PEcSI TUDOMANYEGYETEM BOLCSESZETTUDOMANYI KAR
, OKTATAS ES TARSADALOM” NEVELESTUDOMANYI DOKTORI ISKOLA

Harjanné Brantmiiller Eva

DOWN-SZINDROMASOK ELETMINOSEGET BEFOLYASOLO FAKTOROK
VIZSGALATA

Doktori (PhD) értekezés tézisei

Témavezetok

Dr. Fischerné Dr. Dardai Agnes
(PhD, habil) egyetemi tanar, PTE Egyetemi Konyvtar féigazgato
Dr. Bodecs Tamas
(PhD)
PTE, ETK, adjunktus,

Pécs, 2011



1. Bevezetés

A legismertebb és leggyakoribb kromoszoma-rendellenesség a Down-szindroma, amely az
értelmi fogyatékossag legfobb okat (3—5%-at) képezi. Eléfordulasaval minden 700. Gjsziilott
esetében kell szamolni. A triszomias magzatok kb. 50-60%-a nem keriil felismerésre, ami
évente kozel szaz Down-koros ujsziilottet jelent hazdnkban, ugyanakkor az orvostudomany
fejlodésével parhuzamosan ¢letkilatdsaik folyamatosan javultak, ennek koszonhetden
allanddan n6 az életkor-specifikus prevalenciajuk, melynek eredményeként ma mar nem ritka
az idds Down-szindromas.

A fent emlitett tények az ¢letmindség kérdésére iranyitjak a figyelmet, amely hossza
tavon kezelend6, tarsadalmi felel6sséget jelentenek mind az egészség- mind az oktatasiigy
szamdra. Az egész tarsadalom szamara relevans kérdés, hogy a sériilt emberek milyen
mértékben igényelnek gondoskodast, apolast, mennyire képezhetéek, milyen mértékben
onellatoak, képesek-e a kozosségekbe beilleszkedni.

2. A kutatas céljanak meghatarozasa

Kutatas alapvetd prekoncepcidja, hogy a csaladban nevelked6 Down-szindromasok
¢letmindségi mutatdi jobbak, mint intézetben él6 tarsaiké, ugyanakkor a csaladban él6k
fejlettségére az anya magasabb iskolai végzettsége pozitivan hat.

Elsdsorban azokra az életmindséget befolydsold objektiv faktorokra orientdlodott a
vizsgalat, amelyek az oktatassal, képzéssel, fejlesztéssel, egészséggel valamint felndttkorral
kapcsolatosak. Feltevéseim bizonyitasara szamos életmindséget befolyasold faktort
vizsgaltam, mint beszéd, rajz/iras, olvasas, szamlalas, Onellatas, nagymozgasok fejlettsége,
egészségi allapot kiillonboz6 mutatoi, interperszonalis kapcsolatok, munka vildgaban betdltott
szerep, szabadidds tevékenység, parkapcsolat.

Feltételeztem, hogy intézetekbe a sulyosabb és a tobb a tarsuldo betegséggel
kiiszkdodok keriilnek, ugyanakkor az itt €lok eldnyt élveznek fejlesztés, munkalehetdség,
szabadidds tevékenységek és barati- és parkapcsolatok terén.

A kutatds ereddjeként szubjektiv életmindséget vizsgiltam az érintettek, illetve a
csaladban €16k sziileinek boldogsag szintjének meghatdrozasaval. Down-szindromasok esetén
a kozvetlen kornyezet indirekt megkérdezése tortént. A magatartasi fenotipusukra jellemzd,
hogy é&ltaldban pozitiv személyiségek, békés, nyugodt egyének. Feltételeztem, hogy
boldogsag szintjiiket jelentdésen befolyasoljadk személyiségjegyeik, tartdozkodasi helyiik
(csaladban ¢é16k boldogabbak), a sziildi attitiid, valamint az interperszonalis kapcsolataik.

Az értekezés, interdiszciplindris szemléletével hidnyt potol a Down-szindroémasok
¢letmindség kutatasanak teriiletén. Az egy tudomanyteriiletre fokuszald vizsgalatok egy-egy
részkérdést érintenek, mig a jelenlegi vizsgalat holisztikus megkozelitésre torekedett,
mikdzben két egymastol eltérd élethelyzetben 1évd csoportot hasonlitott dssze. A kutatas
alapvetd célja volt az otthon és intézetben gondozott Down-szindromasok életmindségét
befolyasold relevans faktorok meghatarozasa és Osszehasonlitasa, illetve szamitasokkal
igazolni, hogy optimalis életmindséget melyik elhelyezési forma biztosit szamukra. Mindezek
tikrében a szakemberek szamara a gyakorlatban hasznosithatd kovetkeztetések, lizenetek
megfogalmazasa.

3. Minta és alkalmazott médszerek
A kutatas interdiszciplinaris jellegébdl adodoan tobb tudomanyteriiletet érintett: a pedagogiat,

a gyogypedagdgiat, az orvos- ¢€s egészségtudomanyt, valamint a pszichologiat és a
szocioldgiat. Elsésorban allapot felmérést végeztem, melyet kibdvitettem az anamnézis



adataival. Intervencié a kutatds soran nem tortént. A keresztmetszeti kvantitativ jellegii
vizsgélat retrospektiv elemeket is tartalmazott, mivel a vizsgdlat az egészségligyi
torzslapok segitségével pontosabban feltérképezhetdk az elmult idészak torténései, melyek
mélyebb, adekvatabb ralatast tesznek lehetové, kivédve az emlékezet torzitdé hatdsat. A
célcsoporton beliil nem véletlenszerli mintavalasztds tortént. Az adatgyijtés az
engedélyeztetéseket kovetden 2008 aprilisaban indult és 2010 decemberében zarult.

A mintaba olyan Down-szindromas személyek keriiltek, akik 3-35 év kozottiek,
csaladban- vagy teljes ellatast biztositd, apolast, gondozast nyujtdo fogyatékosokat ellato
intézetekben élnek. Mindegyik helyszinen egészségligyi szakemberek, védondk illetve
gondozondk végezték az adatgyljtést.

A minta bevalasztasi kritériumai: diagnosztizalt, jelenleg is €16, 3-35 ¢év kozotti
Down-szindromas. Az intézetben €10k esetében feltétel volt, hogy legkésobb 15 éves korukra
intézetbe keriiltek és legalabb 3 évet ott tartozkodtak. A korcsoport meghatarozast az
indokolja, hogy a 3 éves kor a legkorabbi életkor, ahol mar vizsgalhatok az egyes
¢letmindséget meghatarozd faktorok. Az iddintervallum végét a 35 év jelentette, az életkor
sziikitést indokolta, hogy az idésebb korosztaly jorészt intézetben ¢élt, masrészt az Alzheimer
koért, mint az ¢életmindséget negativan befolyasold zavard tényezoOt kivantam kizarni. A
vizsgalat kritériumainak 6sszesen 204 f6 Down-szindromas felelt meg, ebbdl 118 6 otthon,
86 6 intézetben élt.

A sajatkészitésli modularis kérddiv fizikalis, pszichés és szocidlis doménokat egyarant
tartalmazott. A kérd6iv strukturija kronologiai sorrendet kovetett, amely a kovetkezd fo
kérdéscsoportokat tartalmazta: csaldd; varanddssag, sziiletés; csecsemd-és gyermekkor;
felnéttkor; jelenre vonatkozo kérdések.

Elemzésre leird statisztikat (abszolut és relativ gyakorisagot) valamint matematikai
statisztikat, Chi négyzet probat, Fisher Exact tesztet, binaris logisztikus regresszidt ¢és
Spearman féle rang-korrelacids szamitast hasznaltam. Szignifikansként értékeltem az
eredményeket, amennyiben p<0,05.

4. Az eredmények bemutatasa

A Down-szindromas 0jsziilott sorsa gyakran mar a kdrhazban az orvosi tajékoztatast kvetden
elddl. A kozombos, vagy akar negativ tdjékoztatds megingatja, hatraltatja az egyébként is
sérilt anyai kotddés megerdsddését. Szignifikdnsan tobb helytelen tdjékoztatas tortént a
vizsgalt mintaban azokndl az anyaknal, akik gyermekiiket intézetbe adtak.

Az apa ¢és az anya gyermekiikkel szembeni attitlidje korrelalt egymassal. Jelentds a
magatartasbeli kiillonbség a két vizsgalt csoport sziildi viselkedésében. A csalddban gondozo
sziilok jelentds tobbsége tdmogatd, elfogadd, addig az intézetben éloknél a k6zOombos,
elutasitd sziiloi viselkedés volt a jellemzdbb. A gyermek személyiségjegyeinek alakuldsat
erdsen befolydsolta a sziil6i attitlid. Az elfogado, tdmogatd magatartdsii anyak nevelték a
legtobb pozitiv tulajdonsagu gyermeket.

A tévhittel ellentétben nem nagyobb a valdsok szama az érintett csaladoknal. A
csaladban gondozo6 sziilok tobb mint fele kimagasloan kedvezének, harmonikusnak itélte meg
csaladjat. A gyermek sziiletését kovetéen a kapcsolatok 18,7%-a szakadt meg, mely joval
alatta marad az orszagos valasi aranyszdmnak, annak ellenére, hogy a mutatd az élettarsi
kapcsolatok felbomlasat is tartalmazta.

Oktatassal, fejlesztéssel kapcsolatos, objektiv életmindséget meghatdrozo faktorok



A Dow-szindrémasok lemaraddsa a fiziologias fejlettséghez mérten, az Osszes vizsgalt
készség, képesség (beszéd, rajz/iras, olvasas, szamlalas, onellatds, nagymozgasok) teriiletén
fajsulyos. Ugyanakkor megfigyelhetéek az azonos koruak kozotti markans kiilonbségek,
mivel vannak, akik egyaltalan nem rendelkeznek egyes készségekkel, mig masok egészséges
tarsaik szintjét is elérik. Az életkor ndvekedésével, hosszabb tanuldsi idével a készségek
javultak. Az intézeti elhelyezés olyan erds negativ hatdssal birt, hogy az életkor
novekedésével jard tendenciak rajz/irds, olvasas, beszéd esetében nem tudtak érvényesiilni.

Arra a feltett kerdésre, hogy befolydasolja-e a Down-szindromdasok fejlodését,
fejlettségét a tartozkodasi hely, tézisem, hogy csaladi milioben élok jobb teljesitményt értek el.
Kivétel nélkiil az osszes vizsgalt készseg és képesség fejlettsége erds szignifikans kapcsolatot
mutatott a tartozkodasi hellyel. A csaladban élok minden teriileten lényegesen jobbnak
bizonyultak. Az intézeti lét életmindségre gyakorolt negativ hatdsat sikeriilt szamszeriisiteni.
U

Az anyai kvalifikaciot és a csaladban €16 Down-szindromasok készségeinek,
képességeinek fejlettségét vizsgdlva az anya iskolai végzettsége szignifikdnsan befolyasolta a
Down-szindromas rajz/iras-, olvasas-, szamlalas-, Onellatas fejlettségét. Magasabb iskolai
végzettség altaldban egylitt jar gyakori irasi, olvasdsi, 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 nagymozgasok terén azonban nem volt jelentdés az anyai
végzettség pozitiv hatdsa, mivel az anyai végzettség novekedésével javulo jotékony hatas, a
diplomas anyaknal erés visszaesést mutatott. A legjobb eredményeket az érettségizett anyak
gyermekei érték el, de nem csupdn beszédkészség €s a nagymozgasok esetében, hanem a
rajz/iras és az Onellatds is ennek az anyai csoportnak a gyermekeinél volt a legjobb. A
beszédkészség szintje kapcsolatban van a tobbi készség fejlddésével. Szamottevd hatést
mértem a beszéd fejlettsége és az elért rajz/irds, olvasds, 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 €10k kedvezdbb helyzetben vannak, mint a csalddban é16k. Ennek okéat
abban lattam, hogy az intézetekben kotelezo jelleggel folyik az egyéni tervszerinti fejlesztés.
A kutatids azonban nem mutatott ki a fejlesztés megkezdésének idépontjaban és a fejlesztés
tartamdban lényeges kiilonbséget a két elhelyezési forma kozott. Mindossze a kiillonbozo
szakemberek szamaban volt szamottevd eltérés a csaladban gondozottak javara. Ennek lehet a
Down-szindromas fejlettségére pozitiv hatdsa, hiszen komplexebb fejlesztés tudott igy
megvalosulni, azonban nem magyardzza a csalddban ¢é16k minden vizsgalt teriiletre kiterjedd
magasan jobb teljesitményét. A csaladban ¢l6knél a korai fejlesztés megkezdését
szignifikansan befolyasolo tényezdként a csalad kdrnyezeti timogatottsdgat azonositottam.

Az eredmények azt mutatjak, hogy az intézetben és csaldadban élok életmindséget
meghatdrozo készségek kozotti nagyfoku eltérések okai, elsésorban nem a fejlesztésben
keresenddk, hanem minden esetben a tartozkodasi hely a meghatarozo fiiggetlen valtozo.

Egészséggel osszefiiggo objektiv életmindséget befolydsolo faktorok

Jellemz6 a vizsgaltaknal a Kis sziiletési suly nagyobb aranyl eléfordulasa. A hazai atlag
populaciéban mért gyakorisag 2,5-szeresét (22,1%) mértem a mintaban. A 2500 g alatti
szliletés, a korai ¢és késObbi életszakaszban is hatranyosan befolyasolja az egyén
¢letmindségét, szamos betegség rizikotényezdjét hordozza magaban.

A tarsulo betegségek halmozodasa, azok koziil is a szivfejlddési rendellenességek
nagyszamu el6fordulasa (43,7%), a szakirodalmi adatoknak megfeleléen a vizsgalt mintat is



jellemezte. Kimutathato volt a tarsuld betegségek szignifikans kapcsolata a nagymozgéasok
fejlettségével. A jarni nem tudok 90%-anak volt szivfejlédési rendellenessége.

Vérakozasommal ellentétes eredményt kaptam, a tartozkodasi hely és a tarsulod
betegségek fliggvényében. A tarsuld betegségek Osszességeében, de ezen beliil a szivfejlodési
rendellenesség is, gyakoribbak voltak a csaladban él6knél. Ezzel egy fontos magyarazo
tényezot kellett kizarnom, mely szerint az intézetben 1évéknél magasabb aranyban eléforduld
tarsuld betegségek okozzak az ott ¢lok rosszabb teljesitményét. Lehetséges, hogy a sulyos
tarsuld betegségben szenvedd, intézetben él6 Down-szindromasok korai haldlozasuk miatt
nem keriiltek a mintéba.

Tulsulyossagukrol, elhizasukrol tobb szakirodalom szadmolt be. A hazai népesség
adataival 0sszevetve nem rosszabbak a Down-szindroémasok eredményei, igy megcafolddni
latszik a tévhit, hogy a Down-szindromasok nagyobb mértékben hajlamosak elhizasra, mint
az atlagember. Az eredmények okai elsésorban nem a Down-szindromasok adatainak
javulasaban, hanem az elmult évtizedekben az atlag népességet érintd radikalis
sulyndvekedésben keresendd. Jelentdsen tobb a tulsulyos/elhizott a vizsgalt felndttek korében,
mint a gyermekeknél. Az elhelyezés helyszine kapcsolatban van BMI érték alakulasaval. A
csalddban ¢lok korében tobb a tulstlyos/elhizott, azonban meglepd eredmény, hogy az
intézetben é16knél 17,1%-ban talaltam korosan sovanyakat. Erdemes lenne a jovében ennek
okait vizsgalni. A sorvadasos allapotok szignifikdns Osszefiiggést mutattak a nagymozgasok
¢s az Onellatasi képesség alacsony fejlettségével.

Szubjektiv életmindség

A vizsgalt Down-szindromasok 84%-a gyakran, vagy mindig boldog a kozvetlen kornyezet
megitélése szerint. Szignifikdnsan tobb a csalddban ¢élok kozott a gyakran, vagy mindig
boldogok szama, mint az intézetben ¢l6knél. A személyiségjegyek jelentds kapcsolatot
mutatnak a boldogsagszintjiikkkel. A minta 81%-anal pozitiv személyiségjegyeket talaltam, 6k
azok, akik szignifikansan boldogabbak. A csaladban él6knél azonban szamottevden tobb a
pozitiv személyiség, mint intézetben ¢él0 tarsaiknal.

Feltételeztem, hogy az intézetben €16k interperszondlis kapcsolatokban gazdagabbak,
mivel a kOzoOsség tdg teret biztosit a barati kapcsolatok szovOdésére. Ezzel szemben
tobbségiik (67,4%) magéanyos, mig a csaladban gondozottak jelentds tobbsége apol barati
kapcsolatokat.

A csaladban ¢€10knél lehetdség nyilt a sziilo elégedettségének felmérésére, melynek
eredménye, hogy a sziil6k tobbsége (72,1%) alkalmazkodott a helyzetéhez és gyakran, vagy
mindig boldog kategdridba sorolta magat. A Down-szindromas és a sziild boldogsagszintje
korrelalt egyméssal. A boldogabb Down-szindromésok tobbsége az elégedettebb sziilok
mellett nevelkedett.

A készségek egy része mutatott szignifikans kapcsolatot a boldogsagszinttel. A sziild
elégedettsége Osszefiiggdtt gyermeke Onellatdsi képességének ¢és beszédfejlettségének
szintjével. Down-szindromasnal az Onellatds és az olvasasi készség megléte novelte
szignifikansan a szubjektiv életmindséget.

A felnéttkor specidlis faktorai

A feln6tt Down-szindromasok nagy része (72,3%) nem jelenik meg a munka vilagaban. Az
intézetben és csalddban ¢élok kozott ebben nincs jelentds kiillonbség. Munkavégzés terén a
vizsgalt mintdban kedvezdbb adatokat kaptam (27,7%), mint a fogyatékosok orszadgos 10%-0s
foglalkoztatottsaga. Tobbségiik egyszerti, monoton munkat végzett, de 42%-uk kreativ,



gondolkodast igényl6 feladatokat latott el. Azok, akik dolgoznak, szignifikansan tobb baréattal
rendelkeztek.

A szabadidé hasznos eltoltésérol a legtobbjiiknek (75,5%) konkrét elképzelése volt. A
csaladban ¢l6knél szignifikansan tobben talaltak hasznos id6toltést maguknak. Intézeti
keretek kozott ¢lok zommel Ssemmit nem csinaltak szabadidejiikben, vagy rekreacios
tevékenységnek nem nevezhetd tevékenységet végeztek.

Szakirodalmi adatok szerint kozel 50%-ban érdeklddést mutatnak a szexualitas irant,
azonban jelen kutatas ezeket az adatokat nem tdmasztotta ald, mivel a vizsgélt felndttek
80,9%-a nem Kkereste a parkapcsolatot. A viszonylagos ellentmondas oka, hogy eddig
csaladban ¢éloket vizsgaltak ¢és a fiatalok véleményét is megkérdezték. Mintdmban is
szignifikansan magasabb szamban jelentek meg a csalddban ¢lok korében azok, akik
érdeklédést mutatnak a masik nem irant és tervezték a kozos életet.

A vizsgalt felnéttek 75,5%-a nem tartozott mas kozosséghez a csaladon, intézeten kiviil,
jelezve, hogy a fogyatékos emberek konnyen izolalédnak. Az intézetben €16k zart kozosséget
alkotnak, csupan 4,8%-nak volt intézeten kiviili kozosségekkel kapcsolata, addig ugyanez az
arany a csaladban ¢16knél 64,5%.

A felnétteknél vizsgalt faktorokat osszevetve a készségekkel, képességekkel a szabadidds
tevékenység mutatott kapcsolatot az Onellatasi képességgel. A jobb Onellatasi szintet elérok
korében szamottevden tobben végeztek hasznos, szabadidds tevékenységet.

Feltételeztem, hogy a felndttek szubjektiv életmindségét befolyasoljak a felndttkori
specialis faktorok, mint munka, szabadidds tevékenység, parkapcsolat, kozosségi élet. A
felnottek boldogsagszintjét az elhelyezés helyszinén tul (csalddban él6k boldogabbak),
szignifikansan pozitiv iranyba befolyéasolta, ha a Down-szindrémdas rendelkezett hasznos
szabadidés tevékenységgel, azonban a tobbi, felnbtteknél vizsgalt faktornak nem volt
szignifikans hatasa.

5. Osszefoglalas és javaslatok

A kutatas kapcsan szadmitott eredmények a vizsgalt készségek, képességek terén, nagyfoka
elmaraddst mutattak az intézeti keretek kozott él6 Down-szindromasok korében. Ezeket az
eredményeket nem lehetett magyardzni sem a korai fejlesztéssel, sem azzal, hogy az
intézetekben rosszabb allapoti, betegebb Down-szindromasok keriiltek elhelyezésre. A
boldogsag az életmindség atfogd észlelése. A szubjektiv életmindség vizsgalata sordn is a
csaladban élok bizonyultak boldogabbaknak.

Az intézeti 1ét negativ hatdsdnak szdmszer{i bizonyitasa egy fontos adalékot szolgaltat
a hazai ellatérendszer szdmara. A vizsgilat lizenete megegyezik az Eurdpai Uniod
torekvéseivel, amely a nagy intézetek megsziintetésére iranyul €s helyette az 6nallo ¢€letre
nevelést, csaladban- illetve lakootthonokban ¢élést preferalja. Hazdnkban a megfeleld 1épések
még varatnak magukra.

A szakma szamara megfogalmazott tizenet, hogy a Down-szindromasok csaladban
torténd nevelkedésének prioritast kell kapnia. A csalddi mintdkat, annak torédését, szeretetét,
motivalo hatdsat egyetlen intézet sem poétolhatja. Mind objektiv, mind szubjektiv életmindség
tekintetében a csaladban gondozott Down-Szindromasok szignifikansan jobb életmindséget
élnek. A csaladban ¢él6knél tovabb javitja az életmindséget az anya magasabb iskolai
végzettsege, tamogatd attitidje. A magasasan kvalifikalt sziilok valdszintileg nagyobb
elvarassal és ehhez rendelt tobb interakcioval, foglalkozassal fejlesztik gyermekiiket. Az
otthoni inger gazdag milié hatékonyan segiti a gyermek fejlodését.

Az interdiszciplinaris megkozelitéshez a tarsszakmak diskurzusa sziikséges. A
pedagogus, gyogypedagogus, védond, orvos, pszichologus, gyogytorndsz, konduktor
rendszeres szakmai parbeszéde segitheti a magasabb ¢életmindség megvalosulasat. A



hazankban egyediilall6 modon mikodé Védondi Szolgalat kiaknazatlan lehetéségeket rejt
magaban. A védonok olyan diplomds szakemberek, akik intenziv, direkt, komplex
csaladgondozast végeznek, onként vonddnak be a csaladok intim szférajaba. Egyediilalloan
bizalmi kapcsolatot apolnak a sziilokkel, sokrétii ismerettel rendelkeznek, melyeket csupan
céliranyosan kellene béviteni ahhoz, hogy hatékony segitséget tudjanak nyujtani a sériilt
gyerekeket neveld sziilbknek. Komoly hianyossag, hogy képzésiikben a sériilt gyermek
fejlesztésének még az alapjai sem jelennek meg, ennek kovetkeztében siirgetd feladat lenne a
curriculum ez iranyt bévitése. A sériiltek ellatasaban résztvevé hazai szakemberek egymastol
fliggetleniil, izolaltan dolgoznak, csak sajat részfeladataikat latjak el.

A Down-szindromdsok kozotti nagy egyéni kiilonbségek az elhelyezés helyszinének
fontossagara, azon feliil a csaladon beliili miiveltségi kiilonbségekre is felhivjak a figyelmet.
Hosszabb tanulasi idovel 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 munkaerd-
piaci esélyeiket, segitve egy teljesebb élet megvalosulasat. Az iras, olvasas, szamlalas,
onellatas, beszéd, nagymozgasok kelld fejlettsége, a szabadsagot és a vilag megismerésének
lehetdségét hordozzak magukban. Az alacsony sziil6i kvalifikacio, ingerszegény kornyezetet
feltételez, ennek kompenzaléasa intenzivebb csaladgondozast igényel.

A tarsszakmdk kozotti diskurzus, a szoros egylittmiikodés, egymds folyamatos
tajékoztatdsa, az egyiittgondolkodas érdekében kozos tovabbképzések, konferencidk
szervezése siirgetd feladat minden olyan szakember szdmara, akik a sériiltek ellatasdba
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 segitségével javithaté a Down-szindromésok ¢életmindsége.

6. Tovabbi kutatasi feladatok

A kutatas kapcsan szamos megvdlaszolatlan kérdés maradt nyitva, melyek felvetik a munka
folytatasanak lehetdségét. Néhany lehetséges irany:

- Az intézeti élet hiteles feltdrasa a terepmunka sziikségét veti fel, azonban ez csak
1ddigényes, résztvevd megfigyeléssel valosulhat meg.

- A kérddives megkérdezést érdemes lenne a jovoben interju technikaval kiegésziteni, amely
kiterjeszthetd a jol kooperald sériilt személyekre, valamint azokra a sziildkre, akik nem
vallaltak gyermekiik csalddban nevelését.

- Hasznos lenne a vizsgalt Down-szindromasok utdnkovetése, mivel egy longitudindlis
kutatés, a készségek, képességek, egészségi allapot, tehat az életmindség idébeni valtozasat
pontosan tudna rogziteni.

- Hidnypotlast szolgalna szakmai protokollok kidolgozasa, a ,,megmondas” lebonyolitasara,
¢s a kiilonbozo szakemberek egylittmiitkodésére.

- Interdiszciplinaris kutatocsoport 1étrehozasaval, a holisztikus szemlélet kialakitdsara nyilna
lehetéség, ami tagitand, pontositanda a Down-szindromasok életmindség kutatisat, ezzel
lehetdséget biztositana egy standard, életmindséget vizsgald kérddiv megszerkesztésére.

A kutatds feltdrta a Down-szindromasok életmindségét befolyasold kiilonbozo
faktorokat, két egymastol nagymértékben eltéré koriilményeknek kitett csoporton, csaladban
¢s intézetben. Sikeriilt szamszerlisiteni olyan 0Osszefliggéseket, amelyeket korabban
megérzésekre, hitekre ¢és tévhitekre alapoztunk. A csalddban €16 Down-szindromasok
magasabb fejlettséggel rendelkeznek, jobb objektiv és szubjektiv életmindséget élnek, mig az
intézeti €let jelentdsen rontja a Down-szindromasok jollétét.
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