TANULMANYUT, tapasztalatcsere

Beszamolo
a MAMH Egyesiilet konferenciajarol

(Roma, 1994. marcius 23-26.)

A MAMH Egyesiilet (Medical Aspects of Mental Handicap) elsé nemzet-
kozi konferencidjat ,,Ertelmi fogyatékosok a 2000. év tarsadalmaban” cimmel
rendezte. Mar az elsé korlevélben hangstlyoztak a téma megkdzelitésének
multidiszciplinaris (és nemcsak orvosi) jellegét. A konferencia helyszine a
Sheraton Golf Hotel volt, amely Roma modern varosrészében, az EUR-ban van,
10 km-re a torténelmi varoskozponttdl. A mintegy Otszaz résztvevd orvosok,
gyogypedagogusok, pszichologusok és szocialis szakemberek koziil keriilt ki.
Déleléttonként plenaris iilések zajlottak, délutan 4 szekcidban folyt a munka.
Az eléadasokhoz poszter konferencia is csatlakozott.

Az eldadasok egy része — természetesen — az értelmi fogyatékossag
korokaival foglalkozott, és néhany 0j vagy ritka szindrémat targyalt. A multi-
diszciplinaris megkdzelités jegyében azonban nemcsak e korképek biologiai-
genetikai jellemzdbirdl volt szo, hanem az ilyen egyének tulajdonsagairol, sot
oktatasuk sajatossagairol is.

Egy rovid beszamoloban sajnos nincs hely még a fontosabb eléadasok ismertetésére
sem. Néhany eldadast azonban Osszefoglalunk azok koziil, amelyek kollégaink
kozelebbi érdeklddésére szamot tarthatnak.

Molsa P. K. (Naskarla, Finnorszag): ,Ertelmi fogyatékosok tilélése és
halalanak okai” c. eléadasaban megallapitotta, hogy az intézetben é16 értelmi
fogyatékosok tulélési esélyei rosszabbak, mint a nem intézetben éloké. A
legjobbak azoknak az esélyei, akik sziileikkel, otthon élnek. A halalokok kdzott
leggyakoribb a bronchopneumonia (41 %), a cardiovascularis betegségek (11
%) és a sulyos epilepszias roham.

Hill-Smith A. (London, Anglia) az értelmi fogyatékos gyermekek sziileinek
mortalitasat vizsgalta meg. Régen ismert az a teher, amelyet az értelmi fogya-
tékosokrol valdo gondoskodas jelent. Ez elsdsorban azokat érinti, akik a leg-
hosszabb ideig teszik ezt: az értelmi fogyatékosok sziileit. Ez még akkor is igy
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van, ha figyelembe vessziik az angliai valtozasokat, ahol a gondoskodast egyre
inkabb a kozosség vallalja.

Goergen E. (Cannero Riviera, Olaszorszag) latasi fogyatékos gyermekek
korai terapiajarol szamolt be. A gyermekek 0-4 éves kortak voltak, egy résziik
halmozott fogyatékos. A terapia legfontosabb alapelve a tanuldsi lehetdség
biztositasa a gyermek szintjének és egyéni sajatossagainak megfelelden. Kiilo-
nds figyelmet forditanak a sziil6kre, és tanacsokkal latjak el a csaladot a sériilt
gyermekkel valdo mindennapi egyiittélést illetden.

Warburg M. (Gentofte, Dania): ,,A szem fejlodési rendellenességei és értelmi
fogyatékossag” c. eléadasaban felhivta a figyelmet arra, hogy a szem fejlodés-
tanilag az agy kihelyezett része. A megkésett fejlodést mutatd egyéneknél ezért
rendellenességei sokkal gyakoribbak, mint az atlagnépességben. A szem fejlo-
dési rendellenességeinek vizsgalata megkonnyiti bizonyos szindrémak azono-
sitasat, amelyek legtobbszor genetikus vagy intrauterin eredetiiek. A megeld-
zésben jelentOs szerepet jatszik a prenatalis diagnosztika, amely az esetek egy
részében lehetséges. Sok velesziiletett rendellenesség kezelhetd, tiinetei enyhit-
heték akkor is, ha okat nem ismerjiik.

Woodhouse J. M. és munkatarsai (Cardiff, Anglia) megvizsgaltak a Down-
kéros gyermekek kozott meglehetésen gyakori refrakcids hibak keletkezését.
Ep Gjsziilottek kozott a szem toréshibai meglehetésen gyakoriak, ezek azonban
az elsd két életévben rendszerint spontan rendezédnek (emmetropacio), Down
koéros ujsziilotteknél e hibak gyakorisaga hasonld, de nem rendezddnek, sot
gyakorisaguk nd, valoszinlileg az emmetropizaciés folyamat sikertelensége
miatt. Ugyanez a munkacsoport egy masik eléadasban (Pakeman és munkatar-
sai) kimutatta, hogy az iskolaskort Down-koérosok mintegy 80 %-aban csokkent
a szemlencse akkomodacioja.

Rasore-Quartino A. (Genova, Olaszorszag) Uj rendszert ismertetett a Down-
kérosok masodlagos betegségeinek megelozésére. Felhivta a figyelmet arra,
hogy kiilonb6zo életkorokban mas és mas ellendrzo vizsgalatokat kell végezni.
gy pl. kisgyermekkorban kell diagnosztizalni bizonyos fejlédési rendel-
lenességeket és figyelmet kell forditani a fert6z6 betegségek és az érzékszervi
hibdk megelozésére. Meg kell ismételni tovabba a kordbbi életszakaszokban
lezajlott vizsgalatok egy részét, igy pl. folyamatosan ellendrizni kell a belséel-
valasztast mirigyek, elsdsorban a pajzsmirigy mikddését. Megjegyezziik, hogy
egy korabban az Egyesiilt Allamokban jol bevalt megel6z6-ellenérzé rendszer
forditasa lapunk egy kordbbi szamaban olvashaté (GYOSZE, 1992. XIX. 194-
199).
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Ryde-Bradndt B. (Lund, Svédorszag): ,,Down-koros gyermekek taktilis
percepcidja” c. eléadasaban arrol szamolt be, hogy a 10 éves Down-korosok
taktilis percepcidja rosszabb, mint a 6 éves kortl ép gyermekeké. A sztereo-
gnosztikus tesztben mutatott teljesitmény még a négy éveseknél is rosszabb volt,
mig az ujj-diszkriminacids €és a grafesztézias tesztekben jobb. Vizualis kontroll
mellett sikeresen végrehajtottak minden probat. A taktilis diszfunkci6é hataro-
zottan korrelal a kognitiv diszfunkcidval. A szerzok szerint az ilyen percepcios
deprivaciok okozhatjadk a Down-koéros gyermekek kognitiv hatranyat.

Louhiala, P. (Helsinki, Finnorszdg) multivaridciés modszerekkel elemezte
az értelmi fogyatékossag perinatalis okait. Ugy talalta, hogy egymastol fiigget-
len kockazati tényez6t jelent az anya alacsony szocialis helyzete, tobbszoros
sziilés és tobbes terhesség, aszfixia, hypoglykémia, az 0jsziilott hyerbilirubiné-
midja, valamint az, ha az Gjsziilott fia. Extrém korasziilottség (a 33. gesztacids
hét el6tt) valamint a nagyon alacsony sziiletési suly (1500 g alatt) kiilonosen
magas kockazati tényezot jelent.

Kaski M. (Nenonpelto, Finnorszag): az értelmi fogyatékosokkal foglalkozo
orvosoknak ismernie kell az @tiologiai tényezoket és a prognozist, a megeldzést,
a korai felismerést, a kezelést és a habilitacidt, a csatlakozo fogyatékossagokat
¢s betegségeket; ismernie kell a genetikat, a ndvekedést és testi fejlodést, a
szexualitast, az interperszonalis kapcsolatokat, a csaladok problémait és jara-
tosnak kell lennie az orvosi terapia, a habilitdcié és masfajta segitségek 1j
eredményeiben. J6 kapcsolatot kell fenntartania tovabba a tobbi szakemberrel.
Finnorszagban erre kiilon mindsités van, amely rendszerint valamilyen korai
specializaciora ¢épiil (gyermekgyogyaszat, gyermekneurologia, gyermekpszi-
chiatria, neuroldgia vagy pszichiatria), de részt vehetnek benne altalanos orvo-
sok is. A felkészités: két éves gyakorlat utan kétszaz oras elméleti kurzus, mely
szigorlattal zarul.

Barth P. G. (Amsterdam, Hollandia) a kisagynak az értelmi fogyatékossag
koreredetének megallapitasaban betoltott szerepére hivta fel a figyelmet. A
perinatalis hypoxia kdvetkeztében bedllott kisagyi hypoplasia vagy atrophia
fontos kiséréje szamos 6roklodo rendellenességnek. Ugyancsak gyakori a két
kisagyi féltekét Osszekotd vermis hypoplasidja. Kiilon csoportot képeznek a
pontocerebellaris hypoplasiak. Ezek koziil az un. 2. tipust irtak le részletesebben
(PCH-2), amely értelmi fogyatékossaggal, extrapiramidalis mozgaszavarokkal
¢s mikrocephaliaval jar. Ezek az eredmények a legkorszer(ibb vizsgalé modsze-
reken: computertomografidn és MRI-n alapulnak.
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Moderato L. (Réma, Olaszorszag) eldadasaban felhivta a figyelmet arra,
hogy egy fogyatékos gyermek sziiletésekor a sziiloknek szamos problémaval
kell megkiizdeniiik. Gyakori hiba, hogy a fogyatékossag biologiai hatterérdl
csak kevés és pontatlan informacioval rendelkeznek, az oktatas és a habilitacio
kérdéseirdl pedig tajékozatlanok. Nem szabad soha elfelejteni, hogy egy fogya-
tékos gyermek nemcsak a biologiai tényezok ,.,eredménye”, hanem ezek és a
fizikai, kulturalis és tarsadalmi tényez6ék folyamatos kdlcsonhatasanak ,,pro-
duktuma” — amint erre a WHO mar a hetvenes években ramutatott. Sokoldala
megkozelitésének része a biztos elméleti hattérrel rendelkezd hatékony oktatas
is.

Dr. Buday Jozsef

Zene- és terapia-kurzus

— Hammelburg, 1994. marcius 13-18. —

Az Orff Intézet tobb évtizede elismert nevet vivott ki maganak a zenei
vilagban Karl Orff, a neves zeneszerz6 és zenepedagdgus munkéjanak megis-
mertetésével, terjesztésével. Karl Orff, Kodaly Zoltan mellett a XX. szazad
masik kiemelkedd egyénisége, aki zeneszerzoi tevékenysége mellett zenei
nevelésének lehetdségein gondolkodva mddszerét egy sikeres, elfogadott kon-
cepcidra fejlesztette. Munkatarsai, kovetéi a modszerben rejlé lehetéséget
fogyatékos gyermekek fejlesztésére is kidolgoztak, és legalabb 20 éve a gya-
korlatban is vitathatatlan sikerrel gyakoroljak. (Irodalom: Gertrud Orff: Musik
therapie, 1986.)

Id6kozben a zene, mint terapia ,felfedezése” a zenepedagdgia figyelmét a
»felnott” tdrsadalomra is kiterjesztette. Ez természetesen szemléletbeli valtozast
kovetel a pedagogustol, a zenésztél. A civilizalt ember dramai gyorsasaggal
valtozo ¢letmodja az embertdl egy 1j, gyorsabban és gyakrabban alkalmazkod-
ni tudo6 személyiséget var el, melyre kevesen képesek. Az emberek nagy része a
,hovatartozas”, ,,sehova sem tartozas” problémajaval kiizd, helyét nem talalja,
helyzetére képességei €s lehetdségei szerint valaszol, sokszor szélsOséges meg-
oldast valasztva. (Magany — bezarkozas. Galeri — védekezés.)
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