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1. Bevezetés

1.1. Problémafelvetés, a témavalasztas indoklasa

A kromoszémahibak a velesziiletett rendellenességek jelentds részét képezik. A WHO!
adatai szerint az évente sziiletdé 120 millio gyermek koziil 800.000 jon vilagra
valamilyen kromoszoma-rendellenességgel. Ezek koziil legismertebb és leggyakoribb a
Down-szindroma (DS), amely az értelmi fogyatékossag legfébb okat (3—5%-at) képezd,
sulyos kromoszoma rendellenesség. Eldfordulasaval szakirodalmi adatok szerint,
minden 700. Gjsziilott esetében kell szamolni (Weaver-Hedrick 2000).> Fogamzaskor a
DS gyakorisaga ennél joval magasabb, egy résziik méhen beliil elhal €és igy spontan
vetélést vagy késdi magzati veszteséget okoz, esetleg a varandossag alatt keriil
diagnosztizalasra. A betegség primer prevencidjara jelenleg még nincs mod, igy a
szekunder prevencié marad az egyetlen jarhatd ut, ami a varandossag alatti diagnozist
kovetden, a terhességmegszakitds lehetdségét jelenti, mikézben a dontés jogat
meghagyja a sziiloknek. Pro és kontra szamos etikai problémat generalva szakemberek
¢s laikusok korében. Felvetddik az élet kezdetének idépontjat érintd dilemma épp ugy,
mint a beteg gyermek élethez vald joga, valamint az egészséges ¢élethez vald jog.
Egyaltalan jogunk van-e a modern Taigetoszhoz? A kérdés taglalasa tulmutat az
értekezés keretein.

Az Orszagos Epidemiologiai Kozpont Humadangenetikai ¢és Teratologiai
Osztalyan, 1970 6ta miikodé Velesziiletett Rendellenességek Orszagos Nyilvantartasa
(VRONY),” mely lehetéséget nyujt a DS orszagos eléfordulasanak elemzésére. Az
adatbazis alapjat, a rendellenességet diagnosztizaldé orvosok bejelentései képezik
(Szunyogh és mtsai 2006). Az adatgylijtés az elmult évtizedek alatt fokozatosan valt
egyre megbizhatobba, pontosabba.

! World Health Organization: Egészségligyi Viladgszervezet
% Vannak ett6] eltérd statisztikak, melyek 6-800 sziiletésenként hatdrozza meg a gyakorisagat.

3 Velesziiletett Rendellenességek Orszagos Nyilvantartasa: A rendszer a teljes hazai populéaciora kiterjedd
adatbazisként mikodik Eurdpaban egyediilalloan. Rogziti és tarolja a sziiletéstdl 1 éves korig felismert
rendellenes ujsziilottek, csecsemdék (1985-t8l a prenatdlisan diagnosztizalt magzatok) orvosi célu és
személyi adatait. A bejelentések elsdsorban a sziilészeti intézmények, magzati diagnosztikai kozpontok, a
rendellenes Ujsziilottek és csecsemOk ellatasat végzd, valamint a patologiai intézmények részérdl
torténnek.



A prenatalis diagnosztikai eljarasok koziil a tomegek sziirésére alkalmas non-
invaziv* beavatkozasok nem alkalmasak a rendellenesség 100%-os kisziirésére, azonban
ezek a vizsgalatok minden varandos szamara elérhetdek. Az itt kisz{irt magas kockazati
csoport szamara, valamint a 35 év feletti anyak részére ajanljak fel az invaziv’
beavatkozasokat. Elvégzésiik szigoruan Onkéntességi alapon miikddik. A triszomids
magzatok kb. 50-60%-a nem keriil felismerésre, ami évente kozel szaz Down-koros
ujsziilottet jelent hazankban.

A 90-es években, 4 évnél fiatalabb Down-szindromas gyerekek mortalitdsa az
atlagpopulacié azonos korcsoportjdhoz viszonyitva 52-szer, 10 év felettieké 7-szer
nagyobb volt. Minddssze 50% érte el a harmadik évtizedet, és néhany beteg ennél is
magasabb kort él meg. Atlag életkoruk 29 év volt (Dobos—Papp 1995:553).

Az orvostudomany fejlédésének koOszonhetden ¢letkilatasaik folyamatosan
javultak. A tarsuld betegségeik koziil a leggyakoribbak a szivfejlddési rendellenességek,
melyek leginkabb felelések voltak a korai mortalitasaért. A miitéti technikdk
fejlodésének koszonhetden a sikeres szivmiitétek megnovelték a betegek €lettartamat. A
valtozatlan sziiletéskori prevalencia mellett is allandéan né az életkor-specifikus
prevalencidjuk melynek eredményeként ma mér nem ritka a 60 évet is meghalad6, idds
Down-szindromas. Hazankban kozel tizezerre becsiilik szamukat, ugyanakkor az
altalanos ismerethidny miatt, minden harmadik ujsziilottrél a sziilok régebben
lemondtak, 6k azok, akik intézetben toltik életiiket.® A csokkend haldlozas, valamint a
felndttkori Down-szindromésok szdmanak emelkedése, felhivja a figyelmet az
¢letmindség kérdésére és novekvd, hossza tadvon kezelendd, tarsadalmi feleldsséget
jelent mind az egészség- mind az oktatasligy szamara. Az egész tarsadalom részére
relevans kérdés, hogy a sériilt emberek milyen mértékben igényelnek gondoskodast,
apolast, mennyire képezhetéek, mennyire Onellatdak, képesek-e a tarsadalomba
beilleszkedni. Nem lehet k6zombos egyikiink szamara sem, hogy a leggyakoribb
kromoszdma rendellenességgel birdé embertarsaink, milyen életmindséget élnek.

Meg kell emlitenem, hogy témavalasztdsomat nagymértékben befolyasolta tobb

évtizedes egészségligyben, illetve egészségiigyi felsdoktatasban szerzett tapasztalatom,

* Non-invaziv prenatalis diagnosztika: olyan diagnosztikus eljarasok a varandossag alatt, amelyek nem
jelentenek magzati kockazatot. Altaldban periférias anyai vérmintabol késziilnek, illetve a magzat
ultrahang vizsgalatat jelentik.
> Invaziv prenatalis diagnosztika: magzati kockazatot jelenté beavatkozasok. Vetélési kockazat 1-2%.
Nagy pontossagu diagnosztikus eljarasok. (amniocentesis, chorionbiopsia, chordocentesis)

Az els6 Down-vilagnap Magyarorszagon. http://babafalva.hu/az-elso-down-vilagnap-magyarorszagon/
(2010-09-05)




ahol alkalmam volt szembesiilni a sériilt emberek sokszor méltatlan bandsmodjaval, a

szllok elkeseredett maganyos harcéaval, a tarsadalom részérdl megjelend eloitélettel.

1.2. Torténeti attekintés

A Down-szindroma feltehetden mindig is 1étezett, egészen korai miivészi alkotasokban
is lathatéak Down-szindromés emberek (Gruiz 2007). Az els6 kozlés 1845-bol Esquirol
francia kutatotol szarmazik (idézi Csabi-Tényi 2006), majd 1846-ban Edward Seguin
irja le a betegséget. A Down-kor volt az elsé jol koriilhatarolt szindroma, amelyet John
Langdon Down 1866-ban a mentalis retardaciok heterogén halmazabol tudomanyos
igénnyel levalasztott, és jellemz6 konfiguracioja alapjan mongol idiotizmusnak nevezett
el. A szindroma sz6 a felismerhetd, jellegzetes jegyek egyiittesének csoportjara
vonatkozik. Azt gondolta, hogy a betegség 1ényege a mongol rasszra vald visszaiités.
Innen szarmazik az egyébként helytelen, mongoloid ididta elnevezés. Ma mar tudjuk,
hogy két okbol is tarthatatlan ez az allitas, egyrészt mert nincs kdze a mongol rasszhoz,
masrészt korantsem képezhetetlenek. A betegség tobb elnevezést kapott az idok
folyaman. Az elnevezések valtozésait kronoldgiai sorrendben, a 1. sz. melléklet
tartalmazza. Lejeune és munkatarsai 1958-59-ben az els6 human kromoszéma
rendellenességet a Down-szindroméaban irtak le. Megallapitottak, hogy jellemzden
minden emberi rasszban megtalalhato, tehat ubikviter szindroéma. A francia kutatok
kromoszdéma-analizis sordn felfedezték a 21-es kromoszoma tobbletét. A Pdrizsi
Tudomanyos Akadémia kozleményében publikaltak kutatdsukat ,,Kilenc mongoloid
gyermek szomatikus kromoszémainak vizsgalata” cimmel. Munkéjukat nagymértékben
segitette egy korabbi 1956-os felfedezés, mely Joe Hin Tjio és Albert Levan nevéhez
fiizédik. Ok azok a kutatok, akiknek sikeriilt feltérképezniiik az emberi szervezet
sejtjeiben 1évo normalis kromoszémaszamot (Horvath 1990:92; idézi Hadlaczky 2000).
1960-ban bebizonyosodott, hogy a DS nem csak az emberi fajban talalhaté meg. Az
Amerikai Egyesiilt Allamok egyik egyetemi éllatkertjében sziiletett egy Down-kéros
néstény majom. A kiilleme és a kifejezett izomhypotonia hivta fel a figyelmet az
esetleges rendellenességre, ami a kromoszéma vizsgalat alapjan igazolddott. Oster
felmérése szerint (idézi Czeizel 1973) 50 évvel ezeldtt igen sok Down-koros 0jsziilott és
csecsemd halt meg, melynek oka elsésorban a szivfejlddési rendellenesség, valamint a
tiid6tuberkulodzis volt. Ma mar miitéttel a szivhibdk jo része megoldhato, a tuberkulo6zis
ellen védelmet nyujt a BCG-oltds. Ezek helyett azonban 1) halalokok jelentek meg, mint

a leukémia, diabetes, pszichozis, korai senium. Az 1960-70-es évek kutatdsainak



kozéppontjaban a gén lokalizacidos modszerek kidolgozasa és alkalmazasa, valamint a
kromoszéma savdiagnosztika allt.(Czeizel 1973, 1976).

1966-ban a korkép leirdsdnak centenariuma alkalmabol minddssze két
rendezvény volt az egész vilagon. Az egyik Londonban, elndke Lord Brain egy londoni
korhdz igazgato féorvosa, aki a felesége révén rokonsagban all John Langdon Downnal.
Mindossze nyolc eldadas hangzott el, szinte kizardlag a kérdés medicinalis, azon beliil
is genetikai vonatkozasait targyaltdk. A masik rendezvényt Budapesten Horvath Laszlo
rendezte. A konferenciat multidiszciplinaris megkdzelités jellemezte, voltak
pszichologiai és gyogyszer-diagnosztikai témaji eléadasok is. Az Anatomiai és Elettani
Tanszéken, az elsdk kozott az orszagban, mar a hatvanas évek elején torténtek
kromoszoma vizsgalatok Down-korosok korében is. A vizsgalat modszere azonban
akkor még sehol a vilagon nem volt teljesen kiforrott. Az els6 nagyszamu Down-
szindromasrol szol6 kromoszoma vizsgalati beszamolot Papp és munkatarsai 1976-ban
jelentették meg az Orvosi Hetilapban (Papp és mtsai 1976).

A korai fejlesztés hazankban 1969—-70-ben kezdddott, de az akkori formajat ma
inkabb ,,sziilok iskolajanak™, illetve csaladgondozasnak mondhatnank. Késébb a 80-as
évektdl beszélhetiink csak a mai értelemben vett korai fejlesztés meginduldsarol. A
prenatalis diagnosztika szintén a nyolcvanas évek elején kezdett kiépiilni az orszagban.
Olyan centrumok Iétesiiltek, ahol mar rutinszertien tudtak vizsgalatokat végezni. Ezek
az orvosegyetemek humdangenetikai tanszékei voltak, melyek az orvosi bioldgiai
intézetekbdl néttek ki és mara legfébb feladatuk az intrauterin diagnosztika (Buday
2007). A 80-as évektdl az addig zomében leird és pontosabb identifikacidra iranyulod
eréfeszitéseket fokozatosan felvaltotta a szekunder prevencio. El6térbe keriilt a gyants
magzatok idében torténd kisziirése. A 20. szdzad végére a Down-szindromasokat ellatd
kozpontok 1étesiiltek vildgszerte, ahol a betegek komplex gondozisa folyik.
Magyarorszagon, bar kisebb kozosségek mar szervezddtek, komplex, ellatd kdzpont
még nem létesiilt (Saghy 2008).

1987-ben megalakult hazdnkban a Down Alapitvany, majd ezt kovette 1991-ben
a Down Egyesiilet. Ezek a civil szervezddések voltaképpen sziildi szovetségek, amelyek
fontos szerepet jatszanak a Down-szindromasok és csaladjaik aktudlis problémainak
megoldasaban, életmindségiik javitasaban, a sziilok felkészitésében. A Down — dada
szolgalat segitségével a sziilést kovetden, szinte azonnali és kozvetlen segitséget kapnak
a sziilok, sorstars sziiloktol. Segitenek a kezdeti trauma feldolgozasaban, és abban hogy

a sziild gyermekében meglassa a pozitiv perspektivat (Buday 2007).



Hazankban a Down-szindromaés gyerekek sziiletésének Osszes gyakorisaga a
hetvenes évektél a kilencvenes évek elejéig emelkedd tendencidt mutatott, (a
maximumot — 1,77%o-et — 1992-ben érte el), ezt kovetden némi csokkenést regisztraltak.
Az emelkedés hatterében tobb ok allhat:

e Bevezetésre keriilt, majd egyre elterjedtebbé és hatékonyabba valt a prenatélis
diagnosztika hazankban, igy a korabban spontan elvetélt magzatok is felismerésre
kertiltek.

e Fokozatosan emelkedett a 35 év feletti terhesek részesedési ardnya a sziiléndk
kozott.

e A retrospektiv, aktiv esetfelkutatas teljesebb adatgylijtést eredményezett.

e A javul6 citogenetikai diagndzis révén a kromoszoma-vizsgalattal megerdsitett
esetek aranya novekedett. Mindezek mellett nem kizart, hogy a kornyezeti hatasok
érvényesiilése révén a DS incidencidja kismértékben emelkedett (Szunyogh és
mtsai 20006).

1974-1979 kozott a Down-korosok szama egy-egy évben a 200-at is
meghaladta, mely néhany halvasziilést kivéve, ¢lve sziiletést jelentett. Az esetek felében
az ¢rintetteknél sulyos szivrendellenesség fordult eld, ennek kovetkeztében
csecsemOhaldlozasuk aranya nagyfokt volt. A prenatdlis diagnosztika egyre szélesebb
korti alkalmazasa és novekvd hatékonysaga kovetkeztében a megsziiletettek szama
csokkend tendenciat mutat, 1997-t6l 100 alatt, egyes években pedig 80 alatt volt
szamuk. Eletben maradasi esélyeik jelentésen javultak (Szunyogh és mtsai 2006).

A nyolcvanas évek masodik felétdl a prenatdlis diagnosztika révén egyre tobb
rendellenességgel sujtott magzatot szlirnek ki. Az ezt kovetd idészakban, 1993-t6l
2004-1g 1,2—1,6%0 kozotti 6sszes gyakorisagot észleltek. Kiemelkedéen magas értékeket
regisztraltak 1999-ben ¢és 2002-ben (1,66, ill. 1,65%0). A szindroma gyakorisaganak
vizsgélatakor kiilon kell vélasztanunk a regisztraltakat és a megsziiletetteket. Olyan
esetek is diagnosztizalasra keriilnek, melyek egyébként spontan vetélddtek volna. A
prenatalis diagnosztika elterjedése csokkentette a megsziiletettek szdmat, de novelte a
diagnosztizaltak aranyat. Jelentds csokkenés tapasztalhatdo a megsziiletett esetek
gvakorisagaban (1985-1993: 1,2—1,38%o, 1996-2004: 0,8—1,04%o), ugyanakkor 2000—-
2004 kozott mar az Osszes eset 40%-at kiszlirték prenatalisan. Az eldz6 évek adataira
jellemzé  volt a hangsulyosabb sziiletési szam, mig 2006-ban a prenatalisan

diagnosztizaltak aranya (56,14%) ezt lényegesen meghaladta (Szunyogh és mtsai 2008).



A 2008-as legfrissebb statisztikdk a magzati diagnosztika eredményességében
csOkkenést mutatnak az el6zd évhez képest (2007: 52,3%; 2008: 45,7%). 2008-ban a
bejelentett esetek tobb min fele (99/186) sziiléssel végzddott. A DS diagndzisaval
bejelentettek szama ¢és ardnya az elmult évvel Osszehasonlitva 2008-ban ismét
kismértékben emelkedett. Osszesen 186 estet regisztraltak’ ez 1,59%o-es prevalenciat
jelent (Valek és mtsai 2010). A hazai esetek dsszes prevalencidja 1,2—1,6%0 kozott
mozog. (A magyarorszagi adatok 1994-2008 év kozotti alakuldsa lathatdo a 2. sz.
mellékletben.)

A Down-szindréma prenatélis sziirésének alapjat az 1970-es és *80-as években
az anyai életkor és az eldzetesen el6fordult kromoszoma, vagy egyéb rendellenesség
eléfordulasa miatt elszértan végzett magzati diagnosztikus eljarasok alkottdk. Az 1992-
ben megalkotott terhesgondozasrdl szolo rendelet® mar kotelezéen eldirja az orvos
szamara, a 35 éven feliili varandos tdjékoztatasat az invaziv prenatalis diagnosztika
lehetdségérdl. 2004. januar 1-jétdl a Sziilészeti és NOgyogyaszati Ultrahang Tarsasag
javaslatra bevezetésre keriilt a terhesség 11-13. hetében a nuchalis oedema °
vastagsaganak mérése a kromoszoémalis aneuploididk prenatalis szlirése céljabol. Ez az
intézkedés jelentdsen novelte a DS sziirési hatékonysagat. A magzati diagnosztika
javulasanak koszonhetéen nétt a prenatdlisan felismert esetek gyakorisaga,
hatékonysaga azonban elmarad az elméletileg varhato lehetdségektdl. A DS hazai
prevalenciaja nem magasabb az eurOpai orszagokban észlelt gyakorisdgoknal. A
nyolcvanas évek kozepén ¢és a kilencvenes évek végén a Down-szindroma
gyakorisaganak novekedését tobb orszagban észlelték: Nyugat Berlinben 1,58%o,
Franciaorszagban, Strassbourg kornyékén 1,66%0, Spanyolorszag baszkok lakta

tertiletén 1,71-2,49%o0 (Szunyogh és mtsai 2006).

1.3. A Kutatas célja

A kutatas legfontosabb célkitlizése feltérképezni a Down szindromasok fejlettségét,
fejleszthetdségét, és az ebbdl adodo ¢letmindséget. Keresni az azonossagokat, €s
kiilonbségeket, megtaldlni azokat a tényezdket, melyek magasabb fejlettséget és

¢letmindséget biztositanak szamukra. Az intézetben ¢és csalddban nevelt Down-

’ Ebben benne vannak a prenatalisan diagnosztizaltak is.

8 33/1992. (XII. 23.) NM rendelet a terhesgondozasrol.
http://net.jogtar.hu/jr/gen/hjegy_doc.cgi?docid=99200033.NM (2009-05-11)

? Nuchalis oedema: magzati tarkoredé vastagsdganak ultrahangos mérése. Fiziologias felsé hatar 11-13.
terhességi héten 3 mm. Ezt meghalado érték DS gyanujat veti fel, ebben az esetben tovabbi magzati
diagnosztika javasolt.




szindromasok életmindségét befolyasolo faktorok feltarasa és 0Osszehasonlitasa.
Els6sorban azokat az ¢életmindséget befolydsold objektiv faktorokat vizsgaltam,
amelyek az oktatdssal, képzéssel, fejlesztéssel, egészséggel, felndttkori jellemzdokkel
kapcsolatosak, ezért a Down-szindromasok készségeit, képességeit, egészségi allapotat,
interperszonalis kapcsolatait mértem fel. Kerestem a szignifikdns ok-okozati
Osszefiiggéseket, amelyek hatassal vannak a kutatdsba bevont személyek
teljesitményére. A kutatds ereddjeként szubjektiv életmindséget vizsgaltam az
érintettek, illetve a sziileik boldogsag szintjének meghatarozasaval.

Prioritast kapott annak a kérdésnek a megvalaszolasa, hogy az intézeti és csaladi
elhelyezés mennyiben befolydsolja életmindségiiket? A kutatas alapvetd célja volt az
csaladban és intézetben €él6 Down-szindromasok életmindségét befolyasold relevans
faktorok meghatarozdsa ¢és Osszehasonlitasa, illetve eldonteni, hogy optimalis
¢letmindséget melyik tartdzkodashelyi biztosit szamukra. Tovabbi célom volt rAmutatni
a benniikk rejldé még kiaknazatlan lehetdségekre, fejleszthetdségiik hatarait tovabb
tagitani.

Mivel egy kutatds abban az esetben lehet hasznos, ha a praxis szamara
hasznalhato lizenetet hordoz, ezért végsd célom az volt, hogy a szakemberek szamadra a
gyakorlatban hasznosithatdo kovetkeztetéseket, lizeneteket fogalmazzak meg, a Down-

szindromasok optimalis életmindségének megteremtése érdekében.

2. Down-szindroma orvostudomanyi hattérismeretei

A Down-szindromasok életmindségének vizsgalata multidiszciplindris  hattér
ismereteket 1igényel, ezért orvostudomanyi ismereteken tul egészségtudomanyi,

pedagogiai, gyogypedagogiai ismeretekre van sziikség.

2.1. A Down-szindréma tipusai

A szindromat kromoszdéma vizsgalatok alapjan, harom nagy csoportra tudjuk osztani.
Mindegyiknek kozos jellemzdje a 21. kromoszéma triszomidja, csak éppen a folosleges
kromoszoma elhelyezkedése mas ¢és mas. A betegek a klinikai kép alapjan nem
kiilonithetok el, csak a kariotipus ismeretében. Ennek jelentdsége az oroklédésben, a

korkép ismétlddésében relevans (Gruiz 2007).
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Tiszta triszomia

A leggyakoribb megjelenési forma, 94-95 %-ban fordul eld. Ebben az esetben a 21.
kromoszomabél jol lathatéoan harom darab van, amely a meiosis'® soran 1étrejové
nondiszjunkcio'' eredménye. A sejtosztodas folyamén a szétvalas nem torténik meg, és
két 21-es kromoszoma adodik a himivarsejthez vagy a petesejthez egy helyett. Igy a
gyermek minden sejtjében egy extra 21-es kromoszoma talalhatd. A szétvalas
elmaradasanak okara feltételezések vannak. A tiszta 21-es triszOmia nem ismétlodik,
tehat Down-szindromas gyermek utan még sziilethet egészséges gyermeke a parnak. A
populéciodra jellemz6 altalanos kockézattal azonban szdmolniuk kell (Olah 2003:70).
Transzlokdcios forma

A 21. kromoszoma valamely masik kromoszoémara tevddik at. Ebben az eseten 46 darab
kromoszomat szamlalnak, de a kariotipus készitésekor két kromoszémat nem tudnak
parba éallitani. Az extra 21-es kromoszoma-darab athelyez6dott vagy csatlakozott egy
masik kromoszoméhoz. Az egyik kromoszoma nagyobb, mert hordozza a 21-es extrat.
Leggyakoribb a 13, 14, 15, 22-es kromoszomakra torténd transzlokacié (Gruiz 2007). A
Down-szindromésok mintegy 4—-5%-4andl az egyik sziild transzlokacios heterozigdta. A
heterozigdta részben vagy normalis, vagy kiegyensulyozott transzlokdcios
kromoszomakészletet hoz létre. Igy az utéodok normalisak, illetve transzlokacios
heterokariotipusiak is lehetnek. Atlagosan utédaik 1/3-a lesz Down-szindromas.
Ténylegesen a megsziiletettek szdma ennél kisebb, mert egy résziik méhen beliil elhal.
Problémat vet fel, hogy testvéreinek fele transzlokéacids heterokariotipusu, €s igy nekik
is sziilethetnek Down-szindromas gyermekeik (Weaver-Hedrick 2000). A transzlokacios
forma els6sorban fiatal sziilok gyermekeiben fordul eld. A gyermek sziiletését
megeldzden rendszerint spontan vetéléseket talalunk a gesztaciés anamnézisben. A
terhességek szamanak ndvekedésével novekszik a Down-szindromas utod sziiletésének
valoszinlisége. Ez a fajta triszomia 6roklodés eredménye, nem fiigg a sziild ¢letkoratol.

Ismétlddési kockazata 10-20% (Mikkelsen 1971; Balogh és mtsai 1987:257).

Mozaikossag

"9 Az ivarsejtek osztodasat meiosisnak nevezziik. A szomatikus diploid kromoszoma készlet a meiosis
soran megfelezédik. A haploid kromoszoma készlettel rendelkezd ivarsejtek egyesiilésével létrejon a
diploid kromoszéma garnitura. A meiosis sordn a homoldég kromoszomaparok tagjai szabadon
kombinalodnak.

""" A nondiszjunkci6 az a folyamat, amikor a kromoszoémapar két tagja a meiozis elsé szakaszaban nem
valik szét, hanem egyiitt marad. {gy adott kromoszomabol az egyik ivarsejtbe kettd keriil, a méasikba egy
sem.
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Legritkabb forméja a Down-kérnak (1-2%), ami a postmeiotikus nondiszjunkcio
kovetkezménye. A mozaikossag azt jelenti, hogy a szervezet sejtjeinek kromoszéma
garnitiraja nem azonos. Vannak olyan szervek, szovetek, amelyeknek sejtjei 46 darab
kromoszomat tartalmaznak, és vannak, amelyek 47, vagy 45 darabot (Horvath 1990:95;
Olah 2003:70). A testi sejtek mutacidi a mozaicizmushoz vezetnek. A mutalt
sejtvonalaknak megfelelden, mozaikszertien eltérhetnek egymastdl a szervezet sejtjei
genetikal szempontbol. Minél tobb a normalis sejtek szdma, annal kevésbé mutatja az
egyén a korkép jellegzetes klinikai képét. Mivel szovettipusonként is mas lehet az
egészséges ¢s koros sejtek ardnya, eléfordulhat, hogy kiilsé jegyek alapjan Down-
szindromasnak itélt gyermek mentélisan alig retardalt.

Kosztolanyi Gyorgy 1988-ban Pécsen, Down-koros lednygyermekben szokatlan
kariotipust, iso-pseudodicentrikus 21-es kromoszomat talalt. A kromoszoéma
voltaképpen dicentrikus, de az egyik centromera nem funkciondl, inaktiv. A jol ismert
centrikus fuziés 21 triszomiaval szemben az isodicentrikus 21-r61 meglepden kevés az
irodalmi adat. Homolog kromoszomék nemcsak azonos pontokon bekodvetkezd torés
DNS-szakaszai torés nélkiill is fuziondlhatnak, anyagveszteség nélkiil. Ezzel
feltételezhetd a kromoszomaaberracioknak egy eddig ismeretlen mechanizmusa
(Kosztolanyi 1988).

Balogh Erzsébet és munkatarsai (DOTE) 1987-ig 10 év soran 136 esetben
erdsitetttk meg a DS feltételezett diagnozisat. Az esetek 91,18%-dban tiszta 21
triszomiat, 5,15%-aban centrikus flziés 21-triszomiat, valamint 3,67%-aban
mozaikossagot észleltek. Hasonld eredményeket mutatnak a nemzetkozi adatok is
(Balogh ¢és mtsai 1987). Kutatdsom soran rakérdeztem a DS tipusara is, azonban mind a
csaladokban, mind az intézetekben él6k esetében rendkiviil kevés hasznalhato adatot
kaptam.

A Down-szindromas elérhetd fejlettsége szempontjabol is relevans a szindréma
tipusa. A legmagasabb fejlettségi szint elérésére a mozaikos tipusnak van esélye,
azonban Ok vannak a legkevesebben. Ritkdbban eléforduld autoszomalis triszomidk a
13-as kromoszoma tobbletébdl adodd Patau-szindroma és a 18-as kromoszdéma

triszomija az Edwards-szindroma ' (Olah 2003).

2 0lah, E. (1999) Patau prevalenciaja 1/8000 — 1/12000. 99 %-ban intrauterin szelekcié aldozatai
lesznek. A megsziiletettek 50 %-a 1 honapon beliil, mig a fennmarado 50 % 1 éven beliil exital. A 18-as
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2.2. A Down-szindroma Kialakulasanak okai

Az anyai ¢letkorban bekdvetkezett demografiai valtozas ismert tény. A ndk
gyermekvallalasa egyre késébbi ¢életkorra tolodik. Ennek legfobb okai a tovabbtanulas,
a tarsadalmi érés kitolodasa, egzisztenciateremtés, karrierépités. A sziilondk korében a
30, és még inkabb a 35 év feletti nok részesedési ardnya a nyolcvanas évek kdzepétdl
jelentds emelkedést mutat (Métneki és mtsai 2002). Az anyai €letkor kardinalis szerepet
jatszik a magzati kromoszoma-rendellenességek sziiletési gyakorisagaban. Az
emelkedésért részben az apai életkor is felelds. Az aneuploid " eltérések, igy a DS
kockazata is az anyai életkorral exponencialisan emelkedik. A 45 év feletti anyak
gyermekei kozott a DS kozel 6tvenszer gyakoribb, mint a 20 év alatti anyak esetében
(Penrose 1933).

A DS prevalencidja az anyai életkor eldre haladtaval meggy6zden novekszik (3.
sz. melléklet). A gesztacid 16. hetében a gyakorisaga a 36 éves ndknél 1/200, 39 évesen
1/100, 42 éves korban 1/50 és 49 évesen mar 1/12. Mivel az apai életkor is noveli a
gyakorisagot, ezek a mutatok még valtozhatnak az apa életkoranak fliggvényében. Az
anyai életkor és a nondiszjunkctio kozotti Osszefiiggésre a mikrocirkulatios hipotézis
kindl egyfajta magyarazatot. Feltételezik a hormonalis kiegyensulyozatlansadg
lehetéségét, melyet az ér6 és érett tiiszOk koriill kialakuld, kevéssé optimalis
microvascularisatio okozhat. Ennek kovetkeztében csokken a perifollicularis
kapillarisagon atfolyd vér mennyisége, mely csokkenti az oxigénellatottsagot, amely
végilil az oocita intracellularis pH-janak csokkenéséhez vezet. Ez befolyasolja az
osztodasi ors6 méretét, helyzetét és elmozdulasat ¢és ezzel a kromoszémak
nondiszjunkcidjat eredményezheti (Dobos—Papp 1995:554). A ndkben az oocitdk a
szliletést megel6zden képzddnek és a meidzis 1. profazisaban maradnak az ovulacidig.
Id6sebb anydkban az érésnek induld oocita hosszl évtizedekig ebben a stddiumban van,
ez 1d0 alatt karos kornyezeti hatasok tomege érheti (Weaver-Hedrick 2000).

2000-ben fedezték fel, hogy a petesejtekben — az anyai kor eldrehaladtaval
novekvd ardnyban — kialakuld szambeli kromoszoma-rendellenességekért a
mitokondriumban 1évé néhany gén elvaltozasa lehet a felelds. Czeizel szerint, ha

sikerlilne e génartalmakat kivédeniink, megeldzhetnénk a DS kialakulasat (Czeizel

kromoszoma triszomidja az Edwards — szindroma. 95 %-a intrauterin kiszelektalodik. Sziiletéskori
preralenciaja 1/3000. Néhany héten, vagy honapon beliil meghalnak, de néha tobb évig is élnek.

'3 Aneuploidia: A normalis kariotipushoz képest valamelyik kromoszomabol vagy tobb, vagy kevesebb
van. Ennek leggyakoribb tipusa a triszomia, amikor valamelyik kromoszémabol kettd helyett harom van.
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2001a:23). "A természetben allanddan fellépnek mutaciok, melyek az o6rokité anyag
spontan, maradand6 valtozasat okozzak. Tagabb értelemben mutacionak tekinthetd a
kromoszoma szerkezetében, illetve szaméaban bekdvetkezett valtozas, amely altalaban
kiils6 hatasra kovetkezik be. Mutagének pl. a sugarzasok, a kiilonb6z6é vegyi anyagok.
Komoly veszélyt jelent a bioszféra ionizaciojanak tartds felemelkedése, a hattérsugarzas
novekedése. Az ember kornyezetszennyezéssel is indukalja az éldvilagban megjelend
mutaciokat €s ezzel sajat 1étét veszélyezteti. A sugaradag €s a mutaciok szdma kozott
egyenes aranyossag figyelhetd meg. Az dspetesejt ugyanannyi idds, mint az anya, ebbdl
kovetkezik, hogy egy beldle fejlodd petesejtet az idok folyaman, nagy valdsziniiséggel
nagyobb sugar-, és vegyi hatds ért. Az ivarsejtekben a mutaciok szama fokozatosan
gyarapodik, az 0Osszes mutagén hatasnak koszonhetéen, ami a sziiletéstol
termékenyitoképes életszakasz befejezéséig 0sszegylilik benne (Berend €s mtsai 2005).
Szamos egyéb tényezd sorolhatdo fel, amelynek szerepet feltételeznek a DS
kialakulasaban (4. sz. melléklet), mivel a Down-kor hattere teljesen még nem tisztazott,
ezért ezek a tényezdok csak feltételezések. Amit tehetlink, hogy megprobaljuk elkeriilni,
csokkenteni a rizikotényezoket. A 35 éven feliili anyaknak felajanljdk a magzati
kromoszdéma vizsgalatot, ezt tobbségiik igénybe is veszi. Ennek kdszonhetden kevesebb
Down-szindromés gyermek sziiletik. Eppen ezért a Down-kérosok tobbségét a 30 éven
aluliak sziilik. Naluk kisebb a kockazat, de 6k vannak tGbben és naluk nem torténik
ilyen jellegi vizsgalat (Czeizel 2001b).

A VRONY adatai szerint az anyai €életkor és a DS gyakorisaganak kapcsolatat
vizsgélva 2000-2004 kozott megallapithatd, hogy bar a 35 éven feliili anyak a sziiléndk
csupan 7-8%-at alkottak, 6k sziilték a Down-szindroémas magzatok 42%-at. A fogamz6
képes kort ndk 92-93%-at jelentd 35 év alattiak terhességébdl szarmazott a kozel 60%.
Ezért a 35 évnél fiatalabb korosztily sziir6vizsgalatara sokkal nagyobb figyelmet
kellene forditani. A 25-29 év kozotti terhesek Down-szindromds magzatainak kozel
25%-at ismerték fel szlirvizsgalatok segitségével, a 30-34 éves korosztalyban ennek
aranya 35,6%. Meglepd modon a 35-39 évesek esetében a prenatdlis diagnosztika
hatékonysaga csak 48,67% volt. A prenatalis szlirés hatékonysagat illetden rendkiviil

nagy teriileti eltérések figyelhet6k meg hazankban (Szunyogh és mtsai 2006).

2.3. A Down-szindroma jellegzetes szomatikus jegyei

A beteg gyermek kiilleme sokszor mar Onmagaban lehetdvé teszi a diagnozis

felallitasat. Azonban csak a kariotipus meghatarozasaval lehet a pontos és biztos
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diagnozist, valamint a szindroma tipusat megallapitani. A tipus tisztdzdsa a betegség
ismétlodési kockazatanak megitélését teszi lehetévé (Olah 2003:70).

Sajatos arc és fejforma

Jellemz6é a brachycephalia, a lapos arcél, a mongoloid szemrés, epicantus, a belso
szemzugban elhelyezkedd bérredd. A szem szivarvanyhartyaja pontozott, fehér foltok
lathatdéak rajta (Brushfield-foltok), az ideghartyan degenerativ jelek és a széleken
hypopldsia mutathatd ki. Fénytorési rendellenességek, rovidlatds, strabismus,
nystagmus, konnycsatorna  elzarodas, felnOttkori  cataracta  fordulhat el6

(Roizen-Patterson 2003). Stomatoldgiai szempontbdl is jelentds elvaltozasokat talalunk,

ilyen a sagittalisan révidebb €s magasabb ivii szajpad, mandibula protrizid, os nasale és
maxillare hypoplasia, denticiéo tarda, makroglosszia ¢és lingua plicata (reddzott,
repedezett nyelv), bazikus nyal pH eltolodés, valamint stlyos fogagy betegség (Rusu és
mtrsai 1972; Ehmer és mtsai 1976; Czeizel 1978).

Makroglossiajuk miatt szijukat gyakran nyitva tartjak, ajkaik repedezettek.
Szajuk nyalkahartydja vordses, a szdjiireg tisztuldsat neheziti a slirli nyalképzddés.
Lasst a fogzas és a fogvaltas. Gyakoriak a csokevényes, rendellenes elhelyezkedésti
fogak, fogszuvasodasra altalaban hajlamosabbak. Orcak pirosak, mintha ,,sz¢&l csipte”
volna. Kicsi, mélyen iil6 fiilkagylokat, kis orrt, benyomott orrgyokét, lapos orrnyerget,
lefelé nézd szajzugot figyelhetiink meg. A nyakszirt tdjék lapos, enyhe kisfejliség
jellemzi, a nyak a szokasosnal rovidebb. A koponyacsontok vékonyak, a kutacsok késén
zarddnak (Fink és mtsai 1975; Loiseau-Nardoux 1976).

Kéz, lab jellegzetességei

A kezek, a labak, az ujjak gyakran rovidebbek a testhez viszonyitva. A négyujjas
harantbarazda'® az atlag népesség 0,5%-4anal normal esetben is eléfordulhat, mig a
Down-szindromasok 60%-ban megtalalhatd. Jellemzd a rovid, széles kéz, tompe
ujjfokkal, valamint az 5. ujj kozéps6 percének hypoplasiaja. El6fordul, hogy a kisujj két
perce helyett csak egy van. Labakon elallé nagy labujjak, szandalujj lehet. Clinodactylia
az esetek 50%-aban lathato (Czeizel 1973; Horvath 1990:91; Olah 2003:70).

Termet, testalkat

Feltind, hogy végtagjaik proportiondlisan rovidek, ugyanakkor testalkatuk
disproportionalt, a révid combhossz miatt. A révid combhossz a collum femoris

tengelyének a diafisishez vald viszonyabol ered. Egészséges egyénben e két anatdmiai

' Mas néven majombarazda, vagy Sydney-redd.
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képlet tengelye medialis irdnyba tompaszdget képez. Down-szindromasokban ez a szog
derékszoghoz kozelit. A combesont vapéaja sekély, medencecsontok gyengén fejlettek
(Olah 2003:70). A fogyatékos gyermekek testméreteinek atlagai rendszerint nem érik el
a hasonld kort egészséges gyerekek atlagait, azonban ritka, hogy a kiilonbség
matematikai modszerekkel igazolhatoan szignifikans (Vankoné 2007).

Koponya és agy jellegzetességei

Az agytorzs egészében kisebb, feltinden kicsi a kisagy. A kisagy Purkinje-sejtjei
rendezetleniil helyezkednek el, mig az atlagembernél egyenld tavolsagra vannak
egymastol. Mar a kdzépkortit Down-szindromas agyanak fehérallomanyéaban és az erek
falaban mész rakodik le. Ennek velejaroja senium praecox.”” Ehhez tarsulhat a haj
koriilirt kihulldsa, a bor hiperkeratozisa, a korom diszkeratozisa, a szemlencsén
kialakul6 homaly (cataracta), melyek azonban nem korfiiggdk (Horvath 1990). A

koponya CT gyakran a bazalis ganglionok meszesedését mutatja (Takashima-Becker

1985; Jernigan ¢s mtsai 1989). A hippocampus volumene mind gyermekkorban mind
felndttkorban csokkent, mig a parietélis sziirkedllomany és a temporalis fehérallomany
relative megtartott volument. Nincs kiilonbség az amygdala méretének vonatkozasaban
kontrollokkal &sszehasonlitva, ez a magatartasi fenotipusukra jellemzO baratsagos,
szociabilis alap temperamentummal jol korrelalé adatnak tekinthetd. A csokkent
frontalis lebeny a figyelmi funkciok zavardval mutatnak Osszefliggést (Pintér és mtsai
2001). A felndttkorban elhunyt Down-koérosok agyszovetének neuropatologiai képére
gyakran az Alzheimer-koérban latottakhoz hasonld neurodegeneratio, valamint amyloid
plaque-ok megjelenése jellemzd (Olah 2003:70). A Down-szindromasok egy kis
részénél a harmincas évek végére mar kialakulhat a korai Alzheimer kor, amely ebben
az idészakban még tlinetmentes, de boncolasi leletek bizonyitjak. (Ikeda és mtsai 1989).
Az Alzheimer klinikai tiinetei mar korai életkorban a 40-es évek végén, vagy a korai 50-
es években megjelenhetnek. A 40-49 éveseknél 10-25%-ban, 50-59 éveseknél 20—
50%-ban, 60 év felett 60—75%-ban fordul elé (Zigman és mtsai 1996).
Egyéb jellegzetességek
A konnyelvezetd rendszer sziik, vagy ki sem fejlodott, ezért a konny pang a kotdhartya
zsakjaiban, illetve kipereg (Horvath 1990:100).

Rendellenes keringést taldlunk, ennek kovetkeztében a hiivéset, hideget

nehezebben tiirik, ilyenkor test szerte marvanybdr alakul ki. Ha tovabb hiil a levegd a

' Korai, id6 elétti megoregedés.
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végtagjaik, filiik, orruk, arcuk lila lesz, ami a kapillarisok bénuldsat és a vér szén-
dioxiddal valo telitettségét jelzi. Ezt sulyosbitja, ha velesziiletett szivhibdja van és
szivmitéten még nem esett at (Horvath 1990:100). Borikk széaraz, fokozott
elszarusodasra hajlamos. Kiilondsen a nyakon és a haton laza. (Berend és mtsai 2005).
Ujsziilott korban a sargasag rendszerint elhizodd (Olah 2003:70). A normal
populacidhoz viszonyitott életkilatasaikat rosszabbak, a varhat6 élettartam a

kornyezettdl, és a tarsuld betegségektdl nagymértékben fiigg (Weaver-Hedrick 2000). A

szindromat gyakran kisérik tarsuld betegségek, ezek kozil a leggyakoribbak a
szivfejlodési rendellenességek (lasd késdbb). A normal populacidhoz viszonyitott

életkilatasaik alakulasa, az 5. sz. mellékletben lathatok.

3. Fogyatékosokat érinté pedagogiai hattérismeretek

A kiilonb6z6 fogyatékossagi szintek megnevezéseit nem egységesen hasznalja a
szakirodalom. A WHO definicioi szerint a kovetkezOképpen értelmezenddk. Az angol
. impairment” szakkifejezés sériilést, egészségkarosodast jelent, amely a szervezet
szintjén értelmezhetd. A karosodas biologiai miikkodési zavar, mely ideiglenes, vagy
tartés funkciovesztést, vagy rendellenességet okoz, lehet az ember pszichologiai,
fiziologiai szerkezetének, funkciojanak barmiféle rendellenessége, esetleg hianyossaga
(hidnyzo vagy sériilt testrész, szerv). Az ,,disability” funkcidzavart, fogyatékossagot
takar, amely a képességek szintjén, pszichés, szocidlis, kornyezeti Osszefiiggésben
nyilvanul meg. Az ember normalis érzékeld, mozgasi vagy értelmi funkcidinak
részleges vagy teljes, dtmeneti vagy végleges hidnyat jelenti, az egyén korlatozottan
vagy képtelen elvégezni bizonyos tevékenységeket. Csokkent képességeket latunk pl.
kozlekedésben, beszédben, étkezésben, latasban, onellatasban, munkaban, tanulasban
stb. Az , handicap” szakkifejezés akadalyozottsagot, hatranyt jelent, amely
karosodasbol vagy fogyatékossagbol eredd kornyezeti, tarsadalmi hatrany, amely
korlatozza, vagy megakadalyozza, hogy az egyén betdltse normalis, mindennapi
szerepét. '°

Subosits szerint a ,,fogyatékos” kifejezés a szubsztancidval, a személyiséggel, az
egyénnel hozhaté Osszefiiggésbe. A ,fogyatékossaggal ¢l6” megjelolés viszont a

hogyanra, a modra, az élet mindségére vonatkoztathato, tehat elfogadhatéd a hasznélata,

' Prevalence of impairments, disabilities, handicaps and quality of life in the general population: a review
of recent literature Eric Barbotte, Francis Guillemin, Nearkasen Chau, & the Lorhandicap Group, Bulletin
of the World Health Organization, 2001, 79: 1047-1055.
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ha a kérdések az ¢életmindségre irdnyulnak. Szakmai nyelvhasznalatunkban
mindkettének megvan a maga helye (Subosits 2009:396).

1997-ben a WHO 1j alapokrol kiindulva hatarozta meg a fogyatékossag
fogalmat, és az egészség dimenzidja mellé beemelte a kornyezeti (tdrsadalmi) dimenziot
is, abbol a megfontolasbdl kiindulva, hogy az egészségkarosodds nemcsak a személy
tevékenységét korldtozza, hanem ezen keresztiil a személy tarsadalomban torténd
részvételét is. Ezzel az dsszefliggéssel a WHO azt kivanja hangsulyozni, hogy mindenki
annyira korlatozott, amennyire korldtozva van a szorosabb, illetve tdgabb tarsadalmi
kornyezetével vald interakcidiban. A fogyatékossag nem csak a fogyatékos személy
altal atélt, belso tapasztalatbdl szarmazik, hanem létezik a kiilsd, tarsadalmi korlatozas,
amely az adott személy kornyezetének oldalardl érkezik. Nem csak az egyén, hanem a
tarsadalom feleldssége is a fogyatékossag kezelése, gyakran nem az allapot, hanem a
kozeg tesz fogyatékossa. |’ Ha a kornyezet nem tamogatoan all a fogyatékossaggal ¢16
személyek mellé, akkor ez nagyban hatraltatja mind a sikeres rehabilitdciot, mind a
sikeres alkalmazkodast, az Onbizalom megerdsodését, ¢s mindezek eldidézik a
¢letmindség romlasat.

Bakos szerint értelmi fogyatékosnak nevezzikk az olyan gyermeket, akinél a
megismerd tevékenység allandosult sériilése all fenn. Az ,.értelmi fogyatékos” gyiijtd
fogalom, hiszen a tiinetek sulyossagatol fiiggden tobb szintet kiilonbdztetiink meg.
Legsulyosabb értelmi fogyatékos 19 1Q, vagy az alatti, sulyos értelmi fogyatékos 20-34
1Q, kozépsulyos értelmi fogyatékos (értelmileg akadalyozott) 35-49 1Q, enyhe értelmi
fogyatékos (tanulasban akadalyozott) 50-69 1Q, mentalisan retardalt (hatareset) 70—84
IQ. A legutébbi kategdriaba tartozdkat tobbnyire normal altalanos iskolaba iratjak
(Bakos 2008).

Sajatos nevelési igényii (SNI) tanulok azok, akik testi és érzékszervi
fogyatékossaggal ¢élnek (mozgaskorlatozottak, vakok, gyengén latok, siketek,
nagyothallok, beszédfogyatékosok), a tanuladsban akadalyozottak (enyhe fokban értelmi
fogyatékosok), ¢és az értelmileg akadalyozott kozépsulyos értelmi fogyatékosok, az
autistdk, tovabba a pszichés fejlédés zavarai miatt a nevelési-tanulasi folyamatban

tartdsan és sulyosan akadalyozottak (Csillag 2003; Bakos 2008).

7" WHO (1997). International Classification of Impairments, Activities and Participation. World Health
Organization, Geneva

18



3.1. A fogyatékosokat érintd oktataspolitika jogi aspektusai

Magyarorszag az Eurdpai Unidhoz tartozik, igy a fogyatékosdggal ¢l6 személyek
tamogatasi politikaja a tagabb eurdpai politika részévé valt. A lisszaboni folyamat
lehetdvé teszi a tagallamok d4gazati politikdjanak harmonizacidjat, foglalkoztatasi,
szocialis és az oktatasi politika szintjén (Halasz 2004).

Az EU és a fogyatékos emberek kozotti hatékony kapcsolatot az 1996-ban
alapitott European Disability Forum (EDF) jelenti, amely a fogyatékos emberek egyik
legfontosabb unids érdekvédelmi szervezete, és amelynek véleményét az dket érintd
jogszabalyok kidolgozasanal figyelembe veszik. Habar az oktatds jogi szempontbol
0nallé nemzeti teriilet, tehat nincs olyan egységes jogi szabalyozas, amely minden
tagallamra nézve kotelezd lenne, azonban ezen a teriileten is sziikséges bizonyos
harmonizéciot elvégezni az unioban. Az European Agency for Development in Special
Needs Education (EADSNE) — , Eurdpai ligyndkség a sajatos nevelési sziikséglettel
rendelkezOk oktatasanak fejlesztéséért” — elnevezésii unids intézmény az SNI
gyerekekkel kapcsolatos fejlesztéseket koordinalja az unidoban (Vargané Mezo
2006:13). A Madridi Nyilatkozat, melyet 2002-ben az Eurdpai Fogyatékossagiigyi
Kongresszuson fogadtak el, leszogezi: ,, A fogyatékos emberek részére hozzaférhetove
kell tenni a mindennapi egészségiigyi, oktatasi, szakképzési és szocialis szolgdltatasokat
és minden olyan lehetéséget, amely a nem fogyatékos emberek rendelkezésére all. A
fogyatékossag és a fogyatékos emberek befogado alapu szemléletének megvalositasahoz
tobb szinten kell megvaltoztatni a jelenlegi gyakorlatot. Eloszor is biztositani kell a
fogyatékosok szamara rendelkezésre allo szolgdltatasok koordindlasat a kiilonbozo
szektorokon beliil és azok kozott egyarant. A kiilonbozé fogyatékos csoportok
hozzaférési sziiksegleteit barmely tevékenység esetében mar a tervezés folyamata soran
figyelembe kell venni, nem pedig utolag kell rajuk gondolni, amikor a tervezés mar
lezarult. A fogyatékos emberek és csaladjaik sziikségletei eltérdek, ezért fontos olyan
atfogo megoldasok tervezése, amelyek figyelembe veszik mind az egész embert, mind
életének kiilonbozé aspektusait.” '

Magyarorszdgon a 1993-as kozoktatasi torvény lehetdséget nyitott a fogyatékos
és ¢ép gyermekek kozOs nevelésére, oktatdsara. A torvény az integracio

megvaldsitdsanak lehetdségét adja a hazai oktatdsban. Rendelkezése szerint a sziil6t

'8 Madridi Nyilatkozat: a befogad¢ tarsadalom alapja a diszkriminacio-mentességgel parosuld pozitiv
cselekvés, 2002, Madrid. In: Flora Gabor — Belényi Emese: A tarsadalmi inklizi6 szociologidja. Partium
Kiadd, Nagyvarad, 2009, p.123
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megilleti az iskolavélasztds joga, amennyiben Uigy dont, hogy sajatos nevelési igényl
gyermekét integraltan, a lakohelyéhez kozeli intézménybe szeretné jaratni és ezt a
szandékot a gyermeket vizsgald szakértdi bizottsag is tamogatja. A sziild a szakértdi
bizottsaggal egyeztetve, vele kozosen valasztja ki a megfeleld nevelési-oktatasi
intézményt. A kozoktatdsi torvény a fogyatékos gyermekek esélyegyenldségének
megvalositasat alapelvnek tekinti. Kimondja: ,, A sajdtos nevelési igényii gyermeknek,
tanulonak joga, hogy kiilonleges gondozas keretében dllapotanak megfeleld pedagogiai,
gyvogypedagdgiai, konduktiv pedagogiai elldtdasban részesiiljon attol kezdddden, hogy
igényjogosultsagar megdllapitottak.” *°

Ha nem is altalanosan, de a 70-es évektdl egyre tobb helyen jelentek meg
hazankban is a korai fejlesztd intézmények, altalanosséd azonban csak 1993-tol valtak.
Ekkor indul meg ugyanis hivatalosan mind a korai fejlesztés, mind a sulyosan-
halmozottan fogyatékos 5-18 (23) éves gyermekek ¢és fiatalok fejlesztd felkészitése. A
kozoktatasi torvény ekkor szabalyozza a képzési kotelezettséget is, mivel 1993 elott
nagyon sok mentalisan sériilt gyermeket nyilvanitottak képezhetetlennek. A képzési
kotelezettség elnevezés 2010-ben megsziint, helyette az a kitétel szerepel, hogy fejleszto
felkeszitésben kell részesiteni a SNI gyermeket. A rendelet szorgalmazza a fejlesztd
iskoldk létrehozasat és csak a legrosszabb allapoti gyermekeknek engedélyezi az egyéni
fejlesztést. Jelenleg Magyarorszagon minden gyermekre kiterjedd tankotelezettség van
érvényben, amely fiiggetlen a gyermek fogyatékossaganak szintjétl.”” Amennyiben a
sajatos nevelési igényli gyermek allapota miatt az 6voda szolgaltatasait 5 éves koraban
sem képes igénybe venni, akkor attdl az évtdl, amelyben 5. életévét betolti, egyéni
fejlesztési terv alapjan végzett fejlesztd felkészitésben részesiil. A tankotelezettségét
sulyos, vagy halmozott fogyatékossaga miatt teljesiteni nem tudd gyermek a
tankotelezettség idOtartama alatt — a szakértdi bizottsag altal meghatdrozott idében és
modon, tovabbra is fejlesztd felkészitésben vesz részt. A korai fejlesztés és a fejlesztd
felkészités is megvalésulhat egyénileg vagy kiscsoportban.®’ A fejlesztd iskolai
oktatasban a nevelés €s oktatas a tanév rendjéhez igazodo, tanitasi évfolyamokra nem

tagolodo, de felépitésében az elért fejlodési szakaszokat kovetd egységes folyamat,

1911993, évi LXXIX. Torvény a kozoktatasrol 30.§
29.4/2010. (I. 19.) OKM rendelet a pedagdgiai szakszolgalatokrol
211993, évi LXXIX. Térvény a kozoktatasrol 30.8 (6)
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mely legalabb heti hisz o6raban, a csoportban 1évok egyéni fejlesztési terveire alapozott
intézményi pedagégiai rehabilitacios program alapjan torténik. >

A SNI tanulok ingyenesen vehetik igénybe a szakértéi vélemény javaslata
alapjan a pedagogiai szakszolgalatok fejlesztd foglalkozasait. Utikoltség-térités illeti
meg a gyermeket és kisérdjét is. A sziildnek a pedagdgiai szakszolgaltatdson, gondozoi
tanfolyamon valé megjelenés napjan pedig atlagkereset jar.”* A sdlyos és halmozottan
fogyatékos gyermekeknek, annak a tanitasi évnek az elsd napjatdl, amelyben az 6todik
életéviiket betoltik, a fejlesztd felkészités keretei kozott, tankotelezettséget kell
teljesiteniiik. A tanulé annak a tanitasi évnek az utolsé napjdig koteles részt venni a
fejlesztd iskolai oktatdsban, amelyben betolti a tizennyolcadik életévét €s annak a
tanévnek a végéig vehet részt benne, amelyben betdlti a huszonharmadik életévét.”* Ha
a tanuld, a szakértdi és rehabiliticids bizottsag szakvéleményében foglaltak szerint, nem
tud részt venni a fejleszt6 iskolai oktatdsban, a tankotelezettségét egyéni fejlesztd
felkészités keretében teljesiti. Az egyéni fejleszt felkészités megszervezhet§ otthoni
ellatas keretében, illetve a fogyatékosok apold, gondozd otthondban, a fogyatékosok
rehabiliticiés  intézményében, a fogyatékosok nappali intézményében, a
gyogypedagdgiai tandcsadd korai fejlesztd gondozd kozpontban, illetve a konduktiv

pedagdgiai intézményben.

3.2. Pedagogiai alternativak és a Down-szindromasok

A SNI csoportba tartozé gyermekeknek eredményes nevelésiik-oktatasuk érdekében a
szokasostol eltérd, nagyobb mértékli pedagogiai segitséget kell nyujtani. A sajatos
nevelési igényli tanulok pedagogiai ellatdsa kiilonb6zd szervezeti keretek kozott
valosulhat meg. Lehetdségiik van gyodgypedagdgiai nevelési-oktatasi intézményekben
szegregalt formaban, vagy ép tarsaikkal egyiitt integraltan tanulni (Kdpatakiné 2004).

A szakirodalomban széles korben elterjedt megfogalmazas szerint, az
ugynevezett orvosi modell példaja érvényesiil az elkiilonitd, szegregald oktatasban, ahol
specialis tantervet hasznéalnak, és a gydgypedagdgus szerepe kizardlagos. A tanulési

problémat valamely deficit tlinetének tekintetik, amit a specidlis iskolai oktatatas révén

2 14/1994. (VI. 24.) MKM rendelet a képzési kotelezettségrél és a pedagogiai szakszolgalatrol 9. § (5)
#1993, évi LXXIX. Térvény a kozoktatasrol 114. §, 120. §

# A Nemzeti Er6forras Minisztérium tervezi a tankotelezettség felsé korhataranak csokkentését, amely a
Sz¢ll Kalman-terv szerint az eddigi 18 helyett 15 évre csokkenne.

1993, évi LXXIX. Térvény a kozoktatdsrol 30 §
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kivannak kezelni. Az orvosi modell szerint kulcsszerep jut az orvosnak és magéaban a
gyermekben kell megtalélni a felmeriilé gondok okat.

Néhany évtizeddel ezel6tt fokozatosan kezdett er6sddni, az orvosi modellel
szemben a szocialis modell. A gyermekben keresendd hianyossagok, hibak kutatisa
helyett a hangsuly az akadalyok, hatraltatd tényezOk keresésére tevodott at. A
gyermekekben meglévd lehetdségeket, értékeket tekinti kiinduld pontnak, kiilonos
figyelmet forditva erdsségeikre ¢és sziikségleteik feltarasara. A kérdés tartalma
megvaltozott, mely szerint, nem azt kérdezziik, hogy ,,mi veled a probléema, melyik
csoportba soroljalak? ”, hanem ,, mit tudsz, mire vagy képes, mire van sziikséged, hogy
jobban haladhass?” A szocialis modell képviseldi az életre tanitanak €s amennyiben
mod van ra, keriilik az elkiilonitést, lehetdleg a tobbségi iskola keretein beliil szeretnék
megtartani a gyermeket, integraciora torekszenek. A cél a gyermek kapcsolatainak
erdsitése kortarsaival egy olyan iskoldban, amelyben a heterogenitds természetes.
(Csanyi 2000; Kopatakiné 2004).

Minden Down-szindromas gyermekre jellemzd a tanuldsi nehézség valamilyen
szintje, ezért fontos feladat eldonteni, hogy oktatdsa milyen keretek kozott valdsuljon

meg, ¢s milyen fokban igényel tAmogatast.

3.2.1. Tanulasi Képességet Vizsgalo Szakértoi és Rehabilitacios Bizottsag

A sziil6 korai fejlesztés ¢és fejlesztd felkészités céljabol barmikor a Tanulasi Képességet
Vizsgalo Szakértdi és Rehabilitacios Bizottsaghoz fordulhat vizsgalati kérelemmel. Ez a
bizottsdg a tanulasban és értelmileg akadalyozottak szdmara ny0jt vizsgalatot. Ezen
kiviil orszagosan mukodnek hallds-, és latassériiltek, mozgaskorlatozottak ¢és
beszédfogyatékosok szamara is specidlis szakértdi bizottsagok. A bizottsag segit
megtalalni azt az intézményt, ahol a sziil6 segitséget kaphat a korai fejlesztéshez, az
ovodatdl az iskoldig, s6t a megfeleld ¢letut kijeloléséhez. A szakértdi vizsgalat tobb
elembdl tevodik 0Ossze: pszicholdgiai, pedagogiai vizsgalat (elmaradasok,
beszédfejlodés, tanulasi nehézségek), orvosi vizsgalat, allapotfelmérés. A vizsgalat
végén a szakemberek Osszefoglaljdk véleményiiket €s javaslatot tesznek a gyermek
ellatasara, és tdjékoztatast adnak a sziilének a fejlesztési lehetéségekrdl, a lehetséges
kedvezményekrdl, jogokrol. A szakértdi bizottsagok komplex vizsgalatot végeznek,

melynek soran:
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e Megallapitjak, vagy kizarja a sajatos nevelési igényt.
e Fogyatékossag esetén javaslatot tesznek az ellatds formajara és helyére és az
ellatashoz kapcsolddo pedagdgiai szakszolgalatra.
e Szakvéleményt adnak az 6vodaban maradéashoz, ha a gyermek érdeke ezt kivanja.
e Feliilvizsgalatokat végeznek, az elsé vizsgalatot kovetden egy év utdn, majd
kétévente, 12 éves kor utan haromévente. A szakértdi bizottsag 1atokorében legfeljebb
23 éves korig marad a gyermek.
A vizsgalatot kérheti a sziil6, az 6voda, az iskola, valamint a gyermekjoléti intézmény.
Szakértoi vizsgalatot kérhet a sziilo, ha:
e Sziiletéskori, vagy kora gyermekkori probléma meriil fel.
e Nem ¢letkoranak megfelelden fejlodik gyermeke.
e Tanulési, beilleszkedési nehézségekkel kiizd az 6vodaban, iskolédban.
e Beszéd-, mozgas-, értelmi fejlodés elmaradasa esetén. Probléma észlelésekor mar
csecsemo ¢és kisgyermekkorban is.

Szakért6i vizsgalat kérhetd akkor is, ha a gyermek 5 éves koraig nem részesiilt
ovodai nevelésben. A késdbbiekben lehetdség van tantargyak aldli mentesség kérésére
(Kostenszkyné 2008:98). Szakértdi vizsgalat a sziild kérésére, illetve egyetértésével, de
minden esetben a jelenlétében torténik.”® Integralt oktatds javaslata esetén a fogado
iskola alapit6 okiratdban szerepelnie kell, hogy ellat SNI tanuldokat. Pedagdgiai
programjaban is meg kell jelennie a gyermek igényeinek megfeleld targyi, személyi

feltételek biztositasanak.>’

3.2.2. Korai fejlesztés

A korai fejlesztés elinduldsa hazankban egy szemléletvaltas kovetkezménye, mely abbodl
az alapelvbdl indul ki, hogy nincs képezhetetlen gyermek, minden gyermek fejlesztheto.
Minél tobb fejlesztésben részesiil, annal jobb lesz az eredmény (Bakonyi 2008:101). A
korai fejlesztésre a szakirodalom tobb meghatarozast ismer, annak fiiggvényében, hogy
a szerzok mit hangsulyoznak, de abban egyetértenek, hogy minél korabban kell
elkezdeni, figyelembe véve a gyermek és a csalad sziikségletét, novelve ezzel a

gyermek tarsadalomba beilleszkedésének esélyét (Demeter 2004:173).

14/1994. (VI. 24.) MKM rendelet a képzési kotelezettségrdl és a pedagogiai szakszolgalatrol
27 212008. (III. 1.) OM rendelet a Sajatos nevelési igényti gyermekek dvodai nevelésének iranyelve és a
Sajatos nevelési igényt tanuldk iskolai oktatasanak iranyelve kiadasarol
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Hazankban a SNI gyermek 6vodaba kertiléséig, de legfeljebb 5 éves koraig korai
fejlesztésben részesiilhet otthoni ellatas keretében, befogadd intézményben,
gyogypedagogiai tandcsadas vagy korai fejlesztd és gondozd kozpontban. A korai
fejlesztés és gondozas a tanév rendjéhez igazododan, heti 2—6 ordban, egyéni fejlesztési
terv alapjan, egyéni fejlesztési naploban vezetett foglalkozasok soran valosul meg. ** A
kora gyermekkor, a megsziiletéstdl 6t éves korig az alapképességek kialakulasanak
legkritikusabb iddszaka. A korai fizikai, kognitiv, érzelmi és szocialis képességek
megalapozzék a gyermek késObbi egészséges fejlodésmenetét, tehat a korai ingerlés a
korai fejlesztés a késébbi életkorokban hozza meg valodi eredményeket.”

A gyermek ¢€letkoratol, allapotatol fiiggden, a gyermek kiilonleges gondozasat az
ovodai nevelés, az iskolai nevelés ¢és oktatds, a fejlesztd felkészités keretében kell
biztositani. A sériilt gyermeknek a kiilonleges gondozashoz valo jogat ki kell emelniink.
A pedagogiai tevékenység altalanosan megszokott és rendszerszert keretein tilmutatva
ugyanis ez a jog a fogyatékossag megallapitasnak kezdetétdl, akar a sziiletéstol
megilleti az érintett gyermeket. Megszervezése mindenkor a szakértdi és rehabilitacios
bizottsagok altal késziilt szakvélemény alapjan torténik. *°

Sokféle intézmény vallalkozik a korai fejlesztésre, példaul gyogypedagogiai
tanacsadd kozpontok, a specidlis bolesédék, dvodak, a fogyatékosok apold, gondozd
otthonai, a pedagogiai szakszolgélatok, az egységes gyodgypedagdgiai moddszertani
kozpontok, a konduktiv pedagdgiai intézmények. A gyakorlat gydgypedagdgus
kozpontu, de mellette dolgozik a gyogytorndsz és a gyermekpszicholdégus és mas
szakemberek. Megjelent a korai fejlesztés a civil szféraban is, hiszen magancégek és
alapitvanyok is foglalkoznak a sériilt gyermekekkel. Kiemelkedd koziilik a Down
Alapitvany, ahol egyéni és csoportos fejlesztések keretében, tobb szakember
Osszehangolt munkaja folyik.

A korai fejlesztés mindennapjaira jellemzd a tandcsadéas, melynek szamtalan
formaja ismeretes. Végezheti barmelyik szakember, a pszichologus akar csaladterapias
modszert is valaszthat. Mindenesetre jellemzd a szakemberek egyiittes gondolkodasa, a
teamben torténd egylittmiikddés. A team Osszetétele mindig a gyermek problémaira

reflektal. Az eltérd fejlettségli gyermek egy ,,csomagot” kap, amely tobb iranyban és

21993, évi LXXIX. Torvény a kozoktatasrdl 35.§ és a 14/1994. (VI. 24.) MKM rendelet a képzési
kotelezettségrol €s a pedagogiai szakszolgalatrol 8. §

% Korai fejlesztés. http://gyp.xhost.ro/data/koraifejl/korai2.doc (2011-02-17)

301993, évi LXXIX. Térvény a kozoktatasrol 30.§
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tobb mddon nyujt segitséget. A korai fejlesztés jatékba integraltan torténik. Nagyon
fontos elv, hogy a korai fejlesztésbe a sziildt is bevonjak. Fejleszto jatékokat ajanlanak,
a napirendhez, a neveléshez Gtleteket, a csaladi problémak megoldasara pedig javaslatot
adnak.

A korai fejleszto kozpontokban a diagndzis €s a fejlesztés egy helyen torténik,
igy aktiv és folyamatos kommunikécio zajlik a diagnoszta és a terapeutak kozott. Ilyen
kozpontok csak a nagyobb varosokban taldlhatok. A kozpontok lehetdséget adnak a
kozosségteremtésre, ahol alkalma nyilik a sziiloknek sorstarsakkal talalkozni, ami a
szolgaltatast nyujthatnak, azonban legfontosabb a gydgypedagogiai fejlesztés, mely
magaba foglalja az értelmi-, mozgas-, beszéd-, szocidlis ¢s kommunikacids készségek
fejlesztését, valamint az ezekbdl adodo képességek, mint pl. az dnkiszolgalas elérését.
A fejlesztés kezdetben tobbnyire egyéni, késébb valhat csoportossd. Gyogytorna,
mozgasfejlesztés kapcsan a maszas vagy a jaras kialakulasdig egyéni fejlesztés folyik,
késdbb a csoportos mozgasfejlesztés gyakoribb.

A fejlesztésnek kitiind teret nyujt a vizben vald torna, a hidroterapia, a
gyogyuszas. JO eredménnyel biztat, Dévény Anna nevéhez fiz6dd specialis manudl
terdpia (DSGM),”" mely segitségével az izmok, inak letapadasait és inzsugorodasokat
oldjak fel. A szenzomotoros tréning keretében elére megtervezett ingerekkel inditja el a
terapeuta a spontdn mozgasfejlodést és ezzel egyensulyérzéket, mozgaskoordinaciot
fejleszt, de pozitivan hat a viselkedés ¢és a figyelem fejlodésére is. A zeneterdpia is tobb
teriiletet céloz meg, mint a mozgds, a figyelem ¢és a kommunikacio. Az egyéni
gvermekpszichoterdapia segitségével a magatartas és érzelmi teriilet zavarainak okait is
fel lehet tarni, abban az esetben alkalmas moddszer, ha a gyermek értelmi fejlodésében
nincs jelentds elmaradas. A floor—time terdpia, melynek jelentése, ,,id6 a jatszd
szényegen”, elsOsorban viselkedészavarral, az ingerek feldolgozasi folyamatanak
nehézségeivel kiizdé gyermekek szamara az interakciok adekvatabb megnyilvanulasait
segitd moddszer. A modszer a gyermek tevékenységének kovetésén, megfigyelésén
alapul. A korai kommunikacios jelzésekre épitd, azokat mozgositd terapia, javitja
gyermek ¢€s a sziilé6 kommunikéciojat is (Bakonyi Anna 2008).

Megkiilonboztetiink intézményen €s csaladon beliili korai fejleszté szolgaltatast. A

,,Home based’ (csaladon beliili) forma esetén a gyermek otthondba jar ki az utazd

3! Dévény Specialis manualis technika - Gimnasztika Modszer.
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gyogypedagogus, ezzel a tdvolabb lakd gyermekek konnyebb fejlesztését is lehetdvé
téve. Az otthoni, jol ismert kornyezetben kooperativabbak a kisgyermekek és a
szamukra faradsagos utaztatastol is megkimélik 6ket. A ,, Center based” (intézményen
beliili) fejlesztés jellemzdje, hogy a gyermek a sziilovel egyiitt részt vesz a fejlesztést
nyujté intézmény programjaban. Altalaban nagyobb, egy évesnél iddsebb gyermekeknél
ajanlott modszer. A gyermeknek és a sziildnek lehetdséget nyujt a tarsadalmi
érintkezésre, valamint elénye, hogy az intézményekben tobb fejlesztd eszkoz all a
terapeuta rendelkezésére. Kedvezdbben lehet fejleszteni azokat a képességeket
intézményben, amelyek csoportban jobban kialakulnak. A  kétfajta ellatas
Osszehasonlitasat a 6. sz. melléklet szemlélteti (Haffner—Alkonyi 1994).

A korai fejlesztés barmely tertileten is zajlik, rendkiviil fontos a sziild bevonasa. A
sziild nem terapeuta, de ¢ van a legtobbet a gyermekkel, ezért sokat tud segiteni a
fejlesztésében és akkor varhatd progressziv fejlédés, ha a sziil otthon is folytatja a
megkezdett munkat.

A Down-szindromas késdbbi életmindségét hatarozza meg, a koran, idében
elkezdett szakszerli fejlesztés. A Down Alapitvany Korai Fejlesztd Kozpontja mar

parhetes kortol elkezdi a fejlesztéseket, amelybe a sziiléket is bevonja. *2

3.2.3. Integracio

Az integralas a Magyar Ertelmez6 Kéziszotar meghatarozasa szerint |, kiilonalld részek
valamely nagyobb egészbe, egységbe vald beillesztését, beolvadasat” jelenti, ami jelen
esetben a fogyatékos, sériilt, akadalyozott, azaz sajatos nevelési igényli gyermekeknek
vagy fiataloknak a nem fogyatékosok kozé valé beilleszkedésére vonatkozik.”> Az
integracié Evans szerint a fogyatékos €s nem fogyatékos tanulok kozotti interakcid
leghatékonyabb, maximalis megvalositasat célozza (Evans 1996, idézi Szekeres 2008).
Hazankban a legtobb szakember az altalanos pedagodgia korébe tartozd és a specialis
nevelési sziikségletli gyermekek egyiittes nevelésére-oktatdsdra az integracio szot
hasznalja. Ezen <értelmezés szerint a tobbségi iskola részérdl igazi pedagdgiai
stratégiavaltds nem torténik, a specidlis nevelési sziikséglet kielégitésének a biztositasa

a gyogypedagogus feladata. Ehhez kapcsoléddan a nyolcvanas években fejlodott ki a

32 Gruiz Katalin: A Down szindromasok komplex ellatasa. A Down Alapitvany modellrendszere.

http://www.downalapitvany.hu/kiadvanyok/DSZKE.pdf (2011-03-14)

33 Katona Lész10: Integralt nevelés www.massag.hu/konyv/korsz.torekv.integralt_neveles.doc
(2011-01-31)
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kiilonpedagogia fogalmaval szemben az integrativ pedagogia fogalma, mely olyan
pedagogiai reflexiok gylijtéfogalma, amelyek az daltalanos iskolarendszerbdl vald
kirekesztés ellen szolnak, és azt vallja, hogy heterogén csoportokat kell biztositani a
gyermekeknek, hogy egymastdl tanuljanak, megismerjék egymas kiilonbozdségeit €s a
massag tolerancidt. A nem fogyatékos tanulok ez altal, képessé valnak kifejezésre
juttatni szolidaritasukat az akadalyozott emberekkel szemben. Az integrativ pedagogia,
a kompetenciaorientalt nézOpontot helyezi elétérbe €s hattérbe szoritja a deficitorientalt
felfogast (Papp 2002:163).

A fogyatékosok ¢és nem fogyatékosok integralt nevelésének a gondolata a
kiilonb6z6 orszagokban mas és mas megvalositasig jutott el. Az USA-ban a polgari
mozgalmakkal egyiitt indult a kiizdelem a szegregéacido feloldasaért. Danidban,
Svédorszagban az 1950-es években keriilt el6térbe a ,,normalizacios elv”’, amely szerint
a sériilt emberrel valdé banasmaddot kell normalissé tenni, ez volt az integracios nevelés
eléfutara (Bernolak és mtsai 1994). Anglidban a szegregacids szemlélet atalakulasa mar
1975-ben elkezdddik, majd 1978-ban a ,,Warnock-jelentés” ** mar egyéni specialis
sziikségleteket fogalmaz meg. A valodi integracid kezdete 1981-re tehetd, amikor az 0j
angol oktatdsi torvényben megjelent az integracié fogalma (Orkényiné1998; Peté—
Endre 2008:112). Anglidban a sériilt gyermekek mintegy 90%-a altalanos iskolaba jar
¢s e mellett tovabbi specialis iskoldk allnak rendelkezésre, ahova sziikség esetén
specialis foglalkozasokra atvihetok a gyermekek (Bernolék és mtsai 1994).

Hazankban megkésve indult az integralt nevelés fejlddése. Az 1985-0s oktatasi
torvény mar lehetévé tette, hogy tobb oOvoda, dltalanos iskola alkalmazzon
gyogypedagogust az integraltan tanuldé gyermekek segitésére (Csanyi 1993). A
pedagdgiaban eleinte a ,,szocialis integracio” értelmezése terjedt el, késébb alkalmaztak
a fogyatékos gyerekekre is. Mai szohaszndlatban az integralt oktatds, integrald
iskolaztatas pedagogiai iranyzatot jelol, és ,,a tanulasban valamely oknadl fogva

akaddlyozott gyermekek egyiittes, a lakohelyhez kozeli nevelését, oktatasat jelenti”

34 Angliaban 1974-ben hoztak 1étre a Fogyatékos Gyermekek és Fiatalok Helyzetét Vizsgald Bizottsagot,
amit roviden csak Warnock Bizottsagnak neveztek. (Mary Warnock, a kutatds vezetéje.) A bizottsag
angol neve: Committee of Inquiry into Education of Handicapped Children and Young People. A
bizottsag azzal a céllal jott létre, hogy felmérje Anglia és Wales teriiletén a gyogypedagogiai ellatas
helyzetét, illetve megoldasi javaslatot dolgozzon ki annak fejlesztésére. Ennek a kutatasnak az
eredményeként sziiletett meg 1978-ban a bizottsag jelentése, amelyet Warnock-jelentésnek neveznek.
Erre a jelentésre épiilt az 1981-es angliai oktatdsi torvény, amely radikalis valtozast hozott a
gyogypedagogiai oktatas teriiletén. Az 1978-as Warnock-jelentés inditotta el egész Nagy-Britannidban az
inkluzios atalakulast az oktatasban.
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(Csanyi 2001). Széleskort elterjedésrdl hazankban még mindig nem beszélhetiink. Az
ovodai integracio fejlodése jelentdsebb, ennek oka, hogy az dvodai nevelés kevésbé
teljesitmény centrikus ¢és nagyobb rugalmassdgot tesznek lehetévé az dvodai
programok. Az iskolakban viszont visszafogottabb fejlodés tapasztalhato e tekintetben.

Az integracid szoros Osszefliggést mutat az esélyegyenldség biztositasaval,
hiszen mindenki szamadra nyitotta teszi a nevelési-oktatasi intézményeket, képességektol
fliggetleniil. A hangsuly nem a puszta egyiittléten, hanem az egyiittes tevékenységen, a
kozos jatékon, a kozos tanulason, a kdlesonds kommunikacion alapul. A fogado és
beilleszkedd fél szamara egyarant alkalmazkodést tesz sziikségessé. Evans a két oldal
egymashoz valo alkalmazkoddsdban harom lehetséges alternativara hivja fel a
figyelmet. Asszimildcio, amikor a sériilt emberek alkalmazkodnak a tobbség
elvarasaihoz, akkomodacio, amikor a tobbségen van az alkalmazkodasi kényszer, és
adaptacio, mindkét fél kolesonds, egyenrangu alkalmazkodasa valosul meg. Ez utobbi
folyamat elérése lenne a kivanatos megoldas. A sikerhez feltétleniil sziikséges a felek
alkalmazkodésa egymashoz (Evans 1996, idézi Csanyi 2000).%

A sikeres integracio elengedhetetlen feltétele két kompetencia egytittes jelenléte:
a fogyatékossag tipusahoz értd gyogypedagogus, a fejleszté pedagodgus, illetve a
tobbségi pedagodgus, aki valamilyen specialis képzés folyaman erre a feladatra mar
készil, vagy felkésziilt (Kerber 1999). A specialis nevelési sziikségletii gyermek joval
tobb, mint a fogyatékossdga, O elsOsorban gyermek, ugyanugy, mint barmely
egészséges tarsa (Speck 1998: 286). A legfontosabb cél a személyiség fejlesztése,
nevelése, oktatasa, adaptalasa a tarsadalomba, a munkaba, a csalddba. Természetesen ez
a koncepcid a specialis nevelési sziikségletli tanulotol is nagy erdfeszitést igényel, azaz
minden érintett optimalis kdzremiikodése révén érhetd csak el. Az integracio alapelve,
hogy az iskola mindenkié. Ebbdl kdvetkezik a feladat: egy gyermekkdzpontl, humanus,
demokratikus, szolidaris, kommunikativ, ¢életszerli, kooperativ, felelés iskola
megteremtése (Feuser 1999). Az integracio feltétele a demokratikus berendezkedésii
tarsadalom, a humanus szemlélet, a pluralizmus, az elditélet-mentesség, a gazdasag
fejlettsége, valamint az iskolarendszer differenciéltsaga, tovabba mentesség mindenféle
tarsadalmi kirekesztéstdl. A magyar szakirodalomban sem egységes a terminologia,

hiszen integraci6, integralt fejlesztés, integrativ oktatds, nevelés és inkluzi6, mint

3> Katona Lész10: Integralt nevelés www.massag.hu/konyv/korsz.torekv.integralt_neveles.doc
(2011-01-31)
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kifejezések néha keverednek. Réthyné az integracid teljes megvalosuldsat, annak
magasabb fokat, mint inkluziot definidlja (Réthy 2002:283).

Az integrdcio hatdasai

A jo6l megvaldsult integracio pozitiv szocialis magatartdsmintakat kozvetit mindkét fél
szdmara, mikozben megismerik egymads vilagat. A sériilt gyermek igy konnyebben
megtanulja a tarsadalmi érintkezés megszokott formait. Az integracié nagyobb eséllyel
hozza ki beldle a maximumot, mikozben nem kell kényszeriien elszakadnia csaladjatol.
Hasznara valik az egészséges gyermekeknek is, hiszen lehetdségiik nyilik gyakorolni a
toleranciat, a massag elfogadasat, a természetes segitségnyujtast, a szolidaritast (Csanyi
1993). Mindez remélhetdleg elvezet benniinket egy jobb, megértdbb, elfogadobb
tarsadalomba, ahol a fogyatékossag természetes velejardja az €letnek €s nem fenyeget a
kik6zosités lehetosége.

Lanyiné szerint az integralt nevelés elOnyei: pozitiv szereptanuldsi modellek,
természetes ¢€letszituacio, heterogén képességek elismerése, partnerség, kommunikécio
a két fel kozott (Lanyiné 1982). Az egészséges gyermek huzoerd, motivald tényezove
valhat a sériilt szamara. Ez a minta vonatkozhat a mozgés-, a kognitiv-, dnellatasi —
Onkiszolgalési funkcidkra, a kommunikéciora, a tarsas kapcsolatokra. Mindez javitja a
sériilt életmindségét. Sikeres integracid esetén az atlag gyermekek személyiségébe
fokozatosan beépiil a massag elfogadasa, a tiirelem, a megértés, a megfeleld
segitségnyujtas gyakorlata. A sériilt gyermekek sziilei megtapasztaljak, hogy
gyermekiik és Ok maguk is ugyanolyan jogokkal ¢élhetnek, mint barki mas.
Negativumaként emlitendd azonban a sériilt gyermek esetében a massaggal vald
szembesiilés, az esetleges kirekesztettség megélése (Bakonyi 2008).

Az integralt nevelés-oktatas fajtdi, szintjei

Katona Laszl6 az integralt oktatds fajtait a kovetkezoképpen hatarozza meg:

Lokalis integracio: az integracid legegyszeriibb forméja, mely a szegregéaciotdl alig tér
el. Ebben az esetben csak az épiilet kozos, de gyakorlatilag a gyermekek kdzott nincs
kapcsolat. Ilyen, amikor egy kisegitds osztaly mitkddik a tobbségi iskolaban.

Szocidlis integrdcio. a tobbségi intézményben elhelyezett specialis nevelési sziikségletli
gyerekek a foglalkozdsokon és tanorakon kiviili idében egyiitt vannak.

Funkcionalis integrdcio: a legmagasabb szint, amikor egyiitt vannak a gyermekek a
foglalkozasokon, illetve tanorakon és a kozti idében is. Ennek egy egyszeriibb valtozata

a részleges integracio, amikor csak a tanorak, foglalkozasok egy részében van a sériilt
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gyermek a tobbiekkel. Az egylittnevelés igazi célja azonban a teljes integracio, amikor
a fogyatékos gyermek a teljes id6t napkozben a tobbségi dvodaban vagy iskolaban
6141,

Az utazo tanari halozat az integralt nevelésben tanulok megsegitését hivatott
szolgalni. A tandrok egyéni és kiscsoportos foglalkozasokat végeznek, és segitik az
integralt nevelést és oktatast felvallalo ,,normal” pedagdgusok tanérai munkajat.
Elsédleges feladatuk a befogadd intézményben tanuld gyermekek tanulmanyi
eldmenetelének segitése. Valodi integracid csak e specialis segitség megszervezésével
képzelhetd el, ahol a specialis feladatokat minden esetben az adott fogyatékossagi
tipushoz igazodo, szakképesitéssel rendelkezd gyogypedagdgusok latjak el. Az utazd
gyogypedagogust, az iskola megkeresésére a munkaltatoi jogot gyakorld kozoktatasi
intézmény vezetdje rendeli ki (Kerekes 2008:139).

Komprehenziv iskolarendszerben teljesedhet ki leginkdbb az integracio. A
komprehenziv iskola arra torekszik, hogy vegyes, heterogén csoportokat alakitson ki.
Mindenkit a sajat bazisan a lehetd legmagasabb szintre akar fejleszteni, tehat nincsenek
olyan gyerekek, akikrdl lemondanak. Mindenkibdl 6nmagahoz képest probaljak a
legtobbet kihozni. Az iskola filozofiaja szerint, az iskola van a gyerekekért és nem
forditva. Ezt a mai magyar iskolarendszerben még sokan forditva gondoljak (Nahalka
2006).

Az integracidé megvalosulasanak tehat két szintje van, a fogadas és a befogadas,
vagy inkluzi6é. Az egyszerii fogadds esetében altalaban a fogyatékos gyermeket a
tobbségi intézménybe ugy veszik fel, hogy igazdn nem ismerik sajatos vondsait és
frontalis oktatasban részesitik, ami azt jelenti, hogy az atlag gyermektdl elvart szinthez
kellene igazodnia. Az inkluzi6 vagy befogadas esetében alapvetéen mas pedagodgiai
szemlélettel taldlkozunk. Csapd szerint: ,,uj osztdlytermi modszerek kidolgozdsa és
hatasuk ,,bemérése” segitheti a pedagogiai kultura megujitasat. Elsésorban a frontalis
osztalymunka kereteibol kilépo, a megértést, az alkalmazast, a képességek fejlodesét, a
motivdciot erosito modszerek kidolgozasara van sziikség. A sok szempontbol kivanatos
integrdcio, heterogén tanulocsoportok egyiitt tanitasa nem valosulhat meg a
differencialt tanitdasi modszerek repertoriumanak bovitése, igazoltan hatékony eljarasok

kikisérletezése nélkiil.”” (Csap6 2008:224)

3% Katona Lész16: Integralt nevelés. www.massag.hu/konyv/korsz.torekv.integralt_neveles.doc
(2011-01-31)
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Az integracioban tanuld gyermekek csaladjaval a kezdetektdl szoros kapcsolatot
¢épit ki az utazotanar. A sziild ebben a helyzetben a pedagogus partnere. Az utazotanar,
az igények felmérése utan részletes tdjékoztatast nyljt a sziildnek az egyéni fejlesztés
lehetdségeirdl, egyéb specidlis segitségadasrol (pl. logopédiai ellatas, gyogytestnevelés,
jogsegély). Mindig az egyedi sziikségletekhez igazitja szakszolgéltatasait (Lorinczné és
mtsai 2007).

A gyakorlatban altalaban nem zokkendmentes a tobbségi iskolaba jutis. A sériilt
gyermeket neveld sziild sok esetben visszautasitdssal taldlkozik. Vannak azonban
pozitiv példak is az oktatasban, ilyen példaul Székesfehérvar, ahol 2005. szeptember 1-
tdl valamennyi 6voda, illetve altalanos iskola pedagogiai programjaba bekeriilt a sajatos
nevelési igényl gyerekek integralt nevelése (Horvathné Zilahy 2007). Csanyi szerint az
integracié teriiletén még igazi elmozduldsrdl nem beszélhetiink és ennek egyik oka
éppen az oktatasi rendszer nagyon lasst valtozasa, az idevago tarsadalmi attitlid szinte
valtozatlan allapota (Csanyi 2000).

Szakemberek korében is gyakran feltett kérdés, hogy melyik sériilt gyermek
alkalmas integralt nevelésre. Magyarorszdgon a fogyatékos tanulok integracidja
tobbnyire testi és érzékszervi fogyatékosok esetében valosul meg. Fontos hangstlyozni,
hogy az integraciora valo alkalmassag kritériumait els6sorban nem a gyerekben kell
keresni, ennél 1ényegesebb szempont, hogy az iskola tudja-e biztositani mindazt, amire
a gyermeknek sziiksége van. Képes-e a specidlis oktatasi, fejlesztési, nevelési
sziikségletek kielégitésére? Kiilondsen sok elvarast tamaszt az iskoldval szemben a

tanulasban mentélisan akadalyozottak integracidja (Lanyiné 1993).

3.2.4. Inkluziv nevelés

Az integracio elvének leghatékonyabb érvényesiilését az inkluziv iskola biztositja, mely
a teljes befogadést, az egyénhez igazodd teljes kori és differencialt fejlesztési
eljarasokat képes garantalni (Réthy 2002:289). Sebba és Ainscow szerint, az inkluzid és
az integracié kozott az alapveto kiilonbség, hogy az integracioval be kivanjak olvasztani
az iskola meglévd struktirdiba a sériilt gyermeket. Az inklizional azonban ujra
atgondoljak a tanterv megvalositdsanak szervezeti kereteit és azokat a feltételeket,
melyekkel valamennyi tanul6 haladasat tudjak biztositani (Sebba — Ainscow 1996).

Az inkluzi6 a befogadas, ellentéte az exkluzionak, a kirekesztésnek. Az inkluzio
eszméje talmutat az iskolarendszeren, a tarsadalmi egylittélés minden teriiletére

vonatkozik. Nemcsak a sériiltek egészségesekkel vald egyiittnevelésére hasznaljak,
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hanem a kiilonboz6 kultarak befogadéasara is, amely nyitott, befogad6 kozeget jelent, a
kirekesztés elleni kiizdelmet. A nevelés teriiletén a kdzos térben résztvevd személyek
megismerik egymast, értékként fogadjak el a masikat, épitenek az egyéni kiilonbségekre
¢és egylttmiikodnek. A pedagogusokat jellemzi a rugalmassag, a parhuzamosan miikodo
kiscsoportos munka, rengeteg interakcioval, egyénre szabott feladatokkal. Varga 2006).

A befogadd pedagdégus nem vonhatja ki magat a sajatos nevelési igényl
tanuloval kapcsolatos pedagogusi tennivalokbol a tanoran, még a két tanaros modell
gyakorlataban sem. Odafigyelést és erdfeszitést igényel a pedagogustél a gyermek
fogyatékossaganak, sajatos nevelési igényéne, nehézségeinek alapos megismerése és az
ezekhez val6 napi alkalmazkodés (Vargané 2006). A pedagoégus minden gyermekben a
specialisat, a rd jellemzd egyedi sajatossagokat keresi, minden gyermeket képességei
szerint terhel és a frontalis oktatas helyett differencialt oktatast alkalmaz. Az inkluziv
szemlélet altalanosabb elterjedését lassitja, hogy a differenciadlas korszerli elmélete
sokdig nem szerepelt a pedagoégusképzésben, és kevés a fogyatékosok egyilitt
nevelésével kapcsolatos tapasztalat a pedagogusok korében.*’

A befogadas attitidot is jelent, nemcsak azt, hogy tobbségi intézménybe nyert
felvételt a gyermek, hanem azt is, hogy ennek érdekében mindent meg is tesz a
befogadd kornyezet. A tanuldsban akadalyozott gyermekek elfogadasa a tanulok és a
tanarok korében altalaban egy év integracid utan alakul ki (Cambra—Silvestre 2003).
Skarbrevik az integralt nevelés mindségét vizsgalva megallapitotta, hogy a kisebb
osztalylétszamok, also tagozatban jobb lehetdségeket adnak az inkluziora, illetve, hogy
az id6sebbek kevésbé fogadtak be sériilt osztalytarsaikat. Enyhe, negativ korrelaciot
talalt az osztalynagysag és az inkluzi6 foka kozott (Skarbrevik 2005).

Magyarorszagon az integralt nevelés jogi szabalyozésa lezajlott. A torvény
egyértelmilen tdmogatja az integralt nevelést, gyakorlata terjed6ben van. Napjainkban
tobb ezer fogyatékos gyermek tanul integralt koriilmények kozott. A ndvekedésnek az is
magyarazata, hogy a csokkend gyermeklétszam miatt az iskoldkat gazdasagi
megfontolas is inspiralja az SNI tanulok befogaddsara. Az inkluzi6 maradéktalan
megvalosulasahoz sziikséges, hogy az iskoldk ne csak fogadjak, hanem be is fogadjak a
sériilt gyerekeket. Ennek elengedhetetlen feltétele a pedagdgusok szemléletvaltasa

(Gyérkéné 2009:39).

37 Korai fejlesztés. http://gyp.xhost.ro/data/koraifejl/korai2.doc (2011-02-17)
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A kutatdsomba egyetlen olyan Down-szindromast sem sikeriilt bevonnom, aki
kortarsaival egyiitt, tobbségi iskolaban tanult volna. Csak remélni lehet, hogy a
valtozasok elérik a hazai oktatdst és az értelmileg sériilt gyermekek szdmara is
megnyilnak az altalanos iskoldk kapui. Elsoként a pedagogusok képzésének,
attitlidjének kell valtozni. Az integralt oktatds nem lehet néhany elkotelezett szakember
ligye, megvalosulasa mélyrehato, teljes egylittmikddést igényel az intézményektol és a
pedagdgusoktol. Csak ezt kovetden varhatd, hogy a rugalmatlan oktatasi rendszerben
altalanossa valik a mentalisan sériilt tanulok fogadasa, befogadasa.

A Down Alapitvany modellje a normalizacié és az integracio alapelvére épit,
ebbdl adodoan azt vallja, hogy a sériilt embereknek joguk van ugyantigy éIni ebben a
tarsadalomban, mint barki masnak. Nem izolalva, kikozositve, hanem koztiink és
veliink egyiitt. A normalizacido azt jelenti, hogy a sériiltre vonatkozo normak,
¢letfeltételek azonosak legyenek azzal, mint ami barki masra vonatkoznak. Egyenld
jogokat és lehetéségeket kell szamukra biztositani. Az integracid a normalizacio
egyenes kovetkezménye. A normalizdcido ¢és integracio egyiittes célja egy jobb
¢letmindség biztositasa, ahol az Onmegvalositas, Onrendelkezés biztositott a sériilt
szdmara. Mindez kolcsondsségen alapul, ahol a sériilt személy integralhato, a

tarsadalom pedig befogad. **

3.2.5. Specialis intézmények

Hazankban az értelmileg akadalyozott (k6zépsulyos, vagy sulyos értelmi fogyatékosok)
tobbnyire specidlis gyogypedagdgiai 6vodakba, illetve iskolakba keriilnek. Az integralt
nevelésrdl altaldban elmondhato, hogy leginkabb az érzék- és mozgésszervi, valamint
beszédfogyatékossag esetén valosul meg. A tobbi fogyatékossag szempontjabol inkabb
a szegregalt nevelési, oktatdsi gyakorlattal talalkozunk. A Down-szindroémas gyermekek
legtobbje szintén ezeket a specidlis intézeteket latogatja (Petus 2008).

Specidlis ovodak: A gyermekek a szakértdi bizottsag véleménye alapjan keriilnek
felvételre. A fejlesztés a kis 1épések elvét alkalmazva egyénileg és csoportosan folyik.

A specidlis fejlesztést a gydgypedagdgusok iranyitjadk. Munkdjukat gyogypedagdgiai

3% Gruiz Katalin: A Down szindromasok komplex ellatasa. A Down Alapitvany modellrendszere.
http://www.downalapitvany.hu/kiadvanyok/DSZKE.pdf (2011-03-14)
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asszisztensek ¢és dajkak segitik. Az allami fenntartasti 6vodak ingyenesek. A gyermekek
utan  50%-0s  étkezési tdmogatas igényelhetd, rendszeres gyermekvédelmi
kedvezményre jogosultak esetén 100 %-os a tdmogatas (Wagner 2008:133).

Specialis iskolak: Az 1985. évi 1. torvény az oktatasrol megsziintette a ,,kisegit6 iskola”
elnevezést. A tradiciondlis gyogypedagdgiai gyakorlat legfébb sajatossaga az
elkiilonitett, szegregacids formaban torténd oktatas. A gyermekeknek el kell szakadniuk
sziileiktdl, a megszokott kornyezetiiktél. A tavol esd iskoldk miatt tovabbi hatranyokat
szenvednek, még jobban izolalodnak. A fogyatékos tankotelezetteknek lehetdségiik
nyilik a fejlesztd iskolai oktatasra. A tanulok 6-23 éves koruk kozott vehetik igénybe. A
fejlesztd iskolai oktatds nem képez kiilonallo intézménytipust, hanem a meglévo
rendszerbe illeszkedik. Ezért teljesithetd a fogyatékosok &pold, gondozd otthondban,
rehabilitacios, nappali intézetében, a gyogypedagogiai tanacsadas, a korai fejlesztés és
gondozds keretei kozott, a konduktiv pedagogiai ellatdsban, gyogypedagdgiai
nevelésben és oktatdsban részt vevd iskoldkban (Kerekes 2008). A fejlesztd iskolai
oktatas a kozoktatdsi torvény modositasa alapjan 2010. szeptember 1-jétol allami és
Onkorményzati kotelezettségként jelenik meg, a sziilok szamara, szamon kérhetd
jogosultsagga valt. **

Az 1995-ben életbe Iépett Nemzeti Alaptanterv 1ényeges valtozast hozott, mivel
megszintek az eldird, utasitd jelleglh koOzponti tantervek, megnétt az iskolak
autonomiaja. A kozoktatasi torvény eldirja, hogy az iskolak 1998. szeptember elsejétol
csak a fenntartd altal elfogadott pedagdgiai programmal miitkodhetnek, melynek fontos
eleme a helyi tanterv. *

A kozépsulyos értelmi fogyatékos gyermekek iskolai nevelésével foglalkozd
kozoktatasi intézményeknek a pedagdgiai programjukban be kell mutatniuk az iskola
nevelési, képzési koncepciojat, nevelési tervét, pedagodgiai munkdjanak,
tevékenységének szabalyozéasat. A kitlizott célok a helyi tanterviikon keresztiil
valosulhatnak meg, az iskola 6nmeghatarozasa a helyi tantervekben 61t testet (Németh—
Szabd 1997).

Annak eldontése, hogy a SNI gyermek specidlis iskolaba keriiljon-e a szakértdi és
rehabilitacios bizottsag feladata. A szakértdi bizottsagok anyagainak elemzése azt

mutatja, hogy az 1997/1998-as tanévhez viszonyitva az 1999/2000-ben a vizsgalt

391993, évi LXXIX. Térvény a kozoktatasrol 30.§
0 Nemzeti Alaptanterv, Miivel8dési és Kozoktatasi Minisztérium. Miivelddési Kozlony (1995). 39;
33:1758- 1771.
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tanulok koziil integralt nevelésre-oktatsra javasoltak aranya a latasi fogyatékosok
esetében 20 szazalékkal, a mozgaskorlatozottak esetében 37 szazalékkal, a hallasi
fogyatékosok esetében 58 szdzalékkal novekedett. Az értelmi fogyatékos tanulok
integralt nevelését-oktatasat elsdsorban a sziilok kérték (Kopatakiné 2004). A Down-
szindromasok jorészt specidlis iskolakban tanulnak, mar ez is el6relépés a régi
gyakorlathoz képest, amikor semmilyen képzést nem kaptak ezek a gyermekek.
Specidlis szakiskolai oktatds: A szakemberek az altalanos iskola utan, a 9-10. osztaly
elvégzését javasoljak. Ez nem kotelezd, de a szakmdk tobbségében belépési
kovetelmény. Kozismereti tantargyakon kiviil, palyavélasztast is segitd ,,szakmai
alapoz6” 6rdk is vannak. A jelenleg hatalyban 1évé 1993. évi Kozoktatasi Torvény
alapjan: ,,a sajatos nevelési igenyii tanulok iskolai nevelése és oktatasa céljabol a
szakiskola specialis szakiskolakent, vagy készségfejleszto specialis szakiskolaként is
miikodhet.”

A szakiskola 1ényege, hogy a kiilonbozo fogyatékossaggal €16 tanulok egyiitt

tanulnak, sériilésiikbdl adodo egyéni sziikségleteik alapjan. Résziikre az oktatas szakmai
vizsgara vald felkészitést biztosit, mely a munkaba allashoz sziikséges ismeretek
atadasan alapszik. Azon tanulok szadmara, akik hatranyaik ellenére jol boldogultak
integralt iskolakban, javasolt, hogy arra felkésziilt, hasonléan integralt koriilmények
kozott folytassak tanulmanyaikat.
A keészségfejleszto specialis szakiskolak, a specialis szakiskolak egyik valfajat képezik,
melyek kifejezetten a tanuldsban akadalyozottak és a kozépsulyos fokban értelmi
fogyatékosok iskolatipusai, abban segitenek, hogy a fogyatékosok -elsajatitsak a
munkavallaldsdhoz sziikséges alapvetd munkafolyamatokat. A készségfejlesztd
specialis szakiskolak, 2 + 2 évfolyamos oktatast biztositanak, altaldban szakosodas
nélkiil. 2000-ben palyadzati keretek kozott indult a ,,Munkahelyi Gyakorlat” cimi
program a készségfejlesztd specialis szakiskolakban. A  program keretében
kéthavonkénti forgasban, egy kisérdvel, kettesével — harmasaval kerlilnek ujabb és
ujabb munkateriiletre a sériilt fiatalok, igy sokfé¢le munkakort probalhatnak ki pl. a
mosodai tevékenység, nyomdai el6készitd munkak, parkgondozas stb.

Az Orszagos Képzési Jegyzékben szerepld szakképesitések egyenértékiiek,
figgetlentil att6l, mely szakiskoldban szerezte végzettségét a tanuld. A specialis
szakiskoldkba jaroknak kedvezmény, hogy hosszabb id6 all a rendelkezésiikre, hogy
szakképesito vizsgat tegyenek. A szakmatol fliiggden altalaban 2—4 év a képzési id6 és a

képzés befejezésére 25 éves korig van lehetdségiik. Kedvezd, hogy csak kis létszamu
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osztalyokat inditanak, ahol gyogypedagdgusok segitségnyujtasa mellett a
csoportmunkak 6-8 f0s Iétszammal szervezddnek. Egy 2006-os felmérés szerint 60 féle
szakma kozil valaszthattak az ide jelentkezd fiatalok. A valasztasi lehetOség
térségenként eltérd. Van ahol csak 3—4, masutt akar tobb mint 10 féle képzés folyik—

(Bruckner 2008).

4. Eletmindséget érint6 hattérismeretek

Az ¢életmindség, mind a kdznyelvben, mind a kiillonbozé tudoméanyagakban gyakorta
hasznalt fogalom. Ennek ellenére a mai napig nincsenek 4altalanosan elfogadott,
definiciok. Mérésére nincs elfogadott egységes gyakorlat (Beckie-Hayduk 1997).
Tobben Johnson elndk 1964-es elndki kampanyaban a Great Society program kapcsan
tett kijelentésétél szarmaztatjdk a fogalmat: ,,Céljaink elérését nem mérhetjiik
bankszamlank nagysagaval, csak az emberek életmindségének javuldasdaval. ” (1dézi
Kovacs 2007:14)

Az ¢életmindség vizsgéalatok hdrom nagyobb tudomanyteriilethez kotddnek
szorosan: szociologia, pszicholdgia és egészségtudomany. Az életmindség az objektiv
¢letfeltételek nytjtotta lehetdségeken tul a szubjektiv értékelés szerint alakul. Az anyagi
sziikségletek kielégitésére iranyuld mennyiségi jollét (welfare) mellett, egyre inkabb
elétérbe keriilt a nem materialis dimenzidkban megvalosulo jollét (well-being) (Fekete
2006). Abban egyetértenek a kutatok, hogy az életmindséget multifaktoridlis okok

befolyasoljak és szerteagazd, interdiszciplinaris hatteret igényel annak vizsgélata.

4.1. Eletminéség fogalmak

A szakemberek ¢€s a laikusok igen tag értelmezési korben hasznaljak a fogalmat. Egyes
tudoményagak meghatarozasai is eltérnek, de tudomany teriileteken beliil sincs
egyseéges kép. Sokféle megkozelitést talalunk a témaban.

A szakirodalomban szerepld szamos életmindség definicid koziil néhany:

— Az életmindség az egyén atfogd elégedettsége az élettel és altalanos érzése személyes
jollétérdl (Schumaker és mtsai 1990).

— Az ¢letmindség fizikai és pszicholdgiai jellemzok és korlatok széles korét magaba
gyljté fogalom, amely az egyén tevékenységre vald képességét és az ebbdl szarmazo
megelégedettségét irja le. Az egészségre vonatkoztatott életmindség az egyén jollétének
¢s az ¢lettel vald megelégedettségének szintje, ahogyan ezt egy betegség, baleset, vagy

a kezelés befolyasolja (Walker—Rosser 1998).
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— Az ¢életmindség objektiv és szubjektiv modon jelzett jollét kombinacidja, amely
tekintetbe veszi az élet szamos teriiletét, az egyes kulturdkat, az idot, és kozelit az
emberi jogok univerzalis standardjaihoz (Wallender és mtsai 2001).

— Alapvetden szocioldgiai megkdzelités McDowell és Newell meghatarozasa, amely
szerint ,,vonatkozik az anyagi kériilmények megfeleloségére és az emberek, ezen
koriilményekkel kapcsolatos érzéseire” (McDowell-Newell 1987).

A definiciokban kozos, hogy hangsulyozzak az ¢életmindség objektiv és szubjektiv
jellege mellett a fogalom multidimenzionalitdsat. Az életmindség magaban foglalja a
szomatikus fizikai allapotot és mitkoddképességet, a pszichés allapotot, a lelki-szellemi
jollétet és a szocialis tevékenységet a csaladi €s a tarsadalmi szféraban. Az életmindség
multifaktoridlis jelzdje altalanosan elfogadott, de nézetkiilonbségek vannak arrol, hogy
a hagyomanyos orvosi mutatok is részét képezik-e az életmindségnek, vagy kizardlag a
nem orvosi mutatokat, elsdsorban a pszichologiai és szocidlis jellemzdokkel

kapcsolatosokat vegyék figyelembe (Novak és mtsai 2003).

4.2. Objektiv- és szubjektiv- életminéség (OWB — SWB)*!

Az utobbi években a tarsadalomkutatasokban egyre hangstlyosabba valt a szubjektiv
¢letmindség kérdéskore. Mind a tarsadalmi téke és ehhez kapcsolodoan a kapcsolati
toke, mind a szubjektiv életmindség elengedhetetlen elemei az egyéni életnek (Berger-
Schmidtt—Noll 2000).

A skandindv életmindség kutatdsi modell inkabb az objektiv tényezdkre helyezi a
hangsulyt, mig az amerikai a szubjektivet tartja fontosabbnak. Ezeknek egyfajta
otvozete Erik Allardt életmindség megkdzelitése. Maslow mintdjara 6 is a szlikségletek
hierarchiajat dolgozta ki. Harom szintet kiilonboztet meg: having (birtoklas) — loving
(szeretet) — being (létezés). Mindharom teriiletnek meghatdrozza az objektiv és
szubjektiv indikatorait, amelyek az életmindséget befolyasoljak. Allardt életmindség

modellje a 1. tablazatban lathat6 (Allardt 1993; Marfi 2007:10).

I OWB: objective well-being. SWB: subjective well-being.
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1. tablazat: Erik Allardt életmindség modellje

Objektiv indikatorok Szubjektiv indikatorok
Having (,,birtoklas”) Az életszinvonal és a Szubjektiv érzések: az
Materialis €s nem kornyezeti koriilmények ¢letkoriilményekkel valod
személyes sziikségletek. objektiv mérése elégedetlenség /
elégedettség
Loving (,,szeretet”) Masokhoz fliz6dd Kapcsolatokkal vald
Szocialis sziikségletek. kapcsolatok objektiv szubjektiv elégedetlenség /
mérése elégedettség
Being (,,1étezés™) A tarsadalomhoz és a Az elidegenedés vagy
Személyes fejlodés természethez fliz6do személyes kiterjedés
sziikségleteli. viszony objektiv mérése szubjektiv érzése.

Forras: Allardt, E. (1993): Having, Loving, Being - An alternattive to the Swedish
Model of Welfare Research. In: Nussbaum, M., Sen, A. (eds.), The Quality of life,
Clarendon Press, Oxford, p. 88-95.

Objektiv mutatok alatt elsésorban a jovedelmi, vagyoni helyzetet, a munkaero
piaci statuszt, fogyasztasi javakkal valo ellatottsagot és mas hasonlo, materialis jellegii
indikatorokat értjiik. A nemzetkdzi Osszehasonlitdsoknal akar az egy fore jutdé GDP-t,
illetve a kiilonb6z6, elsésorban nemzetgazdasagi mutatokbol készitett indexeket
vizsgaljak (Marfi 2007:10). Az objektiv prediktorok kozé tartoznak az egészséggel
Osszefiiggd vizsgalatok kapcsan a leletek, az antropometriai paraméterek. Ide tartoznak
az elért készségek, képességek, tehat minden olyan tényezd, ami mérhetd kiilsé mutato.
Az objektiv mutatokhoz altaldban rendelhetdk szubjektivek, példaul megkérdezziik az
objektiv életkoriilményekkel valo elégedettséget. Az objektiv életkdriilmények nem
minden esetben hatnak az egyén szubjektiv €letmindségére, mert a személyiség €s az
értékek sziirdjén kell keresztiilmennitik.

A szubjektiv életmindség nem mas, mint az, ahogyan az emberek értékelik sajat
¢letiiket. Ez magaba foglalja a boldogsagot, az élettel valo elégedettséget, a kellemes és
kellemetlen érzéseket. A szubjektiv Osszetevonek a kutatasdval csak az utdbbi
évtizedekben kezdtek mélyrehatobban foglalkozni a szakemberek. Az ¢letmindség két
oldalanak megkiilonboztetése maga utan vonta a szakemberek megosztottsagat. Az
egyik elméleti irany azt vallja, hogy az ¢életmindséget csakis az objektiv mutatok
segitségével lehet definialni, mivel a szubjektiv életmindség mutatdk, az objektiv
mutatokbol vezethetok le (Horn 1993). Ezzel ellentétes nézet szerint a szubjektiv

¢letmindség dnmagaban, vagyis az objektiv mutatok ismerete nélkiil is teljes mértékben
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jellemzi az életmindséget. Veenhoven a szubjektiv életmindség szinoniméjanak tekinti
mind a boldogsagot, mind az élettel valo elégedettséget. Megfogalmazasaban az élettel
valo elégedettség annak a fokat jeloli, amennyire egy személy pozitivan értékeli teljes
¢letének a mindségét, mas szoval, mennyire €lvezi az altala ¢élt életet. Az objektiv és
szubjektiv életmindség kozotti kiilonbséget abban latja, hogy az objektiv életmindség
esetében ,,a merés, a siker explicit kritériumain nyugszik, amelyet partatlan kiilsé
értékeléshez lehet rendelni”. Mig a szubjektiv életmindség esetében ,,az itélet
kritériumai személyrol személyre valtozhatnak” (Veenhoven 1988, 1996a, 1996b). A
szociologusok korében legelterjedtebb allaspont szerint az ¢életmindségrél akkor
kaphato teljes kép, ha az objektiv és szubjektiv mutatdkat egymassal kiegészitve
vizsgaljuk. Az objektiv életmindség olyan kiilsddleges materialis koriilményekkel,
elemekkel all kapcsolatban, mint a jo fizikai egészség, anyagi biztonsag, tamogatast
nyUujtod csaladi kor és baratok. A szubjektiv életmindség pedig nem mas, mint az egyén
értékelése a boldogsagarol és elégedettségérol. Hegedlis szerint harom kiilonb6zo
szintjét lehet megkiilonboztetni a szubjektiv életmindség mutatoknak. Az elsé a
személyes véleményeken alapulo, tdgan értelmezett mutatok, amelyek kozvetett modon
mérhetik ugyan a tarsadalmi jollétet, de nem kifejezetten arra irdnyulnak. A mésodik a
szlikebben értelmezett mutatok kore, amelyek kifejezetten a személyek, jollét észleléseit
tartalmazzak (példaul a személyes jovedelmi helyzet értékelése). Az SWB mutatok
harmadik csoportja tartalmazza a legsziikebb értelemben vett mutatokat, amelyekben a
kérdezett személy a sajat vagy tarsadalma helyzetének szubjektiv felmérésén tul
mindsiti is ezt a helyzetet. Ebbe a csoportba tartoznak azok a kérdések, hogy mennyire
elégedett, mennyire boldog (Hegediis 2001). A legtobb kutatds a szubjektiv
¢letmindséget a harmadik, legsziikebben értelmezett formdjaban vizsgalja, de még ezen
a legszlikebb teriileten beliil is nagy a definiciok koriili valtozatossag. A szubjektiv
¢letmindség nem mas, mint az, ahogyan értékelik az egyének sajat ¢letiiket, és ez
magaba foglalja a boldogsagot, a boldogtalansagot, a kellemes érzéseket és a
kellemetlenek relativ hidnyat (Diener—Biswas—Diener 2000).

A kutatasok azt mutatjak, hogy azokban az orszdgokban boldogabbak az
emberek, amelyekben iskolai képzést ¢s informaciot nyujtanak az allampolgaroknak.
Ezeknek a valtozoknak a hatasa az SWB-re nem fliggetlen az orszag anyagi jollététol.
Ha a tarsadalom vallasos, akkor ez is pozitivan hathat az emberek szubjektiv

¢letmindségére, viszont a vallasgyakorlas onmagaban nem. Azokban a tarsadalmakban,
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ahol magas a tolerancia szint, szintén boldogabbak az emberek (Veenhoven 1988). A
felsorolt kutatasok az életmindségre hato faktorok soksziniiségére, multidiszciplinaris
voltara utalnak.

Mig a QOL* régota explicit vagy implicit politikai cél, megfeleld
meghatdrozasa és mérése maig is megfoghatatlan, bizonytalan. Felce és Perry 6t
terliletet hataroznak meg, a jollét kutatdsdhoz: Physical Wellbeing (fizikai jollét),
Material Wellbeing (anyagi jollét), Social Wellbeing (tarsadalmi, tarsas jollét),
Emotional Wellbeing (érzelmi jollét), Productive Wellbeing (munkaval, alkotdssal
kapcsolatos jollét) (Felce—Perry 1997 idézi Brown 1998).

A rotterdami Erasmus Egyetem professzora Ruut Veenhoven az igazgatdja az
egyetem altal fenntartott World Database of Happiness adatbazisnak. Az adatbazis
keretet ad a boldogsagkutatok globalis egyiittmiikodésére. Tobb mint 100 orszagra
kiterjedé adatokat tartalmaz, melyeket barmely kutaté ingyen hasznalhat. Veenhoven
szerint a szubjektiv jollét indikatorainak meghatarozasdhoz egy rovid kérdés is
elegendd, példaul: ,, Osszességében mennyire elégedett az életével?” A kutatd szerint a
boldogsag az egyén ¢letének atfogod észleléseként foghatd fel ¢és ez a boldog évek
szdmaval szadmszer(isithetd. Ezeket a mutatdkat, egyes orszdgokra vonatkoztatva
tartalmazza a boldogsag vilagadatbazisa (Veenhoven— Kalmijn 2005).

Rahman ¢letminéség-modelljét Sebestyén Tibor magyarra forditotta. (7. sz.
melléklet). Rahman modelljében az ¢letmindséget meghatarozo faktorok a kdvetkezok:
csaladi és barati viszonyok, érzelmi jollét, egészség, kdrnyezet mindsége, munka és
aktivitas, anyagi jollét, személyes biztonsag, lokalis kozosségekhez vald tartozas. Az
objektiv és szubjektiv elemeket tartalmazo nyolc input megléte, nagy valdszintiséggel jo
¢letmindséget eredményez, amelyeket szdmos kutatasban kimutathatd erdteljes
korrelacié is aldtdmaszt. Veenhoven megkozelitését kovetve a varhatdo boldog évek
szamaval, illetve azabbdl szarmaztatott valamilyen igazitott —mutatoval

szamszerusitheto is az életmindség (Rahman 2005 idézi Sebestyén 2005).

4.3. Az egészségfiiggo, vagy egészséggel kapcsolatos életmindség

Az ¢letmindség kutatasok az egészségkdzpontu kutatdsokban kezdtek teret hoditani
(HRQOL)® és ma is az egyik leggazdagabb teriilete ezeknek a kutatdsoknak. Egyre

inkabb bebizonyosodni latszik, hogy az €letmindség €s az egészség hasonld jelentésii

2 QOL: Quality of Life.
“ HRQOL.: health related quality of life.
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fogalmak, mivel mindkettd az ember testi, lelki és tarsadalmi, szocidlis helyzetének
egyensulyat, annak dimenzioit jelentik. Az ¢életmindség-méré kérddivekben a
kérdéscsoportok az életmindség testi, pszichés ¢€s szocidlis doménjait fedik le. A
HRQOL mérdeszkozok alkalmazasi teriiletei harom nagy csoportra oszthatok:

e Diszkriminativ mutatd: Egyének, vagy csoportok dsszehasonlitasara alkalmas.
Ha nincs kiils6 kritérium, vagy elfogadott arany standard.

e Prediktiv mutatd: Létezik aranystandard és az 0 adatokat ezzel hasonlitjuk
ossze. Eletminéség kutatasnal ilyen aranystandardként hasznalhatok az eredeti,
validalt kérddivek. Adatait 0sszehasonlithatjuk a roviditett valtozat adataival.

e Evaluativ mutatok: Egyénen, vagy csoporton beliili longitudinalis valtozasok
mérése. (Berkes—Mogyorosy 2008).

Az egészségtudomanyi szemléletli ¢letmindség kutatasok kiemelik, hogy a szubjektiv
¢letmindség mutato, legalabb olyan fontos, mint az emberrdl ,,objektiv”’ képet mutatd
leletek. A szubjektiv ¢letmindség ebben az esetben az, hogy az adott személy mennyire
érzi magat egészségesnek, mekkora 6romot talal tevékenységeiben, életvezetésében.
Arisztotelész szerint az emberi kozdsségek fennmaraddsanak célja maga a boldogsag,
amelyhez az erények szerinti ¢élet vezet (idézi Kovacs 2007).

Az Egészségligyi Vilagszervezet az ¢életmindséget az alabbiak szerint hatarozza
meg. ,,Az ¢letmindség az egyén észlelete az életben elfoglalt helyzetérdl, ahogyan azt
¢letterének kultardja, értékrendszerei, valamint sajat céljai, elvarasai, mintai &s
kapcsolatai befolyasoljak. Szélesen értelmezett fogalom, amely bonyolult méddon
magaba foglalja az egyén fizikai egészségét, pszichés allapotat, fliggetlenségének fokat,
tarsadalmi kapcsolatait, személyes hitét, valamint a kornyezet Iényeges jelenségeihez
fliz6dé viszonyat.” **

Az ¢életmindség kutatasok az orvostudomany, szocioldgia, pszicholdgia tertiletén
parhuzamosan folynak, ugyanakkor nincsenek egymassal atfedésben és megallapitasaik
sokszor egymastdl fliggetlenek. Fontos feladat lenne a sokdimenzios fogalomrendszert

¢s az ismereteket integralni (Kovacs 2007).

* World Health Organization (1993) WHOQOL study protocol. World Health
Organization, Genova. http://www.who.int/mental health/media/68.pdf (2010-07-05)
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4.4. Fogyatékos személyek életmindsége

Az alkalmazkodas elmélete szolgalhat magyarazatul ahhoz a tobb vizsgélatban is
hangoztatott eredményhez, hogy a hatranyos helyzetli vagy a fogyatékossaggal €16
embereknek jo az életmindségiik (Albrecht—Devlieger 1999; Devlieger—Albrecht 2000;
Diener—Fujita 1997). Az atlagemberek sokszor nehezen értik, hogy a fogyatékosok
hogyan lehetnek boldogok? Ugyanakkor nagyon kevés az olyan ember, akinek
masokhoz viszonyitva nincsen valamilyen hidnyossdga. Néhanyan nem vagyunk tul
vonzoak, vagy kevés a tudasunk, vagy nincsenek meg benniink bizonyos képességek,
mindezekkel a legtobb ember megtanul egyiitt élni, megtanuljuk ezekkel egyiitt élvezni
az ¢letet. Talan a fogyatékos emberek is ugyanigy probalnak egytitt élni allapotukkal,
kompenzalva hidnyossagaikat (Cameron és mtsai 1973).

A tarsadalomban, a kdrnyezetben 1étez6 sztereotipidk, eléitéletek és féligazsagok
korlatozzak a fogyatékossaggal ¢l6 emberek tarsadalmi beilleszkedését. Ezek
leromboldasa sziikséges mind a széles tarsadalomban, mind szakmai korokben. Az egyik
legelsé 1épés ennek megvalositasahoz a fogyatékos személyek kozvetlen €s a tdgabb
kornyezetében €10k felvilagositdsa. Tudatositani kell, hogy a fogyatékossaggal személy
nem beteg, hanem csak nem egészség ¢és az egészségnek nem a betegség, hanem a
fogyatékossag az ellentéte. Nagyon kevés teljesen egészséges ember ¢l a vilagon.
Masokhoz viszonyitva mindenkinek van valamiben hianyossaga, éppen ezért
mondhatjuk, hogy az egészség relativ. A fogyatékos szerep nem egyenld a
betegszereppel. A mai orvostudomény sok esetben csak beteg szervre koncentral, csak
azt kezeli, nem a teljes embert. Széles értelemben vett, vagy teljes rehabilitaciora van
sziikség, amikor az orvosi mellett ugyanolyan hangsullyal van jelen a tarsadalmi,
foglalkozasi, pszichologiai, jogi ¢és pedagogiai rehabilitdcio, amelyek, szorosan
kapcsolodnak egymashoz. Egyszerre tobb teriiletrdl érkezd segitség jarulhat hozza a
leghatékonyabban az ¢letmindség noveléséhez, tehat holisztikus szemléletre van
sziikség. A fogyatékossaggal €16 személyek szubjektiv ¢letmindségének tekintetében az
egyik legfontosabb tényezd a tarsadalmi kornyezet, és ezen beliil a fogyatékossaggal €16
személyt korlilvevd szocidlis halonak a mindsége. Az egészségligyi és a
tarsadalomtudomanyi kutatasok eredményei bizonyitjak, hogy az életmindség nemcsak
az egyeén fizikai vagy mentalis egészségétdl, nemcsak a demografiai €s gazdasagi
helyzetétdl, hanem a személyes kapcsolatok mindségétdl is fiigg (Albrecht-—Devlieger

1999; Inglehart—Klingemann 2000; Leon és mtsai 2001).
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A gazdasagi, tarsadalmi és egészségi dimenziok szubjektiv szlir6kon keresztiil
hatnak az egyén életmindségére. Szamos szubjektiv sziirét lehet elkiiloniteni egymastol,
ilyenek lehetnek példaul az értékrend és a kitlizott célok, a temperamentum, a
megkiizdési képességek, a jellem, a tarsadalmi Osszehasonlitas, a kiilonb6zé iranyado
mintdk és standardok, vagy az alkalmazkodas képessége (Hankiss 1980 idézi Szabo
2003; McCrae—Costa 1985; Csikszentmihalyi 1997 idézi Szabo 2003; Diener—Biswas-
Diener 2000).

A vilagon, tobb helyen novekvd intenzitassal folynak olyan egészségiigyi és
tarsadalmi kutatasok, amelyek a fogyatékossaggal €16 népesség ¢életmindségének
javitasdhoz szilikséges informaciokkal szeretnék ellatni a dontéshozokat, mivel a
fogyatékossag nemcsak a fogyatékos személynek ¢€s csalddjanak a problémaja, hanem
tarsadalmi és gazdasagi problémakat is felvet. A jolléti orszagokban a dontéshozok mar
elfogadjak, hogy a mindenkori kormanynak, a szocidlpolitikdnak nem elég csak anyagi
és egészségligyi raforditasokkal ,,segiteni” a fogyatékossaggal ¢élok ¢letmindségének
javitasat, hanem oktatési, pedagogiai, pszichés aspektusokban is tamogatas sziikséges. A
fogyatékossag szubjektiv tapasztalat. Ezért a nem fogyatékos személyeknek kevés az
es¢lylik, hogy ténylegesen bele tudjak élni magukat a fogyatékossaggal ¢l6 személyek
helyzetébe. Sok esetben még maguk a fogyatékos emberekkel foglalkozé szakemberek
is csak egyes Osszetevoit képesek latni a fogyatékossagnak. Ezért beszélhetlink
»kétoldalu fogyatékossagi paradoxonrol” (Albrecht—Devlieger 1999; Devlieger—
Albrecht 2000). A paradoxon egyik oldala az, hogy maguk a fogyatékos emberek
tobbnyire magas ¢letmindségrdl vallanak (elégedettnek és boldognak tartjadk magukat), a
masik oldala pedig az, hogy a tobbség és a szakemberek azt valljak, hogy a fogyatékos
személyek ¢€letmindsége nem kielégitd. Ha a sériilt emberek szamara elérhetéek a
megfeleld erdforrdsok, a tarsadalmi, ko6zOsségi ¢és kornyezeti sorompok nem
akadalyozzak dket mindennapi életiikben, ha enged;jiik, hogy dolgozzanak, tanuljanak,
szabadidés tevékenységekben vehessenek részt, ellathassak allampolgari és egyéb
szerepeiket, akkor a szubjektiv életmindségiik hasonld lehet egy atlagos, nem

fogyatékos ember szubjektiv életmindségéhez (Brown és mtsai 1987; Dijkers 1997).

4.5. Az életmin0ség mérése

Felvetddik a kérdés, hogy miért is mériink ¢letmindséget? Elsdsorban azért, mert az €let
joval tobb, mint csupén talélés. Az allapotunk mindségét, ¢lettartamunk névekedésében,

masfeldl életmindségiink javuldsdban itéljiik meg. Mérésére szamos mod kinalkozik,
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lényeges, hogy ne pusztan orvosi véleményen alapuljon, hanem elsdsorban az egyén
megitélésére épiiljon (Williams 2000).

Az ¢letmindség mérés soran az adatgyiijtés hdrom modon torténhet: interju,
kérddiv, vagy naplo vezetésével. Leggyakrabban hasznalt mérési modszer a kérddives
felmérés. Az életmindség vizsgalata és értékelése altalaban vizudlis analdg skalaval
torténik, melyen bejelolhetd, hogy a legalacsonyabb és a legmagasabb életmindség
kozott hol helyezkedik el a vizsgalt személy életmindsége. Az €letmindségnek vannak
objektiv és szubjektiv meghatarozoi. Az adatfelvételt végezheti a vizsgalt személy,
szakember, kozeli hozzatartozo, vagy kozosen. A legkiilonbozdbb, valtozatos
kérdéssorokat ismerhetiink meg a kiilonbozd életmindségi dimenzidkat vizsgalo
tudomanyos cikkekbdl (Wilson—Cleary 1995).

A kérdoivek tipusai:

e Altalanos (generikus) kérddivek: széles korti populacios mérésekre, egészségesek és
betegek vizsgalatara egyarant alkalmasak.

e Disease—cluster kérdoéivek: betegségcsoportokra kifejlesztet modszerek (pl. daganatos
betegségekre)

e Betegség specifikus kérdéivek: meghatarozott betegségben szenveddket vizsgal (pl.
tiidérakosok)

e Ad hoc (éppen ez okbol) kérddivek: egy adott vizsgalatra tervezett kérddivek.

e Modularis kérddivek: altalanos modulokat, specifikusakkal egészitenek ki. Ez a
leginkéabb elfogadott modszer.

Az altalanos modul minden esetben le kell, hogy fedje az életmindség univerzalis
dimenzidit: a fizikai, a pszichés és a szocialis domént, addig a betegség specifikus
modulok az adott betegség, illetve annak kezelése szempontjabol relevans
kérdéscsoportokat tartalmazza (Berkes—Mogyordosy 2008).

Generikus kérddivek

Az egészséggel Osszefliggd életmindség altalanos mérésére alkalmasak. Barkivel, tehat
egészséges személlyel is kitoltethetd, de nem alkalmas egy adott betegségcsoportra
jellemzd specifikus valtozasok kimutatdsdra. A leggyakrabban haszndlt generikus
kérddiveket tobb nyelvre is adaptaltak ¢€s validaltak. Ilyenek pl. az SF36, EuroQot (EQ-
5D, WHOQOL 100, WHOQOL-BREF. Mindegyiknek van pontrendszere ¢és egyedi

index alapjan mérnek. Legelterjedtebb az EQ-5D, amelynek értékelése egyszerd,
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flexibilis és sokoldalt analizist tesz lehetdvé. Egyszerlisége ellenére is érzékeny
modszer (Williams 2000).

Az Egészségiigyi Vilagszervezet (WHO) 1993-ban készitett egy életmindséget
vizsgalo kérdbivet (WHOQOL).* Az alapvaltozat (WHOQOL-100) hat témakérben
(domain), 24 témat, témakoronként négy-négy kérdést, valamint az életmindség és az
egészség altalanos, atfogd mérésére alkalmas 25 kérdéscsoportot, azaz Osszesen 100
kérdést tartalmaz. A kérd6iv roviditett valtozata a 26 kérdésbol allo WHOQOOL-
BREF, mely elsdsorban klinikai és epidemiologiai vizsgalatokra hasznalhat6. Az eredeti
WHOQOL-100 kérdéiv 24 témdajanak egy-egy kérdését tartalmazza, valamint két
altalanos kérdést. A kérdéseket a WHO ¢letmindség-koncepcidja és meghatarozasa
alapjan a WHOQOL Group elnevezésli nemzetkdzi munkacsoport szerkesztette
(Troznai—Kullmann 2006; Paulik és mtsai 2007). A WHO ¢életmindség vizsgalo
modszerei részben az ,,érzékelt objektiv”’ (pl. Mennyit alszik?), masrészt a ,,tudatosult
szubjektiv”’ viszonyulast vizsgaljak (pl. Mennyire elégedett az alvasaval?). A fent
emlitett kérddivek eredetileg angol nyelven késziiltek. Mindkét kérddivnek elkésziilt és
kiprobalasra keriilt a magyar valtozata. E mérdeszk6zok hazai viszonyok kozott is
alkalmasnak bizonyultak a kiillonb6z6 demografiai, szocidlis helyzetli és egészségi
allapoti egyének ¢életmindségének megitélésére és lehetéveé teszik a nemzetkozi
adatokkal valo 6sszehasonlitast (Kullmann—Harangozé 1999; Paulik és mtsai 2007). Az
egyen reszerol onkitoltést igényelnek mind a WHOQOL, mind az EQ-5D ¢életmindség
vizsgald kérdoivek, ezért csak értelmileg ép, felndtt személyeknél alkalmazhatok. Az
¢letmindség mérésének, altalanosan alkalmazhatd eszkozei kozé tartoznak a generikus
kérddivek.

Specifikus kérdoivek

Egyes betegségcsoportok 4altal okozott, ¢életmindséget befolydsold kiilonleges
problémak felmérésére alkalmasak. Eletkori csoportok vizsgalatihoz is készithetok
specifikus kérdéivek. A sulyos kognitiv és/vagy kommunikacidés problémakkal ¢él6
emberek ¢letmindségét viselkedésiik megfigyelésével és a megfigyelés rogzitésével
vizsgalhatjuk ¢és dokumentalhatjuk, illetve az Oket ellatd, gondozd személy
kikérdezésével egészithetjiik ki a vizsgalatot. E vizsgalati modszereknél hangsulyt

kapnak a betegségre jellemz6 tiinetek, a betegséggel jaro problémak. Mérni lehet veliik

* WHOQOL: World Health Organization Quality of Life.
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a terapiak, beavatkozasok hatékonysagat (Kullmann—Harangozé 1999; Novak és mtsai
2003).

Nemzetkozi 0sszefogassal 18 orszag részvételével folyik az EU ¢s a WHO éltal
tamogatott program, melynek feladata, hogy 18 évesnél idésebb értelmi és fizikai
fogyatékossaggal ¢16 emberek életmindségét vizsgald kérddiv-készletet dolgozzon ki.
2008-ban Magyarorszagon is folyt probavizsgalat, jelenleg még nincs kidolgozva a
végleges valtozat (Kullmann és mtsai 2008).

Modularis kérdoivek

A fenti két kérddiv tipus eldnyeit probalja egyesiteni. Tartalmaz altaldnos részt és
betegség specifikus modult is. Modularis kérdéiv hianyaban ajanlott egyidejlileg
altalanos ¢és betegség-specifikus mérdeszk6zok alkalmazasa. Hasznos, ha a kérddivek
tartalmaznak nyitott kérdéseket, ahol a kérdezett kifejtheti gondolatait, problémait, és
nemcsak a kutatd altal megadott alternativak kozott van valasztasi lehetdsége. Az
adatfelvétel legegyszeriibb és legolcsobb modja az onkitoltes. A vizsgald részérdl kevés
raforditast igényel, ugyanis az adatfelvétel postan, vagy interneten is lebonyolithato.
Otthon, nyugodt koriilmények kozott toltheti ki a kérddivet a megkérdezett, azonban
hatranya, hogy az Osszetettebb kérdéseket eltérden értelmezhetik, és a csaladtagok is
beleszolhatnak, megzavarhatjak a vélaszadast. A fenti hatranyokat kikiiszoboli, ha
kérdezobiztos veszi fel az adatokat, azonban torzitd tényezo lehet a ,,megfelelni akaras”,
ilyenkor a megkérdezett igyekszik ,,elvart” valaszokat adni (Novak és mtsai 2003). Ez a
megoldas dragéabb, iddigényesebb.

Adott betegségre vonatkozd specifikus kérddivek jelenleg még korlatozott
mennyiségben allnak rendelkezésre. Az eddig elkésziiltek egy része érinti a
gasztroenterologiat (kronikus pancreatitis, refluxbetegség, funkcionalis dipepsia, chron-
betegség), illetve nem emésztdszervi betegségeket (pl. asthma, rheumatoid arthritis)
(Buzas 2004). Az elkésziiltek mindegyike egészségkozpont kérdéseket tartalmaz.

Az interjii technika egyik gyakrabban alkalmazott modszere a QWB* skala, amely
numerikusan pontokban fejezi ki a jollétet. A halal = 0 pont, mig a tlinetmentes,
optimalis életmindség = 1. A QWB pontértékek kiszamitasara nagy mintdbdl szarmazo
preferenciastlyozast alkalmaznak. A QWB skala kombindlja a funkcié ¢és a tlinetek
preferencia stulyozott mérését és egy numerikus adattd alakitja a vizsgalt személy

jollétét. E technika vizsgélja a mobilitast, a mozgasképességet, a fizikai aktivitast €s a

* QWB: Quality of Well — Being.
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tarsadalmi aktivitdst. A QWB skéldval valo vizsgdlat hatranyai: draga, nehézkes,
bonyolult az adminisztracidja, képzett személyzetet igényel, hosszas egy-egy
adatfelvétel. A standard kérddivek jelentds hdnyada a szerzok, illetve intézetek altal

jogvédett, ezért részletes ismertetésiik engedélyhez kotott (Buzas 2004).

4.6. Gyermekek és mentalisan sériiltek életminoségének mérése

Nagyobb figyelmet kell forditani azokra a csoportokra, ahol a mérések kiilonleges
problémakat vetnek fel, pl. gyermekek esetében. Ha kozvetleniil nem tudjuk
megkérdezni az egyént a sajat életmindségérdl, akkor kozeli hozzatartozotol,
gyermekeknél altalaban a sziil6tdl szerezziik be az informacidt. A gyermekek
egészségrol alkotott elképzelése jelentdsen eltér a felndttekétdl. A gyermek sajat
¢letmindségének  megitélése erdsen fiigg ¢€letkoratol, fejlodési  allapotatol,
kommunikacios szintjétél. Eletkor szerinti univerzalis markerek hasznalata ajanlott,
vagy eltérd vizsgalat az egyes korcsoportoknal (Vetrd és mtsai 2003). A gyermek ¢és a
szild valaszai kozott kiilonbség adodhat. Ennek okai lehetnek, hogy a gyermek nem
képes sajat ¢letmindségét megitélni, a sziild nincs tisztdban a gyermek érzelmeivel, a
szliloket befolyasolhatja més gyermek fejlodése, elvarasaik, sajat mentalis allapotuk. A
betegség specifikus standard kérdéivek nem alkalmazhatok, ha a gyermek tobb
betegségben szenved (Berkes—Mogyorosy 2008). Ez jellemzden el6fordul a Down-
szindromas gyermekeknél a kiillonbozo tarsuld betegségek kovetkeztében.

Folyamatban vannak az Eurdpai Uni6 altal tdmogatott gyermek életmindség-mérd
projektek, amelyekhez Magyarorszag is csatlakozott. Ennek ellenére még mindig csak
par betegség esetén all rendelkezésre specifikus kérdéiv. Az elkésziilt kérddivek a
kovetkezd kronikus betegségekben szenvedd gyerekekre terjednek ki: asztma, cerebral
paresis, diabetes, epilepszia, juvenilis arthritis, bdrbetegségek, obesitas, cysticus
fibrosis. A gyermekkori mérések nehézségei miatt joval kevesebb a gyermekek
¢letmindségével foglalkoz6 kutatds. A betegség specifikus kérddivek gyermekek
szamara joval kisebb szamban allnak rendelkezésre, mint felndttek esetén (Berkes—
Mogyorosy 2008).

A Down-szindromasok szamara életmindség vizsgalo kérddiv dsszeallitdsa még a
tervekben sem szerepel. Neheziti a vizsgalatot, hogy a fogyatékos gyermek fejlodése
Iényegesen eltér az atlagosan fejlodé gyermekétol, valamint a Down-szindromasok
kozott komoly intellektualis kiilonbségek vannak. Az imént vazolt gondokat sulyosbitja,

hogy értelmileg akadélyozottak esetén csak a sziiléket, gondozokat, esetleg az
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egészségiigyi dolgozdkat lehet megkérdezni, tehat a kérddiv onkitdltése nem jarhato ut.
Ennek kovetkeztében az életmindség objektiv dimenzidit lehet elsésorban kutatni, mivel
a szubjektiv tényezdk csak torzitassal vizsgalhatok. A gyermekek és értelmi sériiltek
¢letmindségének meghatarozasa komoly nehézségekbe iitkdzik. Down-szindromasok
vizsgélatakor mindkét nehezitd koriilmény fennallhat, mind a gyermekkor, mind az
értelmi fogyatékossag. A felsorolt okok miatt keriilt 0sszeallitasra a jelen kutatdshoz
egy egyeéni modularis kérddiv.

Jol érzékelhetd, hogy az életmindség vizsgalatok tobb tudomanyteriileten folynak.
A parhuzamosan zajl6 kutatdsok alig vesznek tudomast egymasrol. Nincs egységes kép,
a kutaték nem épitenek egymads eredményeire, ebbdl adodik, hogy az alapvetd cél sem
tud maradék nélkiil érvényesiilni, mégpedig a tarsadalom jollétének egységes elvek
szerinti megértése és a beavatkozas megtervezése. Létezik ma mar olyan torekvés,
amely a pszichologia, szociologia ¢és az egészségtudomany eredményeinek
szintetizalasara torekszik, ez az interdiszciplinaris (magatartdstudomanyi) életmindség

modell, amelyet Kopp Madria kutatasai képviselnek (Kopp 2006:7).

S. Vizsgalati anyag és modszerek

A kutatds interdiszciplinaris jellegébdl adodoan tobb tudomanyteriiletet érint:
pedagogiat, gyogypedagogiat, orvos- €s egészségtudomanyt, pszichologiat, szociologiat.
Els6sorban allapot felmérést végeztem, melyet kibOvitettem az anamnézis adataival.

Intervencié a kutatas soran nem tortént.

5.1. Engedélyeztetés, a vizsgalat ideje

Az adatgylijtést megel6zden a csalddban ¢élok vizsgalatahoz engedélyeztetésre volt
sziikség a dél-dunantuli regionalis tiszti féorvosnal €s régids vezetd védononél (8. és 9
sz. melléklet). A kutatds inditdsahoz 2008. februar 4-én kaptam meg az engedélyt (10.
sz. melléklet). 2008 marciusdban, Kaposvarott, egy 5 fos pilot vizsgalat tortént. A
vizsgalat célja a kérddiv eldzetes tesztelése, gyakorlati alkalmazédsa, valamint az
adatfelvételi folyamat modellezése volt. A kérdoiv javitasat kovetden aprilisban indult
el az adatgytjtés, ami hianypoétlasokkal, kiegészitésekkel 2009 méjusaban zarult.

Az intézetben ¢élok adatgylijtését mindegyik 4apolast, gondozast nyujtd intézet
megkeresése utan, az intézet igazgatdja engedélyezte. Az eljards 2009 aprilisiban

kezddédott, az utolséd adatpdtlas beérkezése 2010 decemberében tortént.
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5.2. Minta meghatarozas

A mintéba 3-35 év kozotti Down-szindromas személyek keriiltek, akik csaladban- vagy
intézetben ¢ltek. A kvantitativ, keresztmetszeti vizsgalat retrospektiv elemeket is
tartalmazott, mivel az egészségiigyi dokumentumokbdl torténd adatkiegészitésre is
kiterjedt. A gondozottak alapdokumentaciojat képezd torzslapok segitségével
pontosabban feltérképezhetdk az elmult iddészak torténései, melyek mélyebb,
adekvatabb ralatast tesznek lehetové, kivédve az emlékezet torzitd hatasat. A
célcsoporton beliil nem véletlenszerii mintavalasztas tortént.

Adatgyiijtés csaladban éloknél: Hazankban 1970 oOta miikodik a Velesziiletett
Rendellenességek Orszagos Nyilvantartdsa (VRONY), mely lehetdséget nyjt a Down-
szindroma orszagos eldfordulasanak elemzésére. Ebbdl az adatbazisbol az 1975-2005
kozott a dél-dunanttli  régidban regisztralt Down-szindromasokat bocsatotta a
rendelkezésemre a VRONY. Els6 korben erre a regiszterre tdmaszkodtam és ez egésziilt
ki a tertileti védondk altal aktualisan a korzetiikben fellelt esetekkel. A csaladban él6k
bentlakasos jelleggel tartozkodtak az intézetekben, hanem napkdzbeni ellatast vettek
igénybe.

Intézetben élok adatgyiijtése: Az elemszam emelése miatt az adatgyljtést orszagos
szintre kellett kiterjeszteni, mivel az intézetben ¢lok tulnyomd tobbsége az iddsebb
korcsoporthoz tartozott. Azok a teljes ellatast biztositd, apolast, gondozast nyujtd
fogyatékosokat ellatd intézetek keriiltek a vizsgalat fokuszaba, amelyek a megsziint
egészségiigyi gyermekotthonok jogutddjai. Ezen kivill az intézetek vezet6i holabda
rendszeri tovabbkiildéssel segitettek a 3-35 éves kort esetek felderitésében. A

megkeresett intézetek tobbsége pozitivan viszonyult az adatgylijtéshez.

5.3. Elemszam ¢és a kutatas helyszinei

Csaladban és intézetben €16k esetében is tortént adatfelvétel. Bevalasztasi kritérium:
diagnosztizalt, jelenleg is €16, 3-35 ¢év kozotti Down-szindromés. Az intézetben ¢élok
esetében feltétel volt még, hogy legkésébb 15 éves korukra intézetbe keriiltek, és
legalabb 3 évet ott tartozkodtak. A korcsoport meghatarozast indokolja, hogy a 3 éves
kor a legkorabbi ¢letkor, ahol mar vizsgalhatoak az egyes életmindséget meghatirozé
faktorok, mint beszéd-, szamlalasi-, rajzkészség, elemi Onellatdsi képesség,
interperszonalis kapcsolatok megléte. Az iddintervallum végét a 35 év jelentette, mivel

az ¢letkor novekedésével a Down-szindroméasok dontéen intézetben ¢Eltek €s még
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erdsebb korcsoport eltolodast okozott volna a felndttkor iranyéaba az intézetben €é16knél.
Masrészt az életkor szlikitéssel az Alzheimer kort, mint az életmindséget negativan
befolyéasold zavard tényezot kivantam kizarni.
Csaldadban élok: A mintaba kertiilés alapja a VRONY régiot (Somogy, Tolna, Baranya)
érintd, adott idészakra esd, teljes adatbdzisa. Ezt az adatbazist, a jelenlegi lakhelynek
megfelelden, a teriileti védondk segitségével aktualizaltuk. Az adatbazis alapjan 235
esetet lehetett gytijteni. A teriileti védondi nyilvantartdsokkal Osszevetve 196 esetet
sikerlilt azonositani és még 9 olyan esetet, akik nem szerepeltek a VRONY
adatbazisaban, de a teriileten tartdzkodtak. Az azonositottak koziil 8-an intézetben éltek.
Ezeket az eseteket az intézetek segitségével vizsgaltuk. Az elmult 30 év alatt komoly
mozgas volt a teriileten, melyet tobb alkalommal nem lehetett kovetni, valamint a
sziilok egy része elzarkozott az adatfelvételtdl. Osszesen 139 esetben sikeriilt a
csaladokban adatokat rogziteni, azonban ebbdl 36 f6 idékozben exitalt. Miivi, vagy
spontan abortusz tortént 8 esetben, itt csak a gesztacids anamnézis keriilt felvételre.
Ezekben az esetekben retrospektiv adatgytijtés tortént, amit jelen kutatasnal nem lehetett
hasznositani, de publikaciom soran felhasznaltam. Végiil a csaladban €16k vizsgalatdhoz
a dél-dundntali régiobol 95 f6 volt a haszndlhatd esetszdm. Az elemszdm ndvelése
érdekében Pest-, Bacs-Kiskun-, Hajdt-Bihar-, Gydér-Moson-Sopron megyében az
intézeti adatfelvétel kapcsan sikeriilt Gijabb, otthonukban ¢léket bevonni a vizsgalatba.
Az intézetek napkoOzbeni ellatast biztositd részlegén az ott dolgozd gondozéndk
kikérdezték az egyiittmiikodd sziiloket. A végsd esetszam a csalddban ¢l6knél 118 {6
lett.
Intézetben ¢élok: Baranya-, Somogy-, Tolna-, Gyér-Moson-Sopron-, Pest-, Zala-,
Hajdu-Bihar-, Jasz-Nagykun-Szolnok-, Bacs-Kiskun-, Komarom-Esztergom, Csongrad-
, Heves- és Borsod-Abatj-Zemplén megyében, bentlakdsos apolast, gondozast nyljtd
intézetekben tortént adatgyiijtés. Osszesen 121 esetben valésult meg adatfelvétel,
azonban a vizsgélati kritériumoknak minddssze 86 f6 felelt meg. Az intézeti
felmérésben résztvevok magasabb atlagéletkort mutattak. Ennek oka, az intézetvezetok
elmondésa szerint, hogy egyre kevesebben keriilnek be csecsemdkorban, jellemzévé
valt a sziilok betegsége, vagy haldla miatti felndttek felvétele. Az adatszolgaltatasban
résztvevo intézetek listdja a 11. sz. mellékletben lathato.

A hitelesebb kovetkeztetések megfogalmazasa érdekében, a minél nagyobb
elemszam felkutatasa prioritast kapott az adatgyljtés soran. Ennek hozadékaként a

felkutatds, engedélyeztetések, adatok rogzitése, adathianyok korrigalasa rendkiviili
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moédon megnytjtotta és munkaigényessé tette a vizsgalatot. Osszességében 260 eset
adatait sikeriilt rogziteni. A vizsgalat kritériumainak 0sszesen 204 f&6 Down-szindromas
felelt meg, ebbdl 118 {6 otthon, illetve 86 {6 intézeti gondozas alatt 4llt. A tobbi felvett

adatot a publikacidim soran mar részben hasznositottam.

5.4. Adatgyiijtési modszerek és eszkozok

A csaladban €16k kutatasanak koordinalasaban segitségemre voltak a dél-dunantuali
régios vezetd, a régids szakfeliigyeld, valamint a kistérségi vezetdé védondk. A
hierarchikusan felépiilé rendszer végén az adatgy(ijt6 teriileti védondk alltak. A
tajékoztatok, felkérd levelek, kérddivek tovabbitasa ezen az éldlancon keresztiil tortént,
oda-vissza iranyban. A védondknek a kutatdsi dokumentacio elére elkészitett mdodon
zart boritékban keriilt kikiildésre, benne egy kartyaval, ami a teriiletén ¢l6 Down-
szindromasok személyi adatait tartalmazta. Igy céliranyosan tudtak felkeresni a
gondozottakat. A kutatdsi dokumentdcidhoz tartozott még egy tajékoztatd az
adatgytlijtésben résztvevd szakemberek szamara (12. sz. melléklet), egy sziil6i
tajekoztatd (13. sz. melléklet), tovabba sziiloi belelegyezd nyilatkozat a csaladban €16
Down-szindromésok adatgytijtéséhez (15. sz. melléklet). A csalddban élok esetében
minden csaladot teriileti védond keresett fel. Szobeli €s irasbeli tajékoztatast kdovetden
kérték a szililok irasos beleegyezését az anonim adatfelvételhez. A résztvevok nevét csak
az adatfelvételt végzo személy ismerte. A kutatas etikai tisztasagat, az adatvédelmet
garantalta, hogy mindkét helyszinen — csalddban és intézetben — titoktartasra kotelezett
szakemberek vettek részt az adatrogzitésben.

A mintaba kertiilt intézetek vezetdit eldszor telefonon kerestem meg. A szobeli
engedélyezésiiket kovetden postai levél, vagy e-mail utjan elkiildott felkérd levéllel
kértem meg az egyiittmiikodésre, melyhez csatoltam a kutatdsi dokumentaciot.

Kérdoiv jellemzoi: Az adatfelvételhez sajat készitésii kérdoiv keriilt Osszedllitasra. A
modularis kérd6iv az altalanos kérdéseken tul, készségekre, képességekre, betegségre
specifikus kérdésekkel egésziilt ki. A kérddiv fizikalis, pszichés és szocialis doménokat
egyarant tartalmazott. A két vizsgalt csoport jorészt azonos kérdések alapjan keriilt
felmérésre. Az eltérés mindossze annyi volt, amit értelemszerlien megkdvetelt a két
helyszin. Ilyen eltérés volt példaul, hogy az intézetben ¢él0k estében a csalad
kapcsolattartasi szokasaira, mig az otthonukban €l6knél a csalad stabilitasara kérdeztem

rd. A kérddiv struktardja kronologiai sorrendet kovetett, amely a kovetkezd fo
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kérdéscsoportokat tartalmazta: csaldd; varanddssag, sziiletés; csecsemd-és gyermekkor;
felnéttkor; jelenre vonatkozo6 kérdések.

A csaladot érintd részben a lakohelyre, a sziilok iskolai végzettségére, a csalad
szocialis helyzetére, a Down-szindromas tartozkodasi helyére, a sziilok gyermekiikkel
szembeni magatartasara, a sziilok életkorara a gyermek sziiletésekor, a csalad kdrnyezeti
tdmogatottsagara, stabilitdsara, szerkezetére és az abban bekovetkezett valtozasokra, a
csaladban el6fordulo fejlodési rendellenességekre kérdeztem ra.

A varandossag, sziiletés cimi kérdéscsoport tartalmazta a varandossag alatt az
anyat ért teratogén hatdsokat, a varandossdg alatti koros tiineteket, leleteket,
kivizsgalasokat, az 0jsziilott antropometrias adatait, a szindroma tényének kozlését a
sziilokkel ¢és annak korilményeit. Ez a kérdéscsoport jelentette a kutatas
legproblémasabb részét, ugyanis kideriilt, hogy az intézetben ¢lok torzslapjai alig
tartalmaznak a varandossagra, sziilésre, sziiletésre vonatkoz6 anamnézist. Ezért ennek a
kérdéscsoportnak az elhelyezés helyszine szerinti vizsgalatat nem tudtam elvégezni,
azonban a csaladban ¢€l6knél gyiijtott adatokat a Védond ciml szakmai folyoiratban
kozzétettem. (Harjanné 2010c¢)

A csecsemo-és gyermekkorra vonatkozd kérdéscsoport tartalmazta a tarsuld
betegségeket, a vizsgaltak fejlesztésére, képzésére vonatkoz6 kérdéseket. Ebben a
csoportban egyetlen olyan kérdés volt, amit a valaszok rendkiviil hidnyos volta miatt
nem sikeriilt elemezni. A kérdés egyes készségek, képességek kialakulasanak
idépontjara vonatkozott, példaul 6nallo jarés, a szobatisztasag stb. kialakuldsara.

A felnéttkort érintd kérdéscsoport foglalkozott a munkavégzéssel, a szabadidds
tevékenységgel, a parvalasztassal, a csaladon, intézeten kiviili kozosségekkel.

A jelenre vonatkozo kérdések adtdk a vizsgadlat gerincét. Ebben a
kérdéscsoportban keriilt rogzitésre a Down-szindromas boldogsdgszintje, amely a
szubjektiv ¢életmindség meghatarozasaban jatszott szerepet. Ugyancsak itt keriilt sor az
érintettek  képességeinek, készségeinek (példaul a beszéd-, szamlalasi-, olvasasi
készség, onellatasi képesség), tulajdonsagainak, személyiségjegyeinek, interperszonalis
kapcsolatainak feltérképezésére. A vizsgaltak szomatometrids adatainak felvétele a
Body Mass Index kiszamitasat tette lehetdvé.

A kérdoiv 0sszesen 44 kérdést, 16 zart és 28 nyitott kérdést tartalmazott. Miutan
a kérdések kozott tobb részkérdesekre tagolodott, igy a valaszok kodoldsa utan nagy
mennyiségii valtozo szolgalt az Osszefiiggések vizsgalatara. A nyitott kérdések magas

szamat indokolta, hogy lehetdséget kivantam biztositani az adatrogzitést végzd
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szakembereknek, a véleménylik és a tapasztalataik részletes kifejtésére (15. sz. és 16. sz.
mellékletek). A készségek, képességek feltérképezése minden esetben nyitott kérdések
formdjaban tortént, mivel a pontos adatfelvételt csak igy lehetett megoldani. Mindkét
csoport esetében egészségligyi szakemberek végezték a felmérést, elézetes tajékoztatast
kdvetden.
5.5. A vizsgalt valtozok ismertetése

Fiiggo valtozok:

e Rajz/iras-, olvasas, szamlalas-, beszédkészség

e Nagymozgasok fejlettsége

e Onellatasi képesség

e Fejlesztés kezdete, tartama, résztvevd szakemberek

e Tulsulyossag, obesitas

e Elettel valo elégedettség, boldogsag a Down-szindromasnal és az anyanal

e Interperszonalis kapcsolatok

e Munkavégzés, parkapcsolat, szabadidds tevékenység felnétt koruaknal

e (Csaladon, intézeten kiviili kozosségek, tarsadalmi kapcsolatok
Fiiggetlen valtozok:

e Sziilok iskolai végzettsége

e Down-szindromas jelenlegi tartézkodasi helye (csalad vagy intézet)

e C(Csaladok szocialis helyzete, tagabb csalad részér6l megjelend anyagi,

természetbeli tamogatasok

e Téarsul6 betegségek

e Sziil6i attittid

e (Csalad stabilitasa, intézetben elhelyezetteknél a kapcsolattartas gyakorisaga

e Down-szindromas kora, neme,

e Down-szindromas személyiségjegyei

5.6. Statisztikai elemzés modja

Statisztikai elemzések a Microsoft Office szoftverjének Excel tablazatkezeldjével,
valamint az SPSS 13.0 for Windows szdmitdgépes programmal késziiltek. Elemzésre
leird statisztikat (abszolut és relativ gyakorisdgot) valamint matematikai statisztikat,
validitds vizsgalatra Chi négyzet probat, Fisher Exact tesztet, binaris logisztikus

regressziot ¢s Spearman féle rang-korrelacios szamitast hasznaltam. Ahol a Chinégyzet
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proba kritériumai nem teljesiiltek, ott automatikusan a Fisher Exact teszt eredményeit
hasznaltam fel. Szignifikdnsként értékeltem az eredményeket, amennyiben p<0,05. Az
intézetben ¢€loknél a 18 ¢év felettiek feliilreprezentaltsdga miatt, a matematikai
statisztikai szamitasok soran — amikor dsszehasonlitom a két elhelyezési formaban él6k
mutatdit — rendszeresen Osszevetem kiilon a felndttekét is, ezzel pontositva és
ellendrizve a kapott eredmények hitelességét. A vizsgalat attekinthetOségét ¢és
érthetdségét szolgalja a szovegkdrnyezetben talalhaté 34 abra és 21 darab tablazat,

valamint a 77 darab melléklet.

5.7. Hipotézisek
Kutatadsom alapvetd feltevése, hogy a csalddban nevelkedd Down-szindromasok
¢letmindségi mutatdi jobbak, mint intézetben €16 tarsaiké.
e A DS diagnézisanak kozlése a sziildvel gyakran kozombos, vagy éppen negativ
(gyermek intézeti elhelyezését ajanljak). A kozlésnek hatdsa van az intézeti
elhelyezésre, a sziildi attitlidre. A szilil6i magatartds befolyassal bir a gyermek
személyiségjegyeire.
e Az orszagos atlagnal nem nagyobb a valasok szama azoknal a csaladoknal, akik

otthonukban nevelik gyermekiiket.

Oktatassal, fejlesztéssel kapcsolatos, objektiv életmindséget befolydsolo faktorok
e Az intézetben ¢lok készségeinek, képességeinek fejlettsége (beszéd, rajz/iras,
olvasas, szamlalas, onellatas, nagymozgéasok) elmarad a csaladban €l6ké mogott.
e A csaladban ¢l6 Down-szindromasok fejlettségére az anya magasabb iskolai
végzettsége pozitivan hat.
e A beszédkészseég fejlettsége befolyasolja a tobbi készség fejlettségét.
e A korai fejlesztés megkezdése, tartama, a szakemberek szdmanak tekintetében az
intézetben €10k kedvezdbb helyzetben vannak, mint a csalddban é16k.
Egészséggel osszefiiggo objektiv életmindséget befolydsolo faktorok
e A kis sziiletési suly lényegesen nagyobb aranyban fordul elé, mint az orszagos
atlag.
e A tarsuld betegségek halmozoédasa a Down-szindromanal gyakori, koziilik

legnagyobb ardnyban a congenitdlis vitiumok (velesziiletett szivfejlodési
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rendellenességek) fordulnak eld. A tarsuld betegségek jelentdsen befolyasoljak a
nagymozgasok fejlodését.
e Az intézetekbe a stlyosabb ¢€s a tobb a tarsuld betegséggel kiiszkodok keriilnek,
kiilondsen sok kozottiik a szivfejlodési rendellenesség.
e Tulsulyossag, obesitas gyakoribb koriikben, mint az atlag magyar populacioban,
ami mar gyermekkorban jellemzd.
e A tartdozkodasi hely kapcsolatban all a BMI index alakulasaval, feltételezheto,
hogy csaladban ¢l6k korében tobb a talsulyos és elhizott.
Szubjektiv életmindséget befolydsolo faktorok
e A Down-szindromasok tobbnyire boldogok, de ezt jelentdsen befolyasoljak
személyiségjegyeik, tartozkoddsi helyiik (csaladban ¢l6k boldogabbak), sziil6i
attitid, valamint az interperszondlis kapcsolataik. Feltételeztem, hogy barati
kapcsolatok intézetben nagyobb szamban szévddnek.
e A készségek-, oOnellatasi képesség fejlettsége kapcsolatban van a Down-
szindromas elégedettségével.
e A csalddban ¢l6 Down-szindromasok sziilei altalaban elfogadtdk helyzetiiket és
boldogok, ezt befolydsolja a gyermekiik boldogsaga, valamint készségeinek-,
onellatasi képességének fejlettsége.
Felnottkor specidlis faktorai
e A Down-szindrémasok alig jelennek meg a munka vildgaban.
e Az intézetben €16k eldnyt élveznek munkalehetdség, szabadidds tevékenységek és
parkapcsolatok terén.
e Az intézeten ¢és csalddon kiviili kozosségekhez alig tartoznak a Down-
szindromasok, a csalddban él0knek kedvezdbbek a lehetdségeik.
e A felnéttek szubjektiv életmindségét befolyasoljak a felndttkori specialis faktorok,
mint munka, szabadidds tevékenység, parkapcsolat, kozosségi élet.
Kapott eredményeimet mindvégig megprobaltam Osszevetni mds kutatdsok
eredményeivel, allitdsaival. A téma multidiszciplinaris karakterének koszonhetden tobb
tudoményag teriiletérdl sikeriilt részeredményeket gylijtenem. Szakirodalmi
Osszehasonlitdsaim soran vizsgaltam az azonossagokat ¢és kiillonbségeket. Ahol

lehetdség adodott, ott orszagos adatokkal hasonlitottam a minta valtozoit.

6. A kutatas relevanciaja
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Kutatdsomban interdiszciplindris megkozelitést alkalmaztam. Ugyanakkor nem
vallalkoztam a Down-szindromasok ¢letmindségének teljes feltardsara csupan az
¢letmindségiiket befolyasoldé néhany faktor, vizsgélatdra. Els6sorban azokra a
tényezokre orientaloddott a vizsgalat, melyek az oktatassal, neveléssel, fejlesztéssel, az
egészségi allapotukkal, valamint a felndttkorral és boldogsag szintjiikkel kapcsolatosak.

A Down-szindromasok életmindség kutatdsanak fontossagat bizonyitja az alabbi
abra, mely a hazai adatok alapjan az atlagos haldlozasi ¢letkorukat ¢és a
csecsemohalalozasuk alakulasat veti 6ssze, 26 éves id6 intervallumban (1. dbra). A még
mindig jelentds sziiletési szdm mellett fontos megemliteni azt a tény, hogy az
egészségiigyi ellatas javulasaval parhuzamosan nétt a varhatd élettartam és ma mar nem
ritka az 1d6s Down-szindromas. Megjegyzendd azonban, hogy az abra régebbi adatai
irredlisan magas csecsemdhalalozési ardnyszadmokat mutatnak, példaul 1980-ban 76%-
ost. A nemzetkdzi statisztikdk ebbdl az évbdl 46% alatti csecsemdhalalozast kdzolnek.
A hazai statisztikdk ilyene mértékli eltérése nem a valosagot tiikrozi, valdszinilileg a

bejelentési fegyelem megsértésébdl fakadnak.
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1. abra: Az évenkénti Down-szindroma csecsemoéhalalozas részaranya és az atlagos

Down-szindréma halalozasi életkor Magyarorszagon 1980-2006 kozott."’

7 Velesziiletett Fejlodési Rendellenességek Orszagos Nyilvantartasanak kozlése alapjan (2010)
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Az abran jol lathato a csokkend csecsemohalalozas, és a haldlozési ¢életkor fokozatos
novekedése, ennek kapcsan a felndttkori Down-szindromésok prevalencidjanak
emelkedése. Az élethossz megndvekedése elétérbe helyezi az életmindség kérdését.
Kiilonleges feladat ¢letmindséget vizsgalni értelmi sériilteknél. Csak az utdbbi
évtizedekben kapcsolodott Ossze e két fogalom. Minden gyermek, igy a Down-
szindromas gyermek ¢letének is a legfontosabb eleme a csalad. A mintamban
gyermekek ¢és felndttek egyarant szerepeltek, ugyanakkor elmondhato, hogy a Down-
szindromasok életiik végéig gyermekek maradnak, akik torédést, timogatast, segitséget
igényelnek. Kutatdsomban a csalad elsddlegességére, fontossagara, a fejlodés
szempontjabol poétolhatatlan hatdsaira szeretnék ravilagitani. A megsziiletett Down-
szindromads elsésorban gyermek és jo esetben csaladba sziiletik, olyan csaladba, amely

komoly eréprobak elétt all.

6.1. A minta szociodemografiai jellemzoi és néhany egyéb jelentés adat

A mintaba keriilt 3-35 év kozotti, 204 Down-szindromas koziil csaladban élt 118 0,
teljes ellatast biztositd bentlakasos intézetben 86 f6. Megvizsgadlom az anya ¢€s a sériilt
gyermek kapcsolatat, a csalad stabilitasat és azokat az okokat, amelyek az intézeti
elhelyezéshez vezettek. A kutatds soran mindvégig a csaladban €s intézetben €16 Down-
szindromasok kiilonboz6 teljesitményeit, viselkedését, tulajdonsagait, boldogsag
szintjét, interperszonalis kapcsolatait, egészséggel Osszefliggd mutatoit, életben valod
boldogulasat, egyszoval életmindségét hasonlitom dssze.

Szocialis helyzet és lakhely

A csaladban élo esetek 56,8%-a kisebb vagy nagyobb varosban, 43,2%-a falvakban,
vagy ennél is kisebb telepiiléstipuson ¢élt. A fogyatékosok csaladjainak szocialis
helyzetét neheziti, hogy a csalad egy tagja — legtobbszor az anya — a fogyatékos személy
gondozéasa, ellatdsa érdekében kénytelen felhagyni keresd tevékenységével. A
mindenkori legkisebb oregségi nyugdijra*® jogosult, mely a minimalbérnek is csak
toredéke. A csaladok szocialis helyzetének lakhely szerinti megoszlasat a 2. tablazat
mutatja. A vizsgalat a tarsadalom minden rétegét érintette. Legnagyobb ardnyban az

atlagos, mig legkisebb aranyban, minddssze 6%-ban az atlag felett j6 szocialis hatérrel

* A mindenkori legkisebb dregségi nyugdij 6sszege 2011-ben 28500Ft/ho.
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rendelkezdk jelentek meg a mintdban. Az atlagon feliili szocialis hattérrel rendelkezok,
egy csalad kivételével varosban éltek.
2. tablazat: A csaladban €16 Down-szindromasok szocialis helyzetének lakhely

szerinti megoszlasa (n=118)

Csaladok szocialis helyzete

Csaladok jelenlegi| , , Osszesen
lakhelye atlag atlagos atlag

alatti | % . % felett | %

” (f8) o g

(0) JO ( 0) f6 %
Falu, tanya, major 1, 59 (43 |364 |1 |09 |51 43,2
Varos 8 68 [53  [449 |6 |51 |67 56.8
Osszesen 15 12,796 81,3 |7 6,0 |118 100

Az intézetben élok esetében a csaladi hattér ilyen irdnyt feltérképezése egyrészt
irrelevans, masrészt tobb esetben lehetetlen, mivel az intézet hidnyosan rendelkezik a
csaladra vonatkoz6 adatokkal. Ennek oka, hogy a sziilok egy része nem tart kapcsolatot
gyermekével. Az intézetben €16 Down-szindromésok lakhely szerinti megoszldsa nem
bir jelentdséggel, 14%-uk falvakban, 86% varosokban ¢l az intézet elhelyezkedésétol
fiiggden.

Nemek szerinti megoszlas tekintetében, a férfiak 113 fével (55,4%), ndk 91 fovel
(44,6%) vettek részt a vizsgalatban.

A korszerinti megoszlasukat jellemezte, hogy a csalddban €16k 73,7%-ban a 18 évesek
vagy az alattiak adtdk. A védondk elsddleges célcsoportja a 18 év alatti korosztaly, igy
az esetek felderitése a csaladban ¢él0knél ebben a korcsoportban hatékonyabban
mikodott. A csalddokkal vald intenziv védondi kapcsolat a gyermek koranak
novekedésével csokken, majd megsziinik. A védéndi gondozasba ismét a
preconceptionalis gondozassal keriilnek be a gyermeket tervezd fiatalok. Ezzel
ellentétesen alakult az intézetben ¢élok korszerinti megoszlasa, mivel a 18 év felettiek
adtdk a minta 73,3%-at. Osszességében a Down-szindromasok atlagéletkora 17,72 év
volt (3. tdblazat). A korszerinti megoszlas kiilonbségét kivantam azzal enyhiteni, hogy a
minta szamitott értékei mellett megjelenitettem a csak felndttekre vonatkoztatott

adatokat és az Osszevetéseket ebben a relacioban is elvégeztem.
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3. tablazat: Csaladban és intézetben élo6 Down-szindromasok kor és nemek

szerinti megoszlasa (n=204)

Csaladban Intézetben Osszesen

DS kora él6 él6 Férfi (f6) |N6 (f6) |Fé %

3-6év 29 4 14 19 33 16,2
7-10 év 24 6 15 15 30 14,7
11-14 év 16 6 11 11 22 10,8
15-18 év 18 7 18 7 25 12,2
18 év feletti 31 63 55 39 94 | 461
Osszesen 118 86 113 91 204 | 100,0

Intézetben eltoltott idé

Az intézetek igazgatoi egyetértettek abban, hogy a mai csalddok tobbsége vallalja sériilt
gyermeke otthoni gondozasat. Ritkdn keriil be Down-szindromas csecsemd az
otthonokba. Ez egy teljes trendforduldst jelent. Gyodkeresen megvaltozott az elmult
évtizedekben a sziilok hozzadllasa fogyatékos gyermekiikhéz. Pozitivabb,
gondoskodobb sziildi attitlid jelent meg, felértékelddott a beteg gyermek.

A vizsgalt 3-35 évesek esetében a legiddsebb intézetbe bekeriilési életkor 3 6
esetében a betoltott 15. év volt. (Kizarasi kritérium volt a minta meghatarozasakor a 15
¢v feletti bekeriilési életkor.) Legnagyobb aranyt 46,5% (40 f6) a csecsemdkori
bekeriilés, akiknek tobbsége évtizedek ota intézetben él. Osszességében 74,4% (64 16)
az ovodaskor végéig az intézetek lakdjava valt. Tobbségiik kicsi gyermekkora ota itt €l,
intézeti keretek kozott toltotte az életét. Az eltoltott id6 hosszat vizsgalva lathatd, hogy
15 évnél hosszabb 1dodt toltott intézetben a vizsgaltak 70,9%-a (61 £0). (4. tablazat) Az

atlagosan intézetben eltoltott id6 19 év volt.
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4. tablazat: Az intézetben eltoltott ido intervallum a bekeriilési életkor

megoszlasaban (n=86)

Intézetbe keriilési 3-15év 16-25 év 26-35 év Végosszeg

életkor fo % fo % Fé % Fé %

csecsemokorban 15160,0%, 18 40,9% 7141,2% 40| 46,5%
kisdedkorban (1-2) 0 0,0% 9120,5% 1 5,9% 10| 11,6%
6vodaskorban (3—6) 2 8,0% 5/ 11,4% 7141,2% 141 16,3%
iskolas korban (7-14) 5120,0%| 10(22,7% 2111,8% 171 19,8%
15-18 év 3112,0% 21 4,5% 0 0,0% 5! 5.,8%
Végosszeg 25, 100% | 44 100% 17| 100% 86| 100%

A sziilok iskolai végzettségének megoszlasara jellemzO, hogy az Osszes képzettségi
szint, jelen volt a mintdban. Legnagyobb aranyban az alacsonyan kvalifikalt sziilok
képviseltették magukat. Az érettségivel nem rendelkezdk 60,5%-ot, mig a diplomasok
csupan a minta 14,5%-at alkottdk. A 8 altalanosnal tobb, de nem érettségizettek
csoportjaba tartozok gerincét szakmunkasok adtdk. Ezek az ardnyok megegyeznek a
magyar népess€ég 25-64 ¢éves korcsoportjanak, iskolai végzettség szerinti
megoszlasaval.* Ismeretlen kategoridba tartozott harom apa (0,7%), igy az iskolai

végzettséget nem lehetett azonositani (5. tablazat).

* Adler Judit (2005): 2002-ben a 25-64 éves korosztalyban az alapfoku végzettségiiek 4tlaga 36%, a
kozépfoku végzettséglieké 50,2%, a felséfokuake 13,8%.
www-05.ibm.com/hu/social/idos/dn/GKIeNET _idosodo.ppt (2011-03-29)
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5. tablazat: A sziilok iskolai végzettségének megoszlasa (n=408)

Iskolai Apa (fo) Anya (f6) Osszesen

végzettség 1 {1} %

Csalad Intézet Csalad Intézet
fo % | 16 | % 1o % 1o %

8 altalanos vagy |20 | 17,0 |33 | 38,4 |33 28,0 | 37 | 43,0 |123 | 30,1
kevesebb
8 altalanosnal 53 1449 |21 | 244 |38 322 112 14,0 | 124 | 304
tobb, de nem
érettségi

Erettségi,vagy 32 | 27,1 |17 | 19,8 | 28 23,7 |22 1256 |99 24,3
tobb, de nem

foiskola, egyetem

Egyetem, 10 | 8,5 15 174 |19 16,1 | 15 | 174 |59 14,5
foiskola

Ismeretlen 3 25 10 |0 0 0 0 0 3 0,7
Osszesen 118 100 |86 | 100 | 118 | 100 |86 | 100 408 | 100

A sziilok iskolai végzettsége rang-korrelacioval kdzepes korrelaciot mutatott egymassal
(r=0,693, p<0,01). Abban az esetben, amikor a matematikai statisztikai szamitasoknal
az iskolai végzettséget, mint fiiggetlen valtozot vettem alapul, a korrelacid miatt csupan
az egyik sziil, altaldban az anya vonatkozdsaban végeztem szamitasokat (17. sz.
melléklet).

A sziiloi atlagéletkor a gyermek vallalasakor 29 év volt (leird statisztika Gsszesito
adatait tartalmazza az 6. tablazat.). Kiugréoan magas ¢életkorokat latunk, mind az anyak
(44 év), mind az apak (62 év) esetében. Az anyai életkort és a DS kockazatat vizsgalva
a VRONY adatai ravilagitanak, hogy a 35 éven feliili anydk a sziilénék 7-8%-at
alkotjak, ennek ellenére Ok sziilik a Down-szindrémas gyermekek 42%-at. Az aranyok
egyértelmiien mutatjak az anyai €letkor erds hatasat (Szunyogh €s mtsai 2006). A 35 év
feletti varanddsok fokozott sziirése torténik hazankban. Szdmukra invaziv beavatkozést
ajanlanak fel. A t4jékoztatast kovetden a varandos dontésén mulik a vizsgalaton vald

részvétel. Ezek az eljarasok magzati kockazatot hordoznak, ugyanakkor nagy
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biztonsaggal kimutatjadk a kromoszoma eltéréseket. A magyarorszagi non invaziv és
invaziv sziirések rendjét szakmai protokoll hatdrozza meg *° (18. sz. melléklet).

A mintaban szerepld anyak 22,2%-anak, az apak 28,6%-anak 35 év, vagy e feletti volt
az ¢letkora gyermekiik sziiletésekor. A Down-szindromas babaval vald varandossag
alatt az anyak kétharmadat, tudtukkal semmilyen teratogén hatas nem érte. Egyharmada
megnevezett ilyen hatast, melyek koziil a dohanyzas szerepelt az elsé helyen, majd
masodsorban a varanddéssdg alatt szedett gydgyszereket, illetve vegyszerhatast

emlitették.

6. tablazat: Down-szindromas sziiletésekor a sziiloi életkor, Down-szindrémasok

sziiletési ideje, sziiletési silya (n=204)

DS DS DS

Anya kora | Apa | sziiletési | sziiletési| sziiletési

sziiléskor | kora éve ho sulya
Varhato érték 28,4 31,01 1990,9 6,5 2893,5
Standard hiba 0,5 0,6 0,7 0,2 42.5
Medidn 28,0 30,01 1991.,5 6,0 3000,0
Modusz 23,0 25,01 2002,0 3,0 3000,0
Szoras 7,2 7,6 9,6 3.4 590,6
Minimum 16,0 17,0] 1973,0 1,0 1140,0
Maximum 44,0 62,0] 2007,0 12,0 4600,0
Darabszam 195,01 191,0 204,0 200,0 193,0

Csalddban eldfordulé fejlédési rendellenességek: Frdemes megemliteni, hogy 182
Down-szindromés esetében sikeriil adatokat gytijteni a csaladban eléforduld fejlodési
rendellenességekrdl. Az anamnézis felvétel kiterjedt, az anya és az apa csaladjara, ahol
az oldal és egyenes agi rokonok kertiltek a vizsgéltba. A legtavolabbi figyelembe vehetd
rokon a sziil6 elsd unokatestvére volt.

A rendellenességek stlyossag ¢és gyakorisaga szerinti csoportositasa Ujfalusi szerint a
kovetkezo:

— az ¢élettel 0sszeegyeztethetetlen rendellenességek 0,5% (pl. koponyahiany)

— sulyos (major) rendellenességek, amelyek orvosi beavatkozas nélkiil halalosak, vagy

stlyos fogyatékossaghoz vezetnek, 1,8% (pl. ajakhasadék)

%% K linikai Genetikai Szakmai Kollégium (2008): Az Egészségiligyi Minisztérium szakmai protokollja. A
Down-kor prenatalis sztirése és diagnosztikéja.
portal.tmkorhaz.hu/hefop.../files/.../KI._GEN-Down_szures_P.doc (2011-03-29)

62



— enyhe rendellenességek, amelyek nem veszélyeztetik az életet, de orvosi segitség
nélkiil fogyatékossagot idéznek eld, 3,7% (pl. csipdficam)

— apr6 (un. minor) elvaltozasok, amelyek orvosi beavatkozast nem igényelnek, nincs
komolyabb egészségi kovetkezményiik, inkabb anomalianak vagy normal variansnak
tekinthetdk, 1,0% (pl. négy ujjas bardzda) (Ujfalusi és mtsai 2006).

A csaladok 25,8%-aban (47 csaladnal) a vizsgalt Down-szindromas mellet egyéb
fejlodési rendellenességek is el6fordultak. A csaladok egy részénél halmozodtak a
rendellenességek, tobb személyt is €rintettek, illetve egy személyen beliili halmozddas
is megfigyelhetd volt. Osszességében 56 csalddtagnal fordult eld fejlédési
rendellenesség, koziilik 11 fonél szintén Down-szindromat diagnosztizaltak. A
csaladtagokndl megjelend rendellenességek  megoszlasat  elemezve,  élettel
Osszeegyeztethetetlen volt 13,0%, sulyos 80,4%, enyhe 6,5%, minor anomalia egyik
csaladnal sem kertilt regisztraladsra. Ennek valdszintisithetd oka, hogy a megkérdezettek
nem tulajdonitottak az aprd elvéltozasoknak jelentdséget, mivel a koztudatban a
fejlodési  rendellenességek a komolyabb elvaltozasokat takarjdk. A fejlodési
rendellenességek gyakori eléfordulasa figyelheté meg az érintett csaladoknal (Harjanné
¢s mtsai 2010c).

A vizsgalt Down-szindromasok sziiletésének gyakorisagaban nem allapithato

meg szezonalitds, a kiilonbozé évszakok alatt hasonldéan 44-55 kozott mozgott a

sziiletések szdma. A 2500 g alatti sziiletési suly rizikotényezonek szamit a késdbbi

életkilatisok és életminGség tekintetében, amely a minta 22,1%-at érintette ' (lasd

késdbb).

7. Megsziiletett, hogyan tovabb?

Down-szindromas gyermek megsziiletése a sziilok szdmara varatlan, sokkold élmény.
Minden sziil0 egészséges gyermeket szeretne, a beteg gyermek sziiletése utan el kell
végeznilik a gyaszmunkat, fel kell késziilniiikk a megvéltozott feladatokra és ehhez
segitségre van sziikségiik. A 90-es években még a Down babak koziil, minden harmadik
ujszilottrél lemondtak a sziileik, ennek okat altalaban az ismerethianyban, a helytelen,
vagy ¢éppen elmaradt tdjékoztatdsban, a kornyezet elutasitd magatartdsaban Iehet
keresni. Ezeknek a gyermekeknek a tobbsége intézetben nd fel. Azok a gyermekek, akik

szeretdé csaladban ¢élnek, nagyobb esélyt kapnak egy jobb ¢életmindségre.

! Az idé elétti, 37. terhességi hét el6tti korasziilést, a hianyosan kitoltott varandossagra vonatkozo adatok
miatt nem tudtam elemezni.
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Magyarorszagon ma hozzavetdlegesen 10.000 Down-szindromas ember ¢l, mégis

keveset tudunk roluk és még kevesebbet tudunk életminéségiikrdl (Gruiz 1996). >

7.1. A ,,megmondas”

Down-szindromas gyermek sziiletésekor az anyanal negativ érzelmek jelennek meg.
Ezek az érzelmek hatdssal vannak a sziilé percepcidjara, az attitidjére. Brown javasolja,
hogy az anydk dokumentdljdk az érzelmeiket egy fiizetbe. Ez a fiizet segitene a
szakembereknek a tajékoztatasban, konnyebben Ilehetne azonositani a felmeriild
aggodalmakat, adekvatabban tudnanak reflektdlni a problémdkra (Brown 1998). A
szliloket a krizishelyzeten atsegithetik felkésziilt szakemberek, egyiittérzéssel, okos
tandcsokkal. A magyar szakembergarda sok esetben mar a diagndzis kozlésének
modjaban is bizonytalan. Pedig az els6 mondatok tartalma, a kozlés modja
meghatarozoak a sziilé és a gyermek jovojére nézve. Hosszl évek multan is €lénken €l a
szlilokben annak a pillanatnak az emléke, amikor tudomasukra jutott, hogy gyermekiik
fogyatékos. Tartésan negativ hatdsa lehet az egész csalad életére, ha a ,,felvilagositd”
tudatlan, tapintatlan, nem empatikus. Gyasz és a jovotol vald rettegés jellemzi a
sziiloket. Ez a helyzet beleérzd képességet, egylittérzést, széles 14tokort, napra kész
tudast igényel (Storm 1988).

A ,,megmondds” az orvos feladata. Az 11j orvosetikai felfogas azt tartja legfobb
feladatnak, hogy az orvos értelmezze és értse meg az egész ¢lethelyzetet, hogy mit
jelent a csalad szdmara a sériilt gyermek felnevelése (Kalman 1997). A fogyatékossag
nem puszta biologiai sériilés, hanem tarsadalmi hatrany is. A sziilének a legnehezebb
elfogadnia a betegséghez tarsuldé mogottes jelentéstartalmat (Konczei 1992). A
diagnozist kozlonek meg kell felelnie a sziilok altal tamasztott elvarasoknak, akik
megértést, egyiittérzést, azonosulast, nem tehetetlen sajnalkozast varnak téle. Konkrét
segitség, tamasz és emberség sziikséges. Sok orvos gondolja még ma is, hogy nem
dolga a beteg lelkével foglalkozni, esetleg nem is tudjak, hogyan kellene hozzafogni
(Molnar—Csabai 1996). Hazankban 2005-2006-ban, sziilészeti osztalyokon végzett
orszagos felmérés szerint, az intézmények nem rendelkeznek ,megmondasi”
protokollal, azonban 70%-uk gy véli, hogy sziikség lenne ra. Az orvosoknak csupan

44%-a kapott kommunikacios képzést, ennek ellenére 81%-uk azt gondolta, hogy tudja

52 Gruiz Katalin: Eredeti szakmaja szerint vegyészmérnok. Egyetemi docens, a Budapesti Miiszaki és
Gazdasagtudomanyi Egyetem, Alkalmazott Biotechnolégia és Elelmiszertudomanyi Tanszékén. Komoly
elhivatottsaggal, felel6sséggel képviseli a Down-szindromdas gyermekek és felndttek érdekeit, szamos
cikk és konyv szerzdje, a Down Alapitvany elndke.
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kezelni a helyzetet. A felmérés ramutat, hogy a sziilok t4jékoztatasa sok esetben nem
felel meg a nemzetkozi ajanlasoknak és a sziilok elvardsainak (Maté és mtsai).

A DS gyanuja legtobbszor mar kozvetleniil a sziilést kovetden felmertiil, a
jellegzetes kiilsé jegyek alapjan. A kromoszéma vizsgalatoknak koészonhetéen mar a
szliletés utani elsd két hétben biztosan kimondhato, illetve kizdrhat6 a szindroma ténye.
Az orvosnak sort kell keriteni a sziilokkel torténd beszélgetésre. Elegendd idot és
nyugodt koriilményeket kell a beszélgetésre biztositani, ahol mindkét sziild és lehetdség
szerint az Ujsziilott is jelen van. Segitséget jelent a sziild szamara, ha a tajékoztatod
szakember, kezébe veszi a babat és a sziilok latjak, hogy ugy bannak masok is vele,
mint akarmelyik csecsemdvel, aki kedves és szerethetd. Az elfogadd szavak, gesztusok
kovetendd példat jelentenek a sziilok szamdara. A szakember térjen ki réviden az okokra,
hangsulyozza, hogy barkivel el6fordulhat, ezzel a sziiloben kialakulé biintudatot
oldhatja. Mondja el a DS legfontosabb jellemzdit, az értelmi fogyatékossagot, a tarsuld
betegségeket, az orvosi beavatkozds lehetdségeit. Azokat a teenddket, amelyek a
gyermek fejlodését segitik, a korai fejlesztés hatasat. Realis, mégis optimista allaspontot
képviseljen. Mutasson ra, hogy:

e A gyermek fejleszthetdségének tobb teriilete van (pl. durva-, és finom motorika,
érzékszervek, adaptacid, kommunikacio, szocialis viselkedés stb).
e Széles az egyéni képességek skalaja.
e Fejleszthetoségének hatarai még ma sem ismertek. A korai fejlesztést kovetnie kell
egy kovetkezetes, hosszu idot feldleld fejlesztésnek.
e Fontosak a fejlesztéssel foglalkozo intézmények ¢€s a sorstars csoportok elérhetdségei,
azok cimlistai, informacids anyagai, melyeket a sziilokhoz kell eljuttatni (Storm 1988).
A csalad Osszetartozasat kell erOsiteni, a sziiloi szeretetet tdmogatni. Soha ne
tanacsoljuk a sziilonek a gyermektdl valo szabadulast, annak intézetbe adasat. A Down-
szindromas gyermek szamara végzetes a csaladbol vald elszakadas, a szeretetbdl valod
kirekesztettség, a magany. Hatalmas fejlodésre képes egy szeretd, gondoskodd
kornyezetben. Sok sziil6 allitja, hogy Down-szindromas gyermekével kevesebb gond ¢€s
tobb 6rom van, mint az egészségessel. Talan ez az oka annak, hogy Nyugat-Eurdpaban
egyre tobb Down-koros gyermeket fogadnak o6rokbe (Gruiz 1996). Ahhoz, hogy a
csalad a Down baba sziiletése miatti krizisbol viszonylag gyorsan kildbaljon, segitség

szilkséges. A leghitelesebb segitséget a sorstarsakbol 1étrejott Down Dada >° szolgalat

>3 Down Dada szolgalatot a Down Alapitvany mitkodteti. Elhivatott, képzett sziilok Gnsegitd csoportja.
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tudja adni. Tagjai olyan képzett sziilok, akik maguk is Down-szindromas gyermeket
nevelnek, igy tapasztalatokkal, informacidkkal rendelkeznek, ismerik a jogi és nem
utolsd sorban az érzelmi hatteret, a fejlesztés lehetdségeit. A szolgélat elérhetdségét
minden sziilészeten leadta az alapitvany. Innentdl az orvos tdjékoztatasatol, illetve a
szil6 igényétdl fiigg, hogy a sziilést kovetden érkezik-e jelzés a szolgélat felé. Ha igen,
akkor a dada felkeresi még a koérhdzban az anyat. Feladata, hogy eljuttassa az
¢érintetteket a korai fejlesztobe, a Down Ambulanciara, sziildklubba, csoportterapiara,
segit a gyermek elfogaddsdban és a traumat kovetd gyogyuldsban. Segit 1) életcélok
megfogalmazasaban, a sziiléi szeretet ébren tartasaban. Ennek is kdszonhetd, hogy
egyre tobb gyermek nd fel sajat csaladjaban, szeretd, meleg csalddi milidben (Gruiz
2007).

A vizsgalt mintdban elsésorban a csaladban ¢lok sziileit lehetett a megmondas
koriilményeirol megkérdezni. Intézetben €16k esetén a sziilokkel a kapcsolat esetleges,
vagy teljesen hianyzik. Osszességében 149 anyanal sikeriilt adatot gytijteni, ebbdl 118
csaladban gondozta gyermekét, 31 f6 gyermeke intézetben ¢€lt. 97,3%-ban orvos kézolte
az anyaval a diagnozist, a fennmarad6 esetekben mas egészségiigyi dolgozo. A kozlések
86,6%-ban a sziilést kovetd héten megtorténtek. Az elsé hét utan, de sziilést kdvetd egy
hoénapon beliil tajékoztattak az anyak 8,1%-at, ezen id6n tul 4,7%-ot (7 £6). Egyetlen
olyan anya volt, aki mar a varandossdga alatt, a 29. héten megtudta, de a
megszakitdshoz mar tal késdé volt. A kozlés tartalmat tekintve, az anyak mindossze
18,8%-a itélte azt pozitivnak, megértének, empatikusnak. Tobbségik 43,6%, ugy
gondolta, hogy orvosatol nem kapott megfeleld tdmogatast, a kozlés tényszerd,
targyilagos, vagy kozombds volt. A tajékoztatast kimondottan negativnak itélte az
anyak 30,5%-a, tobben beszdmoltak arrol, hogy az orvos az intézeti elhelyezést
javasolta és vigaszként azzal biztatta, hogy a kovetkezd majd egészséges lesz. Ezek a
szakemberek nem mérték fel az anya kildtastalan, elkeseredett krizishelyzetét (7.
tablazat).

7. tablazat: A diagnozis kozlésének tartalma a tartézkodasi hely fiiggvényében

(n=149)
Pozitiv, Osszesen
Tartézkodasi Negativ Ko6z6mbos empatikus
hely Fé6 |% fo % fo % fo %
Intézet 20 64,5 10 323 1 3,2 31 100
Csalad 36 30,5 55 46,6 27 1229 118 | 100
0sszesen 56 37,6 65 43,6 28 18,8 149 |100
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Chi négyzet probaval erds szignifikdns kapcsolat (p=0,001) mutathat6 ki a gyermekek
tartozkodasi helye és az anya elsO tajékoztatasanak tartalma kozott. Az intézetben
elhelyezettek esetében nagyobb aranyban fordult eld negativ tdjékoztatds (19. sz.
melléklet).

Essen és Storm kutatasukban 12 Down-szindromas gyermeket neveld sziildt
kérdezett meg arrél, hogy a diagnozis kozlése, majd az ezt kovetd honapokban lezajlott
beszélgetések milyen benyomadast hagytak bennlik. A4 sziilok dltal megfogalmazott
problémak a diagnozis kozlése kapcsan a kovetkezok voltak:

e Sziilés utani til korai kozléssel elvették annak a lehetdségét, hogy a kozlés eldtt

mar kialakulhasson egy jo sziil6-gyermek kapcsolat.

Tul kései kozlés, amikor a szlilok hatarozott kovetelésére mondjak csak meg az

igazat, pedig mar lathato, hogy valami nincs rendben.

A kozlés nem nyilt és egyenes, inkabb kitérd, bizonytalan vagy éppen

bagatellizald, de semmiképpen nem adekvat.

A Dbeszélgetés elbatortalanitdé volt, gyakorlatilag csak a hidnyossagokat,
negativumokat, problémakat, valamint az esetleg sziikségess¢ valo miitéteket

1smertette.

A beszélgetésre nem megfeleld, nyugodt koriilmények kozott keriilt sor. Tobb
esetben nyilvanos volt, pl. betegszobdban a tobbi beteg, sét részben azok

latogatoi elott zajlott.

A diagndzist nem a két sziild egyiittes jelenlétében kozolték, igy az anyara

harult az apa tajékoztatasa.

A felvilagosito beszélgetés alatt olyan szakkifejezéseket alkalmaztak, amelyeket

a sziilok nem értettek meg, ezzel még jobban elbizonytalanitottak dket.

A kromoszoma-rendellenességnek csak a hatdsait, kovetkezményeit mondtak el,
de eredetét nem ismertették.

A megkérdezett sziil6k valamennyien Ugy nyilatkoztak, hogy nem megterheld szamukra
gyermekiik 1éte, ugy lattak, hogy sok pozitivumot kapnak tdliik. Négy sziilé gondolta,
hogy 6k maguk is pozitiv valtozasokon mentek at a gyermekiik révén (Essen-Storm
1979).

Sziikséges javasolni az anydknak, hogy feltétleniil szoptassdk gyermekiiket,
vegyék sokat kézbe, beszéljenek hozza, énekeljenek neki. A szoptatas meghitt percei

segitik a kotddés elmélyiilését, hozzdjarulnak egy jobb életmindségéhez. A sériilt
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gyermek a tobbi testvérrel egyenld, teljes jogu csaladtag, aki els@sorban gyermek és
szeretet, gondoskodast igényel, ugyanakkor rengeteg szeretet ad, mert bar ,.értelmileg
fogyatékos, az érzelmeik épek”. A probléma helyes megkozelitésével, emberséges
magatartassal, kiegyenstlyozott, a gyermekiiket vallalo és elfogado sziiléket bocsathat
utjara a kozlo, egy aranyos, szeretetreméltd gyermekkel és egy élhetd élet képével. A
szllok még sok €v utan is visszaemlékeznek a diagnozissal vald szembesiilés pillanatara
¢s arra, hogy az hogyan alakitotta gyermekiikkel valé kapcsolatukat. Kiemelten kell
tehat foglalkozni a ,, megmondds” pillanataval és az azt kdvetd eseményekkel, mert a
megmondas koriilményei, maddja, ideje, a kozld személyisége jelentdsen befolyasolja a
beinduld lelki mechanizmusokat. Segitheti, vagy gatolja a gyermek elfogadéasat és
szerepe van a trauma feldolgozasaban. Ez a pillanat mérfoldké a csalad és a gyermek
¢letében (Gruiz 1996). A teenddket mindig az a megfontolds irdnyitsa, hogy ok
els6sorban gyermekek, akiknek mindenekel6tt a sajat szeretd csaladjukra van sziiksége,
ugyanugy, mint minden mas gyermeknek (Gruiz 2007).

A sziil6kben felmeriilé kérdések szertedgazoak, a jelenlegi korhazi keretek kozott
nincs mindenhol olyan szakember, aki képzett és alkalmas erre a feladatra és megfeleld
1d6t szan a megvalaszoldsukra. Gruiz Katalin szavait idézve: ,, csak az menjen orvosnatk,

aki tanitas nélkiil, 6nmagatol is tudja az emberséges viselkedést” (Gruiz 1996).

7.2. Sériilt gyermek a csaladban, vagy intézetben?

Ahogy az egyes ember, Uigy minden csalad is kiilonb6zd, egyedi és megismételhetetlen,
a maga gyengeségeivel, erdsségeivel, vagyaival, terveivel, reményeivel egyiitt. A sériilt
gyermeket neveld csaladokban van egy k6zos vonas és ez nem mas, mint a plusz teher,
amit cipelnitik kell. Akar zart, akér nyitott egy csalad, mindenképpen bonyolult
rendszert alkot, amelynek tagjai kolcsondsen hatnak egymadsra. A csaladok arra
torekszenek, hogy megorizzék belsé egyensulyukat, ezt azonban barmelyik tagjukat érd
trauma felboritja. Sériilt gyermek sziiletése alapjaiban razhatja meg az egész csaladi
rendszert és zavarhatja meg a kényes belsd egyenstlyt. Szamtalan tényez6tdl fligg, hogy
egy csalad, hogyan kiizd meg a problémaval. Ezek koziil a legfontosabbak, a sériilés
természete, sulyossdga, szembetiind volta, a bekdvetkezés iddpontja, a betegség
lefolyasa, a gyermek neme, a testvérek szama ¢és egészségi allapota. E mellett még
fontos a sziilési sorrend, a sziilok életkora, a csalad aktualis életszakasza, a csalad
nagysaga, az altalanos egészségi allapota, a sziilok iskolazottsaga, a csalad anyagi, lelki

er6forrasai, vallasossaga, életstilusa, értékrendszere, a kdrnyez6 vilag értékrendszere, az
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informéciok elérhetdsége, a csaladot koriilvevo sziikebb és tdgabb kozosség tamogatisa
(Biki és mtsai 2004). Valsagok, krizisek torvényszerlien megjelennek a sériilt
gyermeket neveld csaladok életében.

Elso krizis: a sériilt csecsemd megsziiletése. Kétségbeesés, tandcstalansag, blintudat,
szorongas, félelem, erds, valtakozo érzelmek keveréke kavarog a sziilében. Rengeteg
benne a bizonytalansdg, még olyan egyszeri dolgokkal kapcsolatban is, mint a
csecsemd ellatasa. A kezdeti sokkot tagadas koveti, majd a harag és a szomorasag. A
reprodukcios kudarc megsemmisitd érzése. A vart egészséges gyermek elvesztése miatti
gyasz depressziv reakciokat eredményez (Biiki és mtsai 2004). Az els6é krizis végén
fiziologias esetben megjelenik az elfogadéds, az ezzel egyiitt jard Ujraszervezddés,
alkalmazkodas a megvaltozott feladatokhoz. Az elfogadas az egyik feltétele annak,
hogy a sziil6 megfeleléen tudja segiteni gyermekét a jobb életmindség elérésében.
Masodik krizis: amikor a gyermek kind a csecsemd ¢és kisgyermekkorbol és eljon az
ovodaba jaras idészaka. A gyermek 3—4 éves, esetleg még nem jar, nem beszél, nem
szobatiszta, a massag a kornyezet szamara nem titkolhatd tovabb. A sziilé ilyenkor
szembesiil a sokszor tapintatlan, kivancsi vilaggal. Nem halaszthat6 tovabb szaksegitség
kérése.

Harmadik krizis: az iskolaskor végén jelenik meg. A sziild hatalmas feladat el6tt 4ll,
értelmet adni a kilatastalannak tin jovOnek. Ertelmes, tartalmas elfoglaltsagot
biztositani a sériilt gyermeknek. Ez a krizis hossza évekig is eltart, mire sikeriil
megtaladlni a csalad 1) egyensulyat, alkalmazkodni az id6kozben felndtt gyermek
igényeihez, a sziilok és a gyermek lehetdségeihez.

Negyedik krizis: Mi lesz vele, ha sziild0 megoregszik, beteg lesz, és mar nem birja a
gondozasat? Ki fog figyelni, vigyazni ra? Evekig eltarthat, mig a csalad megtalalja a
megoldast. A csaldd széthulldsahoz vezethet, ha nem képes taljutni egy-egy
krizisallapoton (Paul 1983).

Hazankban a tobb mint 90 éve mikddd védondi szolgalat kulcsszerepet tolt be a
nd-, anya-, csecsemod-, gyermek-, ifjusag- és csalddvédelemben. Csaladkdzponta
gondozasuk egyik sarkalatos pontja a sériilt gyermekeket neveld csaladok segitése, a
krizishelyzetbe keriiltek fokozott, komplex csaladgondozésa (Fekete 2007). A védond
0sszekotd kapocs a csalad és a tarsadalom, kiilonb6zo intézményei, szervezetei kozott.
Feladata tobbek kozott, hogy biztositsa az informécidok aramlasat az érintettek és az

ellatd szervezetek kozott (Timar 1996).
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Egy igéretes kisérlet a FECSKE (Fogyatékos Embereket nevelé Csaladok
otthondban nyujtott idészakos Kisérés és Ellatas) szolgalat, mely a Szocidlis és
Munkaiigyi Minisztérium tamogatasaval 2009-ben indult utjdra. A négy helyszinen
miik6dé modellprogram a fogyatékos gyermeket neveld csaladok atmeneti tamogatasara
jott létre. Akkor képes segitséget nyujtani, amikor arra a csalddnak a legnagyobb
sziiksége van. Ha a sziilének elfoglaltsaga van, akkor egy-egy ora szolgaltatast biztosit a
csaldd szadmara, személyi segitokkel. A cél, hogy a fogyatékosok ne keriiljenek

intézetbe ¢€s segitsék a csaladokat feladataik ellatasdban (Rozsos — Krémer 2009).

7.2.1. Az anya és a sériilt gyermek kapcsolata

A sériilt gyermek nem illik bele az Osi 0sztonkésztetésbe, nem O6romforrds az anya
szamara, legalabbis addig nem, amig fel nem dolgozza a fogyatékossag tényét. A
gyermek elfogaddsdhoz sziikség van az anya minden érzelmi erdtartalékdra és a
kornyezet tdmogatdsara (Gruiz 1996). Sz. Simon Istvan ,,Kornélia kisasszony” cimi
konyvében szinte naploszerlien kisérhetjiik végig egy Down-szindromas gyermek
mindennapjait. A konyv jo példa arra, hogy létezik teljes elfogadas és csak igy lehet
teljes életet, jO életmindséget €lni (Sz. Simon 1998).

Eléfordulhat, hogy az anya nyiltan elutasitja gyermekét. Ellenérzése erdsebb
gyermekével szemben, mint vonzalma. A harmadik ut, amikor elfogadni nem tudja, de a
nyilt elutasitast nem meri vallalni, ilyenkor rejtett elutasitasrol beszéliink (Biiki és mtsai
2004). Az anydk egy része hajlamos a martirszerepre, valamiféle rejtett blintudattol
vezérelve, egész ¢letiiket feldldozzak a beteg gyermekiikért, sokszor megfeledkezve a
csalad tobbi tagjardl (Szaboné Kérméan 2004). A védtelen, sériilt gyermek gyakran
fokozott 6vo reakcidkat valt ki a sziilokbol, tobbnyire meleg, érzékeny torddést
biztositva a gyermek szdmara, de talféltd, korlatozd sziiléi magatartast 1is
eredményezhet. Az alkalmazkodasi folyamat idével stabilizaloédik, azonban ha Gjabb
problémak jelentkeznek, konnyen kibillen egyensulyabol. A sziiloknek tartos érzelmi
tamogatasra €s tandcsadasra van sziikségiik (Biiki és mtsai 2004). Az anya-gyermek
kapcsolat mindsége nagyban fligg a kornyezet hozzaallasatol, az anya személyiségétdl,
a hazassag stabilitasatol. Mindez hatdssal van a gyermek az elhelyezésének szinhelyére,
tavolabbi jovojére.

Sziiloi attitiid a gyermekkel szemben
A mintaba keriilt 204 f6 Down-szindrémas koziil, 118 {6 csaladban, 86 0 teljes ellatast

nyUjté bentlakasos intézetben élt. Mindkét elhelyezési formaban felmértem a sziild
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gyermekével szembeni magatartdsat. Ebben a gondozéndk is korrekt tdjékoztatdst
tudtak nyujtani. Véleményiiket elsOsorban a latogatdsok alkalmaval tapasztaltak
alakitottdk. Az attitid egyrészt megnyilvanult a kapcsolattartds modjaban, masrészt
annak gyakorisagaban. Elutasitonak mindsitették azokat a sziiloket, akik semmilyen
kapcsolatot nem tartottak gyermekiikkel, de soroltak ebbe a kategoriaba olyan sziiloket
is, akik ritkdn és onmaguk megnyugtatasara latogattak el az intézetekbe.

Az intézetben elhelyezett Down-szindromasok 39,5%-ban tamogato, 22,1%-ban
kozombos és 38,4%-ban elutasitd anyakkal rendelkeznek.’ Csaladban é16knél 94,1%
tamogato, 4,2% kozombds ¢€és minddssze 1,7% elutasitd (2. 4bra). Jelentdés a
magatartasbeli kiilonbség intézetben és csaladban €16k sziilei kozott. Ez mind az anyak
(p<0,001), mind az apak (p<0,001) esetében megnyilvanult. Mindkét esetben a
csaladban gondozo6 sziilok javara mutattak a szamitasok pozitivumot (20. sz. és 21. sz.

melléklet). Az eredmény varhato volt, amely kovetkezik a tartozkodas helyszinébdl.

@ Intézet
m Csalad

elutasité k6zombos tamogatoé

2. abra: A Down-szindromasok jelenlegi tartézkodasi helye és a veliik szembeni

anyai attitiid (n=204)

Az anyak és apak gyermekiikkel szembeni attitidje rang-korrelacids szamitassal,
erds korrelaciot (r=0,740; p<0,001) mutatott egymassal (22. sz. melléklet), tehat a
szlildpar hasonldan viszonyult a gyermekéhez. A tamogatd sziilok tobbsége otthon
neveli gyermekét. Azonban a diagramon lathat6, hogy az intézetben €16k sziilei 39,5%-

ban tamogatok. Ok altaldban azok a sziilék, akik rendszeresen latogatjak gyermekeiket.

> Az anyai attitiid megoszlasa eltér a latogatasok gyakorisagatol. Ennek egyik oka, hogy latogatasokat
mas csaladtagok is realizaltak. Masik, hogy voltak olyan anydk, akik mar betegek, iddsek és nem tudtdk
mar személyesen latogatni gyermekiiket.
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A ritkédn latogatok korében is vannak tamogatd magatartidst mutatok. Tobbnyire
betegek, idosek, nehezen tudjadk realizdlni a személyes kapcsolatot, de telefonon,
levélben folyamatosan van kapcsolatuk gyermekiikkel. Az intézeti elhelyezés okait
vizsgalva az deriil ki, hogy a leggyakoribb ok a sziilé elutasitd, k6zombos viselkedése
(60,5%). A masodik leggyakoribb (36%), amikor nem tudta a csalad masképpen
megoldani az ¢letét. Ebben az esetben kiilonboz6 szocialis indokok, tobb gyermekrdl
valo gondoskodas, illetve az egyik sziil6, altalaban az anya magara maradésa jelent meg
okként.

A Down-szindromds tulajdonsdgainak alakuldsa, visszavezethetd a gyermekkel
szembeni sziil6i attitidre. A tdmogatd magatartasu sziilok gyermekei, 80,9%-ban
pozitiv tulajdonsaggal birtak. Ugyanez az arany a kozombos attitliddel rendelkezdknél
70,8%, az elutasitdbaknal mar csak 57,1% volt. Minél elutasitobb volt az anya
viselkedése gyermekével szemben, annal magasabb ardnyban fordultak eld negativ
tulajdonsagu Down-szindromasok. A vizsgaltaknal megjelend novekvé mértékii negativ
tulajdonsagok jol mutatjdk a Down- szindromdsok reakciojat a szeretetben hidnyos
miliére (3. dbra). Szignifikans hatas volt megfigyelhetd mind az anyai (p<0,001), mind
az apai (p=0,001) gyermekkel kapcsolatos viselkedés és a Down-szindromésra jellemz6
tulajdonsagai kozott (23. sz. és 24. sz. mellékletek). A személyiségjegyek vizsgalatara

késObb, a szubjektiv életmindségrol szolo fejezetben kertil sor.

90%-

80%-|

70%-
60%-

50%-

40%-|
30%-

O elutasité anya

20%- W k6zombos anya

10%| O tdmogaté anya

0%

k6zémbos DS negativ DS pozitiv DS

3. abra: Anyai attitiid hatasa a Down-szindromasok jellemz6 tulajdonsagaira

(n=204)
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7.2.2. A csaladok stabilitasa

A csaladok stabilitasdnak zaloga a csaladtagok egymaskozti kapcsolatanak kényes
egyensulya, amit a sériilt gyermeket neveld csaladoknal tiikroz, hogy mennyire képesek
a szlilok az egészséges gyermekeikkel és egymassal torddni. Ezekben a csalddokban
gyakori, hogy az egészséges gyermek hattérbe szorul, igy ndla is tanulasi, magatartasi
problémak alakulhatnak ki. Hatalmas teher szdmara a sériilt testvérhez vald allando
alkalmazkodas, amely elfojtott haragot, késébb bilintudatot sziilhet. A beteg gyermek
Oonmagaban is érzelmi terhet jelent a testvérnek, rdaddsul kimeriti a sziildk érzelmi,
fizikai, anyagi, és lelki energidit. Az egészséges gyermek igényeit vagy elnyomja és
megtanulja, hogy neki elég szerencse az egészsége, vagy megprobalja a sziilok
figyelmét sokszor helytelen modszerekkel kikényszeriteni. Konnyen eléfordul az
aranytévesztés ezekben a csalddokban, amikor a sériilt testvér tulzott figyelmet torodést
kap, ami méltan sérti a testvére igazsagérzetét. Nem varhato el egy gyermektol, hogy
hattérbe vonulva elfelejtse sajat érdekeit, gyermeki vagyait és csak a sériilt testvér és a
sziilo érdekeit tartsa szem el6tt (Kalman 1997).

A szakirodalom kiilondsen veszélyeztetettnek, sériilékenynek tartja a testvért.
Ezért a ,,sériilékeny gyermek” szindréma (vulnerable child syndrome) kifejezéssel illeti
Oket. A szindromara jellemz6 az érzelmi elhanyagoltsag, melldzottség érzése,
féltékenység, a beteg testvérrel szembeni harag, gytildlet, esetleg undor, halalkivanas,
blintudat, a megbénas, a szégyen. A gyermek megéli a becsapottsdg érzését,
igazsagtalannak érzi, ami vele torténik, hiszen allandoan kielégitetlen a torédés, szeretet
iranti igénye. Vannak, akik talzottan jol alkalmazkodnak, mindendron megfelelés
sarkalja Oket, igyekeznek levenni a sziilok vallardl terheket, figyelmesek, onfelaldozok,
¢s elfelejtenek gyermeknek lenni. Az egészséges testvér azért valik veszélyeztetetté,
mert testi, lelki, szellemi igényeit a sziilok nem ismerik fel, illetve képtelenek azokat
kielégiteni (Szaboné Karman 2004). A probléma védondi feladatokat vet fel, a sziilok
folyamatos tdmogatasat, informalasat, rendszeres konzultaciot. A csaladlatogatasok
kapcsan megvaldsulod bizalmas beszélgetések erre jo lehetdséget biztositanak.

A hézastarsi kapcsolat alakuldsa a masik kényes teriilet. A sziilék egy része
személyes kudarcként értékeli gyermekét. Megnovekedett anyagi gondok miatt az apat
lekoti a pénzkereset, mikozben az anya eltavolodik a szakmajatol, az apolési, gondozasi,
fejlesztési feladatok toltik ki mindennapjait. Féradtsag, elgyotortség, kilatastalansag

alakulhat ki. Nincs ideje és energidja a csalad tobbi tagjara és onmagara sem. Mindkét
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szUlo faradt és sok esetben maganyos. A jo parkapcsolathoz elengedhetetlen a pozitiv
énkép, ami a sériilt gyermek vilagrajovetelével alaposan meggyengiil. Ehhez tarsul még
a blntudat. Maga a szexualitds is Orok emlékeztetd lehet, kiilonosen akkor, ha
velesziiletett betegségrol van szd. Baratok, ismerdsok elmaradnak, a csalad egyre
jobban izolalédhat (Gruiz 1996; Kélman 1997).

A csaladok stabilitdsanak értékelésére az intézetben ¢élok esetén nem volt
lehetdség. A csaladokat jol ismerd védondk azonban gytjtottek adatokat ebben a
témakorben is. A labilis, frusztradlt mindsitést minddssze 4,2% (5 csalad) kapott,
atlagosnak 1itélte meg magat 38,1% (45 csalad), mig kimagasloan kedvezonek,
harmonikusnak 57,6% (68 csalad) tartotta a csaladjat.

Hat olyan csaldd volt, ahol az anya egyediil vallalta a gyermekét, €s soha nem ¢lt
egyiitt az apaval. Megvizsgaltam a csaladok szétesésének, a kapcsolatok felbomlasanak
aranyat. A fennmaradd 112 csaladbdl, minddssze 21 esetben nem élnek mar egylitt a
szillok. Ebben benne vannak a hazassagok és az élettarsi kapcsolatok felbomlasai, de
igy is csupan a csaladok 18,7%-at érintette. Ismerve az elkeseritd hazai valasi
aranyszamokat, mely szerint a hazassagok fele valassal végzodik, tgy tlnik, hogy a
fogyatékos gyermeket neveld csaladokndl ez nem érvényesiil. A csaladdok tobbsége meg
tanulta kezelni a problémait, a nehézségek Osszekovacsoltdk a csaladi kozosséget. A
csalad egy rendszer, ahol nem lehet fliggetleniteni az egyes tagokat egymadstol.
Mindenki hat a masikra, legyen a hatas akar pozitiv, akar negativ, ezzel befolyasolva az
egész csalad életmindségét. A harmonikusan €16 csalddok magas ardnyszédma arra utal,
hogy a megkiizdési mechanizmusok jol miikddtek a csalddok tobb mint felénél. A
csalad szempontjabol egyértelmiien jo dontés volt gyermekiik csaladi korben valo
nevelése. A kutatasom keretein ugyan talmutat, de érdemes lenne megvizsgalni azoknak
a sziiléknek a lelki allapotat, akik gyermekeiket intézetbe adtdk. Vajon milyen lelki
tehertétellel szembesiilnek nap, mint nap?

A disszertacid kovetkezd fejezeteiben, a Down-szindroémas szempontjabol
szeretném megvizsgalni, hogy szdmara milyen eldnyoket, illetve hatranyokat hordoz

egyik, vagy masik tartdzkodasi hely.

8. Az oktatassal, fejlesztéssel kapcsolatos, objektiv életmindséget befolyasolo
faktorok

Az ¢életmindség multidimenzionalis fogalom, mely kulturdlis, szocidlis és kornyezeti

hatdsokba agyazott szubjektiv értékelést jelent. Nem azonosithatd az ,.egészségi
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allapot”, az ,¢letstilus”, az ,¢lettel vald elégedettség”, a ,,lelki allapot” vagy a ,,jollét”
fogalmakkal. Mindezeket és az élet mas vonatkozasait is magaba foglalja (Kullmann—
Harangozo 1999). Az ¢életmindség kutatdsok megegyeznek abban, hogy
multidimenzionalis megkdzelitést hasznalnak, azonban jelentds kiilonbségek vannak
abban, hogy melyik dimenzi6 all a modell kézéppontjdban. Ez fiigg attol, hogy milyen
cél, milyen alapfeltevés, vagy kérdés huzodik meg a vizsgalat hatterében (Novak és
mtsai 2003).

Jelen esetben, a vizsgalat fokuszdba a neveléssel, oktatdssal, fejlesztéssel
befolyasolhatd készségek, képességek keriiltek, mint életmindségre hatoé faktorok.
Csaladban és intézetben ¢lok esetén vizsgalom az elért szinteket ¢és keresem a
befolyésold tényezoket. ,, 4 készségek 6rokiott és tanult rutinokbdl, valamint egyszeriibb
készségekbol, ismeretekbol szervezodo pszichikus rendszerek, amelyek a képességek, a
kompetenciak  komponenseiként  aktivalodnak —a  személyiség — miikodésében,
viselkedesében.” (Nagy 2000).

Babosik szerint a konstruktiv életvezetés személyiségbeli feltétele az 6sztonzo,
regulalé sajatossagcsoport, valamint a kognitiv, szervezd, végrehajtd csoport megfeleld
miikodése. Az utobbi fejlesztése oktatasi, képzési cél és feladat. Ide tartozik az ismeret,
mely tartalmazza a tényeket ¢és a beldlik kovetkezd allitdsokat. A jartassag, mely az
ismeretek alapszintii alkalmazasat jelenti. A készség, amely a jartassagnal fejlettebb,
automatikus miiveleteket takar, ezzel tehermentesitve a tudatot. A képesség a csoport
legfelsd eleme, valamely tevékenység végrehajtasanak belso feltétele (Babosik 2000). A
kritikus készségeket tartdssa ¢és optimalis miikodésiivé kivanatos fejleszteni. A
készségek pszichikus rendszerek, mindenekel6tt fontos elsajatitani a készségek
komponenseit. Ezt a folyamatot nevezziik rendszerképzOdésnek. Az iraskészség
esetében a rendszerképzddés azt jelenti, hogy elsajatitjuk valamennyi betli irdsat és
kapcsolasi modjat. A fejlddés soran a rendszerképzdédés, az optimalizalédas és a
hierarchizalédas egyiitt jelennek meg. A rendszerképzddés a készség kiéplilését
eredményezi, az optimalizal6édas a hasznalhatosagot, a hatékonysagot teszi lehetovée, a
hierarchizaldédas pedig a komplexitas novekedésének lehetdsége és eszkdze. Az atlagos
tanulok tobbségénél az optimalis elsajatitds nem kovetkezik be az iskolaskor végére,
egy részilk csupan részlegesen, nehézkesen, vagy alig mikodo készségekkel
rendelkezik. A kritikus készségek fejlodésére jellemzd, hogy optimalis elsajatitasa a
populacid tilnyom¢ tobbségénél (90-95%-a) évekig akar 1015 évig is elhtizodhat, de
eléfordul, hogy az optimadlis elsajatitdst soha nem érik el (Nagy 2000). Egyszerii
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megkiilonboztetés alapjan azt mondhatjuk, hogy a jartassag és a készség tanulassal
érheto el, a képesség ezzel szemben fejleszthetd. A képesség alakuldsa hosszabb id6t
vesz igénybe, de ha kifejlédik, tartésan megmarad. A jartassag, készség kialakulasa
rovidebb id0 alatt torténik, €s ha nem hasznaljak, viszonylag hamar elhalvanyul
(Zakarné 1997).

A Down-szindromas gyerekek fejlodési liteme sokkal lasstibb, mint az atlag
gyermeké. Vonatkozik ez a testi-, mozgés-, értelmi-, érzelmi fejlédésre. A DS altalaban
kozepes, vagy enyhe foku értelmi fogyatékossaggal jar egyiitt, csak ritkdn kapcsolodik
sulyosabb értelmi karosodédssal. A DS a mentalis retarddcidhoz vezetd kromoszoma
aberraciok koziil a leggyakoribb, amely az értelmi fogyatékossag 3—5%-at okozza
(Dobos—Papp 1995:552). Vannak koztiik értelmesebb, és vannak igen gyenge értelmi
képességliek is. Mindannyian tanulasi nehézséggel kiizdenek. Bizonyos szazalékuk
képes az olvasashoz, irdshoz, szamolashoz sziikséges alapvetd készségek elsajatitasara.
Vannak, akik korlatozott mértékben fiiggetlen életvitelre is képesek. Eletmindségiik
nagymértékben fligg készségeik fejlettségi szintjétél (Horvath 1990; Weaver-Hedrick
2000).

Ertelmi képességeiket régebben alabecsiilték, de ma mér tudjuk, hogy megfeleld
modszerekkel jol fejleszthetOk ¢és tanithatok, szeretettel motivalhatok. Korlatozott
értelmi  képességiiket egyszerli emberek logikdjaval, metakommunikacidval,
érzelmekkel, zenével, tanccal, humorral kompenzaljadk (Gruiz 2007). Down-
szindromasoknal a nagyobb fejlodési értékek az elsd életévekben észlelhetok.
Kisgyermekkor utan a fejlédés progressziven lelassul, a gyermek novekedésével

parhuzamosan a kognitiv fenotipus egyre tisztabba valik (Chapman-Hesketh 2000;

Dykens ¢és mtsai 2006). A Down-szindrémas gyermekek lassabban tanulnak, az uj
dolgok elsajatitadsahoz tobb idére van sziikségiik. A tanulds soran allando ismétlésre
szorulnak, azonban jatékos tanitassal jo eredmények érhetdk el. Feln6tt korukra képesek
lesznek egyszeribb munkak elvégzésére, egyediil kozlekedni, tomegkozlekedési

S . 55
jarmiveken utazni.

A Down-szindrémas emberek kiilonbozé adottsagokkal,
képességekkel rendelkeznek. Mentélis tartalékaik az wjabb kutatdsok szerint sokkal
nagyobbak, mint ahogy azt évtizedekkel ezeldtt hitték. Sajat fejlédési ilitemiikben

vesznek részt a tanulasi folyamatban. Hosszu évtizedeken 4t képezhetetlen iditdknak

33 Down-kor (2010) https://www.egeszseg-portal.hu/.../Down-kor-238.html (2011-03- 1 3)
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mindsitették Sket, ma mar tudjuk, hogy nem azok és nagyon sok mulik a kornyezet
tdmogatasan, hozzaallasan.

Készségeik, képességeik vizsgalatakor tavolrol sem a fizioldgids, optimalis
fejlettségi szintet akartam azonositani, csupan azt a minimalis szintet, amely még
elfogadhat6 a normal intervallum als6 hataraként, amelynek megléte pozitiv irdnyba
befolyasolhatja az egyén ¢letmindségét, illetve hianya rontja azt. A Down-szindromasok
rajz/iras-, olvasas-, szamlalds-, beszédkészségének, nagymozgasanak, onelldatasanak a
fejlettséget az atlagosan fejlodo  kortarsaikéhoz viszonyitottam. Célom, hogy
Osszevessem a csalddban ¢€lok teljesitményét az intézetben ¢élokével, hogy
meghatdrozzam az azonossagokat, kiilonbozdségeket és keressem ezeknek okait. Az
¢letkornak megfeleld, normal fejlédés meérfoldkoveivel vetettem Ossze a fejlettségi
szintjiilket. Nehéz meghuzni a hatart a fiziologias és patoldgias fejlodés kozott, azonban
ugyanazokat a limiteket, kategoridkat hasznaltam mindkét elhelyezési formanal, igy az
esetleges eltérésekre hitelesen tudtam ramutatni. A kutatds soran a kérddiveket
egészségligyl szakemberek toltotték ki, a készségek tekintetében nyitott kérdések
keretében fejtették ki a jellemzd aktudlisan elért szintet €s viszonyitottdk atlagosan
fejlodo kortarsaikhoz.

A nyitott kérdésekre adott valaszokat elemezve minden esetben harom kategoriat
alakitottam ki. A vizsgalat soran, azt kellett eldonteni, hogy a Down-szindromas
rendelkezik-e az adott készséggel vagy nem. Ha igen, teljesitménye az atlagosan fejlodo

kortarsakhoz viszonyitva a normal intervallumba esik, vagy attél elmarad.

8.1. Beszédkészség

A Dbeszéd, a verbalis kozlés az emberek kozotti kommunikacid fontos eszkoze.
Megsziiletésiinket kovetéen, mar 68 hetes korban, a gdgicséléssel elkezdddik
fejlédése, mely fokozatos és folyamatos. Az elsd egyszerlibb szavak megjelenése
kislanyoknal legkésdbb egy éves kor koriil, kisfiitknal masfél éves kor koriil varhato. Ha
fejlodése megkésik, érdemes szakemberhez fordulni. Két éves kor utan a szdkincs
rohamos bdviilése jellemzd. Elettani koriilmények kozott a 3 éves gyermek Osszetett
mondatokban beszél, ragoz, tobbes szamot hasznal, kérésre bemutatkozik. Az atlagosan
fejlodd gyermeknél 4. év végére befejezddik a beszédfejlodés, nyelvtanilag helyes
mondatokban beszél, kreativitasra képes (Meleghné 1982). Ezt kovetd idészakban a
szokincs bdviilése, a kifejezOkészség finomodasa tapasztalhatd. A beszédfejlodés

késésének szdmos oka lehet: 6roklddés, sziilési sériilés, korasziilottség, agysériilések,
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hallaskarosodas, fejlédési rendellenességek. Mégis az egyik legfontosabb oki tényezd a
beszédnevelés elhanyagoldsa. A beszéed megjelenésének idopontia jobban fiigg a
nydjt példat az utanzasra, akkor nem fejlédik. *° Uteme nagyon kiilonbozd lehet, a
fiziologias beszédfejlodés is széles intervallumban mozog. A beszédhiba 3—4 éves
korban még nem tudatosul a gyermekben, nem feszélyezi tarsas kapcsolataiban. A
beszédhibaval kiizdd gyermekeknél a kornyezetnek kiemelkedd szerep jut. A
legfontosabb az otthoni attitid, a szlkebb csaldd hozzaallasa a problémahoz.
Beszéltessiik sokat a gyermeket, hallgassuk aktivan. Figyeljiink ra, adjunk visszajelzést,
hogy lassa, értjiik, és érdekel, amit mond. Ne figyelmeztessiik, ne gunyoljuk, mert ez
gatat épithet ki benne a kommunikacio terén. A gyermekeknél, életkorukbol addédoan,
gyorsabban kialakithato a tiszta képzés, a felnéttek motivaltsagukkal és kitartasunkkal
érhetnek el jo eredményeket. >’

A beszédfejlodés zavarai kozé tartozik az artikulacios zavar, lassult hangzo-
elsajatitas, amikor a gyermek kihagy, torzit, vagy olyan variansokkal potol hangzokat,
amelyek a normal variansokon kiviil esnek, s ezért masok nehezen értik a beszédét. Az
expressziv beszédzavar a beszélt nyelv gyengesége. Ide tartozik a korlatozott aktiv
szokincs és a diszgrammatizmus. Receptiv beszédfejlédési zavar nélkiil ritkan fordul
el6. A receptiv beszédzavar a beszéd megértésének fejlodési zavara. Gerebenné
meghatarozasaban a fejlodési diszfazia az expressziv, receptiv, integrativ beszéd idébeli
¢s strukturalis zavara, amely egyszerre tobb nyelvi (fonoldgiai, morfoldgiai, szintaktikai
¢s lexikai, szemantikai) szintre kiterjedd, kiilonb6z6 kombinacidju és stlyossagu
tinetekben mutatkozik meg. "4 beszédfejlodési zavar f6 jellemzdje a szo és
mondatalkotas feltiino hianya, alacsony szintje, szomondatok, gyermeknyelvi szavak,
toredékek hasznalata, a nyelvi szabadlyok lassu elsajatitasa, amely a nyelven kiviili
képességek, a részképességek halmozott zavaraival tarsul” (Gerebenné 1995:16). A
nyelvfejlédési zavar leginkabb egyfajta komplex kognitiv zavarként értelmezhets. A
nyelvi zavarral rendszerint egyiitt jdrnak nem nyelvi kognitiv nehézségek (Mészaros—
Kas 2008).

A Down-gyermekek beszédfejlodése lassi 1éptekben halad elére. A beszéd fejlodése

szoros kapcsolatban van a motoros koordinacidval, Osszefiigg az érzékelés és a

36 Megkésett és akadalyozott beszédfejlodés.

http://www.beszed.hu/megkesett_es akadalyozott beszedfejlodes_diszfazia (2011-02-18)
> Nagy Viktéria: A beszédhibak hatasa a tarsas kapcsolatokra.
http://www.lurkovilag.hu/index.php?c=104&rovat=1&menu=2 (2011-02-18)
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felfogoképesség, valamint a szocidlis fejlettség alakuldsdval. A mozgaskészség
fejlesztése beszédzavar esetében feltétleniil sziikséges. Két éves kora el6tt meg kell
tanitani, iilni, allni és menni, ha ez nem kovetkezik be, fennall annak a veszélye, hogy
az addig hasznalt gesztusok és primitiv hang-megnyilvanulasok rogziilnek. A Down-
szindromasok beszédfejlettsége az alaliatol™® a beszédhibakon keresztiil a  jo
kommunikécios készségig vezet. Hallasvizsgalatoknal az akusztikus ingereket atlagosan
3040 dB-lel erdsebben kell kozvetiteni a Down-szindromas gyermekeknek, mint a
fiziologias fejlodésti személyeknek, melynek oka, hogy a hallasi figyelmiik rendkiviil
csekély és ez kihat a szellemi- és beszédfejlédésiikre egyarant. >

Kognitiv képességeikre jellemz0d, hogy a nagyobb fejlodési értékek az élet elsd
éveiben ¢észlelhetok, majd a kisgyermekkor utan fejlodésiik progressziven lelassul. A
nyelvfejlédés minden esetben késést mutat, az expressziv nyelvi készségek jobban
érintettek, mint a receptivek. A nyelvpragmatikai képességek tobbségében jobban
megtartottak, mig a grammatikai, szemantikai dimenzidban sulyos zavarok fordulhatnak
eld. Szignifikans elmaradds mutatkozik a nonverbalis kognitiv fejlédésben, melyhez a
nyelvfejlodés, a beszéd és rovidtava memoria zavarai tarsulnak. Specifikus kognitiv
jegy a verbalis rovidtavi memoridban ¢és a felidézésben mutatkozd késés (Harris 2006).
A beszéd fejlodése hatdssal van mas készségek alakulédsara is, mint példaul az olvasasi-,
szamolasi készségre.
A vizsgdlatban hasznalt kategoriak kialakitasa: mivel az atlagosan fejlodo
gyermekeknél mar oOvodas korban kialakul az Osszetett, ragozott mondatokban
megnyilvanulo tiszta beszéd, a kutatas kapcsan ennek meglétét, vagy részleges illetve
teljes hianyat térképeztem fel.
Csaladban élo Down-szindromasok beszédkészsége
A csaladban €Ik kozil 12,7% (15 {6) egyaltalan nem beszél. Koziilik hatan mar 18
éven feliiliek és egy f6 régebben beszélt. A sziilé elmondésa szerint 9 éve alakult ki a
mutizmus. A nem beszélokre jellemzo, hogy artikulatlan hangokat hallatnak, sajat
nyelvet, gesztusokat hasznalnak, van olyan kozottiik, aki a szavak elsé szotagjat
mondja. Ha megnézziik a korcsoportokon beliili eloszlast, akkor megfigyelhetd, hogy a
nem besz¢ldk aranya az egyes csoportokon beliil az id6 elérehaladtdval novekedést

mutat (8. tablazat). A felndttek kozott fordulnak eld legnagyobb ardnyban az egyaltalan

¥ Alalia: beszédképtelenség.
> Katona Erzsébet: A Down-szindromas gyermek.
http://oriasveszely.blogspot.com/2011/02/down-szindromas-gyermek.html (2011-02-18)
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nem besz¢lok. Szakirodalmi adatok utalnak ra, hogy iddvel csokken a Down-
szindromasok beszédaktivitasa (Katona 2011).

A legtobben 60,2% (71 f6) a masodik kategoriaba tartoztak, 6k a beszédfejlddésben
elmaradtak. Jellemzd, hogy szokincsiik hidnyos, sok metakommunikaciot alkalmaznak
¢s gyakori koriikben a beszédhiba, mint pOszeség, dadogds, hidnyos, elnagyolt
artikulaci6. Az életkoranak megfeleld csoportba tartozo 27,1% (32 £0) tisztan, érthetden
fejezi ki magat, néhanyan lassan beszélnek koziiliik. Ebben a csoportban a legtobb jol
besz¢ld, a felndttek kozil kertilt ki. A tdblazatbol mar relativ gyakorisaggal is kitlinik,
hogy a csaladban ¢lok beszédteljesitménye lényegesen jobb, mint intézetben €16

tarsaiké.

8. tablazat: Down-szindromasok beszédkészségének korcsoportokon beliili

megoszlasa (n=204)

beszél
D(.)wn-, . |nem beszél beszel, de eletkoral:ak Osszesen
szindromas elmaradt megfeleloen
kora csalad |Intézet | Csalad |intézet | csalad |intézet]csalad |intézet
3-6 év
(6voda) 6.9%| 50,0%| 75,9%)| 50,0%| 17,2%| 0,0%] 100,0% | 100,0%
710 &v 12,5%| 83.3%| 66,7%) 16,7% 20.8%| 0.0%| 100,0%  100.0%
11-14 & 12,5%| 50,0%| 62,5%| 50,0%| 25,0%| 0,0%| 100,0% | 100,0%
ISV ] 111%]100.0% | 72.2% | 0.0%] 167%| 0.0%] 100.0% | 100.0%
18 EvIeletth | 19.4% | 60.3%| 32.3%| 34.9%] 48.4%| 4.8%] 100.0% |100.0%
Osszesen 12,7% ] 63,9% | 60,2% | 32,6%| 27,1% | 3,5%| 100,0% | 100,0%

A csaladban ¢lok beszédkészségére az anya iskolai végzettsége nem gyakorolt
szignifikans hatast (p=0,09), azonban a hatas figyelemreméltd. A legnagyobb aranyban
26,3%-ban a magasan kvalifikdlt diplomas anydk gyermekei nem beszélnek,
ugyanakkor az 6 gyermekeinek 36,8%-a éri el az életkori normal szintet. Mindkét
szElséérték, zommel ebben a csoportban talalhatd. A legjobb eredmények az
érettségizett anyak gyermekeinél tapasztalhatok, koziilik 57,1% beszél, de elmaradt a
beszédfejlddésben és életkori elvarasnak megfelelden kommunikal 39,3% ¢és minddssze
3,6% nem beszél. Az egyaltalan nem beszél0k aranya ebben az anyai csoportban a

legkisebb. Erdekes, hogy az életkori szinttdl elmaradt, de a beszélok aranya az iskolai
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végzettség novekedésével csokken, a legtobben a legalacsonyabb végzettségli anyak
mellett nevelkednek. Ugy tiinik, hogy ha nem is mindig adekvatan, de az alacsony
csaladi kozegben a gyermek hatranya kevésbé szembetling, kisebbek az elvarasok vele
szemben, konnyebben be tud illeszkedni a csalad kozosségébe, mely segiti az
interperszonalis kapcsolataiban. A gyermek nem izolalodik, szerves részévé valik a

csaladnak, mindez hatékonyan segiti a beszédfejlodését (4. abra).

70%:
60%-
50%
40%1 @ nem bheszél
30%; m beszél, de elmaradt
20%:
10%. O beszél életkoranak
megfeleléen
0%-

8 altalanos, 8 alt.-nal érettségi, fdiskola,
vagy tobb, de vagy tobb egyetem
kevesebb  nem
érettségi
4. abra: Az anya iskolai végzettsége és a csaladban él6 Down-szindromasok

beszédkészsége (n=118)

Mivel a sziilok iskolai végzettsége rang-korrelacidos szamitdssal kozepes korrelaciot
mutat (r=0,692; p<0,01), az anyak végzettségénél leirt hatds az apak esetében is
érvényesiil.

Az ¢életkori elvarasnak megfelelden beszeldk az érettségizett anyakig ndvekedést
mutatnak, a diplomasoknal azonban visszaesés tapasztalhatd. Az eredmény felhivja a
figyelmet arra, hogy a diplomas anyak beszédtanitasa esetleg bonyolult, Osszetett a
Down-szindromas gyermek szamara. Nehezebben kapcsolddnak be a verbalis
kommunikécioba. A sziild figyelmét az egyszeriisitett regiszter hasznalatara sziikséges
iranyitani, melyet az alacsonyabban iskoldzott anyak Osztondsebben haszndlnak. Az
egyszerl nyelvi kodrendszer kezdetben segitheti a Down-szindrémas kommunikacidoba

valo részvételét. Basil Bernstein felhivja a figyelmet, hogy a tarsadalom kiilonb6z6
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rétegeinél eltérd nyelvi szocializacid tapasztalhat6. Az alacsony presztizsii tarsadalmi
csoportok statuszorientalt csaladjai zart szerepviszonyokkal jellemezheték, a
nyelvhasznalat konkrét, helyhez kotott, korlatozott kodrendszerli, nem explicit,
egyszeri mondatok ¢és sziikk szokincs jellemzi. A kozéposztalybeli csaladoknal
személyorientalt, nyilt szerepviszonyokat talalt, nem kap a statusz f8szerepet. Jellemzd
a kidolgozott nyelvi kédrendszer, az explicit megnyilatkozasok, bonyolult mondatok,
gazdag szokincs, a konkrét helyzettdl torténd nyelvi elvonatkoztatds, az altalanos
fogalmak hasznalata (Bernstein 1971). Egy értelmileg sériilt gyermek beszédfejlodését
mindenképpen tamogatja kezdetben a kevés, egyszerli sz6 ismételt, gyakori hasznalata.
A nyelvi alapok megteremtését kovetden lehet bdviteni, szinesiteni a nyelvi tudast,
gyermekeiket. Ezt tiikrozi, hogy a beszél, de elmaradt kategoridban itt talalhaté a
legtobb eset. Azonban az is egyértelmii, hogy nem tudtak az Gton megfeleléen tovabb
haladni, mivel az életkori szinten beszélok itt vannak a legkevesebben. A Down-
szindromasok tobbsége szivesen kommunikal, kiilonosen akkor, ha kdrnyezete erre
0sztonzi, tamogatja, figyelmesen hallgatja. A verbalis készségek késve fejlodnek ki, igy
a gyermek tovabb rakényszeriil, hogy kizardlag non verbalis eszkozoket hasznaljon. A
beszéd megalapozza a szellemi fejlodést és a képességeket. A beszéd nem az egyetlen
moédja a kommunikéacionak, de a szavak a leger6sebb kommunikéacios formai a
tarsadalmi ¢életnek ¢€s a tanulasnak (Buckley 2000).

A beszédfejlettség Fisher Exact teszttel szignifikdns kapcsolatot mutat a Down-
szindromas olvasasi-, irdsi-, szamlalasi- készségével. Mindegyik esetben p<0,001 (25—
26-27. sz. melléklet). Minél magasabb beszédfejlettséget ért el a Down-szindromas,
annal nagyobb az esélye a fenti készségek elsajatitasara. A beszéd, olvasas, iras,
szamlalas egymassal Osszefiiggd, egymast befolyasold készségek.

Intézetben él6 Down-szindromads beszédkészsége
A beszédkészség alakulasa 1ényegesen rosszabb értékeket hozott az intézetben élok
korében. A csaladban ¢€s intézetben €16k teljesitménye kozott szignifikans kiilonbség

van a csaladban €16k javara. Az intézetben €16k koziil 3,5% (3 felndtt) érte el az életkori

crer

crer

kovetkez0 valaszokat kaptam: csak szavakat hasznal, egyszeri tO- illetve

szomondatokban beszél, dadog, selypit, halkan, alig érthetéen beszél, szokincse csupan
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néhany szobol all, artikulacios hibak miatt nehezen érthetd. Megdobbentd adat, hogy az
intézetben elhelyezettek koziil 63,9% (55 f6) egyaltalan nem beszél. (Csak
emlékeztetdiil, hogy a csaladban éloknél ez 12,7% volt.) Koziiliik egy 6 siket-néma, a
tobbiek vagy egyaltalan nem szodlalnak meg, vagy artikuldlatlan hangokat hallatnak,
mutogatnak, kommunikacidjukban non verbdlis jeleket hasznalnak. Tobbségiiknél leirta
a gondozo, hogy egyszerlibb kéréseket, nevét megérti. Sajnos az nem deriilt ki, hogy
volt-e koOzottik olyan, aki elézdleg beszélt és egy 1d0 utan abbahagyta a
kommunikéciot. Ennek oka, hogy a gyermek élete soran tobb intézetet megjarhat €s
még tobb gondozondvel taldlkozhat, valamint pontatlanok a dokumentacidk és ebbdl
adodoan az informaciok hianyosak.

Az intézetben ¢l6knél Osszességében minden korcsoporton beliil nagyon rosszak
a mutatok, igy a kiilonb6zd korcsoportokban 50-100% kozott mozog a nem beszéldk
aranya (8. tablazat). A legrosszabb eredményeket a 15-18 év kozottiek adtak, egyetlen
beszEld sem volt kozottiik. Chi négyzet probaval, erds szignifikans kiillonbség figyelhetd
meg a beszédkészség teriiletén az elhelyezés fliggvényében (p<0,001). A csaladban €16k
teljesitménye jelentdsen jobb (28. sz. melléklet).

Mig a csalddban ¢l6k korcsoportonkénti eloszldsa egyenletesnek mondhato,
addig az intézetben 1évoknél a 18 éven feliiliek, tehat a felndttek feliilreprezentaltak. Ez
mindenképpen zavard tényezo, mely torzithatja az eredményeket. Elvégeztem a 18 éven
feliili csaladban ¢és intézetben ¢lok Osszehasonlitdsat. A két elhelyezési formaban
Osszesen 94 felnéttet talaltam. EbboOl 31-en csaladban, 63-an intézetben élnek. A
felndttek Osszevetése is hasonld eredményt hozott. Erds szignifikdns kiilonbség
mutathatd ki a felndttek beszédkészségében, attdl fiiggben, hogy intézetben, vagy
csaladban ¢élnek (p<0,001). A csaladban ¢l6k szignifikansan jobb teljesitményt
mutattak. Mindkét elhelyezési szinten voltak fiziologias szintet elérdk, ezért mindharom
fejlettségi szintet 0ssze tudtam hasonlitani (29. sz. melléklet).

A serdiil6korral egyiitt jar6 dacossag felerésiti a mutizmusra vald hajlamot.
Katona szerint, minél iddsebb lesz a Down-szindromas, annal inkabb csdkken a
beszédkontaktus, nem akar megszolalni, inkabb ,,sajat nyelvét” haszndlja, gyakran csak
magaval beszél. A nyelvi izolaci6é kihat a magatartasara, egyre kevesebb személlyel 1ép
kapcsolatba. A kozlések szamanak csokkenése a tartalom elsivarosodasat vonja maga
utan (Katona 2011). Ez a tendencia jol megfigyelhetd volt a csaladban €16k esetében. Itt
valoban a kor elorehaladtaval nétt a nem besz¢lok aranya. Az intézetben ¢élok esetében

azonban minden korcsoportban rendkiviil magas volt a nem besz¢élok eléfordulésa. Az
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¢letkor befolyasold hatdsa nem volt érzékelhetd, az intézeti elhelyezés erds negativ
hatasa azt elnyomta.

A fejlesztés relevans része a beszédfejlodés segitése. Minél jobban, érthetébben
tudjak magukat kifejezni, annal konnyebben tudnak beilleszkedni és alkalmazkodni az
Oket koriilvevé kornyezethez. A kifejezOképesség  fejletlensége  izolaciot,
pszichomotoros nyugtalansagot, agresszidt, depressziv tendencidkat erdsithet, ezzel

rontva a Down-szindromas életmindségét (Katona 2011).

8.2. Down-szindrémasok rajz/iras teljesitménye

Az életmindsége lényegesen jobb azoknak, akik rendelkeznek legalabb elemi
iraskészséggel. Olyan ir6-olvaso kozegben éliink, ahol napi sziikséglet a betlivetés
ismerete. Szamos alkalommal kell aladirnunk, kitolteniink kiilonb6z6 papirokat,
dokumentumokat. Nem kérdéses, hogy az irastudas hianya, akadalyozza a tarsadalmi
beilleszkedésiinket, boldoguldsunkat.

Kezdetben a gyermek marokra fogja a ceruzat, késébb kialakul a harom ujjas
fogas. Az amorf firkak szakasza kétéves kor kortiil ér véget, ebben még a gyermek egész
teste részt vesz, ilyenkor a rajz nem alkalmazkodik a papir méretéhez. Két-harom
évesen mar szandékos firkalast latunk, ami a lap szélénél megall. Kezdetben a kész
firkdknak foként a kornyezet kérdései nyoman adnak jelentést. Lassan hozzaszoknak
ahhoz, hogy a firkalashoz jelentés is tartozik és mar nem utdlag, hanem kozben is
elmondjak, hogy mit rajzolnak Ugyanebben az idében jelennek meg az irast utanzo
»rajzok”. Harom éves gyermeknél mar az dbrazolas szdndékaval talalkozunk. 3—6 éves
korban latunk, sémakat, 6sformékat, mint ember, haz, fa. A gyermek nem ugy rajzolja
le a vilagot, ahogyan azt a feln6tt latja, nem kiilsé mintat kovet, hanem bels6é szemléleti
képét. Ebben az iddszakban jelentkezd abrazolasi furcsasdgokat juxtapozicionak
nevezziik. Azt rajzolja, amit tud a dolgokrdl, nem azt, amit 1at (Feuer 2005).

Ovodas korban még nem beszélhetiink valodi irdskészségrol, ezért ebben az
1d6szakban a rajzkészséget vizsgaltam, mely a késobbi iraskészség elofeltétele. Képes-e
arra, amire atlagos fejlettségli kortarsai, hasznal-e mar irdszerszamokat, ha igen,
¢letkordnak megfelel szinten teszi azt? A gyerekek oOvodas korukra mar képesek
egyszeriibb alakokat, forméakat sematikusan megjeleniteni. Abrazolasmodjukra
jellemzd, hogy geometriai formakat hasznalnak, ezek az egyszerli alakok mar jol
felismerhetéek. Rajzaik kreativak, nem a valdsagot, hanem a fantdzidjukat kovetik

(Gyarmathy 2002: 50-55). Az 6vodaskortiaknal a rajzkészséget, iroeszkoz hasznalatot
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vizsgéltam, az iskolaskortol mar a valodi iraskészséget. Nem vizsgaltam az iras
helyességét, gyorsasagat.

A vizsgalatban haszndlt kategoriak kialakitisa: az életkori szint als6 hataraként
jeldltem, ha ovodas korban hasznalt iroszerszamot és legalabb koroket, vonalakat,
kereszteket, késobb egyszeriibb sematikus abrakat rajzolt. 7-8 évesen kialakult a helyes
ceruzafogas, betliket masolt és kotott dssze. Az alsd tagozat tovabbi iddszakaban
képessé valt szavak, majd egyszeriibb mondatok masolasara. A fels6 tagozatban mar
¢letkori elvaras a hallds utani iras, kezdetben szavak, majd egyszerii és Osszetett
mondatok szintjén.

Csaladban él6 Down-szindromdsok rajz/irds teljesitménye

A csaladban €16k koziil legnagyobb aranyban 47,5%-ban (56 f6) voltak azok, akik
egyaltalan nem rendelkeztek rajz/iraskészséggel. Az atlagosan fejlodd gyermektdl
elvarhato szinttdl elmaradt a csaladban é16k 44%-a (52 £6). Ok azok, akik rendelkeznek
rajz/iraskészséggel, de nem ¢érik el az életkori normal szintet. Az 6vodaskortak korében
talalt elmaradas a rajzkészségre utal, ezek a gyermekek haszndlnak irdszerszamokat,
azonban nagyon egyszerti miveletek elvégzésére képesek, altalaban csak firkaltak. Az
elmaradt irdskészség esetén az iskola alsd tagozatiban gyakran taldlkoztam olyan
esettel, hogy le tudja irni a nevét, de mast nem, vagy csak egyszerli, nagybetiis
nyomtatott szavakat tud masolni. Fels§ tagozatban a nyomtatott szovegek, irott
formaban torténd masolasa esetleg egyszeriibb szavak hallds utani leirasara jellemezte
ezt a csoportot. A 9. abran jol lathato, hogy a csalddban €16 6vodas koruak 6,9%-a (2 £6)
¢letkori szintnek megfelelden rajzol. Az életkornak megfeleld szintli rajz/iraskészséget
8,5% (10 f6) érte el a csaladban ¢él0k koziil.

Trenholm ¢és Mirenda kutatdsukban ramutattak, hogy a Down-szindrémas
gyermekek lemaradnak az irés teriiletén, irdsi tevékenységiik meglehetdsen korlatozott.
Azonban kedvez6 kortilmények kozott altalaban meg tanulnak irni (Trenholm—Mirenda
2006).

A csaladban €16k korcsoportokon beliili eloszlasa ramutat arra, hogy a nem irék
kimagasloan nagy ardnyban fordulnak el az altaldnos iskolai korcsoportoknal és a
felnéttek korében. Egyaltalan nem tud irni a csalddban ¢l6 felndttek 58%-a.
Feltételezhet6en ennek egyik oka, hogy gyermekkorukban még elszortan valosult meg
hazankban a korai fejlesztés. Ugyanakkor a felndttek 19,3%-a €letkori szinten ir, ami a
legjobb eredmény a korcsoportokat dsszevetve. Jelezve, hogy hosszabb tanulasi iddvel,

de elérhetd szamukra is ez a fejlettség (9. tablazat).
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A csaladban ¢l6 29 f6 6vodaskortibol 8§ {6 semmilyen irdsélménnyel nem
rendelkezik (a vizsgélt Ovodaskoruak 27,6%). Nem ismerik az irdszerszamok
hasznélatat, a stlyos lemaradads itt mar a korai életkorban elkezdddott. A valddi
iraskészség tekintetében, €letkori elvarasoknak megfelelé normal szintet a 7-10 éves, €s
15-18 éves korosztalybol senki nem ért el. Ugyanakkor a 15-18 éves korcsoportban
jelennek meg legmagasabb aranyban azok, akik kortarsaikt6l elmaradva, de tudnak

valamelyest irni.

9. tablazat: Down-szindromasok rajz/iraskészségének korcsoportokon beliili

megoszlasa csaladban és intézetben (n=204)

rajzol/ir

Down- o rajzol/ir, de életkoranak -

. , . |nem rajzol/ir " Osszesen
szindromas elmaradt megfeleloen
kora csalad |Intézet | Csalad |intézet | csalad |intézet | csalad |intézet
3-6 év
(6voda) 27.59% [ 100,0% | 65.52% | 0.0%| 6,90%| 0,0%] 100,0% | 100,0%
7-10 év 58.33% | 100,0% | 41,67%| 0,0%]| 0,00%| 0.,0%| 100,0% |100,0%
H=146v g6 o500 66,7% | 31.25% | 33.3% | 12.50% | 0.0% | 100,0% | 100,0%
15-18 ¢v 38,89% | 100,0% | 61,11%| 0.0%]| 0,00%| 0,0%| 100,0% | 100,0%
18 évfeletti |0 000 | 0219 |22.58% | 7.9%19.35% |  0.0%| 100.0% | 100,0%
Osszesen | 17 460 | 91.9%|44.07% | 8.1%| 8.47%| 0.0%| 100,0% | 100,0%

Az anya iskolai végzettségének emelkedése szignifikansan pozitiv hatdst gyakorolt
(p=0,007) a csaladban ¢l6 Down-szindromas iraskészségének fejlodésére (30. sz.
melléklet). Az érettséginél kevesebb végzettséggel rendelkezd anydk gyermekeinél,
¢letkori szintet 3% ért el, mig az érettségi, vagy annal magasabb iskolazottsagu anyak
gyermekinek 33,9%-a az életkori elvarast teljesitette. Kiilon figyelemre mélto, hogy az
¢letkori szintet teljesitOk tobbségét Erettségizett anyak nevelik, lényegesen jobb
eredményeket hoznak ki gyermekeikbdl, mint diplomas sziilétarsaik. Valdsziniisithetd,
hogy ezek az anyak mar kell6 elvarassal és odafigyeléssel foglalkoznak gyermekeikkel,
mikozben a karrierépités, munkahelyi elvarasok még nem vonjdk el a
gyermekneveléstél. Az egyaltaldan nem rajzolé/ir6k szama az anya iskolai

végzettségének novekedésével csokken (5. abra).
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60% -
50%
40% -
30% @ nem rajzoll/ir
20% - mrajzol/ir, de elmaradt
10% | Orajzoll/ir életkoranak
megfeleléen
0% -

8 altalanos, 8 alt.-nal érettségi, fdiskola,
vagy tobb, de vagy tobb egyetem
kevesebb nem
érettségi

5. abra: Anya iskolai végzettsége és a csaladban €16 Down-szindromasok

rajz/iraskészsége (n = 118)

A csaladban €10k rajz/iréas teljesitményére hatdssal van az anyai kvalifikacid. A ndvekvo
anyai iskolai végzettség szignifikdnsan pozitiv hatast, jobb rajz/iraskészséget
eredményezett.

Szinger szerint az ¢letkor-specifikussag miatt ezt a teriiletet alig Ilehet
gyorsabban fejleszteni, mint ami spontan fejlédésnél amugy is megfigyelhetd.
Felesleges, sot akar karos a valddi irastanitast tal korai €letkorban elkezdeni, hiszen
azok a készségek, amelyek a valddi irdshoz sziikségesek, csak hat-hétéves korra
alakulnak ki az atlagos fejlettségli gyermekeknél is. Az irastanitas feltétele legalabb az
egyszerli irasmozgds szintje. Az irastanuldshoz elengedhetetlen a szenzomotoros,
manualis érettség elérése, ezért a finom motorikus mozgasokat kell fejleszteni, tehat az
ovodaskorban a rajzkészség fejlesztése a feladat (Szinger 2009). Fiziologiasan fejlodo
gyermekek korében végzett vizsgalatot Nagy Jozsef, aki szintén hangsulyozza, hogy az
irasmozgas-koordinacio  erésen  ¢letkor-specifikus,  ugyanakkor  szignifikans
Osszefliggést mutatott ki a gyerekek irasmozgas-fejlodése, valamint a sziilok iskolai
végzettsége kozott. Ezt azzal magyarazza, hogy a magasan kvalifikalt csaladokban
feltehetden, tobbet firkalhatnak, rajzolhatnak a gyerekek, mar korai életkorban (Nagy
1980). Hat éves korra a gyermekek tilnyomo tobbsége elindult a betiik felfedezésének
tjan, sokan a beszéd-iras és a betii-hang Osszefiiggést is felfedezik. irasuk, akarcsak

mas képességeik, eltérd dinamikaval fejlddnek, ebbdl fakaddan jelentds kiilonbségek
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vannak a gyermekek kozott. Iskolaba lépve a gyermekek kozotti eltérések nagy
valdszintiséggel fennmaradnak (Lorik 2007).
Intézetben élo Down-szindromdsok rajz/iraskészsége
Megddbbentd eltérés mutatkozik a csaladban és intézetben €lok rajz/iras teljesitménye
kozott a csaladban ¢l0k javara. Az intézetben ¢€lok kozott egyetlen személy sem érte el
az ¢letkori normal szintet, ugyanakkor az elmaradtak kategoridjaba is minddssze 8,1%
(7 16) kertilt. Az intézetben €l6k 91,9%-a nem rendelkezik rajz/iraskészséggel, annak
ellenére, hogy az intézetekben 1993 ota kotelezd jelleggel folyamatosan zajlanak a
fejlesztések (9. tablazat). A kordbban sziiletettek is részt vehettek mar fejlesztd
foglalkozasokon, de ez nem volt éaltalanos gyakorlat az intézeti keretek kozott. Az
¢letkornak megfeleld fejlettségi szintet egyetlen intézetben €16 felndtt sem érte el. A
csaladban é16k esetében 6 f6 mutatott életkornak megfelelé normal szintet. Ok képesek
levélirasra, hosszabb, hallott szovegek leirasara. Chi négyzet probaval, erds szignifikans
kiilonbség figyelhetd meg a rajz/irdskészség teriiletén a tartdzkodasi hely fiiggvényében
(p<0,001) a csaladban €16k javara (31. sz. mell¢klet).

Az intézetben 1év6 18 éven feliiliek feliilreprezentaltsaga miatt, a tovabbiakban
is elvégeztem a felndttek, két tartozkodasi hely szerinti 8sszehasonlitisat. Osszesen 94
felnottetbél 31-en csaladban, 63-an intézetben ¢lnek. Feltételezhetd, hogy a
rajz/iraskészség és a tovabbiakban vizsgalt készségek is a kor ndvekedésével javulnak,
ebben az esetben az eredmények intézetben €16k eldnyére torzithatnak (mivel az intézeti
mintaban tobb a felndtt). Ha a korai fejlesztések bevezetésének iddpontjara
fokuszalunk, akkor az életkornak van lényeges hatdsa. Az id6sebb korosztaly fejlesztési
esé¢lyei alacsonyabbak voltak. Mindenképpen indokolt tehat a feln6tt korosztaly
Osszehasonlitasat is elvégezni. A szamitasok alapjan szignifikdnsan jobb a csaladban ¢l
felndttek rajz/iras teljesitménye (p<0,001), mint intézeti keretek kozott ¢€lo
kortarsaiknak (32. sz. melléklet).

Mas az irott nyelv tanuldsanak motivacioja annal a gyereknél, aki azt tapasztalja,
hogy az otthoni kérnyezete az irott nyelvet is rendszeresen hasznalja (Lengyel 1999).
A gyermek ebben az esetben szinte belend az irds, olvasds tudomanyaba,
motivaltsagaban elsddlegesen a csalad jatszik szerepet és életének természetes részévé

valik az olvasas.
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8.3. Down-szindromasok olvasaskészsége

A mindennapi életiinkben nyomtatott formakkal, feliratokkal talalkozunk az élet minden
teriiletén, élelmiszerek-, aruk nevei, reklamok, utcanevek, tablak, utasitasok,
telefonkonyvek, TV programok, tjsagok, folyoiratok, konyvek szovegeit kell
elolvasnunk. Magatol értetddonek vessziik, hogy értjiikk ezeket az informaciokat. Az
¢letmindség szempontjabol sziikséges lenne egy olyan minimalis olvasasi készség
elérése, amely a mindennapokban segitené a Down-szindromas eligazodasat, a
kozlekedésben, a vasarlasban, a hivatalos ligyeinek intézésében.

A gyerek nemcsak beszélo, hanem iro, olvaso, rajzolo, tehat vizualis tarsadalomba is
sziiletik. Joval az iskolaztatas elott vannak mar benyomasai, (rendezetlen) ismeretei a
vizualis nyelvrol, az tizenetek vizudlis megjelenitsi lehetoségeirdl.” (Lengyel 1999:12).
Chall megallapitja, hogy aki olvasni tanul, athalad egy sor hierarchikus allapoton. A
kovetkez6 szakaszokat kiiloniti el:

0. szakaszban (6 honapos kor 6 ¢v), a gyermek "ugy tesz, mintha" olvasna, jramesél
torténeteket, melyeket felolvastak neki, felismeri nevét, az abécé egyes bettiit, jatszik az
olvasas és iras anyagokkal.

1. szakaszban (6 ¢és 7 ¢év), a gyermek meg tanulja tarsitani a betliket ¢és
betiikombinaciokat, elkezd dekddolni egyszer(i szavakat, egyszerl szovegeket.

2. szakasz (7 és 8 év), az alapvetd olvasasi készség folyamatosan ndvekszik.

3. szakasz " olvasni tanulas."

4. szakasz a kozépiskolai években kovetkezik be, ekkor attérnek a gyermekek az
,,olvasni tanulas” szakaszbol az "olvasva tanulni" szakaszba.

Chall megjegyezi, hogy azokat, akiknek nem sikeriil ez a valtas, gyakran tekintik
funkcionalis analfabétanak, naluk az olvasasi képesség sziik keretek kozott mozog, az
ismert anyagokra korlatozodik, amelyek nem terjednek til az adott személy meglévd
tudasan ¢€s szokincsén (Chall 1983).

Az olvasas olyan komplex készség, amely a kognitiv architektaran beliil a nyelvvel,
emlékezettel, figyelemmel és észleléssel kolcsonhatasban all. A felsoroltak koziil
legszorosabb kapcsolatban a nyelvi rendszerrel all. A nyelvi tudatossiag egyik
Osszetevoje, a fonologiai tudatossag csak részben a spontan fejlédés eredménye. A

tipikusan fejlodo gyerekek tobbsége még az iskolaba Iépés eldtt eljut a fonoldgiai
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tudatossag™ els6 szintjére, azaz hozzafér a szétagokhoz, illetve a szokezdd
beszédhanghoz és a szobefejezd szotaghoz. Ez a spontan fejlodés része. A masodik
szint, a szavaknak alkotd beszédhangokra torténd bontasa olvasastanulds nélkiill nem
alakul ki. A fonologiai feldolgozas épsége feltétele az olvasasnak (Toth—Csépe 2008).

A Down-szindromasok olvasasi készsége korlatozott ugyan, de 60-70%-ban képesek
elérni egy olyan szintli szovegértést, melyet hasznalni tudnak a mindennapokban. Az
olvasas fejlodését befolyasoljak a nyelvi készségek €s a memoria. Oktatasuk kapcsan a
vizualis memoriara lehet tamaszkodni. Szakemberek javasoljak a latvany szokincs
kartydk hasznalatat, melyen szavak vagy akar mondatok jelenhetnek meg. Olyan
mondatok, amelyek fontosak szamukra, mint sajat neviik, lakcimiik. Ezek rendszeres,
mindennapi hasznalata segiti az olvasas elsajatitasat. Olyan funkciondlisan hasznos
szintll irasra, olvasasra lenne sziikség, ami javitja az életmindségiiket. Az olvasas, iras,
beszéd egymassal Osszefiiggd készségek. Az olvasas javitja az artikulacidt a beszéd
érthetdségét. Magasabb szintli olvasasi készség alakul ki, azoknal a gyermeknél, akik
tobbségi iskolaba jarnak (Buckley 2001).

A vizsgalatban hasznalt kategoriak kialakitasa: az életkori szint als6 hataraként
jeldltem, ha 7-8 évesen kialakult a betlik felismerése, elkezdddott a tarsitasuk. Az also
tagozat tovabbi iddszakaban képessé valt szotagokat Osszeolvasni. A felsd tagozaton
kialakult kezdetben szavak, majd egyszert €s Osszetett mondatok lassu, de folyamatos
olvasasa. Az olvasasi készség felmérésekor a 33 f6 6vodaskorut kivettem a vizsgalatbol,
toliik az olvasasi készség még nem varhatd el. A megmaradt 171 f6 képezte az
esetszamot, melybdl intézetben 82 6, csaladban 89 {6 ¢€lt. Nem elemeztem a megértés
mélységét, ez nem volt kutatdsom célja, csupan az olvasas technikai elsajatitasanak
szintjét vizsgaltam.

Csaladban élo Down-szindromasok olvasaskészsége

A csaladban ¢élok 56,2%-a (50 f6) egyaltalan nem olvasott, még betiiket, szotagokat,
egyszeribb szavakat sem ismert fel. 30,3% (27 f6) olvas, de olvasasi készsége
legtobbszor 1ényegesen elmaradt az atlagos fejlettségli kortarsak szintjétél. Az elmaradt
kategoriaba esd alsd tagozatosok tobbségére jellemzd, hogy nevét, illetve par egyszerii
szot képes felismerni. Ebben a csoportban az iddsebb korcsoportokhoz tartozok

altalaban betlizve, esetleg szotagolva, egyszeriibb szovegekkel megbirkoztak.13,5% (12

80 Ziegler — Goswami 2005: Az olvasasfejlédés kapesan fonolégiai tudatossagnak nevezziik mindazt a
tudést, amely lehetOvé teszi a szavakat alkoto fonoldgiai egységek (szotagok, rimek, a szavakat alkoto
beszédhangok) felismerését, azonositasat és manipulalasat.
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f6) rendelkezik életkoranak megfeleld szintli olvasasi készséggel, akik mindannyian a
11 éves vagy idOsebb korcsoportokbol keriiltek ki. A feln6tt korosztalynal talalkoztam
olyan Down-szindromasokkal, akik szabadidejiikben szivesen olvasnak magazinokat,
napilapokat, regényeket. A sziilok elmondasa szerint, ifjusagi regények, konnyebb
irodalmi miivek jelennek meg a palettan. Ezen a szinten mar nem kérdés, hogy érti, amit
olvas. A csaladban €Ik esetében életkori elvarasoknak megfelelé normal szintet a 7-10
éves korosztalybol senki nem ért el, addig a felndttek korében taladljuk a legmagasabb
aranyt, 22,6%-ot ebben a kategéridban. Ez ismételten jelzi a hosszabb tanulasi 1d6

sziikségességét (10. tdblazat).

10. tablazat: Down-szindromasok olvasasi készségének korcsoportokon beliili

megoszlasa (n=171)

olvas

D(.)wn-’ | nem olvas olvas, de életkoréljak Osszesen
szindrémas elmaradt megfeleljen

kora csalad |Intézet |Csalad |intézet |csalad |intézet | csalad |intézet
TI0& 166.67%100,00% | 3333% | 0,00% | 0,00% | 0,00% | 100,0% | 100,0%
V-4 150.00% | 66,67% | 37,50% | 33,33% | 12,50% | 0,00% | 100,0% | 100,0%
1186V 150,00% | 100,00%] 33,33% | 0,00% | 16,67%| 0,00% | 100,0%| 100,0%
18 Ev felettl| 54,849 | 95.24% | 22.58% | 4.76% | 22.58% | 0.00% 100.0% | 100.0%
Osszesen | 5 1895 | 93,90% | 30,34%| 6,10% | 13,48% | 0,00% 100,0%] 100,0%

Snowling ¢és mtsai azzal érveltek, hogy tobb erdfeszitést kell forditani a
karosodott gyermekek kognitiv képességeinek fejlesztésére, hogy meg tanuljanak
olvasni. Ehhez nagy sziikség van arra, hogy szakképzett személyek foglalkozzanak a
gyermekkel (Snowling és mtsai 2002). A fogyatékossaggal ¢élok, mint a Down-
szindromasok, gyakran nehezen tanulnak meg irni és olvasni, bar Siegel szerint nincs
bizonyiték arra, hogy az alacsonyabb IQ, ok-okozati Osszefliggésben all a gyenge
olvasasi készséggel (Siegel 1989).

Erés szignifikans kapcsolat talalhaté az anya iskolai végzettsége és a Down-
szindromas olvasasi készsége kozott (p=0,003) (33. sz. melléklet). Az iskolai végzettség
novekedésével csokken a nem olvasok €s nd az életkornak megfelelden olvasok szama

(6. abra). Minél magasabb az anyai kvalifikacid, annal jobb olvasasi teljesitmény
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lathato. Ricci szerint az otthoni kdrnyezet miiveltségi szintje eldrejelzi a Down-
szindromas gyermek késobbi olvasési teljesitményét, tehat ebbdl az egy adatbol mar

nagy valoszinliséggel megjosolhatd késobbi olvasasi készség (Ricci 2004).

80%:-
70%/]
60%{
50%
40%
30%- m olvas, de elmaradt

0/ |
20% Oolvas életkoranak
10%/] megfeleléen

0%

@ nem olvas

8 altalanos, 8 alt.-nal érettségi, fbiskola,
vagy tobb, de vagy tobb egyetem
kevesebb nem
érettségi
6. abra: Anya iskolai végzettsége és a csaladban él6 Down-szindromasok olvasasi

készsége (n= 89)

Trenholm ¢s Mirenda Kanaddban megkérdezte Down-szindromast neveld
sziloktol, hogy milyen elvarasaik vannak iras és olvasas terén gyermekeiknél. A
valaszadok fele jelezte, hogy képes legyen ujsagokat, magazinokat, regényt olvasni.
Ezen feliil 55%-a, hogy képes legyen levelet és torténeteket irni. 15,1% véli ugy, hogy
Down-szindromas gyermekeik képesek legyenek irni és olvasni, olyan szinten, hogy
versenyképesek legyenek a felsdoktatasban. Csak 3,7% gondolkodott teljesen
pesszimistan és nem varta, hogy gyermeke irni, olvasni megtanuljon. A felmérés
eredményeit torzithatta, hogy magasan képzett és kozéposztalybeli csaladok korében
tortént a vizsgalat. A tanulmany hangsulyozta, hogy irds-, olvasastanitast az egész
¢lettartam alatt célszerti folytatni (Trenholm—Mirenda 2006). Ugyanezt ajanlja Spear-
Swerling ¢és Sternberg, akik azt javasoltak, hogy hasznos lenne, ha az iskoldban, és
otthon az olvaséasfejlesztés ¢élethosszig, folyamatosan megmaradna a tanulési

nehézségekkel kiizdok esetében (Spear-Swerling—Sternberg 1996).
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Intézetben él6 Down-szindromdsok olvasdsi készsége

Az olvasasi készség teriiletén is hasonldak az eredmények, mint az iraskészségnél. A
csaladban ¢és intézetben ¢lok teljesitménye kozott 1ényeges kiilonbség mutatkozott, a
csaladban €16k jobban teljesitettek. Az intézetben ¢lok kozott egyetlen személy sem érte
el az ¢letkori normal szintet (csalddban ¢éloknél ez 13,5%). Az elmaradtak
nem javul a teljesitmény az életkor novekedésével. Mindegyik korcsoport rossz
eredményeket produkalt. A kiilonb6zd korcsoportoknak 50-100%-a nem olvas. Az
intézetben ¢élok 93,9%-a (77 f0) egyaltalan nem rendelkezik olvasaskészséggel (10.
tablazat).

Chi négyzet probaval, erds szignifikans kiilonbség figyelhetd meg az olvasasi
készség terliletén a tartozkoasi hely fliggvényében (p<0,001). Az intézetekben ¢€lok
nem, vagy csak kevesen és gyenge olvasasi készséggel rendelkeznek. A csaladban él6k
teljesitménye ezen a teriileten is Iényegesen jobbak (34. sz. melléklet).

Az olvasasi készség esetében is elvégeztem a 18 éven feliiliek dsszehasonlitasat. A
94 felnott esetében Fisher Exact teszt ismét erds szignifikans kiilonbséget mutatott az
tartozkodasi hely fliggvényében (p<0,001). A jelentds kiilonbség a felndttek esetében is
megmaradt a csaladban ¢l6k javara. Mig az intézeti felndttek koziil senki, addig a
csaladban élok 7,9%-a az életkori elvarasnak megfeleléen olvasott. A csaladban él6k

Iényegesen jobb teljesitménnyel rendelkeztek (35. sz. melléklet).

8.4. Szamlalasi készség

A biztos szdmfogalom, az alapvetd szamlalasi készség elengedhetetlen a mindennapi
¢letben. Egy egyszert bevasarlas is elképzelhetetlen nélkiile. Gyakran eléfordul, hogy
mar 1-2 éves gyermeket is hallunk szamolni, azonban ez csak monddkaszerii
ismételgetése a szdmoknak, nincs mogotte szdmfogalom. Mégis egy fontos allomas a
szamok neveinek, auditiv képének memorizaldsa, amely az elsé lényeges 1épés a
szamlalasi készség kialakulasa felé¢. A szamfogalom kialakulésa 3 éves kor koriil indul
meg fizioldgids koriilmények kozott. A gyermekek szadmoldsi készségében komoly
fejlettségbeli kiilonbségek mutatkoznak az iskoldba Iépéskor. Ezek az eltérések segitik,
vagy hatraltatjak a gyermek tovabbi fejlédését. Evekig tartd, hosszu folyamat a
szamolasi készség fejlodése, amit mar az 6vodas korban meg kell alapozni. A szamlalas

optimalis elsajatitdsa, begyakorldsa elengedhetetlen a szamfogalom kialakulasahoz.
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Akik a szamlalasi készséget nem sajatitjak el optimalis szinten, azoknak a legelemibb
matematikai feladatok is megoldhatatlan kihivast jelentenek (J6zsa 2009).

A vizsgalat soran nem elemeztem matematikai képességeket, feladatmegoldast,
csupan a szamlalasi készséget, szamfogalmat vizsgaltam.
A vizsgdlatban haszndlt kategoriak kialakitdsa: 6vodéaskorban azt vettem életkori,
normal alsé szintnek, ha a gyermek ismerte a sok és kevés fogalmat és az 6vodai évek
végére, legalabb otig el tudott szamolni. Az alsé tagozatos korcsoportnal a 20-ig, mig a
felsds koruaknal mar az 100-ig vald elszamolas jelentette a normal kategoéria alsod
hatarat.
Csaldadban élé Down-szindromadsok szamlaldsi készsége
A csaladban ¢lok 34,8%-a (41 f6) nem szamol, 59,3% (70 f0) szdmol, de készsége
tobbnyire 1ényegesen elmarad az elvart szinttél. Az utobbi csoport alsé tagozatosainak
tobbségére jellemzd, hogy rendelkeznek szamfogalommal, tobbnyire 10-es szamkorben,
vagy az alatt szamolnak. A felso tagozatosok korében az elmaradt kategoriaba tartozok
tobbsége 20-ig tudott elszamolni. Osszességében minddssze 5,9% (7 f6) rendelkezett
¢letkoranak megfeleld szintli szamlalasi készséggel, akik mindannyian a 14 éves kor
alattiak. Koziilik 5 f6 oOvodas. Fiatalabb életkorban az alacsonyabb életkori
elvarasoknak még paran megfelelnek. Az iddsebb korcsoportokbol senki nem érte el a

normal szint alsé hatarat (11. tablazat).

11. tablazat: Down-szindromasok szamlalasi készségének korcsoportokon beliili

megoszlasa (n=204)

szamlal
D(.)wn-, . |nem szamlal szamlal, de eletkoral:ak Osszesen
szindrémais elmaradt megfelel6en
kora csalad |Intézet | Csalad |intézet | csalad |intézet | csalad |intézet
3-6 év
(6voda) 48,28% | 75,0% | 34,48% | 25,0% | 17,24% |  0,0%| 100,0% | 100,0%
710 év 16,67% | 100.0% | 79.17% | 0.0% | 4,17%]| 0.0%| 100,0% | 100,0%
HH4E 150,00% | 100,0% | 43,75% | 0,0% | 625%]  0,0% | 100,0% | 100,0%
BBV 116,67%|100,0% | 83.33% | 0,0% | 0,00%| 0,0%] 100,0% | 100,0%
18 eviteletti |35 7104| 84,1% ) 61,29% | 15,9% | 0,00%| 0,0%] 100,0% | 100,0%
Osszesen 34 750, 87,20 59.32% | 12.8% 5.93%|  0.0%] 100.0% | 100,0%
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A szamlalasi készség és az értelemi fejlettség kozott igen szoros kapcsolat van.
Vidakovich végzett vizsgalatot 4-5 éves egészséges gyermekeknél. Ot intelligenciateszt
Osszevont mutatdja €s a szamolasi készség kozott szoros (r=0,79) korrelaciot talalt.
Ezzel azt mondta ki, hogy akiben a szdmolasi készség nem ér el megfeleld fejlettségi
szintet, annak az altalanos értelmi fejlettsége is csak alacsony (Vidakovich 1989). Mivel
a Down-szindromasok altaldban kozépstlyos, néha enyhe értelmi sériiltek, igy a
szamlalasi készség elsajatitasa, a tobbi készséghez képest problémasabb. A felnott
korosztalynal a legjobb teljesitményt a szamlal, de elmaradt kategéria jelentette
(16,1%). Ugy tiinik, a szamlalasi készség tekintetében a hosszabb tanulasi idének ugyan
van jelentdsége, de nem tudja kompenzalni a mentalis retardacio erds negativ hatasat.
Szignifikans kapcsolat talalhatd az anya iskolai végzettsége €s a csalaban €16
Down-szindromés szamlalasi készsége kozott (p=0,032) (36. sz. melléklet). Az iskolai
végzettség novekedésével csokken a szamlalni nem tudok ardnya és né azon szamlalok
aranya, akik elmaradva ugyan, de szamlalnak és rendelkeznek szamfogalommal. Az
érettséginél kevesebb végzettséggel rendelkezd anyak nevelik a szamlalni nem tudok
75,6%-4at (7. abra). Minél magasabb az anyai kvalifikdcio, annal jobb a szamlalasi

teljesitmény.

@ nem szamlal

®m szamlal, de elmaradt

O szamlal életkoranak
megdgfeleléen

8 altalanos, 8 alt.-nal érettségi, foiskola,
vagy tobb, de vagy tobb egyetem
kevesebb nem
érettségi

7. abra: Anya iskolai végzettsége és a csaladban €16 Down-szindromas szamlalasi

készsége (n=118)
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A magasabb kvalifikdcioval bir6 sziild adekvatabban tud gyermekével foglalkozni, mig
egy alacsony iskolai végzettség akadalyozhatja a sziil6t még a legegyszertibb szamlalasi
feladatok elvégzésében is. Ebben a csaladi milidben nincsenek jelen napi szinten a
szamok. A sziild maga is bizonytalan, sok esetben tudatosan keriili a szamokkal valo
talalkozast. A szamlalasra, szdmfogalmak tanuldsara ebben a kornyezetben kevés a
realis esély.
Intézetben élé Down-szindromdsok szamlaldsi készsége
Szamlalasi készség teriiletén is rosszabb eredmények sziilettek az intézetben éloknél. A
csaladban és intézetben €10k teljesitménye kozott lényeges kiilonbséget mértem a
csaladban ¢l0k javéara. Az intézetben ¢élok kozott egyetlen személy sem érte el az
12,8% (11 f6) kertilt, akik egy kivételével mindannyian felndttek. Az intézetben ¢€lok
87,2%-a (75 10) egyaltalan nem rendelkezik semmilyen szamfogalommal és szamlalasi
készséggel (csaladban 34,8%) (11. tablazat). Chi négyzet probaval, erds szignifikdns
kiilonbség figyelhetd meg a szamlaldsi készség terliletén az tartozkodasi hely
fliggvényében (p<0,001). A csaladban ¢lok lényegesen jobb szamlalasi készséggel
rendelkeznek (37. sz. melléklet).

Az intézetben 1év6 18 éven feliiliek feliilreprezentaltsaga miatt, itt is elvégeztem
a két tartozkodasi helyen ¢él6 94 felndtt Osszehasonlitasat (31-en csaladban, 63-an
intézetben ¢€lnek). Fisher Exact teszttel 2x2-es kontingencia tablazattal szamoltam,
mivel egyik elhelyezési formaban sem érték el a felndttek az életkori szintet a
szamlalasi készség terén, tehat a harom vizsgalt fejlettségi kategoria koziil, egy kiesett
az elemzésbol (38. sz. melléklet). A felnéttek Osszevetése soran fennmaradt az erds
szignifikans kiilonbség a tartdozkodasi hely fiiggvényében (p<0,001). A csaladban ¢l6k
lényegesen jobb teljesitményt mutattak a szadmlalasi készség teriiletén.

A szamlalas teriiletén bonyolultabb a Down-szindromésok eldrelépése, mint a
tobbi vizsgalt készség terén. A nyelvi és memoria fejlodés késése a szamolasi készség
fejlodésére is negativan hat. Vannak olyan kutatasok, melyek szadmitogépes szoftver
segitségével értek el jo eredményeket, kihaszndlva a Down-szindromésok vizudlis
oktatasukra. Ilyen a ,Stern Strukturalis Aritmetikai” modszer, ami nem a gépies
tanuldsra, hanem az Osszefiiggésekre helyezi a hangsulyt. A ,, Kumon” moddszer a

1épésrol, 1épésre haladast hangsulyozza, mikdzben a sikerre épit. A ,,Numicon” moddszer
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a multi-szenzoros megkozelitést hasznalja a szdmtan tanitdsaban, amelyek strukturaltan

segitik a szdmok kapcsolatanak megértését (Buckley 2007).

8.5. Onellatasi képesség

Az ¢életmindséget befolyasold faktorok koziil az oOnellatasi képesség, a személyes
sziikségletek objektiv indikatora. A kornak megfeleld onellatasi képesség megkonnyiti
elemi Onellatasi tényezoket vizsgaltam, amelyek egy atlagosan fejlodd gyermeknél
legkésdbb 3 éves korra elkezdenek kifejlddni és legkésébb 6 éves korra kialakulnak.
Ilyenek az 6nallo étkezés, 6ltozkodés, tisztalkodas, toalett hasznalata.
A vizsgalatban hasznalt kategoriak kialakitasa: harom kategdridba soroltam itt is az
eredményeket. Teljes ellatast igényeldk, a korukhoz képest elmaradtak, és életkoranak
megfeleld oOnellatdsi képességgel rendelkezdk. Barmelyik teriileten mutatkozott
lemaradas az élettani elvart szinthez képest, a masodik csoportba keriiltek. Abban az
esetben, ha a négy vizsgalt onellatasi kategéria koziil csak egyet tudott teljesiteni, a
teljes ellatast igénylok kozé keriilt. Két £6 esetében fordult ez eld, akik mindenben teljes
kiszolgélast igényeltek, de pépes ételt kanallal, mindketten 6nélldan tudtak enni. Mind a
négy teriileten el kellett érni az életkori szintet ahhoz, hogy az életkornak megfeleld
Onellatasi besorolast kapjak. Serdiilok és felndttek esetében a kornak megfeleld
onellatasi szintnek vettem, ha kisebb ellendrzés, irdnyitas mellett onellatoak voltak.
Ennek oka, hogy teljes 6nallosagot senkinél nem tapasztaltam.
Hasonl6 eredményre jutottak Dél-Walesben, ahol azt tapasztaltak, hogy a fiataloknal
javulnak a napi Onellatasi készségek felndttkorban is, de senki sem érte el a teljes
fliggetlenséget (Shepperdson 1994).
Csaladban élo Down-szindromasok onellatasi képessége
Legnagyobb aranyban 50,8%-ban (60, f0) voltak azok, akik részben Onellatoak, tehat
elmaradnak a normal életkori szinttl. Onellatasa életkoranak megfeleld 41,5%-nak (49
£6). 7,6%-uk (9 10), teljes ellatast igényelt, 6k semmiféle Onellatasi készséggel nem
rendelkeztek. Etetni, 6ltdztetni, mosdatni, pelenkazni kellett dket, ezzel komoly &polési
feladatot, allando feliigyeletet jelentenek csaladtagjaik szamara.

Fiatal felnott, 21 éves otthonukban é16 Down-szindromasoknal Carr azt talalta,
hogy kevesebb, mint a fele volt onellatd, mind a négy készség teriiletén, mint étkezés,

oltozkodés, toalett és tisztalkodas (Carr 1988). Kutatasom sordn, annyiban egésziiltek ki
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ezek az eredmények, hogy a 3-35 éves korosztalyban, Osszességében is hasonld

megoszlast talaltam (12. tdblazat).

12. tablazat: Down-szindromasok onellatasi képességének korcsoportokon beliili

megoszlasa (n=204)

onellatasi

teljes ellatast onellatasi képessége
Down- . képessége életkoranak -
szindromas igenyel elmaradt megfelelo Osszesen
kora csalad |Intézet | Csalad |intézet | csalad |intézet | csalad |intézet
3-6 év
(6voda) 10,3% | 75.0%| 552%] 25,0%]| 34,5%| 0.0%| 100,0% |100,0%
7-10 év 0,0% [ 100,0% | 54.2%]| 0,0%| 45.8%| 0,0%] 100,0% |100,0%
11-14 é&v 18.8%| 16.7%| 56.3%| 66.7%| 25.0%| 16,7%]| 100,0% | 100.0%
15-18 ¢v 5.6%| 42,9%| 50.0%| 57.1%| 44.4%| 0,0%] 100,0% |100,0%
18 évieletti 5o/ | 365001 41.9%]| 55.6%]| 51.6%| 7.9%| 100.0% | 100,0%
Osszesen 7.63%| 41,9% | 50.85% | 51.2% |41,53%| 7.0%]| 100,0% | 100,0%

A teljes ellatast igénylok ardnya az életkor novekedésével csokkent, mig a teljesen
onellatok aranya, a korral paralel novekedést mutatott. Mindez jol szemlélteti, hogy az
onellatasi képesség idovel javulhat.

A teljes ellatast igényld 9 6 koziil, 6 esetében az anya iskolai végzettsége 8
altalanos, vagy kevesebb. Ennek az anyai csoportnak a gyermekeinél, mindossze 21,2%
az életkornak megfeleld onellatasi szint. A diplomas anyaknal ez az arany forditott, mig
¢letkornak megfeleld Onellatasi szintet ért el a 68,4%, addig teljes ellatast igényelt
5,3%. Az Onellatok szama az anya iskolai végzettségének novekedésével parhuzamosan
emelkedett (8. dbra).

A magasabb tarsadalmi osztalyokbdl szarmazo Down-szindromasok jobb
ongondoskodasi képességgel rendelkeznek, mint az alacsonyabb tarsadalmi osztalybol
szarmazok (Shepperdson 1994). Az anya iskolai végzettségének emelkedése
szignifikansan pozitiv hatast gyakorol (p<0,001) a Down-szindroémas Onellatasi

képességének fejlodésére (39. sz. melléklet).
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8. abra: Anya iskolai végzettsége és a csaladban €16 Down-szindromas onellatasi

képessége (n=118)

A magasasan kvalifikalt sziilok valoszintileg nagyobb elvarassal €s ehhez rendelt tobb
interakcioval fejlesztik gyermekiiket. Otthoni ingergazdag kornyezet és foglalkozasok
segitik a gyermek fejlédését. Olyan jatékos gyakorlatokat ajanlott alkalmazni, amiben a
gyermek Oromét leli, ahol dicséretet, jutalmat kap. A mindennapi Onellatasba
beilleszthetd funkcidk gyakoroltatasa javasolt. A fejlesztendd teriiletek meghatarozasa
soran az er0sségek, lehetoségek feltarasara is figyelmet kell forditani. Az 6romszerzo,
kiemelked6 képességek fejlesztésével a kompetenciaérzést élheti at a sériilt személy. A
szamara semmit nem jelentd feladatok unalmas ismételgetésével kedvezbtlen hatast
ériink el (Falvai—Zolnai 2007).

Anglidban 18 éven aluli Down-szindromasokat vizsgaltak egy longitudinalis
kutatdsokban, ahol a csaldd kiemelkedd szerepére hivtdk fel a figyelmet a kutatok.
Amikor beavatkozasokkal javitottak az anya megkiizdési stratégiait,®’ szakemberek
segitettek a problémak hatékony kezelését €s kiegészitd szocialis tamogatasokat adtak a
csaladnak, fejlodott a fiatal Down-szindromasok szocialis fiiggetlensége, onallosaga

(Sloper—Turner 1996; Turner és mtsai 1991).

o1 Megkiizdés alatt azokat az eréfeszitéseket értjiik, amelyek arra irdnyulnak, hogy az egyén legydzze a
kiils6 vagy bels6 fenyegetéseket. A hatékony megkiizdés fejlddést eredményez és a folyamat révén az
emberek uj készségeket, képességeket sajatithatnak el.
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A koruknak megfeleld Onellatdst mutatd serdiilok, illetve felndttek, csekély
iranyitas, ellendrzés mellett latjdk el magukat. Ondlldan étkeznek, sét elkészitenek
maguknak egyszeriibb hideg ételeket. Oltozkddésben nem csak onalldak, de tdbben
beszamoltak réla, hogy kimossak ruhaikat, rendben tartjdk nem csak holmijukat, de
szobajukat is. A sziil6k szerint, barmilyen tigyes is gyermekiik, a véaratlan helyzeteket
félo, hogy rosszul kezeli, a teljes fliggetlenséget nem ¢éri el. Akiknél az elemi Onellatasi
képesség kialakult, nagyfoku szabadsagot élveznek. Egyrészt konnyitik a sziilok
munkajat, javitva az egész csalad ¢életmindségét (Harjanné és mtsai 2010a).

Intézetben él6 Down-szindromdsok onelldtasi képessége
Az oOnellatasi képesség is lényegesen rosszabb értékeket hozott az intézetben ¢élok
korében. A csaladban és intézetben €10k teljesitménye kozott kiillonbség van a csaladban
¢l6k javéra. Az intézetben ¢élok kozil 7% (6 o) érte el az életkori normal szintet
(ugyanez 41,5% a csaladban €16knél). Egy 12 éves fit kivételével mind felnéttek voltak.
Az ¢letkori elvarastol elmaradtak kozé 51,2% (44 f0) keriilt. Az atlagosan fejlodo
legkevesebb probléma, altaldban onalloan ettek és ittak. A vetkd6zés nem okozott
gondot, de az 6ltdzésnél mar tobben segitségre szorultak. A tisztalkodasnal volt, aki kis
segitséggel boldogult, masok kiszolgalast igényeltek. A legnagyobb problémat a
szobatisztasag jelentette. A teljesen szobatisztatél, a megbizhatatlanon, részlegesen,
csak napkdzben szobatisztan at egészen az allandoan pelenkara szoruldkig terjedt a
skala. Az intézetben elhelyezettek koziil 41,9% (36 10) teljes ellatast igényelt, addig a
csaladban ¢é16knél ez minddssze 7,6%-ot (9 f0) érintett. A teljes ellatast igényldk ardny a
kor novekedésével csokkent. Ebben a csoportban tobben mozgasukban is
akadalyozottak, fekszenek, akar magatehetetlenek (12. tablazat). Erds szignifikans
kiilonbség figyelheté meg az dnellatasban, a tartozkodasi hely fliggvényében (p<0,001)
(40. sz. melléklet). A csaladban ¢16 Down-szindromasok jelentdsen magasabb onellatasi
szintet mutattak, mint intézetben €16 tarsaik.

A két elhelyezési tipus felnoOtteinek Osszehasonlitisa soran megmaradt az erds,
szignifikans kiilonbség (p<0,01). A csaladban ¢l0k Onellatasi képessége messze jobb,

mint az intézetben €106 tarsaiké (41. sz. melléklet).

8.6. Nagymozgasok

A mozgasfejléddés mar az élet elsd pillanataban elkezdddik. Az egészséges 0jsziilott

rendelkezik a mozgéashoz sziikséges minden testrésszel, kozponti idegrendszerrel,
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érzékszervekkel. Genetikai problémak, terhesség, sziilés sordn fellépd sériilések,
traumak eredményezhetnek megkésett mozgasfejlodést. Az elsé harom évben relevéans a
harmonikus, pontos mozgasfejlodés. Az 6nallo mozgés kialakuldsa, jelentds szerepet
jatszik az idegrendszer fejlodésében. Ezt a korszakot a fejlodéslélektan szenzomotoros
fejlédési szakasznak nevezi. Ebben az életkorban a mozgas révén alakul, fejlédik ki
minden mas teriilet, minden képesség. Eppen ezért megkésett mozgasfejlodést nem
lehet csak onmagaban el6forduld problémaként kezelni, meghatdrozza mas készségek
kialakulasat, befolyasolja a beszédet, a figyelem, a gondolkodas fejlédését. ©

A Down-szindromasokat a megkésett mozgasfejlodés mellett izomhypotdnia
jellemez, mely csecsemdkorban kifejezettebb. Az ujsziilottet, ha hasanal fogva a
tenyeriinkre fektetjilk, rongybabaként ldgatja végtagjait ¢és fejét. Izomzata a
késobbiekben mozgasgyakorlassal, testneveléssel fejleszthetd, ezaltal az izomhypotonia
megsziintethetd, Uléssel, kuszassal, sétaval, tehat mozgassal jol korrigalhat6. Csekély
izomtonus miatt nehezitett az evés, illetve a szopas, székrekedéssel és emésztési
problémakkal kiiszkodnek. A korai években az izomtonus alacsony, de a késébbiekben
spontan modon is javul a gyermek novekedésével. Ritkan jelentkezik problémaként
serdiilékorban.”® A korai gydgytorna javitja az izomgyengeséget, ndveli az izomerét,
segiti a motoros fejlodést, a jO testtartast, az egyensulyt, csokkenti a kockazatat a
késObbiekben az iziileti betegségek megjelenésének. Mindez pozitiv hatdssal bir az
egyén életmindségére.

A VO, max a test altal maximalisan felvehetd és szallithaté oxigén mennyiségét
adja meg, melyet maximalis oxigén felvételnek is neveznek. Down-szindrémasoknal
tortént mérések arra utalnak, hogy ez az érték naluk alacsonyabb, mint a nem Down-
szindromasoknal. Arra a kovetkeztetésre jutottak, hogy a csokkent fizikai terhelhetoség
kapcsolatban all az alacsony oxigén felvétellel és azzal valo rossz gazdalkodassal. A jol
megtervezett tréningek, edzéprogramok javitjdk a Down-szindromasok terhelhetdségét,
¢lettani funkcio6it (Mendonca és mtsai 2010).

A finom ¢és a durva motorika fejlddése egyarant késhet, ezért a gyermek késve

tanulja meg a futdst, ugrést, 1épcsén jarast, csomokotést, ki- s begombolast, a labda

62 Mozgasfejlodés —tanulasi zavar, diszlexia, hiperaktivitas?
www.trening-fejlesztes.hu/mozgasfejlodes.html (2011-02-22)
% Down Syndrome And Children's Quality of Life,
http://www.scumdoctor.com/research/2009/july/Down-Syndrome-And-Quality-of-Life.html(2010.07.28.)
% Down’s Syndrome http://www.manchesterphysio.co.uk/what-we-treat/paediatric-
physiotherapy/downs-syndrome.html (2011-02-23)
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eldobasat, elkapasat. A mozgas lassi lehet, pontatlan, hianyos, valamint a szem-kéz,
szem-lab koordinacié csokkent. Korlatozott lehet a rajzolasi készség és a grafomotorika
is. Fejlddés neuroldgiai éretlenség jelei — choreiform mozgasok (karok, torzs hirtelen
csavar6 mozdulatai), egyiittmozgasok — fordulhatnak eld. A kezelés mindig egyéni,
amelynek fontos része a sziil6i tanicsadas, gyakorlasok, kezelés és gyogypedagdgiai
modszerek. Pszichomotoros kezelések soran a test egyensulyozasat, durva motoros
készségeket, ujjligyességeket, tehat finom motorikat, a testtudat fejlesztését, €s a jobb-
bal oldal megkiilonboztetést gyakoroltatjak (Warnke—Sziics 1996).

Mozgésfejlodés szempontjabdl a csecsemOkor és a kisgyermekkor a szenzitiv
idészak. Az ekkor realizal6dé lemaradas késébb mar behozhatatlan. Ugyanakkor az itt
megszerzett motorika stabil, egy életre sz0l6 szilard alapot nyQjt az egyén szdmara. Az
értelmi €s mozgasfejlodés kiegészitik egymast. A tanuldsi nehézségekkel kiizdo
gyermekeknél mozgasterapiaval, a mozgaskoordinacié fejlesztésével javulas érhetd el a
kognitiv fejlédésében. Az egészséges gyermek 3 éves kordra biztonsagosan meg tanul
jarni, valtott Iabbal 1épcson fel-le kozlekedik, tud egy labon ugralni. A kéziigyesség, a
finom motorika fejlodését mutatja, hogy rajzol, legozik, gyurmazik ebben a korban.
Intenziv mozgasfejlddést latunk, egyre ligyesebbé, dsszerendezettebbé valik mozgasuk.

Gisztl Erzsébet a Svéabhegyi Allami Gyermekgyogyintézetben 121 Down-
szindromads, Katona-féle extrapyramidalis neuroterapiaval kezelt csecsemd korai
mozgasfejlodését hasonlitotta Gssze, 23 mozgasterapidban nem részesiilt Down-
szindromds csecsemd motoros fejlédésével. A 0-3 honaposan elkezdett terapianal, a
motoros fejlddés 8-9 honapos korig szinte egybeesett a normal csecsemdkori motoros
fejlodéssel. Atlagosan az 6nalld jaras 20-21 hénapos korra alakult ki. A 3—6 honapos
korban elkezdett kezelteknél a motoros fejlédés eleinte lassu volt, majd 2—3 hdénapos
kezelés utan felgyorsult. Az 6nallo jaras atlagosan 22—-23 honapos korra tehetd. Akiknél
6—10 honapos korban kezdték a terdpiat, valamelyest javult a mozgasdinamika, de
messze elmaradt a korabban megkezdett kezeléshez képest. Az 6nallo jaras atlagosan
26-27 hoénapos korra alakult ki. A kontroll csoportnal (akik nem részesiiltek korai
mozgasfejlesztésben) hasonloak voltak az eredmények. Az 6nallo jaras atlagosan 30-33
hoénapos korban jelent meg. A korai szenzomotoros kezelés eredményeként javult a
csecsemOk motivacids készsége, vizualis és auditiv figyelme és ez altal a kognitiv
mikodés. A vizsgalat egyértelmiien bizonyitotta a koran megkezdett fejlesztés

relevanciajat (Gisztl 1998).
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A mozgasfejlettség vizsgalatakor a durva mororikat értékeltem, arra voltam
kivancsi, hogy a jaras, kozlekedés, mely az életmindséget 1ényegesen befolydsolja,
milyen szinten jelenik meg a Down-szindromasok életében. (A finom motorika esetében
a rajz/iras készéget vizsgaltam, lasd elobb.)

A vizsgalatban hasznadlt kategoridk kialakitisa: Ebben az esetben is hdrom értéket
alakitottam ki a fliggé valtozoéndl. Az elsé kategéridba azok keriiltek, akik
jarasképtelenek, a masodikba, akik jarassal kozlekednek, de mozgasuk valamilyen
tekintetben elmaradt az elvarttol, mig a harmadik csoportba az ¢életkori szintet elérd, jo
mozgas koordindcioval rendelkezdket soroltam. A jarni nem tudok korében a finom
motorika is sulyos elmaradast mutatott, mivel mindannyian az egyaltalan nem rajzol/ir
kategoriaba tartoztak.

Csaladban élo Down-szindromdsok nagymozgdasanak fejlettsége

A vizsgalt készségek terén a nagymozgasok tekintetében mutattdk a legjobb
eredményeket a csaladban €16 Down-szindromasok. A vizsgaltak 60,2%-anal (71 0)
¢letkori szintet elérdé mozgast talaltam. Jellemezte a csoportot a harmonikus, tligyes
mozgas, voltak kozottiik, akik rendszeresen tancoltak, sportoltak. A kordhoz képest
elmaradtak 38,1%-ban (45 f6) jelentek meg a mintaban. Altaldban a széles alapon
torténd bizonytalan, dsszerendezetlen, lassu, mackds jaras, gyenge alloképesség, kevés
mozgas volt a jellemzd. Voltak, akik tarsul6 betegségeik miatt tudtak csak korlatozottan
kozlekedni. Ilyen betegség volt az izomsorvadas ¢€s a csipdficam. Az egyaltalan nem
jarok kozeé 1,7% (2 f6) keriilt, akik ktszva, maszva tudtak csak helyet valtoztatni.
Mindketten stlyos congenitalis vitiummal sziilettek, egyikiik tobb tarsuld betegségben
is szenved, mint epilepszia, csipOficam, horgdszikiilet, hypothyreosis. Rossz
allapotukat sulyos tarsulo betegségeik is indokoltak. A nagymozgésokat els6sorban nem
a kor, inkabb a tarsuld betegségek befolydsoltdk (lasd késdbb, a tarsuld betegségek
fejezetnél). A nagymozgasok korszerinti megoszlasanal, életkorra vonatkoz6 egyenletes
tendenciat nem lehetett felfedezni. Nem volt egyenletes javulas a korral, de a legjobb,
eredményeket a felndttek adtak, 77,4% (24 {0) elérte az életkori elvart szintet (13.
tablazat).
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13. tablazat: Down-szindromasok nagymozgas fejlettségének korcsoportok szerinti
megoszlasa (n=204)

jar, de nagymozgasa
D(.)wn-, . |nem jér nagymozgasa eletkoralzak Osszesen
szindromas elmaradt megfeleld
kora csalad |intézet | Csalad |intézet |csalad |intézet |csalad |intézet
3-6 év
(6voda) 0,0%| 250%| 44,8%| 50,0%| 55.2%| 25,0%] 100,0%|100,0%
7-10 év 42%|  0.0%]| 29,2%|100,0% | 66,7%| 0.,0%] 100,0%|100,0%
H-14 ¢v 0.0%| 16.7%| 62.5%| 66.7%| 37.5%| 16.7%| 100.0% | 100.0%
15-18 ¢v 56%| 0,0%| 44.4%|100,0%| 50,0%| 0,0%| 100,0% |100,0%
I8 évieletti 5o/ | 11 05| 22.6%| 61.9%|77.42%| 27.0% 100,0% | 100,0%
Osszesen 1,7%| 10,5%| 38,1%| 67,4%| 60,2% | 22,1%] 100,0% | 100,0%

A csaladban ¢l6k durva motorikédjanak fejlettségét dsszevetve az anyai kvalifikacioval,
nem volt szignifikans kapcsolat kimutathat6. Fisher's Exact Test-tel p=0,187 (42. sz.
melléklet). Mig az eldézéekben vizsgalt készségeket az anyai végzettség erdsen
befolyasolta, addig a nagymozgasok fejlettségére nincs jelentds hatasa.

Az abran lathatd, hogy az életkori szintet elérék aranya novekszik az anyai
végzettséggel az ¢érettségizett anyadkig, majd a legmagasabban kvalifikaltaknal
kovetkezik be egy erdteljes visszaesés (9. abra). Ugyanezek az érettségizett anyak
nevelik a legjobb rajz/irds-, beszédkészséggel valamint Onellatdsi képességgel
rendelkez6 Down-szindromésokat is. Feltételezhetd, hogy ezen iddigényes
készségeknek a begyakorlasara kevésbé van ideje azoknak az anydnak, ahol a
munkahely is magas elvarasokat fogalmaz meg velilk szemben. A diplomasok korében
a folyamatos tanulds, karrierépités jelentds idét vonhat el a csaladtdl. Az anyai
végzettségnek lathatd a hatasa, de a fels6foku végzettségnél meggyengiil a tamogatd

jellege.
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9. abra: Az anya iskolai végzettsége és a csaladban é16 Down-szindromasok

nagymozgasanak fejlettsége (n=118)

Intézetben él6 Down-szindromdsok nagymozgas fejlettsége
A motorikus fejlettség is rosszabb eredményeket hozott az intézetben ¢lok korében. A
csaladban ¢és intézetben ¢élok Osszehasonlitdsa kapcsan 1ényegesen jobb a
mozgasfejlettség a csaladban ¢éléknél. Az intézetben €16k koziil 22,1% (19 {6) érte el az
¢letkori normdl szintet. Két f6 kivételével mindannyian felnéttek voltak. Az életkori
elvarastol elmaradtak kozé 67,4% (58 f0) keriilt. Jarni nem tudott 10,5% (9 f6) (13.
tablazat). Az egyik 24 éves Down-szindromas két éve 0j gondozondt kapott, azéta nem
allt fel. Az intézet leirasa alapjan ezt megel6zden tudott par 1€pést tenni segitséggel. A
gondozond elvesztése olyan sulyos emocionalis krizist okozott szédmadara, hogy
besziintetett mindennemi helyvaltoztatast. A jarni nem tuddk korében 4 {6 néha
{il6helyzetbe hiizza magat. Ok helyvaltoztatasra kiiszast, maszast hasznalnak. A tobbiek
(5 f6) magatehetetlenek, nem hasznalnak helyvaltoztatasi technikakat. Az intézetben
elhelyezettek 10,5%-a nem jar, addig a csaladban €16knél ez az ardny csupan 1,7% (13.
tablazat).

Matematikai statisztikai szamitassal ismét szignifikans kiillonbséget talaltam a
csaladban ¢és intézetben ¢lok kozott. Nagymozgasok tekintetében is jelentds a két
¢letforma kozotti kiilonbség (p<0,001), a csaladban €16k jelentdsen jobb teljesitményt

adtak (43. sz. melléklet).
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A 18 éven feliiliek 0sszehasonlitasa ugyanazt az erds szignifikans értéket adta
(p<0,001). A nagymozgasok alakulasiaban is jelent6s kiilonbség tapasztalhatdo a
csaladban €16k javara (44. sz. melléklet).

Nagymozgasok fejlettsége és az onelldtds a teljes mintaban

Erdemes megvizsgalni a teljes minta viszonylataban a nagymozgasok fejlettségét és az
onellatasi képesség kapcsolatat. Szignifikdns kapcsolat van a mozgasfejlettség ¢és
onellatasi szint kozott (p<0,01). Minél fejlettebb mozgéskoordinacioval rendelkezik a
Down-szindromas, annal jobb az onellatasi képessége (45. sz. melléklet).

Az abran lathatd, hogy az életkornak megfelelé mozgéasuaknak 47,8%-a, életkornak
megfelelden oOnellatd. A mozgasukban elmaradottaknal ez mar csak 11,5%. A
legrosszabb mozgasuaknal egyetlen teljes onellato sincs, ugyanakkor a jarni nem tudok

90%-a teljes ellatast igényel (10. abra).
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10. abra: Down-szindromasok nagymozgas fejlettsége és onellatasi képessége

(n=204)

Egy Budapesten végzett kisérletben arra keresték a valaszt, hogy hogyan hat a
hippoterapia® a mozgasukban akadalyozott, kozépsilyos értelmi fogyatékos gyermekek
fejlodésére. A jarast vizsgaltdk, mert ez a legalkalmasabb a mozgaskoordinacid
jellemzésére. A terapia megkezdése elétt ¢és utan mérték a gyermekek
mozgaskoordinacidjat. A hippoterapidban részt vevl gyermekek szamos paramétere az

egészségesekéhez kozelitett a terapiat kovetden. Csokkent a koradbban tapasztalhatd

% A hippoterdpia neurofiziologiai gyogytornakezelés a 16 és a paciens mozgasdialogusanak
felhasznalasaval.
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asszimetria és a csipd deformitds mértéke (Steiner—Szilagyi 2003). A vizsgalat a

mozgasterapia hatasossagara ¢s sziikségességére hivja fel a figyelmet.

8.7. Fejlesztési lehetoségek

A korai fejlesztés pedagdgiai vagy pszichologiai vizsgalatok alapjan, a
szakvéleményben megfogalmazott diagndzisra tdmaszkodva, a meglévé funkciok
fejlesztésére alapozva, a hianyz6 vagy hidnyosan mikodoé képességek korrekcidjara
torekszik. Kiemelt feladata, hogy a gyermeket segitse az intézményes ellatas felé (Rosta
2008:26). A sériilt kisgyermeket neveld sziildk gyakran teljesen tanacstalanok, hova
fordulhatnanak ellatasért. Sem a koérhazak sziilészetén, sem a korasziilott-, 0jsziilott-,
illetve csecsemdosztalyokon, s6t a hazi gyermekorvosok és védondk kezében sincs
olyan lista, amely tartalmaznd a korai fejlesztést végzd intézményeket. Sajnos a
gyakorlatban az informécio forditott irdnyban dramlik, mivel a hazi gyermekorvosok és
védondk is inkabb azoktol a sziiloktdl értesiilnek a lehetéségekrol, akik mar eljutottak
valamelyik ellatéhoz (Kereki 2008). Pedig az elvesztegetett id6 késobb nem potolhato.
A legintenzivebb fejlodés csecsemdkorban zajlik. A kora gyermekkor, sziiletéstdl 6t
éves korig az alapképességek kialakuldsanak kritikus, szenzitiv periddusa. Ezek a korai
fizikai, kognitiv, érzelmi és szocidlis képességek megalapozzdk a gyermek késdbbi
fejlodésmenetét. A korai fejlesztés sokszor nem latvanyos €s nem mutat azonnali
eredményt, hatasa a késébbi ¢életkorokban érvényesiil.

Kereki Judit és Lannert Judit orszdgos felmérésiikben a korai intervencio hazai
alakulasat vizsgaltak. A megkeresett 100 korai fejlesztést végzd intézmény adatai
alapjan megallapitottak, hogy a korai fejlesztésen résztvevd gyermek szama évrdl évre
nd hazankban. Mintegy 20%-ban emelkedett 2005 ¢és 2007 kozott. A kutatasuk
eredményei azt igazoltdk, hogy az iskoldzott sziildk gyermekei elényben vannak a
hatranyosabb helyzetli tarsaikkal szemben. Nagyobb a magasabban kvalifikalt sziilok
hajlandosaga, a fejlesztéseken valo aktiv részvételre. Megkérdezték a sziiloket, hogy
mik a terveik gyermekiik fejlesztésével kapcsolatban. Eredményeik ramutattak, hogy a
3-5 éves gyerekek sziilei kozott az iskolazottabbak szignifikdnsan nagyobb aranyban
képzelik el gyermekiik jovojét integralt intézményben (Kereki — Lannert 2009).
Fejlesztés kezdete
A vizsgilt minta 63,2%-a (129 f6) részesiilt korai fejlesztésben. Ot éves kor utdn

kezdték a fejlesztést 34,3%-nal (70 £6), egyaltalan nem fejlesztettek 2,5%-ot (5 £6).
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A korszerinti megoszlast jellemzi, hogy a gyermekek 82,2%-a kapott korai
fejlesztést, mig a felndttek koziil csupan a 42,2%. A gyermekek 0,9%-at, a felndttek
4,1%-at egyaltalan nem fejlesztették (11. abra).

90%:
80%;
70%/
60%-1
50%-1
40%:
30%;
20%/
10%:

0%-

@ Nem fejlesztetté k

m Kései fejlesztés tortént
0O Korai fejlesztés tortént

Gyermek Felnétt

11. abra: A fejlesztés megkezdésének idopontja a Down-szindromas életkoranak

fiiggvényében (n=204)

Mindkét tartozkodasi helyen a korai fejlesztésben részesiiltek voltak tobbségben.
Mig az intézetben ¢élok esetében 51,2%, addig csaladban €16k esetében 72% volt ez az
arany. Ez szignifikans kiilonbséget jelentett a csalddban ¢lok javara (p=0,006) (46. sz.
melléklet).

A fejlesztés fokozatosan valosult meg és egyre tbb sériilt embert érintett.*® Az
iddsebb korosztalyoknal még nem volt jellemzé a korai fejlesztés, addig a gyermekek
korében mar a tobbség szamara elérhetd volt. Az intézetben ¢éloknél a felndttek
feliilreprezentaltak, ez erdsen torzithatja az eredményeket, mivel az idének lényeges
szerepe van a korai fejlesztés elterjedésében. Osszevetettem a két tartozkodasi hely
felnéttjeit €s az eredmény nem maradt szignifikans (p=1,0). A gyermekek tartdzkodasi
hely szerinti Osszevetése szintén nem mutatott Iényeges Osszefiiggést (p=0,495) a
fejlesztés megkezdésének idOpontjaval. Lathatd, hogy ebben az esetben nem a
tartozkodasi hely, hanem a korai fejlesztés altalanos bevezetésének az idépontja a

dont6. A korai fejlesztés elterjedését jol reprezentaljak az eredmények.

661993161 a kbzoktatasi torvény szabalyozta és valt altalanossa. Sziiletésétél fogva megilleti a sériilt
gyermeket a kiilonleges ellatas.
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A Barczi Gusztav Gyodgypedagogiai Tanarképzé Foiskolan az 1970-es évek
elejétél végeznek korai fejlesztést. Az évek folyaman egyre fiatalabb gyermekeket
fejlesztettek, a legkisebbek akdr csak néhény hetesek. Az alabbi teriileteket céloztak
meg: nagymozgasok, manipulécio, illetve a finom motorika, verbalis és nonverbalis
kommunikécio6 és kognitiv funkciok fejlesztése. A motoros mintak gyakori ismétlésével
sajatitjak el a gyermekek a célirdnyos mozdulatokat. A Down-szindromas gyerekek
kommunikécio fejlesztésének célja a nonverbalis kommunikacié kialakitasa, erdsitése, a
beszédkedv felkeltése, a hallasi figyelem fejlesztése, a beszédszervek ligyesitése, azok
aktiv, passziv torndztatdsa, az aktiv beszéd inditasa, a szokincs bovitése, a beszéd és a
mozgas Osszekapcsoldsa. Minél korabbi célzott segitség javasolt, mely lehet timogato,
preventiv, vagy korrigalo, potlo, kiegyenlito jellegli. A fejlesztés jatékos gyakorlatokba
agyazva folyik. A transzfer hatds érvényesiilése kapcsan, a fejlodés folyaméan a
kiilonboz6 funkciok erdsithetik egymast (Kissné Haftner 1997).

A fejlesztés tartama

A fejlesztés megkezdésének idopontja mellett fontos a fejlesztés iddtartama. Csak akkor
lehet hatasos, ha rendszeres és tartos. A csaladi és intézeti milioben hasonldan alakult a
fejlesztések iddtartama. Az abran jol lathatd, hogy nincs szdmottevd kiilonbség a
fejlesztés idejében a két gondozési helyszin kozott (Chi=0,167, p=0,832). Ez a tényezd
nem okozhatta a jelent6s kiilonbséget a két elhelyezési formaban, a Down-

szindromasok készségei €s képességei kozott (12. abra).

@ 0-3év
W 3 évnél hosszabb

Intézet Csalad

12. abra: A fejlesztés idotartama és a tartéozkodasi hely (n=199)
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Fejlesztésben résztvevo szakemberek

A csaladban é16k 32.2%-at fejlesztette gyogy-, és/vagy fejleszté pedagogus®’ és 66,1%-
aval ezen tulmenden, mds szakemberek is foglalkoztak. Legtobb esetben
gyogytornasszal, konduktorral, pszicholégussal alkotott teamet a gydogypedagdgus. Az
intézetben éloknek 51,2%-at gyogy-, és/vagy fejlesztd pedagdgus, mig 45,3%-4t mas
szakember is fejlesztette (13. abra). A fejlesztésben résztvevd szakemberek esetében a

tartozkodasi helyek szignifikans kiillonbséget mutattak (p=0,008) (47. sz. melléklet).

70%;
60%-1
50%-|
40% @ nem fejlesztették
30%- B gyogy-/és vagy
fejleszt6 pedagégus

20%:- O tobb szakember
10%-

0%-

Intézet Csalad

13. abra: Fejlesztésben résztvevo szakemberek megoszliasa a tartéozkodasi hely

filggvényében (n=204)

A sziilékre inkdbb jellemzd, hogy tobb szakember segitségét veszik igénybe, mig az
intézetben €16k esetében inkabb a minimalis szint biztositdsa valosult meg. A csaladban
nevelkedetteknél a tobb szakember feltehetéen komplexebb fejlesztést tudott
megvalositani.

A kapott eredmény felveti annak a kérdését, hogy mennyire hatdsos az
intézetben €16k fejlesztése. Milyen problémak lehetnek a gyakorlatban, ha a készségek,
képességeket terén ilyen komoly lemaradas érhetd tetten? Az okok kozott szerepelhet,
hogy az intézetbe keriild csecsemdk, gyermekek gyakran korhédzakat, illetve tobb
intézetet megjarnak, mire a végleges elhelyezésik megoldodik. A biirokracia
utvesztdiben elvesznek a gyermek jogos érdekei. Masrészt a vizsgalat alapjan levonhato

az a kovetkeztetés, hogy az intézetekben valdsziniileg anyagi okoktol vezérelve,

57 A fejleszté pedagogust abban az esetben sem vettem masodik szakembernek, ha gyogypedagogus
mellett dolgozott, mivel annak munkajat legfeljebb segithette, de semmiképpen nem pétolhatta.
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kevesebb szakemberrel oldjak meg a Down-szindromésok fejlesztését, mint csaladban.
A legfontosabb ok azonban egyértelmiien a csalddok pozitiv hatdsdban keresendd.

A korai fejlesztés megkezdését befolydsolo tényezok

Az elézéekben mar irtam a tartozkodasi hely hatasarol a korai fejlesztésre. A csaladban
¢lok esetében ezen kiviil még tobb valtozot vizsgaltam, keresve, hogy a fejlesztés
megkezdését mely tényezOk befolyasoltak. A valtozok kategoridit, kétértékiivé
alakitottam, és binaris logisztikus regresszidval végeztem a szamitasokat (14. tablazat).
A sziilok iskolai végzettsége, a csalad szocialis helyzete, stabilitasa stb. nincs a vizsgalt
fiiggd valtozora jelentds hatassal. Szignifikans kapcsolatot egyetlen faktornal talaltam.
A kornyezet tamogatasa erds pozitiv hatast gyakorol a fejlesztés korai megkezdésének
id6pontjara (p=0,001). Az eredményekbdl az deriilt ki, hogy a sziild dontését, hogy
korai fejlesztésre vigye, vagy sem a gyermekét, nagymértékben befolyasolja
kornyezetének tdmogatdsa, vagy elutasitdsa. Azok az anydk, akik sériilt gyermekiik
miatt szembesiilnek a csalddjuk, rokonsaguk, barataik, munkatarsaik el6itéleteivel,
maguk sem latnak gyermekiikben lehetdséget. Konnyebben lemondanak a fejlesztés
lehetOségérdl, szivesebben tartjdk gyermekiiket otthon, rejtve a vildg szeme eldl. A
tamogato kornyezetben gyermeket neveld anyédk szivesebben és jobban igénylik a kiilsé

a segitséget. Ha a kornyezet nem diszkriminal, a sériilt gyermek esélyt kap a fejlodésre.

14. tablazat: Down szindromasok korai fejlesztésének megkezdéséhez kapcsolodo

tényezok, logisztikus regresszios elemzés alapjan (n=118)

B S. E. 95,0% C.I.for EXP
Log. Stand. | Wald | df | Sig. | Exp (B) | (B)
reg. | hiba
egyh. Lower Upper
Anya iskolai
végzettsége
(érettséginél ,098 ,704 | ,019 1| ,889 1,103 277 4,386
kevesebb/érettségi
v. tobb)
Apa iskolai
végzettsége
(érettséginél -,350 ,663 | 278 1,598 ,705 ,192 2,587
kevesebb/érettségi
v. tobb)
Csalad szocialis
helyzete (tlagon |- go5 ' g47 1 1331 11 45| 2678 500 14,087
aluli/ atlagos v. 2
feletti)

111



Anya magatartasa
a DS-sal
(elutasito/tamogat

0)

16576,

208 454

04

,000 11,999 ,000 ,000

Anya kora
sziiletéskor (35 év
alatti/35 éves
vagy az feletti)

,178 ,867 | 1,042 1| ,837 1,195 ,219 6,532

Apa kora
sziiletéskor (35 év
alatti/35 éves
vagy az feletti)

,119 , 768 | 1,024 1| 877 1,127 ,250 5,081

Tamogatas a
kornyezettdl
(van/nincs)

1,92 10,1

,604 17

1| ,001 6,835 | 2,091 22,340

Csalad
szerkezetében a
sziiletéstol beallt | -,557 , 5821 ,917 1 ,338 ,573 ,183 1,792
valtozas (egylitt
¢Inek/kiilon)

Jelenleg a csalad
stabilitasa -,635 1,103 | ,331 1| ,565 ,530 ,061 4,608
(labilis/stabil)

Terhesség
kimenetele 461 ,642 | 516 1 ,472 1,586 451 5,584
(érett/kora)

DS neme

(frfi/nd) ,272 ,496 | ,301 1 ,583 1,313 497 3,467

DS tulajdonsagai

c , -,552 1 1,207 | ,209 1 ,648 ,576 ,054 6,139
(pozitiv/negativ)

39,0 | 33152,

Constant 94 909 0000 1] ,999| 1E+017

A korai fejlesztés hatasat a Down-szindromasok készségekre és képességekre binaris
logisztikus regresszioval vizsgaltam a teljes mintaban. Az 5 éven alul megkezdett korai
fejlesztés szignifikansan pozitiv hatast gyakorolt a vizsgéltak szamlalasi-, rajz/iras-, és
olvasasi készségére. A tobbi vizsgalt faktornal nem jelentkezett szignifikans kapcsolat.
Ugyanakkor a fejlesztés idOtartama nem gyakorolt szdmottevd hatast a készségekre,

képességekre (15. tablazat).
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15. tablazat: A korai fejlesztésnek ¢és a fejlesztés idotartamanak hatasa a Down-
szindromasok készségeire, képességeire a teljes mintaban (N=204)

Fejlesztés kezdete Fejlesztés idotartama
(Korai fejlesztés volt/ nem (Nem volt vagy 3 évnél
volt) rovidebb/3 év vagy hosszabb)
Sig. | Exp(B | 95,0% C.I. for | Sig. | Exp(B | 95,0% C.I. for
EXP(B) EXP(B)
also felso also felso
Beszéd
0,079 | 1,715 10,940 |3,131]0,148 0,487 |0,184 | 1,292
Szamlalas
0,000 | 3,014 | 1,621 | 5,603 | 0,557 | 1,307 | 0,536 | 3,189
Rajz/iras
0,001 | 2,987 | 1,524 |5,855]0,362 0,662 | 0,273 | 1,606
Olvasas
0,012 | 2,675 | 1,240 |5,771 | 0,602 | 1,423 | 0,378 | 5,356
Onellatas
0,850 | 0,850 | 0,421 |1,716 | 0,622 | 0,622 | 0,202 | 1,919
Nagymozgasok
0,215] 0,372 | 0,078 | 1,777 | 0,804 | 0,765 | 0,092 | 6,330

A minta egyetlen tagja sem vett részt integralt oktatasban, ami az intézetben ¢loknél
érthetd, de megddbbentd, hogy a csalddban €16k koziil nem akadt egyetlen sziilé sem,
aki gyermekében perspektivat latott volna és kiharcolta volna a tobbségi iskolaban valo
oktatast. A nyugati orszagokban lassan évtizedes hagyomanyokat apol6 integralt oktatas
Magyarorszagon elsdsorban az érzékszervi fogyatékosokat, mozgaskorlatozottakat
érinti, ugyanakkor szinte elérhetetlen az értelmileg sériiltek szdmara.

Az integralt nevelés eldnyeit bizonyitja egy 15 ¢évig tartd hampshire-i kutatas,
melynek tanulsdga, hogy semmilyen pedagdgiai hasznat nem taldltdk a szegregalt
nevelésnek. Az integralt oktatasban résztvevd Down-szindromasok jobb teljesitményt
nyUjtottak, mint a specidlis oktatdsban részesiild tarsaik. Jobbnak bizonyultak
onellatasban, aktiv nyelvhasznalatban, olvasasban, irasban, matematikaban. Egészséges
tarsaik komoly huzoerdt jelentettek szamukra. Egyetlen teriileten voltak hatranyban,
mégpedig a specidlis iskoldkban tanulok a személyes érintkezés és a baratsagok
teriiletén magasabb pontszamokat értek el. Ugy tiinik, a normal iskolakban tanuld
sajatos nevelési igényl gyerekek nehezebben talalnak érdeklddésben és képességekben
magukhoz hasonld baratokat. Mindkét iskolatipusban tapasztaltak, hogy a kor
haladtaval javultak a teljesitmények (Buckley 2004).
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9. [Egészséggel osszefiiggo életmindséget befolyasolo faktorok

, Az életmindség és specifikusan az egészséggel kapcsolatos életmindség fogalma az
egeszseég testi, pszichologiai és szocialis doménjeit foglalja magaban annak
figyelembevételével, hogy ezek elkiiloniilo, a paciens tapasztalatai, hiedelmei, elvarasai
és percepcioja altal alapvetoen befolyasolt teriiletek” (Testa—Simonson 1996).

Az ¢életmindség kutatasok kozéppontjaban allo dimenzid attol fliiggden valtozik, hogy
milyen kérdés huzodik meg a vizsgalat hatterében. Down-szindromasok esetében a
legjelentdsebb egészséggel kapcsolatos kérdés a tarsuld betegségekre vonatkozik,
melyek sulyossagtol fiiggden radikalisan ronthatjak az egyén életmindségét. Koziiliik a
legjelentdsebbek a congenitalis vitiumok. Ezen tulmenden fontos megvizsgalni a
szliletéssel kapcsolatos egészségi mutatokat. Szakirodalmi adatok szerint koriikben
gyakoribb a korasziiletés el6fordulasa, mely mar az élet elsd pillanataiban hatranyt
jelent az jsziilott szamara és szamos betegség kockazatat hordozza magaban. Minél
kisebb sullyal, minél korabban jon a vilagra egy gyermek, annal tovabb tart a lemaradas
kompenzalasa. Végil a testtomegiikbdl és testmagassagukbol a Body Mass Index
meghatarozasaval a tulsulyossag ¢és elhizds eldforduldsat vizsgéaltam. Az elhizas
kapcsolatban all a magas vérnyomas, sziv- és €rrendszerei megbetegedések, 2-es tipusu
diabetes, a metabolikus szindroma, daganatos megbetegedések €s még szdmos kortiinet
kialakulaséval. Nem kérdéses, hogy az elhizas az életmindséget negativan befolyésolja.
A Down-szindrémasok gyakran mar gyermek ¢és kamaszkorban hizasnak indulnak, igy a

torna, és a megfeleld taplalkozas kiemelt jelentdségli a szamukra.

9.1. Korasziilottség, kis sziiletési suly

A korasziilés a betoltott 37. hét eldtti sziilés, amely hazdnkban az 6sszes €lvesziiletés 8-
10%-4ban fordul el6. Minden ujsziil6tt, akinek a sziiletési stilya 2500 gramm alatt van,
kisstulyu ujsziilott. Ez a két fogalom nem mindig fedi egymast. 2500 gramm az alsé
hatar, amelyet még fiziologiasnak tekintliink. Az 0jsziilott annal sériilékenyebb, minél
korabban jott a vilagra és minél kisebb sullyal. A korasziilotteknek fokozott a hajlama
légzészavarra, vérzéses megbetegedésekre, sulyos sargasagra, fert6zésekre,
anyagcserezavarokra. Ok adjak a perinatalis halalozas 80%-at. A kis sziiletési sily
fokozza a felndttkori betegségek kockazatat, melyet elséként David Barker brit
epidemioldgus figyelt meg (idézi Tulassay 2003). 60—80 éves emberek esetében is
igazoltak, hogy a 2500 gramm alatti sziiletési sulyuaknal a szivbetegség okozta
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halalozéas aranya kétszerese a normalis sullyal sziiletett egyénekének. Ma mar tudjuk,
hogy az alacsony sziiletési suly nemcsak a korondria betegségekkel, hanem a magas
vérnyomassal és az iddéskori cukorbetegség eldforduldsaval is Osszefiiggést mutat.
Ugyanakkor a cukorbetegség az egyik legfontosabb kockazati tényezé a sziv- €s
érrendszeri betegségek szempontjabol (Tulassay 2003). A korasziilottség, a kis sullyal
szliletés negativan befolydsolhatja az egyén késobbi életmindségét. A maradandd
karosodasban szenveddk 70%-a is koriikbdl kertil ki. A korasziilés Magyarorszagon a
magas aranyszamok miatt népbetegségnek tekinthetd, mivel évente mintegy nyolcezer
baba sziiletik id6 el6tt, illetve kis sullyal. A kisstlyl ujsziildttek ardnya az elmult 50
évben jelentésen meghaladta az europai atlagot, és a kdrnyezd orszdgok tobbségének
értékeit. Magyarorszagon a gyermeklakossdg aranya évek ota csokken, a kis sullyal
szliletettek aranya valtozatlanul magas, 2009-ben 8,4% (Aszmann 2011).

A vizsgélt mintdban a sziiletési sily és a terhességi hetek feltérképezését
terveztem, azonban az intézetben gyijtott eseteknél nem rogzitették a terhességi heteket,
sOt a sziiletési suly is tobb alkalommal hidnyzott, ez csokkentette az elemszamot. Ebbol

adddoan a mintat csak a sziiletési stly alapjan tudtam kategorizalni (14. abra).
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14. abra: Down-szindromasok sziiletési suly szerinti megoszlasa a sziiletési id6

fiiggvényében (n=199)

A minta 1,5%-a (3 f0) sziiletett extrém 1500 g alatti sullyal, 20,6%-a (41 £6) 1500-2490
g kozottivel. Osszességében 2500 g-os sulyhatar alatti volt 22,1%. Ez az érték tobb mint

a két és félszerese a hazai populdcioban eléforduld aranynak (2008-ban 8,3%; 2009-ben
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8,4% a 2500 g alatti élve sziiletések aranya).®® A Down-szindromésok fokozott hajlamot
mutatnak a kis sullyal torténd és idd eldtti sziiletésre, melybdl adoddan szamos
megbetegedésre fokozott mértékben hajlamosak. Az 14. dbran lathatd trendvonal jol
mutatja azt az orvendetes tényt, hogy az évek eldrehaladtaval egyre nagyobb az atlag
szililetési sulya a Down-szindromasoknak.

Osszevetve a sziiletési sulyt az eddig elemzett készségekkel és az Onellatasi
képességgel egyediil a beszédkészséggel mutatott kapcsolatot. Az alacsony, 2500 g
alatti sziiletési sullyal sziiletett Down-szindromésok szignifikdnsan gyengébb
beszédkészséggel rendelkeztek, mint a fiziologias sullyal sziiletett tarsaik (p=0,039) (48.

sz. melléklet).

9.2. Tarsulo betegségek

A DS ritkan fordul eld oOnalldéan. Szakirodalmi adatok szerint a szivfejlodési
rendellenesség a leggyakrabban tarsuld betegsége. Hartyanszky és munkatarsai 2000-
ben publikalt kutatasukban vizsgaltdk, hogy 1974-1997 kozott a szivbeteg Down-
szindromas gyerekeknek milyenek voltak az életkilatasaik. 359 Down-szindromas
szivbeteg csecsemét és gyermeket kdvettek nyomon. Osszesen 19,9 % (70 f6) halt meg,
a 274 nem operalt kozil 22,2 % (61 £6), mig a 85 operalt kozil 10,5 % (9 f06).
Megallapitottak, hogy a koran végzett primer rekonstrukcio utan a Down-szindrémasok
¢letkilatasai hasonloak a nem szivbeteg tarsaikéval. A szivhibdk mitéti eredményei
azonosak a nem Down-szindrémas szivbetegekével (Hartyanszky 2000).

A tarsuld malformaciok stlyossaga nagyban befolyasolja a Down-szindromasok
¢letmindségét, élettartamat. A mult szazadban az 50 %-uk az elso életév soran meghalt,
elsésorban a tarsuldé congenitalis vitiumok kovetkezményeként (Dobos—Papp
1995:553). Az utébbi évtizedekben az orvosi ellatds, miitéti technikak, a tarsadalmi
gondoskodas javulasaval, életkilatasaik is javultak. Ennek kovetkeztében valtozatlan
sziletéskori prevalencia mellett is allanddéan né az életkor-specifikus prevalencidjuk
(Balogh és mtsai 1987).

e Szivfejlddési rendellenességek az esetek 40-60%-aban fordulnak el6. A

rendellenességek 80%-ban bal-jobb shonttel jard szivhibdk. Az atlagpopulaciohoz

. r . 1 . . o] 69 I
viszonyitva kiemelkeddéen magas az atrioventricularis septumdefektusok’™ szama, ezt

% Ujsziilottek aranya 2500 g alatti sziiletési sullyal [%]
http://hawk.eski.hu:8080/IMEA/Search/SearchIndex.jsp (2011-03-27)
% A szivpitvart és a kamrat is érintd sovényhiany.
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koveti a kamarai sovényhiany és a nyitott Botallo-vezeték.”” Ritkabban a Fallot-
tetralogia,” billentytielégtelenség és a kulcscsont alatti artéria (arteria subclavia)
rendellenessége fordul eld (Papp 1999:623; Szepesvary—Szatmari 2008). A tarsuld
szivfejlodési rendellenességek sulyosbitjadk a Down-szindromas allapotat, rontva annak
¢letmindségét. A velesziiletett szivfejlodési rendellenességben szenvedd csecsemok és
gyermekek kardiologiai kezelése, a betegség sebészeti korrigalasa hazankban sokaig
nem volt megoldott, amit a hosszl, évekig tart6 miitéti vardlistak bizonyitottak, emiatt
hosszi ideig a palliativ beavatkozasok elonyt ¢lveztek a primer csecsemdkori
rekonstrukcids szivmiitétekkel szemben.

e A serdiil6kor megjelenéséig a Down-szinromasok kb. 50%-anal hypothyreosis alakul
ki (Csébi-Tényi 2006). Ajanlott a rendszeres pajzsmirigy funkcidé vizsgalata. A
pajzsmirigy mukodési zavarait jelezheti a tulzott hizas vagy a tilzott sovanysag.

e Csokkent izomtonust, a generalizalt hypotoniat, laza iziileti szalagokat, hyperflexibilis
iziileteket latunk, mozgasuk gyakran esetlen (Olah 2003:70). Izom-és csontrendszeri
eltérések kozé tartozik még a gerinc atlanto-axialis instabilitdsa. A Down-szindromas
gyermekek és felndttek 10-20%-anal, kdzvetleniil a koponya alatt, az elsd és a masodik
csigolya kozott megndvekszik a mobilitas. Kiugorhatnak a helytikrél ezek a csontok, és
idegrendszeri problémakat, mint érzékelés kiesést az ujjakban és kezekben, vagy
paralizist okozhatnak. Az instabil nyakcsigolya egy specidlis nyaki rontgennel
ismerheté fel "> (Nehring 2010). 90%-ban labfej deformitasok, 60%-ban ludtalp, 22%-
ban a térdek valgus éllasa fordul el (Concolino és mtsai 2006).

e Qastrointestinalis rendellenességek 5%-ban tarsulnak a szindromahoz. Duodenum

atresia 300-szor gyakoribb, mint az atlag populacidban (Métneki és mtsai 2002).

0 A Botallo-vezeték a nagyvérkort és a tiidében 16v6 kisvérkort koti ssze a magzati életben. A magzat
vére a méhen beliili életben nyitott Botallo vezetéken keresztiil "elkeriili" a tiidot, rajta keresztiil a vér a
tiildover6érbol kozvetleniil a nagyvérkor f6 verderébe, az aortaba jut. Megsziiletés utan kinyilnak a tiid6
erei, beléjiik aramlik a vér, a Botallo-vezeték zarodik. Ha nem zarodik, 1égzési elégtelenség, keringési
problémak jelentkezhetnek, a szervek oxigén ellatottsadga romolhat.

' A Fallot-tetralogia négy meghatarozott szivhiba egyiittes eléfordulasa. Ezek: a nagyméretii kamrai
sovényhidny; a rendellenesen eredd aorta (féverdér), mely lehet6vé teszi, hogy oxigénben szegény vér
jusson a jobb kamrabol kdzvetleniil az aortaba (jobb-bal sontdt okozva); a jobb szivfél kidramlasi
palyajanak sztikiilete; valamint a jobb kamra falanak megvastagodasa.

2 Scottish Down Syndrome Association — Skociai Down Egyesiilet — ismeretterjeszté kiadvanyanak
forditasa. http://downegyesulet.hu/tudomanyos-magyarazatok (2011-02-17)
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Hirschsprung-betegség’® az esetek mintegy 3%-anél fordul elé (Weisenbach és mtsai
2002:68).

A Down-szindromésok 10%-anal alakul ki bélelzarddas, mely miitéti tton gydgyithato.
A gyenge izomtdénus miatt gastrooesophagus reflux, sulyossa valo sérvek elsdsorban a
koldoknél fordulnak elé. Az obstipacio hatterében szintén az izomhypoténia all. ™

Itt kell megemliteni, hogy a ragas nehezitettsége gyakran okoz gondot a taplalasukban,
okként a ragoizmok elégtelen miikodését feltételezik, valamint a késdi fogzast
(Hennequin és mtsai 2005). Tény, hogy a pépes ételek adasa gyakran belenyulik a
kisded, esetleg 6vodas korba.

e Mar korai gyermekkorban észlelhetok a parodontalis elvaltozasok, a gingiva kékes
szinli elszinezddése és marginalis duzzanata, erds vérbdség, spontdn interdentalis
papilla vérzések, legaldbb 3-as fokozati Miihlemann inyvérzési index, valamint
inypapilla- nekrozisok. Mély tasakok €s mozgathatd fogak a jellegzetes tiinetek (Saghy
2008).

e Az immunrendszer zavara miatt infekciokra igen hajlamosak. A fertézések gyakoriak

¢s elhuzodoak. Ennek oka a normalisndl alacsonyabb IgG-, IgM- és IgE-szint. Ezen
talmenden a cellularis immunfunkcidkban is eltérés mutathato ki (Dobos—Papp
1995:553). Immunapparatusuk éretlen, csekély az ellenalld képességiik a fert6zo
betegségekkel szemben, ennek kovetkeztében télen a felsd 1éguti betegségek, nyaron az
enteralis betegségek gyakoriak. Rendszeresen eldfordul az idiilt kotOhartya- és
szemhéjhurut, valamint kozépfiilgyulladas (Horvath 1990:100).

e Szemészeti rendellenességek koziil mintegy 20%-uknal fordul el strabizmus, mar
gyermekkorban, 8 éves kor utdn, gyakori a cataracta kialakuladsa (Papp 1999:623). Az
Egyesiilt Kiralysagban Down-szindromasok korében végzett longitudindlis, szemészeti
kutatas megallapitotta, hogy annak ellenére, hogy a fénytorési hibak el6fordulasa magas
a Down-szindromas gyerekeknél, nem minden esetben van jelen korai csecsemdkorban.
Elete soran azonban minden Down-szindromas gyermek ki van téve a strabizmus
kialakulasanak, fiiggetleniil a refrakcios hibatol (Cregg 2003).

e Boriik gyakran szaraz, pikkelyes ennek kovetkeztében berepedhet, vagy viszkethet.

7 A Hirschsprung betegség velesziiletett fejlédési rendellenesség, melynek lényege, hogy a vastagbél egy
részén hidnyoznak a bélfalban 1év6 idegek, idegducok (ganglionok). Ezért ez a bélszakasz nem miikodik,
nem tudja tovabbitani a béltartalmat, székrekedés, puffadas alakul ki.

7 Scottish Down Syndrome Association — Skociai Down Egyesiilet — ismeretterjeszt6 kiadvanyanak
forditasa. http://downegyesulet.hu/tudomanyos-magyarazatok (2011-02-17)
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e Az ¢letkor eldrehaladtaval né az Alzheimer-kor kialakuldsanak esélye, mely

memoriavesztést €és demenciat eredményez. A donezepil kezelés hatdsara jelentOs
javulas tudnak elérni a Down-szindromasok mentalis képességeiben (Lott és mtsai
2002). A Debreceni Egyetem 2004-ben végzett kutatdsa kimutatta, hogy indokolt a
folsav potlasa is az érintetteknél, mivel javithatja a tanuldsi képességet, lassitja az
Alzheimer-koros tiinetek kifejlodését, tehat jobb életmindséget biztosit (Varga €s mtsai
2008).

e A Down-korosok 1%-andl fejlédik ki leukaemia (Papp 1999:623). A DS és az akut
leukaemia tarsuldsara elséként Brewster és Cannon 1930-ban hivta fel a figyelmet

(Brewster-Cannon 1930). Mivel a DS a leggyakoribb velesziiletett kromoszéma

rendellenesség, a leukaemia pedig az egyik leggyakoribb gyermekkori malignitas,
elkeriilhetetlentil vannak olyan gyermekek, akiknél mindkét betegség egy idoben jelen
van. A két betegség tarsuldsa azonban joval gyakoribb, mint ami a véletlen alapjan
elvarhatd lenne. Down-szindromaban az akut leukaemia incidenciaja tizszer-husszor
nagyobb, mint az atlag populacidoban. Mas daganatos megbetegedések el6fordulasa nem

gyakoribb a vartnal (Rosner-Lee 1972; Fong-Brodeur 1987). A leukaemia fenotipusaban

nincs 1ényeges kiillonbség a normal populacidhoz viszonyitva. A Down-szindromas akut
leukaemids gyermekek remisszids rataja alacsonyabb, talélése rovidebb, mint a nem
Down-szindromas leukaemiasoké. Naluk a cytostatikus gyogyszerek siirtibben okoznak
sulyos, toxikus mellékhatasokat. Gyakoriak a gyogyszeresen alig, vagy egyaltalan nem
befolyasolhato infekciok (Kardos és mtsai 1983; Kalwinsky és mtsai 1990; Balogh és
mtsai 1995). Feltételezték, hogy a tarsuld betegségek miatti kivizsgalasok kapcsan ért
orvosi besugarzas dsszefiiggésben lehet a leukaemia kialakulasaval. Eszak-Amerikaban
1997 és 2002 kozott végeztek longitudinalis kutatast, melyben vizsgaltdk, hogy milyen
kapcsolat lehet a leukémia és az orvosi besugarzas kozott. Az eredmények nem
bizonyitottak a pozitiv Osszefiiggést a Down-szindromasokat ért ionizald sugdrzassal
(Linabery és mtsai 2006).
o A felsoroltakon kiviil epilepszia, tlidoproblémak is gyakori megbetegedések,
elsésorban a felnéttek korében.

Gruiz Katalin szerint a jo egészségi allapot megtartasa alapvetd feltétele annak,
hogy a gyermek fejleszthetd legyen és mindségi €letet éljen. Ennek érdekében miikddtet
a Down-Alapitvany, Down Ambulanciat és Altatdsos Fogészatot. Az alapitvany

koncentralt szakellatdsaban, nagy gyakorlattal rendelkezd, a problémat és azok
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kezelését jol ismerd, tapasztalt szakemberek dolgoznak, akik tajékozottak a kiillonb6zo
tarsuld betegségek teriiletén. A Down Ambulancia nemzetkozileg elfogadott protokoll
szerint szlir és monitorizal. A kezeletlen, elhanyagolt betegségek sulyosan rontjdk a
Down-szindromasok életminéségét.

A vizsgalt mintaban a szakirodalmi adatokkal megegyez6 43,7% (89 f£0)
gyakorisaggal jelent meg a szivfejlédési rendellenesség. Ebbdl 22,1%-nal (45 £0) a sziv
rendellenesség/ek mellé mas betegségek is tarsultak. Szivfejlodési rendellenesség nélkiil
egyéb betegségekkel kiiszkodott 27,9% (57 £8). Osszességében a vizsgalt minta 71,6%-
anak (146 f6) volt, mig csupan 28,4%-nak (58 f0) nem volt semmilyen felfedezett
tarsuld betegsége. Fontos kihangsulyozni, hogy felfedezett, mivel a kutatas kapcsan
talalkoztam olyan esettel, akinél 16 évesen a hirtelen beallt szivhalal utan a boncolas
diagnosztizalt sulyos sziv- ¢és gastrointestinalis fejlodési rendellenességeket. A
betegségek nagyfoku halmozddasa volt megfigyelhetd a mintaban (16. tablazat). A sziv
kiilonbozd betegségei is tobb alkalommal halmozddtak egy személyen belil is. A
kovetkezd congenitalis vitiumok fordultak eld, kiilonb6zé kombinaciokban: ASD,
VSD,76 nyitott ductus Botalli, nyitott foramen ovale, mitralis billentyli stenosis, mitralis
billentyli prolapsus, pulmonalis stenosis, Fallot-tetralogia. A sziv fejlddési

rendellenességgel sziiletettek 27,7%-a (25 10) esett at szivmiitéten.

16. tablazat: Tarsulo betegségek halmozodasa a vizsgalt Down-szindromasoknal

(n=204)

Tarsulo betegségek

szama Fé %
0 58 28,4
1 62 30,4
2 38 18,6
3 27 13,2
4 10 4,9
5 2 1,0
6 5 2,5
7 2 1,0

Végosszeg 204 100

"> Gruiz Katalin: A Down szindrémasok komplex ellatdsa. A Down Alapitvany modellrendszere.
http://www.downalapitvany.hu/kiadvanyok/DSZKE.pdf (2011-03-14)

76 ASD = atrialis septum defectus, a szivpitvarokat elvalaszto falon nyilés talalhato.

VSD =ventricularis septum defectus, a szivkamrakat elvéalaszt6 falon nyilés talalhato.
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Az esetek 41,2%-ban kettd, vagy tobb tarsulo betegség fordult eld egy személyen beliil.
Az eredmények jol demonstraljak a szindroma fokozott hajlamat arra, hogy mas
betegségekkel egyiitt fejlodjon ki. Az 15. abran lathaté a tarsuldo betegségek,
betegségcsoportok szerinti megoszlasa. Az egyéb kategoridba azok a betegségek
kertiltek, amelyeknek az el6forduldsa 6tnél kevesebb személyt érintett. Ilyenek voltak
példaul a horgdszikiilet, diabetes, pikkelysomor, hasnyalmirigy cysta, kronikus
foginygyulladés, sérvek stb. Lathatd, hogy a sziv fejlddési rendellenesség utdn, a
szembetegségek fordultak eld leggyakrabban. Ebben a kategoéridban a strabizmus volt a
leggyakoribb, utdana kovetkezett myopia, hypermetropia de eléfordult tobb astigmia,
cataracta, nystagmus, kdnnycsatorna elzarddas, valamint egy-egy vaksag €s szaruhartya
levalas. A harmadik leggyakoribb elvaltozds az immunrendszer gyengesége, mely
sorozatosan fellangold kiilonb6zo fertézésekben nyilvanult meg. A gastrointestinalis
betegségeket stlyossdguk miatt érdemes kiemelni. Eléfordult példdul Hirschsprung
betegség, nyeldcso-, bél atresia, sziikiilet, ileus, nehezitett nyelés. Nyolcan estek at
koziilik mutéten, egy f6 jelenleg is stomas. A legenyhébb gyomor-bélrendszert €érintd
elvaltozas a kronikus obstipacié volt. A mozgasszervi elvaltozasok csoportjaban
rendkiviil valtozatos betegségek jelentek meg. Leggyakrabban a gyenge izomzat, laza-,
vagy hyperflexibilis iziiletek, luxatio coxe congenita’’ és dongalab nehezitette a
mozgast. Egy-egy esetben eléfordult epiphyseolysis capitis femoris,”® scoliosis’® és
izomsorvadas. Annak ellenére, hogy az atlag populacidban az Osszes fejlodési
rendellenesség egyharmada az urogenitdlis traktust érinti (Sulyok 2008; 317), a
vizsgaltaknal csupan 2%-ban fordult el6. Ide tartozott a retentio testis,™ pyeloureteralis-
és ureterovesicalis stenosis,® ezekbdl kialakulé hydronephrosis és hydroureter,®
enuresis nocturna, > vizelési panaszok, ovarium cysta.** A csoportbol érdemes még
kiemelni az agy/ideg kategdriat. Az ide tartozd 8 o koziil, hétnek epilepszidja és
minddssze egy fonek agyi infarktusa volt. Kétségtelen, hogy ezek a stlyos tarsulo
betegségek erdteljesen rontjak a Down-szindromasok életmindségét és ¢Eletkilatasait.
Rendszeres gyogyszerelést, apolast, korhazi elhelyezést esetleg miitéteket tesznek

sziikségesseé.

7 Velesziiletett csipéficam.

78 Serdiilékori combfej elcsiiszas.

7 Gerincferdiilés, a gerinc oldaliranyu gorbiilete.

%0 Rejtett heréjiiség.

¥ Hugyvezetéket, vesemedencét, hugyholyagot érinté sziikiilet.

%2 Vizelet elfolyasanak akadalya miatt keletkezett vesemedence, vesekelyhek és hiigyvezeték tagulat.
% Ejszakai agybavizelés.

8 Petefészek ciszta.

121



O sziv
B szem
O gastrointestinalis
6% O immunrendszer
20/, 3% ° gyengesége
W pajzsmirigy
O mozgasszervi

W légzbszervi

O allergia

7% 20% B Agylideg
E Urogenitalis
O hallas

@ Egyéb

15. abra: Tarsulo betegségek, betegségcsoportok szerinti megoszlasa a Down-

szindromasoknal (n=267)

A viszonyitasi alapot jelentd 100% az abran 267 volt, mivel a betegség csoportonkénti
megoszlasnal figyelembe kellett venni, hogy egy személynél tobb betegség is
el6fordulhatott.
A téarsulo betegségek eloforduldsat Gsszevetettem az anyat a terhesség alatt ért karos
hatasok el6forduldsaval, de nem taldltam szignifikans 0Osszefiiggést (p=0,5). A
vizsgalatbol ugy tiinik, hogy nem a karos kiils6 tényezdk, hanem maga a kromoszdéma
aberrécio az oka, a szamos tarsuld betegségnek.

2008-ban az Egyesiilt Allamokban Gerard Kerins és munkararsai Down-
szindromasokat érintd, jellemzden eléforduld betegségeket és koriikben leggyakrabban
hasznalt, orvos altal felirt gydgyszereket kutattdk. Leggyakrabban el6fordulo
betegségek a kovetkezOk voltak: szivbetegség, demencia, artritis, hypotyreosis. A
felndttek altal leggyakrabban szedett rendszeres gyodgyszerek: szorongés elleni szerek,
antidepresszansok, hipertonia gyogyszerek voltak (Kerins és mtsai 2008).

Trotsenburg ¢és munkatdrsai altal végzett amszterdami tanulmédny soran
megvizsgaltdk a Down-szindromasok korhazi apolésat és gyogyszerhasznalatat. A
vizsgalatban 196 olyan Down-szindromés csecsemd vett részt, akik valamilyen

velesziiletett betegség miatt koérhazi vagy gyogyszeres kezelést igényeltek. A
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longitudinalis kutatds megallapitotta, hogy a Down-korosok korhazi apolasa és
gyogyszeres kezelése igen magas szamban fordul eld. Leginkdbb a sziv, 1éguti és
gyomor- bél rendszer betegségei miatt. Feltételezték, hogy a 21-es kromoszdéma
triszoOmidja €s a gyomor- bélrendszer betegsége, valamint a rosszabb idegfejlddés
Osszefliggésben 4llnak egymassal (Trotsenburg és mitrsai 2006). Tobb kutatas
bizonyitotta mar, a DS fokozott hajlamat arra, hogy sz6védjon kiilonbozo
betegségekkel. A kutatdsok egyetértenek abban, hogy a szivfejlodési rendellenességek a
leggyakoribbak, de eltérnek a tobbi tarsulo betegség megoszlasaban.

Feltételeztem, hogy az intézetben elhelyezetteknél gyakoribbak a tarsuld
betegségek, elsésorban a szivfejlédési rendellenességek. Ugy gondoltam, hogy a sziilék
inkabb intézetbe adjak azokat a gyermekeket, akik a szindroman kiviil még egyéb
sulyos betegségekkel is kiizdenek. Ez megmagyarazta volna az intézetben ¢lok sokkal
rosszabb teljesitményeit. A betegségek rendszeres korhazi ellatast igényelnek, a
congenitalis vitiumok egy része rossz keringési viszonyokat okozva rontja az agy
vérellatasat. Szignifikans kapcsolatot taldltam az elhelyezés szinhelye és a tarsulo
betegségek eléfordulasa kozott (p=0,034). Meglepd mddon a kapcesolat ellentétes volt a

feltételezésemmel (49. sz. melléklet).

m szivfejlédési rendellenesség

m tarsul6 betegség van, de nem
sziv

O nincs tarsuldé betegség

Intézet Csalad

16. abra: Tarsuloé betegségek, a tartézkodasi hely fiiggvényében (n=204)

A csaladban ¢élok kozott tobbnek, 49,2%-nak volt szivfejlddési rendellenessége, mig
intézetben 36%-nak. Az egyéb tarsuld betegségek aranya csalddban 28,8%, mig
intézetben 25,6%. A legnagyobb kiilonbség azok kozott volt, akiknek nem volt

semmilyen tarsuld betegségiik. Csaladban ez a szdm 22%, intézetben 38,4%volt (16.
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abra). Tarsuld betegségek tekintetében kedvezObb helyzetet talaltam az intézetben
elhelyezetteknél. Ezzel egy fontos magyarazo tényezot kellett kizdrnom, melynek koze

lehetett volna a készségek, képességek alakulasahoz.

9.2.1. Tarsulo6 betegségek készségek, képességek

A nagymozgasok fejlettsége Fischer Exact teszttel szignifikans dsszefliggést mutatott a
tarsuld betegségekkel (p=0,052) (50. sz. melléklet). A jarni nem tudok 90%-anak volt
szivfejlodési rendellenessége. Az eredmények azt mutatjak, hogy a tarsuld betegségek
kozil a mozgasfejlédést leginkabb hatraltatd tényezOk a szivfejlédési rendellenesség

(17. abra).

90%

80%

70%/] m sziv fejlodési

60% rendellenessége
van

ig:ﬁ: mvan tér§ulé, de
nem sziv

30%

20%1 O nincs tarsulé

10% betegsége

0%

nem jar jar, de életkoranak
elmaradt megfeleld

17. abra: Nagymozgasok fejlettsége és a tarsulé betegségek kapcsolata (n=204)

Ennek oka, egyrészt, hogy a leggyakrabban kisérd betegsége a szindromanak, valamint
sulyossagaban is gyakran ér el olyan kritikus szintet, amikor akar tobb mitéti
beavatkozast ¢€s hosszas, illetve ismétlodd korhazi é4polast tesz sziikségessé. A
beavatkozasok dontden csecsemdkorban, kisgyermekkorban zajlanak, hatraltatva a
gyermek szenzitiv idészakdban az egyébként is vontatott mozgasfejlodést. A
vérkeringési zavar rossz vérellatast biztosit, kimeriiltséget, faradékonysagot okoz,
mozgasaban nagymértékben korlatozza a beteget.

A tarsulo betegségeket Osszevetettem az Osszes eddig vizsgalt készséggel, tovabba
az Onellatasi képességgel. Szignifikdns hatast a nagymozgasokon kiviil egyediil az

olvasasi készség teriiletén taldltam (p=0,001) (51. sz. melléklet). A szivfejlodési
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rendellenességek szdmottevéen rontjadk a gyermek késObbi olvasasi teljesitményét.
Valoszintisitem, hogy az agy rossz vérellatasaval van kapcsolatban a kapott érték,
azonban nyitva marad az a kérdés, hogy miért nem hatnak a szivfejlodési
rendellenességek a tobbi agyi vérellatassal kapcsolatos képességre, példaul a

szamlalasra.

9.3. Tulsuly és obesitas

Az elhizas jelent6ségét mutatja, hogy a WHO 1998-ban kronikus, recidivalod
betegségnek deklardlta. Az Egészségligyi Vildgszervezet szerint a tiz legsulyosabb
betegség kozé tartozik és a dohanyzas utan a masodik legfontosabb rizikéfaktor. 2000-
ben mar ugy fogalmaz, hogy egy gyorsan novekvd veszély, amely nem csak az
egészséget veszélyezteti, de tarsadalmi elditélettel terhelt. Felhivja a figyelmet a
mozgasszegény ¢életmédra, a helytelen taplalkozasra.®> Rengetegen szenvednek
szOvodményeitdl, de még tobben az elhizas esztétikai és tarsadalmi hatranyai miatt. A
rak eléfordulasa egyenes aranyban n6 a népesség koros mértékii elhizasaval, mindezek
kovetkeztében a tarsadalom szamara komoly teher a kovérség miatt kialakulod
szovOdmények kezelése. A tulsulyos emberek atlagban harom-négyszer gyakrabban ¢és
intenzivebben  szenvednek depressziotol, szorongédstél, de szinte minden
szervrendszerben elénytelen folyamatok indulnak el. Nem kellene eurdpai
embertarsainknal tiz évvel kordbban meghalnunk, ha az egészséget valoban értékként
kezelnénk, tor6dnénk magunkkal és egymassal (Figler 2009).

A talsulyos embereknél a szivbetegség kétszer, az elhizottaknal mar haromszor
gyakoribb, mint a normal testsulyuaknal. Az eurdpai régiojaban minden masodik feln6tt
¢s a gyermekek otode tulsulyos. Szamuk megharomszorozddott az elmult két
¢évtizedben. Az elhizds megrdviditi az élettartamot és negativan hat az életmindségre.
Evente egy milli6 aldozatot szed Eurdpdban és stlyosan veszélyezteti a gazdasagi
novekedést. Az elhizas okozta tarsadalmi koltségek oridsiak. A kozvetlen egészségiigyi
kiadasok 6% irhat6 a rovasara. A szovédmeények €s a pszichoszocialis beilleszkedési

s . o : 86
problémak rosszabb életmindséget eredményeznek.

% World Health Organization (2000) Obesity: preventing and managing the global epidemicReport of a
WHO Consultation (WHO Technical Report Series 894)
http://www.who.int/nutrition/publications/obesity/ WHO TRS_894/en/index.html (2010-11-12)

% Az Egészségiigyi Vilagszervezet miniszteri konferencidja az elhizés ellen. 2006. november 15-17.
Isztambul. http://www.mnsza.hu/elhizas/jarvany.php (2011-03-04)
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A gyermekkori elhizds novekedése komoly gondot jelent, elsésorban a fejlett
orszagokban, mind az egészségiigy, a tarsadalom és az egyén szempontjabol. A 2-es
tipust diabetes gyermekeknél 20 évvel ezelott csak ritkan fordult eld, addig napjainkban
diabeteses gyermek felénél ez a diagndzis. Az elhizast ma mar nevezhetjiik jarvanynak,
aminek hosszu tavu kovetkezménye, hogy nd a kockazata a magas vérnyomasnak, az
arthrosisnak, a kdszvénynek, a dyslipidaemidnak, a sziv- ¢és érrendszeri betegségeknek,
a mar emlitett 2-es tipusi diabetesnek, valamint az epeuti betegségnek ¢s a rakos
megbetegedéseknek. Az elhizott gyermekek nagyobb valoszinliséggel lesznek
elhizottak felndttkorukban, mivel a gyermekkori elhizdsnal a zsirsejtek szédma
novekszik. Az elhizds a taplalékfelvétel és az energialeadds kozotti egyensuly
megbomlésa kovetkeztében jon létre. Amikor az energia felvétele hosszabb 1don at
nagyobb, mint a felhasznalas, a szervezet elraktarozza a felesleget és a test zsirtartalma
koéros mértékben megnd (Varkonyi 2009).

Az elhizas mérésére legelterjedtebb modszer a testtomeg- vagy mas néven body
mass index (BMI) kiszdmitasa. Ez egy statisztikai mérdszdm, mely az egyén
testmagassagat ¢és tomegét veti Ossze. Kiszamitasa soran a valods testtomeg kilogrammot
osztjadk a testmagassdg méterben megadott négyzetével. A szamitott értékek WHO
szerinti, kategoridkba soroldsa a 17. tabladzatban lathato. A BMI-t széles korben
alkalmazzak a tulsulyossag felmérésére, ugyanakkor sportoléknal, akik az atlagosnal
nagyobb izomtomeggel rendelkeznek, a szam torzithat, és indokolatlanul talsulyt
jelezhet. A BMI nem képes elkiiloniteni az izomtomeget a zsirtdmegtdl és nem tudja
kimutatni, hogy az elhizds, melyik testtajékra fokuszal. A degenerativ betegségek
szempontjabol az abdominalis elhizas jelent nagyobb kockézatot, szemben a glutelis

tipusuval.
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17. tablazat. A WHO nemzetkozi osztalyozasa a sovanysag, illetve elhizas

megallapitasara BMI alapjan, felnéttekre vonatkoztatva

Osztalyozas BMI (kg/m®)
Fébb tartomanyok Tovabbi tartomanyok
Sovanysag <18.50 <18.50
, S <16.00 <16.00

Stlyos sovanysag

Meérsékelt sovanysag 16.00-16.99 16.00-16.99

Enyhe sovanysag) 17.00-18.49 17.00-18.49

Normal tartomany 18.50-24.99 18.50-22.99
23.00-24.99

Talsdly >25.00 >25.00

Elhizas elotti allapot 25.00-29.99 25.00-27.49
27.50-29.99

Elhizas >30.00 >30.00

I. foku elhizés 30.00-34.99 30.00-32.49
32.50-34.99

I1. foku elhizés 35.00-39.99 35.00737.49
37.50-39.99

II1. foku elhizas) >40.00 >40.00

Forras: WHO, 1995, WHO, 2000 and WHO 2004."’

Gyermekek esetében a fenti tdbldzatban meghatarozott kategoridk kozvetleniil nem
hasznalhatok, mivel a felndttkor eléréséig folyamatosan valtozik a gyermek
testfelépitése, aranyai. Gyermekek esetében percentilis tablazatokat alkalmazunk. A
BMI érték kiszamitasat kovetden, megnézziik, hogy a kapott érték a gyermek nemének
¢s ¢letkoranak megfeleld tablazati sorban mely percentilisek koz¢ esik (52. sz. és 53. sz.
mellékletek). A percentilis az egyedi értékek szorasdnak szazalékos megoszlasa, amely
megmutatja, hogy az azonos nemi ¢€s életkorti gyermekek hany szazalékanak kisebb a
testtomegindexe, mint a vizsgalt egyénnek. A 3 percentilisnél kisebb érték jelentds

sulyhianyra utal, 3—-10 percentilisek kozotti érték sovanysagot jelent, a 10-t6l 75

87 World Health Organization: Global Database on Body Mass Index
http://apps.who.int/bmi/index.jsp?introPage=intro_3.html (2011-02-24)
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percentilisig a megfeleld taplaltsagot jelzi. A 75-nél nagyobb a 90 percentilisig
sulyfeleslegre utal, 6k azok, akik az elhizds szempontjabol veszélyeztetettek, de még
nem tulsulyosak. A 90-nél nagyobb a 97 percentilisig a tulsulyosak, a 97 percentilisnél
nagyobb mar a koros elhizast jelzi (Pintér 2004:5).

Az Amerikai Orvostudomanyi Térsasag szakértdi bizottsdganak ajanlasa eltér a
magyartol. Elhizottnak mindsiti azt a 2—18 évest, akinek testtomeg indexe eléri vagy
meghaladja a 95 percentilist, a kor és nem figyelembevétele mellett, illetve azokat,
akiknek BMI értékiik nagyobb, mint 30. Tulsulyosnak mindsiti azokat, akiknek 85 és a
95 koz¢é esnek percentilis értékei (Barlow 2007). Ezt az ajanlast nem tudtam figyelembe
venni, mert a magyar percentilis tablazatok nem rendelkeznek ezekkel a beosztasokkal.

A kutatas sordn a felndtteknél kiszamitott BMI értékekkel parallel a gyermekeknél a

BMI percentiliseket hataroztam meg. A kialakitott kategéridkat a 18. tablazat mutatja.

18. tablazat: Felnottek és gyerekek BMI értékeinek kategoriai

Osztalyozas BMI feln6tt BMI percentilis gyerek
Sovany 18,49 alatt 10% és az alatt

Normal 18,5-24,99 10% feletti 90% -ig
Tulsilyos 25-29,99 90% feletti 97% -ig
Elhizott 30 felett 97% feletti

9.3.1. Down-szindromasok BMI kategoriak szerinti megoszlasa

Az adatgylijtés soran 183 esetben sikeriilt aktualis antropometriai adatokat gytjteni.
Ebbdl 76 6 intézetben, 107 f6 csaladban élt. A testtomeg és testmagassag mérését, hol a
mérdeszkozok hidnya, hol a Down-szindromds magatehetetlen, fekvo allapota
akadalyozta.

A szakirodalom hangsulyozza, hogy a Down-szindromasok az atlag
populacidhoz viszonyitva hajlamosabbak az elhizasra, melynek okai szertedgazdak.
Valészintisitik az okok kozott a hypotoniat, mely kovetkeztében inaktivabbak, valamint
az anyagcsere betegségekre vald fokozott hajlamot, a lassabb alapanyagcserét. Pozitiv

korrelaciot taldltak az emelkedett leptin szint és a fokozott BMI kozott, amely miatt a
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hattérben leptin rezisztenciat feltételeznek.*® (Nancy—Patterson 2003; Magni és mtsai
2004). A leptin az obesitas gén altal kodolt zsirszovet specifikus peptid hormonja,
amely kozvetleniil hat az energiafelvételt és leadast szabalyozd hypothalamikus
kozpontra. Ez a hormon tobbek kozott, az étvagy és a testsuly szabalyozéasaban jatszik
szerepet (Sulyok 1999). Ma mar tudjuk, hogy a zsirszOvet nem egy passziv
energiaraktar, hanem endokrin funkcioval is rendelkezik, mivel szamos adipokint *
termel, amelyek kiilonboz6 szovetre, szervre hatnak. A zsirszovetben termel6dd
receptorok segitségével, hatast gyakorolnak mas hormonalis rendszerekre és a kdzponti
idegrendszerre is. Tobb adipokint azonositottak, amelyek mindegyikének termelddése
hatassal van a taplaltsagi allapotra, ezek koziil egyik a leptin. A kutatasok jelenleg is
zajlanak, remélhetéen az eredmények segitséget nyujtanak az elhizés, taplalkozasi
zavarok, dyslipidaemia, inzulinrezisztencia €s a hipertonia kezelésében (Toth — Sulyok

2007).

e ey

talsulyos, vagy elhizott (19. tablazat).

19. tablazat. Down-szindromasok BMI kategoriak szerinti megoszlasa (n= 183)

BMI

kategoria Fo Y%
sovany 23 12,6
normal 90 49,2
tulsulyos 36 19,7
elhizott 34 18,6
osszesen 183 100,0

A magyar populacioban felndttek korében végzett tobb vizsgalat ereddjeként
Halmy megallapitja, hogy a lakossagnak mintegy egydtodét sujtd betegség az elhizas,
amely a kb. 40 szazaléknyi tlstlyos csoporttal egyiitt a lakossag tobb mint felét érinti
(Halmy 1999). Ezekkel az adatokkal Osszevetve a Down-szindromasok paramétereit,
megddlni latszik az a tétel, mely szerint a Down-szindromésok fokozottan

tulsulyosak/elhizottak a normal populacidhoz viszonyitva. Az eredmények okai nem a

¥ Obesity and Down's Syndrome
http://www.cdadc.com/ds/down-syndrome-obesity-weightloss-overweight.html (2011-03-04)

% Az adipokinek a zsirszdvet altal termelt bioaktiv peptidek, melyek autokrin, parakrin és endokrin
funkciokkal birnak.
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Down-szindromasok fogyédsaban keresenddk, hanem az atlag népesség korében az

elmult évtizedekben lezajlott radikalis sulyemelkedésben.

9.3.2. BMI kategoriak kor és nem szerinti megoszlasa

A vizsgaltak 50,3% (92 {6) gyermek, mig 49,7% (91 f6) feln6tt volt. Mig a felnbttek
50,6%-a, addig a gyerekek 26,1%-a tartozott tilstulyos és elhizott kategoridba (18. dbra).
A gyermekek és felndttek Gsszehasonlitasa sordn ellentétes trendet tapasztaltam. Mig a
sovany ¢s a normal kategoriaban a gyermekek nagyobb szdma volt jellemzd, addig a
tulstilyosaknal és elhizottaknadl a felndttek adtak nagyobb gyakorisdgot. Az
Osszehasonlitas szignifikans kapcsolatot (p=0,002) mutatott a korral. Jelentdsen tobb
volt a felndttek korében a sulyfelesleggel rendelkezdk ardanya (54. sz. melléklet). Az
adatok figyelemre méltdoak, mivel az egészséges taplalkozasra és rendszeres mozgas
sziikségességére hivjak fel a figyelmet. Amig a gyermekek természetiiknél fogva sokat
mozognak, addig a felndtteknél ez mar kiilon odafigyelést igényel. Legtobbjiik
felnéttként nem dolgozik (lasd késdbb), mozgasszegény életet ¢l, ebbdl adddodan
energiaigénye alacsony. Lényeges lenne a sziikségletekhez igazodd étrend és a
rendszeres mozgds megtervezése. Ezzel kivédhetd lenne az életkor novekedésével

fokozodo sulyfelesleg és az ebbdl kovetkezd betegségek manifesztacidja.

@ gyermek
m felnétt

sovany normal tulsalyos  elhizott

18. abra: Down-szindromasok BMI kategoridinak kor szerint megoszlasa (n=183)

Horvéath leszdgezi, hogy felndtt korukra a szubkutan zsir gyakran megnovekszik,

melynek obesitds a kovetkezménye. Ennek oka elsdsorban a helytelen taplalkozas és a
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mozgashiany. Kordbban a Down-szindromésokat alacsonynak és elhizottnak tartottak,
ma azonban nem ritka az atlagos, vagy a feletti testmagassag. Ez a valtozas a korszerii
taplalkozasnak és a testmozgasnak, sportnak koszonhetd. A testméretek kialakulasdban
az oroklott tényezok mellett meghatarozé a kornyezet szerepe (Horvath 1990). Horhath
atlag feletti testmagassagra vonatkozo allitasat a vizsgalatom sordn egyetlen eset sem
tamasztotta ald. A felndttek atlag testmagassaga 150,3 cm volt, a legnagyobb értéket,
176 cm-t, egy 20 éves fiunal regisztraltam, de az 6 magassaga sem nevezhetd atlag
felettinek. A Down-szindromasokra jellemzo az atlagtol rovidebb felkar és combcesont,
mely jellegzetes testformat eredményez.

A Down-szindromdas gyermekek a korai életszakaszban nehezen hiznak. A
testhossz szintén kisebb az atlagnal. A novekedés a gyermekkorban lassu, de a
felnéttkorra elérhetik a kozel normalis testaranyokat. Tobb kutatas tdmasztotta ala, hogy
a Down- kéros gyermekek sokkal kevésbé érzékenyek a kornyezeti hatasokra, mint ép
tarsaik. Novekedéseiket elsdsorban genetikai tényezok iranyitjdk. Ez az allitas azt
jelentené, hogy a kornyezeti tényezok csak kis mértékben befolyasoljak a testalkatukat
(Hoshi és mtsai 1979). Ugyanezt az eredményt mutattdk magyarorszagi vizsgalatok is
1963-ban Gollesz, majd 1974-ben Buday vizsgaltdk a Down-kérosok novekedését
(Gollesz 1963; Buday 1974). Buday Jozsef 2001-ben végzett nagyszabasu kutatasa az
oroklott és kornyezeti tényezok hatasat vizsgalta a Down-szindromasok testalkatéra.
Két csoportot hasonlitott 6ssze. Az egyik csoport tagjait kiilonb6z6 magyarorszagi
intézetekben vizsgéltdk. Ennek a csoportnak a tagjai korai fejlesztésben nem
részesiiltek, 6 éves korukban a gyogypedagogiai iskolaban kaptak eldszor rendszeres
fejlesztést, mindannyian  valamilyen felnétt  szocialis  intézetben  laktak.
Sporttevékenységet egyaltalan nem, munkat csak nagyon keveset végeztek,
taplalkozasuk korszerlitlen volt. A masik csoport tagjait a Pennhurst Intézetben (USA)
vizsgaltak: lakootthon-szerli elhelyezést, kivétel nélkiil korai fejlesztést kaptak,
rendszeresen sportoltak €s rendszeresen munkat végeztek, étrendjiiket a legkorszeriibb
taplalkozaskozas tudomanyi eredmények alapjan allitottak 0ssze. A kutatds bizonyitotta,
hogy a nagyon kiilonbozé kornyezet masfajta novekedést és eltérd testalkatot
eredményez a Down-szindromasoknal is. A kiilonbség mindkét nemben szignifikans,
egyértelmii pozitiv hatasat bizonyitja a Pennhurst Intézetnek (Buday 2001). Ezzel
megdontotte azt a tételt, mely szerint a genetikai tényezok szerepe kizardlagos a

testalkat kialakulasaban.
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BMI kategoriak nemek szerinti megoszldsa
Nemek kozotti kiilonbséget a vizsgalt mintdban nem taldltam. A két nem BMI
kategoridinak alakuldsa egymassal paralel mozgott. Jol lathatd, hogy a testaranyok

alakulasara nincs hatassal a nem (19. dbra).

o férfi

Endé

sovany normal tulsulyos elhizott

19. abra: Down-szindromasok BMI kategoridinak nemek szerinti alakulasa

(n=183)

9.3.3. BMI kategoriak tartézkodasi hely szerinti megoszlasa

A 183 vizsgalt Down-szindromésbol 41,5% (76 f6) intézetben, 58,5% (107 f6)
csaladban ¢lt. A tartézkodasi hely Iényeges kapcsolatot mutatott a BMI index
alakuldsaval (p<0,001) (55. sz. melléklet). A csaladban ¢éldk 41,4%-a talstlyos, vagy
elhizott, addig az intézetben ¢l0knél ez az arany 32,9%. Ezzel szemben 1ényegesen tobb
17,1% a sovany az intézetben ¢lok korében, mig a csaladban €16k 9,3% az aranyuk. A
normadl sulytiak aranya kozel azonos volt az intézetben és csalddban ¢él6knél. Ezeknek
az eredményeknek az okat elsdsorban, a szakirodalom altal is leirt gondoskodod sziil6i
attitlidben latom, amikor a fogyatékos gyermek fokozott torédést, 6vo reakciokat valt ki
a sziilobol (Biiki és mtsai 2004:17).

Intézeti koriilmények kozott, egy gondozondre tobb ellatandd jut. Korlatozott
mértékben tudja kielégiteni a gondozottak egyéni kivansagait, elvarasait. Az integralt
¢lelmezési rendszernek kdszonhetden kevés intézet rendelkezik sajat konyhaval, igy a
targyi feltételei sem adottak annak, hogy az egyéni izléshez igazodjon. Ugyanakkor
szigoru eldirasoknak kell megfelelni, melyek meghatarozzak a bevitt energia nagysagat,

a taplalék mindségi és mennyiségi dsszetételét. Csaladi korben mindennapos, hogy az
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anya gyermeke izlésének megfelelden allitja Ossze az étrendet, mivel szdmara fontos
gyermeke stlygyarapodasa. Fogyatékos gyermek esetén ez még nagyobb hangsulyt kap,
hiszen ezen a teriileten, a sériilt gyermeket neveld anyadk is elkonyvelhetnek
sikerélményeket. Reprodukciods kudarcat, veszteségét kompenzalhatja a ,,jol” gyarapodo
gyermek. A diagram alapjéan is lathatd, hogy a csaladban ¢ldk 26,2%-a elhizott. Ez az
adat aggasztéban magas, annal is inkdbb, mivel 6 f6 csaladban nevelkeddnél extrém
magas, 40 feletti BMI-t mértem, mig intézetben egyetlen ilyen magas érték volt.
Ugyanakkor a normal suly alatti kategoriaban, kirivoan alacsony 13 alatti BMI értéket
taladltam 4 intézetben él6 Down-szindromasnal, mig a csaladban ¢l6k korében egyetlen

esetben talaltam extrém mértékben koros sovanysagot (20. abra).

@ Intézet
m Csalad

sovany normal talsulyos elhizott

20. abra: Down-szindromasok BMI kategoriainak tartozkodasi hely szerinti

alakulasa (n=183)

Amig az intézetben ¢loknél az elhizas elOnydsebben alakult, addig a sovanysag
tekintetében rosszabb értékek mutatkoztak. A Down-korosoknal gyakori, hogy nehezen
szokjak a darabos taplalékot, eléfordul, hogy ha nem pépesitik, visszautasitjak az ételek
jelentds részét. Feltételezem, hogy a gondozd személyiségén is sok mulik, mennyire

tiirelmes, odafigyeld és megtalalta-e a kozos hangot a gondozottal.

9.3.4. BMI kategoriak, a nagymozgasok és az onellatas

A BMI kategéridk a nagymozgasok fejlettségével torténd 0Osszevetése szintén
szignifikans kapcsolatot mutatott (p=0,001) (56. sz. melléklet). Ez a kapcsolat

érdekesen alakult, mivel a legrosszabb mozgasuak, a jarni sem tudok 55,6%-at az
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¢letkori sulytol elmaradd sovanyak adtdk. Ugyanakkor az életkornak megfeleld
mozgasuak 45,6%-a normal, 22,8%-a tilstlyos, 26,6%-a elhizott kategdriaba tartozott.
A jarni nem tudék korében egyetlen talstlyos, illetve elhizott sem volt. Ugy tiinik, a
Down-szindromasok mozgasfejlodését jelentdsen pozitivan befolyédsolja a jo erdnlét €s
kevéssé korlatozza a talsuly, illetve az elhizds, mig a kéros sovanysag szamottevden

hatraltatja (21. abra).

60%-

50%-

@nem jar

m elmaradt

O életkornak
megfeleld

sovany normal talsulyos elhizott

21. abra: Down-szindromasok durva motorikajanak alakulas a BMI fiiggvényében

(n=183)

Az onellatas és a BMI Osszefliggését vizsgalva ugyanaz a kapcsolat fedezhetd fel, mint
a nagymozgasok tekintetében. A teljes ellatast igényldk 27,5%-a sovany, mig az
elhizottak korében ez a szam csupan 7,5%. Ezzel szemben az életkori szintnek
megfelelden Onellatoknal 3,9%-uk testsulyban lemaradt az elvart szinttél, mig 21,6%
tulstlyos, illetve 27,5% elhizott (22. 4bra). JoI lathato, hogy a testsuly lemaradésa az,
ami szignifikdnsan rontja a Down-szindromas Onellatasi képességét és a tulsuly illetve

elhizas kevésbé befolyasolja azt negativan (p=0,008) (57. sz. melléklet).
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22. abra: Down-szindromasok onellatasa a BMI fiiggvényében (n=183)

Az anya iskolai végzettsége nem mutatott szignifikdns kapcsolatot a csaladban ¢élok
BMI értékeivel (p=0,594). A tulsuly ¢és az elhizas elsdsorban az egészségi allapotra hat
karosan, a degenerativ betegségek kialakulasat sietteti, ezzel rontja és roviditi az
¢lettartamot. Addig a sovanysag gatolja a Down-szindroémasok mozgésfejlodést és az
onellatas megvalosulasat. A normal értéktdl eltérd BMI értékek ily modon negativan

hatnak az életmindségére.

10. Szubjektiv életmindség, avagy boldogok-e a Down-szindromasok?

Egy adott személy szubjektiv életmindségét szamos tényezd befolyasolja. Hat annak a
tarsadalomnak a mindsége, amelyben €I, hatnak az egyén tarsadalomban elfoglalt
helyéhez kapcsoldédo, vagy azt meghatarozo faktorok, az adott egyén individualis
jellemzoi, €s hatnak az adott egyén ¢letében bekovetkezett események is. Az anyagi
jollét pozitivan korrelal az életmindsséggel. Azonban ennek a pozitiv korrelacionak
mas-mas az értéke annak fiiggvényében, hogy gazdag, vagy szegény orszagban ¢lo
személyeknél vizsgaltak. A fejlett nyugati tarsadalmakban kicsi a korrelacios egyiitthato
az anyagi jollét és SWB kozott, mig a szegényebb harmadik vilag orszagaiban joval
nagyobb (Diener—Biswas-Diener 2000; Inglehart—Klingemann 2000).

Lennart Nordenfelt az egészség ¢és ¢letmindség Osszefiiggéseit kutatd svéd tudos
lényegében a boldogsaggal azonositotta a szubjektiv életmindséget, tehat az ¢lettel valo

elégedettséggel, vagy elégedetlenséggel definidlta (Nordenfelt 1993). Ugyanigy
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gondolkodik Veenhoven, aki a boldogsagot, az élettel vald elégedettséget, a szubjektiv
¢letmindség szinoniméjanak tekinti (Veenhoven 1988, 1996a, 1996b).

A szubjektiv életmindség a személy szubjektiv véleménye a sajat jollétérol,
amely az alapjan alakul ki benne, hogy milyen a tapasztalata az ¢letérdl. Egyes kutatok
magat a szubjektiv életmindséget nevezik boldogsagnak, masok a szubjektiv
¢letmindség érzelmi GsszetevOire hasznaljak a ,,boldogsdg” szot, és megint masok ezt
tudoménytalannak tartjak, €s a szubjektiv ¢letmindség kifejezés mellett dontenek. Egyes
szerzOk szerint az emberek az ¢€let egészével valo elégedettségiliket a részekkel valo
elégedettség alapjan szamoljak ki (bottom-up elv) (Andrews—Withey 1976 idézi Szabo
2003). Ezzel ellentétes nézet szerint nem biztos, hogy a bottom-up effektus, hanem
inkdbb a top-down effektus miikodik az SWB meghatarozasakor. Ha 4ltalaban
elégedettek vagyunk, akkor az élet kiilonbozd részteriileteivel is inkabb elégedettek
lesziink (Heady és mtsai 1991). Az emberek azt hasonlitjadk 6ssze, amire vagynak, azzal,
ami éppen aktualis. Ha kicsi az eltérés, akkor boldogok, ha nagy, akkor boldogtalanok.
Veenhoven szerint inkabb a top-down modell, semmint a bottom-up modell tlinik
megalapozottabbnak (Veenhoven 1988). Az objektiv gazdasagi ¢és tarsadalmi
indikatorok mellett egyre nagyobb figyelmet forditanak a szubjektiv mutatokra, mely az
egyén véleményét, elégedettségét jelenti sajat életével kapcsolatban. A jo szubjektiv
¢letmindségnek pozitiv hatdsa van nemcsak az egészségre (az elégedettek, boldogok
hosszabb ideig ¢Ilnek), hanem a munkéra, a személyes kapcsolatokra (DienerBiswas-
Diener 2000). A szubjektiv életmindség kutatdsokat legnagyobb szamban az
egészségkozpontl €letmindség vizsgalatoknal talaljuk. A kozhiedelemmel ellentétben a
fizikai egészség csak nagyon kevés pozitiv hatdssal bir a szubjektiv életmindségre, annal
nagyobb a hatasa a szubjektiv egészségnek, vagyis annak, ahogyan az emberek értékelik
sajat egészségiliket. A boldogsag fiiggetlen az IQ-val mért intelligenciaszinttél, de a
képességek, a tarsadalmi jartassag pozitivan hat az SWB-re (Veenhoven 1988).

A szubjektiv életmindség az egyén véleményét, érzéseit tartalmazza. Altalaban
direkt megkérdezés utjan mérik. A vizsgalt Down-szindromaésok esetében tobb tényezd
nehezitette a szubjektiv életmindség vizsgalatat. Egyrészt a minta 3-35 éves
korosztalyabol adédoan nagyszamban gyerekeket takart, akik nem képesek hitelesen
nyilatkozni ¢életmindségiikr6l. A masik tényezd, hogy mindannyian értelmileg
akadalyozottak és ezen beliil is nagyfoku eltéréseket mutattak, tobben egyaltalan nem
beszéltek (a minta 34,3%-a, 70 f6). A felsorolt koriilmények nem tették lehetévé a

Down-szindromasok direkt kikérdezését. A gondolataik egzakt megfogalmazéasa épp
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ugy problémat jelenthet szamukra, mint egyes szavak, kifejezések pontos értelmezése,
definidlasa. Gyermek és mentélisan sériilt egyén szubjektiv életmindsége nehezen
kutathat6é kozvetlen megkérdezés utjan. Ebben az esetben, csak sziiloket, gondozokat,
esetleg az egészségiigyi dolgozokat lehet megkérdezni.

Az indirekt adatfelvétel bevalt gyakorlat ebben az esetben. Mindenképpen olyan
személyeket kell kikérdezni, akik kozel 4&llnak hozzajuk, legtobb iddt toltik
tarsasagukban, jol ismerik a Down-szindromast. Ok az életminéség objektiv oldalat
tudjak elsésorban megvalaszolni, a szubjektiv tényezok tekintetében szamitani lehet az
esetleges torzitasokra, mivel a vizsgalt és a véalaszadd személy kiilonbozik. Ez az oka
annak, hogy a boldogsagérzet, ami egy szubjektiv életmindségi mutato, csak indirekt
modon volt kutathatd. A csalddban €16k esetében az anya, apa, nagysziild, neveldsziilo,
(tovabbiakban sziilo) valaszolt a kérdésekre, mindig attol fliggden, hogy ki neveli, ki all
legkodzelebb az érintetthez. Az intézetben ¢lok esetében a gondozéndje toltotte a
kérdéivet. Két tartozkodasi helyszin kozott a kérdésfeltevésben kiilonbség volt abban,
hogy a sziilok a sajat életiikkel valo elégedettségiikrdl is nyilatkoztak. Minden esetben
négyfokozatu skalan kellett kivalasztaniuk azt a megallapitast, amit a Down-
szindromdsra valamint sajat magukra leginkabb igaznak taldltak. A skala elemei a
kovetkezOk voltak: soha nem-, néha-, gyakran-, mindig boldog. Teljes mintdban a
Down-szindromasok boldogsagszint szerinti megoszlasat a 20. tablazat mutatja. Jol
lathatd, hogy a kozvetlen kdrnyezet megitélése szerint 84%-uk a gyakran, vagy mindig

boldog csoportba tartozik.

20. tablazat: Down-szindromasok boldogsagszint szerinti megoszlasa (n=204)

Fo %
soha 3 1%
néha 30 15%
gyakran 99 49%
mindig 72 35%
Osszesen 204 100%

Az a gondolat, hogy a fogyatékos emberek ugyanolyan boldogok lehetnek, mint
a nem fogyatékosok, szinte ellentmond a hétkdznapi tapasztalatnak (Chwalisz és mtsai

1988). A jelen kutatds is azt bizonyitja, hogy a Down-szindromés gyermekek és
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felnéttek nem csak ugyanolyan boldogok lehetnek, mint barki mas, hanem lehetnek
boldogabbak, mint az atlagember.

A korszerinti elemzés kimutatta, hogy a Down-koros gyermekek szignifikdnsan
boldogabbak, mint a felndttek (p=0,037) (58. sz. meléklet). Az onfeledt gyermekkor
utan valdszinli, hogy raébrednek kiillonbozdségiikre, massagukra, esetleg megélik
kirekesztettségiiket. A teljesitmény orientalt iskola sem kecsegtet tul sok
sikerélménnyel. A készségek, képességek csak komoly erdfeszitések aran alakulnak ki.
Egészségi allapotuk a kor eldrehaladtaval egyre tobb kellemetlenséget, esetleg fajdalmat
indukal. A felndtt igényei, sziikségletei valtoznak, bdviilnek, melyek tobbszor
kielégitetlenek maradhatnak, hiszen ¢ is szeretne munkat, tarsat talalni. A szaporodo

kudarcok negativ irdnyba hatnak a szubjektiv ¢letmindségre (23. abra).
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Gyermek Felnétt

23. abra: Gyermek és feln6tt Down-szindromasok boldogsag szint szerinti

megoszlasa (n=204)

A boldogsagot genetikai alapon magyaraz6 kutatasok bizonyitjak, hogy az 6roklott
tényezOktol, génjeinktdl is fiigg, hogy milyen gyakran ¢éliink at kellemes vagy
kellemetlen érzéseket (Lykken—Tellegen 1996). A Down-szindromésokrol koztudott,
hogy mosolygos, viddm emberek. Az eredmények is ezt latszanak alatdmasztani a

gyakran, vagy mindig boldogok nagy szazalé¢kaval. Ha ez genetikailag determinalt, mi

crevs
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10.1. Személyiség és magatartas fenotipus

A magatartasi fenotipusok fogalmat 1972-ben Nyhan irta le. Lényege, hogy bizonyos
genetikai szindromak jellemezhetéek specifikus viselkedésmintazatokkal, melyek
ismerete segit a diagnozis felallitdsaban (Nyhan 1972). A magatartasi fenotipus sajatos
mintazata a motoros, kognitiv, nyelvi és szocidlis abnormalitdsoknak, amelyek
kovetkezetesen kisérik és kapcsolodnak egy bioldgiai, idegfejlédési zavarhoz (Sandberg
1991). Az intellektualis karosodassal kapcsolatos magatartasi jegyekrél Down publikalt
elészor 1887-ben. A rdla elnevezett szindroma esetében kiemeli, hogy jelentds
képességet mutatnak utanzéasra, jokedviiek, humoros, életteli, szines mimikat
hasznalnak (Down 1887, Gjra kiadva 1990).

A Down-szindromasok magatartasi fenotipusara jellemzd, hogy altaldban pozitiv
személyiségek, békés, nyugodt egyének. Azonban vannak olyan kézlemények, amelyek
hiperaktivitasrol, agresszivitasrol és impulzivitasrol szdmolnak be. Akad kozottiik olyan
is, akinek negativak a személyiségjegyei (Clark-Wilson 2003). Autisztikus vonasok is
el6fordulhatnak koriikben. Ghazziudin 2000-ben ko6zolt olyan adatokat, mely szerint
ahol Down-szindrémasoknal autista tlinetek megjelennek, ott az autizmus spektrum
zavarok szignifikansan gyakoribbak a csaladtagok kozott (Ghazziudin 2000).

A szubjektiv életmindség szempontjabol az egyik legnagyobb magyarazé erdvel
bird valtozé a temperamentum, a személyiségjegyek (Diener—Fujita 1997). Ezért
fontosnak tartottam ebben az iranyban is vizsgéalatokat végezni. A Down-szindromasok
magatartasara jellemzé a fokozott szociabilitds, a problémas viselkedés viszonylag
alacsonyabb szintje. Onsértés, vagy agresszio, amely mas mentélis retardaciok esetében
gyakori, itt alig fordul eld. Csabidényi szerint, egy sajatos temperamentum jol
koriilirhatd ebben a szindrémaban, de konzisztens személyiségtipus nem hatarozhatd
meg. A kornyezeti hatdsokra torténd reakciot a kor és az intelligencia szintje
befolyasolja. Stimulusokra kevéssé reaktivak és nagyobb latencidval reagalnak, amely
Osszességében a passzivitas képét mutatja (CsabiTényi 2006). Ertelmileg
akadalyozottak, ugyanakkor olyan érzelmi gazdagsag jellemzi Oket, melyet ebben az
elidegenedett vilagban mindannyian megirigyelhetiink. Ezek a pozitiv tulajdonsagok
segitik a tarsadalmi beilleszkedésiiket, tagitjak az interperszonalis kapcsolataikat, esélyt
adva egy jobb szubjektiv életmindségre.

A minta 81%-anal pozitiv személyiségjegyek dominaltak (21. téblazat).

Eredményeim 0Osszhangban vannak az el6zd kutatasok allitasaival. Gruiz szerint a
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Down-szindromasok Oszinte, érzékeny, melegszivii emberek, jo szocialis beilleszkedd

képességgel. Csaladjuknak, barataiknak rengeteg szeretetet adnak, szdmitas, gonoszsag

szamukra ismeretlen fogalmak (Gruiz 2007).

21. tablazat: Down-szindromasok személyiségjegyeinek megoszlasa (n=204)

Személyiségjegyek fo %

Nem értékelhetd, kozombos 18 9%
Negativ 21 10%
Pozitiv 165 81%
Osszesen 204 100%

A személyiségjegyek Osszevetése a boldogsag szintjilkkel, ramutat arra, hogy

jelentds (p<0,001) kapcsolat van a szubjektiv életmindség ¢és a jellemzd tulajdonsadgok

kozott (59. sz. melléklet). Azok a Down-szindromasok, akik a kornyezetiik szerint

jellemzéen jo tulajdonsidgokkal rendelkeznek, 92,1%-ban a gyakran ¢és a mindig

boldogok csoportjaba tartoztak. Akik a kornyezetiikre nem, vagy kdzombdsen reagaltak

(ennek kovetkeztében nem tudtdk a sziildk/gondozok se pozitiv, se negativ

tulajdonsagaikat megitélni) 83,3%-ban a soha és néha boldogok csoportjaba tartoztak. A

foleg negativ tulajdonsagot mutatok 23,8%-ban a néha, 66,7%-ban a gyakran boldogok
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. abra: Down-szindromasok boldogsag szintjének megoszlasa jellemzo

személyiségjegyeik alapjan (n=204)
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A pozitiv tulajdonsagok szignifikans kedvezo hatast gyakorolnak a Down-szindrémasok
boldogsagszintjére.

Tulajdonsdgok és a tartozkodasi hely

A jellemz6 tulajdonsdgok eloszlasara szignifikdns (p<0,001) hatast gyakorol a
tartozkodasi hely (60. melléklet). Az intézetben élok korében 32,8%-ban fordul eld
kozombos és negativ tulajdonsagu. Ugyanez az arany a csaladban €l6knél mindossze
9,3%. Ezzel szemben az intézetben ¢lok 67,4%-at, csaladban €16k 90,7%-at pozitiv

tulajdonsagok jellemzik (25. abra).

100%-

O Intézet
| Csalad

k6z6mbos negativ pozitiv

25. abra: Down-szindromas jellemzo tulajdonsaginak tartézkodasi hely szerinti

megoszlasa (n=204)

Nehéz megitélni, hogy a csalddban ¢l6k esetében a sziilo gyermekével szembeni
elfogultsaga mennyiben zavar6 tényez0 a tulajdonsdgok megitélésében. Vagy
egyszerlien arr6l van sz6, hogy csalddi kornyezetben a Down-szindromdsok
tulajdonsdgai kedvezdbben alakulnak. Az utobbi mellett szol, hogy nyitott kérdésre
adott valasz kapcsan, mindkét helyszinen ugyanazokat a pozitiv €s negativ
tulajdonsagokat soroltak fel a megkérdezettek, csak mas megoszlasban.

»  Ko6z6mbos tulajdonsdagok: Ez volt a legrosszabb megitélési csoport, mivel
tagjaira jellemzd volt, hogy a kiilvilaggal nem, vagy alig létesitettek kapcsolatot.

Volt kozottik olyan, aki naphosszat nézett maga elé, kozben nyelve

folyamatosan kilogott a sz4jabol, volt, aki textilidkat tépkedett, vagy bontott €s
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volt, aki vak és siket-néma lévén nem tudott kdrnyezetével kapcsolatot teremteni
stb.

»  Jellemz6 negativ tulajdonsagaik: agressziv, kezelhetetlen, akaratos, makacs,
hangulatilag labilis, ingerlékeny, verekedds, rosszindulata, sértddékeny.
Legmagasabb aranyban az agresszivitas jelent meg.

»  Jellegzetes jo tulajdonsagaik: kedves, baratsdgos, j6 humort, szeretetre €hes,
hizelgés, csendes, egyiittmikodd, segitokész, kitartd, megbizhato,
alkalmazkodo, érzékeny, ragaszkodo, jo kedvii, kozvetlen, békés, életvidam.
Legtobben a kedvességet és a jo humort emelték ki.

Az intézeti elhelyezés negativan befolydsolja a Down-szindromésok tulajdonségait
és ezzel a szubjektiv életminéségiiket. Ugy tiinik, hogy ezek az érzékeny, szeretetet,
kotédést igényld emberek, intézetben gyakrabban valnak agresszivvé, a kedvezdtlen
kornyezet negativ tulajdonsagokat alakit ki naluk. Ebben a milidben szeretet igényiik

kielégitetlen, meg nem értettségiik haragot, elkeseredettséget valt ki.

10.2. Interperszonalis kapcsolatok

A szubjektiv életmindség nemcsak az egyén fizikai vagy mentélis egészségétol fiigg,
nemcsak a demografiai és gazdasagi helyzetétdl, hanem fiigg az egyén személyes
kapcsolatainak mindségétdl (Leon és mtsai 2001; Miller és mtsai 2001). Wellman és
Frank szerint egyértelmii az Gsszefiiggés a rokonsag szorossaga, €és a tarsadalmi timogatas
mértéke kozott. Abban az esetben, ha csokken az egyik, csokken a masik is. Az emocionalis
¢és instrumentalis tamogatas elsdsorban a sziiloktol, testvérektol, baratoktol, szomszédoktol,
¢és a tagabb rokonsagtol, az ismerdsoktdl kapott tdmogatas. A személyes kapcsolatok
pozitiv hozadéka egyéni és tarsadalmi szinten is megjelenik, ezeken a kapcsolatokon
keresztiil formalodik, épiil ki az egyén tarsadalmi- és kapcsolati tékéje (Wellman —
Frank 2001). A masokhoz fliz6d6 kapcsolat az ember alapvetd szocialis sziikséglete. A
baratok megléte, egyfajta tarsadalmi tamasz, amely meghatarozza, hogy mennyire
érezziilk Dbiztonsdgban magunkat az adott kozOsségben. Baratok hianya az
elszigetelddéshez, maganyhoz, depresszids tiinetek egylitteséhez vezethet. Meglétiik
kiegyensulyozottd, der(issé, optimistava, boldogabba tesz. Az egyén gy érzi nincs
egyediil, ha van olyan személy, akivel megoszthatja 6romét, banatat. Ezekbdl a
személykozi kapcsolatokbol épiil fel az egyén kapcsolathéldja, amely befolyasolja, hogy
mennyire vagyunk elégedettek életiinkkel, mennyire érezziik boldognak magunkat, de

jellemzi azt a kdzosséget, tarsadalmat is, amiben ¢€liink.
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A fogyatékos emberek gyakran négy fal kozott toltik életiiket. Eléfordul, hogy a
csalad szégyelli létiiket, elzarja 6ket a kiilvilagtol és ezzel negativan befolyasolja
¢letmindségiiket. A kutatds kiterjedt a Down-szindrémésok interperszonalis
kapcsolatainak feltérképezésére. A vizsgéaltak magas ardnydnak, 42,6%-anak nincs
baratja, 57,4% rendelkezik barattal. Feltételeztem, hogy az intézetben ¢éldknél tobb
barati kapcsolat alakul ki, mivel a kozosség széles lehetdséget biztosit a tarsas
kapcsolatok megéléséhez. A kapott eredményeim a hipotézisemnek ellentmondtak.
Intézetben a tobbség, 67,4% maganyos, nem alakitott ki barati kapcsolatot. Csaladban
ez mindossze 24,6% (26. abra). A két valtozd kozotti kapcsolat erdsen szignifikans

(p<0,001) (61. sz. melléklet).

mIntézet
m Csalad

van baratja nincs baratja

26. abra: Down-szindromasok barati kapcsolatai a tartéozkodasi hely fiiggvényében
(n=204)

Ennek oka valdsziniileg, hogy az otthonukban ¢lok korében szignifikdnsan tobb
tolerans, elfogado sziilét lattunk, igy ritkan fordul el a tarsadalomtol elszigeteld
magatartds. A barati kapcsolatok szignifikans kapcsolatot mutatnak a Down-
szindromasok boldogsagszintjével (p<0,001) (62. sz. melléklet). A baratokkal
rendelkezdk 95,7%-a gyakran, vagy mindig boldog, csupan 4,3% soha, vagy ritkan. A
baratok nélkiil ¢él6knél ezek az ardnyszamok 67,8% (gyakran, vagy mindig) és 32,2%
(soha, vagy ritkdn). Egyértelmiien a baratokkal rendelkezdk jelentésen boldogabbak
(27. ébra).
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27. abra: Down-szindromasok boldogsag szintjének megoszlasa a baratok
fiiggvényében (n=204)

Peja Marta és Piriczki Bernadett 2010-ben végzett kutatasdban az otthonukban
Azt talaltak, hogy az édesanyédk szamara legfébb tdmaszt a csalad nyujtotta. A rokonok
koziil kiemelked6 szerepet kapott a nagymama, aki a gyermek nevelésében is
rendszeresen részt vett. Eredményeikbdl kitlint, hogy a baratok szama ugyan kicsi, de
ezt nem a gyermek allapota indokolja, hanem a sziildk id6 hidnyadban nem tudtak
elegendd kozos programot szervezni (Peja — Piriczki 2010).

A tarsadalmi kapcsolatok pozitiv hatasat tobb kutatdsban bizonyitottak. Az
egészségkozpontl ¢letmindség kutatasok is hangsulyozzak a kapcsolatok mindségének
fontossagat (O’Connor 1993; Albrecht—Devlieger 1999; Coender és mtsai 1999). A
nyugati tarsadalmakban nagy szerepiikk van az intim kapcsolatoknak az emberek
boldogsagaban. Lengyel és Janky altal végzett magyarorszagi kutatas, empirikus adatok
segitségeével felépitett modelljén keresztiil igazolta, hogy a tarsas kapcsolatok koziil a
baratok hianya erdsen valdszinisiti a boldogtalansagot (Lengyel-Janky 2002). Az
egyéneket korililvevd szocidlis halo, a tarsas kapcsolatok és a kapcsolatokon keresztiil
megnyilvanuld szeretetforras eldsegiti boldogsadgnak és az elégedettségének a

novekedését (Utasi 2002).

10.3. Készségek képességek, boldogsag

Osszevetve a boldogsagszintet az eddig elemzett kiilonbozd készségekkel, kpességekkel

két esetben talaltam Osszefiiggést. Az oOnellatasi képesség és a Down-szindromasok
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boldogsag érzete kozott erds szignifikans kapcsolat mutathatd ki (p<0,001) (63. sz.
melléklet). Az életkori szintet eléré Onellatassal rendelkezok 98,2%-ban, az
onellatasban elmaradtak 90,4%-ban, a teljes ellatast igénylok 53,5%-ban gyakran, vagy
mindig boldogok voltak. Kiugréan magas, 46,5% a teljes ellatast igényldk korében a
soha és néha boldogok ardnya. Jelezve, hogy az ongondoskodas megléte javitja az
egyén boldogsag érzetét. A fliggetlenség hatdssal van az Onértékelésre, a jobb

¢letmindségre (28. abra).
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28. abra: Down-szindromasok boldogsagszintje az onellatasi képesség

fiiggvényében (n=204)

A masik 0Osszefiiggést a Down-szindromdsok boldogsdgszintje az olvasasi
készséggel mutata. Azonban ez az Osszefiiggés csak margindlisan volt szignifikans
(p=0,056) (64. sz. melléklet). A tarsadalomban val6 eligazodast nagymértékben segiti
az olvasasi készség megléte. A mindennapok kedvezd megéléséhez, a
biztonsagsziikséglet kielégitéséhez jarul hozza. Aki tud olvasni, nem érzi elveszettnek,
kirekesztetnek magat az irott kornyezetben. Az Osszes tobbi készség a szdmitasok

alapjan nem mutat szamottevo kapcsolatot a Down-szindromasok boldogsagszintjével.

10.4. Tartézkodasi hely és a boldogsag

Ha 0Osszességében vizsgaljuk a boldogsagszintjiiket, akkor lathatd, hogy gyakran és
mindig boldogok csoportjaba tartozott a csalddban ¢€lok 94,1%-a, addig az intézetben

¢loknél ez az ardny 69,8%. Ezzel szemben a soha ¢€s néha boldogok ardnya csaladban
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5,9%, intézetben 30,2% (29. dbra). A tartézkodasi hely szignifikdnsan befolyéasolja a
Down-szindromés boldogsagszintjét (p<0,001) (65. sz. melléklet). A vizsgalat
rairdnyitja a figyelmet, hogy a csaladban €16k boldogabb, tejesebb életet €lnek, jobb a

szubjektiv életmindségiik.
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29. abra: Down-szindromasok jelenlegi tartézkodasi helye és boldogsag szintje

(n=204)

18 éven feliiliek vizsgalatakor a szignifikancia ugyanigy érvényesiilt a tartdzkodasi
hely és a boldogsagszint 6sszevetésekor (p=0,006) (66. sz. melléklet).

A sziiléknek, csalddtagoknak az intézetben ¢élok 30,2%-aval van rendszeres
személyes kapcsolata, 20,9%-4at csak ritkédn, rendszerteleniil latogatjak meg, 48,8%-
ukkal egyaltalan nem tartanak kapcsolatot. A kapcsolattartas gyakorisaga Fischer Exact
teszttel nem mutatott szignifikdns kapcsolatot (p=0,773) a Down-szindrémas
boldogsagszintjével (67. sz. melléklet). Ezek az adatok csak a latogatasok gyakorisagéara
utaltak, de semmit nem mondtak el azok mindségérdl. A latogatasok szdma dnmagaban
kevésbé hat kedvezden a Down-szindromasok szubjektiv életmindségére. Ugyanakkor a
tartozkodasi hely a fenti adatok alapjan, erds befolyasold tényezo.

A fogyatékos személyek szubjektiv életmindségével kapcsolatban az elmult 20
évben egyre tobb kutatdsi eredmény latott napvilagot. A kutatasi eredmények alapjan
arra kovetkeztettek, hogy a fogyatékossaggal €16 népesség szubjektiv életmindsége nem
kiilonbozik szignifikdnsan a nem fogyatékos személyek szubjektiv életmindségétol

(Cameron ¢s mtsai 1973; Stensman 1985). Mas empirikus vizsgéalatokbol ennek
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ellentmond6 eredmények sziilettek, mégpedig, hogy a fogyatékos személyek szubjektiv
¢letmindsége szignifikdnsan rosszabb, mint a nem fogyatékos személyeké. Albrecht és
Devlieger kutatasaikban pedig azt az eredményt kaptak, hogy a fogyatékossaggal €16k
koziil egyeseknek jo, mig masoknak rossz a szubjektiv életmindségiik. Eredményeik
szerint a sulyosan fogyatékos és egészségkarosodott emberek 54,3 szdzaléka jo és kivalo
szubjektiv életmindségrdl szamolt be. A kutatds soran félig strukturdlt mélyinterjukat
készitettek 153 stlyos fogyatékos, de mentalisan ¢ép személlyel. A szubjektiv
¢letmindséget egy tételi kérdéssel mérték. A megkérdezetteknek arra kellett
valaszolniuk az interjuban, hogy hova helyeznék el életmindségiiket egy szegényestdl a
kivaloig terjedd skalan. Albrecht és Devlieger kutatdsi eredményei arra engednek
kovetkeztetni, hogy azok a fogyatékossaggal ¢l6 emberek vallanak jo életmindségrol,
akik tudatdban vannak allapotuknak, el tudjak latni tarsadalmi szerepeiket, célt és
értelmet taldlnak életiikben. Harmonidban, lelki ,,megalapozottsdgban™ élnek (példaul
vallasosak), reciprocitason alapuld kornyezetet épitenek ki (azt nyujtanak viszonzasul,
amit tudnak: példaul kiegyensulyozottsagot, vilagos és kovetkezetes értékrendet,
emocionalis tAmaszt). Mivel tudatdban vannak allapotuknak, sajat képességeikhez mérik
teljesitményeiket, olyanokhoz hasonlitjdk magukat, akik hasonlé helyzetben vannak,
vagyis alkalmazkodnak helyzetiikhoz. A fogyatékos emberek 45%-a rossz
¢letmindségrol szamolt be, 6k azok, akiknek nagy fizikai fajdalmaik vannak, nem tudjak
kontrollalni testiiket, nem tudnak kornyezetiikbe beilleszkedni. A fizikai fajdalom
kimeriti a testet és a szellemet, ijesztd az egyén szamara. Ezeket a hatdsokat fokozzak,
ha nincs vilagosan korvonalazott célrendszeriik, értékrendjiik, és nem kapnak lelki
tamaszt a kornyezetiiktél (Albrecht—Devlieger 1999).

A jelen kutatds ramutat arra, hogy a Down-szindrémdasok tébbnyire boldogok,
azonban szubjektiv életmindségiiket befolyasolja az életkor, mivel gyermekkorban
magassabb a  boldogsagszintjiik. Osszefliggést mutat boldogsagérzetik a
személyiségjegyeikkel, a pozitiv tulajdonsdgiak boldogabbak, ugyanakkor ezek a
kedvezd tulajdonsagok elsdsorban a csaladban éloket jellemzik. Nagyon fontos tényezd,
hogy a baratok megléte ugyancsak szignifikdnsan noveli a szubjektiv életmindségiiket
¢s a csaladban €16k esetében tobbiiknek van baratja. A kedvezd onellatasi képesség és az
olvasasi készség megléte noveli a boldogsagérzetiiket, melyrél mar el6zdekben
bizonyitast nyert, hogy mindkét teljesitmény jobban fejlodik csaladi kornyezetben. Ki
kell, hogy hangsulyozzam, hogy a csaladban ¢16 Down-szindromasok szignifikdnsan

boldogabbak, mint intézetben €16 tarsaik.
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10.5. Boldogok-e a Down-szindromast nevel6 sziilok?

Az ¢életmindség holisztikus szereppel bir, kihat az élet minden teriiletére, mint
szabadidd, sport, rekreacio, oktatds, képzés, munka, szocialis készségek, szexualitas,
hazassag, baratsag, kozosségi-, csaladi élet, taplalkozas, mentalis-, fizikai egészség
(Brown 1998) (68. sz. melléklet).

Greenberg ¢és munkatarsai 2004-ben Chichagoban retrospektiv vizsgalatukban

azt kutattdk, hogy hogyan hat az anyadk és felndtt skizofrén, autista vagy Down-
szindromas gyermekeik kapcsolatdnak mindsége az anyai jollétre. A Down-szindromas
felndtteknél a legvalosziniibb, mig az autistdknal a legkevésbé valoszini, hogy otthon
élnek az édesanyjukkal. Azok az anyak, akiknek Down-szindromas gyermeke volt,
sokkal jobb kapcsolatban alltak a gyermekiikkel, mint a masik két allapot esetében.
Ezeknek az édesanydknak a helyzete kedvezObb, az anya-gyerek kapcsolatok kevesebb
problémaval terheltek. Ennek okat elsésorban abban lattdk, hogy a Down-szindromasok
személyiségjegyel pozitivabbak, jobban ki tudjak mutatni érzelmeiket édesanyjuk fele,
ezzel javitva az anya ¢€letmindségét (Greenberg €s mtsai 2004).
A csaladban él6 Down-szindromésokndl felmértem a vélaszadod boldogsagszintjét. A
szlildnek ugyanazon a négyfokozatii skalan kellett kivalasztaniuk a sajat magukra
jellemz6 fokozatot, mint amilyenen a gyermekiiket értékelték. A 72,1% gyakran, vagy
mindig, 24,6% néha, 3,4% soha nem ¢érezte magat boldognak. Tobbségiik elfogadta
helyzetét, meg tanult élni és boldognak lenni a sériilt gyermekkel. Osszevetve a Down-
szindromas ¢és a sziild boldogsagszintjét, szignifikdns kapcsolat volt kimutathato a kettd
kozott. A gyermek, és a szilé boldogsag érzete rang-korrelacios szamitassal,
Osszefiiggést mutatott egymassal (r=0,307, p<0,01) (69. sz. melléklet). Boldogabb
Down-szindromésok tobbségét az elégedettebb sziilok nevelték.

A csaladban €16k esetében megvizsgalva a sziilo élettel vald elégedettségét
gyermeke készsegeinek, képességeinek fiiggvényében, szintén két faktorral mutatott
szignifikans kapcsolatot. A sziilé boldogsagszintje és gyermeke Onellatasi képessége
szorosan Osszefliggenek egymassal (p<0,001) (70. sz. melléklet). A teljes ellatast
igénylok tobbségét (77,8%) azok a sziilok nevelik, akik ugy nyilatkoztak, hogy soha,
vagy csak néha boldogok. Ezzel ellentétben az onellato Down-szindromasok nagy része
(83,7%) a magukat gyakran, vagy mindig boldognak vall6 sziilok mellett talalhatok. Az
onellatasi képesség fejlettsége, egyrészt Osszefiiggést mutat a Down-szindromas

(elézbéekben vizsgalt), masrészt a sziild boldogsag szintjével. Relevans a sziild szamara,
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hogy gyermeke mennyire 6nallo, milyen mértékben fligg masoktol, igényel-e napi

gondozasi, apolasi teenddket (30. abra).
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30. abra: Sziilok boldogsag szintje a Down-szindromasok onellatasanak

fiiggvényében (n=118)

A sziiléi boldogsagot jelentdsen befolyasoldé masik tényez6 a Down-szindromas
beszédkészségének fejlettsége volt (p=0,008) (71. sz. mell¢klet). Nem voltak azonosak
a szilok ¢és gyermekek boldogsagat befolyasold készségek. (Down-szindromasok
boldogsag szintjével az olvasds mutatott Osszefiiggést.) A gyakran ¢és mindig boldog
szilok 84,4%-at nevelik az életkori szinten beszéld gyermeknek, mig a soha €s néha

boldogok a nem beszélok 33,4%-at (31. abra).
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31. abra: Sziilok boldogsag szintje a Down-szindromasok beszédkészségének

fiiggvényében (n=118)
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A sziiloi elégedettségre gyermeke beszédfejlodésének van a legjelentésebb
hatdsa a vizsgalt készségek koziil. Ez az elsd olyan készség, amelyet a sziil6 mar fiatal
csecsemokortdl 6sztondsen, vagy tudatosan fejleszt. Sikerei, kudarcai befolyasoljak a
tobbi készség késObbi alakuldsat. A beszéd kialakulasa, fejlettsége holisztikus szereppel
bir az egyén ¢letében. Hianya, fejletlensége minden percben figyelmezteti a sziilot
gyermeke kiszolgaltatott helyzetére.

A csaladban Down-szindromast neveld sziilok dontd tobbsége boldog. A sziild
¢s a gyermeke boldogsdgszinje egymassal Osszefiiggést mutat, mivel boldogabb
gyermekek mellett boldogabb sziiloket latunk. A sziild szubjektiv életmindségét ndveli

gyermeke j6 Onellatasa és fejlett beszédkészsége.

11. A felnéttkor specialis faktorainak elemzése

A kérdoéiv tartalmazott olyan objektiv életmindségre iranyuld kérdéseket, melyek
felndttkorban voltak értelmezhetdk: keresd tevékenység, munka jellege, szabadidds
tevékenység, parvalasztas. Osszesen 94 6 jelentette az elemszamot (63 f6 intézetben- és
31 f6 csalddban ¢16). A felsorolt faktorokat elemezve a szubjektiv életmindségre
gyakorolt hatdsukat is vizsgaltam. Ezek a faktorok indirekt médon kotddnek, mind az

oktatdshoz, min az egészségi allapothoz.

11.1. Down-szindromasok a munka vilagaban

A munka azt az iizenetet hordozza, hogy fontosak vagyunk. Az ¢életmindségiink egyik
kozponti meghatarozoja, hogy értékesnek érezzilk magunkat. Ma, amikor a
munkanélkiiliség a fiatalokat sulyosan érinti, vajon milyen esélyekkel indul a munkaerd
piaci versenyben egy fogyatékos ember? Hazankban jelenleg a kb. 800 ezer fogyatékos
felndttnek, mindossze egytizede dolgozik, ami sulyos elmaradast mutat a fejlett
orszagokhoz képest. Az Europai Uni6 mas tagorszagaiban 30-50%-os aranyt latunk. A
legkritikusabb id0szak a munkaba allas els6 fél éve, a munkahelykeresés és a
beilleszkedés iddszaka. Ha befogadé a kornyezet, a kezdeti nehézségek utan, altalaban
megbecsiilt dolgozokka valnak. Legtobbjiiket jellemzi a szabalykovetd magatartas,
megbizhatosag, kitartas, jol toleraljak a monoton munkakat és az iranyitast. Tobbségilik
3-5 év utan is az els6 munkahelyen dolgozik. Néhany civil szervezet segiti a munkaba

allasukat. Az egyik ilyen a Salva Vita Alapitvany, amely kifejezetten értelmi sériiltek
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munkaba allasat tdmogatjak. Szakszerlien felmérik a kliensek képességeit, kiillonb6zo
munkaprobakat ajanlanak, kisérd biztositasaval a munkakdrre valo betanitést is vallaljak
(Bruckner 2008). A masik a Down-Alapitvany, amely szegregalt munkahelyeket
mikodtet.”

A Down-szindromas fiatalokat ma mar nemcsak a hagyomanyos, monoton fizikai
munkakban latjuk. Olyan példakat szeretnék megemliteni, melyek méltan keltik fel
érdeklddésiinket, mivel mindegyik kiilonleges a maga nemében. Hazdnkban és szdmos
nyugati orszagban szintarsulatok alakultak a részvételiikkel. Kiemelkedd az angol
Kaleidoscope nevii tarsulat, akik 1985 ota, a megalakulds éve ota szerepelnek rangos
fesztivalokon. Hazankban 1998-ban alakult értelmi sériilt szinészekbdl hivatasos
szintarsulat, Baltazar Szinhaz néven. A tarsulatot mikodtetd alapitvany fogyatékossagot
hattérbe szoritd és a miivészi sorsot eldtérbe helyezd latasmoddal rendelkezik, ezzel
megteremti a lehetdségét annak, hogy a sériilt emberek a tehetségiikbdl éljenek meg.
Europa-szerte megfigyelhetd, hogy a szinhdzi szakemberek eldszeretettel dolgoznak
Down-szindromasokkal. Trencsényi Katalin dramaturg — szinhdzi rendezd igy vall
errél: ,, Probdlok rajonni, honnan gyényorii a mozgdsuk, kifinomult, aprolékos
mozdulataik. Gyanitom, hogy beldliik fakadnak. Ez a lagysag, finomsdag a sajatjuk,
csakugy, mint a hihetetlen érzékenység, az utanozni vagyas, és az érzelmi mélység.
Muszdj azt hinnem, hogy rengeteg mindent tudnak a vilagrol. Csak ez a tudas masfajta,
mint amilyennek mi a tudast elképzeljiik. Ez valamiféle — lényiikbol fakado — mély
bolcsesség. Talan ez lehet az, amiért professziondlis szinhazak vallalkoznak a sériilt
emberekkel valo kézos produkciok létrehozasar.” (Vagoé—Trencsényi 2003).

Pablé Pineda fOszereplésével elkésziilt az ,Elek és szeretek” cimii spanyol
filmdrama. A rendez6 nem kis feladatra vallalkozott, amikor ugy dontétt, hogy a Down-
szindromas fészerepldt élethiien viszi vaszonra €s nem bizza szinészre a feladatot. A
film fészerepére Pablo Pinedat kérték fel, aki nemcsak Eurdpa eddigi egyetlen egyetemi
diplomat szerzett Down-szindromasa, de emellett zsenialis szinésznek is bizonyult. *'

Anya Souza Eszak-Londonban él és festett iivegtargyakat készit, méar tobb
sikeres kiallitast rendezett. Emellett a Down-szindromaval ¢él6k egyesiiletének kuratora.

Mindig magabiztossag jellemezte, ugy gondolta, csinosan, kedvesen néz ki és tudta,

% Gruiz Katalin: A Down szindromasok komplex ellatasa. A Down Alapitvany modellrendszere.
http://www.downalapitvany.hu/kiadvanyok/DSZKE.pdf (2011-03-14)

! White Rabbit (2010) En is téged... - Elek és szeretek (filmkritika)
http://filmpalota.hu/note/76/En_is_teged Elek es_szeretek (2011-03-26)
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hogy értelmes lany. Edesanyja fiiggetlenségre biztatta és nevelte. Erettségi utan
féiskolara ment, ahol irodai munkara készitették fel. Parjaval 10 éve ¢l egyiitt boldog
parkapcsolatban. ,,Megnézném a sziiletésemkor megjegyzéseket tevé orvosokat, mit

’

szolnanak, ha latndk, mi mindent elértem.” — nyilatkozta. Anya Souza Down-
szindromds (idézi Gyorfi 2003). Talan ez a par példa mindenkit meggy6z a Down-
szindromasokban rejlé adottsagokrol, melyek kiaknazasahoz ¢érté és megértd
kornyezetre van sziikségiik.

Tavolrol sem allithato, hogy a Down-szindromasok munkaba allitdsa hazankban
megoldott. A vizsgélt mintdban valamivel kedvezdbb adatokat kaptam, mint az el6bb
emlitett orszagos foglalkoztatds, ahol a vizsgalatok azt mutattdk, hogy a
fogyatékosoknak csupan tiz szazaléka dolgozik. 94 felndttnél sikeriilt adatokat
rogziteni. A minta 72,3%-a nem végzett semmilyen munkat, 1,1% (1 f6) alkalmilag és
26,6%-uk (25 6) rendszeresen dolgozott. Az intézetben ¢élok 22,2%-a, a csalddban ¢lok
35,48%-a dolgozott rendszeresen, koztiik szignifikans kiilonbség nem volt. A munka
jellegét ennél a 26 fonél lehetett vizsgalni. Ebbdl 15 {6 egyszerli, monoton,
gondolkodast kevéssé igényld munkat végzett. Ezek a kovetkezOk voltak: takaritas,
konyhai kisegités, kertészkedés, miianyag kabel csupaszolds,” doboz hajtogatas.
Kreativabb, gondolkodést igényld munkat 11 f6 végzett: ajandéktargyak-, keramidk
készitése, szovés, gyongyfizés, gyertyaontés. A Down-szindromasok kozotti
kiilonbségeket jol szemlélteti a munka vilagaban elfoglalt helyiik.

Azok, akik munkahellyel rendelkeztek szignifikansan tobb barati kapcsolatot
apoltak, mint nem dolgoz6 tarsaik (p<0,001) (72. sz. melléklet). A munkéban valo aktiv
részvétel szélesiti az ismerkedés lehetdségét, segiti az interperszonalis kapcsolatok

realizalddasat.

11.2. Szabadidds tevékenység

Egy 2001-ben késziilt ausztraliai kutatds eredményei aldtdmasztottak, hogy a Down-
szindromds felndttek szamdra is fontosak a szabadidds tevékenységek. Tobb olyan
elfoglaltsag is szerepelt a tanulmanyban, mely a sajat vizsgalati eredményeimhez

hasonlo volt, mint példaul: sétalas, tévénézés, rajzolas (Brown és mtsai 2001).

2 A munka soran a kabelekrél lefejtik a miianyag burkolatot.
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A vizsgélatomban szerepld felndttek 10,6%-a (10 f6) nem csindlt semmit.
Jellemzdéen naphosszat iildogéltek, vagy fekiidtek. 13,8%-uk (13 f6) olyan
tevékenységeket végzett, amit vagy nem nevezhetiink szabadidds tevékenységnek (pl.
iitotte magat kiilonboz6 targyakkal, monoton mddon fel-ala sétalt, a helyiség kozepére
kililve toltotte szabadidejét), vagy csak alkalmilag végzett tartalmas tevékenységet.
Ilyen volt a passziv zenehallgatas, néha beszélgetés masokkal. 75,5%-anak volt
hatarozott elképzelése a szabadidé aktiv, hasznos eltoltésérol. Ok azok, akik
rendszeresen végeztek bizonyos tevékenységeket. Altalaban tobb tevékenység is
kotédott egy személyhez. Ezek a kovetkezOk voltak: kézimunkdk készitése (himzés),
rajzolas, szinezés, kartyazas, tollaslabdazas, TV nézés, radion, CD-n zenechallgatas,
ujsagok nézegetése, olvasas, kirakoval, épitdjatékkal-, kisautoval-, dominoval jaték,
tanc, babazas, szerepjatékok, pliiss figurak gytijtése, futballozas, uszas, kirandulas,
asztalos miihelyben faragés, fogathajtd versenyekre jaras, gokartozas, logikai jatékokkal
jaték. A legtobb felndttet jellemezte a gyermekjatékok iranti fokozott érdeklodés. Heten
azonban ¢letkori elvarasnak megteleléen olvastak. Els6sorban magazinokat, Gjsagokat.
Kozilik egy fo rendszeresen olvasott regényeket is. Az olvasok kozé tartozott az
egyetlen olyan Down-szindrémas, aki rendszeresen sportolt. Uszasedzésekre és modern
tancok iskoldjaba jart. Mind a hét rendszeresen olvaso, csaladban él6 felnétt volt.
Szamitasok nélkiil is lathato a csaladi milié egyértelmii, jotékony hatasa.

Taladlkozunk Down-szindromasokkal a sport vildgaban is, akik a paraolimpidk
rendszeres résztvevdi. Spanyolorszagban 4 éven at tartd intenziv edzésprogram
eredményeit vizsgaltdk Down-szindromasoknal. A sportolok erdnléti allapota rovid idén
beliil latvanyosan javult, j6tékony hatassal volt a sport a pszichoszocialis fejlodésiikre is
(Sarkadi 2003).

Meg kell azonban emliteni, hogy a sportok terén keriilenddk azok a gyakorlatok,
amelyek a fejet és az elsé nyakcsigolyakat erdsen terhelik. Ennek oka, hogy a Down-
szindromasok 10%-4nal kell szamolni sulyos atlanto-axialis instabilitissal.” Az
instabilitasb6l konnyen kifejlédhet diszlokdcio, vagy sulyos esetben szubluxacio.
Minden Down-szindromasnal, aki olyan sportban kivan részt venni, amelyben a feji,
vagy nyaki trauma lehetésége fennall, lateralis rtg-felvételt kell késziteni az edzések

megkezdése eldtt (Buday 1994; Storm 1995).

% Els6 két nyakesigolya kozotti instabilitas. Sulyos esetben az atlas eliilsd ive és a dens axis kozotti
tavolsdg Smm-nél szélesebb.
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Osszevetve a szabadidés tevékenységek alakulasat a két elhelyezési formaban,
szignifikans pozitiv kiilonbség tapasztalhaté a csaladban €16k javara (p<0,001) (73. sz.
melléklet). Nagyobb szamban taldlnak hasznos 1ddtoltést maguknak az otthonukban

¢lok, ezaltal teljesebb ¢letet tudnak €lni.

11.3. Parkapcsolat

A nemiség, szexualitdas minden ember életének a természetes velejaroja. Az atlagos
serdiiloknél kevésbé okoz nehézséget, mint egy sériilt fiatal esetében. A ,,szexualitas
kérdése” hatalmas problémat jelent a sziildk szdmara, nélkiillozhetetlen a megfeleld
mélységli szexualis felvilagositas (La Grutta 2009).

A Down-szindromas felndttek termékenységét illetden, megoszlanak a
vélemények. A ndk lehetnek termékenyek, de nem ismert, hogy milyen aranyban.
Szamukra a menopauzéba 1épés életkora alacsonyabb, mint més nék esetében. Egy
2006-ban késziilt keresztmetszeti tanulmany soran tizenegy, 26 és 40 év kozotti notol
vettek vérmintat, valamint transzabdominalis ultrahang vizsgalat tortént. Két nd
esetében az ovulacio jeleit azonositottak; 6t ndben a hormonszint azt mutatta, hogy a
menstrudcios ciklus lutedlis fazisdban voltak; egy né anovulacids volt; és egy esetében
nem lehetett megitélni a menstrudcios ciklus idejét. Az ultrahangos vizsgalat és
hormonszint meghatarozas szerint ketten, mar atestek a menopausan. Mindez alapjan
nem kétséges, hogy biztonsagos fogamzasgatlast kell ajanlani a parkapcsolatban 1€vé
Down-szindromas ndéknek (Ejskjaer 2006).

A Down-koros férfiak spermdja megtermékenyitésre altalaban alkalmatlan,
mivel ondojuk sem mennyiségi, sem mindségi szempontbol nem megfeleld. Jellemzo az
oligozoospermia (20 millio/ml alatti sejtkoncentracid), tovabba a hypoposia (altalaban
0,5 ml-t tiritenek 2-5 ml helyett). Ritka a normozoospermias Down-kéros férfi, roluk
viszont kideriil, hogy sejtjeik néhany perc milva megsziinnek mozogni. Gyakran kiséri
a tiineteket kis himvesszo és fejletlen herék. A lanyok menarcheja és a menstruacios
ciklusa megegyezik a fizioldgidsan fejlodé lanyokéval. Ritkan eléfordul, hogy teherbe
esnek. Utoduk 50 %-os valdszinliséggel Down-szindromas lesz (Horvath 1990:101). Ha
szamitdsba vesszilk az intrauterin magzati veszteséget, akkor a Down-szindromas
csecsemd sziiletésének kockazata koriilbeliil 15-20 %-ra becsiilhet6. A tobbi esetben
egészséges gyermek sziiletik (Dobos—Papp 1995:555).

A Down-szindrémasok szexudlis fejlodését vizsgaltdk Barg ¢s munkatarsai. A

kutatasban harmincharom, 11-26 év kozotti fiatal és azok sziilei vettek részt. A
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vizsgélatok a fiatalok antropometrikus mérésein alapultak és a sziil6k altal kitoltott
kérdéiven, mely a gyermekeik szexualis fejlodésérdl tett fel kérdéseket, illetve arrdl,
hogy mi a véleményiik a nemi életrél. A legtobb sziild észlelte a fizikai nemi fejloédés
jeleit. A tizenévesek tobb mint 60%-a érdeklddéssel reagalt ezekre a valtozasokra. A
lanyok kortilbeliil 70%-anal jelentkezett a havi vérzés. A sziilok 91%-a viselkedésbeli
valtozasokat figyelt meg, ilyen volt a hangulatvaltozas, 1azadas és szégyenérzet. 37%-a
beszélgetett a gyermekével a szexualitdsrol, a legtobbjik a gyermek érdeklodésére
valaszolt. Barg altal vizsgalt fiatalok 47%-a mutatott érdeklédést a szexualitas irant és
ez kiilonosen a fitkat jellemezte. A fiatalok felének voltak tervei a csaladalapitdssal
kapcsolatban, am a sziil6k legnagyobb része nem helyeselte ezt. Amikor fogamzasgatlo
modszerekrdl kérdezték Oket, a sziilok a fogamzasgatld tablettdkat és a sterilizaciot
részesitették eldnyben. A sziildk 34%-a panikba esne gyermekiik terhessége esetén,
23%-uk nem fogadna el a Down-szindrémas felndttek kozti hazassagot, 66%-uk a
gyermekvallalast ellenezte. A Down-szindromés emberek pszichoszexudlis fejlodését
hasonldé problémak jellemzik, mint az atlagos tizenévesek serdiilését. A lényeg a
szexualis felvilagositas és a fiatalok tamogatasa, mely segit elkeriilni a nemi erdszakot
¢s a tizenévesek aszexudlis modon valo kezelését. Barg kutatdsa jol mutatja, hogy a
Down-szindromas fiatalok is atesnek a serdiilésen, és viselkedésiikben valtozasok
kovetkeznek be, ezekre a valtozasokra legtobben érdeklddéssel reagélnak (Barg és mtsai
2008).

Az ¢letmindség egyik fontos Osszetevdje a parkapcsolatok megléte, illetve
mindsége. A szakirodalmi adatoktol eltérd eredményeket kaptam. Mig Barg
kutatasaiban a fiatalok 47%-a érdeklddést mutatatott a szexualitas irant (Barg és mtsai
2008), addig mintdmban mdasok elmondasa szerint, a felnétt Down-szindromasok
80,8%-a (76 f8) nem kereste a parkapcsolatot, nem érdeklddott a masik nem irant és
nem voltak elképzeléseik a parvalasztasrol. Szeretne kapcsolatban €lni 16% (15 £0), 6k
érdeklédnek, terveznek. Vannak kozottiik olyan lanyok, akik gyermeket is szeretnének.
Kapcsolatban ¢l minddssze 3,2% (3 f6). Barg utalt a nemek kozotti kiilonbségre,
szerinte a fiuk nagyobb ardnyban potensebbek, mint a lanyok. Vizsgalatomban a nemek
szerinti megoszlas tekintetében nem volt jelentds kiilonbség az elképzelések kozott. A
fiak korében 8 {6 szeretne kapcsolatot, egy f6 mar kapcsolatban €1, mig a lanyoknal 7 £6
tervezi és kettonek mar sikeriilt megvalositania. Az eredmények kiilonbozdéségének oka
lehet, hogy Barg mintajaban kizardlag csalddban ¢lok szerepeltek és a fiatalok

véleményét is megkérdezte. Ezzel szemben a vizsgdlatomban, csaladban ¢és intézetben
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¢lok vettek részt és a sziilok, gondozok mondtik el véleményiiket a Down-szindromas
fiatalrdl, ez a koriilmény torzithatta az eredményeket. Akadalyozta a direkt adatfelvételt,
hogy a mintaban szerepld felndttek 46,8%-a (44 16) egyaltalan nem beszElt. Mivel a
Down-szindromasok érési folyamatai minden teriileten késnek, elképzelhetd, hogy
valamikor a huszas évek utan érik csak el a szexudlisan érett allapotot.

Szignifikdns kiilonbség volt megfigyelhetd az intézetben és csaladban élok kozott
(p=0,001) (74. sz. melléklet). Az intézetben levOk 90,5%-a nem kereste a
parkapcsolatot, csupan 6,3% szeretne kapcsolatban ¢€lni. Addig a csaladban ¢l6k 61,3%-
a nem keresi, de 35,5% igen (32. abra). Ezek a mutatok mar inkdbb kozelitenek Barg

eredményeihez.

100%-

80%-|
. @ nem keresi a
60% kapcsolatot
40%- W szeretne
parkapcsolatban
20%- élni
O kapcsolatban él
0%-

Intézet Csalad

32. abra: Down-szindrémas felndttek parkapcsolati elképzelései a tartozkodasi

hely fiiggvényében (n=94)

Csaladi milioben egyértelmiien hangsulyosabb a parkapcsolatok tervezése.
Feltételezhetd, hogy ennek oka jorészt a csalddban megtapasztalt mintdknak
kdszonhetd, melyeket gyermekként elsajatit és felndtt koraban kdvetni szeretne.

Zolnai szerint ,, A szexualitas titkokkal, csabitasokkal, vagyakkal, fantazidakkal
elarasztott élményvilag az ép és a fogyatékos serdiilo szamara is, a pszichoaktiv
szerekhez hasonloan a gyermekektol elzart, tiltott, felnottek szamara elérheto élmeny. A
szexualis tapasztalatok tehat felnotté tesznek.” Emiatt vonzok és félelmetesek is. A
sériilt fiatalok nem mindig tudjak elkiiloniteni egymastdl a fantaziat és a valdésagot. A
szexualis érdeklddésiik nem egyforma. Lehetdvé kell tenni, hogy a fiatal megoszthassa

félelmeit, aggodalmait, kivancsisagat. Ez azért fontos, mert az aggodalmak, téveszmék,
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megakadalyozzak az egyenrangli, harmonikus parkapcsolatok kialakitasat. A fogyatékos
emberek kiszolgéltatottak, fliggenek az intézettdl, ahol élnek. Tamogatni kell a spontan
kialakult kapcsolatokat, meg kell becsiilni 6ket, mert altaluk a pozitiv emberi értékek

er6sodnek (Zolnai 2001).

11.4. Kozosség intézeten/csaladon Kiviil

A személykozi kapcsolatok segitséget nydjtanak az arra raszoruld személynek vagy
csaladjanak. Ezek a tamogatast, tamaszt nyuajté kapcsolatok az egyén személyes
kapcsolathaldjat alkotjak. A tarsadalmi tdmasz pedig az egyik legfontosabb
meghatdrozoja annak, hogy az emberek biztonsagban ¢érzik-e magukat, hogy
kiegyensulyozottnak, optimistanak, elégedettnek vagy boldognak mindsitik életiiket. A
rendszervaltas utan bekovetkezett robbanasszerli gazdasagi és tarsadalmi valtozasok, a
megvaltozott életkoriilmények 1) gondolkoddsmodra, értékek és ismeretek elsajatitdsara
kényszeritették az embereket, ugyanakkor jelentésen gyengitették, sok esetben teljesen
eltlintették a régi, osszetartd kozosségeket (Konczei 1990; Novak 1990).

A minta felnétteinek 75,5%-a nem tartozik mas kozosséghez a csaladon,
intézeten kiviil. A sériilt emberek konnyebben izoldlodnak, nem vagy csak nehezen
tudjak atlépni a sziikebb kornyezetiik hatarait. 25,5% részt vesz kiilonb6z6 kozosségek
¢letében, mint napkozi, nyugdijasok klubja, ,,rock suli”. A tartdzkodasi hely ismét
szignifikans kiilonbséget mutatott (p<0,001) (75. sz. melléklet). Az intézetben
elhelyezettek 4,8%-anak van intézeten kiviili kozosséggel kapcsolata, mig a csaladban
él6knél a csaladon kiviili kapcsolatok aranya 64,5%. Ugy tiinik intézeti keretek kozott
nehéz megoldani a kiils6 kapcsolatok szervezését, lebonyolitasat, feliigyeletét €s nem is
torekednek ezek létrehozasara, tagitdsara (33. abra). Az intézet az egésznapos
feliigyeletet megoldja, mig csaladban a dolgozd sziildk gyakran igénybe veszik a

napkozbeni ellatast, ezzel megteremtve a kiils6 kapcsolatok lehetdségét.
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33. abra. Down-szindromas felnéttek intézeten/csaladon kiviili kozosségeik a

tartézkodasi hely fiiggvényében (n=94)

A vizsgalt készségeket (beszéd, rajz/iras, olvasas, szamlalas, nagymozgéasok) onellatdsi
képességet binaris logisztikus regresszioval Osszevetettem a felndttkor specialis
faktoraival (76. sz. melléklet). Osszefiiggést egyetlen esetben talaltam: a szabadidds
tevékenységek szignifikansan jobban alakultak az Onellatasi szint emelkedésével
p=0,007). Azok, akik az életkori elvarasoknak megfelelden dnellatok voltak, jelentésen
nagyobb aranyban végeztek tudatos, hasznos szabadidds tevékenységet. A tobbi faktor

nem mutatott jelentds kapcsolatot.

11.5. Felnottek szubjektiv életminésége

A felnétteknél a fentiekben vizsgalt életmindséget befolyasold faktorok koziil a Down-
szindromas boldogsadg szintjével a szabadidés tevékenység mutat szignifikans
kapcsolatot, bindris logisztikus regresszids elemzéssel (p<0,001) (77. sz. melléklet).
Akiknek nincs rendszeres szabadidds tevékenységiik 60,9%-ban soha, vagy ritkan
boldogok. Akik rendelkeznek valamilyen rekreacios tevékenységgel azoknak 88,7%-a

crer

megléte szignifikdnsan pozitiv hatdssal van a boldogsagszintre (34. abra).
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34. abra: Down-szindromas felnéttek boldogsagszintje a szabadidds tevékenység

fiiggvényében (n=94)

A szabadidd hasznos eltoltése nem csak a szorakozas, de a tanulds, fejlddés lehetdségét
is magaban hordozza. Ezzel a Down-szindromas szubjektiv életmindségét, kedvezo

iranyba befolyasolja.

12. Osszefoglalas

Az ¢letmindség egyéni és tarsadalmi szinten is lényeges fogalom, ennek megfeleléen
relevans kutatasi teriilet annak mérése. Az elérhetd legjobb egészségi allapot minden
ember alapvetd joga, barmilyen is legyen a wvallasa, politikai nézete, gazdasagi,
tarsadalmi helyzete, allapitja meg a WHO alkotmanya 1948-ban (idézi Kajtor 2007).
Fontos tehat az ¢életmindség szem el6tt tartdsa a politikai dontéshozatalban, a
finanszirozasi, forras-allokacios kérdésekben a prioritdsok meghatdrozasaban (Novak és
mtsai 2003).

Az ¢letmindséget befolyasold faktorok kutatdsa, a csaladban- és apolast
gondozast nyujtd bentlakasos intézetekkben, Gsszességében 204 f6, 3—35 éves Down-
szindromast érintett. A keresztmetszeti, kvantitativ vizsgalat sordn matematikai
statisztikai modszerekkel (Chi négyzet proba, Fischer Exact teszt, rang-korrelacids
szamitas, binaris logisztikus regresszio) mértem a valtozok kozotti kapesolatot.

Az ¢letmindség multidiszciplinaris és holisztikus jellegébdl adoddan, annak
csupan egy részteriiletét tudtam atfogni, amikor az objektiv életmindségi mutatok koziil
az oktatassal, fejlesztéssel, egészséggel kapcsolatosakat vizsgéaltam, valamint szubjektiv

¢letmindséggel és a felndttkor specialis faktoraival foglalkoztam.
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A kutatas elsddlegesen célja volt, hogy a csaladban és intézetben ¢l6 Down-
szindromasoknal, az életmindségi doménok kozott keressem a kiillonbségeket €s azok
okait. Vizsgaltam a tartozkodasi hely hatasat a Down-szindroémas objektiv, és szubjektiv

¢letmindségére, valamint az egyes faktorok kozotti kapcsolatokat.

12.1. Hipoteézisek igazolasa

A Down-szindromas ujsziilott sorsa gyakran mar a kérhazban az orvos tajékoztatasat
kovetden elddl. A kozombos, vagy akar negativ tajékoztatds megingatja, hatraltatja az
egyébként is sériilt anyai kotddés megerdsodését. Szignifikdnsan tobb helytelen
tdjékoztatas tortént a vizsgalt mintdban azokndl az anyaknal, akik gyermekiiket
intézetbe adtak.

Az apa és az anya gyermekkel szembeni attitiidje korrelalt egymassal. Jelentds a
magatartasbeli kiillonbség a két vizsgalt csoport sziil6i viselkedésében. A csaladban é16k
sziilei jelentds tobbségben tamogatok, elfogadok, addig az intézetben ¢éloknél a
kozombos, elutasitd  sziiléi  viselkedés volt a jellemzObb. A  gyermek
személyiségjegyeinek alakuldsat erdsen befolyasolta a sziildi attitid. Az elfogado,
tdmogatd magatartdsu anyak nevelték a legtobb pozitiv tulajdonsagu gyermeket.

A csaladban gondozo sziilok tobb mint fele kimagasloan kedvezdnek,
harmonikusnak itélte meg csaladdjat. A tévhittel ellentétben nem nagyobb a valasok
szdma az ¢érintett csalddokndl. A gyermek sziiletését kovetden a kapcsolatok 18,7%-a
szakadt meg, mely joval alatta marad az orszagos valési aranyszamnak, annak ellenére,
hogy a mutato6 az élettarsi kapcsolatok felbomlasat is tartalmazta.

Oktatassal, fejlesztéssel kapcsolatos, objektiv életmindséget befolydsolo faktorok

A Dow-szindréméasok lemaradésa a fizioldgias fejlettséghez mérten, az 0sszes vizsgalt
készség, képesség (beszéd, rajz/irds, olvaséds, szdmlalds, Onellatds, nagymozgasok)
tertiletén fajsulyos. Ugyanakkor megfigyelhetéek az azonos kortiak kozotti markans
kiilonbségek. Vannak, akik egyaltalan nem rendelkeznek egyes készségekkel, mig
masok az atlagos fejlettségl tarsaik szintjét is elérik.

Az életkor novekedésével, hosszabb tanulasi idével a készségek javultak. Az
intézeti elhelyezés olyan erds negativ hatassal birt, hogy az életkor novekedésével jaro
tendenciak rajz/iras, olvasas, beszéd esetében nem tudtak érvényesiilni.

Arra a feltett kérdésre, hogy befolyasolja-e a Down-szindromasok fejlodéséet,
fejlettséegét a tartozkodasi hely, tézisem, hogy csaladi milioben élok jobb teljesitményt

ertek el. Kivétel nélkiil az oOsszes vizsgalt készség és képesség fejlettsége eros
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szignifikans kapcsolatot mutatott a tartozkodasi hellyel. A csaldadban élok minden
teriileten lényegesen jobbnak bizonyultak. Az intézeti lét életmindségre gyakorolt
negativ hatasat sikeriilt szamszertisiteni,

Az anyai kvalifikaciora és a Down-szindromasok készségeinek, képességeinek
fejlettségére vonatkozd feltevésem részben igazolodott. A  csaladban éloket
megvizsgalva az anya iskolai végzettsége szignifikansan befolyasolta a Down-
szindromas rajz/iras-, olvasas-, szamlalas-, Onellatas fejlettségét. Magasabb iskolai
végzettség altaldban egyiitt jar gyakori irédsi, olvasasi, szamolasi tevékenységgel. Ebben
a kornyezetben konnyebben megérti a gyermek, hogy a beszédhangot le lehet irni, az
irott szovegeket hangga lehet alakitani.

A beszédkészség és a nagymozgdsok terén azonban nem volt jelentds az anyai
végzettség pozitiv hatdsa, mivel az anyai végzettség novekedésével javulod jotékony
hatds, a diplomds anydknal erds visszaesést mutatott. A legjobb eredményeket az
érettségizett anyak gyermekei érték el, de nem csak beszédkészség és a nagymozgasok
esetében, hanem a rajz/irds €és az onellatas is ennek az anyai csoportnak a gyermekeinél
volt a legjobb. A beszédkészség szintje kapcsolatban van a tobbi készség fejlodésével.
Szamottevé hatast mértem a beszéd fejlettsége €s az elért rajz/irds, olvasas, szamlalas
fejlettsége kozott. A fejlettebb beszédkészség magasabb fejlettséget eredményezett a
felsorolt készségek terén.

Feltételeztem, hogy a korai fejlesztés megkezdését, tartamat, a szakemberek
szamat tekintve az intézetben ¢élok kedvezdbb helyzetben vannak, mint a csalddban
¢lok. Ennek okat abban lattam, hogy az intézetekben kotelezo jelleggel folyik az egyéni
tervszerinti fejlesztés. A kutatas azonban nem mutatott ki a fejlesztés megkezdésének
idépontjaban és a fejlesztés tartaméaban lényeges kiilonbséget a két tartézkodasi hely
kozott. Minddssze a kiillonbozd szakemberek szdmaban volt szamottevd eltérés a
csaladban élok javara. Ennek lehet a Down-szindromas fejlettségére pozitiv hatasa,
hiszen komplexebb fejlesztés tudott igy megvalosulni, azonban nem magyaradzza a
csaladban ¢lok minden vizsgdlt teriiletre kiterjedd magasan jobb teljesitményét. A
csaladban ¢l6knél a korai fejlesztés megkezdését szignifikdnsan befolyasolo
tényezoként a csalad kdrnyezeti timogatottsagat azonositottam.

Az eredmények azt mutatjak, hogy az intézetben és csaladban élok életmindsegét
meghatarozo készségek kozotti nagyfoku eltérés okai elsésorban nem a fejlesztésben

keresendok. Minden esetben a tartozkodasi hely a meghatarozo fiiggetlen valtozo.
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Egészséggel osszefiiggo életmindséget befolydsolo faktorok

Jellemzd6 a vizsgaltaknal, a kis sziiletési suly hangsulyos eldforduldsa. A hazai atlag
populécidban mért gyakorisag 2,5-szeresét (22,1%) mértem a mintdban. A 2500 g alatti
sziiletés, a korai és késobbi életszakaszban is hatranyosan befolydsolja az egyén
¢letmindségét, szamos betegség rizikotényezdjét hordozza magéaban.

A tarsulo  betegségek halmozddasa, azok kozil is a szivfejlodési
rendellenességek nagyszamu eldforduldsa (43,7%), a szakirodalmi adatoknak
megfelelden a vizsgalt mintat is jellemezte. Kimutathatd volt a tarsuld betegségek
szignifikans kapcsolata a nagymozgasok fejlettségével. A jarni nem tuddk 90%-anak
volt szivfejlodési rendellenessége.

Viérakozasommal ellentétes eredményt kaptam, a tartézkodasi hely és a tarsulo
betegségek fiiggvényében. A tarsuld betegségek Osszességében és a szivfejlodési
rendellenesség is, gyakrabban fordultak el6 a csalddban é16knél, mig azoknak az aranya,
akiknek nem volt tarsulé betegségiik az intézetben ¢élok korében lényegesen tobben
voltak. Ezzel egy fontos magyardzd tényez6t kellett kizarnom, mely szerint
feltételeztem, hogy az intézetben 1évoknél magasabb aranyban fordulnak eld tarsulo
betgségek, ¢és ez eredményezi az intézetben €10k rosszabb teljesitményét. Lehetséges,
hogy a sulyos tarsuld betegségben szenvedd, intézetben él6 Down-szindrémasok korai
halalozasuk miatt nem kertiltek a mintaba.

Tulsulyossagukrol,  elhizasukrol tobb  szakirodalom szamolt be, ezért
feltételeztem, fokozottan talsulyosak/elhizottak a normal populécidhoz viszonyitva. A4
hazai népesség adataival oOsszevetve nem rosszabbak a Down-szindromasok
eredményei, igy megcafolodni latszik a tévhit, hogy a Down-szindromdsok nagyobb
meértékben hajlamosak elhizasra, mint az datlagember. Az eredmények okai elsdsorban
nem a Down-szindroémdasok adatainak javulasaban, hanem az elmult évtizedekben az
atlag népességet érintd radikalis sulyemelkedésben keresenddk. Feltételezésemmel
egybeesett, miszerint jelentdsen tobb a tulstulyos/elhizott a felnéttek kdrében, mint a
gyermekeknél. Meglepd adat, hogy a csalddban €16k korében tobb a tulsulyos/elhizott,
mig az intézetben él6knél 17,1%-ban talaltam kérosan sovanyakat. Erdemes lenne a
jovében ennek okait vizsgalni. A sorvadasos allapotok szignifikdns Osszefliggést
mutattak a nagymozgasok €s az dnellatasi képesség alacsony fejletségével.

Szubjektiv életmindséget befolydsolo faktorok
A vizsgélt Down-szindromasok 84%-a gyakran, vagy mindig boldog a kozvetlen

kornyezet megitélése szerint. Szignifikansan tobb a csalddban ¢l6k kozott a gyakran,
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vagy mindig boldogok szama, ellentétben az intézetben ¢€lokkel. A személyiségjegyek
jelentds kapcsolatot mutatnak a boldogsagszintjikkel. A Down-szindroémasok
kiegyensulyozott,  altaldban  szocidbilis = magatartdsarol  olvashatunk  tobb
szakirodalomban (Clark-Wilson 2003; Csabi-d¢ényi 2006; Gruiz 2007). Az irodalommal
megegyezden, a minta 81%-anal pozitiv személyiségjegyeket taldltam, 6k azok, akik
szignifikansan boldogabbak. A csaladban ¢16knél azonban szamottevéen tobb a pozitiv
személyiség, mint intézetben ¢él0 tarsaiknal.

Feltételeztem, hogy az intézetben ¢lok interperszonalis kapcsolatokban
gazdagabbak, mivel a k6zosség tag teret biztosit a barati kapcsolatok szovodésére. Ezzel
szemben tobbségiik (67,4%) maganyos, mig a csalddban ¢élok jelentds tobbsége apol
barati kapcsolatokat.

A csaladban ¢€l6knél lehetdség nyilt a sziil6 elegedettségének felmérésére,
melynek eredménye, hogy a sziilok tobbsége (72,1%) alkalmazkodott a helyzetéhez és
gyakran, vagy mindig boldog kategoriaba sorolta magat. A Down-szindromas ¢€s a sziild
boldogsagszintje korrelalt egyméssal. A boldogabb Down-szindrémdasok tobbsége az
elégedettebb sziilok mellett nevelkedett.

A készségek egy része mutatott szignifikans kapcsolatot a boldogsagszinttel. A
sziild  elégedettsége  Osszefliggott gyermeke — Onellatasi  képességének  ¢€s
beszédfejlettségének szintjével. Down-szindromasnal az onellatas és az olvasési készség
megléte novelte szignifikdnsan a boldogsag szintet, melyek megléte fiiggetlenséget és
szabadsagot biztosit, ily mddon javitja a szubjektiv életmindséget.

Eredményeim bizonyitjiak, hogy a szubjektiv életmindséget befolyasolo faktorok és
osszességében a szubjektiv életmindség jobb azokndl a Down—szindromdsoknal, akik
csaladban élnek.
Felnéttkor specialis faktorai
A feln6tt Down-szindromasok nagy része (72,3%) nem jelenik meg a munka vilagaban.
Az intézetben ¢és csaladban ¢él6k kozott ebben nincs jelentds kiilonbség. Munkavégzés
terén a vizsgalt mintaban kedvezdbb adatokat kaptam (27,7%), mint a fogyatékosok
orszagos 10%-os foglalkoztatasa. A vizsgaltak tobbsége egyszerl, monoton munkat
végzett, de 42%-uk kreativ, gondolkodast igényld feladatokat latott el. Azok, akik
dolgoznak, szignifikansan tobb barattal rendelkeztek.

A szabadidé hasznos eltdltésérdl a legtobbjiiknek (75,5%) konkrét elképzelése volt.
A csaladban ¢él6k szignifikdnsan nagyobb szamban talaltak hasznos 1dotoltést

maguknak. Intézeti keretek kozott tobben voltak, akik semmit nem csinaltak
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szabadidejiikben, vagy rekredcios tevékenységnek nem nevezhetd tevékenységet
végeztek.

Szakirodalmi adatok szerint a 47%-uk érdeklodést mutat a szexualitas irant
(Barg ¢és mtsai 2008), azonban a kutatdsom ezeket az adatokat nem tamasztotta ala,
mivel a vizsgalt felnétt Down-szindromasok 80,9%-a az elmondasok alapjan, nem
kereste a parkapcsolatot. A viszonylagos ellentmondés oka, hogy a hivatkozott
szakirodalom kizarélag csaladban ¢loket vizsgalt és a fiatalok véleményét is
megkérdezte. Torzithatta az eredményeimet, hogy sziilok és gondozéndk mondtak el
véleményiikket a Down-szindromés fiatalok szexualis érdeklddésérol. Jelentdsen
magasabb szamban jelentek meg a mintamban a csaladban ¢lok korében a szexualitas
irant érdeklodést mutatok, mint az intézetben éloknél.

A minta felnétteinek 75,5%-a nem tartozik mas kozosséghez a csaladon,
intézeten kiviil, jelezve, hogy a fogyatékos emberek konnyen izoldlodnak. Az intézetben
¢lok zart kozosséget alkotnak, csupan 4,8%-nak volt intézeten kiviili kozosségekkel
kapcsolata, addig ugyanez az arany a csaladban ¢é16knél 64,5%.

A felnétteknél vizsgalt faktorokat Osszevetve a készségekkel, képességekkel a
szabadidés tevékenység mutatott kapcsolatot az Onellatasi képességgel. A jobb
Onellatasi szintet elérék korében szdmottevéen tobben végeztek hasznos, szabadidds
tevékenységet.

Feltételeztem, hogy a felndttek szubjektiv életmindségét befolyasoljak a felndttkori
specialis faktorok, mint a munka, a szabadidds tevékenység, a parkapcsolat és a
kozosségi ¢élet. A Down-szindromés felndttek boldogsagszintjét az elhelyezés
helyszinén tal (csaladban ¢éIl6k boldogabbak), szignifikansan pozitiv iranyba
befolyésolta, ha rendelkezett hasznos szabadidds tevékenységgel, azonban a tobbi
felndtteknél vizsgalt faktornak nem volt szignifikans hatasa.

Amig a munkavégzésben nem volt kiilonbség a ket tartozkodasi hely fiiggvényében,
addig a tobbi felnottkorral osszefiiggd életmindségi mutato jobb volt a csaladban élok

kozott.

12.2. Konkluziok és a praxist érinté tavlati feladatok

A kutatds a vizsgalt készségek, képességek terén nagyfok elmaraddst mutatott az
intezeti keretek kozott él6 Down-szindromasok korében. Ezeket az eredményeket nem
lehetett magyardzni sem a korai fejlesztéssel, sem azzal, hogy az intézetekben rosszabb

allapotu, betegebb Down-szindrémasok kertiltek elhelyezésre, mert ennek ellenkezdje
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bizonyosodott be. Az intézeti 1ét negativ hatdsanak szamszer(i bizonyitdsa egy fontos
adalékot szolgaltat a hazai ellatorendszer szamara. A vizsgalat iizenete megegyezik az
Eurdpai Unio torekvéseivel, amely a nagy intézetek megsziintetésére iranyul és helyette
az 0nallo életre nevelést, csaladban- illetve lakootthonokban élést preferalja. Hazankban
a megfeleld 1épések még varatnak magukra.

A kornyezet az egészségi és az értelmi allapot mellett ugyanolyan fontos
szerepet tOlt be a fogyatékossag kialakulasdban. Részben a kornyezet teszi
fogyatékossa, hatranyos helyzetiivé a sériilt embert. Az értelmi fogyatékosok szamara
sziikséges ,,mentalis akadalymentesités” nem létezik Magyarorszagon, mely nemcsak az
értelmi fogyatékosokat, de csaladdjaikat is nagymértékben stjtja.

A szubjektiv életmindség vizsgalata soran is a csaladban élok bizonyultak
boldogabbaknak. A boldogsag egy atfogd észlelése az életmindségnek. Az elemi
Onellatasi képességek megléte nagyfokt Onallésagot ad, megkOnnyiti a sziilok
munkajat, javitva az egész csalad életmindségét. A fejlett onellatds a Down-szindromas
¢s a sziild boldogsagérzetét is pozitivan befolyasolta, jelezve, hogy a fiiggetlenség és a
javul6 onértékelés, a sikerélmény jotékony hatassal bir a mindennapok megélésében. A
mozgasfejlettség alapvetd feltétele az elemi Onellatasi tevékenységek elsajatitdsanak,
ezért azok, akik mozgasukban stlyosan korlatozottak, nem képesek megfeleléen
elsajatitani az ongondoskodast. A készségek, képességek egymasra hatnak, erdsithetik,
gyengithetik egymast.

Egyértelmii lizenet a szakma szadmara, hogy a Down-szindrémasok csalddban
torténd nevelkedésének prioritast kell kapnia. A csaladi mintdkat, annak torodését,
szeretetét, motivald hatasat egyetlen intézet sem potolhatja. Mind objektiv, mind
szubjektiv  életmindség tekintetében a csaladban nevelkedé Down-szindromasok
szignifikansan jobb életmindséget élnek. A csaladban ¢l6knél tovabb javitja az
¢letmindséget az anya magasabb iskolai végzettsége, tamogato attitlidje. A magasan
kvalifikalt sziilok valosziniileg nagyobb elvarassal és ehhez rendelt tobb interakcioval,
foglalkozassal fejlesztik gyermekiiket. Az otthoni inger gazdag kornyezet és a
foglalkozasok segitik a gyermek fejlodését.

Felvetddik a kérdés, hogy mit lehet tenni, a sériil gyermeket neveld csaladok
megsegitésére? Hogyan lehet tdmogatni a csalddokat, hogyan tudjuk enyhiteni a
kulturdlis  kiilonbségeket? Az interdiszciplinaris, komplex megkozelitéshez a
tarsszakmak diskurzusa sziikséges. A pedagodgus, gyogypedagogus, orvos, védonod,

pszichologus, gyogytornasz, konduktor rendszeres szakmai parbeszéde segitheti a
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magasabb életmindség megvalosulasat. Gruiz Katalin szerint ,, 4 legjobb szakember sem
tudja egymaga megoldani a seériilt gyermek oktatasat, fejlesztését, egészségének
optimalis allapotban tartasat, késobb felkésziteni ot az ondllo életre, és kialakitani a
sériilt ember teljes és onallo életének feltételeit: munkat, sajat otthont, sajdt csalddot. Es
e mellett még segiteni a sériilt gyermeket nevelo csaladot, a sziilok és testvérek labra
allasat a sokkolo esemény, a sériilt gyermek sziiletése utdan és akar az egész élet soran.
Ehhez egy egyiittmiikodo csapat és a teljesség igényével fellepé osszefogo ero

’

sziikséges.” A megfeleld ¢letmindség kialakitasa a sérilt gyermeknél és csaladjanal
komplex feladat, ami szakmakat 4tdlelé gondolkodast igényel, ahol egyiitt kell kezelni a
probléma egészségiigyi, oktatasi, szocialis, jogi ¢és lelki oldalat.”

A hazankban egyediildlld moédon miikodé Védondi Szolgalat kiaknazatlan
lehetOségeket rejt magaban. A védonok olyan diplomds szakemberek, akik intenziv,
direkt, komplex csaladgondozast végeznek, onként vonddnak be a csalddok intim
szférajaba. Csaladlatogatasok, tanacsadasok, fogadoorak alkalméval a védéndnek
lehetdsége nyilik a sziilokkel bizalmas, face to face kapcsolat kialakitdsara. Ismerik a
gyermekek egészségi allapotat, kdzvetlen kornyezetét, szobajat, a sziilok végzettségét,
attitiidjét, a csaldd szocidlis helyzetét, kultirdjat. Hatdssal vannak a gyermek
gondozasara, nevelésére, otthoni kornyezetének kialakitasara, befolyassal birnak a
szUldi viselkedésre, krizishelyzetben segithetnek a csaladoknak. Egyediilalléan olyan
bizalmi helyzetet dpolnak, komplex ismeretekkel rendelkeznek, — melyeket csupan
céliranyosan kellene bdviteni — és hatékonyan tudnanak segitséget nyujtani a sériilt
gyerekeket neveld sziiloknek. Képzésiik relevans részét képezi a sériilt gyermek
gondozasa, apolésa, tarsuld betegségeik, csaladi krizisek és azok megoldasa. Komoly
hidnyossag azonban, hogy a védonok képzésében a sériilt gyermek fejlesztésének, még
az alapjai sem jelennek meg. Siirgetd feladat lenne a curriculum ez iranya bdvitése.

A védond ugyanugy, ahogy a tobbi szakember izolaltan dolgozik. A hazai
helyzetet jellemzi, hogy a sériiltek ellatdsaban résztvevd szakemberek egymastol
fliggetleniil, csak a sajat részfeladataikat latjak el. Ett6l eltérd gyakorlatot kovet a Down
Alapitvany, amely munkaja sordn az egészségligyi ellatas, az oktatas, a fejlesztés és a
szocidlis ellatasok egységére torekszik. Szorgalmazza a sériilt gyermek csaladban valo

nevelését, az Onallo életre vald felkészitését. Modellértékiiek az altala képviselt

% Gruiz Katalin: A Down szindromasok komplex ellatasa. A Down Alapitvany modellrendszere.
http://www.downalapitvany.hu/kiadvanyok/DSZKE.pdf (2011-03-14)
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szolgéltatasok, mivel a teljes életciklust feldlelve, komplexen kezeli az értelmi sériilt
gyermeket és csaladjat, olyan huménus ellatast biztositva szamukra, amellyel a
hagyomanyos ellatorendszerben ritkan taldlkozhatnak a raszorulok. *

Iskolaskorban, a tananyag otthoni gyakorlasanak fontossagaval a legtobb sziilo
tisztaban van. Azt azonban kevesen tudjék, hogy az iskoldskor elétt elmulasztott otthoni
képességfejlesztés visszaveti a gyermek késébbi teljesitményét. A készségek,
képességek fejlddése mar joval az iskolaskor elétt megkezdddik. A kutatas eredményei
ramutatnak, hogy a lemaradas, sok esetben mar az 6vodaskorban jelentkezik. Nem
elegendd szakemberekhez, fejlesztésre jarni, mert bizonyitott tény, hogy hatrannyal
indul az a gyermek, akinek a csaladja nem teremti meg otthon a stabil alapokat, nem
gyakorol gyermekével. A védénd rendszeresen megfordul a csalddok otthonaban,
segiteni tudnd a sziilét sériilt gyermeke nevelésében, fejlesztésében. Elsddlegesen a
szlild megerdsitése a legfontosabb, hogy Down-szindromas gyermeke jol fejleszthetd,
akinek esélyt, lehetdséget, timogatast kell biztositani és motivalni, hinni benne. Az els6
0t év szenzitiv periddus e gyermek életében, amit ebben az iddszakban elmulasztunk
késdbb nem potolhatd. A rendszeres életvitelre, rendre vald szoktatas noveli a gyermek
biztonsagérzetét és mar csecsemdkorban elkezdhetd a kialakitdsa. Segiteni kell az
onallosulasi torekvéseket, hiszen ebbdl fejlodik majd ki fokozatosan az 6nallo életre
valé képesség. A mindennapi Onellatasba illeszkedd részfeladatok, funkcidk
gyakoroltatasa hasznos ¢és életszert.

Ugyancsak 1ényeges, hogy sziiletésétdl fogva jelenjenek meg az irott anyagok a
gyermek kornyezetében. A hangstly a jatekos ismerkedésen van és nem a tanitdson. A
mesekonyvek elengedhetetlen kellékei a gyermekkornak, amelyek legyenek szinesek,
benne ¢lethii képekkel. Kezdetben csak kevés szoveggel, majd a révid mondokak mellé,
fokozatosan egyre hosszabb mesék keriiljenek, figyelembe véve a gyermek
érdeklodését, fejlettségét. Képeskonyvek nézegetése, mesék olvasisa, majd ezeknek a
torténeteknek a kozos elmesélése, jo alkalmat biztosit az interaktiv egyiittlétre. A
torténetek elmeséltetése javitja a gyermek verbalis készségét, memoriajat. Napi,
rendszeres alkalomma kell valnia otthon a korai foglalkozasoknak, az irott anyaggal

torténd ismerkedésnek.

%% Gruiz Katalin: A Down szindromasok komplex ellatasa. A Down Alapitvany modellrendszere.
http://www.downalapitvany.hu/kiadvanyok/DSZKE.pdf (2011-03-14)
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Jelenjen meg a mindennapokban a szdmfogalom kialakitdsa, a szamlalas is. Az
anya beszéljen tisztan, érthetoen. Torekedjen arra, hogy beszéde egyszerii legyen,
gyakori ismétlésekkel. Tudatosan épitse a beszédét, ha mar jol ért bizonyos szavakat a
gyermek, lehet béviteni szinonimékkal a megszerzett tudast. Allando, folyamatos,
személyre sz0lo, direkt kommunikéciora van sziikség, sok érintéssel, taktilis ingerrel,
szemkontaktussal. A TV, vided soha nem potolhatja a sziil6 személyes jelenlétét. Az
¢lészoban mondott mese személyre szoloan a gyermeknek iizen, félbe lehet szakitani,
meg lehet beszélni menetkdzben, szemkontaktus, Olelés, simogatas, magyarazat kiséri,
igazodik a gyermek igényeihez. A konyvekkel vald kapcsolat soran megtanulja az
olvasas, iras iranyait, hogy balrél jobbra, fentrdl lefelé haladunk. A gyerekszoba
elengedhetetlen részévé kell tenni a gyermek méreteihez igazithatd irdasztalt, rajta
iroszerszamokkal, papirral, konyvekkel. Jo, ha kitessziik az ABC betiiit és a szamokat a
falra és az asztalra, felkeltve a gyermek természetes, spontan érdeklddését. A
Montessori pedagogia is hangsulyozza, hogy minden gyermek adottsagként rendelkezik
a vildg megismerési igényével, cselekvési vaggyal, spontan aktivitassal, ezek
kibontakozasat csak eld kell segiteni. A fejlodés feltételeinek biztositdsaval lehet
segiteni a sériilt gyermeket 6nallosulasiban.”® Az irdasztalanal a gyermek kedvére
firkalhat, rajzolhat, megismerheti a kreativitas, alkotas 6romét, mikozben elsajatitja a
ceruza helyes fogasat. Az elkésziilt munkakért kapjon dicséretet, rajzai legyenek szobaja
diszei, olyan targyak, amelyek biiszkeséggel toltik el és ujabb alkotdsokra sarkaljak.
Meg kell értetni vele, hogy dbrdi a gondolatait hordozzak, ez segiti majd késdbb annak
a megértését, hogy a betlik is képesek ugyanerre (Harjanné 2010b). Olyan alapvetd,
elemi nevelési feladatokra kell felhivni a sziild figyelmét — melyek fontossdganak
megismerése utan — az alacsonyan kvalifikaltak is eleget tudnak tenni.

Iskoldaskorban kezdetét veszi a tényleges tanulds. A sziild az otthoni
foglalkozasok tekintetében hatékony segitséget kap a pedagogustol. Hangsulyozni kell
az otthoni foglalkozdasok, és az élethosszig tarto tanulas fontossagat. A Down-
szindromasok kozotti nagy egyéni kiilonbségek az elhelyezés helyszinének
fontossdgara, a csalddon beliili miiveltségi kiilonbségekre is felhivjak a figyelmet.
Hosszabb tanulasi idével megtanulhatnak olyan szinten irni, olvasni, szamolni, amely a
mindennapokban ténylegesen konnyiti az eligazodasukat, javitja életmindségiiket. A

Down-szindromas gyermekek részt vehetnek oktatasokon, képzéseken, ndvelve ezzel a

% Juhaszné Gaspar Dorottya: "Segits nekem, hogy magam tudjam csinalni!"
http://fejlesztok.hu/modszerek/275-a-montessori-pedagogia.html (2011-04-12)
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munkaerdpiaci esélyeiket, segitve egy teljesebb élet megvalosulasat. Az irds, olvasas,
szamlalas, onellatas, beszéd, nagymozgasok kelld fejlettsége, a szabadsagot ¢és a vilag
megismerésének lehetdségét hordozzak magukban. Minden embernek joga van ahhoz,
hogy ezekkel az elemi készségekkel rendelkezzen. Az alacsony sziil6i kvalifikacio,
ingerszegény miliét feltételez, ennek kompenzéalasa intenzivebb csaladgondozast

igényel.

12.3. Zaro gondolatok

A kutatds, mikozben feltarta a Down-szindromasok életmindségének kiilonbozo
aspektusait, és az azt befolydsolo faktorokat, ramutatott azok Osszefiiggéseire, egymasra
épiilésére €s hatasaira, valamint felhivta a figyelmet a potencialis feladatokra.

A hasznalhato készségekkel, képességekkel rendelkezo, jo egészségi allapotban
1évé Down-szindromasok jobb objektiv és szubjektiv életmindséget élnek. Ugyanakkor
az intézeti élet jelentosen rontja a Down-szindromasok jollétét, a mindségi élet a
csaladban él6k kérében valosul meg. A Down-szindromasoknal kapott életmindségre
vonatkoz6é eredmények nagy valdsziniiséggel altalanosithatok a tobbi értelmi
fogyatékosra és felvetik az intézeti elhelyezés megreformélasanak sziikségességét.

A tarsszakmdk kozotti diskurzus, szoros egylittmiikodés, egymas folyamatos
tajékoztatasa, az egyiittgondolkodas érdekében szervezett kozos tovabbképzések,
konferenciak szervezése silirgetd feladat minden olyan szakember szamara, akik a
sériiltek ellatasaba valamilyen szinten bekapcsolddnak. A szakemberek kozos iizenetét,
a védondk naprakészen vihetnék a csalddok otthondba. A probléma komplex kezelése
lehet az egyetlen célravezetd, hatékony modszer, mely az intézeti ellatids radikalis
csokkentését eredményezhetné.

A kutatas kapcsan szamos megvalaszolatlan kérdés maradt nyitva. Ezek koziil
néhany relevans gondolat: Intézeti keretek kozott mi az oka a korosan sovany Down-
szindromasok szdmottevo tobbletének? Mennyiben valosulnak meg az egyéni fejlesztési
tervben eldirt fejlesztések a bentlakdsos intézetek gyakorlatdban? A személyes
kotddések megerdsodését akar gondozott és gondozd, akar a bentlakok kozott,
mennyiben tdmogatja az intézet? Taldn a legfontosabb kérdés, hogy milyen mértékben
¢lhetnek emberhez mélto életet a Down-szindromasok, és rendelkeznek-e azokkal az
elemi jogokkal, amelyeket mindannyian természetesnek itéliink? Mennyiben képesek
orvosolni sérelmeiket, megvédeni érdekeiket, emberi méltdsagukat, elsésorban azok, az

intézetben ¢€l0k, akiket csaladjuk nem latogat és annak tdmogatasat nem tudhatjak
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maguk mogott? Vajon azok a sziilok, akik elhagytak sériilt gyermekiiket értik, érzik-e,
tettiikk sulyat? Cipelik-e lelki terheiket, tudnak-e boldogok lenni, és magas szubjektiv
¢letmindséget €lni? Milyen megkiizdési stratégidkat hivtak segitségiil a
mindennapokban?

Megfontolando jovobeni feladatok:

» Az intézeti ¢élet hiteles feltarasa a terepmunka sziikségét veti fel, azonban ez csak
1doigényes, résztvevd megfigyeléssel valosulhat meg. A kliensek és gondozok
viszonyan tul érdemes lenne megvizsgalni az érintettek ellatasat, étkeztetését,
atlagéletkorat.

= A kérdéives megkérdezést kiegészithené az interju technika, amely
kiterjeszthetdé a jol kooperalod sériilt személyekre, valamint azokra a sziilokre,
akik nem vallaltdk gyermekiik csaldadban nevelését.

» Hasznos lenne a vizsgalt Down-szindromdsok utdnkovetése, mivel egy
longitudinalis kutatas, a készségek, képességek, egészségi allapot, tehat az
¢letmindség iddbeni valtozasait pontosabban tudna felmérni.

» Hidnypotlast szolgilna szakmai protokollok kidolgozasa, a ,,megmondés”
lebonyolitasara, és a kiilonb6z6 szakemberek egyiittmiikodésére.

» Interdiszciplinaris kutatocsoport 1étrehozasaval, a holisztikus szemlélet
kialakitdsara nyilna lehetdség, ami tagithatnd, pontosithatna a Down-
szindromasok életmindség kutatasat, ezzel lehetdséget biztositana egy standard,
¢letmindséget vizsgalo kérd6iv megszerkesztésére.

A szamtalan nyitva maradt kérdés megvalaszoldsa a jovObeni kutatasok feladata, mivel
azok feltardsa, elemzése mar tilmutat a jelen vizsgalat hatarain, atlépi disszertaciom

kereteit.
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13. Koszonetnyilvanitas

Szeretnék koszonetet mondani témavezetdimnek Dr. Fischerné Prof. Dr. Dardai
Agnesnek és Dr. Bodecs Tamasnak, akik segitették a kutatisomhoz sziikséges
interdiszciplinaris  szemléletem formalddasat, fejlddését. Szakmai tanacsaikkal
hozzajarultak dolgozatom sikeres megirasahoz.

Dr. Forray R. Katalinnak a kutatési t¢émam befogadéasaért a doktori iskoldba.
Koszonet a VRONY részérdl Dr. Sandor Janosnak, aki orszagos adatokat juttatott el
szamomra.

A Dél-dunantili Régio, vezetd és szakfeliigyelé védondinek, Markd Arankanak
€s Mészarosné¢ Laube Erzsébetnek valamint a kistérségi vezetd védonoknek a kutatas
szervezésében, gyakorlati lebonyolitasaban nyujtott segitségéért. Kiilon kdszonet illeti
mindazon teriileti védondket, gondozéndket, akik tevékenyen részt vettek az
adatgytijtésben.

A legnagyobb koszonet csalddomnak szol, eldszor is sziileimnek, akik
példamutatd életiikkel mintat és eligazitdst adtak szdmomra a kétségeimben. Nem
¢lhették meg disszertaciom elkésziiltét, az elmult években 6rokre elhagytak és ezzel el
nem mulo fajdalmat hagytak maguk utdn. Koszonom odaado férjemnek és fiaimnak,
amiért Osszefogva, atvettek télem feladatokat, tehermentesiteni probaltak és ezzel
lehetdséget teremtettek szamomra, hogy elkészitsem kutatdsomat, megirjam

értekezésemet. Halas szivvel kdszondm mindannyiuk aldozatat.
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15. Mellékletek

1. sz. melléklet: A Down-szindroma elnevezései

Szerzo (évszam) Elnevezés

Seguin (1846) Kretinizmus, korpadzo forma
Down (1866) Mongolizmus

Fraser és Mitchel (1867) Kalmiik idiota

Ireland (1886) Mongol idiéta

De Sanctis (1900) Dementia praecocissima catatonia
Penrose (1933) Fetalismus

Illing (1939) Embryoidismus

Ingalls (1947) Cerebralis nanosomia

Engler (1949) Peristaticus amentia

Benda (1952) Congenitalis acromicria

»Szovjet szerzok”, Roboz (1953)

Down betegség

Lancet (1961. 04.)

Down syndrome, Trisomy 21 anomalia

Forras: Buday Jozsef (2007): Adatok a Down syndroma hazai kutatasdnak torténetéhez
1. rész. Gyogypedagdgiai szemle, 35 (3): 214-228

2. sz. melléklet: Down-szindroma regisztralt gyakorisaga 1994-2008 kozott a VRONY

adatai alapjan

Osszes Down-szindréma
sziiletésszam | Osszes eset Megsziiletett eset | Prenatalisan
Ev diagnosztizalt

No. No. (Ezrelék) | No. (Ezrelék) | No. %
1994 116 006 170 1,46 124 1,07 46 27,1
1995 112 447 175 1,56 131 1,16 44 25,1
1996 105 669 142 1,34 108 1,02 34 23,9
1997 100 830 133 1,32 77 0,76 56 42,1
1998 97 857 118 1,21 77 0,79 41 34,7
1999 95116 158 1,66 86 0,90 72 45,6
2000 98 135 145 1,27 96 0,98 49 33,8
2001 97 597 145 1,48 88 0,90 57 39,3
2002 97327 160 1,64 98 1,01 63 39,1
2003 95177 134 1,41 99 1,04 36 26,7
2004 95613 152 1,59 77 0,79 58 43,0
2005 98002 152 1,55 86 0,87 65 42,7
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2006 100360 171 1,45 74 0,63 96 56,1

2007 98098 172 1,50 81 0,64 90 52,3

2008 99580 186 1,59 99 0,84 85 45,7

Forras: Epinfo 13. évfolyam 12. szam 2006. marcius p.159

Csaky-Szunyogh Melinda és mtsai (2008) Jelentés a Velesziiletett Rendellenességek
Orszagos. Nyilvantartds (VRONY) 2006. évi adatairol. Orszagos Szakfeliigyeleti
Modszertani Kézpont, Budapest.

Valek Andrea ¢és mtsai (2010): Jelentés a Velesziiletett Rendellenességek Orszagos
Nyilvéantartdsa (VRONY) 2008. évi adatairol. Orszagos Szakfeliigyeleti Modszertani
Kozpont, Budapest.

3. sz. melléklet: Down-szindroma gyakorisdaga az anyai életkorhoz viszonyitva a
terhesség 16. hetében

gyakonisig 5
(%)

1 1 1 i ] 1 1

I:IIES 36 37 33 39 40 41 42 43 44 45
azanya életkara (teekbon)

Forras: http://www.vitalitas.hu/konyvek/genetika/gen13.htm

4. sz. melléklet: A Down-szindroma kialakuldasaban szerepet jatszo tényezok
- anyai (apai) magas ¢életkor

- egyes anyai betegségek (pl. autoimmun pajzsmirigy betegség)

- virusfertézések (pl. fert6z6 majgyulladas)

- alkoholfogyasztas

- dohanyzas

- bizonyos apai foglalkozasi artalmak

- ismételt hasi rontgenvizsgalatok
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- bizonyos gyodgyszerek (pl. Diazepam az epilepszia kezelésében)

- egyes kémiai anyagok (pl. Fibol)
- csokkent nemi aktivitas
- hattérsugarzas

folsav-anyagcsere zavara.

Forras: Métneki, Julia és mtsai (2002) OEK Humangenetikai és teratologiai osztaly:
Down-kor genetikai epidemiologiai vizsgalata és megeldzése. Epinfo, 9 (33/34): 389—

394

5. sz. melléklet: Down-szindromdsok normadl populdciohoz viszonyitott életkilatasai

relativ megélési arany relativ megélési arany
) szivfejlédési, rendellenesség szivfejlodési, szivfejlodési
Eletév mellett rendellenesség nélkiil
1év 76,3 % 90,7 %
5¢év 61,8 % 87,2 %
10 év 57,1 % 84,9 %
20 év 53,1 % 81,9 %
30 ¢év 30,4 % 72,9 %

Forréas: Vegyészbdl gyakorlati szocialis munkas: beszélgetés Gruiz Katalinnal, a Down
Alapitvany elnokével. Halo: Szocidlis Szakmai Szovetség hirlevele, (1996) 2; 7-8: 10.

6. sz. melléklet: A csaladcentrikus és az intézménykozponti korai fejlesztés

osszehasonlitisa

»Home based” jellemz6i, elonyei

»Center based” jellemzoi, elonyei

A gyermek otthondba jar ki a terapeuta.
(utaz6 gyogypedagdgus szolgaltatas)

A gyermek a sziildvel egyiitt részt vesz

a fejlesztést nyujto intézmény
programjaban.

Altaldban nagyobb (egy évesnél idésebb)
gyermekeknél bevalt modszer.

CsecsemoOk fejlesztését is lehetdve teszi.

A gyermeknek és a sziilonek lehetdséget
nyujt a tarsadalmi érintkezésre.

Az ismer0s kornyezetben a kisgyermekek
konnyebben egytittmikodnek a
terapeutaval.

Az intézményben tobb fejlesztd eszkoz
all rendelkezésre.

A gyermekek megkiméli a faradsagos
utazéstol.

Eldsegiti azon képességek fejlodését,
melyek csoportban jobban kialakulnak.

A sziil6 nagyobb figyelemmel tud, részt
venni a foglalkozason.

Forras: Kissné Haffner, E., Alkonyi, M. (1994) Ok és mi. Down syndromas csecsemék
¢és kisgyermekek korai fejlesztése. Egyenld Esély Alapitvany, Budapest.
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7. sz. melléklet: Rahman életmindség-modellje

1. teriiler

Csaladi, bardrl viszonyok

3. teriiler

§ ot
Egiseség

A

Y

2. reriiler

Erzelmi joléc

Fletmindisie
(Cualicy-of-Life: QOL)

it

B, teriilet

A kiirmyezer mindsépe

7. teriiler

Sremdélves biztonsig

Az detmindsey ontpuiiai

{Happv Life-

. teritlet

Munka ¢s akrivicis

Y

4, reriiler

Anvyagi j6lét

Y

5. reriiler
A lokdlis kizbissézhes

wvalth tartoeds (Crecse)

Vifrhartd boldog fed

Expecrancy: HLE, vagy Happy Elettel vald efioedettsée (Life
Life Years: HLY vagy Happiness Adjusted
Life-Years: HALY's) szima

Sacisfaction) fealexe

Fovealilenségpel izazitotr boldogsdy
{Inequality-Adjusted Happiness: IAH) indexe

Forras: Sebestyén, T. (2005) Eletmindség és boldogsag. Polgari Szemle, 1; 5.
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8. sz. melléklet: Kutatds engedélyeztetése a regionalis tiszti foorvosndal

ANTSZ Dél-dunantuli Regionalis Intézete
Dr. Kiraly Roland
mb. Regionalis tiszti forvos Kaposvar 2008-01-10.

Kaposvar
Fodor tér 1.

Tisztelt Tiszti Féorvos Ur!

A dél-dunantili régidban kutatast szeretnénk inditani, Down szindrémasok
¢letmindségét meghatarozd faktorok vizsgélata cimmel. Eldzetesen egyeztettem mar a
Dr. Brazai Laszlo volt tiszti féorvossal, Odor Andrea orszagos vezeté véddéndvel,
Markéd Aranka regionalis vezetd védondvel, és Laubené Mészaros Erzsébet regionalis
szakfeliigyeld védondvel, akik tdmogatasukrol biztositottak.

A vizsgalat elvégzéséhez, egy kérddivet szeretnék kitdltetni a teriileti véddndkkel a
Down szindromast gondozo csaladokrol.

Etikai megfontolasok:

A vizsgélatban Onkéntesen résztvevd, sziilok illetve gondozok teljes korii, szobeli és
irasos felvilagositast kapnak a kutatasrol. Beleegyezésiiket irasban kell megerdsitenitik.
Anonimitast garantaljuk, a résztvevok nevét csak az adatfelvételt végzdé személy ismeri.
A kutatas etikai tisztasagat, az adatvédelmet garantalja, hogy a munkaban titoktartasra
kotelezett szakemberek vesznek részt.

Mellékelem levelemhez kutatasi tervemet, valamint az Osszes dokumentaciot, amit a
védonodk részére dsszeallitottam. (felkérd levél védondknek, tajékoztatd, és beleegyezd
nyilatkozat a sziilok szamara, kérddiv)

Kérem, hogy kutatdsom lebonyolitasat tamogatni, és engedélyezni sziveskedjen!

Tisztelettel:

Harjanné Brantmiiller Eva
tudomanyos munkatars

PTE ETK Kaposvari Képzési Kézpont
Védond Tanszek

Kaposvar Szent Imre u. 14/b
/06-20-221-6414/
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9. sz. melléklet: Kutatas engedélyeztetése a regiondlis vezetd védononél

ANTSZ Dél-dunantuli Regionalis Intézete
Marko Aranka

Regionalis vezetd védond Kaposvar 2008-01-15.

Kaposvar
Fodor tér 1.

Tisztelt Regionalis Vezetd Védond Asszony!

A dél-dunantali régidban kutatast szeretnénk inditani, Down szindromasok
¢letmindségét meghatarozo faktorok vizsgalata cimmel. Elézetesen egyeztettem mar a
Dr. Brazai Laszlo volt tiszti féorvossal, Odor Andrea orszagos vezetd védonovel, és
Laubené M¢észaros Erzsébet regiondlis szakfelligyeld védondvel, akik tdamogatasukrol
biztositottak. Jelenleg folyamatban van Dr. Kiraly Roland mb. Regionalis tiszti féorvos
tajékoztatasa, és tdmogatasanak elnyerése.

A vizsgalat elvégzéséhez, egy kérddivet szeretnék kitdltetni a teriileti véddndkkel a
Down szindromast gondozo csaladokrol.

Mellékelem levelemhez, 6néletrajzomat, kutatasi tervemet, irodalomjegyzéket valamint
az Osszes dokumentaciot, amit a védonok részére Osszeallitottam. (felkérd levél

védondknek, tajékoztatd, és beleegyezd nyilatkozat a sziilok szamara, kérddiv)

Kérem, hogy kutatasom lebonyolitasat timogatni, és engedélyezni sziveskedjen!

Tisztelettel:

Harjanné Brantmiiller Eva
tudoményos munkatars

PTE ETK Kaposvari Képzési Koézpont
Védond Tanszék

Kaposvar Szent Imre u. 14/b
/06-20-221-6414/
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10. sz. melléklet: Regionadlis tiszti foorvos kutatdsi engedélye

Allami Népegészségiigyi és Tisztiorvosi Szolgilat
Dél-dundntili Regiondlis Intézete
7400 Kaposvir, Fodor I. tér 1., 7401 Kaposvir, Postafidk: 50.
Telefon: (36-82) 528400, Telefax: (36-82) 319444
E-mail: titkarsag@somogy.antsz_hu

Tktatdszim: BOE-2/2008.

Targy: ..Down szindromédsok
életmindségét meghatirozd
faktorok vizsgdlata™c. kutatds
engedélyezése

Eléadd: Markd Aranka

Hivatkozasi szim:

Melléklet:

PTE ETK Kaposviri Képzési Kozpont
Védénd Tanszék

Harjdnné Branmmiiller Eva
tudominyos munkatars részére

Kaposvir
Szent Imre u. 14.b

T400
Tisztelt Tudominyos Munkatirs Asszony!

Szives thjékoztatisira kiizldm, hogy a részemre megkiildatt kutatdsi tervet attanulméinyoztam.
A Down szindromisok életmindségét meghatirozd faktorok vizsgilata™ cimii kutatis
kivitelezéséhez hozzdjirulok.

A kutatis megvalositasdnak tdmogatasira, a teriileti védénékkel valé kapesolattartisra, egyéh
koordindcios feladatok végrehajtasara felkérem, Markd Aranka regiondlis vezetd védandt, és
Laubené Mésziros Erzsébet regionilis szakfelilgyeld véddnét,

Nevezelt munkatirsak figyelmét felhiviam arra, hogy a vizsgilatban valé kézremikddésik
nem hatrdltathatja napi tevékenységilk elvégzését; valamint a teriileti véddndk és az érintett
esaladok részvétele a vizsgilatban Snkéntes, a vizsgilatban vald részvétel meglagadisa az
érintettekre nézve semmilyen hitrdnnyal nem jarhat.

A teriilettel vald kapesolat kiépitésének It

+  On 4tadja a munkatirsamnak a lezirt boritékba csomagolt - helységnévvel ellatott -
kérdoiveket.

+ A boritékokat munkatarsaim kistérségenként szétosztjak,

+ Somogyban elkiildi a kistérségi vezetd védéndknek Laubené Mésziros Erzsébet,
Tolna, Baranya megyében Markd Aranka.

»  Kistérségi vezetd védindk - munkaériekezlet keretében — tovibb adjik az érintett
teriileti véddndknek,

* A begyiijtés is igy miikéidhet. Az adatgyiijiés végén Ssszefutnak Kaposviron a
kérdBivek, és irdsos atvételi elismervény ellenében dtaddsra keriilnek.
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Az Crintett kistérségi vezeté védGnok tdjckoztatdsa a vizsgalat céljardl, kivitelezéséral,

litemezésérdl, a regionalis vezets védénd feladata,

Felhivom valamennyi vizsgalatban résztvevé védénd figyelmét az egészségiigyi és a hozzéjuk

kapcsoléds személyes adatok kezelésének szabélyaira, illetve azok betartdséra!

Eredményes kutatémunkat, és tovabbi munkajihoz sok sikert kivinok!

Udvizlettel:

Kaposvir, 2008. februar 4.

mb. regiondlis tiszti fGorvos
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11. sz. melléklet: A vizsgalatban résztvevo fogyatékosokat elldto bentlakdsos intézetek

Intézet neve megye Cime vezetdje
DMJV Fogyatékosokat Hadu-Bihar 4032 Debrecen Varga Csaba
Ellato Intézete B6szorményi ut

148.
FO Fogyatékosokat Pest 1203 Budapest Dr. Dob6 Magda
Befogado Gyermekotthon Vas Gereben u.

21.
HMO Gyermekotthona és | Heves 3300 Eger, Dr. Hompoth
Fogyatékosok Otthona Szalapart u. 84. Emese
Dr. Waltner Karoly Otthon | Csongrad 6723 Szeged Dr. Sziics Péter

Agyagos u. 45.

Gyermekvédelmi Kézpont

Bacs - Kiskun

6000 Kecskemét

Széchenyi Sandor

»Napsugar” Loérantffy Zs. u 1.
Gyermekotthon
Szent Erzsébet Otthon Pest 2633 Ipolytdlgyes | Formanek Tamas
Kossuth u. 32.
"Golyafészek Otthon"
Jasz-Nagykun-Szolnok Jasz-Nagykun- 5300 Karcag Dr. Vincze Méria
Megyei Fogyatékosok Szolnok Zoldfa u. 48.
Otthona
Fogyatékosok Gyermekek | Gyor-Moson- 9400 Sopron Dr. Bajko
Otthona Sopron Témalom u. 23. Erzsébet
ZMO Integralt Szocialis Zala 8900 Zalaegerszeg | Szegletiné
Intézménye Kiils6koérhdz u.6 Ebendli Méria
Tophaz Specialis Pest 2131 God Viragh Jen6né
Gyermekotthon Munkécsy M. u. 2.
Apold - Gondoz6 Otthon | Borsod-Abatj- 3910 Tokaj To6thné Theisz
Zemplén Bethlen u.36. Eva
BMO Fogyatékos Baranya 7754 Boly, Hos0k | Rumszauer
Személyek Otthona tere 5. Ferencné
FO Ertelmi Fogyatékosok | Somogy 8713 Kéthely Gilikter Gabriella
Otthona Magyari u. 35
Gyermekotthon Somogy 8697 Oreglak Fé Groti Monika
u. 1009.
TMO Fogyatékosok Tolna 7042 Pélfa Pal Maria
otthona Alkotmany u. 20.
TMO Hétszinvilag Tolna 7100 Szekszard Dr. Szabo Péter
Otthona Szentmikldsi ut 9.
Fogd a Kezem Alapitvany | Baranya 7624 Pécs Kando | Heilmanné Létai
Szent Kinga Lakdotthon Kélmén u. 5. Dalma
SMO egyiitt Egymasért Somogy 7570 Barcs Gelencsérné
Szocialis és Tancsics M. u. 22. | Kovacs Ibolya
Gyermekotthon
KEMO Szent Rita Komarom- 2500 Esztergom Horvathné Trepak
Fogyatékosok Otthona Esztergom Dessewfty u. 20. Etelka
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Fogyatékosok "Arpad hazi 7150 Bonyhad Fébian Cecilia
Szent Erzsébet" Otthona Tolna Schweitzer tanya

51.
,Golyafészek Otthon” Jasz-Nagykun- 5300 Karcag, Dr. Vincze Maria
Jasz-Nagykun-Szolnok Szolnok Zo6ldfa u. 48.
Megyei Fogyatékosok
Otthona
Csalogany 1. Pest 1034 Budapest, Burjan Laszloné
Gyermekotthon San Marco u. 48-

50.

12. sz. melléklet. Adatgyiijtésben résztvevo szakemberek tajékoztatoja

Tisztelt Kollegano!

Marké Aranka regionalis vezetd védondvel tortént eldzetes egyeztetés utan jutottunk el
Onhéz.

A VRONY 1970 ota gytijti a fejlddési rendellenességgel sziiletett gyermekek adatait, a
rendellenességet eldszor diagnosztizalé orvos bejelentése alapjan. Nyomon kovetéses
vizsgalatokra eddig nem keriilt sor, igy nem tudjuk, hogy az azonos rendellenességgel
sziiletettek kozott, milyen mértékii eltérések vannak fejlettségben, életmindségben.

Jelen kutatasunk célja, hogy megvizsgaljuk a Down szindrémasok életmindségét,
feltarjuk a kiilonbozoségek okait. Kovetkeztetéseket levonva ajanljunk kovetendd
modszert a sziiloknek. A csalddban ¢l0k jelen vizsgalata a Dél-dunantali régié harom
megyé¢jét érinti, Baranyat, Tolnat és Somogyot.

A mellékelt kérdéiv szakemberek szamara késziilt. Kérjik a védéndket, hogy
elolvasasa utan, a torzslapok alapjan kezdjék el a kitoltését, majd ezt kdvetden a csalad
kikérdezésével tudjak a fennmarado6 kérdéseket megvalaszolni.

Az adatok 0sszegylijtésében messzemenden tamaszkodunk a védondok segitségére.

e Abban az esetben, ha teriiletén olyan Down szindrémasrol tud, aki figyelmiinket
elkeriilte, kérjiik, hogy fénymasolja kérddiviinket és rola is készitsen
adatgytijtést.

e Ha az altalunk ismert személy mar nem ¢él, vagy intézetbe keriil, akkor a
kérddivet értelem szerlien csak részben kell kitdlteni.

e Ha elkoltozott, vagy az adatgytijtésbe nem egyeznek bele, kérem, tajékoztasson!

(Elérhetéségeim a lap aljan)
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e Ha a kérdéiven nem fér el mondandojaval, a kérdés szdmdara utalva szivesen
vessziik észrevételeit.

o FErtelemszertien a Down szindromas korara vald tekintettel kell kitolteni a
kérdoivet.(pl. ha csecsemdkoru nem kell kitdlteni a nagyobb gyermekre
vonatkoz6 részeket.)

e A kérdések egy része kifejtds, nyitott kérdés. Masik részénél a megfeleld rész/ek
alahuizasaval tudja megadni a vélaszt.

e Ha a felkinalt valasztasi lehetdségek kozott nem szerepel a megfeleld, kérem,
irja be sajat szavaival a valaszt.

e A kérdodiveket a csalad neve nélkiil kérem visszakiildeni, mivel a feldolgozas
soran csak az adatokkal kivanunk foglalkozni, igy megdrizve a csaladok
anonimitasat.

e A kérdéivhez csatolt tdjékoztatdt, kérem, ismertesse a sziildkkel, és az adat
szolgaltatoval irassa ald a beleegyezési nyilatkozatot, melyet a kérdéivvel egytitt
jutasson vissza.

e Kérem, hogy az altalunk mellékelt valaszboritékban, a kitoltott kérddivet
sziveskedjen kistérségi vezetd védondjéhez eljuttatni.

e Az adatszolgaltatassal kapcsolatos barmilyen probléma esetén szivesen allok

rendelkezésére.
Munkajat megkdszonve, tidvozlettel:

Harjanné Brantmiiller Eva
tudoményos munkatars

PTE ETK Kaposvari Képzési Koézpont
Védond Tanszék

Kaposvar Szent Imre u. 14/b
/06-20-221-6414/
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13. sz. melléklet: Sziiloi tajékoztato a csaladban élé Down-szindromadsok
adatgyiijtéséhez
TAJEKOZTATO
Down szindromasok életmindségét meghatarozé faktorok vizsgalata, programban
valo részvételhez

Kedves Sziil6/k!

Ezennel megkérjik Ont egy tudoményos kutatisban vald részvételre. Beleegyezését
kovetéen védondje kérdéseket fog feltenni, Down szindromés gyermekével
kapcsolatban. Kérem a szives egyiittmiikodését az adatgytijtésben. A feldolgozas soran
teljes anonimitast biztositunk, az adatokhoz nem fog név kapcsolddni.

Mi a célja a kutatasnak?

Célunk, hogy feltérképezziik a Down szindromasok fejlettségét, fejleszthet0ségét, és az
ebbdl adodo életmindségét. Keressiik az azonossagokat, és kiilonbségeket. Szeretnénk
megtalalni azokat a tényezdket, melyek magasabb fejlettséget ¢és életmindséget
biztositanak szamukra. A kutatds fontossdgat tdmassza ald, hogy a Down szindroma
jelenleg, a leggyakoribb fejlodési rendellenesség hazankban.

Kotelezé-e részt venni a vizsgalatban?

A vizsgilatban vald részvétel teljes mértékben nkéntes és csupin az On dontésén
mulik! Amennyiben ugy dontene, hogy nem vesz részt ebben a kutatisban, az
semmilyen mdédon nem befolyasolja negativan az On gondozasat! Részvétele esetén
kérjiik, hogy irja ala a beleegyezd nyilatkozatot, melyet védondjének adjon 4t.

Mi fog torténni, ha részt vesz a vizsgalatban?

Varhatoan az adatfelvétel kb. 20 percet fog jelenteni az On szdmara.

Mik lehetnek az elonyei illetve a kockazatai a részvételnek?

A kérddives adatfelvétel nem jar semmilyen kockdazattal, és konkrét érdemi haszonnal
sem az On szamara, azonban reménykediink abban, hogy kutatasi programunk segit,
hogy a jovoben javuljon a Down szindromésok ¢életmindsége.

Bizalmasan kezelik-e majd az adatokat, a kutatasban?

Minden Onrdl gytijtott informéciot a legszigorubb adatvédelmi szabalyok betartasaval
kezelink! Minden adat tarolasa ¢s feldolgozasa a Pécsi Tudominyegyetem
Egészségtudomanyi Karan torténik. Az adatok kédolt formaban anonim moddon
keriilnek feldolgozéasra. Ezek utdn az adatokat 15 éven at megdrzik, majd biztonsagi
szabalyok betartasa mellett megsemmisitjik.

Mi torténik a kutatasi eredményekkel?
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A kutatdsi eredmények kiilonb6zd szakmai folyoiratokban keriilnek publikalésra,
meglrizve az egyes résztvevok anonimitasat. A megkérdezettektdl nyert adatok
Osszesitésre kerililnek, a szadmitott statisztikai adatokhoz semmilyen azonosito, illetve
név nem tartozik.

Amennyiben tovabbi informaciokra lenne sziiksége, forduljon bizalommal a
kutatasért felelos szakemberhez.

Kozremiikodését megkoszonve, tisztelettel:

Harjanné Brantmiiller Eva
PTE ETK KKK Tudoményos munkatars
Tel: 06-82-527-749 / 06-20-221-6414/

14. sz. melléklet: Sziiloi belelegyezo nyilatkozat a csaladban él6 DS-sok
adatgyiijtéséhez
BELEEGYEZO NYILATKOZAT

Down szindromasok, életmindségét meghatarozo faktorok vizsgalata

A vizsgalatban résztvevé neve:

Onkéntes és szabad beleegyezésemet adom a fent megnevezett tudomanyos
kutatiasban valo részvételemhez, melyrdl részletes felvilagositast kaptam az alabbi
veédonatol:

Beleegyezést kérd védond neve:

Elolvastam a tajékoztatoba foglaltakat, és annak tartalméat megértettem. Lehetdségem
volt kérdéseimet feltenni a védéndnek, akitdl kielégitd valaszokat kaptam.

Részletesen felvilagositottak, megértettem, hogy a velem kapcsolatosan gytijtott
adatokat szigoruan titkosan és bizalmasan kezelik, és ily modon hozzajarulok azok
anonim (név nélkiili) moédon torténd adatgytlijtéséhez, és a statisztikai adatok kozlés¢hez

tudomanyos folyoiratokban és/vagy konferencidkon.

Sziil6/gondozo alairdsa
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15. sz. melléklet: Kérdoiv a csaladban élé Down-szindromdsok adatgyiijtéséhez

Adatgyujtés csaladban é16 Down-szindromasokrol
Név nélkiil toltendo!
Csalad:
1. Csalad lakhelye a gyermek sziiletésekor:
Megyeszékhely Varos Falu Tanya, major, puszta

[\

. Gyermek jelenlegi lakhelye:
Megyeszékhely Viéros Falu Tanya, major, puszta

(O8]

. Anya 1skolal VEZZettSEEe: .. .oviit i
Apa iskolal VEZZEttSEZe: .. vttt
4. A csaldd szocialis helyzete a gyermek sziiletésekor:
Atlagon feliil jo atlagos atlagon aluli
5. A csalad szocidlis helyzete jelenleg:

Atlagon feliil jo atlagos atlagon aluli

(o)

. A gyermek nevelésének, gondozasanak szinhelye:
- Csalad
- vegyes (kérem, jeldlje az intézetben eltoltott idoszakot/idészakokat)
7. Ha volt intézetben az els6 bekertiléskor életkora: .............
Neveldsziilohoz keriiléskor életkora: ...................
Intézetbe kerlilés oka: ..... ..o

INtEZEt MEGNEVEZESE: ...ttt

8. Sziil6k magatartasa a gyermekkel szemben:
Anya: tdmogato, elfogado k6zombos elutasito
Apa: tdmogatd, elfogado k6zombos elutasitod

9. Sziildk életkora a gyermek sziiletésekor:

Anyaé: ...l Apaéi ..o

10. Kaptak-e a sziilok tamogatast, segitséget csaladtél, rokonoktol, baratoktol,
ismerdsoktol?
Igen rendszeresen alkalmanként nem kaptak

11. Ha kaptak segitséget, kitdl és milyen jellegii volt?

Pénzbeli természetbeni mindketto
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12. Eléfordult-e tagabb csalddban barmilyen fejlodési rendellenesség?
Igen Nem
13. Ha igen, melyik hozzatartozonal, és mi volt ez?
14. Kérem, jellemezze a csalad szerkezetét a gyermek sziiletésekor! (Kik éltek egyfitt,

kik kiilon, kivel éltek a gyerek/ek, sziilok hazasok, elvaltak, nevel6sziilok stb.)

16. Csalad stabilitasa:
Stabil, harmonikus atlagos labilis, frusztralt
Varandodssag, sziiletés:
17. Az anyat terhessége alatt ért karos hatasok! (pl. vegyszer, sugarzas, gyogyszer,
fert6zés, laz, munkahelyi artalom, alkohol, dohényzas, kicsapongo életvitel, tartos
] (RS0 1 o 3 PR
18. Varandossag alatt voltak-e a magzat betegségére utalo tiinetek, vizsgalati eredmények?
Igen Nem
19. Ha igen, melyek voltak ezek? (pl. UH, AFP) ....cocooiiiiiniiiiicccceccecee,

20. Jart-e a varandos genetikai tanacsadason? Ha igen, mi volt a beutalds indoka?

Igen oo Nem
21. Ha igen, milyen vizsgélatot végeztek €s mi volt az eredménye? (pl. amniocentezis,
ChOTIONDIOPSIA) .ottt e e e e
22. Gyermek sziiletési helye: ...............ccooiiiiin . (telepiilés)
Sziiletési ideje (év/ho/map) ................ Neme:...... Sziiletési stilya:.................
Hossz: ............ Fejkorfogat:................ Apgar:...............

23. A Down szindroma tényének elsé kozlése a sziilokkel. Ki, mikor, hol, és hogyan

kozolte, milyen tandcsot Kaptak? .........coovvieeiiieiiiieiieeeeee e



Csecsemo-és gyermekkor:
24. A Down szindroma melyik tipusat mutattak ki a gyermeknél?

Tiszta triszomia  Transzlokacios forma Mozaikos forma Nem ismert
25. Kérem, huizza ala a Down szindréméhoz tarsulé betegségeket, nevezze meg a

diagnozist, és irja mellé a diagnosztizalas iddpontjaban a gyermek korat!

— szivfejlodési rendellenesség Dg: .......cooiiiiiiiiiiiiiiiiia kora:......
— szemészeti rendellenesség Dg: ... kora:.......
— gastrointestinalis rendellenesség Dg: ............coiiiiiiiiiiiiin. kora:......

— immunrendszer gyengesége

—leukaemia Dg: ..o kora:........

—eEYED Dl o e kora:........
26. Kérem, sorolja fel a tarsuld betegségek kezelésére alkalmazott terapiakat,

miitéteket, és azok idopontjaban a gyermek korat!

TR kora:.........
T e, kora:.........
T e, kora:.........
T e, kora:.........
TR kora:.........
27. Down szindromas gyermek fejlesztése, képzése, oktatasa:

Intézmény Iddtartama és gyermek kora Szakember/ek
megnevezeése foglalkozasa

Onalléan lépeget: ......... Szobatiszta:...... Egyszerti mondatokban beszél:.........
Onalloan feloltozik: ........ 10-as szamkorben szamol:............... Olvas:............
Felnottkor:

29. Kereso tevékenységet folytat-e?
Igen rendszeresen Nem végez Alkalmilag

30. Ha végez munkat, kérem, irja le az altala végzett tevékenységet! ...........covvernnnnnn.



31. Szabadidejében milyen tevékenységeket végez szivesen? Van-e hobbija? ............

32. Parvalasztassal kapcsolatos elképzelései: .......oovviiiiiiiiiiiiiiiiii e
33. Tartozik-e jelenleg valamilyen kozosséghez a csaladon kiviil? Igen Nem
34. Ha igen, milyen KOZOSSEZNEZ? ......cccuevivviiiiiiieiiie et

Jelenre vonatkozo kérdések:
35. Sziilé/gondozo6 hogyan itéli meg a Downos elégedettségét, boldogsag érzetét?

Szinte soha né¢ha gyakran mindig

37. Kérem, irja le, a Down szindromas jelenlegi beszéd-, ¢s kommunikécios készségét,
viszonyitsa életkordhoz! Atlagosan fejlédo tarsaihoz viszonyitva eléri a normal

szintet, vagy elmarad attol?

38. Kérem, irja le, jelenlegi szamlalasi készségét, viszonyitsa életkorahoz! Atlagosan
fejlodo tarsaihoz viszonyitva eléri a normal szintet, vagy elmarad att6l? Hanyas

SZAMKOIDEN SZAMIALY ..o e e e e e e e e aa e e

39. Kérem, irja le, jelenlegi olvasasi-, és irasi készségét, viszonyitsa életkorahoz!
Atlagosan fejlédé tarsaihoz viszonyitva eléri a normal szintet, vagy elmarad att61?

40. Kérem, irja le, jelenlegi 6nellatasi képességét, viszonyitsa életkorahoz! Atlagosan
fejlodo tarsaihoz viszonyitva eléri a normal szintet, vagy elmarad attol? (étkezés,

01tozkodés, tisztalkodas, toalett hasznalat) ...........cccooovvvieiiiieiiiiiiicceeeeee e,
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41. Kérem, irja le, jelenlegi mozgas fejlettségét, viszonyitsa életkorahoz! Atlagosan
fejl6do tarsaihoz viszonyitva eléri a normal szintet, vagy elmarad attol?.

42. Melyek a legjellemzdbb tulajdonsagai, személyiségjegyei, képességei? Pozitiv vagy

negativ jegyek dominalnak?...........cocviiiiiiiiiiiieiiie e e
43. Baratai vannak-e?  Igen Nem
44. Barmi, amit gondoz6 fontosnak tart megjegyezni: ...........cooviiiiiiiiiiiiiiiiia,

Felmertil6 kérdés esetére, az adatszolgaltatast végzo elérhetdségei:
NV, CIIMI: oottt

TelefonSZAM/OK: .. oot e,
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16. sz. melléklet: Kérdoiv az intézetben élé Down-szindromdsok adatgyiijtéséhez

Adatgyujtés intézetben €16 Down-szindromasokrol
Név nélkiil toltendo!
Csalad:
1. Csalad lakhelye a gyermek sziiletésekor:
Megyeszékhely Varos Falu Tanya, major, puszta
2. Gyermek jelenlegi lakhelye:
Megyeszékhely Viéros Falu Tanya, major, puszta

3. Anya iskolal VEZZettSEZe: ... ut ittt e

Apa 1sKolal VEZZEttSEZE: . .o.ui it
4. A csaldd szocialis helyzete a gyermek sziiletésekor:

Atlagon feliil jo atlagos atlagon aluli
5. A csalad szocidlis helyzete jelenleg:

Atlagon feliil jo atlagos atlagon aluli
6. A gyermek nevelésének, gondozasanak szinhelye:

- Bentlakasos intézet, nevel6sziilé

- vegyes (kérem, jeldlje a csaladban eltoltott idoszakot/iddszakokat)
7. Elsé intézetbe keriiléskor ¢életkora: .............

Jelen intézetbe/neveldsziilohoz kertiléskor életkora: ...................

Intézetbe kerlilés oka: ... .o

INtEZEt MEGNEVEZESE: ...ttt et
8. Sziil6k magatartasa a gyermekkel szemben:

Anya: tdmogato, elfogado k6zombos elutasito

Apa: tdmogatd, elfogado k6zombos elutasitod

9. Sziildk életkora a gyermek sziiletésekor:

Anyaé: ...l Apaé: ..o

10. Kaptak-e a sziilok tamogatast, segitséget csaladtdl, rokonoktol, baratoktol,
ismerdsoktol?
Igen rendszeresen alkalmanként nem kaptak

11. Ha kaptak segitséget, kitdl és milyen jellegii volt?

Pénzbeli természetbeni mindketto
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12. Eléfordult-e tagabb csalddban barmilyen fejlodési rendellenesség?
Igen Nem
13. Ha igen, melyik hozzatartozonal, és mi volt ez?
14. Kérem, jellemezze a csalad szerkezetét a gyermek sziiletésekor! (Kik éltek egyfitt,

kik kiilon, kivel éltek a gyerek/ek, sziilok hazasok, elvaltak, nevel6sziilok stb.)

16. Csalad kapcsolattartasa a Down-szindromassal:
Rendszeresen latogatjak N¢ha latogatjdk ~ Nem latogatjak

Varandossag, sziiletés:

17. Az anyat terhessége alatt ért karos hatdsok! (pl. vegyszer, sugarzas, gyogyszer,
fert6zés, laz, munkahelyi artalom, alkohol, dohényzas, kicsapongo életvitel, tartos

] LIS/ 1 1 o B

18. Varandossag alatt voltak-e a magzat betegségére utald tlinetek, vizsgéalati eredmények?
Igen Nem
19. Ha igen, melyek voltak ezek? (pl. UH, AFP) ..cccvieviiieieeeeeeeeeeeee e

20. Jart-e a varandos genetikai tandcsaddson? Ha igen, mi volt a beutalas indoka?

Igen .o Nem
21. Haigen, milyen vizsgalatot végeztek ¢és mi volt az eredménye? (pl. amniocentezis,
ChOTIONDIOPSIA) ..ottt e e
22. Gyermek sziiletési helye: ................ooooiiiiinn. (teleptilés)
Sziiletési ideje (€v/hd/map) ................ Neme:...... Sziiletési sulya:.................
Hossz: ............ Fejkorfogat:................ Apgar:...............

23. A Down szindroma tényének elsé kozlése a sziilokkel. Ki, mikor, hol, és hogyan



Csecsemo-és gyermekkor:
24. A Down szindroma melyik tipusat mutattak ki a gyermeknél?

Tiszta triszomia  Transzlokacios forma Mozaikos forma Nem ismert
25. Kérem, huizza ala a Down szindroémahoz tarsulé betegségeket, nevezze meg a

diagnozist, és irja mellé a diagnosztizalas iddpontjaban a gyermek korat!

— szivfejlodési rendellenesség Dg: .......cooiiiiiiiiiiiiiiiiia kora:......
— szemészeti rendellenesség Dg: ... kora:.......
— gastrointestinalis rendellenesség Dg: ............coiiiiiiiiiiiiin. kora:........

— immunrendszer gyengesége

—leukaemia Dg: ..o kora:.........

—eEYED Dl o e kora:.........
26. Kérem, sorolja fel a tarsuld betegségek kezelésére alkalmazott terapiakat,

miitéteket, és azok iddpontjdban a gyermek korat!

TR kora:.........
T e, kora:.........
T e, kora:.........
T e kora:.........
TR kora:.........

27. Down szindromas gyermek fejlesztése, képzése, oktatasa:
Intézmény Iddtartama és gyermek kora Szakember/ek

megnevezeése foglalkozasa

Onalléan lépeget: ......... Szobatiszta:...... Egyszerti mondatokban beszél:.........
Onalloan feloltozik: ........ 10-as szamkorben szamol:............... Olvas:............
Felnottkor:

29. Kereso tevékenységet folytat-e?
Igen rendszeresen Nem végez Alkalmilag

30. Ha végez munkat, kérem, irja le az altala végzett tevékenységet! ...........covvernnnnnn.



31. Szabadidejében milyen tevékenységeket végez szivesen? Van-e hobbija? ............

32. Parvalasztassal kapcsolatos elképzelései: .......oovviiiiiiiiiiiiiiiiii e
33. Tartozik-e jelenleg valamilyen k6zosséghez a intézeten kiviil? Igen Nem
34. Ha igen, milyen KOZOSSEZNEZ? ......cccuevivviiiiiiieiiie et

Jelenre vonatkozo kérdések:
35. Sziilé/gondozo6 hogyan itéli meg a Downos elégedettségét, boldogsag érzetét?

Szinte soha né¢ha gyakran mindig

37. Kérem, irja le, a Down szindromas jelenlegi beszéd-, ¢s kommunikécios készségét,
viszonyitsa életkordhoz! ! Atlagosan fejlodd tarsaihoz viszonyitva eléri a normal

szintet, vagy elmarad attol?

38. Kérem, irja le, jelenlegi szamlalasi készségét, viszonyitsa életkorahoz! Atlagosan
fejlodo tarsaihoz viszonyitva eléri a normal szintet, vagy elmarad att6l? Hanyas

SZAMKOIDEN SZAMIALY ..o e e e e e e e e aa e e

39. Kérem, irja le, jelenlegi olvasasi-, és irasi készségét, viszonyitsa életkorahoz!
Atlagosan fejlédé tarsaihoz viszonyitva eléri a normal szintet, vagy elmarad att61?

40. Kérem, irja le, jelenlegi 6nellatasi képességét, viszonyitsa életkorahoz! Atlagosan
fejlodo tarsaihoz viszonyitva eléri a normal szintet, vagy elmarad attol? (étkezés,

01tozkodés, tisztalkodas, toalett hasznalat) ...........cceeeeveieiiiiiiiiiiiiieccee e,
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41. Kérem, irja le, jelenlegi mozgas fejlettségét, viszonyitsa életkorahoz! Atlagosan

fejlodo tarsaihoz viszonyitva eléri a normal szintet, vagy elmarad att6l?

42. Melyek a legjellemzdbb tulajdonsagai, személyiségjegyei, képességei? Pozitiv vagy

negativ jegyek dominalnak?...........cocviiiiiiiiiiiieiiie e e

43. Baratai vannak-e?  Igen Nem

44. Barmi, amit gondoz6 fontosnak tart megjegyezni: ...........cooviiiiiiiiiiiiiiiiia,

Felmertil6 kérdés esetére, az adatszolgaltatast végzo elérhetdségei:

NV, CIIMI: oottt

17. sz. melléklet: Sziilok iskolai végzettsége kozotti kapcsolat rang-korreldacios
szamitdssal

anya iskolai | apa iskolai
végzettsége | végzettsége

Spearman's anya iskolai | Correlation .
rho végzettsége | Coefficient 1,000 ,093(**)
Sig. (2-tailed) ) .000
N 204 201

apa iskolai | Correlation

Kk
végzettsége | Coefficient ,693(*%) 1,000
Sig. (2-tailed) ,000 )
N 201 201

** Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).
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18. sz. melléklet: Down-szindroma non- invaziv és invaziv sziirési protokollja

Prenatalis genetikai eljarasok a Down kor szilirésére

Nem-invaziv eljarasok (sziirés)

Invaziv eljarasok (diagnosztika)

— mintavétel citogenetikai vizsgalat céljabol —
*mintavétel molekularis genetikai vizsgélat:
fluorescens PCR, kvantitativ valos idejii PCR, in
situ hibridizécio* céljabol

1. trimeszter:

— Ultrahangsziirés: tarkoredd vastagsag
— Anyai vér biokémiai markerei
(szabad B-hCG, PAPP-A)

L. trimeszter:
Chorionbiopszia

II. trimeszter
— Ultrahangsziirés:

— Anyai vér biokémiai markerei:
(AFP, szabad B-hCG, E3, Inhibin-A)

II. trimeszter
Chorionbiopszia
Amniocentesis
Chordocentesis

* fluorescens PCR, a kvantitativ valos 1deji PCR, ¢és az in situ hibridizacio

szlir6vizsgalati értékkel bird gyorstesztek.

Forras: Klinikai Genetikai Szakmai Kollégium (2008): Az Egészségiigyi Minisztérium
szakmai protokollja. A Down-kor prenatalis sziirése és diagnosztikaja.

19. sz. melléklet: A diagnozis kozlésének tartalma a tartozkodasi hely fiiggvényében

DS-s jelenlegi
tartozkodasi helye kozlés tartalma Total
Negativ | K6zombos | Pozitiv
Intézet 20 10 1 31
Csalad 36 55 27 118
Total 56 65 28 149
Chi-Square Tests
Asymp. Exact Exact | Point
Sig. Sig. Sig. Proba
Value df (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | bility
Pearson Chi- 13,761 ) 001 001
Square (a)
Likelihood Ratio 14,950 2 ,001 ,001
Fisher's Exact 13,665 001
Test
Llnear'-by-Llnear 13,289 1 000 000 000,000
Association (b)
N of Valid Cases 149

a 0 cells (,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 5,83.
b The standardized statistic is 3,645.
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20. sz. melléklet: Down-szindromadsok jelenlegi tartozkoddsi helye és a vele szembeni
anyai attitiid

Down-szindromas
jelenlegi tartozkodasi
helye anya magatartasa a gyermekével Total
elutasitd | kozombos | elfogadod
Intézet 33 19 34 86
Csalad 2 5 111 118
Total 35 24 145 204
Chi-Square Tests
Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point
Value | df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 73,297 ) 000 000
Square (a)
Likelihood 79,923 2 000 000
Ratio
Fisher's Exact 77.837 000
Test
Linear-by-
Linear 69’6&8 ! 000,000 000 000
Association
N of Valid 204
Cases

a 0 cells (,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 10,12.
b The standardized statistic is 8,343.

21. sz. melléklet: Down-szindromasok jelenlegi tartozkodasi helye és a vele szembeni

apai attitiid

Down-szindromasok

jelenlegi tartozkodasi

helye apa magatartdsa a gyermekével Total
elutasitd | kozombos | elfogadd

Intézet 43 13 29 85

Csalad 12 7 96 115

Total 55 20 125 200
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Chi-Square Tests

Asymp.
Sig.
(2- Exact Sig. | Exact Sig. Point

Value | df | sided) (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 51,851 ) 000 000
Square (a)
Likelihood 53,718 | 2 ,000 ,000
Ratio
Fisher's Exact 53,017 000
Test
Linear-by-
Linear 50’1&3 1 ,000 ,000 ,000 ,000
Association
N of Valid 200
Cases

a 0 cells (,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 8,50.
b The standardized statistic is 7,079.

22. sz. melléklet: Down-szindromads gyermekkel szembeni anyai és apai attitiid rang-
korreldcios szamitdssal

Anya Apa
magatartdsa a | magatartdsa a
Down- Down-
szindromadssal | szindrémassal
Spearman's Anya Correlation
rho magatartasa a | Coefficient 1,000 ,740(%**)
DS-sal
Sig. (2-
tailed) ,000
N 204 200
apa magatartasa | Correlation sk
DS-sal Coefficient 740(%%) 1,000
Sig. (2-
tailed) 000
N 200 200

** Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).
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23. sz. melléklet: Anyai attitiid hatdisa a Down-szindromads jellemzo tulajdonsdagaira

Down-szindromésok
tulajdonsagai Anya magatartdsa a gyermekével Total
elutasitd | k6zo6mbos | tdmogatod

K6z0mbos / > 6 18

Negativ 8 2 11 21

Pozitiv 20 17 128 165

Total 35 24 145 204

Chi-Square Tests
Exact
Asymp. Sig. Exact
Sig. (2- Sig. Point
Value | df | (2-sided) | sided) | (1-sided) @ Probability

Pearson Chi- 22,693 4 000 000
Square (a)
Likelihood Ratio 20,148 | 4 ,000 ,000
Fisher's Exact 21,149 000
Test
L1near'-b.y-L1near 19,296 1 000 000 000 000
Association (b)
N of Valid Cases 204

a 4 cells (44,4%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 2,12.
b The standardized statistic is 4,393.

24. sz. melléklet: Apai attitiid hatasa a Down-szindromds jellemzo tulajdonsdgaira

Down-szindromasok

tulajdonsagai Apa magatartasa a gyermekével Total
elutasitd | kozombos | tAmogatd

K06z6mbos 11 2 5 18

Negativ 9 2 9 20

Pozitiv 35 16 111 162

Total 55 20 125 200
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Chi-Square Tests

Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point

Value | df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 17,085 4 002 003
Square (a)
Likelihood 15955 | 4 003 004
Ratio
Fisher's Exact 16,287 001
Test
Linear-by-
Linear 16’7(‘{3 I 000 000 000 000
Association
N of Valid 200
Cases

a 3 cells (33,3%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 1,80.

b The standardized statistic is 4,092.

25. sz. melléklet: Down-szindromadsok olvasds- és beszéd készsége kozotti kapcsolat

Down-szindromas beszéd
készsége
Down-szindromas beszél, beszél
olvasas készsége nem de életkoranak Total
besz¢l | elmaradt | megfelelden

nem olvas 12 29 9 50

Olvas, de elmaradt 1 17 9 27

olvas ele‘gkoranak 0 3 9 12

megfelelden

Total 13 49 27 89

Chi-Square Tests
Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point
Value | df | (2-sided) | (2-sided) | (l-sided) | Probability

Pearson Chi- 19,804 4 001 001
Square (a)
Likelihood Ratio 20,612 | 4 ,000 ,001
Fisher's Exact 17.470 001
Test
Linear‘-b'y-Linear 16,438 1 000 000 000 000
Association (b)
N of Valid Cases 89

a 3 cells (33,3%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 1,75.
b The standardized statistic is 4,054.
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26. sz. melléklet: Down-szindromasok beszéd- és szamlalasi készsége

Down-szindromasok szamlalasi
készsége
szamlal,
Down-szindromasok | nem de szamlal
beszed készsege szaml | elmarad | életkoranak Total
al t megfelelden

nem beszél 11 4 0 15

beszél, de elmaradt 26 43 2 71

beszél ele’:'tkoranak 4 73 5 37

megfelelden

Total 41 70 7 118

Chi-Square Tests
Asymp.
Sig. Exact Sig. | Exact Sig. Point
Value df (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability

Pearson Chi- 21,742 4 000 000
Square (a)
Likelihood Ratio 21,906 4 ,000 ,000
Fisher's Exact 19,783 000
Test
Linear‘-by-Linear 19,630 1 000 000 000 000
Association (b)
N of Valid Cases 118

a 3 cells (33,3%) have expected count less than 5. The minimum expected count is ,89.
b The standardized statistic is 4,431.

27. sz. melléklet: Down-szindromadsok irds- és beszéd készsége kozotti kapcsolat

Down- Down-szindromasok rajz, iras
szindromasok készsége

beszéd készsége Nem Eletkori

rajzol/ir | Elmaradt | szinten | Total

Nem beszél 15 0 0 15
Elmaradt 33 37 1 71
Eletkori szinten 8 15 9 32
Total 56 52 10 118
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Chi-Square Tests

Exact
Asymp. Sig. Exact
Sig. (2- Sig. Point

Value df | (2-sided) | sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 39,886 4 000 000
Square (a)
Likelihood 42,994 4 ,000 ,000
Ratio
Fisher's Exact 37.100 000
Test
Linear-by-
Linear 27’9(13) 1 ,000 ,000 ,000 ,000
Association
N of Valid 118
Cases

a 2 cells (22,2%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 1,27.
b The standardized statistic is 5,289.

28. sz. melléklet: Down-szindromdsok jelenlegi tartozkodasi helye és a beszédkészség

Down-szindromasok Down-szindromasok beszéd készsége | Total
jelenlegi tartozkodasi besz¢l, besz¢l
helye nem de életkoranak
besz¢él | elmaradt | megfeleléen
Intézet 55 28 3 86
Csalad 15 71 32 118
Total 70 99 35 204
Chi-Square Tests
Asymp. Sig.
Value df (2-sided)
Pearson Chi- 62,070 ) 000
Square (a)
Likelihood Ratio 66,617 2 ,000
Lmear.—by—Lmear 57.183 1 000
Association
N of Valid Cases 204
a 0 cells (,0%) have expected count less than 5. The minimum expected
count 14,75
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Symmetric Measures

Asymp.
Std. Approx. | Approx.
Value | Error(a) T (b) Sig.
Interval by Pearson's R 531 051 8.900 000 (¢)
Interval
Ordinal by Spearman
Ordinal Correlation 341 053 9,141 000 ()
N of Valid Cases 204

a Not assuming the null hypothesis.
b Using the asymptotic standard error assuming the null hypothesis.
¢ Based on normal approximation.

29. sz. melléklet: 18 éven feliili Down-szindromdsok jelenlegi tartozkodasi helye és a
beszédkészség

Down-szindromésok beszéd Tota

Down-szindroémasok készsége 1
jelenlegi tartozkodasi beszél, beszél
helye nem de ¢letkoranak

beszél | elmaradt | megfelelden
Intézet 38 22 3 63
Csalad 6 10 15 31
Total 44 32 18 94

Chi-Square Tests

Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point

Value df (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 28,140 ) 000 000
Square (a)
Likelihood 28176 2 000 000
Ratio
Fisher's Exact 27.152 000
Test
Linear-by-
Linear 25 ’2(15) I 000 000 000 000
Association
N of Valid 94
Cases

a 0 cells (,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 5,94.
b The standardized statistic is 5,022.
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30. sz. melléklet: Anya iskolai végzettsége és a csaladban él6 Down-szindromadsok

rajz/iraskészsége
Down-szindromésok rajz, iras
készsége
rajzol/ir
¢életkoran
Anya iskolai rajzol/ir, ak
végzettsége nem de megfelel
rajzol/ir | elmaradt ben Total

8 dlt. vagy 19 13 1 33

alatta

8. alt.-nal

tobb, de nem 19 19 0 38

érettségi

érettségi, vagy

tobb, de nem

fiskola, 10 10 8 28

egyetem

Foiskola, 3 10 1 19

egyetem

Total 56 52 10 118

Chi-Square Tests
Asymp. Exact
Sig. Sig. Exact Sig. Point
Value | df | (2-sided) | (2-sided) @ (1-sided) | Probability

Pearson Chi- 20,869 6 002 002
Square (a)
Likelihood 19395 6 004 005
Ratio
Fisher's Exact 16,331 007
Test
Linear-by-
Linear 4’2(%9) 1 040 045 024 007
Association
N of Valid 118
Cases

a 4 cells (33,3%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 1,61.
b The standardized statistic is 2,052.
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31. sz. melléklet: Down-szindromadsok jelenlegi tartozkoddsi helye és rajz/

iraskészsége

Down-szindromas

rajz/irdskészsége
rajzol/ir
életkoran
Down-szindrémas rajzol/ir, ak
jelenlegi tart6zkodasi nem de megfelel
helye rajzol/ir | elmaradt = Gen Total

Intézet 79 7 0 86
Csalad 56 52 10 118
Total 135 59 10 204

Chi-Square Tests

Asymp. Sig.
Value df (2-sided)
Pearson Chi- 44311 ) 000
Square (a)
Likelihood Ratio | 51,574 2 ,000
Llnear-by-Llnear 41,275 1 000
Association
N of Valid Cases 204

a 1 cells (16,7%) have expected count less than 5. The minimum expected

count is 4,22.

32. sz. melléklet: 18 éven feliili Down-szindromdsok jelenlegi tartozkoddsi helye és
rajz/ irdaskészsége

Down-szindromas rajz, iras

Down-szindromas készsége
jelenlegi tartozkodasi életkori
helye Nem szinten
rajzol/ir | elmaradt | rajzol/ir Total
Intézet 58 5 0 63
Csalad 18 7 6 31
Total 76 12 6 94
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Chi-Square Tests

Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point

Value df | (2-sided) @ (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 18,654 5 000 000
Square (a)
Likelihood 19.600 2 000 000
Ratio
Fisher's Exact 17.510 000
Test
Linear-by-
Linear 184131 000 000 000 000
Association (b)
N of Valid 04
Cases

a 3 cells (50,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 1,98.
b The standardized statistic is 4,291.

33. sz. melléklet: Anya iskolai végzettsége és Down-szindromdsok olvasaskészsége

Anya iskolai Down-szindromdsok olvasaskészsége
végzettsége Nem Olvas, de | Olvas, életkoranak Total
olvas elmaradt megfeleld

8 alt. vagy kevesebb 19 6 1 26

8 alt.-’nal t(,)b‘p, de 15 13 0 73

nem érettségi

Erettségi, vagy tobb 9 5 6 20

Fdiskola, egyetem 7 3 5 15

Total 50 27 12 89

Chi-Square Tests
Asymp. Sig. | Exact Sig. | Exact Sig. Point
Value df (2-sided) (2-sided) | (1-sided) | Probability

Pearson Chi- 19,596 6 003 003
Square (a)
Likelihood Ratio 21,461 6 ,002 ,003
Fisher's Exact 18,456 003
Test
Linear-by-Linear 8,720
Association (b) 1 ,003 ,003 ,002 ,001
N of Valid Cases 89

a 5 cells (41,7%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 2,02.
b The standardized statistic is 2,953.
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34. sz. melléklet: Down-szindromdsok jelenlegi tartozkoddsi helye és az

olvasdaskészsége
Down-szindromas Down-szindromads olvasaskészsége | Total
jelenlegi tartozkodasi ’
helye Nem Eletkoranak
olvas | elmaradt | megfeleld
Intézet 77 5 0 82
Csalad 50 27 12 89
Total 127 32 12 171
Chi-Square Tests
Asymp. Sig.
Value df | (2-sided)
Pearson Chi- 32,633 (a) |2 | ,000
Square
Likelihood Ratio | 38,757 2 1,000
Lmear'-by-Llnear 30.852 11,000
Association
N of Valid Cases 171

a 0 cells (,0%) have expected count less than 5. The minimum
expected count is 5,75.

35. sz. melléklet:18 éven feliili Down-szindromasok jelenlegi tartozkodasi helye és

olvasaskészsége

Down-szindromas olvasas

készsége

Eletkora
Down-szindromas nak
jelenlegi tartdzkodasi Nem megfelel
helye olvas | elmaradt 6 Total
Intézet 60 3 0 63
Csalad 17 7 7 31
Total 77 10 7 94
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Chi-Square Tests

Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point

Value df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 24,566 ) 000 000
Square (a)
Likelihood Ratio 25,685 2 ,000 ,000
Fisher's Exact 23.175 000
Test
L1near.-b.y-L1near 24,046 1 000 000 000 000
Association (b)
N of Valid Cases 94

a 3 cells (50,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 2,31.

b The standardized statistic is 4,904.

36. sz. melléklet: Anya iskolai végzettsége és a csaladban él6 Down-szindromdsok

szamoldsi készsége

Down-szindromasok szamolasi
készsége
Szamol,
¢életkoran
Szamol, ak
Anya iskolai Nem de megfelel
vegzettsege szamol | elmaradt 6 Total
8 alt. vagy
kevesebb 16 17 0 33
8 alt.-nal tobb,
de nem 15 19 4 38
érettségi
Erettségi, vagy
tobb, de nem
fSiskola, ! 18 3 28
egyetem
Foiskola, 3 16 0 19
egyetem
Total 41 70 7 118
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Chi-Square Tests

Asymp. Sig. | Exact Sig. | Exact Sig. Point
Value | df (2-sided) (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 13,280 6 039 035
Square (a)
Likelihood Ratio 16,093 6 ,013 ,018
Fisher's Exact 12,435 032
Test
Linear-by-Linear 5,765
Association (b) 1 ,016 ,016 ,010 ,003
N of Valid Cases 118

a 4 cells (33,3%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 1,13.
b The standardized statistic is 2,401.

37. sz. melléklet: Down-szindromadsok jelenlegi tartozkodasi helye és szamlalasi

készsége
Down-szindromasok szamolasi
készsége
Down-szindromasok Eletkori

jelenlegi tartozkodasi Nem szinten

helye szamlal | Elmaradt | szamlal Total

Intézet 75 11 0 86

Csalad 41 70 7 118

Total 116 81 7 204

Chi-Square Tests
Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point
Value | df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability

Pearson Chi- 56,307 ) 000 000
Square (a)
Likelihood Ratio 62,709 | 2 ,000 ,000
Fisher's Exact 59,558 000
Test
Linear-by-
Linear >3, 1(14; I 000 000 000 000
Association
N of Valid Cases 204

a 2 cells (33,3%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 2,95.

b The standardized statistic is 7,292.
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38. sz. melléklet: 18 éven feliili Down-szindromdsok jelenlegi tartozkoddsi helye és a
szamlalasi készsége

Down-szindréomas
Down-szindromas szamlalasi készsége
jelenlegi tartozkodasi Nem
helye szamlal | Elmaradt | Total
Intézet 53 10 63
Csalad 12 19 31
Total 65 29 94

Chi-Square Tests

Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point

Value df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) @ Probability
Pearson Chi- 20,089 1 000 000 000
Square (b)
Continuity
Correction(a) 18,017 ! ,000
Likelihood 19653 1 000,000 000
Ratio
Fisher's Exact 000 000
Test
Linear-by-
Linear 19’8(70 5) 1 ,000 ,000 ,000 ,000
Association
N of Valid 94
Cases

a Computed only for a 2x2 table
b 0 cells (,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 9,56.
¢ The standardized statistic is 4,458

39. sz. melléklet: Az anya iskolai végzettsége és a Down-szindromads onellatasi
képessége

Onellatasi
Teljes képessége
Anya iskolai ellatast Onellatasi ¢letkoranak
végzettsége igényel képessége elmaradt | megfelelden Total
8 altalanos, vagy
kevesebb 6 20 7 33
8 altalanosnal
tobb, de nem 0 27 11 38
érettségi
Erettségi, vagy
tobb, de nem 2 8 18 28
féiskola, egyetem
Foéiskola, 1 5 13 19
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egyetem

Total 9 60 49 118
Chi-Square Tests
Exact Exact
Asymp. Sig. Sig. Sig. Point
Value df (2-sided) (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 28,046 6 000 000
Square (a)
Likelihood Ratio 30,076 6 ,000 ,000
Fisher's Exact 27.140 000
Test
L1near‘-by-L1near 15,940 1 000 000 000 000
Association (b)
N of Valid Cases 118

a 4 cells (33,3%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 1,45.

b The standardized

statistic is 3,992.

40. sz. melléklet: Down-szindromasok jelenlegi tartézkodasi helye és onellatasi

képessége
Down-szindromas Onellatasi képessége
Onellatasi
Down-szindromas | Teljes képessége
jelenlegi ellatast onellatasi képessége | életkoranak
tartozkodasi helye | igényel elmaradt megfeleléen | Total
Intézet 36 44 6 86
Csalad 9 60 49 118
Total 45 104 55 204
Chi-Square Tests
Asymp.
Sig.
Value df (2-sided)
Pearson Chi- 48,452 ) 000
Square (a)
Likelihood Ratio 53,117 2 ,000
Llnear'-by-Lmear 48.010 1 000
Association
N of Valid Cases 204

a 0 cells (,0%) have expected count less than 5. The minimum expected
count is 18,97.
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41. sz. melléklet: 18 éven feliili Down-szindromadsok jelenlegi tartozkodasi helye és
onelldtasi képessége

Down-szindromas onellatasi
képessége
Onellatasi

Down-szindromas teljes Onellatasi | képessége

jelenlegi tartozkodasi | ellatast | képessége | életkoranak

helye igényel | elmaradt megfeleléen | Total

Intézet 23 35 5 63

Csalad 2 13 16 31

Total 25 48 21 94

Chi-Square Tests
Asymp.
Sig. Exact Sig. | Exact Sig. Point
Value df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability

Pearson Chi- 25,553 ) 000 000
Square (a)
Likelihood 26,134 | 2 | ,000 ,000
Ratio
Fisher's Exact 24,851 000
Test
Linear-by-
Linear 22(’3)2 ! 1 ,000 ,000 ,000 ,000
Association
N of Valid 94
Cases

a 0 cells (,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 6,93.

b The standardized statistic is 4,788.
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42. sz. melléklet: Az anya iskolai végzettsége és a csaladban élo Down-szindromdsok
durva motorikdjanak fejlettsége

Jar, de durva
motorikdja
korahoz képest
elmaradt

Eletkoranak
megfeleld

Anya iskolai
végzettsége

8 altalanos,
vagy kevesebb
8 altalanosnal
tobb, de nem 1
érettségi
érettségi, vagy
tobb, de nem
féiskola,
egyetem
féiskola,
egyetem

Total 2

Nem jar Total

33

16

14 23 38

22 28

0 9
45

10
71

19
118

Chi-Square Tests

Value

df

Asymp.
Sig.
(2-sided)

Exact
Sig.
(2-sided)

Exact
Sig.
(1-sided)

Point
Probability

Pearson Chi-
Square

7,263 (a)

,297

,285

Likelihood
Ratio

8,171

,226

,233

Fisher's Exact
Test

7,487

,187

Linear-by-
Linear
Association

1,664 (b)

,197

,210

,114

,029

N of Valid
Cases

118

a 4 cells (33,3%) have expected count less than 5. The minimum expected count is ,32.
b The standardized statistic is 1,290.

43. sz. melléklet: Down-szindromdsok durva motorika fejlettsége és a tartozkoddsi

hely kapcsolata

foiskola, egyetem

Jar, de durva

jelenlegi motorikéja Eletkoranak

tartozkodasi helye | Nem jar | korahoz képest elmaradt | megfeleld Total
Intézet 8 59 19 86
Csalad 2 45 71 118
Total 10 104 90 | 204
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Chi-Square Tests

Exact
Asymp. Exact Sig.
Sig. Sig. (1- Point

Value df | (2-sided) | (2-sided) | sided) | Probability
Pearson Chi- 31,279 ) 000 000
Square (a)
Likelihood 32,695 | 2 ,000 ,000
Ratio
Fisher's Exact 31,997 000
Test
Linear-by-
Linear 30’7&3 1 ,000 ,000 ,000 ,000
Association
N of Valid 204
Cases

a 1 cells (16,7%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 4,22.
b The standardized statistic is 5,542.

44. sz. melléklet: 18 éven feliili Down-szindromadsok jelenlegi tartozkoddsi helye és a
durva motorika fejlettsége

Down-szindromas
jelenlegi Jar, de durva motorikaja | Eletkoranak
tartozkodasi helye | Nem jar | kordhoz képest elmaradt | megfeleld Total
Intézet 7 39 17 63
Csalad 0 7 24 31
Total 7 46 41 94
Chi-Square Tests
Asymp. Sig. | Exact Sig. | Exact Sig. Point
Value | df| (2-sided) (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 22,127 ) 000 000
Square (a)
Likelihood Ratio 24,326 | 2 ,000 ,000
Fisher's Exact Test 21,638 ,000
Linear-by-Linear 20,501
Association (b) 1 ,000 ,000 ,000 ,000
N of Valid Cases 94

a 2 cells (33,3%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 2,31.
b The standardized statistic is 4,528.
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45. sz. melléklet: Down-szindromadsok nagymozgads fejlettsége és onellatdsi képessége

Down-szindromasok nagymozgas
Down- fejlettsége
szindromasok Nagymozgasa | Eletkoranak
Onellatasi képessége | Nem jér elmaradt megfelel('S Total
Tferljes ellatast 10 33 ) 45
igényel
Onellatésa elmaradt | 1 58 45 104
Eletkorar},ak 0 12 43 55
megfeleld
Total 11 103 90 204

Chi-Square Tests

Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point

Value | df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) @ Probability
Pearson Chi- 75,108
Square (a) 4 ,000 .(b)
Likelihood 79,186 4 000 000
Ratio
Fisher's Exact 74,108 000
Test
Linear-by-
Linear 64’3(502) 1 ,000 ,000 ,000 ,000
Association
N of Valid 204
Cases

a 2 cells (22,2%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 2,43.
b Cannot be computed because there is insufficient memory.
¢ The standardized statistic is 8,022.

46. sz. melléklet: A fejlesztés megkezdésének idopontja a gondozds helyszinének
fiiggvényében

Fejlesztés kezdete 1) kod Total
Down-szindromésok nem kései korai
jelenlegi tartozkodasi | fejlesztették | fejlesztés | fejlesztés
helye
Intézet 3 39 44 86
Csalad 2 31 85 118
Total 5 70 129 204
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Chi-Square Tests

Asymp. Exact Exact Point
Sig. Sig. Sig. Proba
Value df (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | bility
Pearson Chi- 9,356 (a) 2 009 006
Square
Likelihood Ratio 9,337 2 ,009 ,014
Fisher's Exact 9.365 006
Test
Linear-by-Linear | ¢ ¢4¢ (1) 1 003 003 002,001
Association
N of Valid Cases 204
a 2 cells (33,3%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 2,11.
b The standardized statistic is 2,975.
47. sz. melléklet: Fejlesztésben résztvevd szakemberek megoszlasa az elhelyezés
helyszinének fiiggvényében
Fejleszto szakember 0sszesitve,
rendezve 1j kod Total
Down-szindromasok gyogy-,
jelenlegi tartozkodasi Nem és/vagy
helye fejlesztet | fejlesztd Tobb
tek pedagogus | szakember
Intézet 3 44 39 86
Csalad 2 38 78 118
Total 5 82 117 204
Chi-Square Tests
Exact Exact Point
Asymp. Sig. (2- | Sig. (2- | Sig. (1- | Proba
Value df sided) sided) sided) | bility
Pearson Chi- 8837 (a) 2 012 009
Square
Likelihood Ratio 8,852 2 ,012 ,020
Fisher's Exact 8.877 008
Test
Lincar-by-Linear g 403 by | 1 004,004 003 002
Association
N of Valid Cases 204

a 2 cells (33,3%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 2,11.
b The standardized statistic is 2,913.
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48. sz. melléklet: Alacsony sziiletési suly és a beszédkészség

Down-szindromasok beszéd
készsége
Beszél, Beszél
Nem de ¢letkori
Sziiletési suly beszél | elmaradt | szinten | Total
2500 g alatt 22 18 4 44
2500 g vagy feletti 47 77 31 155
Total 69 95 35 199
Chi-Square Tests
Asymp. Exact Exact Point
Sig. Sig. Sig. Probabilit
Value | df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) y
Pearson Chi- 6,698 (a) 2 035 035
Square
Likelihood Ratio 6,764 | 2 ,034 ,036
Fisher's Exact 6.406 039
Test
Linear-by-Linear | ¢ 4¢5 1) 011 015 007 004
Association
N of Valid Cases 199

a 0 cells (,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 7,74.
b The standardized statistic is 2,543.

49. sz. melléklet: Tarsulo betegségek az elhelyezés helyszinének fiiggvényében

Down-szindroméhoz tarsul betegség Total
Tarsulo
Tartozkodas helye | Szivfejléddési | betegség van, | Nincs tarsuld
rendellenesség | de nem sziv betegség
Intézet 31 22 33 86
Csalad 58 34 26| 118
Total 89 56 59 204

Chi-Square Tests

Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point
Value | df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- ¢ 739 )| 2 034 034
Square
Likelihood 6,705 2 035 035
Ratio
Fisher's Exact 6.644 036
Test
Linear-by- 6,097 (b) | 1 ,014 ,014 ,008 ,003
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Linear
Association

N of Valid

Cases 204

a 0 cells (,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is

23,61.
b The standardized statistic is -2,469.

50. sz. melléklet: Nagymozgdsok fejlettsége és a tarsulo betegségek

Down-szindroméahoz Down-szindromasok
tarsulo betegség mozgasfejlettsége Total
Jar,de | Eletkoranak
Nem jar | elmaradt | megfeleld

Sziv fejl. rend. van 9 43 37 89

Ve}n tarsulo, de nem 0 78 28 56

sziv

Nincs tarsulo betegség 1 33 25 59

Total 10 104 90 204

Chi-Square Tests
Asymp. Exact Exact Point
Sig. (2- Sig. (2- | Sig. (1- | Probabi
Value df sided) sided) sided) lity

Pearson Chi-
Square 9,941 (a) 4 ,041 .(b)
Likelihood Ratio 11,917 4 ,018 ,025
Fisher's Exact 8.963 052
Test
Linear-by-Linear 14 545 )| 1 265 283 149 031
Association
N of Valid Cases 204

a 3 cells (33,3%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 2,75.
b Cannot be computed because there is insufficient memory.

¢ The standardized statistic is 1,114.

244




51. sz. melléklet: Tarsulo betegségek hatdasa a Down-szindromadsok olvasdsi

készségére
Down-szindromasok olvasas
készsége
Olvas, Olvas
Nem de ¢életkori

Tarsulo betegség olvas | elmaradt | szinten Total

Van sziv 50 18 3 71

Nllncs, szw,, de van 31 9 9 49

mas tarsuld

Nincs tarsulo 45 5 0 50

Total 126 32 12 170

Chi-Square Tests
Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point
Value | df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability

Pearson Chi- 19,506 4 001 000
Square (a)
Likelihood Ratio | 20,631 | 4 ,000 ,001
Fisher's Exact 17,719 001
Test
Linear-by-Linear | 3,385
Association (b) 1 ,066 ,068 ,038 ,011
N of Valid Cases 170

a 2 cells (22,2%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 3,46.
b The standardized statistic is -1,840.

52. sz. melléklet: A testtomeg-index (BMI) referencia-datlaganak és -percentiliseinek

alakuldasa 3—18 éves korig

Elet- Eset- Atlag Szér
kor szam kg/m’ &s
e o) (SD)

(Fiuk)

Percentilisek (kg/m2)

3 10 25 50 75

90 97

3 2351
2397
2455
2 469
2335

15,93
15,67
15,56
15,66
15,91

1,44
1,48
1,58
1,80
1,99

13,51
13,26
13,08
13,12
13,20

14,30
13,99
13,83
13,77
13,88

15,00
14,71
14,54
14,52
14,62

15,82
15,55
15,39
15,38
15,56

16,72
16,46
16,32
16,48
16,67

17,62
17,46
17,42
17,67
18,27

18,93
18,82
18,89
19,62
20,66

2306 16,37 2,29
2274 16,89 2,61
10 2222 17,50 2,96
10,5 1689 17,83 3,16
11 1794 18,17 3,32
11,5 1662 18,54 3,48

13,40 14,16 14,93 1591 17,05
13,65 14,37 15,25 16,32 17,71
13,85 14,65 15,58 16,78 18,60
13,97 14,78 15,72 17,00 19,08
14,06 14,94 15,94 17,30 19,59
14,20 15,10 16,17 17,59 20,06

19,12 21,96
20,20 23,81
21,40 25,33
22,05 26,12
22,66 26,72
23,30 27,32
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12
12,5
13
13,5
14 év
14,5
15
15,5
16
16,5
17
17,5
18

1 749
1 601
1 687
1 549
1611
1 166
1 188
837
890
654
692
485
516

18,85
19,22
19,52
19,79
20,00
20,28
20,52
20,75
20,99
21,35
21,57
21,76
21,90

3,57
3,62
3,58
3,54
3,51
3,37
3,36
3,27
3,18
3,30
3,24
3,01
3,11

14,40
14,66
14,95
15,19
15,50
15,81
16,08
16,45
16,81
17,11
17,30
17,50
17,66

15,25
15,45
15,75
16,05
16,45
16,82
17,15
17,45
17,80
18,08
18,29
18,45
18,60

16,40
16,70
17,06
17,38
17,70
18,02
18,35
18,63
18,86
19,15
19,38
19,70
19,88

17,95
18,29
18,60
18,92
19,23
19,52
19,85
20,13
20,42
20,71
20,97
21,22
21,41

20,45
20,80
21,05
21,28
21,45
21,70
21,92
22,10
22,30
22,53
22,81
23,06
23,20

23,80
24,18
24,51
24,74
24,93
25,10
25,25
25,40
25,55
25,73
25,90
26,02
26,20

27,86
28,34
28,65
28,92
29,06
29,12
29,15
29,20
29,25
29,30
29,37
29,45
29,60

53. sz. melléklet: A testtomeg-index (BMI) referencia-datlaganak és -percentiliseinek
alakuldsa 3—18 éves korig

Elet-
kor

(év)

15,5
16
16,5
17
17,5
18

Eset-
sZam
™)
2 094
2127
2 206
2209
2102
2077
2071
2022
1555
1641
1531
1614
1 494
1 586
1 448
1525
1137
1160
840
883
633
691
465
520

Atlag
kg/m2

15,71
15,54
15,44
15,55
15,75
16,18
16,65
17,18
17,47
17,87
18,24
18,68
19,07
19,52
19,89
20,22
20,52
20,77
21,04
21,09
21,25
21,32
21,48
21,56

Szor

as
(SD)
1,50
1,56
1,68
1,88
2,08
2,34
2,58
2,84
2,97
3,13
3,26
3,29
3,27
3,26
3,25
3,25
3,22
3,32
3,15
3,07
3,11
3,11
3,08
3,05

(Ledanyok)

3

13,28
13,10
12,90
12,88
12,91
13,00
13,15
13,44
13,60
13,80
14,05
14,38
14,65
15,05
15,48
15,83
16,10
16,35
16,54
16,76
16,94
17,12
17,31
17,44

10

14,00
13,77
13,61
13,61
13,62
13,75
13,95
14,32
14,54
14,75
15,00
15,33
15,71
16,10
16,56
16,90
17,20
17,48
17,76
17,98
18,18
18,30
18,40
18,52

Percentilisek (kg/m2)

25

14,77
14,51
14,32
14,32
14,41
14,60
14,80
15,25
15,48
15,74
16,03
16,42
16,80
17,29
17,73
18,03
18,39
18,66
18,93
19,09
19,23
19,38
19,46
19,54

50

15,61
15,39
15,26
15,25
15,38
15,60
15,90
16,45
16,72
17,13
17,54
18,05
18,42
18,91
19,21
19,60
19,84
20,15
20,42
20,60
20,74
20,80
20,82
20,84

75

16,57
16,40
16,28
16,42
16,64
17,18
17,86
18,54
18,85
19,24
19,63
20,09
20,55
21,00
21,34
21,62
21,90
22,12
22,30
22,50
22,63
22,73
22,83
22,87

90

17,54
17,42
17,39
17,80
18,34
19,20
20,02
21,05
21,51
22,05
22,53
22,96
23,40
23,89
24,28
24,57
24,87
25,09
25,23
25,38
25,48
25,60
25,67
25,77

97

18,80
18,72
19,17
19,74
20,53
21,49
22,65
24,10
24,76
25,40
26,05
26,53
26,94
27,26
27,60
27,90
28,18
28,40
28,70
28,90
29,09
29,20
29,27
29,30

Forras: Pintér Attila (szerk.) (2004): Utmutat6 és tablazatok a gyermekkori taplaltsag

megitéléséhez. 3. sz. Mddszertani levél, Orszagos Gyermekegészségiligyi Intézet.

Budapest
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54. sz. melléklet: Down-szindromdsok BMI kategoridinak kor szerint megoszldasa

Down-szindromasok kora BMI
gyerek/felnétt sovany | normal | talstlyos | elhizott | Total
Gyerek 14 54 9 15 92
Felno6tt 9 36 27 19 91
Total 23 90 36 34 183
Chi-Square Tests
Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point
Value df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- {1, 1534y | 3 003 002
Square
Likelihood Ratio | 14,605 3 ,002 ,002
Fisher's Exact 14,275 002
Test
Linear-by-Linear | ¢ 176 5y | 1 013 014 | 008 003
Association
N of Valid Cases 183
a 0 cells (,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 11,44.
b The standardized statistic is 2,486.
55. sz. melléklet: Down-szindromadsok jelenlegi tartozkoddsi helye és a BMI
kategoriak
Down-szindromasok
jelenlegi tartozkodasi
helye BMI Total
sovany | normal | talstlyos | elhizott
Intézet 13 38 19 6 76
Csalad 10 52 17 28 107
Total 23 90 36 34 183
Chi-Square Tests
Exact
Asymp. Exact Sig. Point
Sig. (2- Sig. (1-
Value | df sided) (2-sided) | sided) | Probability
Pearson Chi-Square 12,0((;9) 3 007 007
Likelihood Ratio 12,860 | 3 ,005 ,006
Fisher's Exact Test 12,457 ,006
Linear-by-Linear 6,295
Association (b) 1 ,012 ,013 ,007 ,003
N of Valid Cases 183

a 0 cells (,0%) have expected count less than 5.

b The standardized statistic is 2,509.

The minimum expected count is 9,55.
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56. sz. melléklet: Down-szindromadsok durva motorikdjanak alakulas a BMI
fiiggvényében

Down-szindromasok durva BMI
motorikdjanak fejlettsége sovany | normal | talstlyos | elhizott Total
Nem jar 5 4 0 0 9
Elmaradt 14 50 18 13 95
Eletkoranak megfelel$ 4 36 18 21 79
Total 23 90 36 34 183
Chi-Square Tests
Asymp. Exact
Sig. Sig. Exact Sig. Point
Value | df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 25,415 6 000 000
Square (a)
Likelihood 23,558 | 6 ,001 ,001
Ratio
Fisher's Exact 19,721 001
Test
Linear-by-
Linear 16,829 (b) | 1 ,000 ,000 ,000 ,000
Association
N of Valid 193
Cases

a 4 cells (33,3%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 1,13.
b The standardized statistic is 4,102.

57. sz. melléklet: Down-szindromasok onellatasa a BMI fiiggvényében

Down- BMI

szindromasok

Onellatasi képessége | sovany | normal | tilstlyos | elhizott Total
‘FelJes ellatast 1 2 4 3 40
igényel

Onellatasa elmaradt 10 44 21 17 92
Cletkordnak 2 24 1 14 51
megfeleld

Total 23 90 36 34 183

Chi-Square Tests
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Asymp.
Sig. Exact Exact Point
(2- Sig. (2- | Sig. (1- | Probabilit
Value | df | sided) sided) sided) y

Pearson Chi- 17,962
Square (a) 6 ,006 .(b)
Likelihood Ratio 18,170 | 6 ,006 ,008
Fisher's Exact 16,972 008
Test
Lmear.-by-Lmear 13,895 1 000 000 000 000
Association (©)
N of Valid Cases 183

a 0 cells (,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 5,03.

b Cannot be computed because there is insufficient memory.
¢ The standardized statistic is 3,728.

58. sz. melléklet: Gyermek és felnott Down-szindromadsok boldogsag szint szerinti

megoszlasa
Down-szindromasok kora Elégedettség, boldogsag Down-
gyermek/felnott szindrémdsoknal
soha néha gyakran | mindig Total
Gyermek 1 10 51 45 107
Felnétt 2 20 48 27 97
Total 3 30 99 72 204
Chi-Square Tests
Asymp. Exact
Sig. Exact Sig. Sig. Point
Value df | (2-sided) | (2-sided) | (I-sided) | Probability
Pearson Chi- - 706 oy | 3 051 041
Square
Likelihood 7886 3 048 058
Ratio
Fisher's Exact 7.814 037
Test
Linear-by-
Linear 7,387 (b) 1 ,007 ,007 ,004 ,002
Association
N of Valid 204
Cases

a 2 cells (25,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 1,43.

b The standardized statistic is -2,718.
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59. sz. melléklet: Down-szindromdsok boldogsag szintjének megoszlasa jellemzo
személyiségjegyeik alapjan

Boldogsdg a Down-szindromasoknal
Tulajdonsagok soha néha | gyakran | mindig Total
Nem értékelheto,
k6zombds 2 13 2 1 18
Negativ 0 5 14 2 21
Pozitiv 1 12 83 69 165
Total 3 30 99 72 204
Chi-Square Tests
Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point
Value | df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 77,573 6 000 000
Square (a)
Likelihood Ratio 59,037 | 6 ,000 ,000
Fisher's Exact 57.335 000
Test
Lmear'-by-Llnear 49,676 1 000 000 000 000
Association (b)
N of Valid Cases 204

a 5 cells (41,7%) have expected count less than 5. The minimum expected count is, 26.
b The standardized statistic is 7,048.

60. sz. melléklet: Down-szindromdsok jellemzo tulajdonsdaginak tartozkoddsi hely

szerinti megoszldsa

Down-szindromasok

jelenlegi tartozkodasi

helye Tulajdonsagok Total
k6zombos | negativ | pozitiv

Intézet 17 11 58 86

Csalad 1 10 107 118

Total 18 21 165 204
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Chi-Square Tests

Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point

Value | df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi-Square 24,4((;2) ) 000 000
Likelihood Ratio 27,010 2 ,000 ,000
Fisher's Exact Test 25,616 ,000
Lmear.-by-Lmear 23,284 1 000 000 000 000
Association (b)
N of Valid Cases 204

a 0 cells (,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 7,59.

b The standardized statistic is 4,825.

61. sz. melléklet: Down-szindromdsok bardti kapcsolatai az elhelyezés helyszinének

fiiggvényében
Down-szindromasok Baratok vannak-e?
jelenlegi tartozkodasi
helye igen nem Total
Intézet 28 58 86
Csalad 89 29 118
Total 117 87 204
Chi-Square Tests
Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point
Value | df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 37,370 1 000 000 000
Square (b)
Continuity
Correction(a 35,638 | 1 ,000
)
Likelihood | = 3547 | 000 000 000
Ratio
Fisher's
Exact Test 000 000
Linear-by-
Linear 37’1(8(:7) 1 ,000 ,000 ,000 ,000
Association
N of Valid 204
Cases

a Computed only for a 2x2 table

b 0 cells (,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 36,68.
¢ The standardized statistic is -6,098.
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62. sz. melléklet: Down-szindromdsok boldogsag szintjének megoszlasa a bardatok

fiiggvényében
Boldogsag Down-szindromasoknal
Baratok vannak-e? soha néha gyakran mlndlg Total
Van baratja 1 4 61 51 117
Nincs baratja 2 26 38 21 87
Total 3 30 99 72 204
Chi-Square Tests
Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point

Value | Df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 30,559 3 000 000
Square (a)
Likelihood 32222 3 ,000 ,000
Ratio
Fisher's Exact 31418 000
Test
Linear-by-
Linear 22’4(};; 1 ,000 ,000 ,000 ,000
Association
N of Valid 204
Cases

a 2 cells (25,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 1,28.
b The standardized statistic is -4,734.

63. sz. melléklet: Down-szindromdsok boldogsagszintje az onellatasi képesség

fiiggvényében
Boldogsag a
Down- Down-szindromésok onellatasi
szindromdasoknal képessége Total
Teljes | onellatas | Eletkorana
ellatast a k
igényel | elmaradt | megfeleld
Soha 1 2 0 3
Néha 21 8 1 30
Gyakran 15 58 26 99
Mindig 8 36 28 72
Total 45 104 55 204
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Chi-Square Tests

Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point
Value | df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 53,08
Square 26 ,000 .(b)
(a)
Likelihood 47,49
Ratio 5 6 ,000 ,000
Fisher's Exact 44,77
Test 7 000
Linear-by- 30,67
Linear 9| 1 ,000 ,000 ,000 ,000
Association (c)
N of Valid 204
Cases

a 3 cells (25,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is ,66.
b Cannot be computed because there is insufficient memory.
¢ The standardized statistic is 5,539.

64. sz. melléklet: Down-szindromdsok boldogsag szintje az olvasdsi készség

fiiggvényében
Down-szindromasok olvasas
Boldogsag Down- készsége Total
szindromasoknal Nem Eletkoranak
olvas | elmaradt = megfeleld
Soha 3 0 0 3
Néha 29 1 0 30
Gyakran 60 18 7 85
Mindig 36 13 5 54
Total 128 32 12 172
Chi-Square Tests
Asymp. Exact Exact
Sig. (2- Sig. (2- | Sig. (1- Point
Value df sided) sided) sided) | Probability
Pearson Chi- 11,251 6 081 078
Square (a)
Likelihood Ratio 15,758 6 ,015 ,015
Fisher's Exact 11,388 056
Test
Linear-by-Linear 7,662
Association (b) 1 ,006 ,006 ,003 ,001
N of Valid Cases 172

a 5 cells (41,7%) have expected count less than 5. The minimum expected count is ,21.

b The standardized statistic is 2,768.
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65. sz. melléklet: Down-szindromadsok jelenlegi tartozkoddsi helye és boldogsagszintje

Down-szindromas Boldogsag a Down-szindromésnal
jelenlegi tartozkodasi
helye soha néha gyakran | mindid Total
Intézet 2 24 44 16 86
Csalad 1 6 55 56 118
Total 3 30 99 72 204
Chi-Square Tests
Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point
Value | df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 30,304 3 000 000
Square (a)
Likelihood 31,624 | 3 000 000
Ratio
Fisher's Exact 31,011 000
Test
Linear-by-
Linear 27.998 000,000 000 000
. (b)
Association
N of Valid 204
Cases

a 2 cells (25,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 1,26.
b The standardized statistic is 5,291.

66. sz. melléklet: 18 éven feliili Down-szindromadsok jelenlegi tartozkodasi helye és

boldogsagszintje
Down-szindromasok Boldogsag Down-szindromésoknal
jelenlegi tartozkodasi
helye soha né¢ha gyakran | mindig Total
Intézet 18 33 11 63
Csalad 2 14 14 31
Total 20 47 25 94
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Chi-Square Tests

Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point

Value | df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 11,251 3 010 007
Square (a)
Likelihood 11,874 3 ,008 ,008
Ratio
Fisher's Exact 11,505 006
Test
Linear-by-
Linear 7’8(%9) 1 ,005 ,005 ,003 ,002
Association
N of Valid 94
Cases

a 2 cells (25,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is ,66.
b The standardized statistic is 2,811.

67. sz. melléklet: Az intézetben élo Down-szindromadsok és a csalad kapcsolattartisa
és a Down-szindromadsok boldogsag szintje

Csaléad ¢és Down-szindromas Boldogsag a Down-szindromasoknal
kapcsolattartisa soha néha gyakran | mindig Total
Nincs kapcsolat 1 14 19 3 4
ritkan 0 4 12 2 18
Rendszeresen 1 6 13 6 26
Total 2 24 44 16 86
Chi-Square Tests
Asymp. Exact Exact Point
Sig. Sig. (2- | Sig. (1- | Probabilit
Value | df | (2-sided) sided) sided) y

Pearson Chi- 1 3 515y 6 742 773

Square

Likelihood 3,903 | 6 690 795

Ratio

Fisher's Exact 3.516 773

Test

Linear-by-

Linear 401 (b) | 1 ,527 ,559 ,293 ,055

Association

N of Valid 36

Cases

a 5 cells (41,7%) have expected count less than 5. The minimum expected count is , 42.
b The standardized statistic is, 633.
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68. sz. melléklet: Az életmindség holisztikus jellege

LEISURE (8) Szabadid6

RECREATION (9) Rekreacio

EDUCATION (7) Oktatés SPORT (10) Sport
EMPLOYMENT (6) Foglalkoztatas FRIENDSHIP (11) Baratsag
TRAINING (5) Képzés NUTRITION (12) Taplalkozés

SOCIAL SKILLS (4) Szocialis készségek

HOME LIVING (13) Csaladi élet

SEXUALITY (3) Szexualitas

COMMUNITY INITIATIVE & LIVING (14)
Ko6z0sségi Kezdeményezés & Eletmod

egeszseg

PHYSICAL HEALTH (2) Fizikai

MARRIAGE & PARTNERSHIPS (15)
Hazassag & Kozosségek

egeszseg

MENTAL HEALTH (1) Mentalis

FAMILY (16) Csalad

Forras: Brown, R. (1998) The Effects of Quality Life Models on the Development of
Research and Practice in the field of Down Syndrome. Down Syndrome Research and
Practice, 5 (1): 39-42

69. sz. melléklet: A sziilok és a Down-szindromadsok boldogsag szintjének osszevetése

rang- korrelacios szamitassal

Boldogsag a | Boldogsag a
Down- sziilonél
szindromasnal | gondozonal
Spearman' | Boldogsag a Correlation
s tho Down- Coefficient 1,000 ,307(%%)
szindromésnal
Sig. (2-tailed) . ,001
N 204 118
Boldogsag a Correlation
sziilénél Coefficient ,307(*%) 1,000
gondozonal
Sig. (2-tailed) ,001 .
N 118 118

** Correlation is significant at the 0.01 level (2-tailed).

70. sz. melléklet: Sziilo boldogsag szintje a Down-szindromds onellatasanak

fiiggvényében
Down-szindromasok Boldogsag a sziilénél Total
onellatasi képessége
soha néha gyakran | mindig

Teljes ellatast igényel 2 5 0 2 9
elmaradt 0 18 29 13 60
Eletkoranak megfelel 2 6 25 16 49
Total 4 29 54 31 118
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Chi-Square Tests

Asymp. Exact
Sig. Exact Sig. Sig. Point
Value | df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 24,58
Square 51 6 ,000 ,001
. . . (a)
Likelihood Ratio 25,12 6 000 000
Fisher's Exact Test 22,0(5) 000
Linear-by-Linear 7,861
Association (b) 1 ,005 ,005 ,003 ,001
N of Valid Cases 118

a 6 cells (50,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is ,31.

b The standardized statistic is 2,804.

71. sz. melléklet: Sziilo boldogsag szintje a Down-szindromdsok beszédkészségének

fiiggvényében
Down- Boldogsag a sziilénél
szindromasok
beszéd készsége soha néha gyakran | mindig Total
Nem beszél 1 4 8 2 15
elmaradt 0 23 30 18 71
Eletkorar,lrak 3 5 16 1 37
megfeleld
Total 4 29 54 31 118
Chi-Square Tests
Asymp. Exact
Sig. Exact Sig. Sig. Point
Value | df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 14,712 6 023 023
Square (a)
Likelihood 17,754 6 007 ,009
Ratio
Fisher's Exact 15.857 008
Test
Linear-by-
Linear 2’133 1 ,143 ,163 ,085 ,026
Association
N of Valid 118
Cases

a 5 cells (41,7%) have expected count less than 5. The minimum expected count is,51.

b The standardized statistic is 1,465.
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72. sz. melléklet: Down-szindromdsok kereso tevékenysége és a bardtok megléte

Baratok vannak-e?
Kereso tevékenység vannak | nincsenek | Total
Nem végez 24 44 68
alkalmilag 1 0 1
rendszeresen 22 3 25
Total 47 47 94
Chi-Square Tests
Asymp. Exact
Sig. Sig. Exact Sig. Point
Value df | (2-sided) | (2-sided) | (I-sided) | Probability
Pearson Chi- 21,322 ) 000 000
Square (a)
Likelihood 23,668 2 000,000
Ratio
Fisher's Exact 22,323 000
Test
Linear-by-
Linear 20’5(%)1) 1 ,000 ,000 ,000 ,000
Association
N of Valid 94
Cases
a 2 cells (33,3%) have expected count less than 5. The minimum expected count is ,50.
b The standardized statistic is -4,530.
73. sz. melléklet: Down-szindromdsok szabadidos tevékenysége a jelenlegi
tartozkodasi hely fiiggvényében
Down-szindromasok Szabadidds tevékenység
jelenlegi tartozkodasi
helye Nem Total
végez | alkalmilag = rendszeresen
Intézet 10 13 40 63
Csalad 0 0 31 31
Total 10 13 71 94
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Chi-Square Tests

Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point

Value df | (2-sided) | (2-sided) | (1-sided) | Probability
Pearson Chi- 14,984 ) 001 000
Square (a)
Likelihood 21914 2 000 000
Ratio
Fisher's Exact 16,498 000
Test
Linear-by-
Linear 12’8(%1) I 000 000 000 000
Association
N of Valid 04
Cases

a 2 cells (33,3%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 3,30.
b The standardized statistic is 3,578.

74. sz. melléklet: Down-szindromdsok parvalasztassal kapcsolatos elképzelései a
jelenlegi tartozkodasi hely fiiggvényében

Parvélasztassal elképzelése

Down-szindromasok Szeretne
jelenlegi tartozkodasi Nem | parkapcs | Kapcsola
helye keresi olatot tban él Total
Intézet 57 4 2 63
Csalad 19 11 1 31
Total 76 15 3 94
Chi-Square Tests
Asymp. | Exact
Sig. Sig. Exact Point
(2- (2- Sig. (1- | Probabilit
Value | df | sided) sided) sided) y
Pearson Chi- 13,241 ) 001 001
Square (a)
Likelihood 12,506 | 2 002,003
Ratio
Fisher's Exact 12,463 001
Test
Linear-by-
Linear 9’3&)3) 1 ,002 ,003 ,002 ,001
Association
N of Valid 04
Cases

a 3 cells (50,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is,99.
b The standardized statistic is 3,052.

259




75. sz. melléklet: Down-szindromdsok tartozkoddasi helye és az intézeten/csaladon

kiviili kozosségek

Down-szindromasok Ko6z0sség

jelenlegi tartozkodasi intézeten/csaladon

helye kiviil

Nincs Van Total

Intézet 60 3 63

Csalad 11 20 31

Total 71 23 94

Chi-Square Tests
Asymp. Exact Exact
Sig. Sig. Sig. Point
Value | df | (2-sided) | (2-sided) | (l-sided) @ Probability

Pearson Chi- 40,140 1 000 000 000
Square (b)
Continuity
Correction(a) 36,9721 1 ,000
Likelihood 40,160 1 000 000 000
Ratio
Fisher's
Exact Test 000 000
Linear-by-
Linear 39’7(1c3) 1 ,000 ,000 ,000 ,000
Association
N of Valid 04
Cases

a Computed only for a 2x2 table
b 0 cells (,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 7,59.
¢ The standardized statistic is 6,302.

76. sz. melléklet: Felnott Down-szindromdsok szabadidos tevékenységét befolydsolo
faktorok, bindris logisztikus regresszios elemzéssel

Case Processing Summary

Unweighted Cases(a) N Percent
Selected Cases Includgd in 94 100,0
Analysis
Missing Cases 0 ,0
Total 94 100,0
Unselected Cases 0 ,0
Total 94 100,0

a If weight is in effect, see classification table for the total number of cases.
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Omnibus Tests of Model Coefficients

Chi-
square df Sig.
dep St 49269 6 000
Block 49,269 6. ,000
?/IOde 49,269 6,000
Classification Table (a)
Predicted
Szabadidds Percentage
Observed tevékenység Correct
1 2
Step Sza,badld0,s nincs 18 5 78.3
1 tevékenység
van 7 64 90,1
Overall Percentage 87,2
a The cut value is ,500
Variables in the Equation
B S.E. Wald df Sig. Exp(B)
ft(e;’) Beszédkészseg 1128 1,045 Ll64| 1 281 3,000
Szamlaldsi -468 1,289 132 1 717 626
készség
Rajz/iraskészség 16,342 8151,67 000 1 998 1251573
5 1,860
olvasaskészség 15,673 8249,53 000 1 998 6409023
8 ,691
Onellitisi 2,154 799 7272 1 007 8,623
képesség
Mozgasfejlettség 15191,5 1028030
20,751 21 ,000 1 ,999 297.968
Constant 76,784 325218’2 000 1 998 000

A Variable (s) entered on step 1: beszédkészségl, szamlalasi készség, rajz/iraskészség, olvasasi készség,
onellatasi képesség, mozgasfejlettség
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77. sz. melléklet: Felnott Down-szindromadsok boldogsdgszintjét befolydsolo faktorok,
binaris logisztikus regresszios elemzéssel

Case Processing Summary

Unweighted Cases(a) N Percent
Selected Cases Includgd in 94 1000
Analysis
Missing Cases 0 ,0
Total 94 100,0
Unselected Cases 0 ,0
Total 94 100,0

a If weight is in effect, see classification table for the total number of cases.

Omnibus Tests of Model Coefficients

Chi-
square df Sig.
ftep Step 22,885 40,000
Block| 22,885 4 ,000
?/I"de 22,885 4 ,000

Classification Table (a)

Predicted

Boldogsag Down- | Percentage

Observed szindromésoknal Correct

1 2
Step | Boldogsag DS-nal 1

1 14 8 63,6
2 9 63 87,5
Overall Percentage 81,9

a The cut value is ,500
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Variables in the Equation

Wal 95,0% C.I. for
B SE.| d | df| Sig. | Exp(B) EXP (B)
Lower | Upper
Step Kereso- 10
1(a) tevékenység | -285 | 873 | ° 6 1,744 , 752 ,136 | 4,160
Szabadidds |, 55y 67y 14 000 12452 3344 | 46365
tevékenység 137
Parvalasztas
sal 1,19 1,0
kapcsolatos 1,226 1 59 1,303 3,406 ,330 | 35,150
elképzelése
Ko6zosség 25
intézeten/csa | -,425 | ,847 | °’ ) 11,616 ,654 ,124 | 3,440
ladon kiviil
Constant -1 1,37 64
3,480 2l 35 1,011 ,031
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