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Absztrakt

A tanulmany a Down-szindrémas gyermeket 6rokbeado szulék életét és tapasztalatait vizsgalja, figyelembe
véve a sérlilt gyermek csaladban maradasanak, érokbeadasanak és érokbefogadasanak jogi hatterét. Az
empowerment-elmélet mentén bemutatja a szll6i eréforrasokat és a kihivasokat is. A kutatasi beszamold
kiszabadul a moralis és medikalis modellek korlatai alél, és a személykdzpontusagra fokuszal. Négy narrativ
interju alapjan készllt az elemzés, az interjuszévegek mentén kidolgozott kategoriak életut szerinti sorrend-
be allitasaval. A kutatasi beszamolé nem fogalmaz meg altalanos kévetkeztetéseket, de segithet megérteni
az érintett szll6k dontéshozatali folyamatat. A térténetek elemzése ramutat arra, hogy hianypoétlé lenne
a fogyatékos gyermeket 6rokbeado csaladok esetében a testvérek vildganak a feltarasa is.
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Adoption of a child with Down syndrome from the point of view
of the birth parents

Abstract

The study looks at the lives and experiences of parents who give up their child with Down’s syndrome for
adoption. The legal background to keeping a disabled child in the family, fostering in a birth family, and
fostering in an adoptive family are considered. It also describes the resources and challenges of parenting
along the lines of empowerment theory. The research account breaks free from the constraints of moral and
medical models and focuses on person-centredness. The analysis is based on four narrative interviews,
using categories developed based on the interview transcripts. The research report does not draw general
conclusions but may help to understand the decision-making process of the parents involved. Based on the
analysis, it seems justified to design further research programs to explore the world of siblings in families
who give up a disabled child.
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Down-szindromas gyermek
orokbeadasa az orokbeado
szulék szempontjabol

Bevezetés

Ebben a kutatasi beszamoloban a Down-szindromas gyermekeket 6rokbeadd szilék
vilagat tarom fel narrativ interjuzas technikajaval. Nagyon rovid elméleti bevezetést
kovetéen bemutatom a kutatasi designt, majd az interjuk elemzését.

1. Szakirodalmi attekintés

1.1. Fogyatékos gyermekek csaladhoz valo jogarol

A Gyermek jogairdl sz6lo, New Yorkban, 1989. november 20-an kelt Egyezmény (to-
vabbiakban: Egyezmény a gyermek jogairdl) bevezetése alapjan ,a gyermek szemé-
lyiségének harmonikus kibontakozasahoz szikséges, hogy csaladi kdrnyezetben,
boldog, szeretetteljes és megértd 1égkdrben néjon fel”. A 20. cikk 1. pontja alapjan
ugyanakkor ,minden olyan gyermeknek, aki ideiglenesen vagy véglegesen meg van
fosztva csaladi kornyezetétdl, vagy aki sajat érdekében nem hagyhaté meg e kérnye-
zetben, jogosult az allam kilénleges védelmére és segitségére”. ,Az Egyezményben
részes allamok elismerik, hogy a szellemileg vagy testileg fogyatékos gyermeknek
emberi méltésagat biztositd, dnfenntartasat elémozdito, a kozdsségi életben vald
tevékeny részvételét lehetévé tevd, teljes és tisztes életet kell élnie” (Egyezmény
a gyermek jogairdl, 1991, 23. cikk, 1.). Az egyezmény alapjan a sérilt gyermeknek
és szlileinek vagy gondviseldinek segitséget kell biztositani a rendelkezésre allé for-
rasoktdl fliggdé mértékben (Egyezmény a gyermek jogairdl, 1991, 23. cikk, 2.).

A fogyatékos személyek jogairdl sz6l6 ENSZ-egyezmény preambulumanak x)
pontja alapjan ,a csalad a tarsadalom természetes és alapvetd kozosségi egysége
(...) a csalad jogosult a tarsadalmi és az allami védelemre (...) a fogyatékossaggal él6
személyeknek és csaladtagjaiknak meg kell kapniuk a szukséges védelmet és tamo-
gatast, amely lehet6évé teszi, hogy a csaladok hozzajarulhassanak a fogyatékossag-
gal él6 személyek jogainak teljes és egyenld gyakorlasahoz”. Az otthon és a csalad
tiszteletben tartasardl szol6 23. cikk (3) bekezdése alapjan ,A részes allamok bizto-
sitjak a fogyatékossaggal él6 gyermekek szamara az egyenlé jogokat a csaladi élet
terlletén. E jogok érvényesitése, valamint a fogyatékossaggal él6 gyermekek elrej-
tésének, elhagyasanak, elhanyagolasanak és kirekesztésének megel6zése céljabdl
a részes allamok vallaljak a fogyatékossaggal él6 gyermekek és csaladjuk korai,
atfogo tajékoztatasat, résziikre szolgaltatasok nyujtasat és tdmogatasukat”. Az (5)
bekezdés szerint ,Amennyiben a kdzvetlen csalad nem tudja ellatni a fogyatékos-
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saggal él6 gyermeket, a részes allamok minden eréfeszitést megtesznek annak ér-
dekében, hogy alternativ gondozast biztositsanak a gyermek szamara a szélesebb
csaladi kdrben, ennek hianyaban pedig a kézosségen belll csaladi kdrnyezetben.”

A gyermekjogi és a fogyatékossagligyi ENSZ-egyezmények alapjan tehat megal-
lapithato, hogy a fogyatékos gyermekek esetében is a vér szerinti csalad tdmogatasa
az elsédleges. Eppen ezért tiinik nagyon izgalmas kérdésnek a Down-szindrémas
gyermeket 6rokbe ado szll6k vilaganak a feltarasa. Vajon mit tanulhatunk ezekbdl?
Feltarulnak-e olyan szolgaltatasbeli hianyossagok, amelyek kikliszobdlésével a fo-
gyatékos gyermek mégis a vér szerinti csaladjaban maradhatott volna?

1.2. Empowerment-elmélet

Az emberek tébbsége informaciok sokasagahoz fér hozza. Ezeket azonositani, ér-
telmezni tudjak. Az informaciok birtokaban tajékozédni tudnak a vilagban. Ha tajeé-
kozédni tudnak, akkor tudnak felelés dontést hozni (Horvath, 2018). Vajon a Down-
szindromas gyermeket 6rokbeado szulék milyen informaciok birtokaban hozzak meg
a dontésuket?

Az empowerment egy olyan folyamat, amelynek soran az ember a kiilsé nyomas-
gyakorlasoktdl mentesen egyre inkabb a sajat kezébe tudja venni életének az ira-
nyitasat. Az embernek elsésorban hinnie kell abban, hogy meg tudja oldani a prob-
Iémait. Ezt kdvetéen valik ténylegesen képessé arra, hogy Uj tudasok birtokaban
cselekedni is tudjon (Sadan, 2011).

Az empowerment Iényege tehat a bevonas, a hatalommal val6 felruhazas. Ez
az Ordkbeado szul6k szempontjabdl azt jelenti, hogy lehetéséget kapnak arra, hogy
megtalaljak magukban, sziikebb és tagabb kdrnyezetlikben azokat az eréforrasokat,
amelyek altal képessé valhatnak a fogyatékos gyermekiikkel kapcsolatos kihivasok
megoldasara. Az 6rokbeadas minden esetben dsszetett folyamat eredménye. Ezért
fontos, hogy az 6rokbeadé szildé szamara rendelkezésre alljon minden sziikséges
informacié.

A fogyatékos gyermeket neveld csaladnak segitséget nyujté személy kataliza-
torként mikodik. J6 esteben feldolgozhatéva, elfogadhatéva tudja tenni a helyzetet.
A segitségnyujtas nem mas, mint az egyén és a kdrnyezet tamogatasa azzal a céllal,
hogy az adott személy képes legyen bekapcsolédni az empowerment folyamataba.
A segitséget nyujtd személy szerepe ideiglenes, hiszen akkor végzi jol a munkajat,
ha eléri, hogy az adott személynek minél kevésbé vagy egyaltalan ne legyen mar
sziksége ra (Sadan, 2011).

Ezt a katalizatorszerepet a Down-szindromas gyermeket neveld csaladok ese-
tében legteljesebben a Down Dada Szolgalat hivatott ellatni. A szolgalat azonnali
és kozvetlen segitséget nyujt akar mar a szilést megel6z6en vagy a szilést kovets-
en a Down-szindrémas magzat, gyermek szileinek. Adott esetben segiti a kezdeti
traumak feldolgozasat. Sorstars szil6k tamogatjak a szll6ket abban, hogy pozitiv
perspektivat lassanak gyermekiikben, és kezelhetének érezzék a felmeruld problé-
makat. A szolgaltatds ma mar orszagszerte elfogadott protokoll szerint miikodik, de
figyelembe veszi az egyéniséget, és tdmogatja a sajat elképzeléseket is.

Szeretném hangsulyozni, hogy a kutatast nem a fogyatékos gyermek sziletésé-
nek tragédiaja fel6l kozelitem meg, hiszen vilaglatasom szerint a fogyatékossag az
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élet normalis velejardja. Emellett azonban elismerem a vele jaré nehézségeket és
kizdelmeket, amelyekkel a fogyatékossaggal él6 emberek és kdrnyezetik szembe-
sulhetnek.

Vajon hozzaférhettek-e a tajékozédasukat segité informacidokhoz azok a szi-
16k, akik végll 6rokbe adtdak Down-szindromas gyermekiket? Vajon megkaptak-e
a szlikséges segitséget, id6t és teret, hogy képessé valjanak a Down-szindromas
gyermek vallalasara és felnevelésére? Hogyan hat a fogyatékossaghoz, az 6rok-
beadashoz kapcsolédé tarsadalmi attit(id, a szlikebb és tagabb kdrnyezet reakcioja
a csaladok dontésére?

1.3. A kiilbnleges ellatasi igeny( gyermeket
Orbkbeado veér szerinti sziilok jellemzdi

Az 6rokbeadas motivacioival foglalkozé tudomanyos igényi kutatasok szama erésen
korlatozott. A szakirodalom inkabb a szil6i gyaszreakcidval, a fogyatékossag kozlé-
sének modjaval és a korai szolgaltatasokkal foglalkozik. Azonban nagyon ritkan tar-
gyaljak ezt a vilagot az érintettek szemszogebdl. Kilondsen ritkan azt, hogy hogyan
élik meg az 6rokbeado szlldk a fogyatékos gyermek érokbeadasanak folyamatat.

Magyar nyelven 2018-ban jelent meg olyan interjukétet, amiben 6rékbeado szu-
|6k vallanak az életlikrél. Ez azonban egy forditas, az eredeti mi 1994-ben jelent
meg, és kevés sz esik fogyatékos gyermekek 6rokbeadasarol (Wells, 2018).

Magyarorszagon Horvath és Sandor (2016, 2019; Sandor & Horvath, 2016) tarta
fel elszor a fogyatékos gyermeket 6rokbeadd és drokbefogado szuldk vilagat. A to-
vabbiakban ezen tanulmanyok és kutatasi beszamolok, valamint az ezekben szerep-
16, idézett forrasok alapjan foglalom 6ssze a legfontosabb eredményeket.

Joanne Finnegan Shattered Dreams—Lonely Choices: Birthparents of Babies
with Disabilities Talk About Adoption cimi, 1993-ban megjelent kdnyve az 6rokbe-
ado szil6k motivacioinak alapos elemzése. A szerzé, aki egyben egy fogyatékos
gyermek édesanyja, 6rokbeadé szildkkel készitett interjuk alapjan arra a kdvetkez-
tetésre jutott, hogy az 6rokbeadas nehéz dontés, és rengeteg érzelemmel jar. A szi-
|6k gyakran talalkoznak olyan spiritualis magyarazatokkal, amelyek nem konnyitik
meg szamukra az 6rokbeadas fajdalmat, vagy éppen a csaladban tartast lehetetleni-
tik el. ,Hiszen ki jogositja fel 6ket arra, hogy »Isten ajandékat« vagy a kapott »isteni
kihivast« elutasitsak? (Finnegan, 1993, idézi Horvath & Sandor, 2019: 111). Ezek
a kijelentések nem segitik az elfogadas folyamatat, hanem fokozhatjak a blintudatot
és a kétségbeesést a szll6kben. Az interjualanyok kdzott nehéz anyagi helyzetben
€16 egyedulallo szulbk és stabil gazdasagi hattérrel rendelkez6 parok egyarant meg-
talalhatok, vagyis az 6rokbeadas elsédleges motivaciéi nem az anyagi nehézségek.
Sokkal inkabb a gyermek allapotabdl fakado kihivasok, melyek miatt a sztl6k nem
érzik magukat képesnek a gyermek felnevelésére. Abban kellene tehat ezeknek
a csaladoknak segiteni, hogy képesnek lassak magukat a kihivasok megoldasara,
és képessé is valjanak ra.

A dontéshozatal folyamata sosem egyszer(i. Sok szul6t kétségek gyotornek, és
csak nehézkesen jutnak végleges elhatarozasra. Az Utkeresési id6szakban a leg-
tébb szll6 nagyon hasznosnak talalja a gyermek fogyatékossagaval kapcsolatos
informaciét, a prognézisokat és a hasonld helyzetben lévé csaladokkal valé beszél-
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getéseket. A vér szerinti csaladot annak ellenére sem szabad siettetni vagy hirtelen
dontés elé allitani, hogy ismerjik a minél fiatalabb életkorban térténé 6rokbeadas
személyiségfejlédésre gyakorolt pozitiv hatasait. Azok a szilék, akik elkeseredett-
séglkben sietés dontést hoznak, késébb megbanhatjak. Ezt tamasztja ala az a ta-
pasztalat, mely szerint néhany héttel vagy hénappal az els6 sokk utan szamos vér
szerinti sz(l6 képessé valt a fogyatékos gyermek elfogadasara és csaladban tarta-
sara (Finnegan, 1993).

A hangsuly a megfeleld idében, megfelel6 formaban biztositott tamogatason van,
ahogyan azt Landsman kutatasa is alatamasztja (Landsman, 1998, idézi Horvath &
Sandor, 2019:123). Anyakkal készitett 25 narrativ interju alapjan arra a kovetkezte-
tésre jut, hogy az els6 reakcié gyakran nem az elutasitas. Sokkal inkabb a remény
narrativaja jellemz6: abban biznak, hogy a gyermekuk el fogja érni azokat a kultu-
ralisan normalisnak tartott, elvart tulajdonsagokat, melyeket a kilsé szemlél6k nem
latnak meg benne. Az anyakkal gyakran érezteti a kdrnyezet, hogy valami nincs
rendjén. A gratulaciok is elmaradnak, mintha nem is sziletett volna gyermekik. A vér
szerinti anyak ennek ellenére ,igazi” anyanak érzik magukat. Ha megtartjak gyerme-
kiket, egyre magabiztosabba valnak, és megerésddnek ebben a szerepben, hiszen
annyi teruleten kell megkiizdenitk a gyerekeik érdekeiért. Landsman vizsgalatanak
fontos tanulsaga, hogy a gyereket megtartd anyak kozil sokan szivesen eltiintetnék
a gyermekilk fogyatékossagat, de a neveléssel jaré tapasztalataikat nem akarnak
elcserélni. Nehézségeiket gyakran nem is veszik figyelembe, vagy bagatellizaljak
azokat, mert karpotoljak ket a gyermek nevelésével jaré 6romok.

Azok a vér szerinti szil6k, akik 6rokbe adtak gyermekiiket, sohasem veszitik el
azt a szerepuket, hogy 6k adtak életet neki. Ez csak az 6vék, ezt nem veheti el t6lik
senki és semmi. Gyermekik az 6 térténetiikdn, az & génjeiken keresztil kapcsolddik
a multjadhoz. Torténetlk, legyen az szomoru, terhelt vagy akar elviselhetetlen, az
orokbefogadott gyermek torténetének is része. Az 6rokbefogadas ténye azt jelenti,
hogy a vér szerinti szlilbnek megszinik valddi szil8i, felneveld szerepe. Ez azonban
nem azt jelenti, hogy nem térédhet a gyermekével, nem gondolhat ra, ne lehetnének
vele kapcsolatos vagyai, kivansagai, esetleg pont az, hogy barcsak masképp alakul-
tak volna a dolgok (Pavao, 2012).

2. A kutatasi koncepcio

Kutatdsomban nem fogalmaztam meg hipotézist. Kutatasi kérdésem: mi jellemzi
a Down-szindrémas gyermeket 6rékbe adé csaladokat?

Ebben a kutatasban addig a pillanatig tarjuk fel — szandékaink szerint — a lehetd
legaprébb részletekig — a folyamatot, amig a csaladok jogilag, illetve ténylegesen
Orékbe adjak a Down-szindromasként diagnosztizalt gyermekiiket. Ugyanakkor kite-
kintlink az 6rokbeadas pillanatat kovetd idészak torténéseire is.
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2.1. Alapsokasag, mintavalasztas, minta

A kutatasomhoz olyan sziiléket kerestem, akik lemondtak Down-szindromas gyer-
mekukrol.

A Down-szindromas gyermeket 6rokbe ado szulékrél nem talaltam nyilvantartast.
igy az alapsokasag létszama pontosan nem becsiilheté meg. A Down Alapitvany
latokodrébe kb. 30 ilyen csalad kerilt — els6sorban a sziletést kovetd idészakban
végzett — 6rokbeadd és drokbefogado szulék kdzotti kdzvetitdi tevékenysége soran.

A mintavalasztas modszere a ,forditott” hdlabda modszer. Ordkbeado sziilékon,
illetve a kozvetitésben kdzremikdédé civil szervezeten keresztil probaltam eljutni
a kutatas célcsoportjat alkot6 szll6khoz.

Az 6rokbeadd sziil6k — tapasztalataim alapjan — rejtézkodnek, az egyuttmko-
dést a kutatas anonimitasa ellenére sem szivesen vallaljak, bizalmatlanok. igy a min-
tat két csalad alkotja, ami kvalitativ kutatast tesz csak lehetévé.

Az interju az egyik csalad esetében 3,5 évvel, mig a masik csaladnal kb. 15 évvel
az 6rokbeadas utan készdlt.

2.2. A kutatas modszere: narrativ interju

»A Down-szindromas gyermeket 6rokbeado csaladok vilagat feltard kvalitativ kutatast
narrativ interjukkal végeztem. A téma kényessége, benséségessége, hogy az interju-
alanyok megnyiljanak, észintén beszéljenek, mindenképpen egy személyesebb, elfo-
gaddbb Iégkort kivant. A narrativ interjura jellemz6, hogy az interjut felvevé személy
igyekszik a hattérben maradni. Ez a kutatasi médszer leginkabb monolég jellegl, az
egyén belsd vilagat, annak identitasat mutatja meg, mind tartalmilag, mind formailag.
Az elmondott torténetek az elbeszéld belsd életét, a torténtek személyes megélését
mutatjak meg, hogy az a kiilsé vildg szamara is érthetévé valjék” (Fehér, 2010).

2.3. Kutatasetikai alapok

A kutatashoz készilt tajekoztato levél, és a kutatas alanyai természetesen hozzaja-
rultak az adatkezeléshez.

3. A kutatasi eredmények bemutatasa

Az anonimizalas érdekében a narrativ interjukban szereplé személyneveket, intéz-
ményneveket és foldrajzi helyneveket kicseréltem altalanositott vagy helyettesitett
véaltozataikra. Osszességében minden olyan adatot megvaltoztattam, amibél az in-
terjualany személyére lehet kdvetkeztetni.

A vizsgadlat soran az interjuk szévegeit tébb szempontbdl feltartam. A széveg ol-
vasasa soran megjegyzéseket fliztem a széveghez. A megjegyzések tartalma alap-
jan tudtam kialakitani az elemzési kategériakat. Ezt kbvetéen az interjukban fellelhe-
t6 kozos jellemzbket és eltéréseket kerestem meg olyan Uzenetekkel egyutt, amelyek
egy el6zetesen rogzitett elemzési szempontrendszer alapjan kdnnyen észrevétlenek
maradtak volna. Az interjukat betlis és szamjegyes kddokkal jeldltem.

66

I HuNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2023/2




I ~ FoGVYATEKOSSAGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA |

3.1. Az interjuk elemzése

Babavaras

Elsé interjualanyom esetében Csongor 6todik gyermekként, nem tervezett terhes-
ségbdl sziletett, legalabbis nem mindkeét fél tudatos dontésébdl, mert az édesapa
,hem patronalta ezt a terhességet” (A1 311-312.). Az édesanya pedig, miutan meg-
tudta, hogy kisfiut var, erre az egy dologra fékuszalt: ,kisfiu lesz, kisfiu lesz”, amivel
nagy alma valt valora: ,a sok-sok lany utan végre itt van a fiucska...” (A1 321-322.).

A masik csalad esetében Kende, a szilék elsé gyermeke, egyértelmien terve-
zett és vart baba volt. ,Hat ugye neklink tervezett baba volt Kende” (B1 1001.), ,hat
ugye vartunk, minden kész volt a szobaja, minden” (B2 1324.).

A terhesség lefolyasa

Elsé interjualanyomnal mar a terhesség korai szakaszatdl jelentkeztek felhivo jelek,
de nem tulajdonitott nagy jelentéséget nekik. Akarmilyen eltéréssel szembesitették,
teljes elutasitasban volt, és az orvosok tévedésével magyarazta az esetleges eltérd
eredményeket.

»Csongival valé terhességem, ami szintén ilyen spontan vetélés gyanuval indult. ..,
egy hét utan gydnydriien megtapadt, és kijottiink” (A1 279-282.); ,akkor vették
észre, hogy a magzat haslirege tele van folyadékkal. Semmilyen mas ilyen ré-
miszté jel nem volt” (A1 295-300.); ,genetikai amniocentézist is javasoltak.
Mondtam, hogy sz6 se lehet réla... Féltem attdl is, hogy elmegy” (A1 305-310.).

A masik édesanyanal mindvégig mindent rendben talaltak a terhesség alatt. Minden
alkalommal mas n6égyogyasz vizsgalta az anyat. Senki nem vett észre semmilyen
eltérést, ami arra utalt volna, hogy sérilt gyermek érkezik a csaladba.

,Véqgig a terhesség alatt azt mondtak, hogy minden jo, minden a nagy kényv
szerint van, minden rendben van. Annyi volt, hogy a sziilés el6tt két héttel be-
fektettek a kérhazba, hogy nem j6 a méhlepény aramlasa..., az ultrahangnal
vették észre, hogy valami ott nem oké, azt gondoltak, hogy dohanyzok, vagy
alkoholt fogyasztok, meg ilyenek” (B1 1006-1010.).

A sziletés kortiiményei

Els6 beszélgetépartnerem torténetébdl kiderult, hogy a 25. héten vették észre, hogy
a magzat hasurege tele van folyadékkal. Végul a 32. héten dontdttek ugy az orvosok,
hogy a baba érdekében siirgésségi csaszart hajtanak végre az anyan.

,Azért is egyeztem bele ebbe az egész ébrenlétbe, mert ugye arra is felkészi-
tettek, hogy lehet, hogy nem lesz beléle semmi, vagy csak egy orat fog élni,
vagy akar annyit sem. Es tgy voltam vele, hogy el akartam téle bucstizni, és
nem ugy, hogy megnézem letakarva valahol” (A1 362—-365.).

A masik édesanya esetében azonban a méhlepény nem kielégité aramlasan kivil
semmi mas eltérést nem talaltak. Nala a sziilés is egy vizsgalat kbvetkeztében indult
meg, nem kellett inditani. |ld6kdzben azonban valami kézbeszdlt. A vége nala is sur-
g0Osségi csaszar lett.
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»Eqyik éjszaka megvizsgaltak, és utana meg is indult ugymond a sziilési fo-
lyamat, de észrevették, hogy arcallasos a baba, hogy arccal volt ugye lefelé,
és hogy slirg6sségi csaszarral meg is csaszaroztak” (B1 1010-1012.).

Titkolozas

Mindkét édesanya beszamol arrél, hogy a baba vilagra hozatala utan mit éltek meg,
mikor elvitték gyermekiket, és a sziikséges informacio hianyaban csak talalgatni
tudtak, mi lehet az oka, hogy nem lehetnek egyutt. Ez a fajta titkol6zas az egész-
ségligyi szféra részérdl még bizonytalanabba teheti az anyakat, félelmet gerjesztve
bennlk, hogy valami nagy baj lehet.

»,ESstig nem tudtam réla semmit. Azt se, hogy él-e, hogy hal-e, hogy mennyi
a sulya, semmi. Sugdoléztak, titkoloztak, borzalmas volt. ... Kérdeztem, hogy
megnézhetem-e... Mondtak, hogy nem. Masnap tudtam csak megnézni” (A1
372-377.).

»[C]sak utana csend volt, hogy nem is hoztak a kicsit, apuka se mehetett be
Ujra hozza. Es csak ott hallgatott mindenki, hogy nem tudtuk, hogy miért nem
hozzak ki” (B1 1012—1016.).

S6t, miutan kézdlték velik a diagnoézist sem kaptak semmilyen tajékoztatast a szu-
I6k. Teljesen magukra maradtak a kétségeikkel.

»,Gyakorlatilag majdnem azt vettiik észre, hogy mindenki bujkal el6liink. Senki
nem allt vellink sz6ba, nem mondott el senki erré6l semmit” (B2 1297-1300.).

Diagnéziskozlés

Az interjut ado szll6kre egyOntetlien igaz, hogy a szilést kdvetéen szembesiiltek
a ténnyel, hogy Down-szindromas babajuk sziletett. Viszont gyermekik genetikai
kilonlegességének tényét kilonboz6képpen kdzolték velik.

,Utana visszavittek a szobaba, és szdltak, mikor megérkezett a f6orvosnd, ak-
kor ugye Ujra bevittek a csecsem8s6khéz, és a f6orvosnd csak kdzélte velem,
hogy Down-szindrémas a kisgyerek” (B1 1034—36.); ,ahogy kimondta, a féor-
vosnd akkor benyomta a kezembe, hogy itt van, fogjam” (B1 1051-1052.).

Az egyik édesanya elmondasabdl kiderll, hogy az édesapa jelenléte nélkil kdzol-
ték vele a diagnozist, valamint elébb mondtak ki a Down-szindroma tényét, és csak
utana nyomtak a kezébe a gyermeket. Az édesanya egyedll maradt, se tdmogato
személy, se informacié nem allt rendelkezésére abban a pillanatban, ami segithette
volna helyzetét.

Az édesapa igy emlékszik vissza: ,ezt ugy kézélték veliink, hogy & Down-
szindrémas, mint hogyha azt mondtak volna, hogy gbrbe az egyik ujja, és akkor
semmi probléma, mit probléméazunk mink ezen” (B2 1290-1291.).

Ebben az esetben az édesapa masképp meséli el a térténetet, vagyis egybemos-
sa magat a feleségével, hiszen 6 nem volt jelen, 6t a felesége hivta fel, hogy j6jjon
be azonnal a kérhazba.
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A masik csalad esetében az anya mar a kezdetektdl latta gyermekén a plusz kro-
moszoma jeleit, de abban reménykedett, hogy téved. Az apa pedig csak egy-két hét
elteltével vette észre gyermekén a Down-szindroma tipikus jegyeit, amire azonnal
ra is kérdezett: ,akkor beismerte az ligyeletes doktorn8, hogy nekik is megvan ez
a gyanujuk, de nem szoktak a szlil6ket elGre riogatni, elklldték mar a vérvizsgalatot,
varjak az eredményt, és ha megvan az eredmény, akkor tajékoztatjak a sziil6ket” (A1
417-418). Tehat az 6 esetikben a szil6k kezdeményezték a beszélgetést.

A hivatalos diagnoziskézlés viszont napokkal késébb és kisértetiesen hasonlo
maédon jatszodott le, mint a masodik csaladnal, hiszen az édesanya ebben az eset-
ben is egyedil volt. ,[BJorzaszté volt. Jétt a docens asszony, és akkor elmondta
orvosi nyelven, és kérdeztem, hogy mit jelent ez az én nyelvemre leforditva, és azt
mondta, hogy azt jelenti, hogy Down-szindromas. Hat, talaj nyilt alattam, a vilag om-
lott 6ssze bennem. Azonnal utasitast adott a n6véreknek, hogy tegyék polyaba, és
nyomjak a kezembe. Ugye féltek attél, hogy otthagyom, ami eszembe se jutott” (A1
418-422.).

Amig hivatalosan nem kaptak kézbe a szll6k a sz(irévizsgalat pozitiv eredményét,
addig mindvégig reménykedtek, hogy tévedés tortént. Ezt mindkét csaladi beszamo-
16 alatamasztja.

L,[Almig nem volt meg a vizsgalat eredménye, addig teljesen abban a hitben
voltunk, hogy szerintlink az orvos valamit félrenézett, hogy biztos nem be-
teg. ... Addig igazabdl ugy telt el az a két honap, hogy reménykedtiink” (B1
1164-1167.).

Els6 reakcio

A sérllt gyermekkel kapcsolatos érzelmek, illetve azok megélése, attdl is fligg, hogy
a diagnozist mikor és hogyan kozlik az anyaval, a szul6kkel, mikor valik szamukra
nyilvanvaléva, hogy gyermekik sérulten szlletett. Az anya-gyermek kapcsolat tekin-
tetében annak is van jelentésége, hogy van-e kozvetlen testi kapcsolat az anya és
Ujszulott gyermeke kdzott; kialakul-e a kezdeti kotédés.

Elsé interjualanyom, Csongi édesanyja, ahogy megpillantotta az inkubatorban
fekvé gyermekét, rogton latta rajta, hogy Down-szindrémas, de prébalta meggy6zni
magat, hogy csak a képzelete jatszik vele.

IA] legeslegelsé gondolatom az volt, hogy Uristen, Down-szindrémas a gye-
rekem..., arra emlékszem, hogy amikor megszliiletett, akkor egy gyoényori
szép kisfiut mutattak, és utana sokaig (ild6zétt az a gondolat, hogy kicserélték
6t..., ott alltam az inkubatornal, biztos, hogy 6 az én gyerekem?” (A1 391.)

A masik édesanya viszont semmilyen problémat nem vélt felfedezni a gyermekén,
mikor sziletés utan a kezébe adtak. A szulést kdvetéen megfoghatta, megcsodal-
hatta gyermekeét, akin semmi furcsat nem latott. Ezt kbvette az egész napos csend
a pici nélkul. Masnap pedig a gyermek inkubatora mellett kdzolték vele a hirt, majd
a kezébe nyomtak a picit. Mar nem tudott ugy tekinteni gyermekére, mint azel6tt.
Valami megszakadt kett&jik kozott.
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,[O]tt szétcsusztam teljesen. Ugye alapbdl ott a miitéttél is ugye nem voltam
elég fényes allapotban, de mikor ezt igy tudattak velem, ott teljesen lesokko-
I6dtam” (B1 1048—-1049.).

Az elsd apa reakciojat felesége megélése szerint a teljes elutasitas és tagadas jelle-
mezte. El6zetesen erre is szamitott. A torténtekért pedig feleségét okolta.

Az a tekintet a férjemen, az a na, akkor tudatosult, két nagyot lépett hatra
az inkubatortdl, és tbbbet nem akarta latni, tébbet nem akart réla semmit se
tudni” (A1 409-410.).

A masodik csalad esetében a szlletéskor még nem tudtak a szuldk, hogy sérult
gyermekik szlletett, csak masnap kozolték az édesanyaval, aki kétségbeesésében
azonnal telefonalt férjének.

,El6szér 6 is nem értette, hogy mit mondok. ... Es elindult 6 is befelé, és
felhivott, hogy ugye nem az, amit kiad az internet, hogy & is azonnal elkezdte
nézegetni” (B1 1056-1061.).

Az édesapa els6 dolga a tajékozodas, az informacidszerzés volt. Rakeresett az in-
terneten. Ezt a kivancsisagot akar eréforrasként is értékelhetnénk. A probléma in-
kabb az, hogy az internetes keresd milyen talalatokat hoz ki a Down-szindrémaral.

»[A]z egy hirtelen gyors sokk volt... Még csak sejteni se lehetett, hogy most
uristen, Down-szindrémas gyerek vagy valami. Ott azért borzasztéan nagy
sokkot kaptunk” (B2 1323-1326.).

Sérult gyermekkel kapcsolatos attitlid

Els6 interjualanyom egy korabbi terhességével kapcsolatosan a kdvetkezdket
mondta:

»[H]a egészséges, akkor én vilagra hozom, akkor én kihordom, de hat beteg
gyereket vagy sérlilt gyereket, hat ugye nem szeretnék, mas se szeretne” (A1
136-140.).

A masik csaladnal is talalhatunk utalast sérult gyermekkel kapcsolatban:

L[V]oltak ugye vizsgalatok is, és akkor direkt ki szerettiik volna ugye szlirni
az ilyen dolgokat. Széval varatlanul jétt a dolog” (B1 1043—-1045.). Ha tudtak
volna, hogy sérllt gyermeket varnak, ,akkor el lett volna vetetve. Ezt biztosan
mondom” (B2 1277.).

K&z8s vonas a két csalad kézétt, hogy bar mindkettd elutasitotta a gyermeket, mégis
gondoskodtak réla. Vagyis 6nmagaban a fogyatékossag az, ami nem illik bele egyik
csalad profiljaba sem.
,En miéta magamat igymond ismerem, én mindig tartottam egyébként az
ilyen emberektdl, akarmilyen csunyan hangzik, és az én gyerekem is ilyen”
(B1 1235-1237.).

.[H]at ez szerintem ez mindenkivel igy van, hogy senki nem gondolja, hogy
pont vele fog megtérténni” (B2 1269-1274.).
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Leggyakoribb félelmek
Szét fog esni a csalad, tdnkremegy a hazassag.

»[V]an tébb ilyen csalad, akirdl hallottunk, hogy Down-szindrémas gyerekiik
lett, és bevallaltak, hogy egy id6 utan megromlott kbztiik a kapcsolat. Most
avégett, hogy felemésztette Gket a vele valé térédés” (B2 1638—-40.).

Ezt a félelmet tovabb taplalta az elsé interjualanynal, amikor az ismerései meglato-
gattak.

,Tehat az a gyénydri né, aki az eskiivéi fényképen volt, egy magas, karcsu,
szb6ke, szép né, és leszallt egy ekkora hegyomlas fekete hajjal, sz6rés labbal,
bajszosan, és orditva roluk a pia. ... De mi neveljiik a Down-gyereket, de
kbzben bellilr6l, meg, meg, borzalmas volt” (A1 494—498.).

Erdekes modon mindkét csaladnal félelemként jelent meg a Mi lesz a tobbi gyerek-
kel? gondolat. Milyen nehéz lesz a testvérek élete innentél kezdve? Es, ami érdekes,
ezt nemcsak a mar meglévd, hanem a majdan megszuletendd gyermekekre is kive-
titették.

L[A]ttol féltiink, hogy majd a késébbi gyerekeknél nem birunk érajuk annyi idét
forditani, amennyit kellene” (B2 1567—1568.).

Tartottak attél, hogy a sérult gyermek nevelése olyan extra feladatokkal jar majd,
hogy az életik semmi masrél nem szol tobbé, és abba belerokkannanak.

»,[Elz az allandé kotéttseg, vagy én nem is tudom, hogy hogy fogalmazzam. ...
[E]n nagyon megijedtem ettél az egésztbl, hogy én nem birnam lelkileg sem
végigcsinalni” (B1 1089-1091.).

Mindkét apukanal megjelenik, hogy félti a feleségét a raharulé extra tehertél.

,Meg ugye én, tehat ez a mezégazdasagban is, én abban dolgozok..., a vé-
gén, hogy javarészt ez az egész... csak Gabira harult volna ra..., attdl is
tartottam, hogy 6 majd ezt nem birja” (B2 1649-1654.).

LA férjem Ggy emlékszik vissza arra az id6re, hogy 6 atto! félt, hogy depresz-
szios leszek. Allandéan sirtam. Semmi mast nem csinaltam, csak sirtam...”
(A1 466-473.).

Ugy tiinik tehat, hogy fontos szerepe van a déntéshez vezeté uton annak, hogy mi-
lyen informaciok jutnak el a csalddokhoz. Egészen biztosan vannak olyan csaladok
is, amelyek nem roppannak bele, nem esnek szét. Vajon hogyan lehetne elérni, hogy
ezekrdl a csaladokrdl ugyanolyan médon, ugyanolyan mértékben és ugyanolyan
gyorsasaggal terjedjen a hir, mint a negativ példakroél?

A félelmek valésak. Ezt a félelmet semmiképpen nem szabad bagatellizalni.
Ugyanakkor erre a félelemre lehet valaszokat kapni, ha megismerjik azoknak a csa-
ladoknak a tapasztalatait, ahol tébb gyermek van. Ok azok, akik hitelesen el tudjak
mondani, hogy ez a félelem beigazolédik-e, illetve hogyan élik meg ezt a helyzetet,
hogyan oldjak meg ezt a kihivast.
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Dontés az 6rokbeadasrol

A gondoskodas, és az, hogy jé helyen tudjak gyermekiiket a sziil6k, az egyértelmlen
kiderUlt az interjukbdl. Az intézetbe adas példaul egyik csaladnal sem johetett széba,
mint alternativa. Csakugy, mint hogy a kérhazban sem hagytak volna sziiletése utan.
Elutasitjak a fogyatékossagot, de mindenképpen tudni szeretnének a gyermekuikrél,
ami egyértelmlen azt bizonyitja, hogy lelkiik mélyén nem tudtak teljesen elenged-
ni a gyermeket, és azt is, hogy van bennik felel6sségérzet: gondoskodni akarnak
a gyerek jovéjerol.

»Titkos 6rékbefogadast semmiféleképpen nem szerettiink volna” (B1 1169.)

— ez is azt bizonyitja, hogy fontos szamukra a kapcsolattartas, a gyermekrél valoé
informalddas, ami kizardlag nyilt 6rokbefogadas esetén lehetséges.

,Es ugye megmondtuk, hogy azt nem birnénk, hogy ne tudjunk réla semmit”
(B1 1220-1221.).

L[A]zt viszont kik6téttem, hogy intézetbe nem. Tehat onnantél aztan k6kemé-
nyen raalltunk, hogy csaladba” (B2 1369-1370.).

Megoldasi stratégidk — segitség a feldolgozashoz
A masodik anyuka igyekezett érzelmileg is tavol tartani magat a gyermektél.
»[A] szoptatast semmiféleképpen nem szerettem volna” (B1 1107—1108.).

,Gabi az elsé két-harom napban, tehat amikor bemehettiink hozza, akkor 6
lelilt egy masik székre, és akkor nem is nagyon akart k6zeledni hozza” (B2
1321-1323.).

Csongi anyukaja megemlitette, hogy sokkal szebb lett volna a térténet, ha azt mond-
hatta volna otthon a csaladnak, hogy meghalt a gyermeke, mint az, hogy Down-
szindromas.

L[H]ogyha Ggy sziiletett volna a Csongi, hogy senki nem tud réla semmit,
tehat mondjuk ketten vagyunk bent a sziil6szoban, és megsziiletik, és azt
mondjak, hogy Down, és senki nem tudja, akkor lehet, hogy képes lettem vol-
na lemondani réla, és itthon azt mondani, hogy meghalt. Mert az olyan szép,
olyan fajdalmas, szép térténet. Az, hogy Down, az nem szép, az tragédia, az
borzalom, az elviselhetetlen, az felfoghatatlan” (A1 436—440.).

Tamogatas a tagabb csalad — a rokonsag részérdél

A nagyszilék mindkét csaladban tdmogatéan alltak a helyzethez. Nem akartak a don-
tést egyik vagy masik iranyba befolyasolni, de biztositottak a fiatalokat arrél, hogy bar-
hogy is alakul, 8k mellettiik allnak. Es ilyen esetben szokott még felmerilni a csaladon
bellli 6rokbefogadas lehetésége (ha az életkori hatarok ezt lehetdvé teszik).

L,Apukam azt mondta, mert sirva kértem téle tanacsot..., életemben el6szér

most nem tudok neked tanacsot adni, mert ha otthagyod, akkor abba bele-
déglesz. Viszont, ha hazaviszed, akkor meg abba fogsz. Egyet tudok tana-
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csolni, hogy ne tégy a férjed ellenébe. A hazassagodat ne tedd ténkre! Van
négy gyereked, egy j6 hazassagod, mérlegelni kell” (A1 441—-445.).

»[A] csaladdal beszéltiink réla, de 6k azt mondtak, hogy tiszteletben tartjak
a dontéslinket. Hat mar most az én anyukam mar felhozta. .., hogyha olyan ko6-
rlilmények kozt élne, hogy megtehetné, akkor 6 hazahozna” (B1 1081-1084.).

Tamogatas a kdrnyezet részérdl
A falubeliek altalanos megitélése viszont egyértelmiien az 6rokbeadas ellen iranyult.

»~[MJindenki mondogatta nekiink, hogy hat csak a tietek, ezt miért, nem kell
itten gondolkozni” (B2 1339-1340.).

Az egyik anyuka hasonlé helyzetben lévé ismer6sét hivta meg magukhoz, hogy eset-
leg megvaltoztassa a dontését, de ez még inkabb raerdsitett félelmeire.

,Volt egy gyerekkori baratom, akirél szintén tudtam, hogy egy Down-kisfiut
nevelnek. ... Hat, amit itt a kisfiG mdvelt, az is. Nem erdsitett meg abban,
hogy hurra, de jo lesz” (A1 498—499.).

A Down-szindromas gyermeket nevel6k kdzéssége inkabb a felnevelés felé terelte
az egyik interjualanyt.

~Emlékszem, hogy még egy Fejér megyei kézségben is voltunk harom na-
pot... Az ilyen kifejezetten Down-gyerekekkel érkezett minden sziil6, akinek
akkor sziiletett Down-gyereke, és ugye probaltak minket ott terelni, segiteni,
hogy mit, hogy kell” (A1 580-583.).

Az egyik anyukanal a hitébdl szarmazo megitélés is megjelenik.

»~Nagyon hiszek Istenben. ... Vivinél a sziilés nehezen zajlott..., kbnybérégtem
a Joistenhez, hogy vigyazzon ram és a babara, és legyen minden rendben,
és cserébe megfogadom, hogy soha tobbet nem fogok sziilni. Es ha mégis
sziilnék, akkor elveheti az életem. ... [A]Jmikor Csongival terhes lettem, akkor
ugye végig ott volt, hogy uu, te igértél egy ilyet, és te most nem tartottad
be, és most mi lesz. ... Es ezt mondta egyszer egy baratném, aki szintén
hitgylilekezetes, hogy én hoztam magamra ugymond ezzel az atkot..., hogy
azt mondtam a Joistennek, hogy draga Joistenem, kiméld meg az életem, ko-
ny6régve kérlek, hogy ne kelljen meghalnom, és hogy kimondtam azt a gon-
dolatot, hogy ha mar, széval akkor inkabb vedd el a gyerekem, de az életem
ne vedd el” (A1 335-348.).

Onvédelem és 6nigazolas a hozott dontésre

Mindegyik esetben érzékelhets, hogy a dontés meghozatala utan nem voltak nyitot-
tak annak megvaltoztatasara. Nem fogadték szivesen, amikor masok befolyasolni
akartak &ket.

JAlnnak az itélkezését fogadom el, aki volt ilyen cipében, vagy nagyon ha-
sonléba” (B2 1343-1344.).
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~[M]egprobalt segiteni..., de nekem az lett volna a segitség, ha valaki meg-
fogja és elviszi, és szereti. Ennyi. Es én néha megnézem” (A1 574-577.).

L~[MJegmondtam az egész csaladnak..., ezt total neklink kell eldénteni, mert
ugye ez egy életre szolo térténet. ... Tehat az 6sszes felel6sség, meg az 6sz-
szes minden rank marad agyis, egy idé utan” (B2 1363-1369.).

Ezek a szOvegrészek vilagossa teszik egyfeldl a sorstars szll6k szerepének fontos-
sagat, masfeldl felhivjak a figyelmet arra, hogy mennyire fontos a profi, szakszer( —
|élektani ismeretekre éplilé, a vér szerinti sziil6t el6itéletmentesen fokuszba helyezé
—, személyes tamogatas ebben az idészakban.

Egyutt toltott id6 az drékbeadasig

Interjualanyaim mindegyikére igaz, hogy szlletése utan hazavitte a gyermeket, és
mindaddig gondoskodott réla, amig nem talalt szamara megfeleld csaladot. Az elbe-
szélésekbdl nagyon szépen kirajzolddik, hogy az egydtt toltott id6 alatt hogyan élték
meg a gyermekkel valé kapcsolatukat.

Az anyaknak nem sikertlt kapcsolédniuk sérilt gyermekikkel.

~,Nem & tehetett rola, de valahogy &ra voltam mérges. Talan éra vetitettem
ki azt a fajta kudarcomat, haragomat, amit nem kellett volna..., semmilyen
kapcsolatot nem tudtam vele létesiteni. Nem tudtam elfogadni 6t. Semmilyen
szinten sem. A massagat nem tudtam elfogadni” (B1 739-746.).

»[A] legrosszabb az volt, hogy a Csongival semmilyen kontakt nem tudott ki-
alakulni. Tehéat igy fekidt. Semmi. Soha nem ismert fel. ... Tehat engem, ami
zavart..., hogy nem tudok kommunikalni vele” (A1 517-525.).

Az elsd csaladban az apa elfogadta, hogy hazavigyék a gyermeket, de a gondoza-
saban egyaltalan nem vett részt.

s[E]lfogadta, hogy én hazahozom” (A1 554.).

A masik csaladban viszont épp az apa volt, aki jobban el tudta fogadni gyermekét, és
a kicsi gondozasaban, nevelésében is részt vett. Az interjuk soran kialakult bennem
az a kép, hogy amennyiben az anya kevésbé lett volna elutasité a helyzettel szem-
ben, gy az apa akar meg is valtoztatta volna a dontését.

»,De, miimadtuk! De tényleg. Atmentiink mindig a szomszédba, és akkor min-
dig, mindenhova magunkkal... Tehat attol szeressiik, meg imadjuk, tehat azo-
ta is csak...” (B2 1436—1440.); ,akkor mondtam neki, hogy egyszer, remélem,
hogy becsénget a kapun, azt jol leszid, hogy miért igy alakult? Mert akkor
tudom, hogy annyira j6 agyban, azért képben van, hogy ezt meg birja csinal-
ni” (B2 1538-1541.).

Mindkét csalad megemlitia Down Dada Szolgalat vezetdjét, aki a hivasukra azonnal
segitd kezet nyuijtott. Erintett szlil6ként, sorstarsi segitéssel, hasznos informaciokkal
tamogatja a hozza forduld csaladokat az igénybe vehet6 tamogatasokrol, fejleszté-
sekrdél, egészségszolgaltatasokrol, terapiakrol.

74

I HuNGARIAN JOURNAL OF DISABILITY STUDIES & SPECIAL EDUCATION 2023/2




I ~ FoGVYATEKOSSAGTUDOMANY ES A GYOGYPEDAGOGIA FOLYOIRATA |

»[M]Jondtak, hogy a Down Dada Szolgalatot keressiik meg, 6t felhivtam, és...
par nap mulva jott is..., kertelés nélkiil elmondta a j6 oldaléat, rossz oldalat,
hogy mire szamithatunk” (B2 1359—-1362.).

,[OJlyanban is tamogatott, meg segqitett, tehat volt olyan, hogy egyszer-egy-
szer elvitték magukhoz a Csongit. Volt valami olyan nagyobb esemény na-
lunk” (A1 592-594.); ,javasolt tornakat, javasolt fejlesztéseket, javasolt klub-
bokat” (A1 579-583.).

Abban az esetben, ha a sziil6k mégis ugy déntenek, hogy nem vallaljak a gyermekik
felnevelését, akkor a Down Dada Szolgalat az 6rékbeadas folyamataban is végigki-
séri 6ket.

,Es aztan ugye a Down Dada Szolgalat ugye kutatott, megint..., és megtalél-
tak a Tamaraékat, felmentiink Pestre, talalkoztunk vele...” (B2 1401-1404.).

»[A] Down Dada Szolgalat tudta ezt a szandékomat, hogy én szeretnék neki
csaladot, de nem ugy, hogy na, itt van, vigye barki aztan... Tehat jo helyre,
biztos helyre szerettem volna 6t tudni. Es akkor én gy éreztem, hogy képes
vagyok lemondani réla” (A1 612—614.).

Az o6rokbeadas pillanata

Azt a pillanatot, amikor elvitték a gyermeket, mindkét csalad lelkileg nagyon megter-
helének élte meg. Egyszerre éreztek megkdnnyebbiilést és veszteséget.

,Es akkor itt voltak. Addig nem is volt igymond gond, vagy hét, hogy
beszéltiink, meg eljatszottak 6k is a gyerekkel, meg mink is, meg mit tudom
én, csak mikor ugye Robert mondta, hogy jo, akkor menniink kéne. Hat, az
megint. Es mikor betiltek az... (elsirta magét), akkor elaludt, és ugy vitték el.
Es mikor elvitték, hat bejéttiink, hat... En még életemben ilyet nem éreztem.
Azt éreztem, hogyha nem megyek el itthonrdl, vagy nem megytink el itthonrol,
akkor megbolondulok tényleg. Tehat mennlink kellett... Ott voltunk egy par
ora hosszat le-fol, céltalanul csak leskel6dtiink, mert itthon nem birtunk ma-
radni” (B2 1409-1417.).

[M]egjéttek a megmentbk, és akkor ugy voltam vele, hogy de jo, és akkor
élhet, és tok jo, mert tébbé nekem ezzel nem kell foglalkoznom, és 6 j6 helyre
kerlil. Szeretni fogjak, jo lesz neki, nekem még jobb lesz. Mindenkinek jo lesz.
Akik vallaltéak, hogy 6rékbe fogadjak, nekik is j6 lesz, hiszen 6k szeretnék. ...
Nekem annyi kérésem volt, hogy néha hadd halljak fel6le... Mondtak, hogy jo,
ebben benne vannak (A1 639-642.).

Az egészségugyben pedig, a szabalyok miatt, még inkabb kellemetlen szitugcioba
hozzak az amugy is nehéz érzelmi allapotban 1évé feleket.

,Es jottek is a klinikéra érte... 6rékbefogadd anyuka, mér 6 fogta... [Ulgye
megkérdezték, hogy ki az anyuka, nem én vagyok az anyuka, akkor 6t félre-
sodortak, mert én vagyok, mondja, nekem adnak felvilagositast, én vagyok
a sziil” (A1 634-639.).
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Az 6rokbeadas utani tapasztalasok
Egyik interjualany sem tudta végleg elengedni gyermekét.

~[MJegmondtuk, hogy azt nem birnank, hogy ne tudjunk réla semmit.” (B1
1211-1220.)

,Harom havonta koriilbeliil telefonon érdeklédtem, hogy hogy van, meg mi
Ujség” (A1 642—-643.).

A masodik csalad esetében adott, hogy rendszeresen tudnak talalkozni vele. Ezek
a talalkozok érzelmileg megterhel6k a szamukra.

»,[NJagyon sok talalkozasnal ugy bucsuztunk el, hogy mind a ketten sirtunk”
(B1 1191-1192.).

Ennek ellenére azért ugy érzik, hogy a nevelését ténylegesen nem tudtak volna val-
lalni.

,[NJem birok Kendére azért teljesen gy nézni, mint Palikara. Hiaba ugyan-
ugy mind a ketté az én fiam” (B2 1601-1602.).

Az egyik édesapa olyan kdnnyed és természetes modon kapcsolédik gyermekéhez,
hogy még a mondatai kdzil is kiolvashato, ha rajta mulna, hazavinné. Hiaba allitja
az ellenkezdjét, hiaba prébalja azt kommunikalni a kilvilag felé, hogy ez egy akkora
teher, amit nem tudnak felvallalni. En mégis érzem benne azt a hatalmas szeretetet
kisfia irant, ami felll tud irni mindenféle sérilést.

~Amugy meg szeretem, tehat ott is vagyunk, ott htilyéskediink, meg mikor ide
is eljénnek, tehat 6k6rkddiink, de ez nem menne” (B2 1563-1564.).

Az elsé interjualany kezdte azt érezni, hogy hazavinné magahoz egy-egy hétvégére,
de az 6rokbefogadé csalad ehhez nem jarult hozza.

JIMJ]egkérdeztem az 6rékbefogadd sziilbket, hogy esetleg egy par napra...
elhozhatnank-e Csongit? Mondta, hogy nem. Nem, nem, nem. ... Es ugye el
kellett fogadnom” (A1 751-755.).

14 év elteltével az édesanya kijelenti, hogy megbanta egykori dontését, és ha lehe-
tésége lenne visszacsinalni az egészet, akkor meg is tenné. Soha tdbbé nem adna
oda senkinek a kisfiat.

,Szeretném hazahozni. Szeretném visszakapni. O az én gyerekem. Es most
egy-két éve megbantam az egészet. Idaig nem. ... [M]ar nem adnam oda”
(A1 687-690.).

Utdlag visszanézve, a félelmek egy része mar mas megvilagitasba kertilt. Féleg, ami
a testvérek reakciojat érinti.

~Nem is beszélgettem olyan nagyon a gyerekekkel errdl, tehat nem kérdez-
tem meg, hogy mit gondolnak, vagy mit éreznek, vagy mit nem. ... [E]s mos-
tansag szoktunk beszélgetni, és akkor most jénnek vissza azok az infok, hogy
6k szomoruak voltak” (A1 647-651.).
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Az id6kdzben felnové lanytestvér az interjuban elmondja, hogy nem lattak masnak
az 6ccslket, és nem értették gyerekfejjel, miért nem velik él.

,[ T]Jobbszor elmentiink azért hozzajuk meglatogatni a Csongit, és sose értet-
tik igy a n6véremmel se, aki szintén még eléggé gyerek volt ehhez, hogy hat
6 miért nincs vellink?” (A2 972—-973.)

Szamukra az elfogadas sokkal egyszer(ibb volt, mint az anya szamara.

S[1]lyen kényszermozdulatai, amiket folyamatosan ismételt is, és nem csinalt
mast. Ennyi furcsasag tlint fel igazabol” (A2 981-983.).

J[RJivalizaltunk veliik, mert 6k azt mondtak, hogy az 6 teséjuk, de mi meg azt
mondtuk, hogy 6 a mi tesénk” (A2 984-985.).

3.2. Megallapitasok

Kutatasi kérdés: Mi jellemzi a Down-szindromas gyermeket 6rékbeadd
csaladokat?

Fontos, hogy interjualanyaim nem a gyermeket sziletése utan a kérhazban hagyo,
lemondd szll6k, hanem mindegyik gondozta, nevelte gyermekét, egyik szilépar 8
honapig, a masik évekig, mig végul talaltak nekik csaladot. Ez alatt az id6 alatt mar
kialakult koztuk a kotédés. Mindkettére jellemzd a gondoskodas, mert a lehet6sé-
gekhez képest a legjobbat akartak kihozni a helyzetbdl. Nem lemondani akartak
a gyermekrdl, aminek értelmében a jelenleg hatalyban 1évé térvény szerint a gyer-
mek tovabbi sorsrendezésérdl mar nem értesilhetnek. Mindkét szilépar egy olyan
csaladot szeretett volna talalni a gyermeknek, ahol elfogadjak, szeretik és sajatjuk-
ként nevelik fel. Erdekes kérdés tehat, hogy mi az oka, ha a sziil6k még a kétédés
kialakulasa utan is lemondanak gyermekukrél.

Mennyi és milyen informacié alapjan déntenek a szul6k arrdl, hogy nem
szeretnék felnevelni Down-szindromas gyermekuket?

Ugy tiinik, hogy barmennyire is kulcsfontossagi dontésrél van szé, a dontés
meghozatala el6tt szinte semmilyen informacio nem allt rendelkezésére az 6rokbeadd
szUl6knek. Az egyik apuka példaul a kérhazba menet a telefonjan bongészve nézett
meg par weboldalt, és probalt tajékozddni. A neten ugyanakkor sokkal inkabb orvosi
szempontl megkozelitésekkel talalkozik, amely informaciok nem a legszebb jovéké-
pet festik meg az emberben.

Elmondhatdé, hogy a szulék a dontést kizardlag sajat, altalanos és a tarsadalom-
ban is meglévé elitéleteik fényében, érzelmi alapon hoztak meg. Ehhez hozzajarult
a korhazban elhangzott targyilagos ténykozlés, amit semmilyen segité beszélgetés
nem kovetett.

Az interjuk elemzése soran egyértelmivé valt szamomra, hogy mindkét csalad
még a kérhazban meghozta a déntését. Erdemi informaciét pedig mar csak ezutan
kaptak a segitséguikre siet6 Down Dada Szolgalattél. Hasonl6 helyzetben 1évé csa-
ladokkal is csak honapok multan tudtak talalkozni, de addigra mar olyan erés volt
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benniik az elhatarozas, hogy ezen mar semmi nem tudott véltoztatni. Erdekes volt
megfigyelni, hogy amint valaki a dontésukkel ellentétes nézetet fogalmazott meg, azt
egybdl tamadasnak vették, és dnigazolasként olyan jovébeli kivetitésekkel prébaltak
védeni magukat, amikkel alatamaszthattak dontésuik létjogosultsagat.

Mit tudunk a diagndzis kdzlésérdl, a diagnozis kdzléseét kdvetd idészakrol?

A negativ hirek altalaban sokkoljak a sziil6t és a hozzatartozokat. Ezért fontos, hogy
a tajékoztatd személy tisztdban legyen azzal, hogy a tajékoztatott élete végéig emlé-
kezni fog a tajékoztatas soran torténtekre. Még ha nem is szé szerint, de az érzés, amit
akkor érzett, a mdd, ahogy a hirt kdzoltek vele, mindorokre része lesz emlékezetének.

A legfontosabb, hogy megfeleld informacié alljon rendelkezésre a csalad sza-
mara, és hogy legyen egy tdmogatd kdrnyezet. Barhogy is dontenek, ne azt érez-
zék, hogy rossz dontést hoznak. Ebben az esetben nagy segitség a Down Dada
Szolgalat, akik informaciéval tudnak szolgalni a gyermekrél, és nem a tarsbetegsé-
gek feldl kozelitik meg a problémat, amit az orvosok altalaban tesznek. Az, hogy mi-
vel jarhat a Down-szindréma, az nem egy gyerek élete. Nem arrdl kell dontenie, hogy
mivel jarhat, hanem a csalad hogyan tud ezen tovabblenduini (Bizony Isten, 2023).

A korai anya-gyermek kapcsolat nem a sziilés utan kezd kialakulni, hanem mar
a varanddésag alatt. Az anya-gyermek kapcsolatnak mindkét fél szamara egy vele-
szlletett, 6sztonds eredete van. Sérilt gyermek sziiletésénél azonban ebben a kap-
csolddasban valtozasok johetnek létre. Ez mindkét édesanya esetében megfigyel-
hetd. Azaltal, hogy nem tud kapcsolédni a gyermekéhez, az anya konfliktusba kerdil
6nmagaval: a gyermekkel nem tud azonosulni, elutasitja, mikdzben a szocializaciéja
révén szeretnie kellene. Igy sériil az dnértékelése, hiszen tarsadalmi norma és 6n-
magatol valo elvaras is, hogy szeresse gyermekét barmi aron. Mindkét anya szérny(
traumaként élte meg gyermeke allapotat. Nekik nem sikerilt meglatni a sérilésen
tul a gyermeket. Hidba minden megsegités a Down Dada Szolgalat részérél, hiaba
kaptak teret és id6t hozza, hisz hénapokig, évekig nevelték a gyermeket, az attérés
nem kovetkezett be.

Itt szeretném megjegyezni, hogy a csaladban maradas esélyét nyilvan novelhet-
né, ha a hazavitelt kdvetéen megfelelé tamogatast kapnanak a csaladok a védéné-
té1, gyermekorvostdl, helyi szolgaltatoktd! (pl. koragyermekkori intervencid). Erdekes
lenne latni, hogy ezek megléte és a nyujtott szolgaltatas minésége vagy éppen ezek
hianya mennyiben és hogyan befolyasolja a csaladok dontését. Sajnos a felvett na-
rrativ interjuk szévegében ilyen informaciok nincsenek. A kutatas ezen hianyossaga
ugyanakkor felhivja a figyelmet arra, hogy a jovében ennek a kérdéskdrnek a korbe-
jarasara feltétlenll nagyobb figyelmet érdemes forditani.

Milyen érdemi tamogatast kaptak a szul6k?

Mindegyik interjialany tobbszoér megemlitette a Down Dada Szolgalatot, amikor
megsegitésrél beszéltek. Akar Down-szindrémaval kapcsolatos mindennem infor-
maciordl, akar az orokbeadasrol volt szd, tobbszdr emlitik pozitivan, és értékelik az
Ugyukbe fektetett energiat.
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Mi tortént a gyermek 6rokbeadasat kovetéen?

Az interjuk soran az derdlt ki, hogy az elengedés egy hosszabb lelki folyamat, ami
nem ér véget az 6rokbeadasrol, érokbefogadasrol sz6l6 hatarozat alairasanak pil-
lanataban. Az interjualanyok az 6rokbeadasnal kifejezték igényiket arra, hogy kap-
csolatot tudjanak tartani a gyermekkel. Azt el sem tudtak képzelni, hogy ne halljanak
feléle, vagy hogy ne lathassak tobbé. Az egyik anyuka 14 év elteltével konkrétan
visszacsinalna az 6rékbeadast. Az § esetét azonban arnyalja, hogy a gyermek az
Orokbeadas utan egy évvel meghalt.

Az 6rokbeadashoz kapcsolodo érzelmek

Az interjukészités kozben és annak feldolgozasa soran is szembesiltem azzal, hogy
a téma rengeteg érzelmet hozott a felszinre. Pozitiv és negativ érzelmeket egyarant.
Az interjuk elemzésekor megjeldltem az egyes érzelmi megnyilvanulasokat, majd
ezeket a jel6léseket kigyUjtve egy érzelmi térképet készitettem. Az igy elkésziilt ér-
zelmi felhd (Id. 1. abra) hiien abrazolja az 6rékbeadd sziilok érzelmi hullamzasait.

REMENVTELENS G

KISZOIGALTATOTTS AG

UH

1. ABRA. ERZELMEK

4. Osszefoglalas

Ebben a tanulmanyban a Down-szindromas gyermeket orokbeadd szildk életét,
érzéseit, tapasztalatait és kihivasait mutattam be négy interjualanyom elbeszélése
alapjan.

Az Osszefoglalasban szeretnék visszatérni az elsé interjualanyom 19 éves nagy-
lanyara, aki teljesen masképp élte meg dccse elkerilését otthonrol, mint azt az édes-
anya gondolta. A testvérek szomoruak voltak, és gyakran szorongtak, nehogy 6ket
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is Orokbe adja édesanyjuk. Semmi kildndset nem lattak 6ccsiikon, csak azt a fura
tulmozgast, amit megemlit az interju soran. Nem tudom aladtamasztani, hogy ez min-
den esetben igy térténne, de a gyermekek elfogadasa sérilt testvériik irant sokkal
egyszerlbb, természetesebb, mint a feln6ttek esetében. Az a félelem, amit meg-
fogalmaznak az 6rokbeadd sziil6k, hogy mekkora terhet r6 egy Down-szindromas
gyermek a meglévé és leendd testvérekre, ebben a két csaladban legalabbis, meg-
délni latszik. A gyermeki elfogadas mintaként szolgalhatna mindannyiunk szamara,
mert bennik még tisztan él az eléitéletmentesség, a feltétel nélkili szeretet, melynek
egyik legszebb hozomanya az elfogadas. Es egyuttal felhivia a figyelmiinket arra
is, hogy mennyire fontos és hianypétlé lenne a fogyatékos gyermeket 6rokbeadd
csaladok esetében a testvérek vildganak a feltarasa is.

Jelen kutatas fékuszaba kerilt mindkét csaladra igaz, hogy viszonylag késén,
hosszabb csaladban t6lt6tt id6 utan adtak érokbe a Down-szindromasként diagnosz-
tizalt gyermekiiket. Eppen ezért egy kdvetkezd kutatasban érdemes lenne mélyeb-
ben feltarni annak az okat, hogy miért adnak 6rékbe Down-szindrémas gyermeket
akkor is, amikor valamiféle két6dés a csaladban t6ltétt id6 alatt minden bizonnyal
mar kialakult.

Bizonyosan szerencsés lenne olyan csaladokkal is interjuzni, ahol mar magzati
id6szakban vélelmezték a ,genetikai rendellenesség” tényét, vagy amikor a sziletést
kévetéen, mar a kérhazban lemondtak réla. Masfeldl izgalmas kérdés, hogy az 6rok-
beadast kdvetéen hogyan viszonyult a csalad a gyermekvallalashoz, hogyan élték
meg a terhesség idészakat, mi tértént a megsziiletett gyermekkel.

Osszességében ugy gondolom, hogy a tanulmany fontos hianyossagra hivja fel
a figyelmet a hazai kutatas terén. Hangsulyozza annak fontossagat, hogy a Down-
szindrémas gyermeket 6rokbeadd sziil6k élményeirdl, dontési folyamatairol és a ta-
mogatasi lehetéségekrdl a jévében is késziljenek kutatasok. Tovabbi kutatasokra
tehat bizonyosan sziikség lenne, és ehhez — reményeink szerint — j6 kiinduldpontot
jelenthet ez a vizsgalat. Bizunk abban, hogy a tudomanyosan feltart sziikségletek jo
alapul szolgalnak majd az ezekhez igazodo6 tamogatéasi rendszer kiépitéséhez.
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