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Konyvespolc

Julia Segal - John Simkins: Anyunak sziiksége van ram

Segitem, hasznos tandcsokat adni olyan gyermekeknek, akiknek egyik sziilgje stlyos
betegségben szenved, korunk egyik nagy sziikségletévé valt. Sajnos kevés az erre a
problémakorre irdnyuld szakirodalom. Ezt a hidnyt kivanja poétolni Julia Segal és John
Simkins a Penguin Kiadonal 1993-ban angol nyelven megjelent konyvével (,,Anyunak
sziiksége van ram”).

A konyv szerzoéi els6sorban multiplex sclerosisban (tovabbiakban MS) szenveddkkel, azok
csaladjaival és gyermekeivel gytijtottek tapasztalatokat, de ismereteiket, tanacsaikat maguk is
tagabb korben érvényesnek tartjak. Mindkét szerz6 hosszu évek oOta foglalkozik mas-mas
indittatasbol MS-es betegekkel. Julia Segal pszichoanalitikus és képzett terapeuta, tobb ilyen
targyu konyv szerzdje, csaladterapeutaként keriilt kapcsolatba MS betegekkel. John Simkins
személyesen érintettként kezdett a témaval foglalkozni; jelenleg 6 az Action and Research for
Multiplex Sclerosis vezetdje. Ebben a mindségében szamtalan MS beteg élettorténetét
hallgathatja meg. A konyvben szerencsésen 6tvozddik az analitikusan képzett szakember és a
gyakorlati segitd nézépontja, gazdag tapasztalataik kiegészitik egymast.

Az MS betegség kovetkeztében a betegek mar igen fiatalon (tehat akar fiatal sziiloként,
fizikailag és szellemileg is megrokkanhatnak, ennek kovetkeztében segitdik tapasztalatait sok
mas fajta stlyos, kronikus beteget apold csaladok is jol hasznosithatjak.

A konyv két nagy egységre tagolodik: az elsd rész ismerteti a problémat és bemutatja a
kiilonboz6 nézeteket (ezattal nem tudoményos téziseket, hanem az érintettek véleményét azt,
hogy miként ¢lik meg ¢és gondolkodnak megvaltozott életiikrdl). Julia Segal analitikus
képzettsége alapvetden meghatarozza a téma targyaldsanak kiindulopontjat, ugyanakkor a
szerzOparos nem ragaszkodik a ,tanhoz”. Tudjak, hogy gyakorlati kézikdnyvet készitenek,
els@sorban laikusoknak, s6t sulyos betegeknek.

Eldszor a beteg sziilo €s a vele egyiitt €16 egészséges gyermek helyzetével ismerkedhetiink
meg. Miként lehet tudomasul venni a kényszerli véaltozast, miként lehet elboldogulni az 0j
helyzettel. Rettenetes feladat ugyanis elfogadni és megbékélni azzal a tudattal, hogy
csaladunkbol valaki bizonyos dolgokra mar soha tobbé nem lesz fizikailag képes. Es ha ezt
valamelyest tudomasul is vette, vajon miként lehetséges tovabb élnie. Mi modon lehet példaul
egy MS-ben szenvedd, erésen mozgéskorlatozott anya ,.elég j0” édesanyja egy Orokmozgd
tipegdnek? A szerzoparos, rengeteg beteggel folytatott beszélgetései alapjan, megprobal
tanacsokat adni az Gjfajta, megvaltozott sziil6i szerep kialakitasdhoz. Tandcsokat ahhoz, hogy
miként lehet ismét onbizalomra szert tenni és lekiizdeni a helyzetbdl természetesen adodéd
irreélis biintudatot, lelkiismeret-furdalast A konyv elsd fejezete még arrél a hétkdznapi, &m
gyakran szemérmesen elhallgatott problémardl sem feledkezik meg, hogy az efféle
betegségek esetén a csaladok anyagi helyzete is, a legtobb esetben, lényegesen megromlik.

Ezutan a gyermek nézdpontja kovetkezik: annak leirasa, hogy mit is jelent a gyermeknek,
ha valamelyik sziil6je MS-ben avagy mas sulyos betegségben szenved. A szerzok jo érzékkel
nem fogalmaznak meg altalanos tételeket, hanem réviden ismertetnek néhany esetet.

Martin édesanyja esetének részletes ismertetése példaul a szerzOk munkéjanak
moddszertanat is bemutatja. Az anyanal varatlanul jelentkeztek a betegség gyorsan romlo
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tiinetei. Hamarosan csak tolokocsiban tudott mar mozogni, és otthon, a megvaltozott
helyzetb6l addéddan sajatos konfliktusok 4allandosultak a sziildk kozott. A terapeuta
segitségével azonban tobbé-kevésbé sikeriilt mindharom félnek megbékélnie a megvaltozott
helyzettel, elfogadni a veszteséget, feloldani a biintudatokat és a lelkiismeret-furdaldsokat.
Mindharmuknak nagyon sokat jelentett a szakszer(i segitség, de talan a legtobbet Martinnak,
akinek egész tovabbi fejlodése rossz vaganyra terelddhetett volna, ha elmarad a kiilsd
beavatkozas.

A koényv masodik része bemutatja, miként latjak a gyermekek a viladgot egy sulyos beteg
mellett. Miben befolyasolja a helyzetiiket az a tény, hogy a sziil¢ apolasra szorul, és raadasul
allapotabodl kovetkezden még ingeriilt is lehet. A szerzdk hangsulyozzak, hogy a gyermekek
olykor egész mas miatt szenvednek, és egész mas miatt aggdédnak, mint amit a felnottek
gyakran elképzelnek vagy elvarnak toliik, és ezt nem szabad figyelmen kiviil hagyni.

Nem véletlen, hogy hosszan foglalkoznak a szerzok a hazimunka koriili bonyodalmakkal,
hiszen még az egészséges csalddoknal is gyakran konfliktus forrdsa, hogy ki mosogasson. A
helyzet alapvetéen megvaltozik, ha az anya megbetegedik, és fizikailag tehetetlenné valik,
kivaltképp a hagyomanyos struktirdji csaladok esetében. Ha sulyos beteg van a haznal, akkor
mélyebb jelentése és kdvetkezménye van annak, ha a gyermek nem hajlando segiteni.

Az egészséges csaladoknal is eléforduld veszekedések, nézeteltérések még nagyobb terhet
¢és rémiiletet okozhatnak a beteg korében. El lehet-e fogadni ezeket a széls6séges helyzeteket?
Mit lehet tenni, és hogyan lehet elviselni ezeket a kriziseket? A vélasz 1ényege: itt is a
megértés és a tiirelem az, ami segithet. Ezt még a legnehezebb helyzetekben is meg kell
prébalni — tanacsoljak a szerzok, nem feledve, hogy sokszor ez szinte megoldhatatlanul nehéz
feladat.

A kotet masodik része a ,,mit lehet tenni?” kérdésre keresi a valaszt. Szerencsére itt sem
utasitdsokat kap az olvas6, hanem a szerzok igyekeznek minél kimeritébben felsorolni a
lehetdségeket. Szerencsére, hiszen ilyen szélsOséges helyzetben még a legkoriiltekintébb
szll6 is megfeledkezhet igen fontos dolgokrol. Ennek példaja az az édesanya, aki részletesen
beszamolt gyermekének betegségérdl, elmondta neki, hogy allapota nem fog mostandban
lényegesen javulni stb. Mindenre felkészitette gyermekét, csak azt nem mondta el kamaszodo
fianak, hogy nem halalos a betegsége, hiszen ez neki természetes volt. A fill azonban ezt nem
tudta, €s nem is merte megkérdezni...

Fontos probléma, hogy ki segitsen a gyermeknek, ki az, akit elfogad a gyermek. Kérdés az
is: miben tudja magat hasznossa tenni egy rokkant sziil6?

A konyv utolsé oldalain, bar szinte csak érintdlegesen, de felvetik a szerzok a sziilok
halala okozta trauma kérdését. Itthoni viszonyaink kozt ez anndl is fontosabb, mivel a halallal,
haldokléassal kapcsolatban igen kevés Iényeges szakmunka jelent meg eddig, nem is beszélve
arrol a kiszolgaltatott helyzetr6l, amibe a haldoklo és annak hozzatartozoéi keriilnek a
mindennapi korhazi gyakorlatban.

Az anya vagy az apa haldla minden kord gyermek életében mély traumat jelent, amivel
nehezen, alig, vagy tdn soha nem tud megbirkdzni. Sulyos betegség esetén a gyermeknek van
ideje felkésziilni a tragédidra, de gondos és tapintatos segitségre van sziiksége. Csak nagyon
kevés beteg és apold képes megbirkdzni a feladattal, s a konyv ehhez is igyekszik hasznos
gyakorlati tanacsokat adni.

Julia Segal és John Simkins: My Mum Needs Me, Helping Children with III or Disabled
Parents (Penguin, 1993.)
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