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A Down-szindromas gyerekek orokbefogadasa’

Franciaorszagban az érokbe fogadhato gyerekek vonatkozdasaban az utobbi 2o évben jelentds valtozas allt

be: csokkent az egészséges gyerekek szama - kevésbé mondanak le roluk, mivel az anydk segitséget kapnak
a felnevelésiikhiz -, és nétt az iddsebb vagy kiilfoldi, illetve specidlis sziikségletiieké (valamilyen betegség-
ben szenveddkeé). Az 1984. junius 4-én életbelépett torveny kimondja, hogy az orékbefogadds soran vala-
mennyi dallami nevelt, 6rokbe fogadhato gyereket meg kell probalni 6rékbe adni. Ez a cikk egy olyan kutatas-
rol szamol be, amely a Down-kdros gyerekekrdl valo sziil6i lemondast, illetve annak okait vizsgalja. Egyrészt

megprobaltik felmérni a probléma valodi mértékét Parizsban, masrészt pedig azt, hogy milyen

kovetkezményekkel jar, milyen veszélyeket rejt az, ha a sziilokkel a sziiloszobaban (kézvetleniil a sziilés utdn)

kozlik a fogyatékossag tényét.

B A KUTATAS

Egy 15 évvel ezel6tti kutatas alapjan
tudjuk, hogy minden évben jelentds sza-
mu Down-kéros gyermekrél mondanak
le a sziileik és ajanljak fel cket orokbe-
adasra (a Down-kéros gyerekek szama
szignifikans az 6rokbeadasra varo gyere-
kek szaman belil, kozel 10%).

Vizsgaltak a sziil6k reakciojat (sokk
és szomorusag), amikor kozolték veliik,
hogy sziiletend6 vagy megsziiletett gyer-
mekiik Down-koros (Quine és Pahl 1987),
és kimutattak: a sziiléknek pszicholégiai
segitségre van sziikségiik, hogy fel tudjak
dolgozni ezt a hirt, és el tudjak fogadni,
fel tudjak nevelni a fogyatékkal sziiletett
gyereket. (Gath 1985)

A vizsgalat az 1980-89 kozotti id6sza-
kot oleli fel, és a helyi 6nkormanyzatok-
t6], illetve az Allami Gondozottak Tanacs-
atol kaptak a kutatok az engedélyt a vizs-
galatra. A kutatasba bevontak a nem alla-
mi (civil, magan) 6rokbeadassal foglalko-
z6 tugynokségeket is — egy atfogo és alla-
milag is tamogatott felmérés keretében.

Ebben a 10 éves iddszakban 102
Down-kéros gyermekrél mondtak le a
sziileik. A vizsgalatba csak olyan parokat
vontak be, akik akartak a terhességet,
és részt vettek terhesgondozason. Tiz csa-
ladbol négynek mar volt egy vagy tobb
gyermeke. Az anyak tobbsége 35 éven
aluli volt. Talnyomé tébbségiik nem volt
ultrahangos vizsgalaton a terhesség alatt.
Tobbségiik a kozép-, illetve fels6é kozép-
osztalyba sorolhato.

A kutatas egyik feltételezése az volt,
hogy a sziil6-gyermek kozotti kotelék
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kialakulasanak (a sziil6 hogyan reagal a
gyerekére a diagnozis hallatan, elfogadja
vagy elutasitja) egyik fontos meghataro-
z6ja: az orvosok hogyan kozlik a sziilével
a diagnozist. Ez azzal egyiitt fontos szem-
pont, hogy egyértelmt, van szamos olyan
sziil6, aki képtelen szembenézni a valo-
saggal, még ha mindenféle tamogatast
meg is kap. Nagyon fontos tehat, hogy
az orvos — vagy mas felkészitett segité —
hogyan mondja el a hirt, mennyire fektet
hangstlyt a felvilagositasra, és milyen in-
formaciét nydjt, hisz minden sziilének
els6sorban meg kell kiizdenie a sajat el6-
itéleteivel (sokszor elsédlegesen az infor-
maci6 hianyaval, sajat félelmével) a be-
tegséggel kapcsolatban.

A kutatas masodik része a parizsi
sziilészeti osztalyok kommunikaciés gya-
korlatat helyezte a vizsgalat kézéppont-
jaba. Arra voltak kivancsiak, hogyan
mondjak el a diagnozist a sziiléknek.
Ennek érdekében interjukat készitettek

ment for adoption of babies with Down’s Syndrome cikkét (Adop
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a korhazi, sztilészeti osztaly dolgozéival,
és harom kérdéskort jartak koral:
* a személyzet beallitodasat / elGitéleteit
a Down-korral kapcsolatban,
* a kortilményeket, ahogyan kozolték a
diagnozist a sztilokkel,
+ milyen lehet6ségeket vazoltak fel sza-
mukra az adott helyzet megoldasara:

> hazatérni a beteg csecsemével

> atmeneti / ideiglenes gondozasba
vétel egy csecseméotthonban

> adoptalas / orokbeadas (1985 ota
szerepel, mint lehetéség)

A vizsgalatba 7 allami és 6 magan
sztilészeti klinikat vontak be. Azért eze-
ket valasztottak, mert 1980-1989 kozotti
idészakban ezen intézményekbdl kertilt
ki az orokbefogadasra felajanlott Down-
koros gyerekek 60%-a.

= Eredmények

* A hozzaallas / litemezés nagyban
fligg az intézmény tipusatol. Ebben az
esetben azt talaltak, hogy — mivel a szii-
lészeti osztalyt az anyanak 3 napon beliil
el kellett hagynia — az itt dolgozé sze-
mélyzet nem tudott mit kezdeni a sziil6k
diagnoézis utani indulataival, érzelmeivel,
de nem is volt idejiikk barmiféle kapcso-
latot kiépiteni, illetve foglalkozni veliik.
Azok a sziil6k, akik ugy dontottek, hogy
a gyermeket atmenetileg egy csecsemo-
otthonban helyezik el, hogy id6t nyerje-
nek, a dilemmaikat meg tudtdk osztani
az itt dolgozokkal, akik mikozben a gyer-
mekrél is gondoskodtak, a sztil6k donté-
séhez is segitséget tudtak nyajtani.

ion and Fostering 2001/25 Noz.) Kibicher Orsolya ismerteti.



+ A korhazi személyzettel készitett
interjuk soran 2 tipusu eltérd attittdot le-
hetett megkiilonboztetni:

1) egyesek elsésorban a gyermek
szempontjait vették figyelembe, pl. ,En-
nek nem lenne szabad megtorténnie
a mai vilagban.” ,Még mindig szornyt
el6itéletek vannak a Down-koéros gyere-
kekkel szemben.";

2) masok viszont a sziil6k szempont-
jaira, problémaira helyezték a hangsulyt,
az 6 helyzetiikkbe probaltak beleképzelni
magukat, 6k kevésbé foglalkoztak a cse-
csemdbkkel, mert szerintik egy ilyen
helyzetben a sziilék azok, akik igazan
szenvednek.

* A sziilészeti osztalyok tobbsége reagalt
a vizsgalat szerint egyértelmten negati-
van a Down-korral sziiletett gyermekre,
mivel ,nem tokéletes kisbaba”, ,abnor-
malis, orvosi hiba”. Ezekben az intézmé-
nyekben — kimutathatéan — kiugréan ma-
gas volt a gyermekrél lemondok szama.
Megallapitast nyert: ennek a legval6szi-

niibb oka, hogy sem az orvosok és mas

segiték — sziilészndk, névérek, szocialis
munkasok —, s ennél fogva a sziil6k sem
voltak felkészitve egy nem egészséges
gyermek sziiletésére. Egyértelmd, hogy
az orvosok — és mas segiték — képzése
talsagosan technikai jellegii, érzelem-
mentes.

* A diagnozist minden esetben a gyer-
mekorvos kozolte a sztlokkel, néhany
esetben a sziilésznével, vagy a sziilészor-
vossal egytitt. Az esetek tobb mint 50%-
ban (8/13) egyszerre mindkét sziil6vel
a gyermek jelenlétében kozolték a hirt.
Ezekben az esetekben kimutathat6an
kevesebb volt a gyermekrél valé lemon
déasok szama, mint akkor, amikor mind-
két sztlének egyszerre, de a gyermek
tavollétében vagy csak az egyik sztilének
beszéltek a gyermek allapotarol.

« A sziilészeti osztalyok talnyomo
tobbségében (9/13) nagyon gyorsan tor-
tént ez a bejelentés, ezzel is minimalisra
csokkentve annak lehet6ségét, hogy
a személyzet foglalkozni kényszeriiljon

a fajdalommal, dobbenettel, banattal,
amit a beteg gyermek sziiletése okoz.

+ Miutan egyértelmtvé valt és felfi-
gyeltek arra, hogy milyen rombol6 hata-
sa van annak, ha kozvetleniil a sziilés
utan, még a sziilészobaban kozlik a hirt
a sziilékkel, néhany szakember tgy gon-
dolta, jobb, ha varnak a diagnozissal és
annak kozlésével. Kiilonosen akkor, ha
az nem teljesen biztos és a sulyossagi
fokot sem lehet bizonyosan tudni. Ez az-
tan azzal is jart, hogy a diagnozis megeré-
sitése érdekében a csecsemét atszallittat-
tak masik intézménybe, és ezzel a diag-
nozis kozlésének a kovetkezményét,
annak terhét s igy a felel6sségetis athari-
tottak. A kutatas arra is ramutatott, hogy
azon az Ot sziilészeti osztalyon, ahol
a vizsgalatok idejére, illetve a kozlést
megel6z6 idére az anyat elktlonitik a
gyermekétol, kimutathatéan magasabb
volt az atlagnal a lemondasok szama.

+ A szulészeti osztalyok személyzete
tobbnyire azt javasolta a sztil6knek, hogy
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vigyék haza a gyermekiiket. Emellett
azonban mindannyian megemlitették
az atmeneti gondoskodasba vétel lehet6-
ségét is, arra az esetre, ha sziikségiik
lenne egy kis idére, hogy atgondoljak
a dontést. Kett6 kivételével mindegyik
helyen szoba keriilt a gyermekrél valo
lemondas lehetésége is. A vizsgalt intéz-
mények harmadaban, alternativ megol-
dasként, az adoptalast javasoltak el6szor.

- Ot intézményben a személyzet
kilonos figyelmet forditott arra, hogy
minél tapintatosabban és koraltekin-
tébben kozoljék a diagnoézist. Ezzel egy
idében felajanlottak a szakemberek segit-
ségét is. Ennek eredményeképpen eze-
ken a helyeken sokkal kevesebb gyerek-
r6l mondtak le.

= Rizikéfaktorok

Az 1980-1990 kozotti idészakban
minden 5 Down-kéros csecsemébdl egyrél
kozvetleniil a sziiletése utan mondtak le.
Ez az arany Parizsban joval magasabb
volt, mint a masik vizsgalt tartomanyban
— Bouches-du-Rhoneban majdnem a dup-
laja (22,6% és 12,4%).

A kutatas altal kimutatott rizikofak-
torok:

+ az anya nemzetisége: a franciak
sokkal nagyobb aranyban mondanak le
beteg gyermekiikrél, mint a mas népcso-
portokhoz tartozok

+ az anya lakohelye: az elit szomszéd-
saggal vagy lakokornyezetben él6 anyak
nagyobb aranyban mondtak le gyerme-
kiikrél

* ha a Down-korral sziiletett gyermek
az elsészilott az adott csalddban, na-
gyobb esély van ra, hogy lemondanak
rola a sziileik

+ az anya kora: a 25-34 év kozottiek
mondtak le gyermekiikrél a legnagyobb
aranyban

+ a velesziiletett rendellenességek hal-
mozodasa: a sziil6k nehezebben fogadtak
el a halmozottan fogyatékos gyermekeket.

= Végkodvetkeztetések

A szociokulturalis kozeg és az atti-
tidok erételjes és kimutathaté hatassal
vannak a szil6i dontéshozasi mechaniz-
musra. Nagyon fontos tehat, hogyan koz-
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lik a diagnozist a sztilékkel. A szakem-
bereknek segitséget kell nytajtaniuk sza-
mukra a félelmeik, el6itéleteik és a beteg-
ségro6l valo ismeret- és informaciéhiany
legy6zésében. Ehhez nekik maguknak is
sokkal tobb informaciora, kommunika-
ci6s készségre és érzelmeik, frusztracioik
feldolgozasat konnyit6 segitségre, szuper-
viziéra, csoportmunkara van sziikségiik.

Osszehasonlitva a francia szamadato-
kat az angolokéval, kidertil, hogy Francia-
orszagban jelentésen tobb Down-kéros
gyermekrél mondanak le a sziil6k. Ennek
a kutatok szerint két oka lehet:

1. Az orokbefogadasi eljaras egysze-
risége €s gyorsasaga, €s

2. Az anonimitas megdrzésének lehe-
tosége.

Mindkett6 jelentésen megkonnyiti a
sziilok dolgat. Franciaorszagban ugyanis
a jog lehet6séget teremt a sziil6i felel6s-
ség gyors atruhazasara, hiszen ett6l
kezdve az onkormanyzatok felel6sek
a gyerekekért. Felmertl a kérdés, vajon
jo-e ez, ahelyett, hogy ezeknek az erés
és ellentmondo6 érzéseknek a feldolgoza-
sara id6t és lehetéséget biztositananak
a szuil6knek.

Az egészségligyi szakembereknek is
meghataroz6 a szerepiik. Vajon — amikor
azonnal az 6rokbeadast javasoljak —, tisz-
taban vannak-e azzal, hogy az 6rokbefo-
gadasra varé6 Down-koros gyermekeknek
ténylegesen csak a felét fogadjak 6rokbe?

Lemondani o6rokre egy beteg gyer-
mekrél, lelkileg is nehéz dontés, rend-
kiviil megterhel6 a sziil6 szamara. A ku-
tatas ramutatott arra, hogy az esetek
jelentés tobbségében a sziilok nem kap-
tak érdemi segitséget, és a gyakorlatban
a segit6 halozat is elsésorban azokra a
csaladokra koncentral, akik végil ugy
dontenek, hogy megtartjak beteg gyer-
mekiiket. Akik viszont lemondanak réla,
egyedil maradnak ezzel a dontéssel és
ennek kovetkezményeivel.

Ahhoz, hogy a sziilék a lehet6 leg-
megfelelébb dontést tudjak meghozni
és a specialis sziikségletekbol adodo hat-
ranyokat minimalisra csokkenthessék,
a sziil6kés a szakemberekk nyilt kapcso-
latara lenne sziikség.A sziilék a szakem-
berektél elsajatithatnak a probléma fel-
mérésének lehetéségét és valodi nagy-
saganak értékelését, ennek kezelését,
valaszt kaphatnanak a felmertl6 kérdé-
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seikre, a varhato nehézségeikre, és megis-
merhetnék a megoldasi alternativakat.

Ennek a kutatasnak az eredményei
és kovetkeztetései révén a go-es évek
kozepén-végén modositottak a gyakorla-
tot. A kutatas eredményeit valamennyi
sziilészeti osztaly szamara hozzaférheto-
vé tették. Képzések indultak a szocialis
munkasok szamara. Ennek eredménye-
képp elindult a valtozas, és 1995-96-ra
a gyermekrdl valéo lemondasok szama
a korabbi id6szak 10%-arol el6bb 6%-ra,
majd 1998-99-re 4%-ra esett vissza.

A csecsemok kozel felének (43%)
néhany honapon beliil talaltak 6rokbefo-
gado sziiléket. Hasonlé aranyban kertil-
tek nevel6csaladokba, és csak nagyon ke-
vesen élnek intézményben. 8%-uk vissza-
tért vérszerinti csaladjahoz, és 6%-uk hat
hénapos kora el6tt meghalt (szivproblé-
mak miatt). A magan tigynokségek sok-
kal gyorsabban tudtak elhelyezni egy-egy
gyermeket, mint az 6nkormanyzatok,
mivel a magancégek kiterjedt hal6zattal
rendelkeznek orszagszerte. A nevel6szii-
16k 75%-a a munkasosztalybol, illetve
az als6-kozéposztalybol kertilt ki.

= A Down-kéros gyermeket 6rok-
be fogadé csalddok jellemzdi

+ a fels6-kozéposztalybdl, illetve a leg-
magasabb gazdasagi statusza rétegekbdl
kertiltek ki

* kétharmaduknak mar volt egy vér-
szerinti masik, egészséges gyereke

* a csalad, jellemzéen nagyobb, mint
az atlag (4.3 gyerek/csalad szemben az
atlagos francia csaladdal, amelyben
az arany 1.7 gyerek csaladonként)

* kozel 50%-uk két Down-koros gyer-
meket is adoptalt (és amikor rakérdeztek,
hogy miért, azt valaszoltak, mert igy nem
olyan szembetiiné hogy 6k masok, mint
a tobbiek, tudnak egytitt jatszani, és tud-
nak segiteni egymasnak, mert hasonl6
az érdeklodési koriik, értelmi szintjik,
és azonos problémakkal kiiszkodnek)

A kutatasok tehat azt mutatjak, hogy
ezeknek az 6rokbefogado sziiléknek nem
jelent problémat, hogy az egészséges
vérszerinti gyermekeik mellett felnevel-
jenek mas orszagbol, mas kulturalis hat-
térrel érkezo és esetleg beteg, kiilonboz6
fejlédési rendellenességgel sziiletett gyer-
mekeket is.



