Harjinné Brantmiiller Eva

Down-szindromasok - csalad kontra intézet

Osszefoglalas

A kutatasba 204 {6, 3-35 év kozotti, csalddban- (N=118) és teljes ellatast biztosi-
to, fogyatékosokat ellato intézetben (N=86) é16 Down-szindrémas kertilt.

A kutatas néhéany relevans készség fejlettségének vizsgalatara fokuszalt, mint
a rajz/iréas-, olvasasi- és szamlalasi készség. A Down-szindrémasok elért ered-
ményei széles skalan mozogtak, a készségek teljes hidnya mellett megjelentek
azok, akik elérték tipikusan fejl6dé kortarsaik szintjét.

Mig a csaladban él6knél az életkor novekedésével, a hosszabb tanulési id6vel
a készségek javultak, addig az intézeti elhelyezés olyan erés negativ hatassal
birt, hogy az életkor novekedésével jar6 tendencidk nem tudtak érvényesiilni.
Az 0sszes vizsgalt készség fejlettsége szoros kapcsolatot mutatott a tartézkodési
hellyel. A csaladban él6k minden teriileten jobbnak bizonyultak, mint intézetben
€16 tarsaik.

A csalddban él6knél az anyai kvalifikacié emelkedése tovabb javitotta a vizs-
galt készségek fejlettségét. A korai fejlesztés megkezdését befolyédsolé tényezs-
ként a csalad kornyezeti tamogatottsagat sikeriilt azonositani. A fejlesztés meg-
kezdésének id6pontja és tartama nem mutatott 1ényeges kiilonbség a két elhe-
lyezési forma kozott.

Bevezetés

A DS a 21. kromoszéma triszémidja? miatt 1étrejové, altalaban kozépstlyos
értelmi fogyatékossaggal és kiilonboz6 tarsulé betegségekkel szovddé fejlédési
rendellenesség. Evente a vilagon koriilbeliil 800.000 gyermek jon vilagra valami-
lyen kromoszéma aberraciéval. Ezek koziil a leggyakoribb a DS, melynek el6-
fordulasaval minden 700. Gjsziilott esetén kell szamolni.?

A magyarorszagi gyakorisag a 70-es évektdl a 90-es évek elejéig novekedést
mutatott, ezt kovetGen némi csokkenés volt tapasztalhato. Atlagosan 1,2 - 1,6%o0

1 DS: Down-szindréma. A tiinetegytittes a nevét John Langdon Down angol orvos utan kapta, aki
1866-ban irta le el6szor a szindrémat.

2 Triszomia: kett6 helyett harom kromoszéma taldlhat6 a sejtekben. A DS esetén a 21-es kromoszo-
manal jelenik meg a tobblet.

3 WEAFER-HEDRICK 2000
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kozott mozgott az el6forduldsa, azonban a legfrissebb adatok egy folyamatos
novekedést mutatnak a szindréma pervalenciajaban. Amig 2006-ban 1,45, 2007-
ben 1,50, 2008-ban 1,59, addig 2009-ben mar 1,78, majd 2010-ben 1,76 ezrelékes
el6fordulast mértek hazankban.*

A szindréma gyakorisdganak vizsgalatakor kiilon kell valasztanunk a re-
gisztraltakat a megsziiletettektdl. A prenatalis diagnosztika elterjedése folyama-
tosan csokkentette a megsziiletettek szamat. Mig kordbban jellemzé volt a hang-
salyosabb sziiletési szam, addig 2006-ban megfordult a tendencia és a
prenatédlisan diagnosztizaltak ardnya 56,14% lett.> Ezt kovetSen folyamatosan
emelkedett a kisztrtek, illetve csokkent a megsziiletettek aranya.

A sziiletésszdm csokkenése mellett figyelemremélté az élethossz novekedése,
mely felhivja a figyelmet egy hosszttavon kezelend tarsadalmi felelsségre.

Az irés-, olvasasi-, és szamlalasi készségek az életminéséget befolyasol6 sze-
mélyes sziikségleteknek az objektiv indikatorai. A felsorolt készségek megkony-
Koénnyebb az informdaciékhoz valé hozzaférés, ezzel csokken a masoktol valé
fuggbség.

A vizsgalat célja

A csaladban és intézetben él6 Down-szindrémasok rajz/iras-, olvasas- és szam-
lalasi készségének osszehasonlitasa, valamint a fejlesztések megkezdésének és
id6tartamanak feltarasa. A csaladban él6knél e készségek fejlettségi szintje és a
sziil6k iskolai végzettsége kozotti kapesolat vizsgélata.

A felsorolt készségek technikajanak fejlettségét térképezte fel a kutatas, de
nem terjedt ki a megértés mélységének, a szavak, mondatok dekédolasi pontos-
sdganak vizsgalatara.

Minta és modszer
A vizsgélt mintdba nem valdszintiségi mintavétellel dsszesen 204 {6, 3-35 év

kozotti, csaladban- (N=118), vagy teljes ellatast biztosito, fogyatékosokat ellatd
intézetben (N=86) é16 Down-szindrémas kertilt.

4 VALEK-METNEKI 2012
5 SZUNYOGH-V AMOS-METNEKI 2008
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A csaladban gondozottak a VRONY?¢ adatbazisa alapjan kertiltek felkutatasra
els6sorban a dél-dundantdli régié harom megyéjében (Baranya-, Somogy-, Tolna
megye).

Az intézetben él6k adatgytijtését orszagos szintre kellett kiterjeszteni, mivel
az itt él6k tobbsége a vizsgalt korcsoportnal id6sebb volt. Azok a teljes ellatast
biztosit6é apolast, gondozast nyujté fogyatékosokat ellaté szocidlis intézmények
kertiltek a vizsgalatba, amelyek a megsziint egészségiigyi gyermekotthonok
jogutddjai. Ezen tdl az intézetek vezet6i hélabda rendszerti tovabbkiildéssel
segitettek a 3-35 éves kort intézetben €16 esetek felderitésében. Osszesen 22
intézetben tortént adatgyfijtés.

Bevalasztasi kritérium volt az intézetben él6k esetében, hogy legkésébb 15
éves korukra bekertiltek és az adatgyjtés idején minimum harom éve az inté-
zetben tartézkodtak. A korcsoport meghatarozast indokolja, hogy a 3 éves kor a
legkorabbi életkor, ahol mar vizsgéalhatok a jelzett készségek. Az idSintervallum
végét a 35 év jelentette, mivel a Down-szindrémasok egy részénél a harmincas
évek végére mar kialakulhat a korai Alzheimer kor.”

Az adatgyfjtést mindkét helyszinen szakemberek bonyolitottdk. A csalddban
védoénok kérdezték ki a sziil6ket, az intézetben él6k korében a gondozéndk vé-
gezték az adatrogzitést. Az emlékezet torzité hatasat mérsékelte, hogy a felvett
adatok a torzslapokon leirtakkal egésziiltek ki mindkét tartézkodasi helyen.

A moduléaris kérdéiv adatainak elemzése leiré statisztikaval, valamint Khi
négyzet probaval, Fisher Exact tesztel, bindris logisztikus regressziéval és
Spearman féle rang-korrelacids szamitassal tortént.

Eredmények

A Down-szindrémasok készségeinek fejlettsége a tipikusan fejl6do, egészséges
kortarsak fejlettségével, az életkornak megfelel, normal fejlédés mérfoldkovei-
vel kertilt Osszevetésre. A vizsgélat soran, el kellett donteni, hogy rendelkezik-e
az adott készséggel vagy sem. Ha igen, teljesitménye az egészséges kortarsakhoz
viszonyitva a normal intervallumba esik, vagy attol elmarad.

A csaladban él6k kozel azonos aranyban laktak varosokban, illetve falvak-
ban. A vizsgalat a tdrsadalom minden rétegét érintette, azonban leghangstlyo-
sabban az atlagos szocidlis hattérrel rendelkezSk jelentek meg a mintaban.

6 A Velesziiletett Rendellenességek Orszagos Nyilvantartasa (VRONY) 1970 6ta miikodik Magyaror-
szagon, amely jelenleg Orszdgos Egészségfejlesztési Intézet iranyitdsa alatt all. A rendszer a sziiletés-
t6l, egy éves korig felismert és bejelentett, rendellenes Gjsziilottek és csecsemdk adatait gyfijti, rogzi-
ti, tarolja és elemzi. A VRONY - a vildgon els6ként és Eurépaban egyediildlléan - a teljes hazai
populaciéra kiterjed6 adatbazisként mtikodik. Els6sorban az anatémiai-morfolégiai elvaltozasokkal
jaré velesziiletett fejlédési rendellenességekkel foglalkozik.

7 IKEDA-YANAGISAW A-ALLSOP-GLENNER 1989
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A sziil6k iskolai végzettségét jellemezte, hogy az Osszes képzettségi szint jelen
volt, de legnagyobb ardnyban a 8 altalanosnadl magasabb végzettségtiek, de
érettségivel nem rendelkez6k képviselték magukat. Ennek a csoportnak a gerin-
cét a szakmunkas bizonyitvannyal rendelkez6k adtak.

Az intézetben él6k esetében a csalddi hattér ilyen iranyu feltérképezése egy-
részt irrelevans, masrészt tobb esetben lehetetlen, mivel az intézetek gyakran
nem rendelkeznek a csalddra vonatkozé adatokkal. Ennek oka, hogy a sziil6k
egy része nem tart kapcsolatot gyermekével.

Nemek szerinti megoszlas tekintetében a férfiak 113 fével (55,4%), a n6k 91
fével (44,6%) vettek részt a vizsgalatban. A kor szerinti megoszlasukat jellemez-
te, hogy a csaladban gondozottak 73,7%-at a 18 évesek vagy az alattiak adtdk.
Ezzel ellentétesen alakult az intézetben é16k korszerinti megoszlasa, mivel a 18
év felettiek jelentették a minta 73,3%-at. Osszességében a Down-szindrémésok
atlagéletkora 17,72 év volt. A kor szerinti megoszlas egyenl6tlenségét kompen-
zalta, hogy a teljes minta szamitott értékei mellett, a csak felnSttekre vonatkozo
adatok 0sszehasonlitdsa is megtortént. Az eredményeket csak abban az esetben
fogadtam el szignifikdnsnak, ha a szdmottev6 kiilonbség mindkét 6sszevetésben
fennmaradkt.

Down-szindrémasok rajz/iraskészsége

Olyan ir6-olvas6 kozegben éliink, ahol napi sziikséglet a bettivetés ismerete.
Nem kérdéses, hogy az irastudas hidnya akadalyozza a tarsadalmi beilleszkedé-
stinket, boldogulasunkat.

Kezdetben a gyermek marokra fogja a ceruzét, késébb kialakul a harom ujjas
fogas. Az amorf firkdk szakasza kétéves kor kortil véget ér, ilyenkor a rajz még
nem alkalmazkodik a papir méretéhez, azonban két-harom évesen megjelenik a
szandékos firkalas, ami a lap szélénél megall, és ekkor mar lathatunk, frast utan-
z6 rajzokat. Harom éves gyermeknél az abrazolas szandékaval talalkozunk. 3-6
éves korban sémakat, 6sformékat rajzol, mint ember, haz, fa. A gyermek nem
agy rajzolja le a vilagot, ahogyan azt a feln6tt latja, nem kiils6 mintat kovet,
hanem bels6 szemléleti képét. Ebben az idGszakban jelentkez6 abrazolasi furcsa-
sagokat juxtapoziciénak nevezziik. Azt rajzolja, amit tud a dolgokrdl, nem azt,
amit lat.8

Szinger szerint az életkor-specifikussag miatt ezt a tertiletet alig lehet gyor-
sabban fejleszteni, mint ami spontan fejlédésnél amtgy is megfigyelhets. Az
irastanitas feltétele legaldbb az egyszer@i irdsmozgas szintje. Az frastanulashoz
elengedhetetlen a szenzomotoros, manualis érettség elérése, ezért a finom moto-

8 FEUER 2005
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rikus mozgasokat kell fejleszteni, tehat 6vodaskorban a rajzkészség fejlesztése a
feladat.?

A gyerekek 6vodas korukra mar képesek egyszertibb alakokat, formdkat se-
matikusan megjeleniteni. Abrazolasmédjukra jellemz6, hogy geometriai forma-
kat hasznalnak, ezek az egyszer(i alakok mar jol felismerhet6k.10

Ovodas korban még nem beszélhetiink valodi iraskészségrsl, ezért ebben az
id6szakban a rajzkészség vizsgdlatara kertilt sor, amely a kés6bbi iraskészség
eltfeltétele.

A csalddban élék kozil legnagyobb ardnyban 47,5%-ban (56 f6) voltak azok,
akik egyaltalan nem rendelkeztek rajz/irdskészséggel, utana kovetkeztek 44 %-al
(52 £6) azok, akik a tipikus fejlédéshez képest elmaradtak. Az 6vodaskortak
korében talalt elmaradds a rajzkészségre utal, ezek a gyermekek hasznaltak iro-
szerszamokat, azonban nagyon egyszerti mtiveletek elvégzésére voltak képesek,
altalaban csak firkéltak. Az életkornak megfelel$ szintti rajz/iraskészséget 8,5%
(10 £6) ért el a csaladban gondozottak korében, ebbdl a 6 £6 feln6tt onalléan irt
levelet és képes volt hosszabb, hallott szovegek leirasara.

Trenholm és Mirenda kutatdsukban rdmutattak, hogy a Down-szindrémas
gyermekek lemaradnak az iras teriiletén, azonban kedvez6 koriilmények kozott
altalaban megtanulnak irni.’* A csaladban gondozottak korcsoportonkénti elosz-
lasa ramutat arra, hogy az életkor novekedésével javultak a teljesitmények, ezzel
jelezve, hogy hosszabb tanulasi id6vel, elérhet6 szamukra is az életkori szint.

rajzol/ir, de rajzol/ir
.Dow,n- i nem rajzol/ir e]lmara,dt életkoranak Osszesen
szindréomas megfeleléen
kora
csalad | Intézet | csaldd | Intézet | csaldd |intézet |csaldd | intézet
3-6 év 27,59% | 100,0% |6552% |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%

11-14 év 56,25% |66,7% | 31,25% |33,3% 12,50% [0,0% 100,0% | 100,0%
15-18 év 38,89% |100,0% |61,11% |0,0% 0,00% [0,0% 100,0% | 100,0%
18 év feletti | 58,06% | 92,1% 22,58% | 7,9% 19,35% | 0,0% 100,0% | 100,0%
Osszesen | 47,46% |91,9% | 44,07% |8,1% 8,47% | 0,0% 100,0% | 100,0%

1. tdbldzat - Down-szindromdsok rajz/irdskészségének korcsoportonkénti megoszldisa
csalddban és intézetben (n=204)

Megdobbents, erés szignifikdns kiilonbség figyelhet6 meg a rajz/irdskészség
tertiletén a tart6zkodasi hely fliggvényében (p<0,001) a csaladban él6k javara.

9 SZINGER 2009
10 GYARMATHY 2002
11 TRENHOLM-MIRENDA 2006
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Az intézetben gondozottak kozott egyetlen személy sem érte el az életkori normal
szintet, ugyanakkor az elmaradtak kategéridjdba is minddssze 8,1% (7 £6) kertilt.
Az itt él6k 91,9%-a egyaltalan nem rendelkezik rajz/iraskészséggel, annak elle-
nére, hogy az intézetekben 1993 6ta kotelezé jelleggel, folyamatosan zajlanak a
fejlesztések.

Az intézetben él6k korében a 18 éven feliiliek feliilreprezentaltsdga miatt, sor
kertilt a feln6ttek, két elhelyezési tipus szerinti 6sszehasonlitdsara. Az Gsszesen
94 feln6ttbdl 31-en csalddban, 63-an intézetben éltek. A szamitasok alapjan szig-
nifikansan jobb a csaladban él6 felnéttek rajz/irés teljesitménye, mint intézeti
keretek kozott é16 kortarsaiknak (p<0,001).

Down-szindrémasok olvasaskészsége

Az olvasds olyan komplex készség, amely a kognitiv architektirdn belil a
nyelvvel, emlékezettel, figyelemmel és észleléssel all kolcsonhatasban. A felso-
roltak koziil legszorosabb a kapcsolat, a nyelvi rendszerrel. A nyelvi tudatossag
egyik Osszetevéje, a fonoldgiai tudatossag csak részben a spontan fejlédés ered-
ménye. A tipikusan fejl6d6 gyerekek tobbsége még az iskolaba lépés el6tt eljut a
fonolégiai tudatossag!? els6 szintjére.13

A Down-szindrémasok olvasasi készsége korlatozott ugyan, de 60-70%-ban
képesek elérni egy olyan szintli szovegértést, melyet hasznalni tudnak a min-
dennapokban. Az olvasas fejlédését befolyasoljak a nyelvi készségek és a memo-
ria. Oktatasuk kapcsan a vizudlis memdriara lehet tdmaszkodni, ezért a szakem-
berek javasoljak a latvany szoékincs kartyak hasznalatat, melyeken szavak vagy
akar mondatok jelenhetnek meg. Olyan mondatok, amelyek fontosak szamukra,
mint sajat neviik, lakcimiik. Ezek rendszeres, mindennapi hasznélata segiti az
olvasas elsajatitasat.14

Az olvasasi készség felmérésekor a 33 f6 6vodaskort kikeriilt a mintdbol,
mivel t6liik az olvasds még nem varhato el, igy a megmaradt 171 £6 képezte az
elemszamot.

A csalddban gondozottak 56,2%-a (50 £6) egyéltalan nem olvasott, még bettiket,
szotagokat sem ismert fel, mig 30,3% (27 {6) olvasott, de olvasasi készsége elma-
radt az egészséges kortarsak szintjétsl. Eletkoranak megfelel§ szint(i olvasasi
készséggel 13,5% (12 f6) rendelkezett, akik mindannyian a 11 éves vagy ennél
id6sebb korcsoportokbol kertiltek ki. (2. tablazat) Az életkori elvardsoknak meg-
felel6 szint a feln6ttek korében mutatta a legmagasabb aranyt, ami ismételten a

12 ZIEGLER-GOSWAMI 2005. Az olvasasfejlédés kapcsdn fonoldgiai tudatossagnak nevezziik mindazt
a tudast, amely lehet6vé teszi a szavakat alkoté fonolégiai egységek (szétagok, rimek, a szavakat
alkot6 beszédhangok) felismerését, azonositdsat és manipulaldsat.

13 TOTH-CSEPE 2008

14 BUCKLEY 2001
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hosszabb tanuldsi id6 sziikségességére iranyitotta a figyelmet. A feln6ttek kozott
megtalalhatéak voltak azok, akik szabadidejiikben szivesen olvastak magazino-
kat, napilapokat, regényeket. A sziil6k elmondasa szerint a fiatalok leginkabb
ifjisagi regények, konnyebb irodalmi mtivek koziil véalasztottak.

olvas olvas életkora- -
Down- nem olvas 4 ) Osszesen
szindrémas de elmaradt nak megfelelen
kora

csalad | Intézet | csalad |intézet | csalad |intézet |csalad | intézet
7-10 év 66,67% |100,00% | 33,33% |0,00% 0,00% [0,00% ]100,0% |100,0%
11-14 év 50,00% |66,67% |37,50% [33,33% |12,50% |0,00% ]100,0% |100,0%
15-18 év 50,00% | 100,00% | 33,33% | 0,00% 16,67% [0,00% ]100,0% |100,0%
18 év feletti | 54,84% |9524% |22,58% |4,76% |2258% |0,00% ]100,0% |100,0%
Osszesen 56,18% | 93,90% | 30,34% |6,10% 13,48% | 0,00% 100,0% | 100,0%

2. tabldzat - Down-szindromdsok olvasdsi készségének korcsoportonkénti megoszlisa
(n=171)

Jelent6s kiilonbség figyelhet6 meg az olvasasi készség teriiletén az elhelyezés
fuggvényében (p<0,001), a csaladban él6k javara. Az intézetben él6k 93,9%-a (77
f6) egyaltalan nem rendelkezik a vizsgalt készséggel és egyetlen személy sem
érte el az életkori szintet. Az elmaradtak kategoéridjaban is mindossze 6,1% (5 £6)
keriilt. Eletkor novekedésével javulé tendencia nem figyelhets meg, kivétel nél-
kiil az 6sszes korcsoport rossz eredményeket produkalt. (2. tdblazat)

A 18 éven feliiliek olvasasi készségét sszehasonlitva, a jelentSs kiilonbség
megmaradt (p<0,001). A csaladban gondozottak lényegesen jobb teljesitménnyel
rendelkeztek. Mig az intézeti feln6ttek koziil senki, addig a csaladban él6k
22,58%-a az életkori elvarasnak megfelel6en olvasott.

Down-szindrémasok szamlalasi készsége

Fiziolégids koriilmények kozott a szamfogalom kialakuldsa 3 éves kor koriil
elindul, majd a szamolasi készség fejlédése évekig tartd, hossza folyamat. A
szamlalds megfelel$ elsajatitdsa, begyakorlasa elengedhetetlen a szamfogalom
kialakuldsdhoz. Akik a szamlalasi készséget nem sajatitjak el optimdlis szinten,
azoknak a legelemibb matematikai feladatok is megoldhatatlan kihivést jelente-
nek.1

A vizsgalat sordn nem elemeztem matematikai feladatmegoldést, csupan a
szamlalasi készséget vizsgéltam.

15 JOZSA 2009
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A csaladban gondozottak 34,8%-a (41 £6) nem szamolt, 59,3% (70 £6) szamolt, de
készsége tobbnyire lényegesen elmaradt az életkori elvart szinttél. Minddssze
5,9% (7 £6) rendelkezett életkoranak megfeleld szint(i szdmlalasi készséggel, akik
mindannyian 14 éves kor alattiak voltak, koziiliik 5 {6 6vodas. Fiatalabb életkor-
ban az alacsonyabb életkori elvarasoknak még paran megfeleltek. Az id6sebb
korcsoportokbdl senki nem érte el a normal szint als6 hatarat.

szamlal, szamlal
Down- nem szamlal ¢ életkoranak Osszesen
szindréomas de elmaradt megfelelGen
kora
csalad | Intézet | csalad intézet | csalad |intézet | csalad | intézet
3-6 év 48,28% | 75,0% 34,48% 25,0% 17,24% | 0,0% 100,0% | 100,0%
7-10 év 16,67% |100,0% |79,17% 0,0% 4,17% 0,0% 100,0% | 100,0%

11-14 év 50,00% |100,0% |43,75% 0,0% 6,25% 0,0% 100,0% | 100,0%
15-18 év 16,67% |100,0% |83,33% 0,0% 0,00% 0,0% 100,0% | 100,0%
18 év feletti | 38,71% | 84,1% 61,29 % 15,9% 0,00% 0,0% 100,0% | 100,0%
Osszesen 34,75% | 87,2% 59,32% 12,8% | 5,93% 0,0% 100,0% | 100,0%

3. tabldzat - Down-szindromdsok szamldldsi készségének korcsoportonkénti megoszlisa
(n=204)

Vidakovich az intelligenciaszint és a szamolasi készség kozott korrelaciot talalt,
ezzel bizonyitotta, hogy akinél a szamolasi készség gyenge, annak az értelmi
fejlettsége is alacsony.16

Mivel a Down-szindrémasok tobbnyire kozépstlyos, néha enyhe értelmi sé-
riiltek, igy a szamlalasi készség elsajatitasa, a tobbi készséghez képest probléma-
sabb. A felnétt korosztalynal a legjobb teljesitményt a szamlal, de elmaradt ka-
tegoria jelentette (16,1%). Ugy tiinik, a szamlalasi készség tekintetében a hosz-
szabb tanulasi id6 nem tudja kompenzalni a mentélis retardaciébél adédo hat-
ranyt.

Az intézetben gondozottak kozott egyetlen személy sem érte el az életkori nor-
mal szintet és az elmaradtak kategoridjadban is mindossze 12,8% (11 {6) kertilt.
Egy kivételével mindannyian feln6ttek. Az intézetben él6k 87,2%-a (75 £6) egyal-
talan nem rendelkezik semmilyen szamfogalommal és szamlalasi készséggel. (3.
tablazat)

A két elhelyezési formaban €16 feln6ttek osszehasonlitdsa sordn, az erds szig-
nifikdns kiilonbség tovabbra is megmaradt (p<0,001). A csalddban gondozottak
lényegesen jobb teljesitményt mutattak.

A Down-szindrémasok a szamolasi készségének fejlesztésére tjabban sikere-
sen alkalmaznak szamitogépes szoftvereket.l”

16 VIDAKOVICH 1989
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Anya kvalifikacié és a készségek fejlettsége

A csaladban él6 Down-szindromasok sziileinek iskolai végzettsége korrelalt
egymassal (r=0,693, p<0,01), ezért a szamitasok az anyakra korlatozédtak. Az
anya iskolai végzettségének emelkedése jelentSs pozitiv hatast gyakorolt a kész-
ségek fejlettségére. Az irdskészség estén (p=0,007), az érettséginél kevesebb vég-
zettséggel rendelkez6 anyak gyermekei koziil 3%, mig az ennél magasabban
kvalifikalt anyak gyermekei koziil 33,9% teljesitette az életkori szintet. Kiilon
figyelemre mélt6, hogy az életkori szintet teljesit6k tobbségét érettségizett anyak
nevelték, lényegesen jobb eredményeket hoznak ki gyermekeikb6l, mint diplo-
mas sziil6tarsaik. Valészintsithet6, hogy ezek az anyak mar kell6 hozzaértéssel
és odafigyeléssel foglalkoznak gyermekeikkel, mikdzben a karrierépités, mun-
kahelyi elvarasok még nem vonték el figyelmiiket a gyermekneveléstol.

Az er6s szignifikdns kapcsolat kimutathat6 az anya iskolai végzettsége és az
olvasdsi készség kozott is (p=0,003). Minél magasabb volt az anyai kvalifikaci6,
annal jobb olvasasi teljesitmény volt tapasztalhato.

Ricci szerint az otthoni kornyezet mitiveltségi szintje el6rejelzi a Down-
szindrémas gyermek késébbi olvasasi teljesitményét, véleménye szerint ebbdl az
egy adatbol mar nagy valdszintiséggel megjosolhatoé késébbi olvasasi teljesit-
mény.18

Ugyancsak szamottev6 kapcsolat taldlhat6 az anyak iskolai végzettsége és a
Down-szindrémasok szdamlaldsi készsége kozott (p=0,032). Az érettséginél keve-
sebb végzettséggel rendelkez6 anyak nevelték a szdmlalni nem tudok 75,6 %-4t.
A magasabb kvalifikaciéval bir6 sziil6 adekvatabban foglalkozhat gyermekével,
mig egy alacsony iskolai végzettség akadalyozhatja a sziil6t még a legegysze-
rtibb szdmolasi feladatok elvégzésében is.

A fejlesztések alakulasa

A kora gyermekkor, sziiletést6l 6t éves korig az alapképességek kialakuldsanak
kritikus, szenzitiv periédusa. A legintenzivebb fejlédés csecsem&korban zajlik,
az ekkor megszerzett korai fizikai, kognitiv, érzelmi és szocidlis képességek
megalapozzdk a gyermek késébbi fejlédésmenetét. A korai fejlesztés sokszor
nem latvanyos és nem mutat azonnali eredményt, hatdsa a késébbi életkorokban

tek és tobb modszert is haszndlnak az oktatasukra. Ilyen a ,Stern Strukturélis Aritmetikai” médszer,
ami nem a gépies tanuldsra, hanem az 6sszefliggésekre helyezi a hangsulyt. A ,Kumon” médszer a
lépésrél 1épésre haladast hangsilyozza, mikozben a sikerre épit. A ,Numicon” moédszer a multi-
szenzoros megkozelitést alkalmazza.

18 Riccr 2004
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érvényesiil. A korai intervencié hazai alakulasat jellemzi, hogy a korai fejleszté-
sen résztvevo gyermekek szdma évrél évre n6 hazdnkban.1?

Fejlesztés kezdete és tartama

A vizsgélt minta 63,2%-a (129 f6) részesiilt korai fejlesztésben. Ot éves kor utdn
kezdték a fejlesztést 34,3%-nal (70 f6) és egyaltalan nem fejlesztettek 2,5%-ot
(5 f6).

A korai fejlesztés 1993-at kovetSen fokozatosan valésult meg hazankban és
egyre tobb sériilt ember szdmadra valt elérhetévé.20 Amig az id6sebb korosztaly-
nal még nem volt jellemz6, addig a vizsgalt gyermekek korében a tobbség méar
részestilt benne. A fejlesztések tekintetében szignifikans kiilonbség nem mutat-
kozott a két tartézkodasi hely kozott (p=0,495). Osszességében mindkét gondo-
zasi helyszinen a korai fejlesztésben részesiiltek voltak tobbségben. Ebben az
esetben nem a tart6zkodasi hely, hanem a korai fejlesztés altalanos bevezetésé-
nek az ideje volt a dont6. A korai fejlesztés elterjedését jol reprezentaltik az
eredmények. A koran elkezdett fejlesztés abban az esetben lehet hatdsos, ha az
rendszeres és tartos. A csaladi és intézeti mili6ben hasonléan alakult a fejleszté-
sek id6tartama, koztiik szdmottev kiilonbség nem mutatkozott (p=0,832).

A fejlesztések kezdete és tartama, tehat nem okozhatta a markans kiilonbsé-
get a két elhelyezési formaban él6 Down-szindromasok készségeinek fejlettsége
kozott.

A kapott eredmények felvetik a kérdését, hogy mennyire hatasos az intézet-
ben él6k fejlesztése? Milyen problémak lehetnek a gyakorlatban, ha a készségek
elért szintjében, ilyen komoly lemaradas érhet6 tetten az intézetben él6k koré-
ben? Az okok kozott szerepelhet, hogy az intézetbe kertiil6é csecsemdék, gyerme-
kek gyakran tobb kérhazat, illetve intézetet megjarnak, mire a végleges elhelye-
zésiik megoldédik. A biirokracia utvesztSiben elvesznek a gyermekek jogos
érdekei.

A csaladban é16k fejlesztését befolyasolé tényezdk

A csaladban gondozottak esetében vizsgdltam, hogy a fejlesztés megkezdését
mely tényez6k befolyasoltdk, ennek érdekében bindris logisztikus regressziéval
végeztem a szamitdsokat. (4. tdblazat) Az anya iskolai végzettsége, a csalad szo-
cidlis helyzete, stabilitdsa stb. nincs a vizsgélt fliggd valtozora jelent6s hatassal.

19 KEREKI-LANNERT 2009
201993 6ta a kozoktatdsi torvény kimondja, hogy a sériilt gyermeket sziiletésétél fogva megilleti a
kiilonleges ellatas.
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Szignifikans kapcsolatot egyetlen faktornal talaltam. A kérnyezet tamogatisa erés
pozitiv hatast gyakorol a fejlesztés korai megkezdésének id6pontjara (p=0,001).

B S.E. Wald df Sig. | Exp (B) | 95,0% C.Lfor EXP (B)
Lower Upper

Anya iskolai vég-
zettsége (érettségi-
nél keve- ,098 ,704 ,019 1| ,88 1,103 277 4,386
sebb/érettségi v.
tobb)

Csalad szocialis
helyzete (atlagon
aluli/ atlagos v.
feletti)
Tamogatas a
kornyezettsl 1,922 ,604 | 10,117 1] ,001 6,835 2,091 22,340
(van/nincs)
Csalad szerkeze-
tében a sziiletéstdl
beéllt valtozas -,557 ,582 917 1| ,338 573 ,183 1,792
(egytitt él-
nek/kiilon)
Jelenleg a csalad
stabilitasa (labi- -635 | 1,103 ,331 1| ,565 ,530 ,061 4,608
lis/stabil)
Terhesség kimene-
tele (érett/kora) 461 ,642 ,516 1| 472 1,586 451 5,584

,985 ,847 1,352 1| ,245 2,678 ,509 14,087

4. tablazat - Csalddban él6 Down szindromdsok korai fejlesztésének megkezdését
befolydsolo tényezdk (n=118)

Azok az anyak, akik sériilt gyermekiik miatt szembestiltek a csaladjuk, ismerd-
seik el@itéletével, maguk sem lattak perspektivat gyermekiikben. Kénnyebben
lemondtak a fejlesztés lehet&ségérdl, szivesebben tartottak gyermekiiket otthon,
rejtve a vilag szeme el6l. A tamogatd kornyezetben gyermeket nevel6 anyak
jobban igényelték a kiilsé a segitséget. Ha a kornyezet nem diszkriminal, a sérilt
gyermek nagyobb esélyt kap a fejlédésre.

Megbeszélés, kovetkeztetések

A Down-szindrémasok lemaradasa a fiziologids fejlettséghez mérten, az dsszes
vizsgalt készség teriiletén fajstlyos. Ugyanakkor megfigyelhetéek az azonos
kortak kozotti markans kiilonbségek. Vannak, akik egyéltalan nem rendelkez-
nek egyes készségekkel, mig masok egészséges tarsaik szintjét is elérik. Az élet-
kor novekedésével, hosszabb tanulasi id6vel a készségek javultak, azonban az

53



Pedagoégia - oktatds - konyvtar

intézeti elhelyezés olyan er6s negativ hatassal birt, hogy az életkor novekedésé-
vel jaro6 pozitiv tendenciak nem tudtak érvényesiilni.

Az 0sszes vizsgalt készség fejlettsége erds szignifikans kapcsolatot mutatott
az elhelyezés helyszinével. A csalddban é16k minden tertileten lényegesen jobb-
nak bizonyultak. Ugyanakkor a fejlesztés megkezdésének id6pontja és a fejlesz-
tés tartama nem mutatott lényeges kiilonbséget a két elhelyezési forma kozott,
tehat az intézetben él6k lemaradasa ezzel nem magyarazhato6.

Csaladban él6knél a korai fejlesztés megkezdését befolyasold tényezSként a
csalad kornyezeti tamogatottsagat sikertilt azonositani, tehat gyakran nem csak
az allapot, hanem a sértiltet kortilvevé kornyezet tesz igazan fogyatékossa.

Az anyai kvalifikaci6 emelkedése szignifikdnsan pozitivan befolyasolta a csa-
ladban él6 Down-szindrémésok rajz/iras-, olvasasi- és szdmlalasi készségének
fejlettségét. Az alacsony sziil6i kvalifikaci6é ingerszegény kornyezetet feltételez,
mig a magasabb iskolai végzettség altalaban egytitt jar gyakori irdsi, olvasasi
szokdsokkal, igy a felkésziiltebb sziil6k, tdmogaté kornyezetet biztositanak
gyermekeik szaméra. A mindennapi interakcik széles ismeretanyagot hordoz-
nak és erre az inger gazdag kornyezetre a Down-szindrémasok pozitivan rea-
géalnak. Fel kell hivni a csalddtdmogatasban résztvevs szakemberek figyelmét,
hogy nem minden csaldd képes a specialis gyermeknevelési feladatok 6nallo
ellatasara, esetiikben intenzivebb csalddtamogatds sziikséges.

A szakemberek els6dlegesen feladata a sziil6ék meggy6zése, hogy a Down-
szindromas gyermekek jol fejleszthetbek, és ezt a fejlédést a csaladi milié tamo-
gatja legjobban. Sziiletésétsl fogva jelenjenek meg az irott anyagok a gyermek
kornyezetében, mivel a mesekdnyvek elengedhetetlen kellékei a gyermekkor-
nak. Kezdetben elegend6k a rovid mondoékak, majd fokozatosan egyre hosszabb
mesék keriiljenek a nevelési programba, figyelembe véve a gyermek érdeklédé-
sét, fejlettségét. Képeskonyvek nézegetése, mesék olvasasa, majd ezeknek a tor-
téneteknek a kozos elmesélése, j6 alkalmat biztosit az interaktiv egytittlétre.

A Down-szindrémads gyermekek szdmara hasznos, ha korai életkorban felol-
vasnak, majd olvasni tanitjak 6ket, mivel ezek a tevékenységek fejlesztik beszélt
nyelvi és memoria készségeiket, még akkor is, ha 6k maguk nem tudnak 6nallo-
an olvasni.?!

A gyerekszoba elengedhetetlen részévé kell tenni a gyermek méreteihez iga-
zithat6 iréasztalt, rajta irészerszamokkal, papirral, konyvekkel. J6, ha kitessziik
az ABC bettit, felkeltve a gyermek természetes, spontan érdekl6dését. A
Montessori pedagdgia is kiemeli, hogy minden gyermek adottsdgként rendelke-
zik a vilag megismerési igényével, cselekvési vaggyal, spontan aktivitassal, ezek
kibontakozasat csak el kell segiteni.

Hangstulyozni sziikséges az otthoni foglalkozasok, és az élethosszig tarto ta-
nulas fontossagét. Egyre tobb szakember gondolja, hogy a fejlesztésnek a két £6

21 BUCKLEY-BIRD-SACKS-ARCHER 2006
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aspektusat, a fonolégiai tudatossdgot és a vizudlis memoriét, egytittesen kell
alkalmazni, irds-és olvasastanitdsban.2?

Az intézeti 1ét negativ hatdsanak szamszer(i bizonyitasa egy fontos adalékot
szolgéltat a hazai ellatérendszer szamara. A vizsgélat iizenete megegyezik az
Eurépai Uni6 torekvéseivel, amely a nagy intézetek megsziintetésére iranyul és
helyette az 6nall6 életre nevelést, csaladban- illetve lakéotthonokban élést prefe-
rélja. A szakma szamara megfogalmazott tizenet, hogy a Down-szindrémasok
csaladban torténé nevelkedésének prioritast kell kapnia. A csaladi mintakat,
annak torédését, szeretetét, motivalo hatasat egyetlen intézet sem pétolhatja.

Magyarorszagon a védénok olyan diplomas szakemberek, akik intenziv, di-
rekt csaladgondozast végeznek. Csalddlatogatasok, tandcsaddsok, fogadoorak
alkalmaval lehetéségiik nyilik a sziil6kkel bizalmas, face to face kapcsolat kiala-
kitasara. Ismerik a gyermekek egészségi allapotat, kornyezetét, szobdjat, a szii-
16k végzettségét, a csalad kultarajat. Hatassal vannak a gyermek gondozaséra,
nevelésére, az otthoni kornyezet helyes kialakitdsara. Egyediilalléan bizalmi
helyzetet élveznek, komplex ismeretekkel rendelkeznek, melyek segitségével
hatékonyan tudnanak segitséget nyujtani a sériilt gyerekeket nevel§ sziil6knek.

Hidnyzik azonban a sajatos nevelési igényti gyermekek ellatasaban résztvevé
szakemberek egytiittmtikodése. A probléma hatékony megoldasahoz interdisz-
ciplindris megkozelités, a tarsszakmak diskurzusa elengedhetetlen. A szakembe-
rek kozos tizenetét, a véd6nék naprakészen vihetnék a csalddok otthonaba.
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