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Dél-dunantiili Régioban €16, csaladban gondozott Down-
szindromasok iras- és olvasasteljesitménye

A Dél-dundantuli Régioban 95 f& otthongondozott DS-sal [1] végeztiink kérddives
felmérést. A vizsgdlat alapjan megallapithato, hogy az anyai és apai iskoldzott-
sag jelentds befolydssal bir a DS-s irds-, olvasdskészségének fejlodesére. Ala-
csony anyai és apai képzettség esetén a csaladban €16 DS-sok képességei elma-
radnak az elérhetd szinttdl. Az olvasdasi készség hatdassal van a barati kapcsolatok
kiépitésére (az elemi készségek és a tarsadalmi integrdcio kozt kimutathato a kap-
csolat). A DS-sok kozotti nagy egyeni kiilonbségek a csaladon beliili miiveltségi
kiilonbségekre hivjak fel a figyelmet: ezek a gyerekek hosszabb tanuldsi idével
megtanulhatnak olyan szinten irni, olvasni, mint egészséges kortarsaik. Az egyén-
nek autonomidt adnak ezek a képességek, ezdltal javitjak az életmindséget. Az
alacsony sziili kvalifikdacio ingerszegény milict feltételez. Ennek kompenzdldsa
intenzivebb csaladtamogatast igényel.

1. Bevezetés

Evente a vilagon sziiletd 120 milli6 gyermek koziil 800000 jon a vildgra vala-
milyen kromoszoéma-aberracidval. Ezek koziil a leggyakoribb a DS, amelynek
el6fordulasaval minden 700. Gjsziilott esetén kell szamolni (Weafer—Hedrick,
2000).

A DS magyarorszagi gyakorisaga a ’70-es évektol a *90-es évek elejéig noveke-
dést mutatott, ezt kovetden némi csokkenés tapasztalhatd. Jelenlegi prevalencidja
1,2-1,6% ko6z6tt mozog. A szindroma gyakorisdganak vizsgélatakor kiilon kell
valasztanunk a regisztraltakat és a megsziiletetteket. A prenatalis diagnosztika el-
terjedése csokkentette a megsziiletett DS-sok szamat; az évenkénti esetek szdma
az utobbi tiz évben 100 alatt maradt hazankban.

Az el6z6 évek adataira jellemz6 volt a hangstilyosabb sziiletési szdm, mig 2006-
ban a prenatalisan diagnosztizaltak aranya (56,14%) meghaladta ezt (Szunyogh—
Vdamos—Meétneki, 2008). A sziiletésszam stagnalasa mellett figyelemre méltd az
élethossz megndvekedése, ami felhivja a figyelmet az életmindség kérdésére.
Minden tudomanyag egyetért abban, hogy az életminéséget multifaktorialis okok
befolyasoljak. A skandinav életmindség-kutatasi modell inkabb az objektiv té-
nyezOkre helyezi a hangsulyt, mig az amerikai a szubjektivet tartja fontosabbnak.
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Az életmindség holisztikus szereppel bir. Kihat az élet minden teriiletére: a
szabadidbre, a rekreaciora, az oktatasra, a foglalkoztatasra, a képzésre, a szoci-
alis készségekre, a szexualitasra, a fizikai és a mentalis egészségre, a sportra, a
baratsagra, a taplalkozasra, az otthoni életkoriilményekre, a kozosségi életre, a
héazassagra, a partnerkapcsolatra €s a csaladi életre (Brown, 1998).

Az életminGséget befolyasold faktorok koziil az iras-olvasas és az interperszo-
nalis kapcsolatok, tehat a személyes és szocialis sziikségletek objektiv indikato-
rainak néhany aspektusa jelentette a kutatds iranyat. Az iras-olvasas megkdny-
Konnyebb az informaciokhoz vald hozzaférés, ezzel csokken a masoktol vald
fliggoség.

Az olvasova nevelés mar az iskolas évek el6tt megkezdodik, és magaban fog-
lalja a gyerekek kognitiv €s nyelvi képességeinek fejlesztését. Erre a folyamatra
hatassal vannak a gyermeket koriilvev csalad olvasasi szokésai.

Evtizedekkel ezel6tt kimutattak, hogy a gyermek intelligencidja mar 2-3 éves
korban pozitivan korreldl a sziil6 szocio-konémiai stdtuszaval: minél magasabb
a sziild iskolai végzettsége, beosztasa, jovedelme, annal intelligensebb a gyermek
(Bradley—Caldwell-Rock, 1988).

Vizsgalatunkban ramutatunk a sziilok iskolai végzettsége €s a fent emlitett ele-
mi készségek kozotti kapesolatra a csaladban €16 DS-sok esetében. Az olvasas- €s
iraskészség technikajanak fejlettségét vizsgaltuk, nem pedig a megértés mély-
ségét, a szavak, mondatok dekddolasanak pontossagat. A kutatds célja tehat a
csaladban gondozott DS-sok irds- és olvasasteljesitményének feltardsa; a sztilék
iskolai végzettsége és a DS-s iras- €s olvasasfejlodése, valamint az olvasas-tel-
jesitmény €s az interperszonalis kapcsolatok kozotti dsszefiiggések vizsgalata.

2. A vizsgalt minta és a kutatds modszerei

A VRONY [2] adatbazisa alapjan az 1980-2005 koz6tt a Dél-dunantali Régidban
(Baranya, Somogy, Tolna megye) sziiletett, otthonukban gondozott DS-sok ke-
rilltek a mintaba. Ezek az esetek egésziiltek ki a védén6k altal felkutatott, azonos
korcsoportu, aktudlisan a teriiletiikon €16 esetekkel. Az eredeti mintaban 235 eset
volt: ebbdl 196 esetet azonositottak a védéndk, és hozzatettek még 9 olyan DS-t,
akik nem szerepeltek az adatbazisban. Az elmult 25 év alatt komoly mozgas volt
a teriileten, amit tobb alkalommal nem lehetett kovetni. Osszesen 147 esetben
sikeriilt adatokat rogziteni. Ebb6l 8-an intézetben élnek, 36 f6 id6kdzben exitalt,
8 esetben miivi vagy spontan abortusz tortént. Végiil 95 {6 otthon gondozott DS-s
képezte az esetszamot a vizsgélathoz.

Akutatast az ANTSZ [3] Dél-dunéntuli Regionalis Intézetének regionalis tiszti
foorvosa engedélyezte. Az adatgytijtés 2008—2009-ben zajlott. Minden csaladot
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a teriileti védono keresett fel. Szobeli €s irasbeli tajékoztatast kovetden kérték a
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sziil0k irasos beleegyezését az anonim adatfelvételhez. A keresztmetszeti vizsga-
lat kvantitativ és kvalitativ elemeket tartalmazott. A kérddiv strukturaja kronolo-
giai sorrendet kovetett: személyi adatok, csaladi anamnézis, varanddssag, sziilés,
csecsemo- és gyermekkor, felndttkor.

Az adatok feldolgozasa SPSS 13.0 for Windows szamitégépes programmal
tortént. Az elemzéshez leird és matematikai statisztikat, a validitasvizsgélatra chi
négyzet probat hasznaltunk.

3. Eredmények

A DS-ok iras- és olvasaskészségét egészséges kortarsaikéhoz hasonlitottuk. Az
életkornak megfeleld, normal fejlddés mérfoldkoveivel vetettiik 6ssze a DS-sok
fejlettségi szintjét. A vizsgalat soran azt kellett eldonteni, hogy a vizsgélt DS-s
rendelkezik-e az adott készséggel. Ha igen, teljesitménye az egészséges kortar-
sakhoz viszonyitva a normal intervallumba esik-e vagy elmarad attol.

A csaladok koézel azonos aranyban laktak varosokban illetve falvakban. A vizs-
galat a tarsadalom minden rétegét érintette. Legnagyobb aranyban az atlagos szo-
cialis hattérrel rendelkezok jelentek meg a mintéban.

A nemek szerinti megoszlast a férfiak (48 f6) és ndk (47 f6) csaknem azonos
szama jellemezte. A 18 évesek vagy az alattiak adtak a minta 82,1%-at (78 £6), 18
év felettiek pedig 17,90%-ban (17 £6) keriiltek a vizsgaltak kozé.

A sziilok iskolai végzettségére jellemz0, hogy az dsszes képzettségi szint jelen
volt. Legnagyobb aranyban (41,58%) a 8 altalanosnal magasabb végzettségli, de
érettségivel nem rendelkezd sziilok fordultak el a mintaban. Ennek a csoportnak
a gerincét a szakmunkas-bizonyitvannyal rendelkezék adték.

3.1. A DS-sok iraskészsége

3-6 éves korban még nem beszélhetiink valddi iraskészségrol, ezért ebben az ido-
szakban a rajzkészséget vizsgaltuk, ami a késobbi iraskészség elofeltétele. Ké-
pes-e a gyermek arra, amire egészséges kortarsai, hasznal-e mar iréeszkozoket,
¢s ha igen, akkor életkoranak megfeleld szinten teszi azt?

A gyerekek 6vodas korukra mar képesek egyszertibb alakokat, formékat sema-
tikusan megjeleniteni. Abrazolasmédjukra jellemzd, hogy geometriai formakat
hasznalnak. Az egyszer(i alakok mar jol felismerhetdk. Rajzaik kreativak; nem a
valosagot, hanem a fantaziajukat kovetik (Gyarmathy, 2002).

Iskolaskortdl kezdédéen mar a valddi iraskészséget vizsgaltuk. Legnagyobb
aranyban (48,42%-ban) voltak azok, akik valamilyen szinten irnak vagy rajzol-
nak, de ez elmarad az annak megfelel6 atlagos szintt6l. Trenholm és Mirenda
(2006) kutatdsukban ramutattak, hogy a Down-szindrémas gyermekek lemarad-
nak az iras teriiletén; irastevékenységiik meglehetésen korlatozott. Kedvezd ko-
riilmények kdzott azonban éltalaban a DS-sok is megtanulnak irni.
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Az 6vodas koruak korében elmaradast tapasztaltunk a rajzkészség terén: ezek
a gyermekek hasznalnak irdeszkozoket, de csak nagyon egyszerli miiveletek el-
végzésére képesek. A 28 6 dvodas korubol 8 f6 semmilyen irdsélménnyel nem
rendelkezett (a vizsgalt 6vodas kortiak 28,57%-a); a sulyos lemaradas igy mar a
korai életkorban elkezd6dott. Ezek a gyermekek nem ismerik az irdeszkozoket
¢és azok hasznalatat.

A valddi iraskészséget tekintve az életkori elvarasoknak megfelelé atlagos
szintet a 7-10 éves és 15-18 éves korosztalybol senki nem érte el. Ugyanakkor
a 15-18 éves korcsoportban jelentek meg legmagasabb aranyban azok a valos
irastudok, akik kortarsaiktol elmaradva, de tudnak irni. Nyomtatott szovegek ma-
solasa, esetleg egyszeriibb mondatok hallas utani leirasara jellemezte a csoportot.
Osszességében 43,15%-uk egyaltalan nem, mig 8,43%-uk az életkornak megfe-
leld szintll az iraskészséggel rendelkezik. Az életkori elvarashoz tartozd, elvart
szintet elérok fele a felndtt korosztalybol kertilt ki, jelezve, hogy — hosszabb ta-
nulasi idével — elérhetd szamukra is ez a fejlettség (1. tablazat).

1. tablazat: DS-sok rajz- és iraskészségének kor szerinti megoszlasa (n = 95)

iraskészsége | , ., .,
nem ir/nem | életkorahoz Irdskeasige .
DS-s kora 5 p ., | életkoranak Osszesen
rajzol viszonyitva g
megfelelé
elmaradt
Fé % Fo % Fo % Fo %
3-6 év (6voda) 8 8.42 18 18,95 2 i | 28 | 29,47
7-10 év 10 10,53 9 9,47 0 0,00 19 | 20,00
11-14 év 9 9,47 4 421 ) 2,11 15 15,79
15-18 év 5 5,26 11 11,57 0 0,00 14 14,74
18 év feletti 9 9,47 4 421 4 421 19 20,00
Osszesen 41 43,15 | 46 | 4842 8 8,43 95 100

Az adatokbol kideriilt, hogy az anya iskolai végzettségének emelkedése szigni-
fikansan pozitiv hatast gyakorol a DS-s iraskészségének fejlodésére (p = 0,005).
A nem irok szama az anya iskolai végzettségének novekedésével csokken (1.
abra).

3.2. DS-sok olvasasi készsége

A vizsgalatban nem vettiik figyelembe a 28 f6 6vodas korut — télitk az olvasa-
si készség még nem varhatd el. Az esetszamot igy a megmaradt 67 fo képezte.
A gyerek nemcsak beszéld, hanem iro-olvaso-rajzolo, tehdt vizudlis tarsadalom-
ba is sziiletik. Joval az iskoldztatds eldtt vannak mdr benyomdsai, (vendezetlen)
ismeretei a vizudlis nyelvrél, az iizenetek vizualis megjelenitési lehetéségeirol.”
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1. abra: Anya iskolai végzettsége és a DS-s rajz/iraskészsége (n = 95)

70
60 B nem ir
50
40 ir, de elmaradt
20 3 ir életkoranak
10 megfeleld

0

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

(Lengyel, 1999: 103—112). A vizsgalt mintank 52,24%-a egyaltalan nem olvas, még
egyszeriibb szavakat sem ismer fel. 34,33% olvas, de olvasasi készsége életkora-
hoz viszonyitva lényegesen elmarad egészséges kortarsaitol. Az also tagozatosok
tobbségére jellemzo, hogy nevét illetve par egyszerii szot képes felismerni, esetleg
lassan betiizve, szotagolva olvas egyszeriibb szovegeket. Az iddsebb korcsoportok-
hoz tartozok altalaban szétagolva, lassii tempoban olvasnak. Az altalunk vizsgal-
tak 13,43%-a rendelkezik é€letkoranak megfeleld szintli olvasési készséggel, akik
mindannyian a 11 éves vagy annal iddsebb korcsoportokbdl keriiltek ki. Jellemzd
rajuk, hogy napilapokat, magazinokat olvasnak. A felnétt korosztélyban talalkoz-
tunk olyan DS-sokkal, akik szabadidejiikben szivesen olvasnak regényeket. Ezen a
szinten mar valoszintsithet6, hogy értik, amit olvasnak. Az életkori elvarasoknak
megfeleld normal szintet a 7-10 éves korosztalybol senki nem érte el. Ez ismételten
jelzi a hosszabb tanulési id6 sziikségességét (2. tablazat).

Hasznos lenne, ha a tanulasi nehézségekkel kiizdok esetében az olvasasfej-
lesztés élethosszig, folyamatosan megmaradna az iskolaban és otthon (Spear-
Swerling—Sternberg, 1996; Trenholm—Mirenda, 2006).

Er6s pozitiv szignifikans kapcsolat taldlhaté az anya iskolai végzettsége és a
DS-s olvasasi készsége kozott (p = 0,007). Az iskolai végzettség ndvekedésével
csokken a nem olvasok és n6 az életkornak megfelelden olvasok szama (2. dbra).

Ricci (2004) szerint az otthoni kérnyezet miveltségi szintje eldrejelzi a DS
gyermek késobbi olvasasi teljesitményét.

Mivel a sziil6k iskolai végzettsége szorosan korrelal egymassal (r=0,598; p
<0,01), az anyak végzettségnél leirt hatas az apak esetében is igaz.

3.3. A DS-sok interperszonalis kapcsolatai

A DS-s interperszonalis kapcsolatai, a baratok megléte és az olvasasi készség ko-
z6tt szignifikans kapcsolat mutathaté ki (p = 0,02). Az olvasni valamilyen szinten
tudd DS-sok 90,62%-anak van barétja (3. abra).
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2. tablazat: DS-sok olvasaskészségének kor szerinti megoszlasa (n = 67)

olvasasi készsége 7
életkorahoz alssas 2
DS-s kora nem olvas p P készsége életkora- | Osszesen
viszonyitva .
nak megfelelé
elmaradt
Fé % Fé % Fé % Fé %

7-10 év 12 (1791 7 10,45 0 0 19 | 28,36
11-14 év 8 11,94 5 7,46 2 2,99 15 122,39
15-18 év T 10,45 6 8,96 3 4,47 14 120,90
18 év felett 8 11,94 S 7,46 4 5,97 19 | 28,35
Osszesen 35 52,24 23 34,33 9 13,43 67 100

2. abra: Anya iskolai végzettsége és a DS olvasasi készsége (n: 67)

80 R S A 55 A
70 B 3 =
60
50 - -~ MEnem olvas
% 40 -
30 - olvas, de elmaradt

20

sl B olvas életkornak
: L megfeleléen

e

8 altalanos 8 alt.-nal érettségi féiskola,
vagy tobb, nem  vagy tébb egyetem
kevesebb érettségi

3. abra: A DS-sok olvasdsi készsége és a baratok megléte (n: 67)

B nem olvas
[ olvas

i
1
|
|
|
|
1

baratja van baratja nincs
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5. Megbeszélés, kovetkeztetések

Az iras- és olvasaskészség estében megfigyelhetd a sziiloi kvalifikacié erés ha-
tasa. A magasabb iskolai végzettség altalaban egyiitt jar gyakori irasi, olvasasi
szokasokkal. Ebben a kérnyezetben megérti a gyermek, hogy a beszédhangot le
lehet irni, az irott szévegeket hangga lehet alakitani. A beszéd, az olvasas €s az
irds egymassal korrelal. Ez a csaladi milié a hozza kapcsolodd interakciokkal
feltételezhetden gazdagabb irdsos kérmyezetet teremt a gyermekek szamara, igy
segiti az irasbeliséggel torténd spontan talalkozast.

Az iskolaskoruak esetében a legtobb sziil tisztdban van a tananyag otthoni
gyakorlasanak fontossagéaval. Azt azonban kevés sziild tudja, hogy az iskolaskor
el6tt elmulasztott otthoni képességfejlesztés visszaveti a gyermek késébbi iras-
és olvasasteljesitményét. A legjobb eredményeket azok a gyerekek érik el, aki-
ket mar iskolas koruk el6tt elkezdtek tanitani olvasni, az olvaséassal foglalkozni
(Bochner—Outhred—-Pieterse, 2001).

ADS-s gyermekek szamara hasznos, hakorai életkorban felolvasnak nekik, majd
olvasni tanitjak 6ket, mivel ezek a tevékenységek fejlesztik beszélt nyelvi és memo-
ria-készségeiket, még akkoris, ha 6k maguk nem tudnak 6néll6an olvasni(Buckley—
Bird-Sacks—Archer, 2006; Laws—Buckley—MacDonald—-Broadley, 1995).

Az elsddleges feladat a sziil6 meggy6zése, hogy DS-s gyermeke jol fejleszthe-
t6 — adjon esélyt, higgyen benne, timogassa, inspiralja. Sziiletésétdl fogva jelen-
jenek meg az irott anyagok a gyermek kornyezetében. Iskolaskor eldtt a hangsuly
a jatékos ismerkedésen van, nem a tanitdson. A mesekonyvek elengedhetetlen
kellékei a gyermekkornak. Legyenek szinesek, legyenek benniik élethii képek.
Kezdetben elegenddk a rovid mondokak, majd fokozatosan egyre hosszabb me-
sék keriiljenek a nevelési programba, figyelembe véve a gyermek érdeklddését,
fejlettségét. A képeskonyvek nézegetése, a mesék olvasasa, majd ezeknek a tor-
téneteknek a k6z6s elmesélése jo alkalmat biztosit az interaktiv egyiittlétre. A
beépiil a napirendbe az irott anyaggal vald rendszeres ismerkedés. A konyvekkel
vald kapcsolat soran a gyermek megtanulja az olvasds, irds irdnyait, azaz hogy
balrdl jobbra, fentrdl lefelé haladunk.

A gyerekszoba elengedhetetlen részévé kell tenni a gyermek méreteihez iga-
zithatd iroasztalt, rajta iréeszk6zokkel, papirral, konyvekkel. Jo, ha kitessziik az
abécé betilit, felkeltve a gyermek természetes, spontan érdeklédését. A Montessori
pedagdgia is hangsulyozza, hogy minden gyermek adottsagként rendelkezik a vi-
lag megismerési igényével, cselekvési vaggyal, spontan aktivitassal; ezek kibon-
takozasat csak el kell segiteni. Az irdasztalanal kedvére rajzolhat, megismerheti
az alkotas 6romét, kozben elsajatitja a ceruza helyes fogéasat. Az elkésziilt mun-
kakért kapjon dicséretet, rajzai legyenek szobaja diszei, olyan targyak, amelyek
biiszkeséggel toltik el, és ujabb alkotasokra sarkalljak. Segit megérteni a gyer-
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meknek, hogy az abrai a gondolatait hordozzék, ez segiti majd késobb annak a
megértését, hogy a betlik is képesek ugyanerre.

Susan B. Neuman (1999) kutatasaban, egy iskolaskor eldtti program kereté-
ben, szocialisan hatranyos helyzetli, egészséges gyermekeknek teremtett gazdag
nyelvi és irasos kornyezetet, a hozza tartozé tevékenységekkel egyiitt annak ér-
dekében, hogy fejlodjenek a gyerekek literacios képességei. A kontrollcsoporthoz
képest a programban részt vevo gyerekek jobb eredményt mutattak a betlifelis-
merésben, betliirasban.

Iskolaskorban kezdetét veszi a tényleges tanulas. A sziil6 az otthoni foglalko-
zasokhoz hatékony segitséget kap a pedagogustdl. Hangsulyozni kell az otthoni
foglalkozasok és az élethosszig tartd tanulas fontossagat.

A DS-oknal viszonylag erosek a vizualis feldolgozasi képességek. A tel-
jes sz6 megmutatasat, a latvanymoédszereket tobb kutatd elényben részesi-
ti (Cossu—Rossini—Marshall, 1993; Oelwein, 1995). Vannak, akik a fonoldgiai
megkozelitést hangstlyozzak (Gombert, 2002; Kennedy—Flynn, 2003; Snowling—
Hulme—Mercer 2002). Egyre tébben gondoljak tigy, hogy a fejlesztésnek e két
f6 aspektusat, a fonologiai tudatossagot €s a vizualis memoriat egylittesen kell
alkalmazni az iras- és olvasastanitasban (Gallaher—Kraayenoord-Jobling—Moni,
2002; Morgan—Moni—Jobling, 2004; Otaiba—Hosp, 2004).

A méasokhoz fiz6d6 kapcsolat az ember alapvetd szocidlis sziikséglete. A ba-
ratok megléte egyfajta tarsadalmi tdmasz, ami meghatdrozza, hogy mennyire
érezziik biztonsagban magunkat az adott k6zosségben. Ezekbol a személykozi
kapcsolatokbol épiil fel az egyén kapcsolati tékéje. Az olvasd DS-sok szamara
kitagul a vilag, megno a baratsagok kialakitasanak az esélye.

A szubjektiv életmindség nemcsak az egyén fizikai vagy mentélis egészségé-
t6l, nemcsak a demografiai és gazdasagi helyzetétdl fligg, hanem az egyén sze-
mélyes kapcsolatainak mindségétdl (Leon—Gold—Glass—Kaplan—George, 2001;
Miller—Townsend—Carpenter—Montgomery—Stull-Young, 2001). Az iras és olva-
sas tertiletén kialakult képességek, a barati kapcsolatok kihatnak az egyén szub-

A hazénkban dolgoz6 védéndk olyan diplomas szakemberek, akik intenziv, di-
rekt csaladgondozast végeznek. A csaladlatogatasok, tanacsadéasok, fogadodrak
alkalméaval lehetdségiik nyilik a sziilokkel bizalmas, face-to-face kapcsolatot ki-
alakitani. Ismerik a gyermekek egészségi allapotat, kornyezetét, szobajat, a sziilok
végzettségeét, mentalitasat, a csalad kultirajat. Hatassal vannak a gyermek gondo-
zésara, nevelésére, otthoni kornyezetének helyes kialakitasara. BSc-képzésiik re-
levéns része a sériilt gyermek gondozasa, ugyanakkor komoly hianyossag, hogy
fejlesztésiik nem tartozik a képzési tananyaghoz. A védoéndk egyediilalloan bizalmi
helyzetet élveznek, komplex ismeretekkel rendelkeznek, amelyek segitségével ha-
tékonyan tudnanak segitséget nyujtani a DS-s gyerekeket nevel6 sziiloknek az iras
és olvasas fejlesztésében. Siirget6 feladat lenne a curriculum ez iranyd bévitése.
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