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A Cri du chat szindréma bemutatasa

A betegséqg hattere

A CDC szindroma egy ritka genetikai betegség, amely az 6todik kromoszoma
rovid karjan vald eltéré mértékli torés/torlodés kovetkeztében alakul ki. A betegség
oroklédik, vagy spontan genetikai mutéacio altal jon létre. A mutacid véletlenszerd,
hianyzik a kromoszémakar egy darabja. Az eléfordulasi gyakorisaga: egy-kilenc 6
100 000 sziiletésbdl. A kiilonboz6d szakirodalmak eltérd gyakorisagrol szamolnak be
1:15 000 ¢és 1:50 000 arany kozott az élve sziiletetteknél. Attol fliggden, hogy mely
részek torlddtek, hianyoznak, a tlinetek eltéréek €s kiillonbozo sulyossaguiak lehetnek.
Az ismertetdjeleket elészor 1963-ban, Jerome Lejeune irta le, és ¢ adta a Cri du chat,
magyarul ,,macskanyavogas” nevet a szindromanak (Mainardi, 2006). Egy olyan ritka
betegségrél van szod, amely rendelkezik BNO koddal is. Orpha azonositdé szama:
ORPHA281, BNO kodja: Q 93.4. (Orphanet, Id. Bibliografia). A betegek életkilatasait a
tlnetek sulyossagi foka befolyasolja.

Szocidlis készséqgek, szocialis adaptacio, viselkedés, magatartas

Ennek a teriiletnek f6 jellemzo6it a témaban elismert néhany szakértd cikkei
alapjan foglalom 6ssze (Mainardi, 2006; Hodapp, Wijma, Masino, 1997; Muhl, 2004).
A korai rehabilitacié €és oktatas eldsegiti a késobbi szocialis alkalmazkodast (Mainardi,
2006). Altaldban jellemz6 a gyermekekre figyelemzavar, hiperaktivitss, néha
agresszioval, gyakran egyéb magatartaszavarokkal tarsulva, Ggy, mint dnbantalmazé
magatartas, sztereotip mozgasok, tulzott ragaszkodés targyakhoz.

A kommunikaciés kompetencidk fejlodése egy lehetséges tutnak tiinik a
magatartaszavar javulasa felé (Muhl, 2004). Lényeges megallapitas, hogy a rehabilitacid

¢és nevelés egyenlden fontos a szocialis adaptacio javitdsaban (Mainardi, 2006).

Klinikai tlinetek, szervi elvaltozasok, eqészséquigyi problémak, gondozasi feladatok

A legfontosabb klinikai tinet a magas frekvenciaju, macskaszerii sirds, amelyrél

a szindrobma a neveét kapta, az érintettek 95,9%-anal jelenik meg (Mainardi, 2006).
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Eléfordulas _
Kiilsé tiinetek | szazalékos Tovabbi lehetséges tlinetek
értékei*
microcephalia
(atlagosan 31,8 cm fej neuroldgiai rendellenességek
korfogat)
agytorzsi sorvadas (hid, kisagy, agyalapi
kerek arc 83,5 % mirigy k6zépso lebenye, fehérallomany
teruletein)
széles orrgyok 87,2 % gége és gégefedd rendellenességek
tavol il szemek 81,4 % velesziletett szwhlb,a, keringesi
rendellenessegek
lefelé iranyul6 szemrés 56,9 % vese rendellenességek

plusz borredd vagy

lyukacska a fiil kiilsé 902 % hypospadia (hugycs6 kivezetése a pénisz

részénél, a filkagylo torzsen)
alacsonyan 116 fiilek 69,8 % rejtettheréjliség
kis orr
kis all 96,7 %
rovid nyak

abnormalis borred6k

0,
(tenyér, talp) 92%

kis termet

* Az el6fordulas szazalékos értékei és az atlagadatok az olasz Cri du chat szindromas (tovabbiakban:
CDCS) adatbazishol nyert adatok (Mainardi, 2006).

Az UGjszulottkori tlinetek kdzott az alacsony sziletési suly, a fulladas, szopasi/etetési
nehézségek a gyenge szivoeré miatt, reflux, hypotonia és visszatérd 1égzési és
bélfertézések  szerepelnek. Leirnak tovabba  pszichomotoros ¢€s  mentalis
visszamaradottsagot, illetve jellemzdéként gyenge izomzatot, ortopédiai problémékat
(gerincferdiilést, a rectus abdominis eléredomborodasat, ludtalpat és dongaléabat,
valamint altalanos iziileti talnyuajthatosagot). Jellemzé bizonyos foku hallassérilés és

latasi problémak is.
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KM. Cornish és J. Pigram (1996) altal 6sszeallitott fejlédési profil adatai 27 - négy és
16 év kozotti,csaladban ¢él16 - CDCS gyermek viselkedési fenotipusat irjak le.Az
Egyesiilt Kiralysagban ¢é16 gyermekek 16,7%-a tobbsegi altalanos iskolaba jart specialis
gondoskodasban részesiilve, 37,5%-uk enyhe és kozepes tanulasi akadalyozottsaggal
kiizd6 gyermekek szamara létesitett iskolaba és 45,8%-uk sulyos tanulasi

akadalyozottsaggal kiizdd gyerekek iskoldjaban tanult.

Képességterilet Gyermekek (%)
latési zavar 14,8
hallasi zavar senki nem jelezte
segitség nélkul tudott Glni 85,2
Heljes jaroképesség” megléte 18,5
nagymozgasokat kompetensen kivitelezte 92,6
finommozgasokat kompetensen Kivitelezte 65,4
onalléan képes volt enni kiilonbozd szinten 96,2
tudott inni egy atlagos bogrébol 70,4
W(C-re volt szoktatva (szobatisztasag?) 25,9
onallban tisztalkodott és 61t6zkodott 29,6
kepes volt sziikségleteit beszéddel kdzolni 25,9
képes volt szlikségleteit non-verbalis 48,1 (non-verbalis modszerek)
modszerekkel kommunikalni 7,4 (hivatalos jelnyelv)
nem volt képes kommunikalni sziikségleteit 18,5

A vizsgélatot végzd szakemberek ugy talaltdk, hogy a beszéd hidnya nem
akadalyozta a kommunikacidt, mert sok gyermek hasznéalt valamilyen non-verbalis
kommunikaciés modszert. Ehhez tartozo felhivaskent szerepelt, hogy a korai stimulacid
¢s a jelbeszédbe wvald bevezetés kulcsfontossagli, ha szeretnék, hogy késobb

hatékonyabb kommunikéacios képességekre tehessenek szert a gyermekek.

A vizsgdlat alapjan leirt f6 Eldfordulasa a vizsgalt populacioban (%)
jellegzetességek

tulérzékenység a szenzoros stimulaciéra 81,4
Onbantalmazé magatartas 70,3
1smétl6dd mozgasok 70,3
ugyetlenség 70,3
,,8Z¢€ls6séges boldogsag” 66,6
makacssag 59,2
targyhoz valo6 (beteges) ragaszkodas 51,8
echolalas 51,8
normalis aktivitasi szint 51,8
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Kommunikacio

A szakirodalmi forrasok gyakran emlitik a lassu verbalis fejlodést, mint a CDCS
gyermekek egyik f0 jellemzdjét.A kordbban emlitett Denver Developmental Screening
Test 2.-vel végzett mérés adatai a kommunikéciot illetden a kdvetkezdk voltak: 25%-a a
gyermekeknek képes volt rovid, tomondatokat alkotni 4 és fél éves korara és a gyerekek
50%-a 5 és fél éves korara érte el ezt a szintet és 10 éves korra majdnem minden
gyermek képes volt erre (Mainardi, 2006). Ezzel szemben Cornish és Pigram 1996-ban
vegzett vizsgalataban (27 négy és 16 év kozotti CDCS gyermekre vonatkozoan) a
kovetkezé eredményeket talaltak: a vizsgalt csoport 25,9%-a volt képes beszéddel
kdzolIni, 55,5%-a nonverbalis uton kozolni, és 18,5%-a nem tudta kommunikalni
szlikségleteit (Cornish ésPigram, 1996).

Egy 1998-as kutatdsban 13 CDCS gyermek expressziv és receptiv nyelvi
képessegeit vizsgaltak (Cornish ésMunir, 1998). Két jellegzetességet fogalmaztak meg:
eltérés van a gyermekek kronoldgiai és feltételezett nyelvi kora kozétt, valamint a nyelv
befogadasi (receptiv) és a kifejezési (expressziv) oldala kozétt. A kifejezé nyelv mind a
13 gyermeknél a kronoldgiai kor alatt volt. Minden gyermek fejlodéstorténetében
jeleztek korai taplalasi problémakat, korai fiilfertdzéseket, korai motoros nehézségeket.
A kutatok lehetségesnek tartjak, hogy a kifejez6 nyelvi deficit sUlyossaga
kovetkezménye lehet a szindromaval egyiitt jaro jelentds kognitiv elmaradasnak. Sohner
és Mitchell vizsgalatabanpedigosszefuggést talaltak a kognitiv és motoros
visszamaradottsag és a CDCS gyermekek korai vokdlis fejlédése kozott(Sohner
ésMitchell, 1991). A szerzok fontosnak tartjak, hogy a fejleszté szakember a meglévo
képességekre épitsen, ne pedig a deficitekre. Felhivjak a figyelmet, hogy akorai
stimuldlas és a jelnyelv és/vagy alternativ. kommunikacios eljarasok bevezetése
hatékony eszkdze lehet a kommunikaciofejlesztésnek a CDCS gyermekeknél.

Egy 2009-ben publikalt (Pituch et al. 2009) kutatas kifejezetten azt vizsgalja,

hogy milyen oktatasi és fejlesztési prioritdsokat emelnek ki a sziilok CDCS gyermekiik
szamara.
A héarom részbél allé felmérésben ( melyek a gyerekek diagnozisaira és ellatasi adataira,
adaptacios képessegeikre és jellemzO viselkedéseikre, ill. a sziilok ismereteire
vonatkoztak) 54 CDCS gyermek (35 lany és 19 fil) és csaladja vett részt. A gyerekek
életkora 2 és 21 éves kor kozott volt.
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Az adaptacios képességekre és jellemz6 viselkedésekre vonatkozoan Kilencet talaltak
magas prioritasunak. Ezek kozil 6t a kommunikacios képességteriiletrol keriilt ki. Ezek
a kovetkezOk voltak: érzések es események Kifejezése (1), utasitdskovetés (2),
megfeleld valaszadds a kérdésekre (3), sziikség esetén torténd informaciokérés (4),
akarat és szukségletek kifejezése (5). A tovabbi négy magas prioritast képesség harom
teriiletrél fogalmazodott meg, melyek a kovetkezok: a kozdsségi képességek teriiletérol
a személyes biztonsag (6) és kozlekedésbiztonsag képessége (7), az Onellatasi teriileten
a WC-hasznalat képessége (8), a tanuléds terliletérdl pedig a tanarra valo figyelés

képessege (9) jelent meg.

Magyarorszagi felmérés

Jelenleg nincs pontos informacio arrol, hogy Magyarorszagon hany CDCS
szemeély él. A vizsgalatban 14 csalad vett részt, melyek a magyarorszagi CDC Barati
Tarsasag tagjai. Minden csaladban egy CDCS személy él.

A vizsgalat résztvevoi:
14 csalad kozil 10 csalad vett részt valaszadassal a kutatasban. Egy csaladot a
vélaszadas nem kielégité volta miatt kizartunk a vizsgalatbol. Igy a
tovabbiakban ismertetett eredmények a kérdéssort illetden 10 csalad
részvételével késziiltek, a tablazat tekintetében pedig kevesebbel, hét csalad
adatival. Anya a kit6lt6 6 esetben, 2 esetben anya és apa egyilitt, 2 esetben nincs
megjelodlve.

Nem: A kutatasban szerepld személyek nemek szerinti megoszlasa: 6 lany, 4 fiu.

Eletkor: A vizsgalt populéci6 atlagéletkora: 15 év, SD=7,4.A legfiatalabb érintett
gyermek 9 honapos, a legidGsebb 25 éves és két honapos. Megallapithato, hogy

életkor szempontjabol nagy szorodasu a minta.

G | S

0-5 éves 2 9 honapos; 4,7 éves

10-20 éves 6 11,7 éves; 14,5 éves; 15,11 éves, 16 éves, 17,1 éves, 19,3 éves
20 év folott 2 21,9 éves; 25,2 éves

A minta nem reprezentativ.A CDCS ritka betegség, el6fordulasi aranya
kovetkeztében Magyarorszagon feltételezhetéen nem talalhaté megfeleld esetszam egy

reprezentativ kutatas elvégzéséhez.
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A kutatds eszkoze egy két nagyobb egységbdl allo Onkitoltd tipust sziil6i
kérdoiv, amelyet az ismertetett ket kutatds anyagéat felhasznélva, illetve azt kiegészitve
allitottam ©ssze (Cornish es Pigram, 1996, Pituch et al. 2009).A kérdbivet postan
juttattuk el a csaladokhoz, felbélyegzett valaszboriték kiséretében.

Az els6 rész tablazataegy képességlistat valamint viselkedéses tényezdket
tartalmazott. A tablazat altal felolt képességteriiletek a kovetkezok: mozgas, onellatas,
otthonélés, a kozosségi helyek, - kozlekedés hasznalata, személyes biztonsag,
munkavégzés, rekreacidos képességek (szabadidd, sport, jaték), szocialis képességek,
kommunikacid, iskolai képességek. Minden egyes képesség, képességterilet, viselkedés
esetében a kitoltd személy(ek) harom kérdésre ad(nak) vélaszt. Az elsd, hogy
megitélésik szerint az adott képességterilet, viselkedés mennyire jelent problémét a
gyermeknek. A masodik, hogy mennyire tartjak fontosnak a sziilok, hogy az adott
képességben, viselkedési jellemzoében fejlesztést kapjon a gyermek. Végiil a harmadik,
hogy szerepel-e a gyermek fejlesztési terveében jelenleg az adott képesség, viselkedési

jellemzé. A 10 visszaérkezett kérd6ivbol hét volt értékelhetd e részt tekintve.

AKépességcsoportok a ,.probléma’ és ,.fontossaq” szempontjabol

Sorrendben elért Sorrendben elért
Képességcsoport helyezés - ,,probléma” | helyezés -,,fontossag” | Eltérés
(&tlag, szorés) (&tlag, szorés)

Mozgas 10. (1,61; 1,3) 8. (2,46; 0,6) 2
ADL-funkciok 8.(2,05;0,7) 7.(2,56;0,2) 1
Kozosségi élet 4.(2,94;0,2) 4. (3,04;0,4) 0

Hazimunka 1. (3,35; 0,5) 9.(2,40;0,3) 8
Munkatevekenység 3.(2,97;0,5) 1.(3,72;0,2) 2
Rekreacio 5.(2,80; 0,9) 3.(3,07;0,3) 2
Szociélis képességek 7.(2,46; 0,2) 6. (2,80; 0,4) 1
Tanulasi képesséeg 2. (3,23; 0,6) 5.(3,04;0,3) 3
Kommunikacios
Képességek 6. (2,51; 0,6) 2.(3,08;0,4) 4
Viselkedés, magatartas 9.(1,79; 0,6) 10. (2,37; 0,6) 1

Lathatd, hogy a ,probléma” és a ,fontossag” teruletén a beérkezett valaszok nem

eredményeznek azonos képességcsoport sorrendet a prioritasok tekintetében.

A masodik legnagyobb eltérés a Kommunikacios képessegek teruletén figyelheté meg.
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A legmagasabb fontossagi szintet elérd képességcsoport a Munkatevékenység, ezt
kdveti a Kommunikacios képességek és a Rekreacid, a legkisebb atlaggal pedig a
Viselkedés, magatartas jelent meg.

Itt fontosnak tartom roviden ismertetni a kerdéiv masodik részénekkérdéssorara
beerkezett valaszok Beszéd és kommunikacié fejlédésre vonatkozd eredményét. A
kérdéssor nyilt és zart kérdéseket egyarant tartalmazott, és harom {6 részbdl épiilt fel: a
beszédfejlodésre  vonatkozo kérdések mellett anamnesztikus  kérdéseket és

mozgasfejlodésre vonatkozo kérdéseket tartalmazott.

Az elsé sz6 kimondasanak ideje a vizsgalt populdcioban egy és harom éves kor
kozé esik. Hat esetben jelezték a sziilok hogy logopédiai fejlesztést kapott
gyermekilk, egy esetben olvashatd, hogy Bliss-nyelvi fejlesztést. Egy esetet
kivéve, minden sziil6 jelezte, hogy gyermeke részesiilt valamilyen nyelvi- vagy
beszédfejlesztésben. Jelenleg a vizsgalt 10 CDCS személy kozil dten beszeddel
kommunikalnak b6 szokinccsel, egy gyermek nem beszél (9 hdnapos), egy
gyermek mutogat, egy Bliss-szel és mutogatéassal s egy gyermek pedig néhany
szoval és hivatalos jelbeszédet hasznalva.

Ennek ismeretében pontosabban értelmezhet6 a Kommunikéacios képességek

alegységeinek ,,fontossag” szerinti sorrendjét bemutato tablazat.

KOMMUNIKACIO Fontossag (atlag) SD

sziikséglet,akarat megfelel6 kommunikacidja 2,67 1,75

targy, személyek, tevékenységek, érzések megnevezése 2,67 1,75

élmények megosztasanak képessége 3 1,26

beszéddel kommunikalas képessége 3,14 1,46

szlikség esetén informaciokérés 3,4 0,89

megfeleld valaszadas 3,6 0,55
Képességcsoport — atlag 3,1

Képességcsoport - szoras 0,38

A fejlesztés fontossdga a megfeleld valaszadas képességnél éri el a legmagasabb
fontossdg-atlagot, tovadbba harom elem (sziikség esetén informécidkérés, beszéddel
kommunikalas, élmények megosztasanak képessége) a 3 vagy afolotti érteket. A két

sz¢€1s6 atlagérték kozti eltérés 0,93.
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Minden képessegcsoport minden alegységét tekintve a ,,fontossag” szempontjabol a
legmagasabb értékelést kapott képességeket a kovetkezé tablazat mutatja be.

o ; i Tartalmazo
Kiugro képessegek Atlag (SD) ) )
képességcsoport
finom kézmozgasok 3(1,41) Mozgas
onallo étkezés 3(1,73) ADL-funkciok
kozlekedésbiztonsag (gyalogos) 3(1,73) K6z0sségi élet
kozosségi helyek hasznélata 3,6 (0,89) Kozosségi élet
munkaalkalmassagot el6készito ) )
. o ) 3,33 (0,41) Munkatevékenység
szellemi és szocialis kepességek
szabadidds tevékenységhez sziiks. k. 3,14 (0,9) Rekreacid
tarsas jatékhelyzetekhez sziuks. k. 3,43 (0,79) Rekreacid
ismerésokkel, ismeretlenekkel valé L .
3,29 (1,50) Szocialis képességek
megfeleld kapcsolatba 1épés
iras 3(1,26) Tanulasi képesség
szamtan 3(1,26) Tanuléasi képesseg
rajzolas, szinezés 3,17 (0,98) Tanulasi képesség
figyelemdsszpontositas 3,17 (1,60) Tanulasi képesség
utasitaskovetés 3,6 (0,55) Tanuléasi képesseg
élmények megosztasanak képessége 3(1,26) Kommunikéacios képességek
beszéddel kommunikalés 3,14 (1,46) | Kommuniké&cios képességek
szukseg esetén informacio kérése 3,4 (0,89) Kommunikéacios képességek
megfelelé valaszadas 3,6 (0,55) Kommunikéacios képességek
Ugyetlenség, esetlenség 3,17 (0,98) Viselkedés, magatartas
indulatok megfelel6 kezelése azok ) ] ]
o 3,2 (1,30) Viselkedés, magatartas
létrejottekor
egyiittmiikodés 3,33 (1,03) Viselkedés, magatartas

A tablazatban a Hazimunka csoporton kival minden kepességcsoport szerepel. A

legmagasabb értékelést a kozosségi helyek hasznalata, az utasitaskovetés és a megfeleld

valaszadas képessége kapta (atlag: 3,6).
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Fejlesztési, oktatasi terv tartalmara vonatkozé adatok

A lehetseéges 448 vélaszbol 6sszesen 404 visszajelzés érkezett (kicsit tobb mint
90%), ami 285 esetben ,,igen”, 101 esetben ,,nem”, 15 esetben ,,nem tudom”. A 13.
tablazat bemutatja a valaszok megoszlasat az egyes képességcsoportok esetében,

amelyek az els6 oszlopban a ,,fontossag” szempontjabol kialakult sorrendet kovetik.

Szerepel-e a gyermek fejlesztési tervében jelenleg | nem valaszolt
az adott képesség/viselkedési jellemz6? Valaszok (alegység
Képességesoportok , kép,ességcsoporgonként i?sszesitv’ez az adott, ) BsS76S
(alegységek szama) képességcsoportra érkezett 0§sz,eslva1aszban 1évo lehetséges
el6fordulas %-0s értékével. , "
valaszahdl, %)
igen nem nem tudom
Viselkedes, 0 0 0 i
magatartas (18) 64% 28% 8% 15%
Hazimunka (4) 60% 36% 4% 11%
Mozgas (4) 75% 25% 0%
ADL-funkciok (11) 67% 32% 1% 1%
Szoc'a"s(ﬁpessege“ 71,43% 21,43% 7,14% 0%
Tanulasi képesség (7) 76% 24% 22%
Kozosségi élet (4) 59% 30% 11% 4%
Rekreacio (4) 79% 14% 7% 0%
Kgmmu,nlkacms 89% 806 30 14%
képességek (6)
Munkate(\ét)akenyseg 91% 9% 21%

Mivel a csoportokban eltéré szamu alegység szerepel, ezért csoportonként az
»igen”-ek és ,,nem”-ek aranyabol kovetkeztethet6 az adott képességcsoport lefedettsége
a fejlesztés-oktatasban. Minden képességcesoportban megelézi az ,igen” valasz
nagysaga a tobbi variacio értékeit.A legnagyobb problémanak jelzett Hazimunka
teriiletén csupan 60%-a a valaszoknak igenlé. A probléma szempontjabol masodik
helyezett, Tanulasi képesség 76%-kal az oktatas-fejlesztésben igen lefedett teriiletnek
latszik. A Munkatevékenyseg - amely a problémak kozétt a 3., a fontossagi szempontu
rangsorban az 1. helyen all — alegységeiben a valaszok 91%-ban igenléek.

A Kommunikécids képessegek csoport — amely a fontossag szerinti rangsorban 2.
helyen all — alegységeiben a fejlesztési, oktatési tervre vonatkozd kérdésre 89%-ban
igenlé valasz érkezett. A Rekredcid esetében pedig — amely a fontossagi sorrend 3.

helyét foglalja el — 79%-o0s a ,,igen” valaszok aranya.
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Osszegzés

A magyar populécidban kevesbé merilnek fel problémaként azok a magatartas
és viselkedésproblémék, amelyeket a szakirodalom gyakran emlit (példaul:
Onbantalmazd magatartas, sztereotip mozgasok).

A Cornish és Pigram (1996) altal megjeldlt 9 jellegzetesség kozil 4 lett a csoporton
beliil a sziilok altal jelentdsebb problémanak értékelve. Amelyek a legnagyobb
el6fordulast mutattdk a ’96-0s vizsgalatban, azok jelen vannak a hazai populécio
esetében is, s6t magasabb probléma-atlagokat értek el a sziilék valaszai alapjan.

A Kommunikacids képességek csoportja a 6. helyen szerepel a ,,probléma”
szempont szerinti sorrendben. A vizsgalt gyermekek tobbsége beszéddel kommunikal,
b6 szokinccesel, tovabba motivalt dnmaga kozlésére. Egy sziild jelezte, hogy nem
megfeleld szamara a jelenlegi kommunikacios forma.A Cornish és Pigram (1996) altal
vizsgalt négy és 16 éves gyermekek 25,9%-a tudta beszéddel, 55,5%-a valamilyen non-
verbalis modon, és 18,5%-uk nem volt képes semmilyen modon kozolni sziikségleteit.
A hazai populaciobol vizsgalt gyerekek koziilnincs olyan gyermek, aki a sziil6k valaszai
alapjan ne tudna valamilyen médon kommunikalni szlikségleteit, akaratat.

Jelen vizsgalat alapjan a magyar populécidban a fejlesztési prioritasok kozott elsé a
Munkatevékenység, ezt koveti a Kommunikacios képességek, ezt pedig a Rekreacid
képességcsoport.Mindharom esetben alacsony szérasértéket szamoltam, ebbdl arra
kovetkeztetek, hogy a sziilok hasonloképp itélik fontosnak az adott teriileteket. Tovabbi
kett6 még eléri a 3-as atlag folotti érteket: a Kozosségi élet és a Tanulasi képesség
csoport. Az alegységeket attekintvemég tovabbi 20 képességérte el vagy haladta meg a
3-as atlagot. Kiemelkedéen magas értéket (3,6-0s atlag) mutat a kovetkez6 harom
képesseq: a kozosségi helyek hasznalata, az utasitdskdvetés és a megfelelé valaszadas.
A kapott alacsony szorasértéekek alatamasztjak, hogy a sziil6k nagy része ezeket a
képességeket talalja fontosnak.

A kutatds igazolta, hogy hasonl6 képességteriileteket tartanak fontosnak a magyar
populéaciobol valaszold sziilok, mint a nemzetkozi kutatasban résztvevok.

A probléma és a fontossagszerinti értekelésekdsszekapcsolodasat is vizsgaltam,
melynél bebizonyosodott, hogy a két szempont adatai nem kapcsolédnak egyméashoz
kovetkezetesen.A sziilok altal meghatarozott probléma értékek és fontossagi értékek
csupan egy esetben eredményeztek azonos helyezést a rangsorban: a Kozosségi élet

képessegteriilete mindkét rangsorban 4. helyet ért el alegysegadataival, ami azt
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jelezheti, hogy a sziil6k altal ez egy figyelemmel kisért képességcsoport. Lathatova
valik szamukra, hogy gyermekiiknek problémét jelent, es elképzelhetdnek tartom, hogy
ugy itélik, hogy a gyermek tarsadalomba valo megfelelé beilleszkedéséhez jelentds
ennek a terlletnek a fejlesztése.A probléma szempontjabol 6. helyen allo
Kommunikécios képessegek csoport alegységeinek fejlesztési fontossaga négy hely
eltéréssel a 2. helyre kerilt, aminek egyik elképzelheté, bar részletesen nem
vizsgalt oka, hogy a sziiloknek gyermekiikkel mar kialakult, miikodé
kommunikaciés formajuk van, de ennek a tagabb tarsadalmi kozegre vald
kiterjesztése, illetve gyakorlasa és tokéletesitése egész életen at tartd feladat a
CDCS személyeknél.

A fejlesztési, oktatasi tervvel kapcsolatos kérdésekre kevés olyan valaszt kaptam,
amely arra utalt, hogy a csalad ,,nem tudja”, hogy az adott képességcsoport szerepel-e
gyermeke programjaban. Ebbo6l arra kovetkeztetek, hogy asziiloktajékozottak a
fejlesztési, oktatasi tervet illetéen, amiben éppen részt vesz gyermekiik.

A harom legmagasabb fejlesztési prioritasu képességcsoport (Munkatevékenység,
Kommunikéacids képessegek, Rekreacid) ,igen” vdlaszainak szazalékos értéke a
legnagyobb. Elgondolkodtatd, hogy ha ilyen, az oktatas-fejlesztésben jol lefedett
képességcsoportokrol beszélhetiink, akkor miért keriiltek mégis a fontossagi sor elsé
harom helyére. A fontossagi rangsorban elért magas helyezést, a fejlesztési, oktatasi
tervre vonatkozd kérdésre adott ,igen” valaszok magas szézalékat és a vizsgalt
populacio életkori eloszlasat egyutt tekintve, (dgy gondolom, hogy a harom
legfontosabbnak jelzett képességcsoport a CDCS személyek életében folyamatosan
gondokat okoz, ezért azokat az egész életen at tartd fejlesztéssel lehet és kell
megsegiteni.

Azt gondolom, 6nmagaban minden, a sziil6k altal kiemelt teriiletetfelOlelhet a
szomatopedagogus kompetenciaja, de kiemelked6en a munkatevékenységhez sziikséges
fizikalis képességek kialakitasaban; a megfelel6, adott esetben alternativ
kommunikacios  lehetoségek  feltdrasdban,  kialakitasdban; az  adaptalt
sporttevékenység  megkereséseben,  kiprébalasaban; a  kozlekedesbiztonsag
kialakitasaban, fejlesztésében lehet igazan fontos szerepe. Egy komplex
szemléletmdddal (Benczur, 1993), a szomatopedagdgia szakemberei ,,egészben” latjak a
gyermekeket, igy képesek a képességteriileteket egymassal 0sszefiiggésben, azok
funkcionalitasdban szemlélni, az oktatast, a fejlesztést a terlletek kozotti dinamika

figyelembevételével, csoportos vagy egyéni, elméleti és gyakorlati formaban felépiteni.
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Ez a szemléletmdd a CDCS szemelyek esetében is rendkivil fontos, hiszen tébb
teruletet ér irreverzibilis karosodas a kromoszomasériilés kdvetkeztében. Sok segitséget
nyujthat a sziilokkel valo egyiittmiikodés, akik sok informacidval szolgalhatnak arrol is,
hogy a csalad szamara, mi az, ami problémat okoz és amikben szerintiik fontos lenne,
hogy fejlodjon gyermekiik.

Az eredmeények alapjan a CDCS gyermekek oktatasa, fejlesztése a kovetkezo

tertleteken javasolt:

- Munkatevékenység (A munkaalkalmassagot eclokészité fizikalis és szellemi,
valamint szocialis képessegek kialakitasa, fenntartasa, fejlesztese.)

- Kommunikéacio (Megfelel6 kommunikacios modszer kialakitasa a sziksegletek,
akarat megfelelé kommunikaciéja, a targyak, személyek, tevékenységek,
érzesek megnevezése, az élmények megosztasa, a szikség esetén torténéd
informacid kérese, a megfelelé valaszadas elérése celjabdl.)

- Rekreacid (Szabadidés tevékenységhez, kiilonbozé jatékhelyzetekhez sziikséges
képességek kialakitésa, fejlesztése.)

- Kozosségi élet (A biztonsagos gyalogos kozlekedes, illetve a tdmegkdzlekedés ésa
kozosségi helyek megfeleld hasznalatanak kialakitasa.)

- Hazimunka (Az etelkészitéshez, a bels6 és kiiltéri munkak elvégzéshez szikseges
képességek kialakitdsa, a bevasarlashoz sziikséges ismeretek megszerzese.)

- Tanulési kepesség (Kultartechnikék fejlesztése, a figyelem, az utasitaskovetés ésaz
emlékezet fejlesztése.)

A kérosodott mozgasfunkciok helyreéllitdsa, kompenzécidja a CDCS gyermek Kkorai

¢letkoraban a késobbi képességfejlesztést alapozza meg. Az elsajatitott mozgasos

képessegeket magabiztosan hasznalni tudd gyermek szamara mar jo alap all
kommunikécié fejlesztéséhez — az 6vodaban és iskolaban torténd értelmi fejlesztés
mellett — elengedhetetlen a tudatosan iranyitott mozgés kialakitisaés az alternativ
kommunikacios formak széleskori ismerete és az alkalmazis megtanitasahoz
szUkseges szakértelem. Ugyanakkor vitathatatlanul a sziilokkel valo
egyiittmiikodés ad lehetoséget a legmegfelelobb kommunikaciés csatorna
megtalalasara, azt a célt szem elott tartva, hogy ne csak o0k értsék gyermekiiket,
hanem a szélesebb szocialis kozeg is.

ZA6lyomi Anna

szomatopedagogus
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