SARLOS ESZTER

Sériilt gyermek sériilékeny testvére

Sajatos élethelyzetli csaladok megkiizdésének segitése

Egy sériilt gyermek érkezése a csalddba kiilonleges probatétel és nehézségek elé dllitja a csa-
ladtagokat. Szdamos tényezd befolydsolja, hogy az egyensiilydt vesztett csaldd hogyan tudja
visszanyerni a stabilitdsdt.

A specidlis gydszfolyamat ugyanazokat a szakaszokat jarja végig, mint a haldl utdni gydsz
feldolgozdsa, azonban lezdrds nélkiil, hullimzoan kovetik egymdst. Az aldbbiakban a test-
vérkapcsolat jellegzetességeit és a gyermeknevelés aspektusait mutatom be. Ha a sziil6k képe-
sek sériilt gyermekiik elfogaddsdra, az egymdst tdmogato, Osszekapaszkoddssal jellemezhetd
szeretetkapcsolatra, valamint a problémdkrol és érzéseikrdl meg tudnak nyilatkozni, a gyer-
mekek is gazdagodhatnak érzelmileg a kapcsolatban.

Az dltalam szervezett projekt egy sziildi és egy testvéralkalmat tartalmazott, amelyek sordn
a szakemberek fontos informdciokat kozvetitettek a résztvevik felé, és megtdmogattik ket
nehéz helyzetiikben. A projekthez kapcsolédéan beindulhatott egy rendszeresen dsszejové szii-
[6klub és a gyermekek érzelmeit dtdolgozo pszichodrdmacsoport.

Kulcsszavak: sebezhetdség, testvérgyermekek, sériilt, tdmogato projekt.

Csaladsegitként dolgozom a solymari Eziistkor Szocialis Gondozé Kozpontban. Elssor-
ban a ,kiilonleges” (sériilt, megkésett mozgas-, illetve beszédfejlédést, tanulasi problé-
makkal kiizd6) gyermekeket nevel6 sziiléket probalom segiteni, lelki és gyakorlati értelem-
ben egyarant. Erintett sziil6 vagyok, ikerpar gyermekeim koziil a kisfia Down-szindrémds.
Sziiletése ota kiilonos érzékenységgel fordulok olyan csaladok problémai felé, amelyek hoz-
zam hasonloéan sériilt vagy beteg gyermeket nevelnek. Azt tapasztalom, hogy e csaladok-
nak kiemelten sziikségiik van mentalhigiénés tamogatasra.

A Sériilt gyermek sériilékeny testvére elnevezésti projekt 6tletét mar régen bennem 1évé
szitkséglet, vagy sziilte. Sokszor akaratlanul is a sériilt gyermek/fiatal keriil és marad tar-
tosan a kozéppontban, kevés figyelmiik, idejiik, energidjuk marad a sziiléknek az ép test-
vérekre. Nap mint nap komoly fejtorést okoz a megfelel$ egyensuly megtalaldsa, megtar-
tasa. Ezért éreztem ugy, hogy egy olyan programsorozat, amely az ép testvéreket allitja
a kozéppontba, Solymaron mindenképpen hianypotlé kezdeményezés, és nagy segitséget
jelent az érintett csaladok minden tagjanak.

A tanulmany els6 felében a szakirodalom és a sajdt tapasztalatom tiikrében kivanom
bemutatni, hogy egy sériilt gyermek érkezése a csaladba milyen nehézségek, uj kihiva-
sok elé sodorja a sziiléket, testvéreket. Melyek azok a tényez6k, amelyek nagyban befo-
lyasoljak, hogy az egyensulyat vesztett csaldd id6vel vissza tudja-e nyerni stabilitasat.
A specidlis gyaszfolyamat bemutatasat kovetéen a sériilt gyermek mellett felnévekvé ép
testvérek helyzetét, a testvérkapcsolat specifikumait targyalom, kitérve azokra a szem-
pontokra, amelyeket sziil6ként érdemes figyelembe venniink, hogy a testvérek inkabb
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gazdagodhassanak érzelmileg, mintsem hogy mentdlisan sériiljenek. Igyekeztem a szak-
irodalomban taldlhat6 megallapitasokat sajat példakkal, esetekkel illusztralni. Ezeket
olyan beszélgetéseimbél hozom, amelyeket elsdsorban segité munkam soran (csalad-
segitéként, illetve a Down-dada szolgalat 6nkénteseként), valamint érintett sziiloként
folytattam sorstarsakkal.

A tanulmany masodik felében a megvaldsult projektemet mutatom be. 2015 novembe-
rében két alkalombdl 4ll6 programot rendeztiink gyermeket nevel$, Solyméron él6 csald-
doknak az ép testvérek megtaimogatasara, meghivott szakemberek és a solymari sériilt
gyermekeket/fiatalokat segité Csodatiicsok Alapitvany bevonasaval.

2016. januar és majus kozott heti egy alkalommal gyermekdrdama-foglalkozast szervez-
tiink hat és tiz év kozotti testvéreknek, belsé fesziiltségeik oldasara. 2016 februdrjatdl havi
rendszerességgel sziil6klubot inditottam az érintett édesanyaknak.

»Engem ne emeljen a magasba senki,

ha nem tud addig tartani, mig tényleg megniovok.

Guggoljon ide mellém, ha nem csak hallani,

de érteni is akar, hogy kizel legyen a szivdobogdsunk.”
(Birtalan Ferenc: Mig megnivok)

SERULT GYERMEK ERKEZESE A CSALADBA

1. A csalad egyenstlyvesztése

Egy sériilt gyermek sziiletése, illetve a fejlddési zavar egyre er6s6d6 gyantja, majd a felis-
merés, tovabba a sériilt gyermek massagabol adodo gyakorlati nehézségek minden fogya-
tékossagi tipus esetén alapjaiban razkddtatjak meg az egész csaladi rendszert.' A csalad
Osszes tagja szdmdra veszteségélményr6l, krizisrél van szo6, amelyet kiilonb6éz6képpen
élhetnek meg. Teljesen megvaltoztatja a csaladi viszonyokat, atalakulnak a rokonséghoz,
a baratokhoz fliz6d6 kapcsolatok. Komoly prébatétel ez, lelki és anyagi tekintetben egy-
arant. A sziilok gyakran kiiszkodnek, hogy ki tudjék elégiteni gyermekeik, tarsuk és
a maguk sziikségleteit. Uj munkamegosztés, szabalyok, mikédésmodok szitkségesek, hogy
a csaldd djra megtalalja egyensulyat. Az ezt befolyasolo tényezéket Kalmdn Zsdfia részle-
tesen targyalja Bdnatkd cimt kényvében.? Alljon itt néhdny ezek koziil:

« Nagyon sok mulik a sériilés természetén, stlyossagan és szembetlindségén. Teljesen
eltéré problémdkkal birkéznak az értelmi sériilt, érzékszervi sériilt, illetve a halmozottan
sériilt gyermeket neveld csaladok. Kiemelten nehéz a helyzet ott, ahol a sériilt gyermek
egészségiigyi allapota miatt dllanddan szoronganak a sziil6k, mert folyamatos apolasra,

1 BORBELY S. — JASZBERENYI M. — KEDL M.: Sziil6k kényve. Ertelmileg sériilt kisgyermekek neveléséhez, Medi-
cina, Budapest, 2000, 43. m 2 DR. KALMAN Zs.: Bdnatkd. Sériilt gyermek a csalddban,. Bliss Alapitvany, Buda-
pest, 2004.
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feliigyeletre szorul. Ilyenkor felmeriilhet a sériilt gyermek intézetbe adésa, abban a remény-
ben, hogy a tobbi csalddtag életét igy legalabb ,,nem aldozzak fel”.

A lathato sériilés abbol a szempontbol okoz nehézséget, hogy megbamuljak, megszoljak,
csufoljak a gyermeket. Ugyanakkor mivel mindenki szamara lathato, hogy a gyermek nem
ép, az emberek kicsit kdnnyebben toleraljdk. A nem szembetling sériiltség (példaul Asper-
ger-szindroma, figyelemzavar, hiperaktivitas, pszichiatriai betegségek) értetlenséget valt

ki. Sokszor eléfordul, hogy a kiilvilag a sziil6ket okolja a gyermek viselkedéséért. Ilyen ese-
tekben a végre kézhez kapott diagndzis a sziil6 szamara megkonnyebbiilést jelent.

»Eddig a csaldd mindig engem vddolt, hogy til engedékeny vagyok Lacival. De most
végre tudom, hogy miért viselkedett igy a fiam, miért nem tudtam a diihkitoréseit
kezelni. Azért, mert autista...”

A sériilés bekovetkeztének idépontja és lefolyasa: konnyebb elfogadni, ha a gyermek
sériilten sziiletik. Egyértelmu a diagnozis, ezzel kell megtanulni egyiitt élni. Sokkal nehe-
zebb, ha késbb, néhany éves korban veszik észre a sziilék az elsé tiineteket, és hossza
ideig is eltarthat, mire kideriil, mi is a baj.

»Az ikrek két és fél évig ugyaniigy fejlodtek. Semmi nyomdt nem tapasztaltuk az autiz-
musnak. A mai napig nem értem, hogy mi torténhetett.”

Az orvosok a kilatasokat tekintve altalaban nagyon 6vatosak. Jet Isarin® szerint ez jo
a szlilének, mert ,tudattalanul is azon van, hogy lelki egyenstlyat megGrizze”. Eppen elég
feldolgozni a diagnézist. Csak annyit akar tudni, érteni, amennyit6l még mtikodni képes.*

A testvérek szama, allapota, sziiletési sorrendje. Kiilondsen nehéz azoknak a csalddok-
nak a helyzete, ahol nincs testvér, vagy van, de 6 is sériilt.

Sok olyan édesanyat ismerek, akik nem mernek még egy gyermeket véllalni, félnek,
hogy 6 is sériilt lesz. Ugyanakkor a sorstarsak kozil tobben megfogalmaztik, hogy
»igazan akkor tudtam feldolgozni a sériilt gyermekem sziiletését, amikor sziiletett
utdna egy egészséges...”

Daniel Stern amerikai pszichidter szerint egy Uj egészséges gyerek terapias hatdssal lehet.
»Kell a sikerélmény ahhoz, hogy a »kudarc«-ot, a sériilt gyermekiiket is be tudjak épiteni
az énjiikbe

A kutatdsok azt mutatjak, hogy a legnehezebb, ha a sériilt gyermek az elsdsziilott és fiu.
Ennek az az egyik oka, hogy 6 lett volna a csaladi almok, ambicidk hordozéja, és ezek szer-
tefoszlottak. A masik, hogy a sziil6knek még nincs dsszehasonlitasi alapjuk, és ez késlelteti

3 J. ISARIN: A sajdt mdsik. Anydk, szakemberek és sériilt gyerekek. Egy tapasztalat filozdfidja, Akadémiai
disszertaci6, 2001. m 4 DR. BORBELY S.: A sziil6k és mi. Szakmai és személyes Osszegzés a korai intervencié
alapvetd kérdéseirdl és kommunikdciés dilemmadirdl, Budapesti Korai Fejleszté Kozpont, Budapest, 2012,
102. m 5 Uo. 96.
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a probléma felismerését. Fajdalmas tovabba azzal szembesiilni, hogy a kisebb testvérek
sorra lehagyjak 6t a fejlédésben.

Mas a helyzet, ha mar vannak a csaladban id6sebb, tipikus fejlédésti gyerekek. Hamarabb
felmertiil a gyanu a sziil6kben, hogy a kicsivel valami nincs rendben, és segitséget kérnek.
A nagyobb testvérek mindenképpen segitséget jelenthetnek a sziilének.

o A tagabb csaldd, a csaladot koriilvevd kozosség: sokkal konnyebb azoknak a csaladok-
nak, amelyeket szeretd, tamogaté nagycsalad vesz koriil. Segit6kész rokonokbdl, bara-
tokbdl valdsagos segit6 halé épiilhet ki koréjiik.

Ha az érintett csaldd a kozosségben megértéssel, elfogadassal talalkozik, az oriasi segit-
séget jelenthet. Ha azonban a sziil6 csak gunyt, megvetést, kritikat tapasztal, el6bb-utobb
kesertien bezarkozik.

Ezt a listat én mindenképpen kiegésziteném egy szemponttal. Befolyasolo tényez6ként
nagyon fontosnak érzem a sziil6k kapcsolatat. ,,A sikeresen megkiizdé anyak mellett az
esetek 93,3 szdzalékaban van apa a csaladban. Az anyak még az olyan csaladokban is
nagyobb ardnyban tartoznak a sikeresen megkiizd6k kozé, ahol az apa nem tamogato
magatartdsu, mint ahol az anya egyediil nevel””

2. Az elfogadas folyamata

Azoknal a sziil6knél, akiknek sériilt gyerekiik sziiletik, vagy betegség, baleset miatt azza
valik, a traumafeldolgozas szakaszai nagyjabol azok, mint a gydgyithatatlan betegséggel valo
szembesiiléskor, vagy amikor valaki elhunyt hozzatartozéjat gyaszolja. Ezek azonban élta-
laban nem sorban, inkabb hullimzéan jelennek meg. ,,Nem lezart, elvégeztetett dolog, mint
a haldl, hanem egy nyitott kimenetel( folyamat, amiben hullimhegyek és hullamvolgyek
- remények és reményvesztettségek valtjak egymast”® Fontos kiilonbség tovabba, hogy ¢k
gyaszoljak a meg nem sziiletett ép gyermeket, ugyanakkor azonnal kapnak egy nem kivan-
tat, akit gondozni/apolni, nevelni kell. Vagyis ,életre és nem halélra vannak itélve”’

Elisabeth Kiibler-Ross felosztasa alapjan tobbféle szakaszolas 1étezik, a kovetkezékben
most a Ralph Linder altal sériilt gyerekek sziileire alkalmazott sorrendet kozlom.'

Tagadds

A sériilt gyermek sziiletése oridsi sokk. Ilyenkor a sziilé kételkedik a kapott diagnozisban.

Down-dadaként kérdezte t6lem egy apuka: ,,Egy tjabb genetikai vizsgdlat feliilirhatja
az elsét? Vagy lehet, hogy Osszecserélték a papirokat? Ez az eredmény nem is a mienk?”

6 DR. KALMAN Zs.: Bdnatkd, i. m. 39. m 7 DR. BERSZAN L.: A fogyatékos gyermeket nevel$ csaladok meg-
kiizdési esélyei Romaniaban, Esély, 2007/1., 54. m 8 SINGER M.: Sorsfordité gyerekek. Specidlis nevelést
igénylé gyerekek titja az ,egész”-ség felé, Jatfa, Budapest, 2011, 8. m 9 DR. BORBELY S.: A sziil6k és mi, i. m.
99. m 10 Dr. KALMAN Zs.: Bdnatkd, i. m. 117-125.
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Az anyékat ilyenkor Oridsi kétkedés és biintudat gyotri, példaul: ,Nem szedtem gyogy-
szert, nem ittam, nem drogoztam... Miért pont velem tortént? Mit kovettem el? Miért
engem biintet a Joisten?” Ugyanakkor mély szorongas onti el a sziiléket: ,Mi lesz most
veliink, a hazassagunkkal, a gyerekeinkkel, a jovénkkel?”

Ez az az id6szak, amikor sok csalad elszigetelddik. A sziil6k szégyellik a gyermeket, az
orvosokon és a fejlesztdszakembereken kiviil nem is nagyon akarnak senkihez sem kap-
csolddni. A csalad, a rokonok, a baratok pedig batortalanul kozelednek, bizonytalanok
abban, mit is tegyenek.

Vannak olyanok, akik hosszt évekre megrekednek ebben a fazisban. Ilyenkor dridsi
segitséget jelenthet egy sorstars sziil6vel valo kapcsolatfelvétel, egy hiteles tanusagtétel
arrdl, hogy tdl lehet jutni ezen a nagyon nehéz id6szakon, illetve hogy a nehézségek mel-
lett mennyi 6romot jelenthet egy sériilt gyermek a csaladban.

Harag

Termeészetes reakcioja a sziilének, hogy beteg, sériilt gyerekét latva haragszik, hibast keres.
Mindenki lehet ilyen, aki hozzajarulhatott a torténésekhez. Kénnyebb a feldolgozas, ha
egyértelmuen ,véletlen genetikai hibarol van sz¢” Sokkal fajobb, és dridsi probatétel
a hazasparnak, ha beigazolodik, hogy valamelyik féltél vagy annak csaladjabél ered a prob-
léma. A terhesség vagy a sziiletés soran keletkezett sériiléseknél tobbnyire az orvost, a szii-
lésznét, a korhazi dolgozokat hibéztatja a csaldd. Ez a harag fokozatosan enyhiilhet, de gjra
meg ujra fellangolhat. Kétségbeesésiinkben, tehetetlenségiinkben haragudhatunk sériilt
gyermekiinkre is: ,Ha te nem lennél, mas lenne az életem... nem hagyott volna el az apad...
minden energidmat elveszed, még az egészségemet is fel6rlod..”

Alkudozas

Ebben a fazisban a sziil6 titokban kiilonboz6 felajanlasokat, fogadkozasokat tesz, remélve,
hogy gyermekének éllapota javul, mégis jarni, beszélni fog... Az anya faradsigot nem
kimélve a legkiilonb6z3bb gydgymaddokat, fejlesztéseket probalja ki, minden energiajaval
a sériilt gyerek felé fordul, elhanyagolva magat, parjat és az ép testvéreket. Igen konfliktu-
sos élethelyzet ez, gyakran el6fordul, hogy az apa észszer(i korlatok kozé szoritana a gye-
rekre forditott id6t, anyagi dldozatvallalast, de az anya biintudata és félelme, hogy valamit
elszalaszt vagy nem ad meg, ezt nem engedi.

Depresszié

Nyilvanvalévé valik, hogy megvaltoztathatatlan a helyzet. A gyermek nem fog jarni, latni,
hallani, nem lesz képes irni, olvasni, szakmat tanulni, 6nalléan élni.

»A legjobb az lett volna, ha L.-t hagytdk volna az orvosok meghalni. Kész szenvedés
a kis élete, és a mienk is..”
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Meérhetetlen szomortsagot érez a sziil6, ha latja a gyermekét betegen, sériilten szenvedni.
Vagy ha azzal szembesiil, hogy mig mas gyerekek fociznak, tancolnak, élvezik az életet, addig
az 6vé kiszolgdltatottan fekszik egy halmozottan sériilt gyerekeket ellaté intézményben.

Elfogadds

Egyaltalan nem biztos, hogy a sziil§ eljut a gyasz utolsé fazisaba, az elfogadasig. A szak-
emberek szerint pedig ez elengedhetetlen a gyerek fejlédéséhez. Az elfogadas idébeli ala-
kulasat, mértékét, mélységét természetesen sok minden befolydsolja. ,, Az er6forrasok meg-
léte vagy hianya teljes mértékben meghatarozza a megkiizdést. Legersebb hatast tamasz
a sikeres megkiizdés szempontjabdl a »hit + csalad«”."!

Kiilondsen embert probald a helyzete az egyediilallo sziilének, akinek a masik sziilé
tamasza nélkiil kell felnevelnie sériilt gyermekét.’? Sokszor eléfordul, hogy az elksltozott
sziil6 ,hanyatt-homlok menekiil a problémak el6l”, s6t még az egészséges gyermekeivel
sem marad rendszeres a kapcsolata.”®

AZ EP TESTVEREK HELYZETE
1. Specialis kihivasok

»A sériilt gyermekek testvéreit a »vulnerable child syndrome« [sériilékeny gyermek szind-
roma] veszélyeztetettjeiként tartja szamon a szakirodalom”" Két véglet alakulhat ki. Az
egyik, amikor tulvédik, agyonféltik, elkényeztetik, mert sériilt/beteg testvére meghalt.
Ilyenkor az a veszély fenyeget, hogy 6nz6, 6nallétlan, hipochondridra hajlamos felnéttet
nevelnek bel6le. A masik, amikor az ép testvéreket elhanyagoljak a sériilt mellett. A sziilék
nem tudnak igazan figyelni rajuk, idejiik és energidjuk nagy részét a sériilt/beteg testvérre
forditjak. Mig ez egy sokgyermekes csalddban csak idészakos, addig egy sériilt gyermeket
nevel§ csaladban élethosszig tart. Az ép testvérek probaljak sajat igényeiket hattérbe szo-
ritani, de el6bb-ut6bb kikényszeritik a sziil6i odafigyelést.”®

Ha kicsi a korkiilonbség, van esély a kozos jatékra, ugyanakkor a testvérek kozott sok
vita, veszekedés alakul ki abbdl, hogy a sériilt gyermek masfajta viselkedését (rombolas,
agresszio, bizarr szokdsok) nagyon nehéz megérteni, toleralni. Ha nagyobb a korkiilonb-
ség, és az idésebb az ép gyermek, a sziil6k hajlamosak elkovetni azt a hibat, hogy sziilési-
tett gyereket nevelnek beléle, tul nagy feleldsséget ruhazva ra.

Specidlis helyzetben vannak azok az ikrek, ahol az egyik vagy (ritkabban) mindkét gyer-
mek valamilyen fogyatékossagban szenved. Amikor csak az egyik sériilt, az anyanak allan-
ddan meg kell osztania figyelmét kiilonboz6 szitkséglett gyermekei kozott.s A tipikusan
fejl6do testvér a specialis ikerkapcsolat miatt talan még inkabb terhel6dik lelkileg.

11 DRr. BERSZAN L.: A fogyatékos gyermeket neveld csaldadok megkiizdési esélyei Romaniaban, i. m. 55.
m 12 S. L. HARRIS: Az autista gyermekek testvérei, Autizmus Alapitvany Kapocs Kiadéja, Budapest, 2009, 4.
m 13 CZIEGLER O.: Egyediil nevelem..., Saxum, Budapest, 2010, 124. ® 14 DR. KALMAN Zs.: Bdnatkd, i. m. 79.
m 15 Uo. 80. m 16 METNEKI J.: Tkrek konyve II. A fogamzdstdl a felnéttkorig, OOK-Press Kft., Veszprém,
2005, 393-394.
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Kutatasi eredmények azt mutatjak, hogy ,,[n]ehezebb egy autista testvérének lenni, mint
valamilyen mas fogyatékossaggal kiizd6 gyermekének”!” Ez egyértelmien abbdl adodik,
hogy egy autista a sajat belsé vilagaban él, nehezen teremt kapcsolatot, szocidlis készségei

gyengék.

»Iszonyatosan sajndlom B.-t. Autista testvére nem beszél, egydltaldn nem tudnak
egyiitt jatszani, dllandéan csip, harap. Szornyen viselkedik mindenhol, nem tudunk
nyugodtan elmenni sehovd. B.-nak csak az alkalmazkodds marad..”

Az ép testvérekben kiilonboz6 ,tiltott” vagy ,,szégyellt” érzelmek jelenhetnek meg, pél-
daul harag, irigység, féltékenység, gytlolet, haldlkivanas, undor. Sok csaladban komoly
elvarasokat tamasztanak a testvérrel szemben, burkoltan vagy akar verbdlisan is: ,,Elég
nekem a testvéreddel vald veszédés, legalabb te legyél jo, fogadj szét, segits anyadnak, hogy
konnyebb legyen!” Hihetetlen nagy megfelelési vagy alakul ki ezekben a gyerekekben, sze-
retnék, ha legalabb veliik nem lenne gond, igyekeznek jol teljesiteni. Ugyanakkor harag-
szanak a sziil6kre, illetve a sériilt testvérre, mert ra nem ugyanazok a szabalyok vonatkoz-
nak, az 6 esetében a sziil6 oriil minden csekély fejlédési eredménynek, mig nekik sokkal
inkdbb meg kell kiizdenitik az elismerésért. Féltékenyek, mert a sziil6, kiillondsen az anya
sokkal tobb id6t tolt a sériilt gyerekkel. ,Utalom, mert allandéan tonkreteszi a jatékaimat,
belefirkal a fiizetembe. Bar meg sem sziiletett volna! Mennyivel nyugodtabb lenne az élet..”
- halljuk sokszor ép gyermekiink kifakadasat.

Kiilonosen kiskamaszkortdl er6sodik a testvérek szégyenérzete. Nem szivesen hivnak
baratokat, ha a sériilt testvér otthon van, nem akarnak k6zos programokat vele. Megpro-
balnak elhatarolddni, mert félnek a kortarscsoport véleményétol.

Ugyanakkor szdmos helyzetben mélyen megbantddnak, ha sériilt testvériiket masok csu-
foljak, bantjak. Ilyenkor, ha batrabbak, probalnak kiallni mellette, megvédeni, ha azonban
batortalanabbak, akkor beliil dolgozik a fajdalom.

,Jdtszohdzban voltunk, és néhdny gyerek lehiilyézte, kicsiifolta Almost, csak mert
nem vdlaszolt nekik, és furcsdn viselkedett. Az iitott sziven, hogy az 6csém csak nézte
Gket, és mosolygott rdjuk. Akkor débbentem rd, hogy sosem fog megtorolni semmi-
lyen viselkedést sem, akdrmit is csindlnak vele. Mindig kell valaki, aki megvédi, aki
vigydz rd..”"

Fontos lenne, hogy ezeket a negativ érzéseket kimondhassa a gyermek/fiatal. Ne kelljen
elfojtania, vagy esetleg bnmaga ellen forditania, ami aztan 6ndestruktiv viselkedésbe tor-
kollhat. Sokszor fel sem tiinik a csalddban, hogy kevés energia, id6, figyelem jut az ép gyer-
mekre, csak amikor mar baj van: tanuldsi problémdk, pszichoszomatikus betegségek, pszi-
chés zavarok, elkallodas, szenvedélybetegségekbe menekiilés stb."

17 S. L. HARRIS: Az autista gyermekek testvérei, i. m. 15. m 18 ,En és a kisécsém”: egy tizenegy éves kisfit
fogalmazasa autista testvérérdl: http://www.nlcafe.hu/csalad/20160204/autista-testver-fogalmazas/ @ 19 DRr.
KALMAN Zs.: Bdnatkd, i. m. 91.
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2. Mit tehetiink a testvérek mentalis egészségéért?

Nem szabad engedni, hogy az egész csalddot ,elsodorjak a kiilonleges gyermek kiilonleges
igényei”* Egy csaladon beliil mindenkinek megvannak a sajat sziikségletei, s mindenki-
nek segiteni kell, hogy ezeket ki lehessen elégiteni. Az alabbiakban egy altalam Gsszealli-
tott lista kovetkezik.

Az informdcié megosztdsa

Eletkoruknak, fejlédési szintjitknek megfeleld informacidval, magyarézatokkal kell ellatni az
ép testvért a sériilés természetérol. Ez segitheti a gyermeket, hogy megértse, miért is fordit
tobb figyelmet, energiat a sziil6 a sériilt testvérére. ,, Az informdacié hidnya nagy teret hagy
a gyermek elméjében, mely megtelhet félrevezet$ informaciokkal, félelmekkel és fantazidk-
kal”* Ilyenek példaul a kiilonosen kicsikben felmeriil6 kételyek, mint ,,én okoztam’, ,,én

vagyok a hibas’, ,elkaphatom” stb. ,,Még tobb biztatasra, az elfogadottsaganak kifejezettebb
megnyilvanuldsara lehet sziiksége. Meg kell erésiteni, hogy ¢ nem hibas semmiben.””

Nyilt, észinte kommunikdcio

Fontos, hogy a sziil6k megfeleléen tudjanak beszélni az ép testvérrel a sériilt gyermekkel
kapcsolatos sajat érzéseikrdl. Itt is fontos a j6 arany, vagyis nem szabad tdlsdgosan meg-
terhelni 6ket. Ha viszont a testvér azt tapasztalja sziilei részér6l, hogy akar negativ érzel-
meket, gondolatokat is fel lehet vallalni, akkor neki is konnyebb lesz hasonldkat feltarnia
a sziilei el6tt.

Segitsiik a testvérek kozotti kapcsolat kialakuldsdt, megdrzését

Ha a gyermek autista vagy értelmi sériilt, akkor mindenképpen meg kell probalni ,,lefor-
ditani” viselkedését az ép testvér szamara, hogy jobban megtanuljon kommunikalni,
egylitt jatszani vele. Fel kell vértezni 6ket olyan készségekkel, amelyek megkonnyitik
a testvérkapcsolat kialakulasat.® Barmilyen fogyatékossagrol is legyen szd, a testvérek-
nek mindenképpen sziikségiik van a kozos élményekre. A konfliktusaikat nehezebben
tudjak egymas kozott megoldani, ezért fokozottabb sziiléi segitségre, beavatkozasra lehet
szitkség.

Lehetdséget adni az elvonuldsra

Mivel a sériilt testvér massaga, viselkedése a legtobb esetben kiilondsen zavaro lehet ép test-
vére szamara, nagyon fontos, hogy lehetdséget biztositsunk az elvonuldsra, elkiiloniilésre.

20 Uo. 90. m 21 S. L. HARRIS: Az autista gyermekek testvérei, i. m. 16. m 22 SINGER M.: Sorsfordité gyerekek.
i.m. 109. m 23 Az Autizmus Alapitvany Autista a testvérem cim, gyerekeknek szd16 kiadvanya épp ezt a célt
szolgdlja.
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»Meg kell probalni fizikailag koriilhatarolni a normalisan fejl6édé gyermek terét, tulajdo-
nait”** Ezt a kortilmények sokszor nem teszik lehetévé, de mindenképpen igyekezni kell.
Ha a sériilt gyermek kart tesz testvére jatékaiban, egyéb targyaiban, legyen valamilyen
kovetkezménye ra nézve.

Minden gyerek szamdra biztositsunk a sziilével kettesben toltott idot

A Testvérek féltékenység nélkiil cimii konyvben® a szerzék szamos praktikus tanaccsal lat-
jak el a sziil6ket, hogy milyen moédon jarulhatnak hozzd a tipikusan fejlédé testvérek
kozotti jo viszony kialakitdsahoz. Ezek koziil néhany kiilonosen fontos lenne a sériilt gyer-
meket nevelé csaladokban is, ugyanakkor nehezebben megvaldsithaté. Az elsé, hogy
»minden gyereknek jusson kiilon id6 az anyjaval, az apjaval és mindkét sziil6vel egyitt”*
Sokszor eléfordul, hogy a sériilt gyermek feliigyeletét a sziilén kiviil senki nem vallalja.
Ennek ellenére, ha csak rovid iddre is, de biztositani kell ezt a kiilon figyelmet, mert meg-
hozza gytimolcsét.

Csalddi események

Fontos az az lizenet, hogy ,egy csalad vagyunk”, amelynek a sériilt gyermekiink is ugyan-
olyan tagja, mint a tobbiek. Hozzank tartozik. Ugyanakkor rugalmasan kell gondolkod-
nunk arrdl, hogy muszaj-e mindenaron kozos programokat szervezniink. ,Ha a testvérek...
folyton irritédljak egymast, akkor ne eréltessiik az egytittlétet, mert azzal csak tdvolabb
kertilnek egymastdl”>

Hangsulyozzuk a pozitiv értékeket!

Azt gondolom, hogy kiilonésen e nehéz helyzetben, amelyben ezek a testvérek élnek, fel-
tétleniil értékelniink kell az eréfeszitéseiket, és ennek hangot is kell adnunk. Gyakran
dicsérjitk meg 6ket, ha sériilt testvériikkel megértéen bannak, ha segitik, védik, tamogat-
jak. Ha a sériilt gyerek nem is tudja ugy kifejezni, biztosak lehetiink abban, hogy testvére
nagyon fontos szamara, és ezt megfogalmazhatjuk a testvérnek.

Ne kényszeritsiik felnétt szerepekbe!

Le kell sz6gezni, hogy a testvérek kozotti viszony mds, mint a sziilé-gyerek kapcsolat. ,,Sza-
badabb, 6szintébb, felelGsségektdl kevésbé terhelt, egyenrangtibb kapcsolat”? Ebbe kevésbé
tér bele, hogy az ép testvér fegyelmezze, gondozza, tanitsa sériilt testvérét.

24 S. L. HARRIS: Az autista gyermekek testvérei, i. m. 86. m 25 A. FABER — E. MAZLISH: Testvérek féltékenység
nélkiil, Reneszansz Konyvkiado, Budapest, 2007. m 26 S. L. HARRIS: Az autista gyermekek testvérei, i. m. 80.
m 27 A. FABER — E. MAZLISH: Testvérek féltékenység nélkiil, 1. m. 190. m 28 Dr. KALMAN Zs.: Bdnatkd, i. m. 80.
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A PROJEKTEM BEMUTATASA
1. Sziil6i alkalom, testvéralkalom

Elbkésziileti szakasz

Miutan megfogalmaztam magamban a projekt otletét, vagyis hogy szeretném a sériilt gyer-
meket nevel6 csaladokat informalni, segiteni abban, hogyan lehet specialis helyzetiikben,
kapcsolati nehézségeikben megtdmogatni az ép testvéreket, kikértem két kolléganém véle-
ményét, akik segitettek a cél és a célcsoport meghatérozasaban. Ugy dontéttiink, hogy két
alkalombdl all6 programot szerveziink sériilt gyermeket nevelé solymari csaladoknak
(koriilbelill tizenot csalad) a testvérek megtamogatasara. Az els6 alkalomra a sziill6knek
sz016 kerekasztal-beszélgetést, egy idGsebb érintett testvér tanusagtételét, majd beszélgets-
kort terveztiink, a masodik alkalomra pedig egy ismerkedds, jatékos egyiittlétet az érintett
testvérek szamara. S azt is megfogalmaztuk, hogy ha sziil6i igény mutatkozik, akkor szii-
16klubot, illetve testvércsoportot szerveziink.

A telefonos, illetve személyes igényfelmérést kovetGen téjékoztattam az intézményveze-
témet a terveinkrdl. O megigérte, hogy ingyen biztositja a helyszint a projekt dsszes ren-
dezvényéhez. Sikeriilt elnyernem a Solymaron €16 sériilt gyerekeket tdmogaté Csodatiicsok
Alapitvany erkolcsi és anyagi timogatast. Igy az érintettek teljesen ingyen vehettek részt
a projekt programjain.

Hérom személyt kértem fel teammunkatarsnak. Ketten kollégandék (gyogypedagdgus és
mentalhigiénés szakember), akik elsdsorban a szakmai el6készitésben, a szakemberek fel-
kérésében voltak segitségemre. A harmadik teamtag a Csodatiicsok Alapitvany férfi alapi-
toja, aki f6leg a praktikus dolgokért, illetve az anyagi hattér biztositdsaért, a pénziigyi elsza-
moldsért felelt.

Az els6 teammegbeszélést kovetGen hozzalattunk a megfelel6 vendégek felkutatasdhoz.
Harom szakembert hivtunk meg a sziil6i alkalomra, akik egy kerekasztal-beszélgetés for-
majéban osztottak meg sajat élményeiket, tapasztalataikat, tandcsaikat. Egyikiik érintett
sziil6, pszichologus, testvértaborokat szokott vezetni. A masik holgy gydgypedagdgus,
pszichologus, csalddterapeuta. A harmadik vendég pedig érintett nagytestvér, illetve sziild,
jelenleg gydgypedagogus-hallgatd. A testvéralkalomra két gyermekpszichodrama-cso-
portvezetd holgyet kértiink fel.

A szul6i alkalomra sz616 meghivét a tajékoztato levéllel egyiitt e-mailben killdtem el
a Csodatiicsok Alapitvany tagjainak és az érintett sziil6knek, akiket kértiink, hogy siite-
ménnyel, innival6val jaruljanak hozza a rendezvényhez.

Tobbszor tartottunk teammegbeszéléseket, amelyek soran mind a tartalmi, mind a meg-
valésitassal kapcsolatban felmeriil kérdésekrdl egyiitt dontottiink.

Megvalositds

A szul6i alkalmon, a kerekasztal-beszélgetés soran jo néhany kérdést, témat korbejartunk.
Ezek koziil néhany:
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 Mikor és hogyan mondjuk el az ép testvérnek, hogy sériilt a testvére? Milyen mélység-
ben beszéljiink az okokrol, illetve a kilatasokrol?

 Hogyan segithetiink gyermekeinknek, hogy megosszak veliink gondolataikat, érzéseiket,
félelmeiket?

« Hogyan segitsiik az ép testvért, ha a sériilt gyermekkel valé kommunikacié nagyon nehe-
zitett?

« Szabad-e a sériilt gyermekre haragudni, esetleg biintetni, ha viselkedésével atlépi az ép
testvér hatdrait?

« Hogyan kezeljiik a testvérkonfliktusokat?

» Hogyan segithetiink a gyermekeknek egyiitt jatszani?

« Milyen praktikus 6tletek vannak arra, hogy t6bb id6t/figyelmet tudjunk szentelni az ép
testvérekre?

» Hogyan vértezziik fel a testvéreket arra az esetre, ha a kiilvilag negativan reagdl, meg-
jegyzéseket tesz?

Spontan beszélgetés alakult ki a sziil6k és a szakemberek kozott. A sajat élmények meg-
osztasa egy kicsit sok id6t vett igénybe, igy nem keriilt sor a tervezett interaktiv feladatra.
Ezt azonban nem bantuk, mert engem megel3zve vetette fel egy anyuka a sziil6klub lehe-
tdségét. A testvércsoport beharangozéja is jol sikeriilt. A két dramavezetd elmondta, hogy
mely korosztalynak, milyen formdban tartandnak dramafoglalkozasokat. A szakemberek
mind a testvércsoportot, mind a sziiléklubot nagyon j6 otletnek tartottak, és szakmailag is
tamogattak. Ezutan kiosztottuk az elégedettségi, illetve igényfelméré kérdéiveket, valamint
a testvéralkalomra vonatkozd jelentkezési lapokat, amelyeket mindenki ott helyben kitol-
tott. A program végén kotetlen beszélgetés folyt kisebb csoportokban. Lehetéség nyilt
négyszemkozt is beszélgetni a szakemberekkel, draimavezetékkel, ezzel a lehetdséggel tobb
édesanya is élt.

A testvéralkalom soran a dramavezet6k eldzetes jelentkezés alapjan sziil6konzultacio-
kat tartottak azoknak a szlil6knek, akik érdeklédtek a testvércsoport irdnt. En addig
kotetlen formaban jatszottam a gyerekekkel. Majd két dramavezetd ismerkedds, jatékos
foglalkozast tartott hét ép testvérnek. Ezalatt én a jelen 1évé sztil6kkel a sztl6klub részle-
teir6l (idépont, helyszin, tartalmi kérdések) beszélgettem. Az alkalmat kovetéen min-
denkiben megfogalmazddott, hogy heti rendszerességgel testvércsoportot, havonta egy-
szer pedig sziil6klubot tartsunk.

Utémunkdlatok

A rendrakas kozben a jelen 1év6 teamtagokkal, segitkkel, dramavezetSkkel lehetdség ado-
dott az els6é benyomadsok, érzések megosztasara. ,,Mindenki kapott valamit, még mi is,
akiknek nincs sériilt gyerekiink” Ezt kovetéen kiértékeltem a sziilék altal kitoltott elége-
dettségi és igényfelmérd kérdbiveket, majd az eredményt megosztottam a teamtagokkal,
az intézményvezetdmmel és a Csodatiicsok Alapitvany tagjaival.
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2. A sziiloklub els6 alkalma

Elbkésziiletek

A szil6i alkalom utan méris hozzéfogtunk a sziilléklub szervezéséhez. Az édesanyak kérésére
a kerekasztal-beszélgetésben részt vevd egyik szakembert hivtunk meg a kovetkez6 alka-
lomra, aki dadaként dolgozik. Egyeztettem vele, s megbeszéltiik, hogy az alkalmat 6 vezeti,
én mint ,,hazigazda’, illetve érintett szillé veszek részt. Ezutan felvettem a kapcsolatot az édes-
anyakkal, és felmértem az igényeket a kezdési idGponttal, a témakkal kapcsolatban. A fel-
meriil6 koltségeket ezuttal is a Csodatiicsok Alapitvany fedezte.

Megvaldsitds

A foglalkozasvezet6n kiviil hat édesanya és gydgypedagdgus kolléganém vett részt az alkal-
mon. Csaladcimert rajzoltunk, majd ezen keresztiil mutattuk be a csaladunkat, illetve a test-
vérek helyzetét. Ezt kovetden mindenki megosztotta els6, fajo élményeit, érzéseit azzal az
id@szakkal kapcsolatban, amikor sériilt gyermeke megsziiletett, vagy amikor a fogyatékos-
sag nyilvanvalova vélt. A szlinet utdn a ,,mi az, ami aktualisan foglalkoztat, nehézséget
okoz?” kérdés mentén beszélgettiink.

Utémunkdlatok

A vendégiil hivott dadaval és a teamtagokkal kiértékeltiik az els6 alkalmat. A Csodatii-
csok Alapitvanynak beszamoltam a sziil6klubrol, illetve elkészitettem a pénziigyi elsza-
moldst.

Személyes reflexié

Nagy 6romomre szolgélt, hogy eleget tudtam tenni az édesanyak kérésének, és a dada elfo-
gadta meghivasunkat. Nem éltem meg rosszul, hogy kevesebben voltunk, s6t igy igazan el
tudott mélyiilni az alkalom. Az édesanydk nyitottak voltak, meleg-elfogad6 légkor alakult
ki, ahol mindenki megoszthatta legbensébb, legféltettebb érzéseit.

Nagyon érdekes volt megtapasztalnom, hogy nemcsak ,laikus” sziil6ként iiltem ott,
hanem a mentalhigiénés tanulményaim alapjan mennyi gondolat indult el bennem a csa-
ladcimerek lattan, illetve a sajat élmények megosztasa kapcsan. Ismét megerdsitést kaptam
arra vonatkozoan, hogy a sziil6klubnak létjogosultsaga van, az érintett édesanyaknak nagy
szlikségiik van arra, hogy sorstarakkal megoszthassdk érzéseiket, vagyaikat, problémaikat,
tapasztalataikat.
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3. A sziilloklub masodik alkalma

Elbkésziiletek

Elhataroztam, hogy ezuttal én vezetem az alkalmat. Tobb teammegbeszélést is tartottunk,
és részletesen megterveztiik a programot. Tobb valtozattal késziiltiink, gondolva arra, hogy

w oo

nem feltétleniil ugyanazok az anyukak jonnek el, mint az el6z6 alkalommal.

Megvaldsitds

1o

Erre az alkalomra 6t édesanya tudott eljonni, ketten késébbre igérték magukat, de nem
érkeztek meg, kettének pedig hamarabb kellett tavoznia.

Ugy terveztem, hogy ez az alkalom inkabb az énerésitésrél fog szolni, mintsem prak-
tikus dolgokrol, de az aktudlis sziil6i igény feliilirta ezt. A bemelegité feladat soran kér-
tem az édesanyakat, hogy valasszanak a Maci-kartyakbol,” és azok segitségével mond-
janak néhany mondatot arrol, hogy milyen érzésekkel vannak most itt. Nagyon tetszett
nekik ez a forma, szintén feltartak érzéseiket. Ennek segitségével el6jottek az Sket fog-
lalkoztaté kérdések, nehézségek. A kovetkezd témakrol beszélgettiink: igény a k6zos
teherviselésre, a férj szerepvallalasa; mennyire (nem) segitenek a csaladtagok; mélyen f4j,
ha sérilt gyermekiinket ,,megsz4ljak’, csufoljak; a sériilt gyermek intézménybe szallitasa
oriasi teher, stb. Fantasztikus volt, hogy mindegyik probléma megolddsara rogton lelkes
otletelés indult. A vagyott valtoztatdsok mentén konkrét tervek is sziilettek, példaul érzé-
kenyit6 tréning szervezése a helyi altalanos iskoldban pedagdgusok, sziilék, didkok
részére, illetve helyi segitészolgalat 1étrehozasa lelkes fiatal gyégypedagdgusokbol, hall-
gatokbol. Kibontakozni latszik egy 0j nagyszabasu projekt terve is egy sériilt gyerekeket
is befogad¢ iskola létrehozdsardl. Elhataroztuk, hogy a kovetkezé hénapban egy olyan
sziil6i alkalmat szerveziink, amelyre nemcsak a solymari, hanem a kornyékbeli érintett
anyukakat is meghivjuk.

Utémunkdlatok

A teamtagokat, illetve az intézményvezetémet tajékoztattam a szill6k altal megfogalmazott
tervekrdl. Ismét megtapasztalhattam, hogy bar 6k nem érintettek, mennyire nyitottak és
tamogatok a sziikségleteink irdnt.

Személyes reflexié

Miutan nagyon nehéz volt megfelel$ idépontot talalnunk a kovetkez6 talalkozora, elhata-
roztam, és ebben a tobbi anyuka is egyetértett, hogy a jovOre nézve inkabb egy évre elére
kittzziik a szilléklubok idépontjait. Az is felmeriilt bennem, hogy a mar felnétt sérilt

29 Maci-kartyak: ausztral tarsasjaték, melynek kartyai jol hasznalhatok csoportos foglalkozasokon az érzel-
mek kifejezésére.
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gyerekkel él6 sziil6knek egy kiilon csoport lenne idedlis, mert ket teljesen mas kérdések
foglalkoztatjak, mint azokat, akiknek még kicsik a gyerekeik.

A megval6sitas soran nehézséget jelentett szimomra bizonyos anyukak finom félbesza-
kitasa annak érdekében, hogy a tervezett programot végig tudjam vinni. Probéltam jelezni,
hogy az iskolai témara szervezziink egy masik kiilon alkalmat, de ugy tlint, ez mindenkit
nagyon érdekel. Ezért az eredeti énerdsit6 feladatokat félretettem egy masik alkalomra. Ezt
nem érzem hibanak, ugyanakkor a kovetkez6 alkalommal probélok jobban iigyelni a kere-
tek tartasara.

4. Testvércsoport

Hét érintett testvér részvételével elindulhatott a testvércsoport is. A gyermekdrama-fog-
lalkozasokat heti rendszerességgel, egy ora id6tartamban tartottuk, dsszesen huszonegy
alkalomra kertilt sor. Két dramavezetd tartotta a foglalkozasokat.

A csoport dsszetétele

A gyerekek hat és tiz év kozottiek, két lany és o6t fit. Kettdnek sulyosan sériilt, hAromnak
értelmi fogyatékos, kettének pedig enyhébben sériilt (mozgassériilt, Asperger-szindromas)
testvére van. Mindegyikiik szeretd, gondoskodd csalddban él.

A csoport célja

Célunk a csoportban, hogy az egyéni szinten megjelend problémakat mesébe forditva,
a fantazia vilagaban dolgozzuk fel, a gyerekek felszabadultan, egytittmiikodve tudjanak jat-
szani, jol érezzék magukat. Mivel az otthoni kérnyezetben sokszor 6nkénteleniil tobb
figyelem jut a sériilt testvérre, oriiliink, hogy ebben a csoportban ezek a gyerekek meg-
érezhetik, hogy 6k maguk milyen fontosak, szamit a véleménytik, és ez a heti egy dra értiik
van, csak réluk szol.

A foglalkozdsok menete

A terembe 1épés el6tt a gyerekek elmondanak egy verset, amivel ,,belépiink a varazsvi-
lagba”, majd rajzolassal melegitik ra ket az eljatszandé torténetre, amelyet teljes egészé-
ben 6k talalnak ki. Jelmezekbe bujva eljatsszak a mesét, majd korben iilve megbeszélik
a torténteket, ami azt jelenti, hogy mindenki elmondhatja, hogy a mesében mi tetszett neki
a legjobban, illetve mi az, ami nem tetszett. (Az eljatszott torténet mikéntjét nem kom-
mentaljuk, nem verbalizaljuk a problémakat.) A két csoportvezetd is jatszik, 6k véllaljak
azokat a szerepeket a torténetben, amelyeket a gyerekek nem szeretnének.

A csoportfolyamat alakuldsa
A csoport elsé néhany talalkozasan nehezen lehetett szora birni a gyerekeket, némelyikiik

rajzolni sem nagyon volt hajlandd. Meg akartak felelni az elvarasoknak, minden szabalyt
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azonnal magukéva tettek és be is tartottak, nehezen vagy egyéltalan nem tudtak felszaba-
dultan viselkedni. A bevezetd korben tapasztalt visszafogottsag a mese vildgaban oldédott.
Egy honap elteltével mar a bevezetd korben is lassan valtozni latszott a beszélgetés 1égkore.
Egyre tobb rajz késziilt, egyre tobb mindent meséltek el a sajat életiikbdl, és egyre inkabb
mertek véleményt nyilvanitani a befejez6 korben is.

Az egyik alkalommal a dramavezet6k arrol beszélgettek a gyerekekkel, hogy szerintiik
miért jarnak 6k Ossze hetente egyszer. A gyerekek maguk mondtak ki, hogy itt mindeni-
nek van egy sériilt testvére. Az is szoba keriilt, hogy milyen érzéseket vélt ki bel6liik, illetve
masokbol a sériilt testvér. Ezzel parhuzamosan mar elkezdédott a csoportdinamikai
wvihar” szakasza is, mivel a gyerekek kozott megjelent a vezetd szerepért folyo harc. Ter-
mészetesen egyéb szerepek is kialakultak: megjelent a bohdc, a kreativ, a segit6, a megfi-
gyeld is. , A szorongé gyerekcsapatbol egy nytizsgd, csicsergd, bolondozo csoport kovdcsolo-
dott, ahol tanulgatjdk az egymdsra figyelést, egymads elfogaddsdt” — dsszegezte az egyik
dramavezetd.

OSSZEFOGLALAS

2

»A boldogsig a megdolgozott lehetdségek utja’
(Bagdy Emdke)

Tanulmanyommal arra szerettem volna ravilagitani, hogy egy sériilt gyermek érkezése
nemcsak a sziil6k, hanem a testvérek szamara is oriasi kihivds, ,,probatétel”. Kétségkiviil
tobbletterhet jelent, egyfajta allandé készenlétet, alkalmazkodast. Ugyanakkor, ha sikeriil
Ujra és Ujra 6szintén szembenézni a nehézségekkel, meglatni és atélni a lehetéségeket, ame-
lyeket a gyermekkel kapunk, az mindenképpen segit, hogy ne sorscsapasként éljilk meg
gyermekiink létezését, hanem olyan ajandékként, amely éltal személyiségiink és egész éle-
tiink kiteljesedhet.

Fontos latni, hogy a ,.kiilonleges” gyermek mellett val6 felnévekedésnek pozitiv és nega-
tiv hatasai egyarant lehetnek ép gyermekiinkre nézve. Ha egy testvér a sziilei részér6l sériilt
testvérének elfogadasat, a vilagban valo természetes ,,hordozasat’, sziilei 6sszekapaszkodo,
egymast timogato szeretetét és a problémakrdl, érzésekrdl valo nyilt kommunikacio lehe-
téségét egyarant megélheti, akkor sokat gazdagodhat. Ezeknek a testvéreknek jo esélyiik
van arra, hogy toleransabb, alkalmazkoddbb, mélyebb érzésii felnéttekkeé valhassanak.

A projektfolyamat lezarult, de a sziil6klub és a dramacsoport azéta is miikodik.

Tovébbi tervek (kamaszcsoport, sériilt gyerekek tdbora, kozos csaladi programok, érzé-
kenyit6 tréning, iskola l1étrehozasa) érlelédnek sziil6tarsakban és bennem, amelyek mind
a sérult gyermeket neveld csalddok mentalhigiénés tamogatdsat célozzak.

A szerzd gimndziumi tandrnd, csalddsegitd, mentdlhigiénés szakember (Eziistkor Szocidlis
Gondozo Kozpont, Csalddsegito- és Gyermekjoléti Szolgalat, Solymuir)
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Eszter Sarlos: ,,Verwundbare Geschwister behinderter Kinder* - auf die Probe gestellte
Geschwister besonderer Kinder. Die Geburt eines behinderten Kindes stellt Familiemit-
glieder vor spezielle Schwierigkeiten und Herausforderungen. Wie die aus ihrem Gleichge-
wicht geworfene Familie wieder eine neue Stabilitit erlangen kann, wird von vielen Aspek-
ten beeinflufSt.

Der spezielle TrauerprozefS schreitet die selben Phasen wie die Trauerbewiltigung durch, die
sich aber auch zeitweise abwechseln konnen und nie entgiiltig abgeschlossen werden. Behan-
delt werden spezifische Merkmale der Geschwisterbeziehung und Aspekte der Kindererzie-
hung. Wenn Eltern das behinderte Kind akzeptieren konnen, sich aneinander in Liebe fest-
halten, sich iiber Schwierigkeiten und Gefiihlen offen austauschen konnen, kann es zur
emotionalen Bereicherung der Kinder beitragen.

Das Projekt beinhaltete ein Eltern- und ein Geschwisterseminar, die durch Fachleute wich-
tige Informationen vermittelten und die die Teilnehmenden in ihrer schwierigen Lebenslage
unterstiitzten. In der ndichsten Phase des Projektes konnten ein regelmdfSiges Elterntreffen und
eine Psychodramagruppe fiir Kinder zur Aufarbeitung der eigenen Gefiihlen ins Leben geru-
fen werden.

Schliisserworter: Vulnerabilitit, Behinderte, Geschwisterkinder, unterstiitzendes Projekt.
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