Kdnya Kinga

A sériilt gyereket neveld szilok érintetlen veszteségei. A
szégyen szerepe a veszteségek strukturalis elvitatdasa soran
és hatasa a tarsadalmi marginalizacio folyamatara

A gyésszal és veszteségfeldolgozassal foglalkoz6 interdiszciplindris kutatasok az
utobbi években kiegésziiltek egy erdsen tarsadalomkritikai fokuszii szocioldgiai
iranyzattal, amely azt vizsgalja, hogyan érvényesiilnek a tarsadalomban megfigyelhetd
elnyom6 hatalmi dinamikak a gyaszolassal kapcsolatos normak kialakitdsan és a
gyaszoldshoz valdo hozzaférés korlatozdsan keresztiil. A személykdzponti és a
pszicholdgiai megkozelitésekhez (Kiibler-Ross, 1970; Stroebe és Shut, 2000) képest ez
az iranyzat a gyaszolas interaktiv €és kozosségi formai mellett a gyasz strukturalis
tényezdit (Corr, 2002; Attig, 2004; Harris, 2009; 2016) tarja fel.

A veszteségekben mindannyian érintettek vagyunk. Ez az univerzalis tapasztalat
minden ember ¢€lettortének visszatérd eleme, bizonyos tdrsadalmi csoportok tagjai attol
fliggden, hogy hol helyezkednek el a tarsadalmi egyenldtlenségek rendszerében mégis
azt tapasztaljadk, hogy a veszteségeik, illetve a veszteségekre adott reakcidik nem
kompatibilisek a gyaszolasra vonatkoz6 normakkal. A tarsadalomkritikai megkozelités
a gyasz jelenségét nem szilken a gyaszra vonatkoz6 normak keretében, hanem a
tarsadalmi  miikodést meghatiroz6 normarendszerek szélesebb kontextusaban
vizsgalja. Ugyanis ebben a keretrendszerben mutathatok ki a tarsadalmi helyzet- ¢s a
gyasz megéléséhez és kifejezéséhez vald hozzaférés tagabb Osszefliggései. A
veszteségek legitimacidja, illetve annak hidnya Osszefliggésben van a veszteséget
megélt tarsadalmi csoportok helyzetével, a veszteségek hierarchidja tehat leképezi a
tarsadalmi egyenldtlenségeket.

A tanulmany a sériilt gyereket neveld sziildk veszteségeinek feltarasan ¢és
elemzésén keresztiil mutatja be, hogyan befolyasoljak a kiillonboz6é tarsadalmi
csoportok tarsadalmi helyzetét meghatarozo normak a veszteséghez vald hozzaférés és
feldolgozas lehetOségeit, valamint hogyan termeli Ujra a csoportot kirekesztd
folyamatokat a gyaszuk el nem ismerésén keresztiil. A szégyen ebben az esetben az a
vivbanyag, amelyen keresztil az egyének -elbizonytalanodnak, abban, hogy
veszteségiik valds, gydszuk jogos-e. Az dnmagukrol kialakitott 6nmeghatarozas és a
kiilvilagbol érkezd visszajelzés fokozddo eltérése kovetkeztében megélt szégyen
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fontos szerepet jatszik abban a folyamatban, ahogy kialakul és kizarolagossa valik a
sériilt gyereket neveld sziilokre vonatkozo tarsadalmi normak elsajatitasaval a sériilt
gyereket neveld sziil6i identitas, amelynek mar nem része a sziilok identitasanak
sokfélesége €s az azokhoz kapcsolodo veszteseégeik sem. A szégyen internalizalasa a
tovabbi szégyent kivaltd helyzetek megeldzéséhez jarul hozza, mint védekezd
stratégia, ugyanakkor fokozza az izolaciot, hosszitavon pedig a tarsadalom egészséges
gyereket neveld részetdl torténd teljes elszakadashoz vezethet.

Fogalmi keret és elméleti hattér

A gyasz legszélesebb, a tarsadalmi folyamatokat érintd kutatdsokban is elfogadottnak
tekintett meghatarozasat alkalmazom, mely szerint a gyasz a veszteségre adott
természetes reakcid (Harris, 2009; Corr, 2002; Doka, 2002). Ez az értelmezés
paradigmatikusan eltér a gyaszt, mint patoldgias folyamatot leir6 megkdozelitéstdl. Ez a
tanulmany nem ad keretet arra, hogy a gydsszal kapcsolatos pszichologiai,
antropologiai és a thanatoldgiaban alkalmazott definicidk tipusait attekintsiik. Az
altalam hasznalt definici6 a legtdgabban értelmezi a gyaszt, minden veszteségre
vonatkozoan egy olyan folyamatként, ami veszteséget kovetden természetesen elindul
¢s zajlik. A reakciokat tekintve pedig kiterjed az érzelmi, a kognitiv, a viselkedési, a
fizikai, a spiritudlis megélések és tapasztalatok Osszességére. A gyaszt tehat tagan
értelmezve minden veszteségre (a haldleseteken kiviil is) adott természetes reakcioként
hatdrozzuk meg.

A gyaszolas egy természetes reakcid abban az esetben, ha a feltételei adottak:
rendelkezésre 4ll a sziikséges fizikai és szimbolikus tér, id6 és a megengedés arra,
hogy a veszteséget megéld személy valoban hozzaférjen a gyaszdhoz, és a veszteségén
keresztiil kapcsolodhasson mésokkal, tdmogatast kapjon, beszélhessen rola. Ez akkor
jOhet 1étre, ha a tarsadalmi normdk szerint vesztesége legitim és valds, ezért a
veszteség feldolgozasdhoz sziikséges feltételeket engedményeken, tamogatason, erre
kialakitott formalis €s informélis modokon (szertartdsok, helyek, emlékezés valid
formai, stb.) a tarsadalmi és kulturalis rendszer biztositja.

A jogfosztott gyasz fogalma (Doka, 2002) azt a jelenséget irja le, amelynek sordn a
tarsadalom bizonyos esetekben megvonja a legitimacidt az egyén vagy egy kozosség
veszteseégétol, illetve a gydszatdl. Ennek eredményeként a gyaszolok nem kapjak meg
a gyaszolasra vonatkoz6 normaék szerint nekik jaro figyelmet, vigasztalast, timogatast.

A legitimaci6 hidnya vonatkozhat

e a veszteség tipusara (bizonyos halalesetek, vagy éppen nem halallal 6sszefiiggd
veszteségek, amelyek kozos jellemzdje valamilyen mindsités, stigmatizalas);

e a gyaszolas modjara ¢és kifejezésére (a gydszold szokasai, gyaszanak
kifejezésének a normaktol eltérd jellege miatt);

e vagy a gyaszolok bizonyos csoportjara, akiket nem tartanak képesnek arra, hogy
a normdknak megfeleléen gyészoljanak koruk (pl. gyerekek, iddsek), vagy
allapotuk (mentalis betegek) miatt.
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A jogfosztott gyasz jellemzdje, hogy a kdzoss€ég — vagy akar maga az egyén onmagara
vonatkozoan — a veszteség, illetve a gydsz jogossagat nem ismeri el. Ez megvalosulhat
azaltal, hogy a kornyezete nem vesz tudomast a gyaszolérol, aki igy nem kapja meg a
neki jogosan jarod vigasztalast, tdmogatast, figyelmet a gyaszaban. A gyaszolot
megilletd jogok megvonasianak modja lehet az elhallgatd és elhallgattatd csend,! a
gyasz, illetve a gyaszolo figyelmen kiviil hagyasa, elbagatellizdlasa, mindsitése,
esetleg szankcionaldsa, vagy akar kirekesztése. Utalhat a legitimitds megvondsara a
gyasszal kapcsolatos formalis, vagy tarsadalmilag elfogadott ritusok hidnya, a
ritusokhoz valdé hozzaférés korlatozasa. Jellemzéen az elvitatott veszteségek ¢és
gyaszok esetén nincsenek kialakitott formalis, tarsadalmilag elfogadott ritusok,
eljarasrendek. A jogfosztis fogalma ebben az esetben a jogosultsdg elvitatasanak
kiilonb6zd modjaira vonatkozik eltéréen a torvényben lefektetett jogoktol, illetve a
deklaralt emberi jogoktol, amelyek rogzitett jogok. Ebben az esetben "a gyaszhoz valo
jog inkdbb az emberi méltésag kérdése. Az emberi kotddések természetének
elismerésén alapul, valamint az emberi 1étben €16k eredendd sziikségletein €s vagyain,
hogy a sajat modjukon gyaszoljanak, amikor szeretteik meghalnak.” (Attig, 2004,
198.) Ebbdl kovetkezden a jogfosztas az elvitatast fejezi ki, amelynek soran valtozatos
modokon elutasitjak, helytelenitik, érvénytelenitik, szankcionaljdk a veszteség tényét,
a veszteséget megélt személy, vagy tarsadalmi csoport gyaszat egyéni interakciok,
kozosségi, vagy tarsadalmi folyamatok miikodtetése soran. A jogfosztott gyasz helyett
ezért az elvitatott gyasz fogalmat hasznalom. A Doka altal kialakitott fogalmi
meghatarozds a gyaszolok tapasztalatait a gyaszoldsra vonatkozé normak (a
veszteséggel €s gyasszal kapcsolatos szokas- €s szabalyrendszerek, a veszteség utani
teenddk, a bucsu €és tdmogatasi formak) keretrendszerében irja le.

Annak érdekében, hogy az elvitatidsi mechanizmusok ¢€s a tarsadalmi helyzet
Osszefiiggésel lathatova valjanak a tarsadalomkritikai megkdzelités a tarsadalmat
szervezd normak szélesebb kontextusdban vizsgalja a gyaszolas normait is. A gyész
legitimitasa Osszefligg a gyaszolok tarsadalmi helyzetével, az anyagi lehetdségeikkel, a
sztereotipiadk és elbitéletek hatasara torténd megkiilonboztetésiikkel. 2 Ennek
megfelelden a tarsadalmi csoportok helyzetét befolyasold hatalmi dinamikék,
dominans narrativak is meghatarozova vélnak a gyasz vizsgalatakor, mivel a gydsszal
kapcsolatos narrativdkat nyugati tdrsadalmakban az uralkodo érték- és normarendszert
képviseld kivaltsagos tarsadalmi helyzetben 1év0 csoportok (meghatirozd a
privilegizalt szakmacsoportok, média, dontéshozatali mechanizmusok szerepe)
alakitjdk. A tarsadalom marginalizalt csoportjaiban ezért disszonancia jon létre, hiszen
a gyasszal kapcsolatos tapasztalatuk (szokésaik, veszteségeik kore, vagy torténelmi
tapasztalataik) nem részei a gydsszal kapcsolatos dominans narrativaknak.

A domindns narrativak kimondott és érzékeltetett modon a gydsszal kapcsolatos
normak helyét hatdrozzak meg a tarsadalmi normak viszonylatiban. Ide tartozik annak
meghatarozasa, hogy az egyes normdk milyen esetben érvényesiilhetnek egymaés

"' A csend sokféle forméaja lehet tdmogatd, de ebben az esetben a téradas és a figyelem biztositdsanak
elmulasztasat jelenti (Singer, 2000).

2 A jogfosztott gyasz elméletét a kutatok tovabbfejlesztették és jelentsen kiegészitették. Megallapitottak, hogy
az elvitatas egy dinamikus folyamat, amelynek arnyalasat is sziikségesnek tartjak. Kifejtették, hogy nem minden
esetben tehetetlenek és csondesek a jogfosztott gyaszban érintettek, és ellenkezdleg, attdl, hogy egy veszteséget
nem tartanak szdmon egy tarsadalomban, még nem feltétleniil jogfosztott (Corr, 2002).
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viszonylataban. A gyaszolas €s a gyaszolas tamogatasanak engedélye addig tart, amig
nem keriil konfliktusba mas, a tarsadalmi értékrend szempontjabol hangsulyosabb
normaval. Egyéni és kozosségi szinten ez gyakran lojalitaskonfliktushoz vezet a
gyaszold kornyezetében €16k esetén, ha pl. egy biintetett eldeletli, vagy bantalmazo
személy halala kapcsan a tdmogatds normai €s a deviancia elutasitdsanak normai
keriilnek konfliktusba.?

A veszteségek hierarchidja gyakran leképezi a tarsadalmi csoportok kozotti
egyenlOtlenségeket a tarsadalomban, ezaltal sztereotipiak, megkiilonboztetések
rendszere érvényesilil a kiilonbozd tarsadalmi csoportok veszteségeinek megitélése,
tarsadalmi nyilvanossdgban valdé megjelenitése sordn. A veszteségek, vagy azok
bizonyos elemeinek tabuként kezeléséhez hozzajarul a szakmacsoportok fragmentalt
¢s specializalodott jellege, a tarsadalmi nyilvanossagban az egyes tdrsadalmi csoportok
reprezentacios ereje, valamint az egyes csoportok kiilonb6zé hatalmi dimenzidkban
elfoglalt pozicioja. Példaként emlithetd a patriarchélis tarsadalmi berendezkedésben a
noket érintd veszteségek koziil a pre- €s perinatalis gyadsz alulreprezentaltsaga ¢€s
alultamogatottsaga, amely az ¢érintett csoport érdekérvényesité tevékenysége
eredményeként keriilt be a nyilvdnossagba (Walter, 1991). A domindns narrativa
keretében elvart, hogy a hatalmi értékrendet €s erdviszonyokat ne kérddjelezze meg a
veszteség €s a gyasz, ez erdteljesen érveényesiil az emlékezetpolitikai torekvések soran.
A tarsadalmi mértékli veszteségek utani gyasz el nem ismerése (pl. koronavirusban
elhunyt hozzatartozok irdnt kifejezett hivatalos részvétnyilvanitds elmaraddsa vagy
részlegessége) esetén a gyasz privat szférdba utalasdval az egyénekre tevddik a
feldolgozas terhe és feleldssége (Kanya, 2022). Ezeken a mechanizmusokon keresztiil
a gyasz és a veszteségek marginalizdldsa az elnyomas egyik megnyilvanulasi
formajava valik (Hyatt-Sawywer, 2024). Az egyes tarsadalmi csoportok
veszteségeinek ¢és gyaszanak engedélyezése vagy letiltasa kozvetetten leképezi a
tarsadalmi hierarchiat azéltal, hogy egyes gyaszolok helyzete elfogadottabb, vagy
tarsadalmilag tAmogatottabb, mint masoké (Harris, 2009). A gyész tehat tarsadalomba
agyazott, ezért elengedhetetlen vizsgalni a tarsadalmi egyenldtlenségek €s a kisebbseégi
statuszokhoz kapcsolddé marginalizalodés hatdsat a gyaszra (Thacker és Duran, 2020).

Mivel a veszteség a vildg értelmezési kereteit, eligazodéasi pontjait kérddjelezi
meg, ezért a gyaszfolyamat egy olyan jelentéskonstrualasi folyamatként is
értelmezhetd, amelynek sordn a veszteséget megéld személy Ujraalkotja a veszteség
utani valdsaghoz vald viszonyat egy narrativa alkotdsi folyamatban. A veszteség utani
valosag eligazodasi pontjait az egyének a tarsadalmi, torténelmi és kulturalis hatasok
fiiggvényében konstrudljadk. A gyasz sordn megvalosuld narrativ jelentéskonstrualod
folyamat tehat egy aktiv kommunikativ tevékenység, amelynek értelmezési kerete a
tarsadalomban dominans narrativdja altal kozvetitett normarendszer, ami
meghatarozza a gyaszold ember identitasat, szabalyozza a gyaszold szerepét, iranyitja
az érzéseket, gondolatokat és viselkedést (Neimeyer, 2014).

3 A rettegéskezelés elmélete (Terror Management Theory) kimutatta, hogy a halandosaggal kapcsolatos
szorongas (amely sok esetben tudattalanul, attételesen jelenik meg, akar egy gyaszoloval, vagy masok
veszteségeivel valo kapcsolatba keriilés is kivalthatja) csokkentése érdekében az egyének reakcidja kettds:
felerésodik a hitiik a sajat kulturalis vilagnézetiik érvényességében, és gy erdsitik meg biztonsagérzetiiket, hogy
felerésodik a vilagnézetiiknek megfeleld értékeknek és normaknak valdo megfelelés mértéke, tehat feler6sodik a
konformitasuk (Pyszczynki, Solomon és Greenberg, 1986, 2015).
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A veszteségfeldolgozas valojaban a vesztes€get kovetd realitassal 0sszeegyeztetett
valosagkonstrukcio kialakitasdnak kognitiv €s érzelmi folyamata. Abban az esetben,
ha ez megvalosul, az egyén cselekvOképessége aktivalodik, képessé valik bejarni azt a
mozgasteret, amelyben lehetdségeit €s céljait Gjraalakithatja. A veszteségfeldolgozas,
azaz a veszteség elotti €s utani valosdg Osszehangoldsa soran 1) tudatositja
veszteségeit, 2) reflektaltan megéli a veszteségeivel kapcsolatos reakcioit (érzéseit,
gondolatait, testi érzeteit) és 3) interakcidin keresztiil megerdsiti, validalja megéléseit,
ezaltal az ¢letére vonatkozo narrativdjanak koherens részévé alakitja. A kiilvilag
visszajelzései €s a gyaszolas feltételei ebben a folyamatban meghatarozdak, mert az
egyén a tarsadalmi és kulturdlis kornyezetével koherens viszonyra torekszik a
veszteségfeldolgozas folyaman. A tamogatds ¢€s validalas segitheti, az elvitatés
kozvetlen vagy attételes (strukturalis) formai akadalyozhatjdk, lassithatjak a
folyamatot. Egyes tarsadalmi csoportok gyaszdnak elvitatisa ezért a
cselekvoképességiiket €s a tarsadalmi aktivitasukat befolyasolja, az elvitatas hatasara
megelt szégyen, elbizonytalanodas a gyaszfeldolgozas folyamatat is neheziti, valamint
akadalyozza cselekvOképességiik visszaszerzését.

Sériilt gyereket nevelo sziilok tarsadalmi helyzete és veszteségei

A sériilt gyereket neveld sziilok teljes valdsaga atalakul a gyerekiik diagndzisat
kovetden, ebben a folyamatban elengedhetetlen és sziikségszerti a valosaghoz vald
viszonyuk Ujraalkotdsa, hiszen az élet minden teriiletére kihat a valtozas. A vart
egészséges gyermekkel valdo kapcsolatuktol, elképzeléseiktél valod elblcsuzas
veszteségén kiviil az életiik minden terliletén megélt, a gyerek aktualis allapotatol
fliggetlen veszteségek is nagyon Osszetettek. Ezekhez egyszerre nem lehet hozzaférni,
mert fokozatosan tudatosulnak. A diagnézist kovetd folyamatok azonban nem teszik
lehetévé a veszteségek feldolgozasat, mert ebben az iddszakban a gyerekek
allapotanak fejlesztése €s a megvaltozott élethelyzethez vald alkalmazkodas az
elsddleges — ¢és tolikk elvart. Ekozben fokozatosan maguk mogott maradnak é€s
¢érintetlenné valnak veszteségeik.

A sériilt gyereket neveld sziilok élethelyzetének feltdrasa sordn a gydsz és
veszteség fokuszii megkdzelitések egyre szélesebb korben valnak ismertté (Kélman,
1994; Radvanyi, 2013; Kis, 2016), mégis még mindig nagyon nehéz a sziilok szamara
a gyerekiik kapcsan gyaszrol beszélni. Kiillondsen azért, mert a gyermek él, a gyaszhoz
pedig elsdsorban a halalesetekkel 0Osszefliggd események kapcsolodnak a
kozgondolkoddsban, ami tovabbi ellendllast alakit ki az érintettekben ¢és a
kornyezetiikben. A ,,gyadsz” kifejezés hasznalata az egészséges gyermek elvesztésének,
szimbolikus halalanak leirasara egyre elterjedtebb és elfogadottabb. 4 sziilok szamara
azok a veszteségek fokozatosan engedélyezettekké valtak, amelyek a gyerek allapotaval
kapcsolatosak. Ezeket két elméleti megkozelitésben targyaljak a kutatok.
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Gyaszelméletek adaptdldasa

Gyakori a gyasz egyéb formdira kidolgozott gyaszelméletek atiiltetése a
fogyatékossaggal €16 sziilok élethelyzetére. A tarsadalmi kozgondolkodasban
legismertebb gyasz-elmélet Kiibler-Ross szakaszold megkozelitése (Kiibler-Ross,
1970)*, amely a magyar szakirodalomban is visszatéréen alkalmazott rendszerezési
elv. A szakaszold elmélet, annak ellenére, hogy a koéztudatban még mindig az egyik
legnépszeriibb elmélet, a halallal kapcsolatos gyaszfeldolgozasra vonatkozoan is
meghaladottnak szamit. A linearitassal figyelmen kiviil hagyja a gyasz oszcillald?
jellegét (Stroebe és Schut, 2010), a szakaszokkal lesziikiti a gydszban megélt érzelmek
korét kiemelve a harag és diih érzéseit, valamint a veszteség elfogadasat jeloli ki a
gyaszfeldolgozas céljaként. Az elfogaddshoz vezetd 1épések nem irjak le a sziildk
gyaszanak sajatossagait, ¢s még ha az elfogadds meg is torténik, a szakaszok nagyon
nem fejezik ki az élethelyzet komplexitdsat. A sériilt gyereket neveld csaladok
helyzetével foglalkoz6 szakemberek azt is kiemelték, hogy a szakaszold modell
szerinti gyaszértelmezés a sziild — szakember k6zotti kommunikaciot is sok esetben
tévatra vezeti. Egy interakcio sordn a sziildk ellendlldsa, egyet nem értése az adott
helyzetben kialakult szituativ konfliktusbdl is kovetkezhet, ugyanakkor sok esetben a
szakemberek konnyen mindsitik a sziilét a tagadas fazisaban 1évé gyaszolonak,
ahelyett, hogy az adott helyzetet kezelnék. Ezaltal a vélt gyasszal kapcsolatos reakcid
»felismerése” kontraproduktivva és indirekt modon mindsitévé valik (Allred, 2015;
Blaska, 1998; Erickson, 2013).

A veszteség egyes sajdatossagait hangsulyozo megkozelitések

Felismerve a sziilok gyerekek dallapotaval kapcsolatos veszteségeinek sajatos
dinamikajat tobb olyan elmélet sziiletett, amelyek a sériilt gyereket neveld sziilok
veszteségeinek sajatossagait emelték ki, de még mindig a gyerekek allapotara
vonatkoz6 veszteségekre koncentralva. A gydsz ciklikus elmélete a gyerekek nagyobb
¢letciklusait (a diagnoziskozlés, a kamaszkor, a fiatal felndttkor és az id6skor) hozza
Osszefliggésbe a sziilok életében a gyasszal kapcsolatos szomoru érzések és az élethez
valé pozitiv viszonyulds valtakozdsaval. A ciklikus jelleg utal arra, hogy a
veszteségekkel kapcsolatos megélések ismétlddnek a nagyobb ¢letciklusok
szakaszaiban, amikor ujabb kihivasok elé keriilnek a sziilok (Blaska, 1998). Az
ambivalens veszteség fogalma els6sorban az autizmussal ¢él6 gyerekek sziileinek
tapasztalatait irta le azzal kapcsolatban, hogy a veszteséggel kapcsolatos helyzetek
rendszerint nem egyértelmiliek, ezért ambivalens megélésekhez vezetnek: a

4 Az elméletet haldokl6 daganatos betegeknél megfigyelhetd stadiumokra dolgozta ki eredetileg Kiibler-Ross, és
fokozatosan terjedt el a gyasz folyamatara vonatkozoan is. S bar a szerz6 megemliti, hogy nincsenek szigora
hatarvonalak a szakaszok kozott, és ezek akar fel is cserélodhetnek, az elmélet 1ényege, hogy a gyasz 6t fazisa
azonosithat6 be: tagadas, diih, alkudozas, depresszid és elfogadas.

5 Stroebe és Schut (2010) megkozelitése a veszteségorientacios és a helyreallitd folyamatok kozétti oszcillaciora
helyezi a hangsulyt. A kettés modell 1ényege, hogy ekdzott a két nagy folyamat kdzott oszcillal a gyaszolok
megélése, ezaltal a gydszukban parhuzamosan zajlik az életiik Gjrarendezése, és gyaszuk érzelmi feldolgozasa.
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diagnozissal kapcsolatos bizonytalansag, a fogyatékossagra utalo részleges tiinetek, az
¢rzelmek kifejezésének ¢€s a kapcsolodasnak a nehézsége miatt. Nem-befejezett gydsz
fogalma arra utal, hogy a sziildk nem egyszeri moddon haladnak végig a
gyaszfolyamaton, hanem ismétlddéen visszatérnek a gyaszuk korabbi allapotaihoz,
amikor a gyermekiik fejlodésében az egészséges gyermekekre jellemzd fejlodeési
mérfoldkovek elmaradnak (Bravo-Benitez et al., 2019).

Erintetlen veszteségek — rendszerezés és dinamikus modell
Elozmények és modszertani hattér

A kutatasom elézménye, €s egyben kiinduld pontja is a sériilt gyereket neveld ndk
munkavallalasat meghatarozo tényezdk orszagos, nem-reprezentativ felmérése volt
(JOL-LET Alapitvany és Motivacio Alapitvany, 2015). A kutatast a sériilt gyermeket
neveld ndk korében végeztiilk, mert a ndket és a fogyatékossagot érintd szakpolitikak
keresztmetszetében helyezkednek el a munkavallalds szempontjabol. A sériilt
gyermeket neveld sziilék koziil a gondoskodési feladatok jelentds része a ndkre harul.
Ez a magyar tdrsadalom nemek kozo6tti munkamegosztasra vonatkozo tradiciondlis
szemléletére €s gyakorlatara vezethetd vissza: a tarsadalmi elvardsok a sztereotipidkon,
a munkamegosztasra vonatkoz6 szocializaciés folyamatokon keresztil is ezt
kozvetitik. A normak internalizalasaval a n6k maguk sem kérddjelezik meg sokszor
ezt az elvarast, igy a sériilt gyereket neveld sziilok munkamegosztasa is ezt igazolja
vissza. Szélesebb tarsadalmi normarendszerekbe agyazva a kapitalista tarsadalom
alapmiikodését biztositod lathatatlan és fizetetlen munkaként a gondoskodas €s az ennek
részeként elvégzett gyerekek gondozasa, a hazimunkéval kapcsolatos teenddk ellatasa
¢s a csaladi ¢s kapcsolati rendszerben megvaldsuld €rzelmi hézimunka Osszetett
rendszere szintén a ndékre harul (Fraser, 2018). A kutatdsunk kimutatta, hogy a
fogyatékossaggal €16 gyermeket neveld ndk a gyermekiik fogyatékossagi tipusatol
fiiggetleniil hasonld kihivasokat ¢€lnek &t, munkaerdpiaci helyzetiilket komplexen
hatdrozza meg a csaladi allapotuk és a csaladon beliili dinamikdk, a tarsasagi és
kozosségi kapcsolataik mindsége ¢€s valtozasa, az ellatorendszerben szerzett
tapasztalataik, a juttatdsok kore ¢€s anyagi helyzetiikk, a szolgaltatasokhoz wvalo
hozzaférésiik, valamint az onképiik €s Onbecsiilésiik valtozasa. A kutatasi interjuk és
fokuszcsoportok kapcsan olyan visszatérd narrativdk és tapasztalatok jelentek meg,
amelyek leginkabb a veszteségekre utalnak:

e Bizonyos torténetek (diagndziskozlés, orvosokkal kapcsolatos egyeztetések,
csaladi helyzetek) elmesélése ugyanolyan zaklatottsagot ésintenziv érzelmi
reakcidkat valtottak ki beldliik, mint akkor, amikor ezek a helyzetek
megtorténtek. Ott és akkor azonban nem tudtdk kifejezni ezeket az érzéseket, és
nem képviselték sziikségleteiket, ezért utdlag szégyent és méltanytalansagot is
megélnek. Ezek a torténetek rendszerint Gjra és Ujra lejatszoédnak benniik és
elképzelik, hogy miket mondtak volna.
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e Az interjuk sordn elsdsorban T/1 személyben fogalmaznak, és a gyerekiikkel
kozos megelések dominalnak. Amikor konkrétan a sajat szempontjaikra
kérdeziink ra, gyakran elbagatellizaljak azokat, mert azt gondoljadk, hogy az
,mindegy”.

e Nagyon mély indulatot, haragot éreznek, de nem engedik meg maguknak, hogy
ezt az igazsagtalansageért érzett haragot a gyerekiik allapotaval kapcsoljak dssze.

e A sajnalat és az empatia nehezen elkiilonithetd szamukra, erds bizalmatlansag
jellemzé a kapcsolataikban, ezért a tamogatdsi szandék is nehezen
beazonosithatd szamukra.

e Flbizonytalanodas jelenik meg a sajat lelki és fizikai allapotukkal kapcsolatban,
valamint tulzott aggodalom amiatt, hogy a gyermekiikrél valé gondoskodéssal
kapcsolatban kizarolag Onmagukra szamithatnak, igy nincs lehetdségiik
ongondoskodasra.

A gyadsz ¢és veszteségfeldolgozds sajatossdgainak felmérésére tehdt tovabbi
interjukat készitettem (2016-2017 ¢és 2024-2025 kozott dsszesen 30 interjit), a
munkakorom keretében a sziildk szamara veszteségfeldolgozo csoportokat
vezettem (2016-t6l folyamatosan, dsszesen 10 veszteségfeldolgozé csoportot sériilt
gyereket neveld sziiloknek), valamint a sziil6k veszteségeinek sajatossagairdl sz6lo
képzést dolgoztam ki fejlesztd, gydgypedagogus szakemberek és érintett sziilok
szamara annak érdekében, hogy Onsegitd sorstarsi veszteségfeldolgozd csoportokat
hozzanak létre. A kutatasom tobb szakaszban valdsult meg kvalitativ modszerrel,
megalapozott elméleti megkozelitéssel. Az interjuk kritikai diskurzuselemzését
tobb szakaszban végeztem el. Az elsé szakaszban végzett interjuk anyagat
induktivan kodoltam a nagyobb veszteség kategéridk beazonositdsahoz. A kutatas
kovetkezd szakaszdban beazonositottam azokat a ndi sziildi stratégiakat, amelyek a
veszteségekre adott reakciokként értelmezhetdk, valamint az
intézményrendszerben érintett szereploket (gyodgypedagogusok ¢és fejlesztd
szakemberek, palyamodositd — leginkdbb fejlesztd szakmét valaszté — érintett
sziilok, érdekérvényesitésben részt vevo €rintett sziilok), akikkel tovabbi interjikat
készitettem. Az interjukat deduktiv kodoladssal a korabban kialakitott
veszteségkategoridk szerint elemeztem. Tovabba 10 f0 esetében utankovetés is
megvaldsult. A kutatas soran a veszteségekkel kapcsolatban olyan sajatossagokat
azonositottam be, amelyekre nem adaptalhatok a halal- és mas veszteségekre
kidolgozott gyaszelméletek. So6t, ezek az adapticidés kisérletek inkabb
hozzajarulnak a veszteségek elvitatidsahoz. Az is nyilvanvalova valt, hogy az
elvitatott veszteségeknek kore Osszefiiggésben van a sziilok tarsadalmi helyzetének
megvaltozasaval és a marginalizalodasukkal.

A kutatas elozetes eredményei: a sériilt gyermeket neveld sziilok veszteségeinek
tipusai

A kutatasom eldzetes eredményei alapjan a sériilt gyermeket neveld sziilok
veszteségeinek egy jelentds része, bar a gyerekiik allapota okdn alakult ki, de fiiggetlen
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a gyerekiik allapotatdl (valtozasatol, fejlodésétol, romlasatol, €letciklusatol,
intézményi helyzetétdl). A sériilt gyerek dllapotaval kapcsolatos veszteségek korébe
tartozik a prognozisok, a diagnozis kapcsan megélt gydsz az egészséges gyermek
szimbolikus elvesztésével kapcsolatban, a fejlddéssel kapcsolatos varakozasok
elvesztése, a sziild-gyerek kapcsolatra vonatkozd veszteségek, a gyermek jovojére €s
lehetdségeire vonatkozo veszteségek (tehetsége, ¢letciklusai, kibontakozésa), a csaladi
jovokeép (sajat nagysziildség, unokak stb.), az €letszakaszokban megélt mérfoldkdvek
elmaradasa. Ezek azok a veszteségek, amelyek a sziilok €s a kornyezetiik szamara is
elétérben vannak. A veszteségek részleges legitimalasa tehat megvalosul, ugyanakkor
sok esetben ez az elvitatds egy modja is, mert kizarolagosan ezek a validalt
veszteségek.

A kutatas soran €ppen a szégyenérzettel kapcsolatos megélések vilagitottak ra a
veszteségek kettds jellegére. A gyermek allapotaval kapcsolatos sziiléi veszteségek
elfogadésa ellenére is nagyon erds szégyenérzettel tarsuld veszteségek tarultak fel. A
kodolés soran a szégyenérzet kategdridja sokféleképpen jelent meg: blintudat amiatt,
ha nem a gyerek sziikségletei az elsédlegesek; nehézség a sajat sziikségletek
megfogalmazasaban; megélt kényelmetlenség elbagatellizaldsa; meg nem érdemlés
kifejezése; a sajat élettel, jovoképpel kapcsolatos veszteségekre vonatkozo érzések
haritdsa; onhibaztatas, alacsony onértékelés, sikertelenség megélése; elégtelenseg és
alkalmatlansag érzése.

A sziilok sajdt jogu veszteségei olyan életteriiletekre terjednek ki, amelyek a sajat
¢letiiket, lehetdségeiket, onmagukra vonatkoz6 viélasztdsaikat érintik (parkapcsolat,
tarssal valo egylittmiikodés formai, intimitds, szakmai célok, munkavallalds, anyagi
helyzet, Onértékelés, tarsas kapcsolatok Osszetétele ¢és mindsége, szabadido,
onfejlesztés, onértékelés, stb.). Ezek Osszetettek €s komplexek, hiszen a személyiségiik
nem sziil6i részének egészére vonatkoznak. Es mivel ezek az életteriiletek a sériilt
gyereket neveld sziilok esetében jelentdsen inaktivva valnak, az ezekhez tartozo
veszteségek is érintetlenek, és a sziilok szamara is hozzaférhetetlenek maradnak. A
sajat jogu veszteségek elvitatdsanak egyik formaja, hogy ezeket a gyerek allapotaval
kapcsolatos veszteségek jarulékos hatasaként, nehézségként, vagy megoldando
problémaként kezelik, ezaltal nem jon létre az a veszteségfeldolgozasbol kovetkezd
cselevOképesség ¢€s mozgastér, amelyben a sziilok az ¢letteriileteikre vonatkozo
dontéseiket maguk alakithatnak ki. Ha mindenki azt gondolja, hogy a sziild kizardlag
az egészséges gyerekét gyaszolja ebben a helyzetben, vagy lesziikiti €s visszavezeti a
szlilok reakcioit a gyerek allapotaval kapcsolatos veszteségeik feldolgozatlansagara,
akkor figyelmen kiviil hagyja azt a rengeteg, kumulativ veszteséget, amit az életének
teljes megvaltozasa okoz.

A kutatdsban kirajzolodo rendszer: veszteségek dinamikus modellje

A veszteségek intenzitdsdnak és dinamikajanak harom formaéja kiilonithetd el a sériilt
gyereket neveld sziilok esetében. A dinamika és az intenzitds formai Osszefiiggésben
vannak azzal, hogy a szllék milyen mértékig tudatosak a veszteségeikkel
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kapcsolatban, mennyire rendezett benniik a veszteségeik Osszetettsége, €és mennyire
legitim szdmukra a sajat jogu veszteseégek kore. A veszteségek dinamikdijanak
kiilonbozd formai egylittesen vannak jelen, aranyukat és intenzitdsukat a veszteségek
feldolgozasaval kapcsolatos valosagkonstrukcids folyamat aktualis allapota hatarozza
meg.

A veszteségek érzelmi Gjraélése minden olyan helyzetben megtorténik, amikor a
veszteséghez nem reflektalt modon kapcsolddnak az érintettek. Ebben az esetben egy
szituacio, €lethelyzet, vagy emlék ugyanolyan érzelmi intenzitdssal érinti meg a
sziil0ket, mint a veszteség megélésének elsd alkalmaval. Az érintetlen veszteségekkel
kapcsolatban sokszor ez az ujraé¢lés kontrolldlhatatlan és kiszdmithatatlan érzelmi
reakciokkal jar, mert ezek a veszteségek még nem keriiltek be a wvalosagot
ujrarendszerezd narrativ folyamatba.

Mivel a veszteségeket generdlo élethelyzetek ismétlédnek, sok esetben a normativ
krizisek 1is sokkal nehezebbek ¢és komplikaltabbak, ¢és gyakoribbak is (pl.
intézményvaltds) a sérilt gyereket neveld csaladokban, ezért a veszteségek
ujratermelddnek. A kordbban mar megélt, veszteségeket generald élethelyzetek
gyakrabban és sokkal megterhelébb forméban ismétlddnek meg, mint az egészséges
gyermeket neveld csalddokban. A gyerekek allapotaval kapcsolatos veszteségek esetén
az ¢letciklusvaltasoknal wjra szembesiilnek a sziilok a gyermek fejlédésével
kapcsolatos kihivasokkal (pl. a gyerekiik soha nem lesz Onelldtd, vagy nem lesz
unok4juk). A sajat jogl veszteségek esetén a parkapcsolati, k6zosségi, munkaerd-
piaci, egyéni fejlédés vagy anyagi téren megélt ismétlodd kudarcokkal kapcsolatos
kiszolgéltatottsag, tehetetlenség ¢és méltanytalansag megélése, és az Onértékelés
csokkenése is Ujratermelddik minden egyes valtoztatasi kisérletnél.

Ebben az ¢lethelyzetben nem lehet azt mondani, hogy a veszteségek lezarulnak. A
veszteségek egy része az Ujratermelddés miatt mar ismerdssé valik a sziilok szdmadra,
de folyamatosan uj kihivasokkal ¢és ¢élethelyzetekkel szembesiilnek, ezaltal a
veszteségeik kiegésziilnek tjabb veszteségekkel. Elképzelhetd, hogy egy csaladban az
anya meg tudja oldani a munkavallalast a sériilt gyerek sziiletése utan, a felnott
gyerekének elhelyezése azonban nem megoldhato, ezért ki kell 1épnie a munkaero-
piacrdl (lasd 1. tablazat).

1. tablazat: A veszteségek tipusainak és dinamikus formainak rendszerezése. IN:
interjuidézet, IF: fokuszcsoportban elhangzott idézet

Veszteség dinamikus | Gyerek allapotaval Sajat jogu sziiloi
elemei kapcsolatos veszteségek veszteségek

Ujraélés »Nekiink 5 éve egy fél éves | ,,Nem akarom, hogy
Erzelmileg 0z olsé gyerekiink van.” (IN1) sajnaljanak”. (IN2)
veszteséghez hasonlo | ,Soha nem tudtam a |,Mar évek 6ta nem jonnek el
intenzitassal tor elo az | rokonaimmal egyiitt Oriilni | a testvéremék, mert azt
emlék, vagy az ujabb | az anyasagnak.” (IN6) mondjak, mennyire f4j nekik
hasonlo helyzet. latni, ami veliink tortént.”

(IN3)
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Ujratermel6dés

A normativ krizisek
intenzivebbek,  gyakrabban
insmeétlodo  nehézségekkel
talalkoznak a sziilok és
ezekben a helyzetekben a
tamogatdas megvondsdat is
ujra megélik.

,Nekiink minden sokkal
nehezebb, ami egy ¢ép
gyereket neveld csaladban a
folyamat része: pl. az

iskolavaltas.” (IN3)

,»Olyan érzésem van, hogy a
tempo sokkal gyorsabb, mint
a mienk”. (IN2)

»Az én gyerekem soha nem
fogja azt mondani nekem,
hogy Anya.” (IN7)

»Az O0vond nem tudott
egyetlen jo6 dolgot sem
mondani a gyerekemrdl.
Mindig csak azt, hogy ‘ez

igy nem fog menni’.” (IN9)

»Amikor lett egy
részmunkaid6s allasom, 16
év otthonlét wutan, végre
tudtam venni egy tlizhelyet
részletre.” (IN4)

»Ha elmegylink valahova,
fél orat csak pakolunk. Es
amikor odaériink, mindenki
egymassal foglalkozik, ¢én
meg maradok a gyerekkel a
sarokban.” (IF1)

,»A férjemmel telkesen eltiint

Kiegésziilés

A veszteségek nem zarulnak
le, hanem ujabbakkal
egésziilnek ki, a
kiszolgaltatottsag  és  a
tehetetlenség érzését hozva.

»Néha azt gondolom, lehet,
hogy az lenne a jobb, ha a
gyerekiink halna meg eldbb,
mert nagyon aggaszt, ki fog
rola gondoskodni a haldlunk
utan.” (INS)

az intimitas a
kapcsolatunkbol, egy
munkamegosztasban

vagyunk, ami  0-24-ben
folyamatosan zajlik.” (IN3)
,Nem fog senki sem
randeviuzni velem, ha a
felnott flamat kell

pelenkaznom.” (IN6)

A veszteségek elvitatasanak strukturalis tényezoi

Annak érdekében, hogy atlassuk, milyen tényezdk hatdrozzak meg a veszteségek
beazonositasat, feldolgozasat és kezelését a tarsadalmi normék szélesebb kontextusaba
kell helyezniink a veszteséggel kapcsolatos tényezoket. Ezek a strukturalis szinten
érvényesiild normdk ¢és mechanizmusok bar ugy tlnik, hogy koézvetleniil nem
kapcsolodnak a veszteségekhez, mégis attételesen Gjratermelik a sziilok veszteségeit és
azok figyelmen kiviil hagyasat is, a tarsadalmi marginalizalédas folyamatat, és
attételesen a gydsz legitimalasat és elvitatdsat is meghatdrozzak. A strukturalis
tényezOk interjuk elemzése sordn a narrativakban leginkdbb az ellentmondésos
tizeneteken keresztiil ragadhatok meg. A veszteségek és a gydsz elvitatdsa az
ellentmondésossagon és az ambivalencidn keresztiil érvényesiil.

Sziiloi identitas skatulydja — ,,A csalad érték, de a gondozds nem munka.”

A téarsadalom normainak nehéz megfelelni, mert ellentmondo, ezaltal elbizonytalanito
lizeneteket kozvetit a sziilok felé: a csaldd tarsadalmilag értéknek szamit, de a
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gondozasi tevékenységert, amit — magasabb aranyban a ndk latnak el — szinte
semmilyen elismerést nem kapnak. A sziiloi identitasuk fokozatosan kizarolagossa
valik, majd egyre szoritobba. A belsé onképlik, amely szerint a teljes személyiségiik és
identitasrepertoarjuk szerint tekintenek magukra ismétlddoen konfliktusba keriil a
kiilvilag feldl érkezd, a tarsadalom altal alulértékelt sziildségre redukalt képpel. A
sziilok gyakori megélése, hogy azokon a teriileteken is fogyatékossaggal €16 gyereket
neveld sziiloként kezelik Oket, ahol egyébként nem ebben az identitasukban
szeretnének jelen lenni. Az érintett sziiloknek alig van lehetdségiik nem sériilt gyereket
neveld sziiloként munkat vallalni, szakmai életiiket megélni, képzéseken részt venni, a
parkapcsolatukban feltoltddni, a tarsasagi életiiket és csaladi kapcsolataikat szinten
tartani, az idejliket tervezni, vagy biintudat nélkiil magukra is 1d6t szanni.

Sziiloként nyujtott teljesitményiik is rendszeresen megkérddjelezddik, ha nem
fejlodik elég gyorsan a gyermekiik, ha nem tudjdk az intézményi elvardsokat
teljesiteni., De mar azaltal is, hogy gyermekiik fogyatékossaggal ¢l6, rendszeresen
talalkoznak szamukra igazsdgtalannak tartott reakciokkal (az emberek elfordulnak,
zavarban vannak, barataik elmaradnak, a csaladi eseményekre méar nem hivjak dket),
ez pedig folyamatosan ismétlddé szégyenérzettel jar. A szégyen olyan érzelem, ami
nem csak masoktol, hanem dnmagunktodl is eltavolit. Sokan ezért visszahtzddnak, ha
tehetik keriilik az interakciokat, hosszutdvon pedig igyekeznek csokkenteni a
kiilonbséget az 6nképiik és a kiilvilag feldl roluk kozvetitett kép kozott azaltal, hogy
fokozatosan hozzdigazitjak identitdsukat és kizarolag sziiléi mindségiikben jelennek
meg. Biztonsdgosabba valik a sziiléi szerepben megjelenni, mint az identitdsok
elvesztésével Ujra és Ujra szembesiilni. A sorozatos szégyen elkeriilése érdekében a
sziil0ségtol eltérd identitasok kikeriilnek, inaktivva valnak, a hozzajuk kapcsolodod
veszteségek pedig érintetlenek maradnak.

Az ellatorendszer mitkodése — ,,Ha a sziilo jol van, a gyerek is jol van.”

Az ellatorendszerben betoltott ala-folé rendeltségi viszony a sziildk oOnértékelését
csOkkenti és kiszolgaltatottsagat fokozza. A tapasztalatok kozott az egyik leggyakoribb
megélés, hogy a sziildk az ellatorendszerre jellemz6 diszfunkciokat a sajat energidjuk,
kapacitasuk terhére potoljdk ki (utazas akar masik varosba a fejlesztésre, otthoni
feladatok elvégzése, a betegit hianyabdl eredd informécidszerzés tobbletfeladatai, a
fogyatékossaggal €16 gyerek allapotanak rendszeres Ujraigazoldsaval jard ligyintézés,
vagy akar intézménykeresés, intézményvaltds megszervezése stb.). A rajuk harulod
feladatok tobblet terhei mellett a szakemberek részérdl a partnerségi szemlélet hianyat,
a tudasuk és tapasztalataik figyelmen kiviil hagydsat ¢lik meg.

A diagnozis kozlése minden sziiléi torténet kiinduldpontja, amikor a kordbbi
valosag teljes elvesztésének sulyaval szembesiilnek. Az elldtéorendszerben dolgozok
gyakran nincsenek tudatdban annak, mekkora meghasonlast és szégyenérzést jelent a
szllok szdmara az a tapasztalat, hogy a gyerekiiket szeretik, de az allapotat (sok
esetben elsd reakcid a diagndzis megismerése utdn) még nem tudjak elfogadni. Annak
szégyene, hogy a sziil a gyerekét nem tudja feltétel nélkiil elfogadni az allapota miatt
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(a sziild1 feltétel nélkiili szeretet mitoszanak irrealis elvarasabol vagy a sajat magarol
kialakitott idedlis sziiloképbdl eredjen is ez) felvallalhatatlannak tlinik, mert olyan
képet alakitana ki a szllérdl, amely nem Osszeegyeztethetd ezekkel a szamara
kivanatos sziiloképekkel. A diagnoziskozlés utan kozvetleniil ez nem is elvarhato,
hiszen ennek az Ujraintergalasdhoz idore van sziikség, amit a szakemberek ennek
ismeretében empatiaval tudnak tdmogatni, ennek megvonasa az elvitatds egyik
formaja.

A gyaszfeldolgozas soran nagyon sokszor a hatraltatd és elvitatd hatassal jaro
cselekvések, a nem segitd mondatok, reakciok oOntudatlanul, sét segité szandékkal
valosulnak meg. A szakemberek, akik a sziild ellenallasat, vagy nehezen kezelhetd
reakciojat a gyaszuk egyik fazisanak értelmezik, sokszor nincsenek tudatdban annak,
hogy a segitd szande¢kuk ellenére éppen a gyaszelmélet alkalmazasdval vonjak el
annak lehetdségét, hogy a valddi veszteségekrdl legyen szo. Ezek a segitdnek szant
nem segitd gyakorlatok gyakran Ontudatlanul is akadalyozzak a veszteségek
feldolgozasat.

Hasonldképpen kontraproduktivak a sziilok allapotaval és a veszteségfeldolgozas
céljaval kapcsolatos téves elképzelések és sztereotipidk, amelyek indirekt modon is
irrealis elvarasokat tdmasztanak a sziildkkel szemben. ,,Ha az anya jol van, a gyerek is
jol van.” ¢és ehhez hasonldo sokszor automatikusan elhangzo ¢és elfogadott
kozgondolkoddsban is népszerli gondolatok sok esetben felszabaditdé szandékkal
hangzanak el, gyakran azonban nyomasztd terhet tesznek a sziilokre, amelyet az
ellatorendszerben dolgozo szakmailag referenciaszemélynek szamitdo szakemberek
indirekt modon is megerdsitenek. Fontos tehat annak tudatositasa, hogy a szakemberek
mondatai  segitd szandékuk ellenére is Iehetnek mindsitdk, okozhatnak
bizonytalansagot €s zavart a sziilokben.

Juttatasok rendszere — ,, Az egyik kezével ad, a masikkal elvesz.”

A téarsadalmi termelékenység és hasznossag mértékét €s elismerését az anyagi
juttatdsok és az erdforrasokhoz vald hozzaférés lehetdségei mutatjdk meg. A sériilt
gyerekek sziilei esetében a munkavégzés lehetdségeinek csokkenése vagy teljes
atalakuldsa (n0k esetében a munkaerdpiacrol vald részleges vagy teljes kiesés, a
férfiak esetében az elémeneteli lehetdségek hidnya, vagy kiegészitd munkavallalas)
szinte mindig megtorténik. A jovedelempotld tdmogatasok kozil a GYOD-ra ¢
jogosultak esetében a korabbi dpolasi dij Osszegéhez képest a juttatds Osszege ugyan
jelentésen nétt, ugyanakkor a munkavallalast korlatozd tényezdk és az allami
tdmogatasbol eredd kizar6 sajatossdgok valtozatlanul megmaradtak. A GYOD
jovedelempotld tdmogatasként a juttatdsban részesiilok szamara nem teszi lehetéve,
hogy hitelt vegyenek fel, korldtozza a munkavégzés tipusait €s a munkaidd hosszat,
maximalja a gyermek intézményben tlthetd idejét. Igy fokozza a masokra utaltsagot,
mert a tdmogatasokra jogosultak a jogosultsaguk ellenére is csak egyféle juttatdsban
részesiilhetnek. A GYOD ¢és a gyerek tizéves koraig jar6 GYES esetén a sziil6 jogosult

6 https://tasz.hu/tudastar/kinek-jar-es-hogyan-igenyelheto-a-gyermekek-otthongondozasi-dija-gyod/
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mindkét tamogatasra, de ha egyszemeélyben igényli, akkor 6sszegszeriien a GY OD-nak
a GYES 06sszegével csokkentett 6sszegét kapja meg. Ezért a csaladtagok (hazastars,
nagysziilok) bevondsa sziikséges, hogy kiilon-kiilon megigényelve a juttatasokat
hozzajussanak a gyerek révén jogosult tdmogatasokhoz. Azoknak a ndknek az
eseteben, akik anyaként a GYOD igénylésével latjdk el a gondozasi feladatokat, ez
tovabbi kiszolgaltatottsagot jelent.

A juttatdsok rendszere és a jogosultsagoknak valdo megfelelés az egész csaladi
munkamegosztas atalakitasat 1igényli, ugyanakkor az ellatdsok és juttatasok
folyamatosan ujratermelik a kiszolgaltatottsagot és fiiggésben tartjdk az érintetteket,
lesziikitve az életiiket a sziil6i feladatokra. A veszteségek kiegésziilnek az 6nallosag és
anyagi fiiggetlenség elvesztésével és hosszitavon pedig az iddskori szegénység
kockézataval. Tovabba a jogosultsdgok igényléséhez sziikség van a csalad privat
szférdjanak atlagosnal nagyobb szintli feladasara, hiszen az életiik és szokasaik
lathatokka valnak a fejlesztd szakemberek, a jogosultsdgot elbirald hivatalok és
ligyintézOk szamara. Ezaltal sokkal kevesebb a lehetdségiik annak kontrollalasara is,
hogy mit tartanak meg a privat szférajukban a gyerekiik allapotdval és ellatasaval
kapcsolatban. A juttatdsokon keresztiil a rendszer jabb veszteségeket termel ki, amely
a rendszerszintli jelleg miatt nem szamonkérhetd.

Kozosségi kapcsolatok — ,,Nem birjak nézni, hogy nekiink milyen rossz.”

A veszteségek feldolgozasaban, a valdsag Ujrarendszerezésében kulcsszerepiik van
azoknak a személyeknek, akiknek még van kapcsolatuk a sziil6k veszteség eldtti
életével, ket még teljes személyiségiikkel ismerték. Ok tudnak tdmogatni leginkébb a
narrativ folyamatokon ¢€s parbeszéden keresztiil a valdsagértelmezést ugy, hogy a
sziilok a sziildségiikon kiviili identitasaik mentén megélt veszteségeiket is fel tudjak
dolgozni az interakcidkon keresztiill. Sokan koziiliik azonban eltadvolodnak,
fokozatosan elmaradoznak, leginkabb azért, mert szembesiti 6ket a sériilt gyerek
sziiletése a sériilékenységgel és védtelenséggel — ami a kozhiedelem szerint csak
masokkal torténhet meg, most hozzajuk is nagyon kozel keriilt. Szégyellik, hogy nem
tudjék biztositani a sziildk altal igényelt tAmogatdst, mert szembesitik Oket az élet
torékenységével és sériilékenységével. Szégyellik gyengeségiiket,
kiszolgaltatottsdgukat, azt, hogy félelmiik feliilkerekedett a bardtsagon, szeretetteli
kapcsolaton. A szégyent sok esetben nem érzik felvallalhatonak, ezért
zavarodottsagukban tehetetlenné és passzivva valnak, és még ha nem is lépnek ki
teljesen a sziildk ¢letébdl, helyzetiikre nem reflektalnak, keriilik a gyerekkel
kapcsolatos témadakat, vagy egyszerlien csak csendben vannak a jelenlétiikben.
Szégyeniikben a sziilOk gyaszat és veszteségeit vitatjak el.

A veszteség elotti és utani realitas O0sszehangolasara, az ¢lettorténet folytonossa
tételének tAmogatasdra nem hivhatok be azok az emberek, akik a sziilok teljes korabbi
¢életét, személyiségét ismerik. A kapcsolat megszakaddsa a kordbban kozeli
emberekkel fijdalmas és nehezen érthetd tapasztalat, elbizonytalanité €s radikalisan
eltérd a kapcsolatban tapasztalt korabbi biztonsagtol és kiszamithatosagtol. Egy olyan
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csalddas, ami az onképet €s Onbecsiilést is megrengeti, a korabbi realitast — a kapcsolat
mindségérdl és onmagukrol — is megkérddjelezi.

A kozosségi kapcsolatok alakuldsa a tarsadalmi izolaciot erdsiti azaltal, hogy a
tarsadalom egészséges gyereket neveld részéhez kotddo kapcsolatok ritkulnak, vagy
megsziinnek, a sorstarsakkal pedig 0j kapcsolatok alakulnak ki. A sziilok a hasonlo
fogyatékossaggal ¢l6 gyerekek sziileivel talalkoznak, a sziil0klubok elsésorban a
gyerekek allapotara, fejlesztésre vonatkozo témakkal foglalkoznak, a gyerek
gondozasat végzo szild az intézményi tartdzkodas idejére (hétkdznap déleldttok) tud
programokat szervezni. A kozoOsséghez a tagok a sziil6i identitasukon keresztiil
kapcsolodnak. Ezaltal megvalosul a teljes izolacio. Ebben a folyamatban fokozatosan
formaljak a sziildk az identitdsukat a sériilt gyereket neveld sziilok sorstarsi
kozosségéhez i1gazodva, mikozben nincsen lehetdségiik arra, hogy a tarsas
kapcsolataik elvesztését elgyaszoljak.

Internalizalt folyamatok és az onértékelés csokkenése — ,,Nem érdemlem meg, hogy
lazitsak, hiszen én nem is dolgozom.”

A sériilt gyereket neveld sziildség egy olyan identitds, amely az élethelyzetbdl adddo
tarsadalmi normak 4ltal az intézményi, kozosségi ¢€s interakcios folyamatokon
keresztiil a korlatozasok és szabalyozasok kozvetlen és attételes folyamatdn keresztiil
alakul ki, amelynek része a veszteségek meghatirozasdnak, részleges
engedélyezésének ¢€s elvitatdsanak rendszere is. Ebben a folyamatban a sziilok szinte
1épésrél  1épésre  hasonld  tapasztalatokat ¢élnek meg  (diagnoziskozlés,
informécidszerzés ¢és az ellatorendszer megismerése, az ¢let minden teriiletének
atalakitasa a fejlesztésekhez ¢és a gyerek sziikségleteihez igazodva, a juttatasok és
ellatasok rendszeréhez igazolddo miikodeés kialakitdsa), amelynek eredményeként
Onképiik, a tarsadalmi helyzetik ¢és a megitélésiik is megvaltozik, kialakul
marginalizalodott tarsadalmi helyzetiik. Ennek a folyamatnak egyik része a gyaszuk
elvitatasanak attételes (a tarsadalmi struktiran keresztiil intézményesitett) és a
kozvetlen (a kozosségeken ¢és tarsas interakciokon keresztliil érvényesiil)
megvaldsulasa.

A folyamat végén megfelelnek a tarsadalom 4altal elvart szerepiiknek,
kizarolagossd valik a sziiléi jelenlétiik, inaktivaljdk azokat az ¢letteriileteiket,
amelyeken érintetlen veszteségeket éltek meg, ami megsziinteti hozzaférésiiket és a
feldolgozas lehetdségét. Megsziinik a lehetdsége a  veszteség narrativ
ujraértelmézének. A sériilt gyereket neveld sziilokre vonatkozé tarsadalmi elvarasok és
normék internalizalodnak, az ezeknek vald megfelelés részeként a sziildk elnyomjak a
gyaszukat, hogy megfeleljenek a rajuk vonatkoz6, egyben Oket marginalizald
tarsadalmi normdknak.
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A szégyen dinamikdja a veszteségek elvitatdsdra adott reakciok sordn

A szégyen tehat a sajat jogl veszteségek elvitatdsanak attételes vagy kozvetlen
formaira adott reakcio. Ezek az elvitatd helyzetek folyamatosan szembesitik a sziiloket
azzal, hogy mar nem azok, akiknek sajat magukat latjak, mert szégyent €éreznek a
gyermek allapota miatt; amikor megtapasztaljadk, hogy nem lehet senkivel egyiitt
Oriilni amiatt, hogy alkalmatlannak érzik magukat az élet minden teriiletén; az
erOfeszitéseik ellenére érzett bizonytalansaguk ¢és tanacstalansaguk miatt. A
folyamatosan megélt szégyenérzeten keresztiil a sériilt gyermeket neveld sziilok
tarsadalmi helyére vonatkozd normék és szabalyok internalizalodnak a kiilsé hatasra
megélt szégyent okozo helyzetek elkeriilése érdekében. Amennyiben a szégyen hosszu
1don keresztiil ismétlddik azaltal, hogy az egyének folyamatosan olyan képet kapnak
magukrol, ami eltér sajat onképiiktdl, akkor ebbe az irdnyba valtoztatjak identitasukat.
A szégyen a tarsas kotelék megszakadasdnak (Scheff, 2000) érzelmi kisérdje is. A
gyaszuk ¢és veszteségeik jelentds részének elutasitdsa a fogyatékos gyermeket neveld
szlilékben ezt a tarsadalmi és kozosségi koteléket sérti meg. A szégyen tehat a kiilsd
visszajelzések alapjan fokozatosan internalizlt érzelem, amely az egész személyiséget
megkérddjelezi — ami a gyasz és a veszteségek feldolgozasabol eredd €letrendszerezést
¢s a felhatalmazas visszaszerzését akadalyozza.

A veszteségek és a gyasz tapasztalata egy olyan hatalmi térben valdésul meg, amely
kiilonbozd szinteken érvényesiil. Strukturdlis szinten az intézményi kereteken és
eljarasokon keresztiil szabalyozza a jogosultsagokat ¢€s a feltételeket (GYOD, a gyerek
révén jard juttatasok igazoldsa), amely a fegyelmezés és az ala-folé rendeltségi
viszonyok mentén alakit ki szégyent, méltatlansdgot és bizonytalansagot. A gyaszolas
interaktiv €s k6z0sségi formai mellett sok esetben hangstlyossé vélnak a sziildséghez,
apai ¢€s anyai szerepekhez kapcsolddd normak, amelyek morélis szinten szabalyozzak
a sziilék veszteségeinek ¢és gyaszanak megfogalmazasat, kimutatisat a gyerek
érdekében torténd feldolgozas siirgetésén keresztil. Az érzelmi Onkontroll, a
problémamegoldd fokusz és a belsd szégyen pedig a sziiloket 6nmagukat is eltavolitja
a sajat megéléseiktdl és a veszteségeik felismerésétdl. A kutatas feltarta, hogy a
fogyatékos gyermeket neveld sziilok gyasza tarsadalmi és politikai folyamat, nem
pedig pusztan pszicholdgiai jelenség. A gyész a tarsadalmi hatalom egyik legfinomabb
eszkoze: az érzelmek szabdlyozasdn, a tamogatasok feltételességén €s a szakmai
diskurzusok autoritasan keresztiil tartja fenn a normalitds rendjét.

Osszegzés és tovabblépési lehetoségek

A fogyatékos gyermeket neveld sziilok elbeszéléseiben a gyasz nem haldlesethez,
hanem a hétkoznapisag, atlagossag’ elvesztésének élményéhez kotddik. A kutatas

7 A veszteségfeldolgozo csoportban és az interjualanyok éltal is egységesen megnevezett veszteség a hétkoznapi
¢let és az atlagossag elvesztése, amelybdl kovetkezik az a sokféle veszteség, amely az életiikben megjelenik:
spontaneitas, tervezhetdség, tarsasagi, barati €s csaladi kapcsolatok apolasa, egyéni célok beillesztése, szakmai
tevékenység szintentartdsa és el0lépés ezen a teriileten, partnerség megélése az intézményekben.
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interjii azt mutatjak, hogy a sziilok sajat jogli gyasza jogfosztott folyamat: nincs
tarsadalmi nyelve, nincsenek legitim helyei, és intézményesen gyakran tagadjak is.
Ezért a sériilt gyerekek sziileire vonatkoz6 tarsadalmi normak elfogadasaval a sziilok
fokozatosan elfogadjdk a veszteségeik megnevezhetetlenségét, a veszteségeik egy
korének figyelmen kiviil hagyasat és a kiilsd visszajelzések alapjan kezdik el ezeket
értelmezni. Ez a feltétele annak, hogy az élethelyzetiikre vonatkozé juttatasokat és
ellatasokat igénybe vehessék. Ezek azonban indirekt és attételes modon ujratermelik a
sziil0k marginalizalt tarsadalmi helyzetét. A sajat jogl veszteségeik feldolgozasarol
sok esetben lemondanak, a gyermekiik allapotanak elfogaddsa valik a veszteségeik
kapcsan a redlis célla. Mindez jelentds belsd fesziiltséggel jar. A kutatds eldzetes
eredményei alapjan l1éteznek beazonosithato sziildi stratégiak a fesziiltség oldasara.

e Sajat helyzetre vonatkozd On-narrativak igazitasa, amelyek a belsé monoldgot
és a Kkilvilag felé¢ kozvetitett Onképet igazitjdk egymashoz. Az ilyen
narrativakban gyakran jelenik meg a ,,szerencsés vagyok” fordulat, amely segit
a sziilésegtol eltérd identitasok részleges megelését a sziildi szerepelvardsok
prioritdsdhoz igazitani.

e Sziild1 szerep kiteljesitése: a sziilok valoban alarendelnek mindent a gyermekiik
tamogatdsanak ¢és gondozdsdnak a gyerek allapotdval kapcsolatos tudas
felhalmozéasaval és alkalmazasaval, ezaltal minden készségiiket a gyermekiik
allapotanak javitasa, szinten tartdsa érdekében alkalmazzak.

o Az ¢lethelyzetbdl adodo palyamoddositas: annak a fesziiltségét, hogy a szakmai
terveik feladasara kényszeriilnek, a gyerek allapotaval kapcsolatos szakteriilet
elsajatitdsa ¢€s szakemberré valas irdnyaban oldjak fel. Fejlesztokke,
gyogypedagdgusokkd képzik magukat, ezen a teriileten helyezkednek el, ezéltal
a gyermekiik fejlesztését is szakemberként tudjak végezni.

e Aktivizmus és érdekérvényesitési tevékenység kialakitasa, amelynek célja lehet
az ellatorendszer diszfunkcidinak feltardsa ¢€s javitasa, illetve olyan ellen-
narrativak kialakitasa, amelyek a dominans normarendszerrel szemben a sziilok
¢lethelyzetének reflektalasat és kollektiv javitasat tlizik ki célul bevonva az
ellatorendszerben dolgozo szakembereket is.

Mindegyik stratégia arra irdnyul, hogy a sziilék valamennyire visszaszerezzék a
kontrollt és az agenciat az életiik interpretdldsa, alakitisa felett. A sériilt gyereket
neveld sziilok esetében nem egy marginalizalt tdrsadalmi csoport gydszanak elvitatidsa
valosul meg, hanem a gyéaszuk elvitatasanak attételes (strukturalis) €s kozvetlen formai
a marginalizalodasi folyamat részeként fokozatosan vezetnek a tarsadalmi helyzetiik
atalakuldsahoz. Mindez azt mutatja meg, hogy barmilyen tdrsadalmi hattérrel érkeznek
a sziilék ebbe az élethelyzetbe, a veszteségeikhez valo tarsadalmi viszonyulds leképezi
azt a leértékelési folyamatot, amelyen keresztiil a marginalizalt helyzetiik kialakul.
Ebben a folyamatban jelentdés szerepet jatszik a veszteségeik részleges
legitiméalasa, amely a sziil6i identitdsukat megerdsiti, az Oket megtartd ¢&s
személyiségiiket egységben tartd, a sziildségen kiviili életteriileteikhez tartozo
identitasaikat a sajat jogu veszteségeik elvitatdsan keresztiil inaktivalja. A
gyaszoloként sztereotipikus ¢és nem segitd gydszelméletekkel szembesitve
folyamatosan kudarcot ¢lnek meg. A bilintudatukat fokozza az ellatorendszertdl érkezd
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stirgetés, amely szerint, ha nem haladnak a gyaszfeldolgozassal elég gyorsan, az a
gyermekiik fejlesztésére negativan hat. A tdmogatd empatia €s a gyaszolas, valamint
az ¢letteriiletek aktivizalasa helyett az elvart tarsadalmi szerephez alkalmazkodnak,
hogy csokkents¢k az ismétlddé kudarcbol €s meg nem felelésbdl eredd szégyent. A
gyaszhoz vald jog elvesztésevel (,,right to grieve” Attig, 2004) fokozatosan a sziildi
identitason kiviili életteriileteken vald érdekérvényesitd képesség is elveszik. Ahogy a
veszteségek elvitatdsa a marginalizaciohoz jarul hozzd, a veszteségekhez valo
hozzaférés tdAmogatasa az dgencia visszaszerzesét segiti. Ezért elengedhetetlen, hogy a
sziilok ebben kapjanak segitséget a veszteségeik sajatossdgaiban tajékozott
szakemberek kozremiitkodésével.
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