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1. Bevezetés

Dolgozatom témdjanak a Down-szindromas gyermekek ¢&s csaladjaiknak a
vizsgalatat valasztottam, amiben kitérek a csalddon beliili kapcsolatokra és a szindrémabol
adodd nehézségekre. Ugy gondolom ez a témakor sok j, felfedezetlen teriiletet rejt
magaban ¢és 0j irdnyokbol is megkdzelithetjiik egy olyan csalad életét, amiben Down-
szindromas gyermek nevelkedik.

Az utébbi évtizedben ndvekvd tendencidt mutat a Down-szindromds kisbabak
sziiletésének szama. Nagyon sokak szdmdra ismeretlen a Down-szindroma pontos jelentése,
az emberek altalanosan annyit tudnak rola (jo esetben), hogy a 21-es kromoszémanak a
genetikai eltérése okozza (kettd helyett, harom), a kiils0 megjelenését tekintve pedig
markéans jegyek jellemzik. Napjainkban néhdny hirességet is megtalalhatunk koziiliik,
példaul modellként, szinészként vagy sztarparok gyermekeként.

Jelenleg szamos kutatas szol fogyatékos személyekrdl és azok csaladjarol,
kapcsolataikrol, azonban a Down-szindromds gyermekkel ¢l6 csaladok helyzete,
kapcsolatrendszere és nehézsége egy kevésbé kutatott teriilet. Ez az informécio hiany és a
Down-szindromds személyek szdmanak novekedése a Foldon keltette fel a figyelmemet.
Ennek kovetkeztében szerettem volna mélyebben megismerni a Down-szindromas
gyermekkel ¢€l6 csaladok életét és ezenfelill a gyermekvallalas el6tt 4llo emberek kezébe
egy olyan tanulmanyt adni, ami segithet nekik dontést hozni egy Down-szindrémas magzat
életérol.

A dolgozat elsddleges célja, hogy interjuk segitségével jobban belelassunk egy
Down-szindrémas gyermekkel €16 csaladok helyzetébe és a hozza tartozé nehézségekbe.
Emellett szeretném vizsgélni a sériilt gyermek sziiletése utani folyamatokat: a csaladi
dinamika megvaltozasat és a csaladon beliili, illetve kiviili kapcsolatokat mind a sziilok és
mind a Down-szindromas gyermek oldalarol. Tovabba 1ényegesnek gondolom kitérni a
gyermek fejlesztésére, ovodai és iskolai nevelésére, hogy errdl is atfogdbb ismereteket
kapjunk.

A dolgozat elsé felében kitériink arra, hogy bemutassuk a Down-szindromas
személyek jellegzetességeit, és a fogyatékos gyermeket neveld sziilok stresszének okait, a
csaladi kapcsolatokat, sziil6-gyermek viszonyt és csaladi nehézségeket. Ebben a részben
foglalkozom még integracio és inklizio kérdéskorével, a gyermekek szocilis életének a

fejlédésével, majd a sziiletési sorrend jellemzdivel.



A kutatdsunkban olyan sziilokkel végeziink interjus vizsgélatot, akik Down-
szindromés gyermeket nevelnek. A kutatds eredményei ramutatnak a Down-szindromas
gyermeket neveld sziilok kapcsolatinak megvaltozasara, fogyatékos személyek
elfogadasanak megvaltozasara. Emellett a sériilt gyermek személyiségének jellemzoire, a
testvérek kozott elfoglalt helyére €s fejlesztésének koriilményeire. Tovabba valaszt ad az
egészségligyi személyzet attitidjére, amikor a varanddssag alatt a szlirdvizsgalatok

eredmény¢ébdl kideriil, hogy a sziilok Down-szindromés gyermeket varnak.

2. Elméleti hattér

2.1. Down-szindroma

A Down-szindromardl legeldszor 1848-ban tett emlitést Seguin, majd 1866-ban
Langdon Down irdsaiban olvashatunk réla, akirdl a nevét kapta ez a szindroma. Ebben az
iddszakban mongol idiotizmusnak vagy mongolizmusnak hivtdk, mert a Down-szindromas
személyeknek jellegzetes a szemformajuk, hasonlé a mongol szarmazasi emberekéhez. Az
1. tablazatban lathatjuk, hogy Down-szindroma fogalom mai elnevezését 1961-ben kapta,

azelott pedig tobbféle terminologiai elnevezése volt az évszazadok soran. (Istvan, 1986)

Szerzo (évszam) Elnevezis

Seguin (1846) Kretinizmus, korpidzd forma
Down (1866) Mongolizmus

Fraser és Mitchel (1867) Kalmiik ididta

Ireland (1886) Mongol ididta

e Sancts (1900) Dementia praccocissima catatonia
Penrose (1933) Fetalismus

Illing (1939) Embryoidismus

Ingalls (1947) Cerehralis nanosomia

Engler (1949) Peristaticus amentia

Benda (1952) Congenitalis acromicria

wazrovijet szerzdk”, Roboz (1953) Down betegség

[ancet 1961, 04, Down syndroma, Trisomy 21 anomalia

1. tablazat: Down-szindroma elnevezései (Forras: Buday 2007:216)

A Down-szindroma oka, hogy az érintett egyénnek a 21-es szamli kromoszoméajabol

a ketté helyett harom talalhatd, ezért is kapta a triszOmia nevet, aminek az alapvetd
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problémaja, hogy befolydsolja a magzati agy szerkezetének a fejlédését. Személyiségiiket
nézve szocidlisak, dszinték, érzékenyek és jolelkli emberek. A gonoszkodast nem ismerik,
ehelyett a hozza kozeli személyeknek sok szeretet adnak. Ertelmi képességiik korlatozott,
de ezt ellensulyozzak zenével, tdnccal, érzelmekkel és humorukkal. (Katalin, 2004) IQ
szintjik atlagosan 25-50 kozott van, enyhe- vagy kozépsulyos intellektualis
képességzavarral kiizdenek, amibdl adédéan nem képesek az 6nalld életvezetésre. (Mate,
2012)

A 2022. évi adatok Osszesitése alapjan Magyarorszagon az Ot leggyakrabban
eléforduld fejlédési rendellenesség egyike a Down-szindroma. (Csdky-Szunyogh &
Formanek-Balku, 2022) A 2. tablazatban lathatd, hogy hazankban a Down-szindromaval
diagnosztizalt gyermekek szama 2015-t61 2019-ig folyamatosan névekedett, azonban az is
elmondhat6, hogy ezzel parhuzamosan a megszakitott terhességek szdma és a Down-
szindromas szlirdvizsgalaton nem vizsgalt, de Down-szindromasként sziiletettek szama is
megnott. A felmérés szazalékos eredményeit vizsgalva megallapithato, hogy a varandosag
alatt elvégzett sziirdvizsgalatot vallalok magasabb ardanyban dontdttek a terhesség

megszakitasa mellett. (Csaky-Szunyogh & Formanek-Balku, 2022)

2. tablazat: A Down-szindroma felismerése hazankban 2015-2021%*

(Csdky-Szunyogh & Formanek-Balku, 2022:23)

Prenatalis
Terhesség kimenetele felismerés
aranya
. A
Down szindréma . ’
esetek Prenatélisan Szulés?, pfrenatélllsan
Ev Elve Halva Spontén diagnosztiziilt prenatdlisan Osszes diagnosztizalt
sziiletés  szlletés  vetélés measzakitott diagn., prenat.  az dsszes
megtartott bejelentés
aranyaban
Esetek
szdma Incidencia
(N) (%) (N} (%) (N) (%) (N) (%) (N} (%) (N) (%) (N) %
2015 159 1,47 78 49 0 0 1 1 77 48 3 2 81 50,94
2016 197 1,79 68 35 0 O 0 0 124 78 2 1 126 63,96
2017 199 1,84 9% 36 0 0 0 0 128 64 0 0 128 64,32
2018 237 2,24 88 37 1 1 2 1 142 60 1 0 146 61,60
2019 312 2,95 96 30,77 0 0 4 1,28 204 6538 7 2,24 211 67,63
2020 240 2,23 54 2250 0 0 4 167 177 7375 6 2,50 185 76,25
2021* 182 1,71 49 26,82 0 0 0 000 130 7142 3 1,64 133 73,07

*eldzetes adat



A Down-szindromas gyermekekrdl elmondhat6, hogy a sériilésiik genetikai okokra
visszavezethetd, amihez tarsulhatnak mas fogyatékossagok is. Ertelmi képességiiket nézve
lehetnek enyhe-, kozépstlyos vagy sulyos értelmi fogyatékossdg (ijabb terminoldgia
szerint intellektualis képességzavar). Fontos, hogy a gyermek mihamarabb, mar a korai
¢letkorban kapjon fejlesztést, mert ebben az életkorban az agy plaszticitasa sokkal nagyobb.
Ebben a kezdeti iddszakban sajatitja el a gyermek a legfontosabb alapképességeket,
amelyek a fizikai-, érzelmi-, kognitiv- és szocialis képességek. Ennek tudatdban rendkiviil
fontos a gyogypedagdgus részvétele és a gyermek szakszerli fejlesztése, ami a
késdbbiekben elemeiben hatarozza meg a gyermek ¢életmindségét. (Maté, 2012)

A testi tiinetek kozott tobb eltérést is tapasztalhatunk, mint példaul a szemet jobban

megfigyelve gyakori, hogy fekete pottyoket latunk a szivarvanyhartyaban. (Istvan, 1986)

1. abra: Down-szindromas személy arca (Forras: 11)

A Down-szindromés gyermekek testalkatara jellemzd, hogy hossznovekedési
retardacio jellemzi testliket, pubertaskorra kerekded és robosztus alakjuk lesz. Termete
alacsony, amihez rovid végtagok tarsulnak. (Gerhat, Muzsnai, Zsakai, & Bodzsar, 2016) A
3. abra mutatja, hogy tenyeriik egy atlagos emberi kéztél eltérd, haromujjas helyett
négyujjas harantbardzdalt, kisujjuk pedig rovidebb. Tovabba labukat tekintve a nagylabujj
¢s a mellette 1év6 ujj kozott egy nagyobb tavolsag talalhato. (Maté, 2012)
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2. abra: Down-szindromas kéz- és labfeje (Forras: 12)




A szindroma esetében leggyakrabban a kardiovaszkuldris rendszer fejlodési
rendellenességei, anyagcserezavarok, leukaemia, a kiilonbozo fertozések iranti fokozott
fogékonysag, pajzsmirigy-diszfunkcio, hallds- és lataszavarok, a csontozat és fogazat
rendellenes fejlodése, az izomzat hipotonidja, iziileti hiperflexibilitas és a gonadalis
diszfunkciora visszavezetheto nemi érési zavar jellemzi a testi, mentalis és motorikus
fejlodeés specialis mintazatat.” (Gerhat, Muzsnai, Zsakai, & Bodzsar, 2016:120) Emellett
eléfordulhat még tiidGartéria hipertonia, emésztérendszer fejlédési zavar, ortopédiai
gondok, hallasproblémak, alvaszavar, fertdzések és pszichiatriai zavarok. (Katalin, 2004)

Korabbi ¢évtizedekhez képest ¢lettartalmuk megnovekedett, amit befolyasol
¢letmodjuk, egészségligyi allapotuk, kronikus betegségiik és szindroma tipusuk is.
Legoptiméalisabb esetben az 55-60 életévet is elérhetik. Manapsag egyre tobb Down-
szindromas gyermek sziiletik, aminek egyik oka, hogy a sziilok egyre késobb vallalnak
gyermeket, amikor is nagyobb esély van arra, hogy ivarsejtjeik kromoszomalis
rendellenességet hordoznak magukkal, ezzel lehetdséget adva annak, hogy Down-
szindromas gyermek sziilessen. Mivel az érintett személyek szamossaga fokozatosan
novekszik, és ezzel egyiddben élettartamuk is jelentésen megnovekedett, ezért jabb
kutatasok sziikségesek arra vonatkozdan, hogy az iddsebb egyének pontosan milyen
személyiségjegyekkel rendelkeznek és ezek valtoztak-e, illetve, hogyan valtoztak az id6
elérehaladtaval. A szindroma sziirésére ma mar lehetdség van, igy a varandos sziilok mar
akar az elsd trimeszterben megvizsgaltathatjak a szindroma eléfordulasanak lehetdségét.
(Gerhat, Muzsnai, Zsakai, & Bodzsar, 2016)

Téarsadalomba vald beilleszkedésiiket nagy mértékben befolyéasolja fejlédésiik
mértéke, hogyan tudjak kifejezni érzéseiket, gondolataikat, igényeiket és félelmiiket. Ezek
alapja a kommunikécios készségiik, aminek meghatarozé eleme a beszéd. A Down-
szindromas személyekre jellemzd a beszédszervi anomalia, rendellenesség, és a renyhe
izomzat. Ezek kovetkeztében artikulacios hibakkal kiizdenek, melyet nem mindenki ért
meg konnyen. Elsd értelmes szavaikat 3 éves koruk kornyékén kezdik hangoztatni,
azonban egy tipikus fejlédésti gyermekhez képest mérsékeltebb eldrehaladast mutatnak.
3,5-4 évesen mar Osszekapcsolja a szavakat, habar kicsiként a targyakat az azokkal
megegyez0 képlikkel nem tudjak egyeztetni. Fejlodésiik soran a szavakat kevésbé
kapcsoljak egymashoz, de ha ez megtorténik, akkor is nyelvtani szabdlyoktdl mentes
mondatot alkotnak. A hosszu és Osszetett mondatokat nehezen értik meg, ha valamit nem
értenek, azt nem jelzik a koriilottiik 1évonek. Kiilonb6zd képességei megkdzelithetdleg fele

olyan lassan fejlédnek, mint egy tipikus gyermeké. (Rohar, 2016)
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2.2. Csaladi kapcsolat, sziilo-gyermek viszony

Cliff Cunningham (1996) egy tanulményaban megfogalmazza, hogy a csaladi
stressz-szint a Down-szindromas gyermekkel ¢l csaladnal alacsonyabb. A csaladi
miikddés is harmonikusnak bizonyult, tobbnyire a sziilk kozotti kapcesolatra sem volt
rossz hatéssal, jo hdzastarsi viszony maradt fenn. A vizsgalatban résztvevok nagy része
ugy gondolta pozitiv irdnyban véltoztak mind személyileg, mind csaladilag. (Cunningham,
1996)

Az édesanya és a gyermek kozotti kapesolatban a mély, intenziv érzelmeket az anya
valtoztatja, befolyasolja, aminek kdvetkeztében a gyermek békésen és toleransan reagal az
érzelmileg fesziilt helyzetekre. (Eigner, 2013) A gyermek viselkedését negativ irdnyba
terelte, ha sokat betegeskedett, esetleg tobb id6t toltott el a korhdzban, mert ekkor a
szliloknek kevesebb elvarasuk volt téle. A fiatal a lassabban fejlodé képességei és
problémas viselkedése révén negativ hatast gyakorol szocidlis kapcsolataira, igy elveszti
baratait és a csalad tarsasdgara korlatozodik. Kutattdk a testvérkapcsolatot is a sériilt
gyermekes csalddban, amirdl altalanossagban elmondhato, hogy a fogyatékos gyermek
testvérei érzelmi €s viselkedésbeli probléméknak jobban ki vannak téve, mint az atlagos
csaladokban felnové fiatalok. A testvérek nagy része, akik Down-szindromas testvér
mellett néttek fel alkalmazkodova valtak és jol kijottek a csaladban mindenkivel. Tovabba
fontos megjegyezni, hogy az ép gyermekek allaspontja fogyatékos testvérérdl a sziild
véleményéhez hasonlit. Néhany testvérnél eléfordul, hogy ha sziileik kevésbé tdmogatjak
Oket ¢és figyelnek oda rajuk, mert a sériilt gyermekre tobb id6t forditanak, akkor nagy
valdszinliséggel szorongobb tipusuakka valnak, alacsonyabb onértékeléssel rendelkeznek.
(Cunningham, 1996)

Sériilt gyermekes csalad életében altalaban négy valsdg kovetkezik be. Az elsd,
amikor radobbennek arra, hogy nem ép gyermekiik sziiletett. A masodik, amikor a
gyermek fejlédése érdekében szakszolgaltatasokat, fejlesztéseket vesznek igénybe. Ebben
az iddszakban a sziild Gjra radobben a gyermekének a fogyatékossagara. A harmadik
valsaghelyzet, amikor a gyermek elhagyja az iskolat. Ekkor ki kell gondolni, hogy menjen
tovabb az élete, és a levalas is megtorténjen. A negyedik pedig akkor kovetkezik be,
amikor a sziil6k mar nem tudnak gondoskodni gyermekiikrél, emiatt blintudatot éreznek
magukban. Minden egyes valsaghelyzet megoldasakor a csalddban az egyensuly erésebbé
valik, azonban, ha nem tud a kriziseken tuljutni, akkor konnyen lehet, hogy az eldbbi

felbomlasat eredményezi. (Kis, 2016)



2.3. Csaladi nehézségek

Viarandossag alatt a sziilok a gyermekiiket ép és egészségesként varjak, azonban, ha
sériilt gyermek sziiletik, az elképzelt gyermek képét elvesztik, gyaszoljak. (Kis, 2016)
Sériilt gyermek sziiletésére nincsenek altalanos problémamegoldo, megkiizdési stratégiak.
Altalaban a sziilok a felnevelésére sincsenek felkésziilve, mert mas modszerekkel kell majd
felnevelniiik, mint ahogyan Oket nevelték. (Radvanyi, 2013) Az eltéréen fejlddé gyermek
sziiletését minden sziild mashogyan dolgozza fel. Ez a folyamat befolyasolja a
kapcsolatukat a gyermekkel, emellett sériilhet a magukrol alkotott sziiléi énképiik is,
valamint a parkapcsolatukra is hatassal lehet. (Kis, 2016) A sziiléknek hamar tal kell
lendiilniiik a gyermek sériiltségén, mert a gyermeke ki van szolgéltatva és sziilokre van
sziiksége, akik nem csak olyan tevékenységeket kell, hogy ellassanak, mint a tipikus
fejlédésmenet esetében, hanem a fogyatékossagbol adodo tobbletfeladatokat is. A
fogyatékos gyermeket mihamarabb meg kell vizsgalni és diagnézist felallitani, hogy
megkapja a szlikséges fejlesztéseket. (Bird & Halasz, 2018) A sziilének oda kell figyelnie,
ha tobb gyermeke van, hogy a tipikus fejlddésmenetii gyermekével szemben ne legyen tal
sok elvarasa, nehogy kompenzalni akarja a fogyatékos gyermek hianyossagait. (Kis, 2016)
Kapcsolatukban fontos, hogy megjelenjen benne az elfogadas, a rdhangolddas, emellett az
odafigyelés is. (Radvanyi, 2013)

Minden gyermek sziiletésekor atrendezddik a csalad kornyezete és a kapcsolatok,
ami hatassal van a sziilokre. Ez az id6szak fesziiltséget kelt benniik, mert felborul a
megszokott ¢letiik. Egy csaladban, ahova sériilt gyermek érkezik, a gyermek massadga miatt
még stresszesebb lesz a csalddi élet, gyakran el6fordul, hogy a sziilok hazassdga sem birja
ki ezt a nagy terhet. (Kis, 2016) Bass Laszl6 tanulminydban megfogalmazza, hogy
amelyik csaladban fogyatékos gyermek ¢l, az altalaban véve tobb gyermekes csalad
szokott lenni. Az édesanya otthon marad a gyermekkel, igy tobb lehetdsége bizonyul tobb
gyermek felnevelésére. A tovabbi gyermekek vallalasa eldsegiti késObbiekben a csalad
egyben maradasat. A fogyatékos gyermek édesapja egy id6 utan rendszerint olyan munkat
valaszt, ami rugalmas idObeosztasu, azért, hogy mellette jobban be tud segiteni a
gyermekek nevelésébe. Ennek kovetkeztében a jovedelem mértéke is visszaesik, igy
elindulhatnak az elszegényedés utjan. Emellett a csalad szocidlis kozege is besziikiil, az
elszigetel6dés pedig azt eredményezi, hogy sziikség esetén kevesebb tdmogatast kapnak.

(Bass, 2004)



2.4. A sziiloi stressz

A sziilok stresszét 4 féle eréforrds hianya okozza. Lehet fizikai, ami magéaba foglalja az
egészséget, energiat és az alloképességet, lehet haszonelvii, ami lefedi a pénziigyeket, a
lakhatast és a foglalkoztatast. Harmadik a kozosségi erdforras, ami lefedi a kozosségi
halézatokat €s a tamogat6 rendszereket. A negyedik pedig a pszichologiai, ami kiterjed a
hitrendszerre, a problémamegoldé képességre és a személyiségre. (Cunningham, 1996)

Fontos, hogy a sziil6 rendelkezzen megfeleld megkiizdési stratégidkkal, mert amikor
egy-egy  problémat sikeresen megold, annak kovetkeztében  erdsnek  és
kiegyenstlyozottnak érezheti magat, tovabba megerdsodik abban, hogy alkalmas
problémai megoldéasara. Azonban, ha valamit nem tud megoldani, akkor csalddik sajat
magaban ¢és képességeiben. (Cunningham, 1996)

Sériilt gyermek sziiletése esetén a sziilok nehézsége, megterhelése és stressze tobb
lesz, mint egy tipikusan fejloédd gyermek sziiletése esetén, tovabba meghatarozhatatlan
ideig sziikséges gondozniuk, nevelnitik. (Kis, 2016) Fontos, hogy a kezdeti iddszakban
mihamarabb kapjanak pszichés tdmogatast, hogy nehézségeiket, veszteségiiket, gyaszukat
sikeresen feldolgozzak. (Radvanyi, 2013) Megvaltozik a csalad célja, els6sorban a sériilt
gyermek kap figyelmet és hozza igazitjak a hosszabb tavu célokat. Szabadidejiik beosztasa,
megszervezése is tobb energiat emészt fel, igy korlatozottan tudjak eltdlteni. Legtobb
esetben a sziilok egyike, rendszerint az édesanya marad otthon a gyermekkel, igy nem fog
tudni dolgozni (Kis, 2016), emellett altaldban a megndvekedett terhet tobbnyire ¢ viseli.
Az édesapa fogyatékos gyermek esetén tobb 1d6t fordit a gyermek gondozasara, mint egy
tipikus gyermek esetében. (Radvanyi, 2013) A gyermek gondozasat végzo sziild bérkiesése
mellett fontos megjegyezni, hogy a nevelésre kapott anyagi tamogatasok rendszerint nem
fedezik a specialis sziikségletek miatti tobbletkdltségeket. (Kis, 2016) Abban az esetben,
ha mindkét sziilé tovabbra is dolgozik, akkor a gyermeknevelés és a karrier egyensulyanak
fenntartasa tovabbi nehézséget, stresszt okozhat. (Radvéanyi, 2013) A gyermek sériilése
vagy lemaradésa esetén, a sziilok sokszor maganfejlesztés igénybevételére kényszeriilnek,
mert az allam altal biztositott szolgaltatdsok rendszerint csak hosszas varakozds soran
érhetdek el. A sziil6t feszélyezheti az is, hogy sajat magat okolhatja gyermeke sériilése
miatt. Emellett szégyent is érezhet akkor is, amikor a kdrnyezetében ¢€l6 csaladok
gyermekeit latja és 6sszehasonlitja dket sajat gyermekével. (Kis, 2016)

Természetesen, mint minden csaldd, a Down-szindroémas gyermekes csaladok is
kiilonbozéek. Cliff Cunningham tanulméanyéban leirja, hogy a Down-szindromas

gyermekkel €16 csalddokban a pszicholodgiai és fizioldgiai szorongés szintje kiiszobérték
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alatti volt, alacsonyabb, mint egyéb fogyatékossaggal €16 gyermek csalddjaban. Azonban
amikor a Down-szindromés gyermek eléri a tinédzserkort az édesanydk altalaban kevésbé
lesznek elégedettek a sajat életiikkel. Ekkor mar korlatozottnak érzik életiiket, mert a
gyermek lassabban fejlodik, mint egy tipikus fejlodésii gyermek és nem kezd el 6néllosulni,
fiiggetlenedni. A gyermek fejlddése soran, ahogy egyre sikeresebb az onellatasban, ennek
megfelelden a sziilok stressze is folyamatosan csokken. Azok az édesanyak, akik férjiik
mellett dolgoztak alacsonyabb stresszt ¢ltek meg, mert az anyagiak miatt nem kellett
aggddniuk, emellett az otthonon kiviili dolgozas jot tett a sajat jolétiikknek, mert tarsas
kapcsolatokat &polhatott és elszakadhatott rovidebb idére a gyermek igényeinek
nyomasatdl. Azok az édesanyak, akik rossz viszonyt apoltak gyermekiikkel, azoknak a
csaladi élete nem volt harmonikus, a Down-szindroméas gyermekiik is nehéz
temperamentummal rendelkezett, emellett az anydnak magasabb stresszel kellett
szembenéznie. A Down-szindromas gyermek viselkedési problémadi hatdssal vannak a
csaladra, és féleg az anyanak a problémakkal valé megkiizdésére, ami befolyasolni fogja a
csalad életét, a csaladi kapcsolatokat. A Down-szindromas gyermeket neveld apak
altalaban magasabb stresszel kiizdenek, aminek szintjét meghatdrozza mennyi tdmogatast
kapnak, tovabba kevésbé elégedettek, mint mas fogyatékossaggal €16 gyermekek édesapja.
(Cunningham, 1996) A Down-szindroma megallapitasakor elbizonytalanodhatnak édesapai
szerepilkben és konnyebben depresszidsak lehetnek, fesziiltségiik pedig meghatarozza,

mennyire vesznek részt a gyermek nevelésében. (Radvanyi, 2013)

2.5. Intézményi nevelés

2.5.1. Integracio, inkluzio

Az integracidé ¢és az inkluzié fogalma az intézményi nevelés fontos része. Az
integraci6 alapjan minden egyénnek megvan a lehetdsége egy nagyobb egészbe, egységbe
val6 beilleszkedésre, példaul egy gyermek esetén sériilése, fogyatékossaga ellenére részt
vehet a kozoktatdsban. (Orban-Sebestyén, Farkas, Saringerné Szilard, & Okros, 2021) A
gyermek ehhez a folyamathoz és sajat fejlodéséhez is kaphat pedagogiai, gyogypedagdgia
segitséget, fejlesztést. Az integracid parja a szegregacid, masszoval elkiilonités, ami a
koznevelési, kozoktatdsi intézményekben eléfordulhat telepiilés, romék ¢és sériiltek
megkiilonboztetése alapjan is. A szegregalt iskoldkban egyedi tanterv alapjan tanulnak,

amit a Nemzeti Alaptantervben hatdroznak meg. (Papp & Schiffer, 2011) Az inkluzi6 az
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integralds része, ami az elfogadast, befogadast jelenti. Ennek az a Iényege, hogy minden
egyénre figyeljenek, a kiilonbozdségeket észrevéve kozelitsenek egymashoz, elfogadjak
egymast és szellemileg is egyiitt fejlddjenek. Az iskolai nevelésben ma mar egyre
fontosabbnak tartjuk a differencialt oktatast, amikor is az egyén képességeit figyelembe
véve személyre szabottan foglalkozunk vele. Az oktatds mellett a sportban is szerves
szerepet tolt be az inkluzid, mert mindenkit be és el kell fogadni a csapatban és egyiitt kell

elérniiik az eredményeket. (Orban-Sebestyén, Farkas, Saringerné Szilard, & Okrés, 2021)

2.5.2. Gyermek szocialis élete, fejlodése

A gyermek szocidlis életében a sziilok fontos szerepet jatszanak. A gyermek életének
az elején a kozvetlen kornyezetétdl tanulja meg a viselkedési normakat, szokasokat, de
nem csak a sziild hat a gyermekre, hanem forditva is igaz, a gyermek is formalja a sziileit.
A kozottik 1évé kapcsolat meghatdrozza a fiatal személyiségfejlodését, az érzelmi-,
szocialis fejlédését és a tanulashoz kapcsolodd motivacido mértékét. (Kis, 2016)

A sziildknek hatalmas szerepiik van abban, hogy a gyermek motivaciojat, fejlodését
elosegitsék. Ha az eltérd fejlédésmenetli gyermek tanulasét a sziilék jobban kontrollaljak,
akkor a tanulasi motivacidjuk kevésbé fejlodik, emellett jobban fogjdk igényelni, hogy a
teljesitményiiket értékeljék, visszajelezzenek ra. (Kis, 2016)

Kutatasokat végeztek a gyermekek koragyermekkortdl torténd gondozéasarol. ,.4
gondozas mindségének mar a legkorabbi idészakban is jelentosége van, volt olyan kutatas,
amelyik 1000 gyermek fejlodését kévette nyomon a sziiletéstol az iskolakezdésig. Ezekkel
bizonyitottdak, hogy a jo mindségii gyermekgondozas és a gyermekre figyelés némiképp
elorehaladottabb kognitiv-nyelvi funkcionadldast eredményez.” (Radvanyi, 2013:21) A
gyermek tanulasat meghatirozza, hogy mennyire kap hatékony instrukciokat, emellett
kiilonbozd  stratégidkra, mint tanuldsi- vagy feladategyszeriisitd stratégiakat kell

megtanitani neki, hogy konnyitsék vele a gyermek tanulményait. (Radvanyi, 2013)

2.6. Sziiletési sorrend

A sziiletési sorrend elmélete elészor Alfred Adler (1992) Eletismeret cimii
konyvében jelenik meg, amiben egy mélylélektani iranyzatrol, az individualpszicholdgiarol
értekezik. Alfred Adler igyekezett megérteni az ember személyiségének muiikodését és a
fejlodésére hato tényezoket, emellett a viselkedés okait és céljait. Az 1927-ben kiadott

Emberismeret cimii konyvének f6 téméja a mindennapi élet pszichologidja, amiben
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foglalkozik a kora gyermekkori emlékekkel, az életstilussal, a neveléssel, emellett elemzi
az emberi jellemvonédsokat, azok okait és a cselekedetek céljait. Konyvében
megfogalmazza, hogy a testvérek kozotti sorrend meghatdrozza, hogy nagy eséllyel a
gyermeknek milyen lesz a személyisége. (Adler, 1933)

Alfred Adler utan masok is kutattak a sziiletési sorrend elméletét. Egyikiik Frank J.
Sulloway, amerikai pszichologus, aki arra a kdvetkeztetésre jutott, hogy a sziiletési sorban
kiilonboz6 helyen sziiletetteknek sajatos személyiségjegyeik vannak, habar ¢ els6sziilott €s
késobb sziilott gyermek kategoridba sorolta dket. Masik elismert kutatoja Cliff Isaacson
volt, aki felismerte, hogy a kistestvér sziiletésekor, az elsdsziilott elvesziti azt a
mennyiségli figyelmet, amit kapott és ezt az odafigyelést megprobalja ugy elérni, hogy
kitinjon kimagaslo teljesitésével, aminek motivacidja a sziilo elégedettségének elérése.
(Pedersen, 2000)

Jelen korunk legismertebb kutatdja Dr. Kevin Leman, aki pszicholdégusi munkdja
sordn 35 éven keresztiil tanulmanyozta és formalta az elméletet. A sziiletési sorrend
ismeretével az ember konnyebben megértheti sajat magat, testvéreit, sziileit és ismerdseit is.
A testvérek kozotti rangsort és annak jellemzoéit altalanosan Osszefoglalva a Sziiletési
sor(s)rend cimli konyvében elemzi, ahol négyfelé osztja a testvérek besoroldsat:
elsosziilott-, kozépso-, legkisebb- ¢és egyke gyermek. A sorban elfoglalt helyeket, azok
jellemzdit, hatasait egy-egy konyvében részletesebben kifejti. (Leman, 2019)

A sziiletési sorrend elméletét atlatva megérthetjilk az ok-okozati Gsszefiiggéseket,
hogy példaul kinek miért, minek vagy kinek a hatasara lett olyan a személyisége, mint
amilyenné Omaga valt. Ravilagithat szdmunkra, hogy tarsunk miért ugy viselkedik,
gondolkodik, érez ahogy, és miért van oda olyan dolgokért, ami esetleg téliink messze all
vagy nem szeretiink. Emellett sokat segithet a harmonikus kapcsolatok kialakitdsdban,
megtartdsdban a csalddban és baratokkal, ezeken feliil pedig a konfliktusok pozitiv
kezeléséhez is hozzdjarul. (Radish, 2004)

A gyermek sziiletését kovetd kezdeti években az elsédleges kornyezete a csaladja, 6k
vannak rd a legnagyobb hatdssal. Ezek a tapasztalatok mélyen bevésddnek és olyan
meghatdroz6 lenyomatot hagynak a gyermekben, ami alapvetden befolyasolja a
személyiségét és nehezen valtoztathatok meg. Minden gyermek sziiletésekor a csaladi
kornyezet ujra atrendezddik, ami a csalad minden tagjara hatassal van. A testvérek kozotti
kapcsolat is folyamatosan véltozik, emellett személyiségiikben is okoz véltozasokat a

kisebb testvér érkezése. (Leman, 2019)
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A testvéri sorban azonos helyre sziiletett gyermekek tulajdonsagait tobb tényezd is
befolyasolhatja: a korkiilonbség; a gyermekek neme; a fizikai-, mentdlis- vagy érzelmi
kiilonbségek; testvérek esetleges halala; az orokbefogadas; a sziilok helye a sziiletési
sorban; a sziil6k kozotti kapcsolat; a sziil6 kritikus figyelme és két csalad egyesiilése, ami
valas vagy az egyik sziil6 halalat kdvetden torténhet meg. Személyiségiink alapjai 5-6 éves
korunkra bevésddnek, igy ezek a jellemzOk meghatarozova valnak életiinkben és nem,
vagy nehezen alakithatoak. (Leman, 2019)

Sziiletési sorrendben elfoglalt helyiink hatassal van a baratokhoz-csaladhoz kot6do
viszonyainkra, foglalkozdsunk kivalasztasara, problémamegolddsunk modszerére.
Hivatasunk kivalasztasdban is rendkiviili eldnyt jelent és segithet abban, hogyan johet ki az
ember jobban a feletteseivel, munkatarsaival és miként lehet képes harmonikusabb
kapcsolatokat kiépiteni és fenntartani. (Leman, 2019)

A sziiletési sorban az elsdsziilotti poziciot betdltheti az, aki legeldszor sziiletett, aki
az egyik nembdl az elsd a testvérek kozott, aki négy vagy tobb évnyi korkiilonbséggel
sziiletett az eldtte sziiletett utdn vagy ha szerepcsere 1épett fel. Elsdsziilottekre nagyrészt a
kovetkezd tulajdonsagok a jellemzdek:

., Megbizhatok, modszeresek és lelkiismeretesek, jellemzo rajuk, hogy feketén-fehéren
latjak a vilagot. Hatarozott elképzelésiik van a jorol és rosszrol, és ugy gondoljak, hogy
dolgokat csak egyféleképpen lehet jol elvégezni. Teljesitményorientaltak, sziiletett vezetok.”
(Leman, 2019:18) Emellett magabiztos, erds akaratd, iranyitani akar, tiszteletet és
megbecsitilést var, fél a kontroll elvesztésétdl, munkamanids és parancsolgato. (Leman,
2018) Jellemz6, hogy kisebb testvéreikhez képest magasabb 1Q szinttel rendelkeznek.
(Sulloway, 1999)

Karrierjiiket figyelembe véve mivel siker kozpontubbak, mint a kisebb testvéreik,
ezért Ok szoktdk betdlteni a magasabb rangl poziciokat. Gyakran el6fordul, hogy sziilei
nyomdokaiba 1ép, azzal foglalkozik, amivel 6k is foglalkoznak vagy olyan szakmat valaszt,
ami kordbban a sziilei alom munkdja volt. Az elsOszilott gyermek kiskoraban
megtapasztalja a kizarolagos figyelmet, ezért késdbbiekben, amikor testvérei miatt kevésbé
figyelnek oda ra, hogy kitlinjon a tobbiek koziil probal minél tobbet kihozni magabol. Az
ebbdl fakado erds motivacio kovetkeztében nagyobb eredményeket, sikert ér el rovid- és
hosszutavon is. Magasabb, vezetdi poziciok megkdvetelik, hogy az egyén koriiltekintd,
elorelato legyen és elbirjon a jelentds feleldsséggel. (Sulloway, 1999) Az elsésziilottek
erds koncentracios készsége, tlirelme, jozansaga és lelkiismeretessége a munka teriiletén

minderre alapot szolgaltat, foleg dket talaljuk meg ezekben a pozicidkban. (Leman, 2019)
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Az elsdsziilottekre tobb nyomads harul, mint kisebb testvéreire, ami megmagyardzza,
hogy fesziiltebbek, hajlamosak szorongéasra. A sziilei sokat fegyelmezik 6t, emellett
altalaban elvarjak tdle, hogy a testvéreire is vigyazzon, aminek kovetkeztében a
feleldsségvallalast mar hamar megtanulhatja. Feln6ttkorban a munka vilagaban mivel nagy
teherbirdsi, maximalista és az id6pontokat jol tartdé munkavallald, 6 lesz az, akire
munkatarsai tdimaszkodnak. (Leman, 2019)

Elsosziilottek fejlodését két {6 iranyzat jellemezheti. Az egyik az agressziv
elsosziilott, akinek erds az akarata, fontos neki a kiemelkedd teljesitmény. Jellemvonasa az
onérvényesités és az iranyitasi vagy. Idészakosan a harcra val6 kedv is megjelenik benniik,
ekkor el6fordul kisebb korukban, hogy csipnek, rugnak vagy harapnak. Erre a tipust
elsOsziilottre jo példa a cégvezetd, aki ontudatos €s keményen hajtdo ember, fontos neki,
hogy munkdjat jol elvégezze és csapatat Osszetartsa. A masik tipusi elsOsziilott az
akkuratus, preciz és kukacoskodd személyiség. Ok tobbnyire a hattérbe szorulnak, de
munkdja ugyanugy nagy alapossagot igényel, gy, mint a konyvelés, szamfejtés,
szerkesztés. Szerkeszt6i munka esetén, példdul, ha egy ember munkdjat kell értékelnie,
akkor azt rendszerint biralni fogja, és szdmos elemébe bele fog kotni. (Leman, 2019)

Az elsdsziilottek ellenallobbak a stresszel szemben, és ez karrierjiikon is
meglatszodik, mivel tobbnyire olyan munkat valasztanak, aminél nagyobb a feleldsség, és
szlikséges hozzd modszerességiik és maximalizmusuk. Az elsdsziilottek dontd része ennek
megfelelden példaul ilizletember, cégvezetd, pildta, konyveld és szerkesztdi munkaban
helyezkedik el. (Janosy, 2019)

A kozépsoé gyermek az a gyermek, aki az elsOsziilott €s a legkisebb testvér kozott
szliletett. Szokasos kozépsd gyermek az, aki az Osszes gyermek koziil az utolséd eldtti,
azonban kétgyermekes csalad esetében a masodik gyermek részben rendelkezik a
kozéps6sziilott személyiségjegyeivel. Altalanos jellemz&iket nehéz meghatarozni, de az
esetek szdmottevd részében a kozvetleniil eldttiik sziiletett testvériiknek az ellentétes
vonasaival rendelkeznek. Szeretnek versenyezni, emellett hliségesek és mély baratsagokat,
kapcsolatokat épitenek ki. Hasznos képességiik a konfliktusok és fesziiltségek enyhitése,
ami a tarsadalmi életben fontos adottsaguk. (Radish, 2004)

A kozépsOsziilott sokszor tigy érzi hattérbe szorul, nem kapja meg azt a figyelmet,
amit testvérei, igy nem a csaladja tarsasagat fogja keresni, hanem inkabb a barataival tolti
szivesebben az idejét, akikkel szoros kapcsolatot alakit ki. O lesz a testvérei koziil az,
akinek a legtobb baratja lesz, kapcsolatait pedig a késObbiekben hasznara tudja forditani.
(Radish, 2004) Mivel idejét szignifikdnsan a bajtarsaival tolti, ennek kovetkeztében a
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kozépsosziilottek azok, akik hamar vélnak le a sziilokrol és elsdként kdltdznek el otthonrol.
(Sulloway, 1999) A masodsziilottek kivald kommunikacids képességgel rendelkeznek,
emellett konnyen képesek befolydsolni a masik embert. Kompromisszumkészségiik miatt
rugalmas ¢és alkalmazkod¢ felnétté (Leman, 2019)

A csaladi sort a legkisebb gyermek zarja, akinek egyik ismérve, hogy szeret
bolondozni. A tréfalkozasa altalaban meghozza hatdsat, komolytalansaga ellenére népszerii
szokott lenni. Lehet elblivold, bulizoés, eleven, spontan, szivélyes, gondtalan, rebellis,
szesz¢élyes, manipulativ, elkényeztetett, tiirelmetlen, féktelen, emellett j6 érzékiik van az
emberekhez. (Leman, 2019) Naivan optimista, szétszort, konnyen elunja magat és a
kritikat nehezen fogadja el. (Leman, 2018) A legkisebb gyermek kedveli a kalandokat,
ezért képes olyan extrémebb dolgokat is kiprobalni, amire példaul legiddsebb testvére,
elsdsziilott parja sosem vallalkozna. (Radish, 2004)

Az Alfred Adler éltal felismert egykéket leird jellemzdket mara mar nem itéljiik
altalanos igazsagnak. Abban az id6ben az egykéket szigortian neveltették, azonban ma mar
tobb figyelem jut rajuk, igy az akkori jellemzdiket, - magabiztos, higgadt, kimért, de
legbeliil 1azadé gyermeket - mara felvaltotta a kiegyensulyozott, kedélyes, kezdeményezd
¢s magas Onbecsiiléssel rendelkezd tulajdonsiagok Osszessége. (Leman, 2019) Kevin
Leman meghatarozasa altal az egyke gyermek jellemzdi azokra lesznek tobbnyire igazak,
akinek nincsenek testvérei vagy az eldtte sziiletett testvére és kozte tobb mint hét év

talalhat6. Legfobb ismertetdjegyei hasonloak, mint az elsdsziilottnek:

3. Vizsgalat bemutatasa

3.1. A vizsgalat célja

A kutatas célja a Down-szindromds gyermekek és csaladjuk vizsgéalata, ami soran
els6sorban a Down-szindromés gyermek csaladban bet6ltott szerepét, a testvérekkel és a
sziileikkel kialakitott kapcsolatat és a csaladi dinamika megvaltozasat kutatom. Emellett
kiemelt figyelmet forditok a sziildkre, illetve a csalddnak a Down-szindromas gyermek

szliletését kovetden atélt nehézségekre.

3.2. Hipotézisek
1. Az egészségiligyi személyzet negativan 4&ll a Down-szindroméas gyermek

sziiletéséhez, ezért nem tamogatjak a sziiloket a gyermek megtartasaban.
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2. A Down-szindromas gyermekeket neveld sziilok kapcsolata pozitiv irdnyba
valtozik a gyermek sziiletését kovetden.

3. A Down-szindrémas gyermeket neveld sziilok a gyermekiik sériiltsége
kovetkeztében elfogaddbba valnak a fogyatékos személyekkel kapcsolatban.

4. A Down-szindromas gyermekeket a sziilok sokszor magan uton viszik fejlesztésre,
mert nem kapja meg a megfeleld fejlesztés.

5. A Down-szindromds gyermekeknek a testvérek kozott elfoglalt helye ¢és

személyiségiik jellemzdi megegyeznek a sziiletési sorrendben meghatarozottakkal.

3.3. A vizsgalat modszerének, eszkozének és koriilményeinek a bemutatasa

A kutatis eszkozének az interjit és annak kiegészitésére a Google Urlapot
valasztottam. A vizsgalat résztvevoivel egy o kivételével korabban nem volt személyes
kapcsolatom, az interju soran taldlkoztam veliik el6szor. Az interjukat online forméban
valdsitottam meg a Google Meet vagy a Messenger videohivasan keresztiil. A telefonon
vagy emailben tortént idépont egyeztetés sordn tdjékoztattam a résztvevoket az interju
idOtartamarol, a kutatds témajarol, emellett mindenkit megkértem az 1. mellékletben
talalhatd beleegyez0 nyilatkozat kitoltésére, aldirdsara ¢és annak fényképének
visszakiildésére. Az interjuk idOtartama egy kivételével 1 oOrat tartott, aminek elején
mindenki beleegyezett a beszélgetésiink hanganyag formajaban torténd rogzitésébe.

Az interju tipus szerint strukturdlt interj volt, ami sordn nyitott kérdések altal a
résztvevl a tapasztalatait, gondolatait kifejtette. A beszélgetés elején megkértem az interju
alanyait, hogy meséljenek néhany mondatot magukrol, a csaladrol és a Down-szindromas
gyermekrdl. Rovid beszamoldjuk utan szociodemografiai adatokrdl kérdeztem Oket, amiket
maguktél nem emlitettek meg. Az interjit a kovetkezd részletekre osztottam:
szociodemografiai adatok, Down-szindromas gyermek, sziilok, csaladi kapcsolatok, csaladi
nehézségek, Down-szindromds gyermek fejlesztése és a Down-szindromas gyermek
intézményes nevelése. A kérdések sordn, Uj témakor kezdetekor a konnyebb kovetés
érdekében, mindig megemlitettem, a soron kdvetkezd kérdéskort. Az interjiban résztvevok
készségesen valaszoltak minden kérdésemre. A sajat készitési interjuvazlat a 2.
mellékletként talalhaté meg.

Az interju végén megkértem a sziiléket, hogy az emailben elkiildétt Google Urlap
linkjét megnyitva, egy tételes listabol valasszdk ki a gyermekiikre legjobban jellemzd

tulajdonsagokat. Az tirlap Dr. Kevin Leman Sziiletési sor(s)rend konyve alapjan, a testvéri
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sorban kiilonbozd helyre sziiletettek gyakori jellemzdinek felsorolasaval késziilt. Az trlap

tartalma a 3. mellékletben talalhato meg.

3.4. Minta bemutatasa

Az interju segitségével informacidt gyljtdttem a Down-szindromas gyermekek
csaladjairdl, és csaladi nehézségekkel kapcsolatban. A kutatasban dsszesen nyolc {6 (7 nd,
1 férfi) vett részt, akik Magyarorszag kiilonbozo teriiletein Down-szindromads gyermeket
nevelnek (6 fit, 2 lany). A lentebbi 3. tablazatbol is latjuk, hogy a sziilok nagyrészt
magasan iskolazottak, felsdoktatasban szerzett végzettséggel rendelkeznek. A nevelt
gyermekek szdma eltérd, mert van olyan csalad, ahol kettd, illetve 6t gyermek is van. A

Down-szindromas gyermekek azonban tobbségében utolsé gyermekként sziilettek.

. DS! DS co
Alanyok Nem Kor I skolm’ Gye’r mek gyermek gyermek Infel;l b6l
végzettség szama > idézet
életkora sorrend
Sziil6 1 N6 32 Gimnazium 3 2,5 3. Sz1
Szills 2 | Ferfi | 34 | Srakkozep- 2 5 2. S22
iskola
Sziilé 3 N6 46 Egyetem 4 9 4. Sz3
Sziil6 4 N6 41 Egyetem 5 9 1. Sz4
Sziilé 5 N6 55 Féiskola 5 12 5. Sz5
Sziilo 6 N6 47 Egyetem 2 6 1. Sz6
Sziilé 7 N6 44 Foiskola 3 8 3. Sz7
Szilé8 | No | 34 | Srakkozep- 2 10 1. Sz8
iskola

3. tablazat: Sziilok és gyermekek adatai

4. Eredmények elemzése és bemutatasa

4.1. Down-szindromas gyermekek

A vizsgélatban részt vevé Down-szindromas gyermekek életkori eloszlasa 2,5-t61 12
éves korig tehetd. Egy Down-szindromas gyermek felnevelése rendkiviili odafigyelést,
tamogatast és elkdtelezddést igényel a sziiloktdl, mert a sziiloknek sokféle nehézséggel,
problémaval kell szembenézniiik. Mindemellett kijelenthetd, hogy csaknem kizarolagos
életcéljukként kell kezelniiik a sériilt gyermek fejlédését és boldogsagat. A megkérdezettek

koziil a tobbség - harom gyermek kivételével - mindannyian nagycsaladban ¢élik

' DS a Down-szindroma roviditése a tdblazat formai megjelenése miatt.
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mindennapjaikat. A vizsgalt csaladok korében elmondhatd, hogy az érintett gyermekek a
csaladi hierarchidban a legkisebb, legfiatalabb szerepét toltik be és a sziilok részérdl a
gyermekvallalds tervezetten, tudatosan tortént. A Down-szindromas gyermek sziiletése
utan a sziilék gyermekvallalasi kedve erésen csokken, illetve javarészt elmondhatd, hogy a
sériilt gyermek nevelésével kapcsolatos nehézségek és megprobaltatisok nyomén le is
mondanak a tovabbi gyermekekrdl, mert a meglévok felnevelése igy is rendkiviili
mennyiségli energiat és idot igényel. Ezzel az elhatarozdsukkal a méar meglévd gyermekek
gondozasat helyezik el6térben, hogy szamukra a legtobb tdmogatast és lehetdséget tudjak
nyUjtani.

A Down-szindromas gyermekek nagy szamban a szindroma mellett mas tarsuld
fogyatékossaggal is ¢élnek, amik nagyrészt az intelligencidjukat és a beszédképességiiket
érinti. (Maté, 2012) A kutatdsban részt vett gyermekek esetén kiilonb6zd mas
fogyatékossagok tarsultak a Down-szindréma mellé. Tobbségiikre értelmi fogyatékossag
¢és kiilonféle beszédhibak jellemzdek, ami kovetkeztében a megértésiik és a veliik valod
kommunikacié bonyolultabb és nehezitett, f6leg azok szamara, akik kozvetlen viszonyt
nem apolnak a fogyatékos gyermekkel.

., Elég jol ki tudja fejezni magat, viszont beszéde nem tiszta, igy van, hogy valamikor
mi sem értjiik. Ilyenkor megprobalja mas szavakkal elmondani, amit szeretne.” (Sz8)

Emellett eléfordulhat figyelemhianyos hiperaktivitds zavar (ADHD), halldszavar és
latasproblémak. A tarsul6 fogyatékossagok még inkabb megnehezitik a tdrsadalomban valé
részvételt, azonban ma mar szdmos modszer, fejlesztés és terapia is lehetdséget nyujt a
nehézségek és a fejlodésben vald lemaradéas csokkentésére. A preventiv intézkedések
mihamarabbi elkezdése nagyon fontos, mert a korai életszakaszban jelentdsen javithatja a
gyermek képességeit és csokkentheti a lemaradas mértékét.

A Down-szindromés gyermek eltérd, leginkdbb lassabb fejlédésének tudatositisa
rendkiviil fontos, mert a sziildnek is masmilyen perspektivabdl kell latnia a gyermekét. Ez
segit neki abban, hogy a szakemberek segitségével hatékony tdmogatasi stratégiat
dolgozzon ki. A Down-szindrémas személyek jellemzden szivproblémakkal és pajzsmirigy
alulmiikodéssel kiizdenek, emellett az immunrendszeriik is gyengébb, tobbszor betegek,
mint ép tarsaik. A sziilok életében kdzponti szerepet kell betdltenie a gyermek fejlédésének
¢s egészségének nyomon kdvetése, hogy a lemaradast €s a problémakat mieldbb észre
vegy€k és a gyermek a lehetdségekhez mérten teljes életet élhessen. Mikdzben a Down-
szindromas személyek kognitiv, nyelvi és tanulasbeli fejlédésiik lemaradast mutat, addig a

szocidlis kapcsolatokban gyakran jo a fejlodési mutatdjuk. A nekik rokonszenves

17



emberekkel bardtsdgosak, szeretettel fordulnak feléjiik, ellenben a szdmukra kevésbé
szimpatikus emberekkel szemben kzombosek maradnak.

., ... normal maszas az nala nem volt, hanem kuszott, utana pedig tenyéren és talpon,
ugy kozlekedett, mint a Maugli, majd felallt. (Sz2)

., A mozgasfejlodeés soran mindenben lassabban fejlodott, mint a kortdrsai, de a sajat
gverekeimhez képest az éjszakai szobatisztasagban jobban fejlodott, mint testvérei, akik
atlagos fejlodesiiek. A szocidlis képességeit tekintve is sokkal kimagaslobb, mint barmelyik
datlagos gyerek. Egyeébként mozgasfejlodésben, értelmi fejlodésben lassabban fejlodik
kezdettol fogva.” (Sz3)

. Fejlodesi szempontbol 6 egy nagyon normal dtlagos kisgyerek. Tehdt nem egy
Down-szindrémds, hanem egy normdl datlagos fejlédésii kisfiti. O egy kicsit ilyen tankonyvi
fejlodestii volt, nem csinalta a dolgokat koran, de nem is igazan késon. (Sz4)

»Mar a pocakban lassabban fejlodott, mint ikertarsa... Megsziiletése utan mindenben
lemaradt ikertarsahoz képest.” (Sz6)

A gyermekek nyelvi fejlédése altalaban valtozo. A Down-szindromas gyermekek
jellemzden a legelsd értelmes szavaikat 3 éves koruk kornyékén hangoztatjak (Rohar,
2016), mig tipikus fejlédés esetén 10-16 honapos korukban kezdenek el értelmes szavakat
hasznalni. Ezt tobbféle tényezd is befolyasolhatja, tobbek kozott a genetika, a kornyezeti
hatasok ¢€s tapasztalatok. (Lukacs & Kas, 2011)

. Ekkor a gyerekek egy-egy szobol, illetve elemzetlen szokombindciokbol (adide,
nemkell) allo megnyilatkozasokat haszndlnak, produktiv szokincsiik ebben az idészakban
50 szo koriili. Megérteésiik ennél fejlettebb: ebben a korban mar egyszerii kérdésekre
valaszolnak, utasitasokat hajtanak végre (Hol a baba? Hozd ide a kényvet!).” (Lukacs &
Kas, 2011:187)

A vizsgalt Down-szindromds gyermekek péran kortilbeliil 1,5 évesen, masok 2,5-3
évesen mondtdk ki els6 értelmes szavaikat. A gyermekek kommunikacids készségeihez a
szavakon tul fontos emlitést tenni a nonverbalis kommunikaciordl, tobbek kozott a
mimikarol és a gesztusokrol. A Down-szindromasok elmaradd beszédfejlédése és
beszédhibija miatt pozitiv fejlodés, amikor a csaladon tal a szakemberek (pl.
gyogypedagogus, gyogytornasz, konduktor) is rd tudnak jonni a gyermek igényeire,
problémaira, még akkor is, ha az nonverbalis uton torténik.

,Mar kiskoratol a korai fejlesztésben is mondtik az érzései az arcarol nagyon
leolvashatok. Jol kommunikal az arcmimikaival, mindig lehet tudni, hogy mit szeretne.

Szerintem jol megérteti magat. Most mar par babajel is tarsult hozza, felismeri, konnyen
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megerteti, hogy mit szeretne. A fejlesztok is meg szoktak érteni, nem szokott probléma
lenni.” (Sz1)

Altalanosan elmondhaté, hogy 6-12 évesen mar képesek kifejezni igényeiket,
félelmeiket és gondolataikat. A gyermekek alapvetden ebben az életszakaszban a
kommunikacié terén gyorsabb fejlddésnek indulnak, mert igyekeznek részt venni a
beszélgetésben a nagyobb testvérekkel és a felndttekkel is. Véleményiik megosztasa és az
erre adott valaszreakciok fejlesztik gondolkodasukat, érzelmi-, és szocialis készségeiket.
Természetesen érdemes megjegyezni, hogy megnyilatkozasaik nem mindig kapcsolddnak
az éppen targyalt beszédtémahoz, de ez nem befolyasolja szamottevoen fejlddésiiket.

, Nagyon jol elmond mindent. Imadkozik minden nap és este egyiitt hangosan
imaddkozunk. Nagyon dszintén elmondja az érzéseit, minden igényét szova teszi. Nagyon jol
kommunikal, valasztékosan tudja kifejezni magat, mindenkivel bardtsdagos.” (Sz3)

L A. elég gyors meg elég sokszor van olyan, hogy megkérdezek valamit és A. reagdl
rd a leggyorsabban, pedig a teséi elég okosak, messze a korosztalyukon til vannak. A.-nak
elegge vag az esze, csak nem mindig értheté a beszéde. Ha nem érted azt, hogy mit mond,
az nem jelenti azt, hogy nem tudja... Kézzel labbal elmondja, amit akar, meg szavakkal is
nyilvan, csak nem mindig értheto. Kitarto abban, hogy elmondja ugyanazt a szot t6bbszor,
koriilirja, hogy mit akar, hogyha nem értjiik egybol... De most mar egyre inkabb értjiik.”
(Sz4)

A sziillok nagy része egyetértett abban, hogy Down-szindromas gyermekiik - a
tipikus fejlodést mutaté gyermekekhez hasonldan - igyekszik a kozéppontba keriilni és
maradni, emellett latvanyosan torekszik arra, hogy a sziilei figyelmét kisajatitsa. El6fordult
olyan, hogy a figyelmet rendetlenkedéssel, rosszalkodéssal igyekszik elérni, de miutan
megkapja a figyelmet rovid idén beliil megnyugszik.

A sziilok tapasztalata alapjan a sériilt gyermekiik a megszokott napirendhez konnyen
alkalmazkodik és igényli is a folytonossagat, azonban sziikség esetén bar el tudnak tdle
térni, azonban a gyermekben ez hatalmas fesziiltséget, stresszt generdlthat, aminek
csokkentésére a sziilok kiilonféle, empatikus megnyugtatd modszereket alkalmazhatnak,
esetleg magyarazattal szolgalhatnak, amennyiben a gyermek befogadoé és erre jol reagal.
Mindazonaltal fontos hozzatenni, hogy a tipikus fejlédésii gyermekekhez hasonldan, 6k is
keresik a biztonsagot ¢és ennek nyoman felismerhetiink aprobb megszokéasokat, ellenben
kijelenthetd, hogy nem alakulnak ki komolyabb és bevésddott rutinok. A tobb tagbol allo
csaladokban a gyermek idejekoran kénytelen megtanulni hogyan kell alkalmazkodni és

flexibilisnek, rugalmasnak lenni.
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Azt szoktiak mondani, hogy a Down-szindromdsok nehezen fogadjak el az uj
helyzeteket, ndla én nem vettem ezt észre. Voltunk vele nyaralni Gorégorszagban és
nagyon jol viselte az utat és az ottani kérnyezetet is. Nem viselte meg, nem akadt probléema
beldle. Ugyhogy nagyon rugalmas.” (Sz1)

Az ovodaba keriilve 6 volt az, aki kettejiik koziil hamarabb beilleszkedett, aki
konnyebben elvalt tolem. Az idegenekkel mindig konnyebben megbaratkozott, mint a
testvére, de az uj helyzeteket nehezen fogadja el. Ha tudjuk, hogy valamilyen valtozas lesz
a megszokott programhoz képest, arra ot is fel kell késziteni, beszélni kell rola, hogy

elfogadja, tudjon alkalmazkodni hozza.” (Sz6)

4.2. Sziilok

Az édesanyak atlag életkora a Down-szindromas gyermek sziiletésekor 35 év volt. A
legfiatalabb a 30., a legidésebb a 42. életévét toltotte be. Az édesapak életkora atlagosan
36,3 év, amibdl a legfiatalabb 29, a legiddsebb pedig 48 éves volt.

Egy vératlan Down-szindromas gyermek érkezése a csaladba meglepetést és sok
szempontb6l kihivast jelent a szilldk szaméra. Altalanossigban elmondhatd, hogy
amennyiben elegendd informdcidhoz ¢és tamogatdshoz jutnak, megtalaljdk az utat a
gyermekiik megfeleld felneveléséhez. A sziilok szamdra az egyik legfontosabb szervezet a
Down Alapitvany, mert szinte kizarolagosan toliik kapnak a kezdetekben tdmogatast és a
legfontosabb tudnivalokat a Down-szindromas személyekrdl, ezen beliil annak pozitiv- és
negativ oldalarol, fejleszthetéségének mértékérdl, felndttkori- ¢és munkavallalasi
lehetdségeirdl. Az orvosi konzultacié soran emlitésre keriil, hogy teljes bizonyossaggal
nem lehet megjosolni azt, hogy milyen készségekkel, képességekkel fog a gyermek
rendelkezni mert nagy a szords a gyermekek allapota és haladasa kozott. A Down
Alapitvanyon keresztiil kapott informaciokon tul a sziilok rendszerint aktiv kutatdsba
kezdenek a Down-szindroma témédja kapcsan. Megkisérlik megérteni és elképzelni milyen
lehet a gyermekiik ¢és milyen lehetdségeket, tdmogatdsokat tudnak majd igényelni a
gyermek felnevelése sordn. Az interjuban kozremiikodd sziilok javarészben pozitivan,
elfogaddan allnak hozza a sériilt gyermekiik sziiletéséhez.

,Azelott egyaltalan nem volt kapcsolatunk a Down-szindromaval. Igazabol
nagyjabol azt sem tudtuk, hogy mire szamithatunk amikor kideriilt. A Down Alapitvany

vezetojeét felhivtuk és elmondta a pozitivumokat, negativumokat egyarant. Nem probalt
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benniinket egyaltalan befolyasolni, csak kész tényeket mondott. Az alapjan is ugy
gondoltuk, hogy megprobaljuk, vallaljuk 6t.” (Sz1)

., Csak azt lattam, hogy ez gyakorlatilag egy foldonkiviiliséeggel jar egyiitt, tehat egy
ufo a Down-szindromds ember.” (Sz3)

., Nem kesziiltiink fel ra, de nem tennék masként. Nem szuggerdltuk magunkba a
gvermek seériiltséget, mivel gyermekeket vartunk, akiket el kell latnunk. Tehat nem a
., beteg” gyermek gondozasat tartottuk szem elott. (Sz6)

., Nagyrészt sikeriilt felkesziilniink ra. Probaltuk elképzelni, hogy majd milyen lesz 6.
Facebook-os csoportban lattunk csaladokat és betekintést nyerhettiink a videok altal, hogy
milyenek a Down-szindromas gyerekek, milyen édesek és aranyosak. Elég nagy a szoras a
fejlodesi szinteken. Amig meg nem sziiletett persze a félelem az végig benniink volt.” (Sz7)

A Down Alapitvany és a Down Dada Szolgalat legfobb célja a Down-szindromas
gyermekek ¢és csaladjaik tdmogatasa. Down Dadaként olyan hazaspar keriil az Gjdonsiilt
szilok mellé, akik maguk is atélték a Down-szindromas gyermek nevelésével jaro
elényoket és hatranyokat. A segitséget nyujtd par a tajékoztatds, informacidok kozlése,
tapasztalatok atadasa mellett érzelmileg is timogatd szerepet tolt be. Olyan segitd hatteret
nyujtanak minden csalddnak, ami a kezdeti iddszakban hatalmas segitséget jelent szamukra.

., Miikédik a Down Dada szolgalat. Mar a terhesség alatt felvettiik a kapcsolatot egy
olyan csaladdal, akik maguk is Down-szindromads gyermeket nevelnek és ndluk is a
harmadik gyermek lett Down-szindrémds kisfii. Ok érzelmileg is meg minden szinten
segitsegek voltak. Jo érzés volt, hogy nem vagyunk egyediil. Masok is kiizdenek hasonlo
probléemakkal, érzésekkel és ez nagyon sokat segitett és azota is segit, ha barmilyen kérdés
felmeriil.” (Sz1)

., Akkor valt teljesen valosaggad, hogy ¢ mas, és mdsfajta elldtasra is szorul, mint az
ikertestvére, amikor a f6 Down-dada felhivott, felvette velem a kapcsolatot. Ekkor bo 3
honaposak voltak a fiuk. Addig az ikergyerekek tulélésére, tuléltetésére voltam
programozva.” (5z6)

A sziil6k tamogatasa mind a varandossdg idészakaban, mind a gyermek sziiletése
utan is igencsak fontos. Varandossag alatt a szakemberek nagyrészt negativ attitiddel
fordulnak feléjiik, amikor megtudjak, hogy Down-szindromas gyermeket kell majd vilagra
segiteniiik. Altalaban ,erészakosan” igyekeznek lebeszélni a sziildket a gyermekrél, ezzel
szemben meglepden a kisbaba sziiletése utan megvaltozik a hozzaallasuk és segitokésznek
mutatkoznak. A korabban emlitett Down Alapitvany és a Down Dada Szolgalat altal

nyujtott segitségeken tul, a sziilok nehézségeinek enyhitésében a csaladtagok ¢és az
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ismer0sok 1is részt vesznek, tdmaszt nyujtanak nekik a mindennapi kihivéasok
megoldasaban. Legtobb segitséget a gyermek nagysziilei adjak, akik részt vesznek a
feladatok, gondok teherviselésében, ami a csaladi kapcsolatok megerdsddését is szolgalja.

A Down-os korai fejlesztonek nagyon halas vagyok, mert ott nemcsak a gyerek
fejlesztésével foglalkoznak, hanem az egész csaladdal... Azt mondtak, hogy a kutya jatékok
az egyik legjobb fejleszto eszkozok a fogyatékos gyermekek szamara.” (Sz5)

., Foleg édesanyam segitett nekiink, aki szerencsére autoval 10 percre lakik toliink.
Edesanydam mellett a kérustarsaink dsszefogtak és megbeszélték, hogy két héten keresztiil ki
jon el hozzank és hoz nekiink ebédet. Ez hatalmas segitség volt nekiink a kezdetekben.
Rajtuk kiviil a gyermek keresztanyjaval — aki az egyik korustarsunk is -, egyre jobb lett a
kapcsolatunk.” (Sz7)

A sziil6i attitlid a fogyatékossaggal €16 emberek felé¢ gyakran megvaltozik, amikor
érintettségiik szdmukra is nyilvanvalova valik, sajat, sériilt gyermekiik érkezése esetén.
Mashogyan kezdenek el viszonyulni az utcan, tomegkodzlekedésen utazd fogyatékos
személyekhez és az Oket felneveld sziilok munkdja és elszantsdga irant. A szildk a
nehézségeiknek és élethelyzetiik megosztasa altal az emberek szenzitivebbé valnak a
mindennapi torténésekre. Ez a tobblet figyelmesség, érzékenység a kdrnyezetiik, ezen beliil
csaladtagjaik, barataik, ismerdseik ¢letében is pozitiv valtozasokat hoz, tgymond
érzékenyitd folyamatokat okoz a fogyatékos emberek irdnydba. Ahhoz, hogy az elébb
emlitett folyamat szélesebb korben, tarsadalmi szinten is lezajlodjon nagyon fontos, hogy a
sériilt személyeket neveld sziildk és az érdeklédok kozott Oszinte kommunikécid
folyhasson. A fogyatékossaggal ¢16 emberekkel szembeni diszkriminacid csokkentésének
¢s az integracid folyamatanak eldsegitésében kiemelt jelentdségli az dszinte kommunikécio,
mely tobbségében hattérbe szorul, igy erre kiilonds figyelemmel kell lenniink.

,Igazabol igy visszagondolva elutasitoak voltunk, sok minden megvaltozott az biztos.
Azelott, hogyha fogyatékossaggal élokkel talalkoztunk az utcan biztos, hogy nagy ivben
elkeriiltem. A csaladban is volt egy fogyatékos ember, akitol féltem, igy a tobbitdl is féltem.
Probaltam oket nem létezonek gondolni.” (Sz1)

,Addig sem zavartak, de most mar teljesen mas szemmel nézek egyrészt rajuk,
mdsrészt a sziilokre.” (Sz2)

Hat sziil6k bevallasa szerint az altalanos-, és a Down-szindroma miatti nehézségek,
kihivasok kovetkeztében nem vitdznak, veszekednek tobbet, mint ha tipikus
fejlédésmenetli gyermeket nevelnének. Kapcsolatuk megerdsodott, elmélyiilt ¢és

harmonikusabbd valt, jobban megbiznak egymdsban ¢és tdmaszkodnak a parjukra.
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Megtanuljak nehézségeiket és problémaikat jobban kifejezni a parjuknak és batrabban
kérnek segitséget a nehezebb iddszakokban.

,Mar maga az egész torténet, hogy  Down-szindromds — gyermeket
kapunk...osszekovdcsolt minket, elmélyiilt a kapcsolatunk. A szivmiitét is sokat hozzatett
ehhez, O tartotta itthon a frontot én pedig ott bent a kérhdazban.” (Sz1)

Ennek ellenére két csaladnal fordult eld, hogy a gyermek megsziiletése utan a sziildi
par kapcsolata negativ irdnyba fordul. Tobb figyelem irdnyul a fogyatékos gyermekre, mig
a mindennapi tennivaldkra és a hazastarsra marado id6 redukalodik. Kapcsolatuk hattérbe
szorul, elhanyagoljdk a masikat és eltavolodnak egymastol fizikalisan és emociondlisan,
igy végiil felmertil a valas lehetdsége.

Egy csalddban a hazassag felbontasara nem keriilt sor, mivel mélyen vallasos életet
¢lnek. Isten eldtt tett hiiségiik, emellett gyermekeik felnevelésére szolt eskdijiik
kovetkeztében nem gondoljak opcidnak a valas lehetdségét.

., ...utana latszott, hogy kivonult a nagyjabol az életiinkbol. Itt lakik meg itt alszik, de
a mindennapi életiinkben nem vesz részt. Tehat romlott a hazassagunk. De attol tartok,
hogy a G nélkiil is romlott volna.” (Sz5)

A kezdeti iddszakban (sziiletés kovetd 3 honap) eléfordult, hogy a sziild a testi
eréforrasok hianyat érzi a mindennapokban, foként az 1j élethelyzethez valé hozzészokas
miatt. Az interjuk alapjan ugy gondolom, hogy a tdmogatd rendszerek altal nyujtott
segitséget a sziilok elég jol kihasznaljak. A szamos tadmogatas és segitség pedig kivald
tapasztalatot szolgaltatott arra, hogy maguk a sziilék is motivalta vélljanak és tdmogato
kezet nytjtsanak hasonl6 sorsu embertarsaiknak.

., Tartottam is néhany évig sorstarsi forumot K...-an a kulturhdzban. Az
onkormanyzat meg egy helyi alapitvany tamogatott. Minden honapban volt egy teadélutan,
ahova barki bejéhetett. Nagyon sok torvéenyt, nagyon sok lehetoséget megismertem G lévén
és mindenki johetett iigyes-bajos dolgaval. 14 megvaltozott munkaképességiieknek
segitettem munkahelyet talalni.” (Sz5)

. En jol elvagyok a csoportiaimban, sok jé tandcsot kapok, és bizom benne én is

’

tudok segiteni masoknak. A gyiilekezeti csoportban pedig van lehetoségem a feltéltodésre.’
(Sz6)

A sziil6k kapcsolatrendszerét elsdsorban nem a sériilt gyermek sziiletése, hanem a
gyermekes ¢életmod formaélja at. A bardti kapcsolatok megmaradnak és a megszokott
gyakorisagban tudnak veliik taldlkozni, mint kordbban. A Down Alapitvany altal nytjtott

korai fejlesztések soran, a tobbi Down-szindromas kisbabar6l gondoskodo sziildvel
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megismerkedhetnek, melyekbdl akdr baratsagok is kialakulhatnak. A fejlesztések
alkalmaval lehetéségliik van beszélgetni egymassal, megosztani ¢élethelyzetiiket,
problémaikat és tanacsokat is adhatnak egymasnak. A kutatdsomban résztvevok koziil két
¢desanya szamolt be arrol, hogy a tarsas kapcsolatainak szdma csokken. Az ¢ esetiikben a
gyermeknevelésre szant id0 és energia mellett a barati, csaladi kapcsolatok apolasara mar
nem jutott elegendd 1d6, ezért fokozatosan leépiiltek.

., Kifejezetten igy a Down-szindroma miatt, csaladon beliil az egyik nagysziilo parral
nagyon komoly konfliktus helyzet volt, igy ¢ veliik gyakorlatilag a szocialis kapcsolat
teljesen megsziint volna létezni, hogyha mi nem bocsatottunk volna meg nekik.” (Sz3)

., Besziikiilt, kevesebbet jarunk kozosségbe, kevesebben jonnek hozzank. De ez nem
csak amiatt van, hogy az egyik gyermekiink ,, kacifantos”, hanem azért is, mert a gyerekek
mellett kevesebb sajat szorakozdasunk van. Inkabb veliik egyiitt csinalunk programokat.”
(Sz6)

. K-nak a keresztsziileivel egyaltalin nem volt mély kapcsolatunk. Amiota 6
megsziiletett onnantol kezdve komolyan odafordultak hozzank. A sorstarsi barati
kapcsolatok is folyamatosan alakultak. Rengeteg kozos érték mentén alakultak ki

kapcsolatok, amikbol késobb baratsagok lettek.” (Sz7)

4.3. Csaladi nehézségek

A varandossag idOszakaban a sziiloknek lehetdségiik van Down-szindroma
szlirévizsgalat elvégzésére, amit genetikai- és 4D-s ultrahanggal, illetve az édesanyédnak a
veérébol vett minta vizsgalataval torténik. Emellett a lehetdség van a magzat kromoszoma
vizsgalatara is, azonban a beavatkozas alacsony kockazatot jelent a sziiletendé gyermek
szamara, ennek ellenére a sziildk csekély hajlandésagot mutatnak ennek elvégzésére. A
felmérések utan részletesen tdjékoztatjak a sziildket a Down-szindréma esélyérél, azonban
a fejlett technologia és modszerek ellenére is el6fordulhat, hogy nem adnak hiteles,
mindent kizdré eredményt. A kutatdson résztvevd sziillok 2/3-a  végeztetett el
szlir@vizsgélatot, amit kovetéen néhdny mentéalisan terhelt nap utan egybehangzdan a
gyermek megtartasa és felnevelése mellett dontottek. Az elhatarozas mellett valo kitartast
megneheziti az orvosok szilard és negativ vélemény formalasa, amivel igyekeznek
meggy0Ozni a sziiloket, hogy abortuszt, azaz a terhesség megszakitasat valasszak, azonban
az elszant sziilok megmaradtak a dontésiiknél. Sziikség esetén orvos valtdsra is sort

keritettek, hogy egy tdmogatd szakember foglalkozzon veliik.
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, Mindig afelé tereltek, hogy terhesség megszakitas, elég agressziven.... A
kardiologus doktornd azt mondta, hogy igazabol lehetiink boldogok a Down-szindromds
gyvermekkel.... Igazabdl csak pozitiv dolgokat mondott. O volt az egyetlen, aki a terhesség

’

alatt buzditott, az osszes tobbi orvos csak problémaként és negativumkent tekintett rd.’
(Sz1)

., Amikor kideriilt, hogy nagy a Down-szindroma gyanuja, akkor visszamentiink a
korhazba a dokihoz, és azzal fogadott: ,,Egybol megfogant? Hat vetesse el! Lesz egy
mongol idiota gyereke.” ...Volt még par huzdsa aztan végleg ott hagytuk. Gondoltuk az
volt a problémdja, hogy nem vittiik el maganba hozza. Veégiil nagyon sok pénz kifizettiink
arra, hogy a gyereket végig vizsgaltak, még azt is megszamoltak, hogy minden ujjperce
megvan-e. (Sz4)

, Mar a terhesség soran jelezték az orvosok, hogy varhatéoan Down-szindromas lesz.
Az egyik ultrahangon felajanlottak az abortdalds lehetoséget és kiilonbozo genetikai
szurovizsgalatokat, de nem éltiink egyik lehetéséggel sem. Tartottunk a vetélés
kockazatatol, és elfogadtuk a massagat.” (Sz6)

A mindenkori varandésgondozés sordn az orvosok kiemelt figyelmet forditanak a
magzat szivének megfigyelésére, fiiggetleniil attdl, hogy korabban felmeriilt-e Down-
szindroma lehetdsége. A normal vizsgalatok elvégzése soran fontos, hogy a sziild az orvos
rendelkezésére bocsassa eldzetes szlirdvizsgalatainak eredményét, tekintettel arra, hogy
azok hianyéban, a vizsgald orvos feleldssége a gondozd tajékoztatdsa egy esetleges addig
fel nem ismert sziiletési rendellenesség el6forduldsardl. Kifejezetten igaz ez abban az
esetben, ha a vizsgdlat soran szivfejlddési rendellenesség diagnosztizalhatd, mely akar
Down-szindrémat is jelezhet.

Az ultrahangon a terhesség 12 hetében deriilt ki, hogy talan valami baj van a
szivevel. Visszahivtak kontrollra, ahol kideriilt, hogy sulyos szivbeteg. Elkeriiltiink a K.
Marta professzor asszonyhoz, egy kardiologus, aki azt mondta, hogy nagy valosziniiséggel
tarsul ez a genetikai rendellenességhez. Egy genetikai vizsgadlatot csindlt. A terhességem
20. hetére bizonyosodott be, hogy 90 szazalékban down szindromas kisbabank lesz, egy
kisfiu.” (Sz7)

Abban az esetben, ha a sziirdvizsgalatok eredménye nem jelezte elére vagy azok
hidnydban ismeretlen volt egy esetleges fogyatékossag megléte, a sziilok a gyermek
sziiletése utan szembesiilnek a Down-szindromaval. Ennek egyértelmii, markans jelei mar
kozvetleniil a sziilés utdn felfedezhet6k. Amennyiben az sziikséges vagy a protokoll

megkoveteli, tovabbi vizsgalatokat rendel el a sziilészorvos. Ennek eredményérdl pedig
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tajékoztatjadk a sziiloket, akik ezutdan tdmogatast kapnak abban, hogy megismerjék és
tudatositsak, hogy mivel jar a Down-szindromas gyermek nevelése.

., Kétszer is csinaltattunk vérvizsgalatot, ami a Down-szindroma sziirésére iranyul, és
egy 4D-s ultrahangot is, de mind negativak lettek. En a 4D-s ultrahangon megkérdeztem,
hogy nem Down-os a gyermek, mivel mar akkor latszodott, hogy olyan érdekes az arca...”
(Sz2)

A Down-szindromas személyek leggyakrabban szivfejlodési rendellenességgel
sziiletnek, ami mellett még jellemz6 rajuk a pajzsmirigy alulmiikddés, hallas- és lataszavar,
csontozatban és fogazatban vald eltérés. (Gerhat, Muzsnai, Zsdkai, & Bodzsar, 2016) A
szivfejlodési rendellenességgel sziiletett Down-szindromds gyermekek helyzete, mint
minden mas komolyabb betegség esetén, értelemszeriien megneheziti a csaladok életét. A
megkérdezettek koziil 6 gyermek sziiletett szivbetegséggel, koziilik pedig otnek volt
sziikséges a mitéti kezelés. A sziilok szamdra a legfontosabb, hogy a gyermekiik
egészséges legyen és ez aldl nem képez kivételt, sot kiillonos figyelmet forditanak arra,
hogy a szivvel kapcsolatban felmeriild gondokat megfeleléen kezeljék, igy a kisbabdk
sziiletésiiket koveto elso fél éviikben atesnek egy miitéten, amit a probléma stlyossaga és a
miitét sikeressége alapjan a késObbiekben korrekciés miitéttel kiegészithetnek. Az
operaciok utan idészakosan, altalaban évente visszajarnak kontrollra a kardiolégushoz, aki
a vizsgalati eredmény tekintetében, sziikség esetén ujabb miitétet rendel el. Minden egyes
miitéti alkalom ugyanakkor jelentds, atmeneti nehézséget okoz a csaldd szdmara, mert a
beavatkozas stlyossagatol fiiggden az édesanya napokat-heteket tolthet bent a gyermekkel
a korhdzban. Mindekdzben az édesapara marad a tobbi gyermek gondozésa, a haztartas és
a fenntartashoz sziikséges bevételek eldteremtése.

., Budapesten tortént az elso szivmiitéte 6 hetes koraban. Kicsit décogosen indult az
elete. De ez most madr nem is latszodik rajta. Most voltunk korrekcios szivmiitéten
februdrban, és mdrciusban is volt egy. Es azéta jol van. Még vdr rank egy 8 éves kordban,
de az még odebb lesz.” (Sz1)

,, ...5zokdsos kicsike lyuk van a szivében, de ez nem szamottevo. Csak ellenorizni kell,
nem befolyasolja semmiben.” (Sz2)

, Feél éves koraban volt G. szivmiitéte. Egy honapig voltunk bent a korhdzban, jol
sikeriilt a miitét. Addig apa volt itthon a 4 gyerekkel. O mondta nekik, hogy beteg a kisteso,
miiteni kell majd a szivét, meg lehet, hogy majd lassabban fejlodik. Készitgettiik a
gyerekeket is. En addig bent voltam a kérhdzban anyaszdlldson és hetente egyszer jott be

apa a 4 gyerekkel.” (Sz5)
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A sziildk a Down-szindromés gyermekiik érkezésére igyekeznek minél jobban
felkésziilni mind testileg ¢s mind lelkileg. Bar alapvetd, de fontos megjegyezni, hogy a
szililok hozzaallasa és tamogatasa jelentdsen befolyasolja a gyermek életét és boldogsagat.
A gyermek érkezése kihivast jelenthet a csaldd szamdra, de vizsgalatom szerint tobbé-
kevésbé megtalaljak az utat, hogy hogyan gondoskodjanak megfeleléen rdla és emellett
sok erdt és szeretetet is meritenek a kiilonleges gyermekiikkel to1tott id6bol.

Az interjut adott sziilok bevalldsa alapjan erésen megoszlo, hogy mennyire érzik
magukat felkésziiltnek a gyermek felnevelésére. Tobbségiik szdmara erdforrast és vigaszt
nyujt Istenbe vetett hitiik és ugy gondoljak, Istennek biztosan terve van azzal, hogy sériilt
gyermekilk sziiletett, és ez nem lehet véletlen. Erds hitiikk segit nekik abban, hogy
optimistan megtalaljak a jo dolgokat a nehéz helyzetekben és Osztonzi Oket, hogy a
legjobbat nyujtsak gyermekeiknek.

., Igen, szerintem ez ilyen hullaimokban rank szokott jonni, mert nyilvan nem minden

’

mézes-mazas, habcsokos, persze ezek a kérdesek orokkeé fognak benniinket foglalkoztatni.’
(Sz1)

., Ezt nem csak A.-ndl, hanem az sszes gyerekénél érzi az ember, hogy nem elég 6 a
felneveléséchez.” (Sz4)

., Inkabb a jovo miatt aggodunk, hogy hogy fog boldogulni, mi lesz vele.” (Sz8)

A Down-szindrémas gyermek megérkezése utdn nagy valtozasok kovetkeznek be a
csaladok életébe. Tobbnyire az édesanya otthon maradt a gyermekkel, gondozza, neveli 6t.
Mindekozben az édesapdk dolgoznak, majd munka utdn részt vesznek a hdztartasi
feladatokban ¢és a gyermekgondozasban. Beszamoldik alapjan gyakran néznek szembe
pénziigyi nehézségekkel, tekintettel, hogy a gyermek optimalis fejlédéséhez sziikséges
kiilonféle fejlesztések és terapidk a legtobb esetben Onkdltségesek €s magasan éarazottak.
Mindent Osszevetve az édesanya kiesd jovedelme, a magas koltségli fejlesztések és az
allami tdmogatds hianya komoly megprobaltatds el¢ allitja a csaladot. A fejlesztés
helyszinére vald kozlekedés is kihivast jelenthet nekik, féleg akkor, ha nem 4ll
rendelkezésre sajat tulajdonti vagy nem elérhetd személygépjarmii és a két helyszin kozott
nagyobb tavolsagot feltételezve a tomegkdzlekedés sem alternativa. Emellett a sziiloknek
kiilonféle eszkozoket kell beszereznilik, amelyek a mar emlitett gazdasagi nehézségeket
tovabb novelik, még annak ellenére is, ha azokat hasznaltan az interneten keresztiil sikeriil
csokkentett aron fellelni, hogy otthoni foglalkozéssal is tdimogassék a gyermek fejlodését.

., Volt olyan, hogy nagyon sok pénz elment iizemanyagra, meg ha tobb napra ment az

A. a kérhézba, akkor az ott tartézkoddsnak is voltak kéltségei. Széval azért eldfordultak
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anyagi problemak. Mire megkaptuk a kozgyogyigazolvanyt, meg kinyomoztunk, hogy mit
lehet, mit nem lehet, addig csomo pénzt elkoltottiink mindenfélére.” (Sz2)

., Kezdetekben Szegedre jartunk, de az nagyon nehéz volt anyagilag. Van valamennyi
utikoltseg megtérités, de ez minimalis és ezért dontottiink ugy, hogy a legkozelebbi
kisvarosba vigyiik.” (Sz1)

,, Faraszto volt ez az idoszak, mert egy bizonyos tornat naponta nyolcszor kellett
volna, amit egy neurologus adott. Mondtam, hogy képtelenség a 4 masik gyerekem mellett,
nem tudom kivitelezni. Mondta, hogy jo anyuka, G.-nek fog segiteni az is, hogy otthon
vannak a tesok, az is huzoerd lesz szamara.” (Sz5)

A Down-szindromaés gyermekek folyamatos odafigyelést és tdmogatést igényelnek a
mindennapi feladatok ellatdsdban, az Onellatdsban. A testvéri segitség, mint példaul kozos
jaték is egyfajta tehermentesités jelent a sziil6k szamara. A sziilok bevalldsa szerint nem
biznak meg gyermekiikben, nem merik egyediil hagyni Oket nehogy kart tegyenek
magukban vagy a kornyezetiikben. Természetesen korukhoz és fejlettségi szintiikhoz
képest igyekeznek szabad teret engedni nekik, hogy biztonsagos kornyezetben haladjanak

az 0nallosaguk felé, ami hozzdjarul a pozitiv énképiik kialakuldsahoz.

4.4. Csaladi kapcsolatok

Altalanosan elmondhaté, hogy a Down-szindromas gyermeket neveldk csaladi
dinamikdja a sériiltségbdl adodo nehézségek ellenére nem negativ, hanem pozitiv irdnyba
mozdul, harmonikusabba és kiegyensulyozottabba valik. (Cunningham, 1996) A sziildk és
az gyermekek kozott erdsebb kotelek formalodik és nagyobb megértéssel, illetve
tirelemmel fordulnak egymashoz. Az eltérd fejlddésmenetli gyermek miatt valtozasok
sorozata tOrténik, mert sok esetben a kordbbi, megszokott struktira felbomlik, a
szerepekben és a feladatokban is valtozas jon létre. Az elébb emlitett atalakulasok,
folyamatok problémakat, fesziiltségeket okoznak, azonban idével mindenki beletanul és
megszokja az 0j allapotot.

Nagy csalddokban, amiben Down-szindromés gyermeket is nevelnek, fontos, hogy a
szlildk elég figyelmet forditsanak mindenkire. Lényeges, hogy az ¢ép gyermekekkel
szemben ne legyenek olyan elvardsaik, amit nem tudnak teljesiteni, illetve ne tegyenek
olyan nehézségeket rajuk, amelyeket nem birnak el. (Cunningham, 1996)

,,J-t mindenki szereti. Vele nem is lehet veszekedni. Probalunk odafigyelni, hogy ne

rakjunk a nagyokra terhet, csak amennyit elbirnak. Illyen szempontbol szerintem tok
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atlagos életet éliink. Nekik ez a normalis, hogy van egy kistesojuk, akiben nem a Down-
szindromat latjak.” (Sz1)

Azokban a csaladokban, ahol a sériilt gyermeknek nagyobb testvérei vannak, a
szllok Iényegesnek tartjak Oket is felkésziteni a sziiletendd érkezésére. Emellett, ha mar
tudnak rola, hogy fogyatékos gyermek fog sziiletni, akkor felhivjdk a figyelmiiket a
kistestvériik varhatdé méssagara. Ez a megfontolt eldkésziilet megalapozza a nagyobb
gyermekek megértését és pozitiv hozzaallasat a kiilonleges testvér elfogadasahoz. Ennek
pozitiv hatdsaként a gyermek sziiletését kovetden a testvérek rendszerint koruknak
megfelelden segitd kezet nytjtanak sziileiknek. A rajuk harulo plusz feladat kdvetkeztében
6k is megtanuljak mar idejekoran a feleldsségvallalas alapjait. Ugyanakkor fontos a sziild
részEérél, hogy a nagyobb gyermekeket ne terheljék tl, és biztositsanak szamukra is
elegend6 figyelmet. Emellett fontos megjegyezni, hogy a sériilt gyermek talzott kdzponti
szerepbe keriilése hatrdnyosan befolyéasolhatja a tobbi gyermek fejlédését személyiségi-,
emocionalis-, vagy testi teriileteken. Ennek kovetkeztében a sziiloknek figyelemmel kell
kisérniiik a csaldd minden tagjanak a sziikségleteit, ami a mindennapi problémak mellett ez
extra teher szdmukra, de a csalad a miikodéséhez elengedhetetlen.

., Lanyommal sétaltunk és megkérdezte tolem: ,,Mi lesz, ha csunya lesz? Hogy fogjuk
szeretni?” Es akkor egy kicsit elbizonytalanitott, hogy tényleg fogom én majd tudni
szeretni? Nem is maga az a tény, hogy csunya, hanem az a tény, hogy elfogadhato, jo
sziiloje leszek-e? Megtudok neki adni majd mindent? Ezek a kérdések valahogy mindig ott
voltak, de amint megsziiletett ezek elillantak, mert ott volt ¢ és szerettiik ugy, ahogy van.”
(Sz1)

A gyerekekkel sokat beszélgettiink rola, képeket, videokat kerestiink az interneten
milyen is egy Down-szindromads.... Egy ido utan mar a gyerekek mutattak ra egy-egy képre:
Neézd anya, egy Down-szindromas, milyen aranyos!” (Sz7)

, 12 év tavlatabol azt gondolom, hogy azért meg is sinylettek G-t. Tagadhatatlan,
hogy G-re sokkal tobb figyelmet kellett mindig is aldozni, mint a nagyobb gyerekekre.
Nagyobb gyerekeinket mindig is ondllosagra tanitottuk, akdar a sajat dolgok ellatasa,
haztartasi feladatok, kerti munkakba valo besegités. Ez joval megkonnyitette a helyzetiinket
G sziiletése utdn is. Voltak olyan évek, nyarak, amikor hosszabb ideig itt voltak a tesék. En
akkor vérmes oroszlanként a G érdekeit védtem. Példaul, hogy este a szobakban
kevesebbet mozogjanak, nehogy felébredjen a G, mert nehezen tudtam elaltatni. Volt

fesziiltseg, G érdekei miatt szembe keriiltem a nagyobb gyerekeim érdekeivel. A G-hez
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kellett alkalmazkodniuk, de rajuk is figyeltem, elmentem a fontos dolgaikra, néptanc
fellepés, sziiloi értekezlet. De a személyes ido, nagyon kevés volt.” (Sz5)

A testvérek kozotti kapcsolat nagyon fontos szerepet jatszhat a Down-szindromas
személy életében. A testvérek kozott 1étrejovo interakciok soran mindegyikiik empatidja,
szocialis-, kognitiv- és megoldoképessége fejlodik. A sziilok passziv megfigyeléssel és
sziikség esetén kozbelépéssel tovabb terelhetik gyermekeiket a pozitiv fejlédés iranyéba,
mindamellett, hogy szabad utat biztositanak az Onfeledt tapasztalasra és intervencidjukkal
a negativ kimenetelt is elkertilhetik.

,Idonkent ra kellett szolnom a nagyobbakra, hogy ne hagyjak magukat K-val
szemben. Példaul egyszer a nagyobb fiam viccbol elvette K-tol a kedvenc pliissét. K
bosszus lett és elkezdte iitogetni Zs-t, de azutan is iitétte, amikor mar elérte a pliiss. A
nagyfiam pedig nem szolt ra, vagy fogta le. Késobb megbeszéltem vele, hogy ha madr nem
jaték a dolog, akkor ne hagyja magat.” (Sz7)

Az interjukban kozremiikddd sziilok dontd tobbségben ugy vélik a gyermekeik
kozott atlagos, jo testvéri viszony jott 1étre. Kicsiként egyiitt jatszanak, majd a nagyobbak
mar a tanulasban is segitik kisebb Down-szindromds testvériikket. A gyermekre vald
folyamatos odafigyelés kovetkeztében a sziiloknek mindig fontos, hogy valaki feliigyelje,
foglalkozzon vele. Ezért sajat gyermekeiknek is kifejezetten halasak, ha ebben részt
vesznek, ezzel tehermentesitve a sziiloket, legféképpen az édesanyat.

., P-hez kozel allo C rendkiviil segiti 6t. Nala mar inkabb arra kell figyelni, hogy
mondjuk ne csindljon olyat, ami nem az 6 feleléssége. O hajlamos anydskodni is P folott. A
nagyobb testverek, ok inkabb 1-1 olyan helyzetben kiallnak mellette, amikor ugy érzik,
hogy P-vel valami igazsagtalansag tortént.” (Sz3)

A megkérdezettek beszamoloéi alapjan nagyobb szazalékban a Down-szindromas
gyermek utolsoként sziilettek a csaladba, ennek kdvetkeztében a tulajdonsdgaik nagyrészt
megegyeznek a sziiletési sorrend altal felallitott legkisebbek tulajdonsdgaival. A
gyakrabban megjel6l tulajdonsdgok: az embereket az ujja kozé csavarja, elblivold, naivan
optimista, beceneve van, gondtalan, igényli a stabilitast, kudarcot rosszul viseli.

A kutatasban részt vett két legidosebbként sziiletett Down-szindromas gyermek
kozil az egyik a tulajdonsagai, a sziiletési sorrendben leirt rangidés gyermekek
jellegzetességeinek haromnegyedével megegyezik. Természetesen érdemes megjegyezni,
hogy a gyermek képességeit figyelembe véve jelenleg jobban hasonlit egy minimalisan

lemaradt ép fejlodésti gyermekhez, mint egy fogyatékos gyermekhez.
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4.5. Fejlesztések

A gyermekek korai életszakasza (0-6 év) kritikus fejlodésiik tekintetében, mert ez az
iddszak alapozza meg a jovdbeli fizikai-, emocionalis-, kognitiv- és szocialis képességeiket.
Ebben a korban az agynak a legnagyobb a plaszticitdsa, az érzékenysége, igy lényegessé
valik, hogy a gyermek a korai évek fejlesztésben — 0-5 éves korban — megkapja a
foglalkozasok keretében a megfeleld fejlodés lehetdségét, ezzel hozzdjarulva a gyermek
késébbi sikeréhez. (Maté, 2012)

A kutatasban részt vett gyermekek koziil az elsd fejlesztésre tobbségében 2-4
honapos korukban jutottak el, azonban erre egyikiik szamara csak 6 hénaposan kertilt sor.
A gyermekek fogyatékossaga folytdn a csaladokat minden esetben nagyobb pénziigyi
kiadasok terhelték, mert a gyermeknek sziiksége volt arra, hogy részt vegyen a készségeit
¢s képességeit megalapozo fejlesztéseken. Kezdetben a Down Alapitvany altal biztositott
korai fejlesztésen, emellett Dévény tornan és TSMT (Tervezett SzenzoMotoros Tréning)
mozgésterapian vettek részt, ami csak allami finanszirozasban volt elérheté szdmukra. A
kutatasban résztvevd ¢édesanydk koziil harman a pénziigyi helyzetilket mérlegelve
igyekeznek minél tobbféle fejlesztésre (pl. evésterdpia, alapozd terdpia, babatliszas,
lovaglas, stb.) elvinni a Down-szindromas gyermeket. Ez a hozzaallas eldsegiti a gyermek
fejlodését, képességeinek minél magasabb szintre emelését, viszont ez a csaladi
koltségvetés kiadasait is komolyan terheli.

. En azt gondolom, hogy mindenképpen nagyon jé étlet, hogy az elején toljdk is a
fejlesztést, mert igy tényleg az ember a gyerekeével tudatosan foglalkozik. Csomo mindent
megtanul, odafigyel és a fejlodése figyelemmel van kisérve. Azt gondolom, hogy ez egy jol
miikodo csaladban, ahol szeretet van, ahol a gyereknek az egészségi dllapota megengedi,
akkor utana igazabol nem kellene akkora hangsulyt fektetni erre a fejlesztésre. Sajnos
rengeteg energia elmegy vele.” (Sz3)

,, ...mindig, ha kaptunk valamit az dallamtol, annak utana néztem és utana maganban
is kerestem szakembert... Minden teriileten ra kellett erdsiteniink az allamira, ahhoz, hogy
A-nak elég legyen. De ettél fiiggetleniil sikeriilt viszonylag jo pedagdgusokhoz keriilnie.
Emellett még nagyon sokat foglalkoztunk vele otthon, a Dévény tornan kiviil mindenféle
fejlesztést csindltam vele. ... Covid alatt én itthon fejlesztettem az A-t, majd mondta a
gvogypedagogus, hogy most tul van fejlesztve a gyermek és fejlesztés undora van mar,
szoval hagyjuk el egy kis idore a fejlesztéseket.” (Sz4)

Egy sziil6 beszamolt arrdl, hogy a fejlesztéseken — a Dévény torna kivételével - a

szakembereknek a technikait, Gtleteit megfigyelve otthon is alkalmazta a modszereket,
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praktikdkat a gyermek fejlédése érdekében. Mivel tobb gyermeke is sziiletett a Down-
szindromas gyermek utan, igy az eszkozoket, feladatokat még a tobbi gyermeknél is tudja
alkalmazni.

,1tt olyan fejleszté berendezések vannak, amit el sem birsz képzelni. Az egész lakas
egy fejleszto kozpont. Barhova barmihez nyul a gyerekek koziil, olyan dologhoz fog nyulni,
ami a tudtan kiviil 6t fejleszti, neki jo. Nyilvan ehhez az kellett, hogy utina nézzek és
megvalositsam ezeket. Most a férjem a kertbe konkrétan egy kalandparknak beillo
Jjatszoteret épitett” (Sz4)

A kiilonbozo fejlesztések alkalmaval a gyermekek a korai és késdbbi fejlesztéseken,
alapozd mozgasterapian, evésterdpian és TSMT tornan legtobbszor gyogypedagdgussal
talalkoznak. A Dévény tornat konduktorok vagy gyogytornaszok tartjdk szamukra, akik
rendelkezhetnek gyodgypedagogiai végzettséggel is. A fejlesztésre szoruld gyermekek
szamara ma mar lehetdség nyilik a gyogypedagogiai lovaglasra. Az eredményes munka
elosegitésére egy szakmai team-et kell létrehozni, amihez hdrom ember sziikséges:
lovasterapeuta végzettségli szakember (gyogypedagdgus vagy gyodgytorndsz), a 16 vezetdje
¢s egy segitd. (Kobol, Hevesi, & Topal, 2013)

A kutatasban részt vettek koziil két sziilé szamolt be arrdl, hogy gyogypedagogiai
lovaglasra is jaratta egy idOben gyermekét. Elmondasuk alapjan ezeket az alkalmakat
lovasterapeuta végzettséggel rendelkezd gyogypedagdgus vezette €s kiillonbozo feladatokat
kellett csinalniuk a 16 hatan, amivel nem csak a nagymozgésuk, hanem a finommotorikajuk,
kognitiv— és kommunikacios képességiik is fejlodott.

., Jart kutyaterapias foglalkozdsra, amit gyogypedagogiai lovaglas elozétt meg. Ide is
2 évet jart, majd elso osztdaly végén hagyta abba... Tobbféle feladatot kellett csindlnia,
példaul a 16 sorényének befondsa, labdadobalds, amit nagyrészt a lovon iilve tett. Volt
olyan is, hogy el kellett mesélnie a lénak, hogy mit csindlt aznap. Erdekes volt, hogy
amikor nem volt kedve K-nak megcsinalni feladatot, akkor annyit mondtak neki, hogy
csindlja meg a 16 kedvéért. Es utina megcsindlta. Nem gondoltam volna, hogy majd egy
loval fogjak motivalni a fiamat.” (Sz7)

Az elébb emlitett kiilonféle fejlesztd foglalkozasok mellett, az 6vodas és az iskolas
kortiak szamara, a szakértéi vélemény alapjan, kotelezOen heti rendszerességli, 1-3
alkalmas gyogypedagogiai foglalkozast irtak eld. Emellett 6 gyermeknek logopédiai, egy
gyermeknek pedig még szurdopedagdgiai ellatast is. Annak ellenére, hogy a logopédusi és
a szurdopedagdgusi ellatdst az iskoldknak kotelezden biztositaniuk kellene, sajnos a

kutatasban részt vettek koziil jelenleg egyikiik sem kap ilyen jellegii timogatast.

32



Az iskola nem tud szurdopedagogust és logopédust biztositani. Helyette sajat
logopédusunk van.” (Sz4)

Az interjut adott sziilok bevallasa alapjan a gyermeket a kozeli nagyvarosba viszik a
fejlesztésekre, azonban két édesanya szdmolt be arrdl, hogy kisebb telepiilésre is viszik
vagy otthon fogadjak a szakembereket.

“A legkozelebbi kisvarosba vissziik fejlesztésre a Pedagogiai Szakszolgalatba, ami
kb 20 km-re van toliink. Oda vissziik korai fejlesztésre és a Dévény tornara is. Sz-re, ami
toliink 40 km oda alkalmankeént jarunk a TSMT-re. Azelott mindig Sz-re jartunk, de az
nagyon nehéz volt, sok idot vett igénybe és anyagilag is megterheld volt. Van valamennyi
utikoltseg megterités, de az minimalis és igy dontéttiink, hogy kozelebb vissziik fejlesztésre. ”
(Sz1)

“Egy résziik B-en és egy résziik eljott hozzank, mert az ot gyerekkel nem tudom
megoldani a sok utazdst. Amit mi fizetiink fejlesztést, az szinte mind itt helyben, az

otthonunkban zajlik. Tébbnyire ugy mondanam fele-fele aranyban van.” (Sz4)

4.6. Intézményes nevelés

A kutatasban részt vett gyermekek koziil az egyik a kora (2,5 éves) miatt még nem
vesz részt az intézményes ellatdsban, azonban a sziilei mar tudjak, hogy valamilyen
specialis 6vodaba és osztalyba szeretnék majd jaratni.

, Alapvetéen integraltan szerettem volna, hogy ovodadba jarjon, de a Pedagogiai
Szakszolgadlatnal egy specidlis ovodat ajanlottak nekem. Azt mondtak, hogy majd ott J meg
fogja kapni a neki sziikséges fejlesztéseket, mig egy sima ovodaban ezt nem garantdljak.”
(Sz1)

A két Down-szindromas gyermek, akik még o6vodas kortiak, egyikiik egy SNI-s
csoporthoz, a masik pedig egy készségfejlesztd oOvodai csoportba jar. Mindkét sziild
megjegyezte, hogy Oriilnek annak, hogy konnyen rataldltdk ezekre az o6vodakra és a
gyermekek is konnyen beilleszkedtek és elfogadtak az ) kdzeget.

,Ide csak fogyatékos gyerekek jarnak. Ovodatol kezdédik és ha jol tudom taldn még
szakmat is tudnak itt tanulni, de ez kimondottan csak sériilt gyerekek szamara van.” (Sz2)

., Konnyti volt megtalalni, mert akkor jott létre, amikor mi ovit kerestiink. Az elso
csoportba keriiltiink be. Azota még egy csoport indult, 6sszesen 15 gyermekkel... V-hez

(egyik ovis baradtjdhoz) nagyon kapcsolodik, mdsokkal nem sokat keresi a kapcsolatot.”

(Sz6)
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A kutatasban részt vett 6t tankotelezett gyermek mindegyike specialis iskolaba jar.
Harman koziilik Egységes Pedagdgiai Modszertani Intézménybe (Tovabba: EGYMI)
jarnak. A szakért6i véleményben leirt intelligenciaszint alapjan egyikiik enyhe értelmi
fogyatékos, a masik két gyermek kozépstlyos értelmi fogyatékos osztalyba jar. Ezekben az
osztalyokban gyogypedagogusok tanitjdk a gyermekeket, akik mellett segitségként
gyogypedagogus asszisztens is kozremiikodik.

., B-en egy EGYMI-be jar, egy olyan osztalyba, ahol csak enyhe értelmi fogyatékosok
vannak. Mindig két tanar van veliik bent az orakon, igy ugy gondolom elég figyelem jut K-
ra is... Halas vagyok ezert az iskolaért, mert az osztalyfonok odafigyel K-ra és ha valami
nehezebben megy neki, akkor megemliti, hogyha tudunk, akkor foglalkozzunk vele otthon.
Most példaul matekbol a kivonast gyotorjiik, hogy jobban menjen.” (Sz7)

., Specidlis iskolaba jar, kozépsilyosok kozé. Osszesen kilencen vannak egy
osztalyban. Vannak baratai, de nincs kozottiik olyan szoros kapcsolat.” (Sz8)

A megkérdezettek koziil magatartasi problémak miatt az egyik gyermek eltért a
tobbiektdl, mert integralt 6vodaba jart, ahol tarsaitdl elmaradé fejlddése miatt még egy évet
maradt. Ebben a plusz egy évben viselkedése problémassa valt, elkezdte a kisebbeket
bantani. Az iskoldba keriilve néhdny hoénap utdn ugyanugy eléfordultak magatartasi
nehézségek, amire az iskolavaltast gondoltdk megoldasnak. Kis id6 utan ott is gondok
adodtak, igy az édesanya kérte, hogy a gyermeke magéantanul6 lehessen. Otthoni tanittatdsa
sordn a gyermek megnyugodott, viselkedése pedig kiegyensulyozottabbd valt, illetve
motivaltabb lett a tanuldsban.

,,2 honapja magantanulo, ég és fold. Szerintem most 2 honap alatt sokkal tébbet
tanult, mint az elmult 5 év alatt az iskolaban. Heti 10 orat online tanitjdk, itthon pedig
minden nap orarend szerint tanulunk. Az valt be, hogy 30 perces ordkat tartok neki, 15
perces sziinettel. Mindennap van tesi, amit idonkent kivaltunk azzal, hogy elsétalunk a
boltha. Azt a tanité nénik is meglepden tapasztaltik, hogy G tud tanulni. En 6 éve mondom
nekik, hogy G-nek lenne kedve tanulni, van motivdacioja, csak ezt ne vegyék el. Megsziint az
¢jszakai fogcsikorgatasa, megsziint, hogy minden reggel tragar szavakkal szidja magat és
megsziint a bepisilés, bekakilas. Nyaron teljesen szobatiszta volt, ahogy elkezdodott az
iskola, elkezdett az iskolaban bepisilni, bekakilni. Amiota itthon van ez teljesen rendezodott.
Masfél évig kapott Ritalint, ami segitett neki a koncentraldsban, de most azt elhagytuk.”
(Sz5)

A gyermek szocidlis képességeit meghatarozd hely a mikrokornyezete, tehat a

csaladja. Ebbdl a kozvetlen kapcsolatbol tanulja meg a viselkedési normakat, szokéasokat.
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Elete soran kiilonboz6 kornyezeti hatasok 1évén (pl. 6voda, iskola, baratok) kapcsolatai és
ezzel szocidlis képességei folyamatosan fejlédhetnek, atalakulhatnak. (Kis, 2016) A sziilok
nagy része egyetértett abban, hogy Down-szindromas gyermekiik konnyen beilleszkedett
az Ovodaba ¢és az iskoldba is, szeretnek oda jarni. Legalabb egy gyermekkel barati
kapcsolatot alakitottak ki, a tobbiekkel pedig altalanosan jo viszonyt apolnak.

., Nagyon jol sikeriilt beilleszkednie, szeret odajdarni. Tébb Down-szindromaval élo
gverek van az osztalyban... A legjobb baratndje nem Down-szindromdas, talan enyhe
ertelmi fogyatékossaga lehet. P nagyon szeretné tartani a kapcsolatot a tobbivel, az
osztalytarsaival, a kortarsaival is. De nyitott minden korosztalyra, felnottekkel is szeret
egylitt lenni.” (Sz3)

A kutatasban részt vett magatartds problémas gyermeknek a magantanuldi statusza
miatt a szocialis kapcsolatai besziikiiltek, keveset taldlkozik kortarsaival. Ennek ellenére 6
is kiépitett egy barati kapcsolatot az iskolabol, egy mésik osztalybol ezért délutanonként a
szililok tobbszor engedik dket kdzdsen jatszani.

., Kevés kapcsolata van a kortarsaival. Az iskolaban minden siiritve jott, minden
inger, ez egy ambivalens dolog, hogy szereti oket, de kézben mégis volt egy csomo helyzet,
amikor bantotta Oket. Most amiota itthon van jobban odafigyelek arra, hogy idonkeént
egészséges ismeros gyerekek jojjenek hozzank jatszani. Az iskolabol van egy tanakos, és
valosziniileg ADHD-s baratja, akit az iskolabuszon ismertiink meg. Rajong G-ért és

t6bbszor is volt nalunk.” (Sz5)

4.7. Kovetkeztetések

A kutatéas sordn a sziilok beszamoloéi alapjan az elsd hipotézis igaznak bizonyult. Az
egészségligyi személyzet negativan fordul a sziilék irdnyaba, amikor kideriil a
szlirévizsgéalatok eredményeként, hogy Down-szindroméas babat varnak. Ez minden
sziilének megterheld volt, mert akkor is az abortuszt erdltették az orvosok, amikor mar
biztos dontés sziiletett a baba megtartasa mellett.

A masodik feltevés részben megerdsitést nyert, miszerint hat sziiléparos kapcsolata
pozitiv irdnyba valtozott a Down-szindromas gyermek sziiletése utan. Ugyanakkor a masik
két par koziil az egyik elvalt, a masikuk kapcsolata pedig negativ iranyt vett.

A harmadik feltételezés, ami alapjan a Down-szindrémas gyermeket neveld sziilok a

fogyatékos gyermek sziiletése utan elfogadobbakka valnak egyontetiien beigazolddott az
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interjuk soran. A sziil6k gyermekiik elfogadasat és nevelését kovetden pozitiv véleménnyel
voltak a fogyatékos személyekkel kapcsolatban.

A negyedik hipotézis igazolddott, mert a sziilok alapvetdéen magan, fizetds
fejlesztésre kell, hogy vigyék a Down Alapitvany keretein beliil a gyermekiiket. Ezen feliil
a nyolc sziilobdl haromra teljesen igaz a feltételezés, mert igyekeznek magan uton is
eljuttatni a gyermeket kiillonb6zd fejleszté foglalkozasokra a képességeinek magasabb
szintre emelésének érdekében. A tobbi sziild, viszont a Down Alapitvany éltal nyujtott,
majd az allami fejlesztésekre viszik gyermekiiket.

Az 0todik hipotézisre, a kevés rendelkezésre all6 informécié alapjan nem lehet
egyértelmil valaszt adni arra, hogy a Down-szindromas gyermek helye a testvérei kozott és
a személyiségiik jellemzdi megegyeznek-e a sziiletési sorrendben meghatarozottakkal. A
feltevés a két elsdszilott kozil az egyikre igaz, a masikra viszont nem. A
kozépsosziilotteket és az egykéket vizsgdlva interju alanyok hidnydban nem lehet
kovetkeztetést levonni. A legkisebb gyermekeket vizsgélva bebizonyosodott, hogy rajuk
igaz a feltételezés, azonosak a személyiségiik jellemzdi és a testvérek kozotti helyiik a

sziiletési sorrendben leirtakkal.

5. Osszefoglalas

A kutatasom soran, az interjuk Osszefoglalasaként a Down-szindromas gyermeket
neveloket megismerve elmondhatjuk, hogy a sziilék kapcsolata és attitidje mas
fogyatékossaggal ¢l6 személyek iranyaba tobbségében pozitivabba valik. A varandossag
iddszakaban, amikor a sziir6vizsgalatok eredménye altal tudomast szereznek gyermekiik
fogyatékossagarol, akkor a sziilok az ép gyermekiik képének elvesztését gyaszolva és a
gyermek életérdl vald dontéshozatal terhei mellett, még az orvosok is negativan
kozelednek hozzajuk és kiméletleniil igyekeznek a sziildparost meggydzni az abortalasrol.
A sziilok a kezdeti nehézségeket megélve felkésziilnek Down-szindrémas gyermekiik
érkezésére, majd sziiletésiik utan a Down Alapitvany és Down Dada szolgéltatésait
igénybe véve kiilonféle fejleszté foglalkozasokon (Dévény-torna, korai fejlesztés...)
vesznek részt. Emellett a megkérdezett sziilok egy kisebb része mas foglalkozasokra (pl.
gyogypedagogiai lovaglas...) is elviszik a képességeinek megalapozdsa érdekében a
gyermekiiket.

A vizsgalatban részt vett Down-szindromas gyermekek a testvéreik koziil nagyrészt
legkisebbként sziilettek. Roluk elmondhatd, hogy a sziiletési sorrend elméletében

meghatarozott tulajdonsagok jellemzdéek rajuk. Kutatdsom soran azonban az alanyok
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hidnya miatt nem sikeriilt valaszt talalni a sziiletési sorrend alapjan mas helyre érkezettek,
mint elsdsziilott, egyke €és kozépsdsziilott jellemvondsainak egyezésére.

Az interjuk soran néhany sziilé megemlitette, hogy Down-szindrémas gyermekiik
csaszarmetszéssel sziiletett. A kisbaba sziiletésnek koriilményei hatassal lehetnek a
gyermek ¢életére, fejlodésének a mértékére. Tovabbi kutatisba belevonva érdekes
Osszefiiggések, elméletek bontakozhatnak ki.

Véleményem szerint a vizsgalatomat késdbbiekben sziikségszertien ki lehetne
terjeszteni, tobb alany bevonéasaval ujra el lehetne végezni. TObb résztvevd esetén
szélesebbkori kovetkeztetéseket lehetne levonni és valaszt lehetne kapni az elsé- és
masodsziilott, illetve az egykék jellemzdire, tulajdonséagaira is, hogy ezek megegyeznek-e
a sziiletési sorrend elméletében leirtakkal. Tovabba izgalmas kutatas lenne a csaladi
kapcsolatok témakort kiszélesitve, a Down-szindromas gyermek testvéreinek is
megfigyelni a tulajdonsagait és gondolatait a fogyatékos testvérérél. A Down-szindromas
gyermekek képességeinek megfeleld fejléddéséhez a Down Alapitvany altal nyujtott
fejlesztéseken tul sziikségiik van tobbletfejlesztésekre is, azonban ezt a gyermekeknek csak
kevés széazaléka kapja meg. A sziiléknek jobban oda kéne figyelnie erre és lehetdség
szerint tobbféle fejlesztd foglalkozésra elvinni Oket, de nyilvanvaléan az anyagi helyzet
nagymértékben meghatarozo ebben. A sziilok mellett fontos, hogy a gyermekkel talalkozo
szakemberek ajanljanak gyogypedagogusokat, terapeutdkat a sziiloknek, emellett adjanak
Otleteket az otthoni fejlesztéshez és ne felejtsék el batoritani a sziiloket, hogy az otthoni
jaték is a gyermek fejlédésének egyik alapja. Mindezeken tul jo lenne, ha kdzpontilag
megkapndk a csalddok a tamogatasokat és nem kellene magan Uton keresniiik
szakembereket.

Osszességében 1igy gondolom hasznos informacidkat gytijthettem a Down-
szindromés gyermeket neveld csalddokrdl. Remélhetéleg ezekkel az ismeretekkel a
gyermekvallalas elott allo sziiloket is tudom tdmogatni, szdmukra kozelebb tudom hozni a
Down-szindromat, hogy ha feliiletesen is, de beleldthassanak a mar érintett sziilok

nehézségeibe ¢€s életébe.
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NYILATKOZAT
Alulirott Lobmayer Maria Agnes, mint a TDK dolgozat elkészitéje nyilatkozom, hogy az

alabbi dolgozat elkészitésében semmilyen moédon nem alkalmaztam vagy vettem igénybe a

mesterséges intelligencia (MI) segitségét.

Kelt.: 2025.01.09. Durres, Albania
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7. mellékletek

1. melléklet

Tajékoztato és beleegyezo nyilatkozat

A kutatas célja a Down-szindrémas gyermekek és csaladjuk megismerése, a csalddon
beliili kapcsolatok és a szindrémabol adodd nehézségek vizsgalata.
A kutatas soran az interju felvételére keriil sor, amelynek hanganyaga hangrégzitd

segitségével rogzitésre keriil, majd a személyes adatok torlésével irasos atirat késziil beldle.

ATUHTOLE .o hozzajarulok, hogy az Eszterhazy Karoly
Katolikus Egyetem hallgatdjanak kutatdsdban 2023 ...................... ho ... napjan

részt veszek.

Tudomasul veszem, hogy azonositasomra alkalmas személyes adatokat és az interji soran
elhangzottakat a vizsgalat vezetdje bizalmasan kezeli, a kutatdsban résztvevokon kiviil
masnak nem enged betekintést. Az interjuk elemzése soran eléfordulhat, hogy név nélkiil

idéziink a szovegbol.

Kt e
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2. melléklet

Interju
e Beleegyezik, hogy felvétel késziiljon a beszélgetéstinkrdl?
1. Szociodemografiai adatok

e Meséljen magardl: hany éves, mit tanult, hol dolgozik...?
e Sziilok csaladi allapota?

e Mekkora a csalad?

e Hol ¢lnek?

e Milyen végzettségiik van?
2. Altalinos kérdések a gyermekrél

e Mennyi id0s jelenleg a gyermek?

e Hanyadikként sziiletett a csalddban? Hany gyermek van? Mekkora a korkiilonbség?

e Volt-¢ eltérés a gyermek fejlddésében?

e Hogyan jellemezné a Down-szindromas gyermekét?

e Szakértdi véleménybe milyen intelligencia szintet jegyeztek fel?

e Van tarsul6 fogyatékossaga a gyermeknek?

e Milyen gyakran szokott betegeskedni a gyermek? Van valamilyen tovéabbi
betegsége?

e Mennyire alkalmazkodik konnyen? (baratokhoz, testvérhez, csaladhoz)

e Mennyire probalja felhivni magara a figyelmet?

e Vannak-e megszokasai, ezekhez mennyire ragaszkodik, torténik-e valami, ha nem
ugy torténik valami, ahogy torténni szokott? Hogyan reagél ra?

e Mennyire tudja kifejezni a gyermek érzéseit, gondolatait, igényeit és félelmeit?
Mas is megérti, vagy csak a csalad?

e Hany évesen kezdett el értelmes szavakat hasznalni?

o Testvéreihez képest lassabban fejlodott kommunikécios téren?

3. Sziilok

e Hany évesek voltak, amikor a gyermekiik/gyermekeik sziiletett?

e Mennyit tudott/tudtak a Down-szindromarol?



e Elvégezték-e a Down szindroma sziirévizsgalatot? Tervezték-e elvetetni?

e Mennyire voltak felkésziilve a sériilt gyermek érkezésére?

e Mennyi segitséget kaptak ismerdsoktol?

e Mennyi segitséget kaptak szakemberekt6l? Kiktdl és mikor?

e Frzik, hogy elfogadobbak lennének mas fogyatékos emberrel kapcsolatban, miodta a
Down-szindrémas gyermekiik megsziiletett?

e Hogyan valtoztatta meg a kapcsolatat a parjaval a Down-szindrémas gyermek
érkezése?

o Keriiltek mar valas kozeli allapotba?

e Szokott-e mostanaban a kdvetkezok koziil hidny, bizonytalansag lenni: egészség,
energia, alloképesség, pénziigyek, lakhatés, foglalkoztatas, kozosségi haldzatok,
tamogato rendszerek, hitrendszer, probléma megoldoképesség, személyiség.

e Szocialis kapcsolataik mennyire valtoztak meg?

4. Csaladi kapcsolatok

e Ha van testvére a gyermeknek, milyen a kapcsolat kozottiik?

e Ha tobb testvér van, melyikiikkel jon ki a legjobban a Down-szindromas gyermek?
Miért?

e Mennyire segitik egymast a gyermekek?

e Viltozott a csaladi 1égkor a Down-szindromas gyermek sziiletését kovetden?

5. Csaladi nehézségek

e Milyen fébb nehézségekkel kellett megkiizdenie a csalddnak?

e FEreztek olyat, hogy nem eléggé felkésziiltek ahhoz, hogy felneveljék a gyermeket?

e Volt lehetdségiik méas Down-szindrémas gyermek sziileivel, csaladjaval talalkozni?

e Voltak-e sziil6k kozott nehézségek?

e Mindketten dolgoztak a gyermek mellett?

e Anyagi problémak eléfordultak-e a sériilt gyermek miatt? Voltak-e tobbletkiadasaik
amiatt, mert Down-szindromas gyermeket nevelnek?

e Megvaltozott a csaladnak a célja a gyermek érkezése utan?

e Mennyire kell a gyermekre folyamatosan figyelni?

e Onellatasban mennyire kell segiteni a gyermeket? (61tozés, fiirdés, étkezés...)



6. Fejlesztések

e Mikor kezdték el a gyermeket fejlesztésekre vinni? Allami vagy magan
fejlesztéseket vesznek igénybe? Mik ezekrdl a véleménytiik?

e Milyen gyakran voltak a fejleszt6i alkalmak?

e Milyen fejlesztésekre, terapiakra jarattak a gyermeket?

e Hany gyogypedagdgushoz jartak fejlesztésre? Volt-e gyogypedagdguson kiviil mas
szakember is bevonva a gyermek fejlesztésébe?

e Nagyobb varosba vagy kisebb faluba jartak fejlesztésre?
7. Intézményes nevelés

e Milyen intézménybe jar a gyermek?

e Mennyire volt szamara nehéz intézményt talalni?

e Van gybdgypedagogus vagy gyogypedagdgus asszisztens az osztalyban/csoportban?
e Mennyire sikeriil beilleszkednie tarsaihoz?

e Kortarsaival mennyire szoros a kapcsolata?

e Véleménye szerint a gyermek megkapja a megfeleld ellatast?

e Szeret tanulni a gyermek?



3. melléklet
Gyermek jellemzoi

Gyermek neve ¢s életkora:

Vilassza ki az 6sszes tulajdonsagot, amely a gyermekre jellemzd!
[J  Megbizhato

Modszeres

Lelkiismeretes

Hatarozott elképzelése van a jorol és rosszrol

Teljesitményorientalt

Magabiztos

Tiirelmes

Erds akarata

Agressziv

Iranyitani akar

Tiszteletet, megbecsiilést var

Parancsolgat6

Szereti a barataival tolteni az idejét

Sok baratja van

Szeret versenyezni

Rugalmas

Alkalmazkodo

Kevés emberben bizik meg

Kompromisszumkész

Kiegyensulyozott

Az embereket az ujja koré csavarja, elblivold

Spontan

Szétszort

Naivan optimista

Tobbnyire motivalatlan

0o o oo o o0 o0 oo o0 oo g0 g g0 g g g o0 oboD o0 oo oan.-

Testvére(i) becenevet adtak neki



o o o o o o o o 0o 0™

Gondtalan

Kalandvagy6

Kritikat nehezen fogadja
Elévigyazatos

Pepecselds

Preciz

Igényli a stabilitast
Kompromisszumot nem kedveli
Sokaig tud haragot tartani

Kudarcot rosszul viseli
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