az aggodalom
gumiketrecébe zard sziil6 a kicsi valos sziikségleteinek figyelmen kiviil hagyasaval énnon
lelkiismereti igényeit elégiti ki, s nem az egészséges személyiségfejlodés szolgalataban alld utat
valasztja. Ilyen esetekben a sziild tudattalan 6nvadld mechanizmusai kovetkeztében (hogy
meégiscsak szerepe lehetett gyermeke sérilésének Kialakuldsaban) olyan mértéki jovatételi,
kiengeszteld, Un. torlesztd technikakat alkalmaz, melyek gatoljak a fejlodést segité gondoskodo
magatartas kialakitasat. ,, Nem litja, hogy mar régen nem gondoz, hanem adosként fizet, és

viselkedése nem a gyermek fejlodését segiti elo, hanem csecsemé mivoltat konzervalja.’

(Palhegyi, 2009. 75. 0.)

Onmagdt feldldozé, onbiintets életstilus

A sziil6é a mardos6 6nvad csititasa érdekében lemond szamara korabban fontosnak hitt
értékekrdl, drive-okrol, késztetésekrdl. Mindent alarendel gyermeke allapotanak ugy, hogy
kozben elhanyagolja mindazon 6nmaga belsé egyensulyaval kapcsolatos dolgokat, melyeknek
valaha fontos szerepilk volt identitdsa meghatarozasaban (pl.: hivatas, baratok, sport,
szépségapolas, kikapcsolodas, szorakozas, ...stb.). A rengeteg engeszteld aldozat a gyermek
allapotan azonban mit sem segit, s a sziild mentalis, emocionalis jollétét sem mozditja eld.
Palhegyi (2009) szerint a reakcio értelme a gyermek rejtett elutasitasa altal okozott belsd
fesziltség, disszonancia levezetésében van. A gyermekét elfogadni, szeretni nem tudo6 anya
képe kisérti minduntalan a sziil6t, melyet kiiktatni csak Ugy kepes, ha orszag-vilag és 6nmaga

el6tt is, szakadatlan az ellenkez6jét bizonygatja.

Szakembertol szakemberig hordas

Amikor a sziil6 szembesiil gyermeke atipikus fejlddésmenetével, kétségbeesésében
nemritkan az indokoltnal tobb szakembert is felkeres, akik kiilonbozo attitiddel, eltérd
specifikus képzettséggel fordulhatnak a csalad és a gyermek problémaja felé. Az egymasnak
ellentmond6 vélemények befogadésa kiegyensulyozott emocionalis allapotban sem kdénnyt
feladat, am megbillent érzelmi egyenstly mellett kiilondsen nehéz leckének tlinik. Ugyanakkor
még azokban az esetekben is, amikor a szakemberek egyazon véleményen vannak, s kozel
ugyanazt mondjak, gyakran a sziild akkor sem hallja meg a lényeget, hanem id6t, pénzt és
energiat nem sajnalva, csodavarasban reménykedve, erejét felllmulva, Gjabb és UGjabb
specialistakat keres fel. Elofordul, hogy mindenaron logopédust keresnek a nem beszéld, nem

kooperald, ilyen jellegli fejlesztésre még éretlen gyermek szamara (Kedl — Borbély, 1993).
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Noha a fentiekhez hasonld esetekben olykor a szakemberek szamara is hihetetlennek tiind
eredmények érhetdk el, &m a tapasztalat leginkdbb azt mutatja, hogy az ilyen attitiid csak
atmeneti megnyugvast ad, s egyuttal késlelteti az elfogadast és a szakszerii ellatast (I1lyésné és

munkatarsai, 1987).

Véqg nélkilli fejlesztések, irrealis elvarasok

A sziil6i csodavaro attitiid korunk teljesitményorientalt szemléletével keveredve
gyakran az egészséges gyermeket is vég nélkili mokuskerékbe dlteti, am kilonosen igaz ez a
fogyatékossagot elfogadni nem tudo sziilokre. Nem arr6l van sz6, hogy az intenziv fejlesztés
kéros lenne (s6t!), de a gyermek képességeit és teherbirasat redlisan felmérni nem tudo
kornyezet sokkal tobb kart, mint hasznot jelent az egészséges pszichés fejlddés tekintetében. A
csodatétellel kecsegtetd termékek és szolgaltatasok listaja napjainkban végtelen, ultramodern
készségfejlesztd foglalkozasokra hordani szemiink fényét pedig napjainkban igen trendi sziildi
vallalkozas is. Mindazonaltal, ha irredlis elvarasokat tamasztunk az amugy is korlatokkal és
akadalyokkal kiizd 6 gyermekiink elé, akkor ezzel hosszu tavon sokkal tébb kart okozunk, mint
amennyi hasznot hajtunk. A tomérdek informéacié és a végelathatatlan kinadlat kozepette
ugyanakkor laikus sziiloként gyakran tényleg nehéz a helyes iranyvonal, a gyermek aktualis
sziikségleteinek megfeleld, kovetendd it megtalalasa.

Az elharitd mechanizmusok mindazon megnyilvanulasi formait, amikor az elfojtott
tudattartalmat (pl.: 6nvadat, biintudatot) valédi megoldast nem nyujto, latszatmegoldasokkal
prébaljuk lereagalni, projekcionak nevezi a pszichoanalitikus szakirodalom (Palhegyi, 2009).
Noha fenti felsorolasunk a teljesség igénye nélkiil késziilt, igy is lathato, hogy a sziilok atipikus
fejlédésmenetre mutatott emociondlis reakcioi igen sokfélék lehetnek, s korant sincsenek
Osszhangban a fogyatékossag sulyossagaval. Gyakorta elé6fordul, hogy halmozottan fogyatékos
gyermek sziilet hamar beletorddnek a kicsi allapotadba, s arra Osszpontositanak, hogy a
legkevéshé korlatozo kornyezet kialakitadsaval biztositsdk szamara a szokasoshoz legjobban
kozelitd feltételeket, s mindazt, ami a személykozi kapcsolatok fejlesztésehez
elengedhetetleniil szikseges. Mas esetekben pedig sokszor enyhebb sériilés vonatkozasaban is
tapasztalhato, hogy a sziil6k szdmara egy élet is kevés ahhoz, hogy a feltétel nélkiili elfogadas
jegyében fel tudjak dolgozni a fogyatékossag tényét, s a gyermek allapotanak legmegfelelébb
feltételeket teremtsenek szamara (l1lyésné és munkatarsai, 1987).

A fentiekben részletezett sziildi reakciomodok a gyermek zavartalan fejlodése tekintetében
talan nem a legidedlisabb attitlidot tiikrozik, azonban kiils6 szemléloként gyakran

szakemberként sem tudhatjuk, hogy milyen belsé kiizdelmek, tusak, harcok és vivodasok
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huzodnak az érthetetlennek tling sziiléi dontések és valasztasok hatterében. ,, 4 sziilé ugyanis
kuszkodik a gyermekkel, a gyermekért, a sajat életéért, s azért, hogy képes legyen elfogadni azt

a helyzetet, amelybe az élet taszitotta.” (Kalman, 2004. 116. 0.)

2.3. Az elfogadashoz vezet6 ut: a gyasz feldolgozasa

Eltéré fejlodésti kisgyermek sziiletése kovetkeztében a sziilok jellemzd reakcidja a
vesztesegélmény és a gyasz érzése, melyet a vart, de meg nem szlletett gyermek hianya okoz,
amely sulyosabb esetben az ép gyermek fajdalmanak elvesztésével is felérhet. A helyzetnek
tobb sajatos specifikuma is ismert, melyek kdzill az egyik az, hogy nem sziletett meg a gyermek
akit vartak, ellenben megsziletett valaki, akire nem szamitottak. Tovabbi sajatossag, hogy
mivel nem tortént halaleset, ezért tarsadalmi elvards szerint nem illik sirni, s6t oriilni kell,
hiszen ¢l a gyermek. A kiilvildg tagjai nem nagyon tudnak azonosulni a sziilok érzéseivel,
hiszen tudat alatt annyira tiltakoznak a helyzettel valé szembenézéssel, hogy elképzelni sem
tudjak, hogy velik ilyesmi megtorténhet, st egyesek még azt is gondolhatjak, hogy a sorsnak
bizonyara j0 oka lehetett arra, hogy abban a csaladban ilyesmi tortént. A helyzet tovabbi
sajatossaga, hogy probléemakdzpontd megkizdési stratégiak alkalmazasaval a probléma nem
orvosolhat6, nem lezérhat6 (Radvanyi, 2013).

Szamos kutatas igazolja, hogy a sériilt gyermeket vilagra hozd, illetve gyermeke eltérd
fejlodésmenetét felismerd sziildk ugyanazon lelki folyamaton mennek keresztiil, mint amikor
egy ember meghalt szerettét gyaszolja. A sorssal valé megbékélés, a megvaltoztathatatlan,
feliilirhatatlan élethelyzet elfogadasa nem lehetséges a gyaszfolyamatra jellemzo, fajdalmas
szakaszok megélése nélkil. Az élettel jard szilkséges veszteségeink? feldolgozasat nem tudjuk

megsporolni, csak a kemény gyaszmunka stacidinak végig jarasa atjan sikerilhet.

A gyészfeldolgozas folyamatanak tobbféle szakaszoldsa létezik, a kovetkezOkben a Ralph
Linder altal sérult gyerekek szileire alkalmazott sorrend kerll bemutatasra (Linder, idézi
Kalman, 2004).

Tagadas, sokk

Az els fazist a tagadas, a sokk, a vilagtol valo elszigetelddés érzése uralja, mely abban

segiti az egyént, hogy fel tudja dolgozni magaban a szorongds, a szégyen és a biintudat egyre

2 Judith Viorst (2002): Sziikséges veszteségeink. Hattér Kiado, Budapest
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erdsodo érzéseit. A sziilé nem hiszi el, amit atél, igy érzi, mintha csak almodna, vagy nem vele
torténne meg az egész. Ugy véli ilyenkor az ember, mintha kirekesztédne a vilagbol, mert senki
nem ¢élheti at az 6 veszteségét, fajdalmat. A mérhetetlen szégyen eluralkodasa kdvetkeztében
legszivesebben elbujna a vildg szine eldl, csak hogy ne lassa a kiviilallok pillantésait, €s ne
hallja azokat a kérdéseket, melyeket 6 maga sem tud megvalaszolni. Ebben a szakaszban
elutasitja masok batortalan kozeledéseit, s egyre inkabb magaba zarkozik, izolalodik az egyén
a tobbség elol. Blinosség érzése felerdsodik, melynek nyoman rég elfeledett botlasok, vagy
vétkek kertilnek minduntalan a felszinre, s a feledéshomalyéaba veszett blinok mardossék lelkét.
Maskor a parjukban, vagy annak csaladjaban, megint maskor pedig a szakemberek esetleges
mulasztdsa mentén keresik a feleldst. Azonban a ,,sziiloi biintudaton keveset valtoztatnak a
puszta téenyek, nevezetesen, hogy nem tehet arrol, amitortént. Hisz az 6 »produktuma« a hibas”
(K&lman, 2004. 118. 0.)

Az elsé szakasz — kiilonosen akkor, amikor a sériilés tiinetei alig ¢szrevehetok — akar
hosszii évekig is elhtizodhat, melynek soran a sziild a legkiilonfélébb praktikakkal

prébalkozhat, hogy ne kelljen szembenéznie a kegyetlen valosaggal.

Harag

A masodik fazis a diih, a harag és a felhdborodas érzelmei koriil szervezddik, mely
egyuttal a biinbakkeresés idészaka is. A haragot taplalhatja az igazsadgos vilagba vetett hit
megcsorbulasa, de irdnyulhat maga a sériilt gyermek ellen is, aki hatéartalan fajdalmat,
fesziiltseget és megvalaszolatlan kérdéseket hozott egy életre magaval. Ha valami ok miatt nem
a gyermek, vagy autodestruktiv médon nem Onmaga irdnydba mutat a belsd fesziiltség
levezetése, akkor dramolhat a sziilétars, az orvosok, a szakemberek, vagy akar az [stenbe vetett
hit megkérdGjelezése felé is. Természetesen — vilagnézet fliggvényében — joszerével akadnak

olyanok is, akik szdméra éppen a vallas, az égi elrendelés hite biztosit valodi megnyugvast.

Alkudozas, 6namitas

Az alku fazisdban a sziild nyiltan vagy burkoltan, de ideologiai bedllitodasa szerint
alkudozik Istennel, a sorssal, valamilyen magasabb intelligenciaval, vagy a gondviseléssel. Erre
az id@szakra jellemz6 a legkiilonfélébb onsanyargato fogadalmak, engesztelé aldozatok, vagy
jovatételi technikak alkalmazasa. Ebben a stddiumban a sziilok valamennyi energidjukat a
gyermekre ésszpontositjak, s korabbi személyes vagy csaladi céljaikat is feladva, kizarolag a

sériilés kompenzélasédra koncentralnak. Kalméan (2004) hangsulyozza, hogy ebben a
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folyamatban a gyermek cserearuva valik, amikor is a csalad tagjai személyes életiiket, jovdjiiket

a kicsi joléetének oltaran igyekeznek felaldozni.

Depresszid, banat

Amikor a kordbban végtelennek tiind sziil6i energia kezd alabbhagyni, amikor egyre
nyilvanvalobba valik, hogy a helyzet szamottevéen nem fog javulni, akkor mérhetetlen
szomorUség, banat keriti hatalmaba a gondozo6t, latva gyermeke sérilt allapotat. Felvaltva uralja
a lelket a szeretet és a gytildlet hullamzasa, mikozben akar a halalkivanas is megjelenhet, az azt
kovetd mardosé blintudatérzéssel. ,, Van olyan is, akire ratelepszik a banat, s orok idokre tarsa

marad.” (Kalméan, 2004. 124. 0.)

Elfogadés

A gyészfolyamat utolso fazisa az elfogadas, a belenyugvés, a megbékélés ideje, amikor az
egyeéni élettdrténetbe, narrativaba integralas torténik. Miutan mar nem a veszteség atélése koti
le az ember minden gondolatat, miképpen mar nem a valtoztatas kényszere munkal benne,
akkor egy uj, harmonikus viszonyulas kialakitdsa torténik, melynek kovetkeztében megsziinik
a gyotrd biintudat, s az emocionalis hulldimzas. Azonban egyaltalin nem biztos, hogy minden
atipikusan fejléd6 gyermek sziiléje képes teljes egészében (és nem csupén a felszinen) eljutni
eddig a szakaszig. Orokérvényti kérdés, hogy el lehet-e egyaltalan fogadni az elfogadhatatlant,
fel lehet-e dolgozni a feldolgozhatatlant. Kiviilalloként nem tudunk erre egyetemes érvénytli

valaszt adni, mert kozhely ugyan, de mindig csak az tudja, aki aktualisan benne van.

2.4. A sérilt gyermek hatasa a szocialis kapcsolatokra

Kisgyermek sziiletése —ép baba esetében is — meglehetdsen hosszl tavon valtoztatja meg a
csalad természetes kapcsolati halojat, szocialis viszonyrendszerét. Fogyatékos gyermek
sziiletése azonban még inkabb és lényegesen hosszabb iddre, alapjaiban gyakorol hatast a
szllok ¢€s az egész csalad tarsas kapcsolatrendszerére. A fogyatékossag nem csak az egyén
szempontjabal jelent specialis helyzetet, hanem kdrnyezete szamara is sajatos szituaciot teremt
(Illyésné és munkatarsai, 1987). A sziiloknek tobb soron is le kell mondaniuk addigi
¢életritmusukrol, szokésaikrol, szabadidds tevékenységiikrdl, s nagy mértékben fenyegeti ket
az izolacio veszélye (Kedl — Borbély, 1993; Bass, 2004).

Az egész csaladra igen nehéz pszichés teher harul, amely olyan sajatos problémak
kialakulasaval jar egydtt, melyek nemritkdn a csaladon belili egyensuly felborulédsahoz
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vezetnek. Erintik az anya-gyermek kapcsolatot, a hézastarsak viszonyét, a testvérek és a
nagysziilok kozotti nexust, tovabba a tagabb rokoni kapcsolatrendszert; kivaltképp akkor, ha a
kapcsolat kordbban sem volt problémamentes (Kedl— Borbély, 1993; Kalman — Kodnczei, 2002;
Palhegyi, 2009).

A sziilok kapcesolata

Egy atlagostdl eltérd kisbaba sziiletése fokozott terhet jelent a hézastarsi kapcsolat
szamara. Idealis esetben a sziilok életiik atszervezésével elébb-utobb megtanulnak egyutt élni
a rajuk zaduld problémakkal, s Grra lesznek a helyzeten, azonban az esetek egy részében sajnos
nem ez torténik, hanem a csalad a terhek sulya alatt szétesik. Noha kétségtelen, hogy van olyan
hézassag, amit szétvalaszthatatlanul 0Osszekovacsolnak a bajok és kihivasok, azonban
lényegesen nagyobb szamban fordul el6 az, hogy a problémak tulfeszitik a hurt, a csaladok
6sszeomlanak, s a kotelék szétszakad a terhek alatt (Kalman, 2004; Romer, 2007 utan F. Lassu
— Varszegi, 2020). Ha a csalad képtelen a normativ és paranormativ krizisekkel jaré feladatok
megoldasara, azaz a helyzet altal megkovetelt valtozas és fejlodés helyett kové dermed, az akar
a rendszer széteséséhez is vezethet (Bass, 2004).

Eltéréen fejlodo kisgyermek sziilei kiilonosen akkor valnak el nagyobb eséllyel, ha

kapcsolatuk mar a gyermek sziiletését megel6zéen sem volt kelléen stabil (Radvanyi, 2013;
Kis, 2016).

Testvérrel val6 kapcsolat

A fogyatékossag okozta kihivasokkal és terhekkel valé megkiizdés egyik alapvetd
tényezdje, hogy van-e a sziilbknek masik, egészséges gyermeke. Abban az esetben, ha van a
csalddban egy vagy tobb un. hibatlan gyermek is, sokkal konnyebb elfogadni a tényeket, és Grra
lenni a nehézségeken. Annak a sziiléi élménynek a megélése, hogy egészséges gyermeket is
képes vagyok a vilagra hozni, Ggy tlnik, felbecsiilhetetlen értéke van a pozitiv eénkép és
onértékelés fenntartasa érdekében (Kalman, 2004).

Jollehet kiviilallok szdmadra a testvérek kozotti interakciok gyakran negativ szinezetiinek
tiinnek, az esetek tobbségében mar kezdetektdl fogva szeretd és odaadd kapcsolat alakul ki
koztik (Radvanyi, 2013). Lanyiné (1996) uyganakkor hangsulyozza, hogy — a tobbi
hozzatartoz6hoz hasonléan — a fogyatékos gyermek testvére is nehezitett élethelyzetben él, s
neki is meg kell kiizdenie a fogyatékos csaladtag 1ét€bol adodo konfliktusokkal. Palhegyi

(2009) egyebek mellett arra is ramutat, hogy a sziilokh6z hasonldan, a fogyatékos gyermek ép
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testvére is — kulondsen a pubertaskori identitaskrizis idején — konfliktushelyzetet él &t az
elfogadéassal kapcsolatban, mert szégyenérzetével kiizdve kell vallalnia testvérét.

Ep gyermek személyiségfejlédésére a fogyatékos testvérrel valé nevelkedés kétségteleniil sok
pozitiv hatassal is lehet, mindazonaltal a szakirodalom jol ismeri a ,,sériilt gyermek sériilékeny
testvére” (,,vulnerable child syndrome”) fogalmat, ami leggyakrabban egyfajta érzelmi
elhanyagoltsaghdl kovetkezik, hiszen a sziilok minden energiajat lekoti a fogyatékkal €16
testvér gondozasa. Az ilyen csalddokban az egészséges gyermek sokszor hattérbe szorul, mert
kevesebb id6, figyelem, torodés és energia jut ra. Gyakran életkorat és képességeit meghaladd
onallésagot, illetve elvarasokat tdmasztanak vele szemben (példaul legyen engedékeny,
lemond6, megértd és tiirelmes), s Un. ,,sziildsitett gyermeket™® nevelnek beldle. Ennek
kovetkeztében secunder tiinetként a tipikus fejlddésmenetli gyermek figyelemfelhivas céljabol
viselkedési, beilleszkedési vagy akar tanulasi zavarokat is produkalva probalhatja meg
kikényszeriteni a sziil6i odafigyelést. A problémak enyhitése céljabdl hasznosnak bizonyulnak
a csoportos jellegli, pszichologus altal iranyitott terapias foglalkozasok (Kedl — Borbély, 1993;
Radvanyi, 2013).

Nemritkan az ép testvéreknek sajat gyermekkorukat kell felaldozniuk, mert
testvérilkkel nekik is  tobbet kell toréddnilik, sokat kell vigyazniuk @ ra.
Van, aki kozllik nem is véllalja fel tarsai el6tt, inkabb letagadja testvérét. Fontos lenne, hogy
a csalad engedje, hogy a negativ, vagy tiltott érzéseket (peldaul: irigység, harag, féltékenység,
szégyen, gyllolet, haldlkivanas) kimondhassa az ép testvér, mert amennyiben a csaladi
szabalyrendszer letiltja ezeknek a negativ érzéseknek a vallalasat, akkor elfojtas vagy énmaga
ellen forditas kovetkeztében autodestruktiv magatartas jelentkezhet, mely a legkiilonb6zobb
mentalis zavarokban nyilvanulhat meg (Sarlés, 2017).

Kutatasi eredmények fogyatékos gyermekek ép testvéreinél egydttal nagyobb aranyban
tapasztaltak fizikai és érzelmi tdmogatasban is megnyilvanulo segité viselkedést (Hannah —
Midlarksy, 2005 utan Radvanyi, 2013).

Nagvysziilokkel valo kapcsolat alakulasa

Széles korben ismert lélektani tézis, miszerint a nagysziiloknek igen fontos szerepiik
lehet az identitas alakulasa, illetve az egészséges személyiségfejlodés szempontjabol.
Mindazonaltal, ha akadalyozott gyermek sziiletése esetén a nagyszilék fajdalma, gyasza és

veszteségélménye olyan mély, hogy azon nem tudnak Grra lenni, ugy a késObbiekben sem

3 Sarlés Eszter (2017): Sériilt gyermek sériilékeny testvére. Embertars, 4, 364-379. I.m.: 369.
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lesznek képesek kiegyensulyozott, felhdtlen kapcsolat kialakitdsara unokajukkal, s a sziilok
nem feltétlendl tudnak rajuk szamitani a gyermeknevelés soran (Bass, 2008). Amennyiben a
nagysziilék és a sziilok kapcsolatat a korabbiakban is fesziiltségek terhelték, akkor — csakugy,
mint a hazastarsi kapcsolatok tekintetében, itt is — az jellemz6, hogy a viszony nemhogy
javulna, hanem tovabb romlik, minimalisra korlatozodik, vagy a legrosszabb esetben akéar meg

is szlnik.

Rokoni és barati kapcsolatok

Tobb szerzd is hangsulyozza a bezarkozas, a téarsas izolacid, az elmaganyosodas, a
marginalizalédés, a tarsadalombol torténd kirekesztdédés veszélyét (Kovats — Tausz, 1997;
Kalman, 2004; Banfalvy, 2006; Bass, 2008).

Fogyatékos gyermek sziiletése alapjaiban megvaltoztatja a csalad addig kialakult szokasait,
mindennapi ritmusat, egész életvitelét. A korabbi csaladi barati kapcsolatrendszer jobb esetben
is teljesen atalakul, rosszabb esetben pedig a tarsasagi €let meg is sziinik, s a csalad izolalodik.
A tagabb rokonsag, a baratok €s ismerdsok lassan elmaradnak, a tarsas Osszejovetelek, kozos
kikapcsolodasok, nyaralasok megsziinnek. Sok sziilé panaszkodik, hogy se ideje, se kedve, se
lehetGsége nincs a szorakozasra, pihenésre. Nem tudjak és nem is szeretnek masra bizni a
gyermek felligyeletét; vagy azért, mert nincs Oszinte jelentkezd, vagy azért, mert senki mas nem
érti a gyermek jelzéseit, kozléseit, kivansagait, csak 6k maguk. Illyésné és munkatarsai (1987)
szerint fogyatékos gyermeket nevel6 sziilok kiilonosen akkor keriilik volt barataik tarsasagat,
ha a csaladi baratoknal az 6vékével hasonld koru, egészséges gyermekek vannak. Az sem ritka,
hogy kiilonosen idegenek el6tt szégyellik, dugdossak, titkoljak a kicsit, vagy bagatellizaljak,
kevésbé sulyosnak tiintetik fel atlagostol eltérd fejlddésti gyermekiik allapotat. Ugyanakkor a
csaladoknak gyakorta meg kell kiizdeniiikk a kornyezet valos kirekeszté reakcidival is; a
megbamulassal, értetlenséggel, szanalommal, vagy éppen csak a jéindulatu, &m annal tébbet
nemegyszer a sziilok szamlajara irjak, s nevelési hibaként rojak fel nekik gyermekiik allapotat
(Kedl — Borbély, 1993). Amig a kiils6, lathato jegyeket hordozo fogyatékossagot az
atlagemberek konnyebben tolerdljak, addiga kevésbé lathatd, nem annyira szembetiind zavarok
esetében (példaul ADHD, Asperger-szindroma) gyakran magukat a sziiléket okoljak a gyermek
nem megfelelé viselkedéséért. Ezekben az esetekben a végul kézhez kapott diagnozis
megnyugvast jelenthet az amagy is mérhetetlen kételyekkel kiizd6 sziilok szdmara (Sarlos,

2017).
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2.5. Osszegzés

A csalad és a sérilt gyermek probléméinak taglalasa eredményeként a szakemberek talan
kdnnyebben megérthetik azt a nemritkan tapasztalhato ellenseges, tamado, esetleg halatlannak
tind viszonyulast, amit éppen azon sziilok iranyabol kapnak, akikkel megitélésiik szerint a
lehetd legjobban bantak, akikkel a legkoriiltekintébben foglalkoztak, akikért érzésiik szerint
szakmailag és emberileg is a legtdbbet tettek. Mindazonéaltal Kedl és Borbély (1993)
hangsulyozza, hogy a kelld onismerettel és szakmai aldzattal rendelkezd szakember ezt nem a
személye ellen iranyuld sértésnek veszi, hanem a sajatos élethelyzetbdl adodo
kdvetkezménynek tekinti, melynek probalja megérteni a viselkedést iranyitd mdgottes
motivumait. Palhegyi (2009) tovabba kiemeli, hogy a sziil6t a szakember sohasem tekintheti
ellenségnek vagy zavard koriilménynek az eltérd fejlodésti gyermek fejlédéséért vivott
kiizdelem soran, hanem minden esetben éppolyan segitségre és tamogatasra szoruld
személynek, mint maga a gyermek. Fontos szakmai feladat névelni a tarsadalom érzékenysegeét
az eltérd fejlodésii gyermeket neveld csaladok irant. E folyamat mozgatorugdi a csaladokkal
kapcsolatban allg, tudatosan felkészilt és felkészitett szakemberek, akik képesek arra, hogy
tamogatd munkajukat sajat pszichés egyensulyuk megbillenése nélkiil, a Iehet6 leghathatdésabb

segitséget nyujtva végezzék.
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