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Absztrakt

Az értelmi fogyatékos felnéttek egyre hosszabb élettartama 0 kérdéseket és feladatokat vetett fel a
csaladok szamara. Az értelmi fogyatékosok allapotuk stlyossagatdl figgben kilénb6éz6 mértékben egész
életlikben a csaladjuk, a kérnyezetiik tamogatasara szorulnak. Fuggenek a csalddtagjaiktol, amely fliggés j
problémat jelent, amikor a sziil6k id6sodnek, a gondoskodas pedig a testvérek feladata lesz, akik mar
6nallé életet élnek, idénként foldrajzilag tivol. A testvérgondozast egyértelmien masképpen kell
értelmezni, mint azt, amikor a szilé vagy egy fizetett szakember végzi, érzelmileg komplexebb, tartalma és
iranya tobbféle. A testvérgondozokrdl keveset tudunk, egy-egy kérdéssel kapcsolatban csak feltételezett
valaszaink vannak a kevés szamu vizsgalat vagy a hasonlé teriileteken végzett kutatasok alapjan. Jelen iras
attekintést kivan adni az értelmi fogyatékos testvéritket gondozo, értitk felelGsséget vallalé felnGttek
helyzetérdl, motivacioirdl, a megértéstiket segité tobbféle hatds szerepérdl és kdlcsonhatasarol. A testvér-
gondozok megismerése szitkséges, hogy a gyogypedagogia és a szocidlpolitika tamogaté rendszere

megfelel6en alkalmazkodjon a sajnalatosan alig "lathat6’ populacio helyzetéhez.
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Abstract

SIBLING CARE - SIBLINGS CARING FOR ADULTS WITH INTELLECTUAL DISABILITIES

The increasing life expectancy of adults with intellectual disabilities has raised new questions and
challenges for families. Depending on the severity of their condition, people with intellectual disabilities
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need support from their families and environment to vary degrees throughout their lives. They depend on
their family members, which addiction is a new problem as parents get older, and care will be the
responsibility of siblings who are already living independent lives, sometimes geographically far away.
Sibling care should be interpreted differently than when it is performed by a parent or a paid carer, it is
more emotionally complex, its content and direction are diverse. We know not too much about sibling
caregivers, we only have hypothetical answers to the questions based on a small number of studies or
research in similar areas. This paper aims to provide an overview of the situation and motivations of
adults who care of and take responsibility for their siblings with intellectual disabilities, and of their role
and interaction of the various influences that help them understand. Getting to know siblings is necessary
in order for the support system of the special education and social policy to adapt propetly to the situation

of the - unfortunately - barely ‘visible’ population.

Keywords: care, intellectual disability, sibling caregivers, sibling caregivings

Discipline: pedagogy

Bevezetés

A KSH adatai szerint Magyarorszagon a lakossag
4,3%-a fogyatékos, de az orvosi szolgaltatasok fej-
16dése és az életminGség javulasa miatt a fogyatékos
személyek élettartama megnétt. A varhaté élettar-
tam az 1930-as években tapasztalt 33 évérsl 1993-
ban 66 évre nétt és manapsag sokan még tovabb
élnek (US Census Bureau, 2011).

Minden kormanynak - az értelmi fogyatékos al-
lampolgarainak az élettartam novekedése miatt —
harom problémaval kell szembenézni annak elle-
nére, hogy az értelmi fogyatékosok egészségi
allapota a t6bbségi tarsadalomhoz hasonléan, de
azoknal fokozottabban romlik, de a gyogyitas a
szintén roml6 kognitiv, mentalis allapot miatt to-
vabb nehezedik (Marks és Sisirak, 2010). A gyor-
sabban romlé egészségi allapotuk miatt nagyobb
szitkség van az intenziv gondozasukra, viszont az
értelmi fogyatékos személyek szamara nincs megfe-
lel6 és elegendS rendelkezésre allo egészségiigyi és
szocialis szolgaltatas.

Az 1960-as évekig a fogyatékos személyek nagy
intézményekben éltek még a fejlett orszagokban is,
ahol a nyujtott gondozasi tevékenységek mellett az

onallésaguk erésen kotlatozott volt. Az elmult

évtizedekben nemzetkdzi szinten gyors valtozasok
torténtek a normalizacids elv elfogadasa és ter-
jedése miatt, amiben a civil szervezetek is a csala-
dok kévetelésel mellé allva nagy szerepet jatszottak,
megteremtve a tamogatasi formdk széles skalajat
(Kim és Dymond, 2012). A hosszabb élettartam
miatt is ugrasszeriien megnétt az igény, aminek kie-
légitésére jelentGs anyagi- és humdan erbforras
szitkséges. A harmadik problémakért a csaladokban
bekévetkezd valtozasok okozzak, leggyakrabban a
szul6k haldla utan kialakult helyzet, amikor is a
fogyatékos csaladtagrdl a testvérek gondoskodnak,
magukra vallalva a gondozast (Heller és tsai, 2008).
A gondozas kifejezés magaban foglalja a napi vagy
az id6szakos érzelmi, személyes és szocialis ella-
tasnak és tamogatasnak biztositasara forditott id6t
és energiat.

Magatdl értetédik, hogy a tipikusan fejlédé test-
vérek tamogatast nydjtanak egymasnak feln6tt-
korban, amelyben a kdlcséndsség egyikéjiik fogya-
tékossaga miatt hagyomanyos értelemben nem ala-
kul ki. A nem fogyatékos testvérrel szemben ki-
mondva vagy kimondatlanul, de megfogalmazodik
az elvards, az igény, hogy a tamogatasra szoruld
testvérérél gondoskodjon. A nem fogyatékos test-
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vérek killonboz6 fajtaja és mértékd tapasztalatokat
szereznek gyermekkorukban, attdl fuggéen, hogy a
szuil6k milyen mértékben vontak be Jket a
testvéritkkel kapcsolatos feladatokba, illetve az id6-
s6d6 szileik kozelében élnek-e, s ha igen, igé-
nyelték-e a segitséget. Vannak, akik aktiv részt-
vevéi az értelmi fogyatékos csaladtag ellatasanak,
de vannak olyanok is, akiknek szinte semmilyen
ismerete nincs errél (Heller és tsai, 2008).

Az elképzelések szerint egy fogyatékos személy
csaladon belili gondozasa nem egy allandé egyen-
sulyban és azonos szinten stagnalé folyamat, ha-
nem folyamatosan valtozik, amit pl. a gondozas
motivaciéi és akadalyai billentenek ki. Mint aho-
gyan a szul6k esetében, a testvérgondozokkal kap-
csolatban is az életkoruk (hogy éppen melyik élet-
szakaszukat ¢élik), illetve a kotelezettségeik befo-
lyasoljak azt, hogy milyen mértékben vesznek, vagy
nem vesznek részt a testvérik gondozasiban.
Vannak olyan tényezSk, amelyek jellegiiktSl és
mértékiiktdl fiiggben Osztonzik arra, vagy megaka-
dalyozzak abban a testvéreket, hogy a gondozasban
részt vallaljanak (Lohrer, Lukens és Thorning,
2007). A tényezOk kozott a gondozasi szitkséglet
mellett - a testvérek személyes jellemzdit, - a testvé-
rek kapcsolatat, - a csaladdal kapcsolatos tényez6-
ket és - a kozOsségi (kiilsé) tdimogatasok meglétét
vagy hianyat érdemes megvizsgalni.

A testvérek jellemzGi

A killénb6z6 vizsgalatok a testvérek életkorara
legtobb esetben rakérdeznek, de a testvérek gon-
dozas iranti hajland6saga, az ezzel kapcsolatos
Osszefiiggések nem ismertek. A fiatal felnSttkort
nagy valtozasok jellemzik, példaul a szil6ktSl vald
elkoltézés, a lakhatdsi és gazdasigi fliggetlenség,
valamint parkapcsolat kialakitisa, a tanulmanyok
befejezése, szakmai karrier elkezdése. A kutatasok,
amelyek az értelmi fogyatékosokkal és a mentalis
betegekkel foglalkoztak, arra mutattak ra, hogy a
fogyatékos testvér mellett szerzett tapasztalatok a
testvérek érdekl6dését tagitjak, s befolyasolhatjak a

palyavalasztasukat, munkavallalasukat. A valasztott
munkakorik miatt gyakran fogyatékosokkal kap-
csolatos tanulmanyokat folytatnak, és ilyen munkat
valasztanak (Marks, Matson, és Barraza, 2005).
Ezzel szemben azok a testvérek, akik kevesebb id6t
toltéttek a mentalis betegségben szenvedd test-
vérikkel, kevésbé vettek részt az ellatisukban, a
kortarsakkal t6ltott id6ét alig befolyasolta a test-
vériik 1éte és a palyavalasztasukra sem volt hatassal
(Horwitz és tsai, 1992).

A 30-as, a korai 40-es korosztaly sajat csaladot
alapitott, gyerekilk szilletett, gyermeket nevelnek,
6vodaba-iskoldba viszik, a csaladi élet mindennapos
gondjaival kiizdenek, teljes munkaidSben, esetleg
masodallasban is dolgoznak. A felnétt élet 4ltalanos
gondja és feladatai ellenére (vagy éppen ezért?)
meger6sodik a korosztalyban a ,,gyermeki felelGs-
ségérzet”, a ,szil6kkel kapcsolatos kotelesség-
tudat”. Feltételezhetd, hogy nem csak a sziilSkkel,
de a tamogatasra szorulé mas csaladtagokkal, elsé-
sorban az értelmi fogyatékos testvérrel kapcso-
latban is kialakul és megerésodik a felelGsségérzet,
gyakrabban keresik fel a csaladjukat, vallalnak at
feladatokat a sziileikt6l.

A kozépkoruak életében ugyan a szakmai, a
csaladi és a k6zOsségl felelGsség némileg atalakul,
de 4j jellemz6 az egészségi allapotuknak a valto-
zéasa, kisebb-nagyobb betegségek jelentkeznek, ami
befolyasolja az életviteliiket, a teherbirasukat és az
anyagi helyzetiiket is (hiszen mar kevésbé tudnak
masodallast vallalni, a gyogyszerek, a kezelések
pénzbe kerlilnek). A fokozatos egészségi allapot-
romlas befolyasolja a testvériikkel kapcsolatos gon-
dozéi szerepiiket, ami stresszhez, konfliktusokhoz
és rossz kozérzethez vezethet, és esetleg kezdenek
egyre kevesebbet vallalni a testvériik gondozasabol.
Ezekben az években a baratok és a kdrnyezet sokat
segithet a nem fogyatékos testvéreknek, hogy minél
jobban megfelelhesseneck még a  kotelezett-
ségeiknek.

A hatvanas és id6sebb korosztily mar maga is
egyre jelentGsebb fizikai és kognitiv valtozasokat
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tapasztalhatnak magukon, amelyek befolyasolhatjak
azt, hogy tovabbra is megfelel§ timogatast és gon-
dozast nyujtsanak a testvéritknek. Egyre kevesebb
feladatot tudnak ellatni az értelmi fogyatékos
testvérik koril és velitk kapcsolatban, esetleg mar
Ok is kisebb-nagyobb segitségre szorulnak.

A testvérek neme jelents szerepet jatszik a gon-
dozéi  tevékenységek |, kiosztasaban” és fenn-
tartasaban mar gyermekkorban is. A lanyok azzal az
elvarassal nének fel, hogy nekik kell majd vallalni a
jovébeni gondozasi feladatokat (Marks és tsai,
2005). A vizsgalatok ezt az attitddét igazoljak
vissza, mert az adatok szerint a fogyatékos szemé-
lyek lanytestvére az, aki nagyobb részt wvallal
gondozasbdl, tamogatasbol (pl. Orsmond és
Seltzer, 2000), és terveik szerint még tobbet
szeretnének tenni a testvéritkért a késébbiekben
(Burke és tsai, 2012).

A sziletési sorrenddel kapcsolatban a vizsgalatok
megallapitottak, hogy az id6sebb testvérek azok,
akik inkabb érintettek (Schuntermann, 2009), talan
a korai gyermekkorban a sziil8k elvarasai miatt. Ha
ezt a két megallapitast megforditjuk, akkor azt is
latnunk kell, hogy a fiatalabb testvérek, vagy a
fittestvérek a hattérbe szorulnak vagy hazdédnak.
Az pedig, ha valaki egyedili testvére egy fogyatékos
személynek, fiiggetlentil attél, hogy fiatalabbrél
vagy id6sebbrél van sz6, a két testvéres 1ét erésen
Osszefiige a jovébeni gondozassal kapcsolatos
elvarasokkal (Burke és tsai, 2012).

A szakmai karrierépités a feln6tt élet egyik
legfontosabb célja és feladata, ami folyamatos, és
amihez a koOrnyezet tamogatasa szitkséges. Az
értelmi fogyatékos gyermekek anyai nagyobb arany-
ban dolgoznak részmunkaidében és kevesebbet
keresnek, mint altalaban a gyermekes nék.

Egy értelmi fogyatékos gyermek ellatisa megbil-
lenti az egyébként is érzékeny egyensulyt a csalad és
a munkahely (karrier) kézott, és konfliktust ered-
ményezhet a munka és a specidlis szUl6i szereppel
jar6 felelésség kozott. A vizsgalatok azt mutatjak,

hogy az egyik szilé kénytelen csak részmun-

kaid6ben munkat vallalni vagy végleg clhagyni a
munkaerépiacot (Parish és tsai, 2004; Stabile és
Allin, 2012).

Felmertil a kérdés, hogy testvérek gondozasat
ellitok munkavallalasival is hasonloé torténik-e,
hogyan és milyen egyensulyt tudnak kialakitani és
megtartani. Kérdés lehet, hogy a gondoskodd
testvérek elégedettek-e a csaladi és a szakmai éle-
titkkel, mindezek miatt tudnak-e annyi felel6sséget
és feladatot vallalni a testvériikkel kapcsolatban,
amennyit szeretnének. A felsorolt kérdésekre azon-
ban még nem tudjuk a valaszt, mert az ismert vizs-
galatok még nem fokuszaltak a csaladi kapcso-
latoknak ezen elemeire.

A felnétt testvérek kapcsolataban a foldrajzi
tavolsag még napjainkban, az internet és kiilénb6z3
eszkozei ellenére is, meghatarozo. A kozelebb él6
testvérektdl varhat6 el és el is varjak, hogy inten-
zfvebben legyenek jelen a fogyatékos testvérik ella-
tasaban tevélegesen és érzelmileg is (Burke és tsai,
2012; Seltzer ¢és tsai, 2005). A szakemberek
tapasztalatai (vizsgalataik alapjan) kétféle véleményt
képviselnek. Az, hogy melyik jellemz6 egy-egy eset-
ben, magatél a csaladtdl, a testvérek személyisé-
gétol, életkorilményeikto], életik addigi tapaszta-
lataitél fugg, azaz el6re biztosan nem jésolhatd
meg.

Az értelmi fogyatékos személlyel egyiitt vagy
ahhoz nagyon kozel €16 testvér kot6dése, felelGs-
ségtudata és a ranehezed6 nyomas magasabb, amit
az, hogy a mindennapos problémakat napi szinten
meg kell oldani (Horwitz és tsai, 1992). A testvérik

gondozasa miatt az életteriik, kikapcsolodasi
lehet&ségeik,  tevékenységeik  beszlkilnek, a

munkavallalasban, kapcsolattartasban kotlatozot-
tak. A testvériik miatt a csaladi kdltségvetés fontos
részévé valnak a szocialis juttatasok, jaradékok.
Vannak olyan vélemények is, amelyek szerint
éppen a mindennapisag az, ami a gondozas nehéz-
ségét és a nyomaszté kotelességtudatot csékkent-
hetik, mig a tiavolban él6 testvérek szamara a

gondozas stresszesebb, mert nem tudnak olyan
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mértékben és moédon gondoskodni, ahogyan a
felel6sségtudatuk  diktalna
1992).

A csaladgondozas, ezen belil a sajat csaladtag

(Carpentier és  tsai,

gondozasa minden kormanynak fontos szocialis
kérdés kell, hogy legyen. A kérdés azért is fontos,
mert vizsgalatok (Reinhard és Horwitz, 1995) bizo-
nyitjak, hogy a gondozast végzé személyek (csalad-
tagok) nagy része a hozzatartozéjuk gondozasat a
velejar6 teher miatt negativan élik meg. A gondo-
zassal jaré teher magaban foglalja a fizikai és az
anyagi szikségletek miatti, a jelen és a jOv6 iranti
negatfv érzéseket, szorongisokat, aggodalmakat,
amelyek a testvérek életkoraval egyre erésddnek.

Az Haster Seals tanulmanya (2012) szerint a meg-
kérdezett testvérek 14%-a élt a fogyatékos test-
vértkkel, akik koézil 23%-uk arrdl szamolt be, hogy
6 az, aki gondoz6. Igy példaul felel6s az orvosi és a
jogi dontésekért, s6t 75%-uk a gondozast teljes
munkaidében végzi. Hsetiikben nyilvanvalo, hogy
az intenziv 24 6ras gondozo6i munka miatt a pihe-
nésre, a rekredciora, az egészséget szolgald szoka-
sokra fordithat6 id6 séril, ami a fizikai és mentalis
megterhelést tovabb fokozza. Ezt tudva, vagy nem
vallaljadk a gondozast, vagy fokozatosan hatrébb
lépnek, mikézben a fogyatékos testvér kozérzetére,
fejlédésére, Onallosagara is hatassal vannak
(negativan).

Ha megforditjuk a képet, akkor azt is lathatjuk,
hogy amikor a gondozast végz6 személy pozitiv
érzéseket és helyzeteket is megél, akkor annak
olyan pozitiv hozadéka van, mint a fogyatékos
személy fejlédése, 6nallésodasa, elégedett kozér-
zete, alkalmazkodo képességének a javulasa (Easter
Seals, 2012; Raver, Michalek és Gillespie, 2011).

A gondozasi tevékenységgel kapcsolatos pozitiv
érzések csokkenthetik azt, hogy az egyén milyen
sulyosnak éli meg a gondozasi terhet, illetve mege-
r6sitheti az elkotelezettségiiket.

A negativ érzések kialakulasat, megmaradasat,
esetleg az er6s6dését befolyasoljak a megkilizdési
stratégiak, amelyek kozil a problémakdzponta stra-

tégiak jobb pszicholégiai eredményekhez vezetnek,
szemben az elkertiléssel vagy az érzelemkoézpontu
megkiizdési stratégiaval. A problémakdzpontisag a
helyzetek megoldasaban, a mindennapok szervezé-
sében a testvérek kozotti kapcesolatot teszi szoro-
sabba, ami viszont pozitivan visszahat magara a
gondozasra (Orsmond és Seltzer, 2007).

Fontos lenne annak megvizsgalasa, hogy egyes
testvérek hogyan és miért tartjdk fenn a pozitiv
gondolkodast és a gondozasban vald részvételik
intenzitasat annak ellenére, hogy kihivasokkal kell
szembenéznitik. A testvéreknek az a képessége,
hogy a pozitivumra Osszpontositsanak, inspiraciot
adhat mas testvéreknek, tovabbi valtozokat fedhet
fel, és kihatassal lehet a politikara és a gyakorlatra.

Szamos vizsgalat hivta fel a figyelmet arra, hogy
az értelmi fogyatékos (vagy mentdlis beteg) gyere-
keiket nevel6é szul6k fokozottabban stresszesek,
aminek oka a mindennapok szilte kihivasokhoz
tarsul6 gondozasi nehézségek és terhelés. A vizs-
galatok megallapitottak, hogy a fogyatékos szemé-
lyek anyai elszigeteltségrol, a koérnyezetbdl érkezd
nehezteléstSl, sajat  keserliségikrdl, valamint a
gondozassal és a depressziéval kapcsolatos fruszt-
raciorél szamoltak be, amelyek az id6 mulasaval
fokozédtak (Baker, Seltzer és Greenberg, 2011;
Orsmond és tsai, 2007). A nem csak a csalad-
tagokra, hanem a kiils6 gondozokra is kiterjedd
vizsgalat ramutatott arra, hogy szignifikinsan maga-
sabb aranyban szamoltak be {ziileti gyulladasrol,
magas vérnyomasrol, elhizasrél és az aktivitas
kotlatozasardl, mint az altalanos népességben €16
kortarsaik (Yamaki, Hseih és Heller, 2009). A lefrt
helyzetben a stressz szintje jelentGsen csokken, ha a
csalad kapcsolati, szocidlis és agyagi tamogatisa
magasabb.

Nem sziiletett hasonlé témaban vizsgalat a test-
vérekre fokuszalva, de feltételezhetd, hogy a nega-
tiv fizikai és mentalis egészségi allapot befolyasolja
az értelmi fogyatékos testvéritkkel, azok ellatasaval
kapcsolatos attitidot. Esetiikben is feltételezhetd,
hogy ha kevésbé érzik magukat tdimogatottnak, az
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hozzajarulhat a magasabb stressz-szinthez, a terhe-
lés fokozott érzékeléséhez, a depresszids tunetek
megjelenéséhez és talan ki is lépnek a testvérik
gondozasabol.

A testvérek kapcsolata

A testvérek kapcsolatat, a nem fogyatékos testvér
részvételét a gondozasban befolyasolja a fogya-
tékossag tipusa és silyossaga (ideértve a viselkedési
problémakat és a mentilis betegségeket is). A
szitkségletek érzékelése valdjaban egy ,hinta”-
alkalmazkodast indithat el, ami szerencsés esetben
egy mindenkinek kielégité ponton 4all meg, lega-
labbis egy idére. A testvérnek az értelmi fogyaté-
kossagabdl fakadé magasabb sziikségletszintje, a
testvér részérél ennek érzékelése Osztondzheti a
nem fogyatékos testvért arra, hogy nagyobb részt
vallaljon a gondozasban a kapcsolat (addigi) mind-
ségétdl fiiggetlentil (Jewell és Stein, 2002; Pruchno,
Patrick és Burant, 1996). A gondoskodassal jar6
teher, nehézség és lekotottség azonban arra késztet-
heti a testvért, hogy kevesebbet vallaljon, némileg
eltavolodjon a gondozott testvérét6l (Rimmerman
és Raif, 2001).

Hodapp és Urbano (2007) vizsgalata szerint a
Down-szindrémas egyének és testvérik/testvéreik
kapcsolata szorosabb és melegebb volt, mig
Orsmond és Seltzer (2007) azt tapasztalta, hogy ke-
vésbé terveznek szoros kapcsolatot az autizmus
spektrum zavarral, viselkedési problémakkal vagy
mentalis betegséggel kiizd§ testvértikkel.

Ezen tdl-menden az autizmus spektrumzavarral,
a hiperak-tivitassal egyiitt jaré figyelemzavarral
diagnosztizalt testvérek fokozottabb kockazatot
jelentenek az internalizalé/externdlizalé problémak
kialakulasara, a tarsadalmi elszigeteltségre (Fisman
és tsai, 2000).

Az értelmi fogyatékosok testvéreinek kétharmada
az egyik vizsgalat soran azt vallotta, hogy vallalja a
jovébeni gondozasi feladatokat, mig a mentalis
betegségben szenveddk (viselkedési problémakkal

és nagyobb tamogatast igényl6k) testvérei kozil
csak egyharmada tervezte ezt. Ha a jovSbeni
gondozasi, tdmogatasi hajlandésaggal kapcsolatos
adatokat egymasra vetitjiik, akkor vilagosan lathato,
hogy a testvérek terveire vonatkozdan az agressziv
viselkedés mértéke a legjelentésebb elbrejelzé
faktor (Unwin és Deb, 2011).

A fenti megallapitasoknak két els6dleges értelme-
zése van. El6szor is, az autizmus spektrum zavarral
kiizd6 és a mentalis betegségekben szenvedSk gon-
dozasi igényei talzottd valhatnak a rossz alkal-
mazkodo6 képességlik miatt, ami pedig elriaszthatja
a testvéreket, akik inkabb kevesebb részt villalnak a
gondozasbdl. Masodszor, a sulyosabb allapoty,
tobb tdmogatast igényls értelmi fogyatékosok gon-
dozasa soran a testvérek kénytelenek egyre jobban
kérni és bevonni a hivatalos rendszer szolgaltatasait
is. A kilsé segitség belépésével bizonyos tevékeny-
ségek aldl felszabadul a testvér, ezzel egyiitt a
testvérek egylitt eltdltétt ideje, intenzitasa fokoza-
tosan csokkenni fog (Pruchno és tsai, 1996).

A kérdés megvalaszolasihoz — miért tartjak fenn
egyes testvérek a kapcsolatot, mig masok nem —
tobben abbdl indulnak ki, hogy a testvérviszony
multja és jelenlegi jellege meghatarozhatja a
jelenlegi és jovGbeni érintettséget. Azok a testvérek,
akiknek gyermek- és ifjakoraban, majd feln6ttként
is tobb pozitiv élményd kozds tevékenységik
volt/van az értelmi fogyatékos testvériikkel, sajit
felel6sségliknek is érzik a feladat atvételét, nem
csak eleget akarnak tenni a szileik elvarasanak.
(Bigby, 1996; Griffiths és Unger, 1994). Kilénb6z6
vizsgalatok egyhangilag azt mutatjak, hogy az
egyének a testvérkapcsolataikat t&bbnyire pozitiv-
nak mindsitették (Burbidge és Minnes, 2014;
Hodapp és Urbano, 2007), de hogy ezek kozil
hany testvér valasztja a tényleges egyuttélést, tjabb,
longitudinalis kutatdsokat igényelnek. A nyomon
kovetés soran viszont fontos szem elStt tartani azt
is, hogy a kapcsolatok nem maradnak statikusak, és
szamos személyes ¢és  kontextusbeli tényezé
befolyasolhatja azokat (Hodapp és Urbano, 2007).
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Csaladdal kapcsolatos tényezSk

A gondozas, mint a kultdra eleme, tirsadalmilag
meghatarozott, kézvetlen hatassal lehet a gondozé
egészségére, meggy6zGdésére és tapasztalataira. Az
adott vagy
(szub)kulturaja befolyasolja a csaladi értékeket, és

tardadalom tarsadalmi  csoport
meghatarozzak az olyan elemeket, mint a csaladta-
gok felel6ssége, normai, a csaldd fontossaga, sziik-
ségletei és a kozOsségl tdmogatasok felhasznalasa
(Jones és tsai, 2011).

A kilonb6z6 nemzetiségek a kultardjuk szerint
markansan masképpen gondolkodhatnak a segit-
ségre szorul csaladtagok tamogatasardl. Példaul az
USA-ban ¢él6 azsiai-amerikai csalddok a sulyosabb
egészségiigyl problémakkal kiizd6 id6s csaladtagjuk
ellatasahoz sem kérnek kilsé segitséget, mert az
azsial kulturakban ez azt jelentené kifelé, hogy a
csalad nem képes timogatni a csaladtagot, és ez
elitelend6 (Jones és mtsai, 2011). Az ilyen kulturalis
értékek azonban veszélyeztethetik a gondozast
végz6 testvérek testi és lelki egészségét, nehezitve a
gondozast.

Gyermekkorban a testvérek arra torekszenek,
hogy segitsék a sziileiket, és atvallaljanak bizonyos
szul6i feladatokat, enyhitve a csaladi stresszt és a
szul6k kotelezettségeit fogyatékos testvéreikkel
kapcsolatban. (Schuntermann, 2009). Mig gyerek-
korban 6nként segitenek, ami biiszkeséggel tolti el
Oket, addig felnSttkorban a kialakult helyzet, a
szulé egészségi allapotanak romlasa vagy a halaluk
az, ami talan kényszerként hat rajuk (Rimmerman
és Raif, 2001; (Orsmond és Seltzer, 2000). Az
id6s6d6 szil6k remélik és arra szamitanak, hogy a
gyerekiik atveszi a fogyatékos gyermekik gondo-
zasat, miutan mar nem élnek (Heller és tsai, 2008;
Jewell és Stein, 2002).

A testvérgondozas szlikségessége és nyilvanvalo
okai ellenére vannak id6s6dé szildk, akik nem
biztos, hogy szeretnék a jéovében a gyerekiik felnétt
életét a testvérik gondozasaval terhelni. Ha a
ugy
gyermekiikkel szemben a testvéritkkel kapcsolatos

szulék gondoljak, hogy igazsagtalan a

felel6sséget kérni, akkor a kommunikacidjukkal
tavol is tartjak Oket a gondozassal kapcsolatos
dontésektdl és tevékenységektdl (Smith, Hatfield és
Miller, 2000).

A szil6kh6z hasonléan a testvérek hazastarsai és
gyermekei is fontos szerepet jatszanak abban, hogy
a testvér mennyire szeretne részt venni az értelmi
fogyatékos testvér életében és gondozasaban.
(Easter Seals, 2012; Taylor és tsai, 2008). Nem
lehet vizsgalati adatokat talalni azzal kapcsolatban,
hogy mi torténik a testvér kapcsolataival, ha aktivan
feladatot vallalnak (vagy csak akarnak vallalni) a
gondozasban a szul6k elvarasa vagy a hazastars
ellenallasa ellenére is.

Griffiths és Unger (1994) a csaladi elvarasokat
vizsgaltak, aminek alapjan azt fogalmaztak meg,
hogy a testvér gondozasaval kapcsolatos implicit
elvarasa nem elég meghatarozé. A sziil6knek azt az
elképzelését, hogy a gyermekuk/gyermekeik a
jovében majd atvallaljak a felelGsséget, felilirhatja a
gyermekitknek a hazassdga, a csaladalapitasaval
egyuttjard valtozasok. De a szerz6k azt is hangsu-
lyozzak, hogy a szul6k és a testvérek kozotti egyér-
telmd és kézvetlen kommunikacié a jovébeli gon-
dozas alapvets feltétele, a jovétervezéssel kap-
csolatos nyilt csaladi kommunikacié pozitivan
formalja a testvérek felel6sségvallalasat és a gondo-
zasl terveit. A halogatott vagy a problémarél nem
az életkori sajatossagoknak megfelel$ szinten vald
beszélgetések akadalyozzak, hogy a testvérek sajat
maguk formaljak a j6véképiikben a sajat szerepiiket
(Easter Seals, 2012). A folyamatos és megfelel6
szintl kommunikaci6 és tervezés hianya szorongast
okozhat, amikor a testvérek (esetleg) varatlanul
olyan helyzetbe kertilnek, hogy donteniik kell a
testvérik gondozasardl (Griffiths és Unger, 1994).
Anderson, Larson és Wuorio (2011) adatai szerint
az értelmi fogyatékos csaladtag teljes allasban vald
gondozasa az esetek 81%-anak (n = 4962) pénz-
tgyi megterhelést jelentett, aminek a mértéke fugg
a fogyatékossag sulyossagatdl (Lohrer és tsai, 2007).
A testvéritket gondozok 60% -a (n = 351) szamolt
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be arrél, hogy aggddik a hosszi tava pénziigyi
helyzetitk miatt, 40%-a pedig arrdl, hogy mar a
vizsgalat idépontjaban is voltak anyagi gondjai,
vagy nem volt megtakaritisa, nem tudott volna egy
varatlan kiadast fizetni, ami 4llandé stresszt okozott
(Easter Seals, 2012). Még nem ismertek azok az
Osszefiiggések, amelyek a gazdasigi helyzet és
kilatasok, valamint a gondozas és mértékének valla-
lasa kozott vannak.

A testvérrdl valé gondoskodas az aktualis agyagi
helyzet mellett fiigg attél is, hogy a testvérek
szarmazasi csaladja milyen tarsadalmi-gazdasagi
helyzetl volt. Parish és munkatarsai (2004) arrol
szamoltak be, hogy az fogyatékos személyt nevel6
csaladoknak a megtakaritasai kézel 27%-kal alacso-
nyabbak, mint az atlag csaladoké. A kisebb tartalék
oka lehet, hogy az anyak nagy valoszintséggel nem
dolgoznak vagy csak részmunkaidGben, igy
kevesebbet keresnek, mint a tipikusan fejl6ds
gyermekeket nevel6 csaladokban (Stabile és Allin,
2012). Ha a szilék gyermekkorban nem tudnak
megfelel6 anyagi biztonsigot nydjtani, majd nem
tudjak segiteni a gyermekiik 6ndllé életkezdését,
akkor a sajat élményeik miatt kevésbé fognak elko-
telez6dni a fogyatékos testvérikk gondozasa mellett.

Az eddig még feltaratlan Osszefiiggések talan
legfontosabb kérdése, hogy vajon a fogyatékos-
sagoknak minden tipusa és szintje pénziigyi terhe-
ket és munkavallaldsi nehézségeket eredményez-e,
és a pénzbeli allami tdmogatasok mérséklik-e a
csalad nehéz pénziigyi helyzetét.

Kozosségi forrasok és tamogatas

Elfogadhaté az a vélemény, hogy a legtobb
felnétt testvér hajlandé lenne az értelmi fogyatékos
testvérik gondozdjava lenni, de gyakran felkészi-
letlennek érzik magukat és aggddnak a felelGsség
miatt. A gondozassal kapcsolatos Ugyintézés isme-
retlensége, a pénziigyek miatti aggodalmak, a
gondozdi statusszal jaré dontések, valamint a
gondnoksaggal kapcsolatos informaciok hidnya az,
ami miatt a testvérek elbizonytalanodhatnak, ag-

godhatnak, hogy meg tudnak-e birkézni a sokrétd
feladattal (Heller és tsai, 2008). Az Easter Seals
tanulmanya (2012) szerint a mindennapokban a
testvéreknek segitségre van szikségik a szalli-
tasban, az orvosi ellitdis megszervezésében, a
pénzlgyek kezelésében, a napi ellatisban, valamint
a testvéritk megfelel6 foglalkoztatasanak, k6zosségi
életének a megszerzésében és fenntartasaban. A
felnétt fogyatékos testvérek és az Gket gondozd
testvérik dltal igénybe vehet$ allami, civil szféras és
kozosségi tamogatasi programok hatasarél nin-
csenek megey6z6 tanulmanyok, ennek ellenére a
kutatasa kétségteleniil fontos.

A szakért6k egyetértenek abban, hogy a timogat6
»testvércsoportok” lehetévé teszik a csaladtagok
szamara, hogy betekintést nyetjenek a testvértket is
érinté allapotokba, és hatékonyan megbirkézzanak
a gondozas nehézségeivel (Lukens, Thorning és
Lohrer, 2002). A testvérek felkésziletlennek érzik
magukat a gondozasra, ezért a timogaté csoportok
segithetik Gket a hatékony gondozéi készségek
abban,
lehet6 legjobb médon reagaljanak, és azzal, hogy a

fejlédésében, hogy valsaghelyzetben a
testvéreket timogaté programok (csoportok) a
legkorszertibb informacidkat nyujtsak egymasnak.
A csoportok enyhithetik az allapotat azoknak a
gondozé testvéreknek, akiknél a mentalis egészségi
problémak szignifikansan gyakoribbak.
Magyarorszagon nem csak nincs egységes testvér-
tamogaté rendszer vagy alternativa, de kialakula-
sanak a legelején tartunk, amire pedig tébb okbdl is
nagy szlkség lenne. A testvérek nemcsak a gondo-
zast végzik, hanem meg is kdnnyithetik a hivatalos
szolgaltatok kozotti kommunikaciot, és alternativat
jelenthetnek az  értelmi

fogyatékos  személy

intézményi  elhelyezésével szemben  (Sibling

Leadership Network, 2013).

Osszegzés
Annak ellenére, hogy a testvérgondozas kulcs-

fontossagu kérdés sok csalad szamara, még mindig
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nagyrészt felderftetlen a teriilet, sok a megvala-
szolatlan kérdés, a csak feltételezett, de nem igazolt
Osszefiiggés. Mivel minden megvalaszolatlan kérdés
kihatassal lehet a gyakorlatra, a szocial- és a csalad-
politikara, szitkség lenne t6bb kutatisra, aminek
néhany fontos kérdése mar most is megfogal-
mazhaté. Melyek a testvérek motivaciéi a gondozoi
szerep, a kihfvasok vallalasara?  (Heller és tsai,
2008); Hogyan torténik, milyen szempontok és
jellemz6k mentén a gondozas felel6sségének a
felosztasa, ha tobb testvér van a csaladban? Ho-
gyan latjdk a testvérgondozok sajat életiiket,
céljaikat, milyen a j6vSképiik (sajat csalad alapitisa,
szakmai és privat életiik)? Milyen timogatasra van
szitkségik a gondozd testvéreknek a kulénb6zo
életszakaszokban és élethelyzetekben?

A kérdésekre olyan longitudindlis vizsgalatok
valaszolhatnak, amelyek az id6éfaktort szem el6tt
tartva szélesitik és mélyitik el a témat (Burke és tsai,
2012; Dew, Llewellyn és Balandin, 2004). A
testvérgondozék motivaciéinak és a helyzetiiknek
tobb tényez8, pl. a faji és etnikai hovatartozas, a
tarsadalmi, a gazda-sagi helyzet, a gondozas
pénzlgyi, fizikai és mentalis egészség, valamint
ezek  Osszefliggései  befolyasoljak, amelyeket
ismerniink kellene, hogy kidolgozhatok legyencek a
megkiizdési stratégidk, valamint az, hogy a sajat
éreckelik. A

kilonb6z6  kihivasainak ezen valtozok alapjan

statuszukat  hogyan gondozas
torténé megértése kihatassal lehet a tdmogatd

programokra és szolgaltatisokra.
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