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“Change never happens at the pace we think it should. It happens over years of people
joining together, strategizing, sharing, and pulling all the levers they possibly can.
Gradually, excruciatingly slowly, things start to happen, and then suddenly, seemingly

out of the blue, something will tip.”

Judith Heumann
(Being Heumann: An Unrepentant Memoir of a Disability Rights Activist)
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1 Bevezetés
A cerebralis paresis (CP) az idegrendszeri maradvanytiinetek kialakuldsanak egyik
leggyakoribb forméja gyermekkorban. A Surveillance of Cerebral Palsy in Europe
(SCPE) ¢és az Egészségiigyi Vilagszervezet (WHO, 2012) megfogalmazasa alapjan a CP
egy olyan rendellenességek csoportja, amely:

e amozgas ¢és a testtartas, valamint a motoros miitkddés zavaraval jar;

e allando, de nem valtozatlan;

e nem progressziv interferencia/lézid/rendellenesség kovetkezménye;

e ¢z az interferencia/elvéltozas/rendellenesség a fejlodé/éretlen agyban van jelen.
Tovabba a definicio kiemeli, hogy a nem tartoznak ide:

e olyan progressziv allapotok, amelyek a megszerzett készségek elvesztését

eredményezik;
e gerincbetegségek;

e olyan személyek, akiknél hypotonia volt az egyediili neurologiai lelet.

Eléfordulasa megkozelitéleg 2—-2,5/1000 az élve sziiletett gyermekek kozott. A CP
az ¢élet korai szakaszdban kezdddik, de az élet minden dimenzidjara kihatassal van (P.
Rosenbaum et al., 2007) Ezek a gyermekek életilk soran testtartasi, koordinécios,
érzékszervi és értelmi nehézségekkel is kiizdenek. Altalidban a kognitiv és motoros
zavarok korlatozhatjak leginkabb a sériiltek részvételét a mindennapi életben (Livingston
et al., 2007; White-koning et al., 2008) A legtobb CP-vel ¢é16 embernek probléméja van a
jérassal, az egyenstlyanak fenntartdsdval, a finommozgéasok kivitelezésével és egyéb
fizikai tevékenységekkel. A kognitiv és a viselkedési problémak olyan komplikaciokat
eredményeznek, amelyek befolydsoljak az egyének tarsadalmi miikodését ¢és
¢letmindségét (Brossard-Racine et al., 2012). A magatartasi és érzelmi problémak
eléfordulasa a CP-vel ¢16 személyek korében 25- 60% kozott mozog (Goodman Robert
& Graham Philip, 1996; McDermott et al., 1996; Parkes et al., 2008) ramutatva az 6riési
kiilonbségre a gyermekkori populéciok kozott.

Kimutattak, hogy a CP-ben szenvedd gyermekek kiilonféle externalizalé (a belsd
folyamatok kiilsévé valasa, pl. félelem) ¢s internalizal6 (kiils6 kdvetelésnormak, melyek
a sajatjai) tiineteket mutatnak (Parkes et al., 2008; Schuengel et al., 2006), 6sszhangban

azzal a kovetkeztetéssel, hogy az agykarosodas nem eredményez sajatos viselkedési



mintat. Altalanos vélemény, hogy az ilyen restrikciok, a tapasztalatok korlatozasa, az
¢letmindség csokkenéséhez vezetnek.

Az ¢életmindség elve szerint az élet nem dnmagaban értékes, hanem az atélt élmények
teszik azza. Szubjektiv természetli, az egyén csak maga tudja megitélni. Mint minden
embernek, gy a CP-vel ¢l6 tinédzsereknek is fontos az életmindségiik megdrzése,
alakitasa, jobba tétele. Kutatdsunkban arra szeretnénk vélaszokat keresni, hogy a
konduktiv csoportokban résztvevd CP-vel €16 tinédzserek életmindségét milyen faktorok
befolydsolhatjak. Konkrétan a gyermekek szubjektiv értékelésére tdmaszkodva,
meghatdrozni  a legfontosabb domaineket- azokat a teriileteket, amelyekben
¢letmindségiik érintett, illetve azokat a faktorokat, amelyek ezt befolyasoljak ( altalanos
jollét, szocialis jollét, kommunikacié és fizikalis egészség, iskolai jollét, funkcidval
kapcsolatos érzések). Sziil6i szemszogbdl pedig, a sziil6k pszichologiai sziikségleteiben
¢s a gyermek viselkedésében mutatkozo valtozasok, elvarasok megtamogatasaval

feltérképezni a legmegfeleldbb facilitacios lehetdségeket.



2 Szakirodalmi attekintés, kutatasi elozmények

2.1 A cerebralis paresis rovid ismertetése

2.1.1 Definicio kialakulasa

Cerebralis paresis (CP) vagy ,Little-koér”, az idegrendszeri maradvanytiinetek
kialakulasanak leggyakoribb forméaja gyermekkorban. Freud véleménye szerint a CP,
mint korkép, tudoményos irodalméanak kiindulasi pontjaul Cazauvielh klinikai-
kérbonenoktani szemszogbdl definialt miive a mérvado, mely 1827-ben lett publikalva
(Freud & Rie, 1891). A jelenleg ismert ¢és elfogadott nézetek alapjan viszont, William
John Little-t tartjak az els6 olyan személynek, aki a CP-rél tudomanyos szinten irt, 1853-
ban (Little, 1853). Sir William Osler, akit az orvostudomany torténetének egyik
legjelentdsebb kozremiikodéjeként tartanak szdmon, 1899-ben hasznalta a cerebralis
paresis kifejezést els6ként (Osler, 1987).

(kiilonboz0 klinikai tipusok, tarsbetegségek, patogénes agyi képalkotd mintak, heterogén
genetikai valtozatok). A heterogenitdsa a tiinetekre is, a motoros rendelleneségekre, a
mozgascsOkkenésre, a taplalkozasra és mas funkciokra is vonatkozik. Ezek a napi
aktivitasban egyiittesen vannak jelen, és nemcsak mint motoros, hanem mint szenzoros
rendellenességek €s magatartasi rendellenességek léteznek, fiiggetleniil a definicio és
mérés metodikajatol (M. Bax et al., 2005; M. C. O. Bax, 1964). Tehat a motoros tiinetek,
illetve szindroméak mellett ugyantgy jelen lehet az epilepszia, nyelészavar, értelmi
korlatozottsag stb.

A CP nem progressziv, de minduntalan az érési folyamatok fliggvényében
folyamatosan valtoz6 klinikai képet mutat, dinamikus. (Berényi & Katona, 2012).

Az eddig leggyakrabban idézett megfogalmazdsa a CP-nek Rosenbaum ¢€s mtsai.
altal keriilt nyomtatasba: ,,A CP azon mozgis- ¢és testtartasfejlodés allando
rendellenességeinek csoportjat foglalja magédba, amelyek tevékenységkorlatozast
okoznak a mindennapokban; nem progressziv zavarok, amelyek a fejlédé magzati vagy
csecsemOagyban jelentkeznek. A CP motoros rendellenességeivel gyakran tarsul az
érzékelés, az észlelés, a megismerés, a kommunikacié és a viselkedés zavardval,

epilepsziaval és masodlagos mozgasszervi problémakkal” (P. Rosenbaum et al., 2007).



2.1.2 Prevalencia és incidencia

A vilagban, az elmult 20 évben, a CP prevalencidja 1000 élve sziiletésre szamitva 2,3-3,6
koz¢ tehetd a 3-10 éves korosztalyban. Az extrém kis sullyal sziiletettek kozott sokkal
gyakoribb a CP megjelenése, de az elmult évtizedekben mar csdkkend tendenciat mutat
a CP gyakorisadga ezen populacioban.

Becslések szerint 764 000 gyermek és felnétt é1 CP-vel az Egyesiilt Allamokban,
¢s évente koriilbeliil 8-10 000 csecsemdnél alakul ki CP. A teljes tiinetegyiittes javarészt
12-18 hénapos korra mar megjelenik. Jellemzden 4-5 éves kortdl tekintik relevansnak a
CP végs6 kialakulasat (Barta et al., 2020; Mclntyre et al., 2022; Paneth & Yeargin-
Allsopp, 2022).

2.1.3 A cerebrdlis paresis etiologidja
A CP elnevezésbdl adodik, hogy a cerebrum (nagyagy) és az abbol eredd mozgaszavarrol,
érintettségérdl van sz6. A CP kialakuldsanak egy bizonyos szegmensénél nehezen
detektalhatdak a kivaltd okok, ezek tobbségénél genetikai elvaltozdsok vannak jelen a
hattérben. Azokat az eseteket, ahol konnyebben detektdlhatdak a kivaltdo okok, azokat
harom kategoridba soroltak (Cans, 2012; Kriageloh-Mann & Cans, 2009; Towsley et al.,
2011):
1. Prenatalis okok: sziilés eldtti allapotban torténik a karosodés, melyet okozhat:
intrauterin infekcio, fejlodési rendellenesség, icterus vagy placenta elégtelenség.
2. Perinatdlis okok: leggyakrabban oxigénhidny 1ép fel, hypoxia, traumas
karosodas, storke, orvosi mithiba.
Ez a két csoport altal okozott CP-t congenitalis sériilésnek is nevezziik, mig a harmadik
csoport szerzett CP-nek mindsiil.
3. Postnatalis okok: infekciok, traumas karosodas, tumoros elvaltozas altal okozott

malformacidk, toxikus vagy metabolikus artalmak.
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1. abra: A CP etiologiai tényezoi a terhesség alatt és az ujsziilottkori idészak kozott (sajat abra)



2.1.4 A cerebrdlis paresis patomechanizmusa

oktatasi tervek kidolgozasahoz. A magzat oxigénhianyos allapotat vagy az agyi asphyxiat
klasszikusan a kés6bbi CP-t magyarazo6 f6 ok-okozati tényezdinek tekintették. Azonban
szamos pre-, peri- és postnatalis tényezd szerepet jatszhat a CP kialakuldsdban. A
congenitalis rendellenességeket ritkan azonositjak.

A hypoxids-ischaemias, valamint gyulladasos allapotokban megfigyelhetd
sejthalalbol  vagy sejtfolyamat-vesztésbdl eredé biokémiai kulcstényezék a
proinflammatorikus citokinek tulzott termelése, az oxidativ stressz, az anyai novekedési
faktor megvondsa, az extracelluldris matrix modosuldsai és a glutamat talzott
felszabadulasa, ami excitotoxikus kaszkadot valt ki (Khwaja & Volpe, 2008; Marret et
al., 2013).

A képalkoto vizsgélatok, az elérhetdség szempontjabdl, a legjobb modszernek
agyat érint0 patogén események elvaltozasokat/fejlodési rendellenességeket okoznak,
amelyeknek abnormalis mintazata az agy fejlodési szakaszatol fligg. Az MRI (méagneses
rezonancia képalkotas) képes megjeleniteni és tovabb pontositani vagy azonositani az
agy elvaltozasait vagy rossz fejlodését. Krigeloh-Mann és mtsa. (Krdgeloh-Mann &
Cans, 2009; Krdgeloh-Mann & Horber, 2007) a 1éziok tipusat a sziirkeallomanyi
elvaltozasok, a periventrikularis fehérallomanyi elvaltozasok, az agy fejlodési
rendellenességei és egyéb tipusokra osztottak, melyet késdbb az SCPE kibdvitett és 6t
kategoriat hozott 1étre a predomindns patogénes mintazatok mentén

(http://scpe.edu.eacd.org/scpe.php, 2022.09.21.). Az agyi elvaltozasok gyakorisadgat a

terhességi kortol és a betegség klinikai formajatol tették fliggdve.
Javaslatuk alapjan idedlis esetben egy 2 éves kor utan végzett MRI-t kell hasznalni az
osztalyozashoz, a myelinizaci6 kialakuldsa miatt (2.4bra). A javasolt besorolasi
kategoriak a kovetkezdek:
A. Fejlodési rendellenesség

Al: Kortikalis képzodési zavarok (proliferaciod és/vagy migracio és/vagy
szervezodés)

A2: Egyeéb fejlodési rendellenességek (tobbek kozott holoprosencephalia.

Dandy-Walker malformécio, corpus callosum agenesis, cerebellaris hypoplasia...)


http://scpe.edu.eacd.org/scpe.php

Az esetek 9%-aban detektaltak az agy fejlddési rendellenességét. Gyakrabban fordultak
el6 iddre sziiletett CP-vel €16 gyermekeknél, mint a CP-vel €16 korasziilotteknél. Az agy

fejlddési rendellenességeinek hatterében genetikai elvaltozas vagy szerzett sériilés all.

B. Dominansan fehérallomany-sériilés

B1: Periventricularis leukomalacia (PVL) (enyhe/sulyos)

B2: Intraventrikularis vérzés (IVH) vagy periventricularis haemorrhagias
infarktus (PVHI) kovetkezményei

B3: A PVL és IVH kovetkezményeinek kombinacidja, posthaemorrhagic
ventricular dilatation
A periventrikuldris fehérallomanyi elvaltozasok tobbnyire a terhesség 3. trimeszterének
korai szakaszaban fordulnak el6. Az esetek 56%-aban periventrikularis fehérallomanyi
elvaltozasokrol beszélhetiink, amely nagyon gyakori a korasziilott gyermekeknél (90%,
szemben az idore sziiletett csoporttal, ahol 20%). (Khwaja & Volpe, 2008). A PVL-t
gyakran kisérik neuronalis/axonalis betegségek, amelyek az agy fehérallomanyat, a
thalamust, a bazalis ganglionokat, az agykérget, az agytorzset és a kisagyat érintik
(Volpe, 2009). A periventricularis fehérallomanyi elvaltozasok leggyakrabban. A CP
altipusai koziil, a spasticusoknal volt felfedezhetd, tobbnyire enyhébb kétoldali
formaknal (Gotardo et al., 2019; Inder et al., 2021). A CP kialakuldsaval kapcsolatos
kutatasok leginkabb a fehérallomanyt érintd sériilések megértésére dsszpontositottak
(EI-Dib et al., 2022; Gotardo et al., 2019; Inder et al., 2021; Khwaja & Volpe, 2008;
Marret et al., 2013; Volpe, 2009).

C. Tulnyoméan sziirkeallomany-sériilés
C1: Bazalis ganglionok/thalamus sériilés (enyhe/kozepes/stlyos)
Cl1.1: izolalt (csak a bazalis ganglionok/ thalamus sériilt)
C1.2.: tarsult 1éziok (bazélis ganglionok/ thalamus+ kortikalis
sziirkedllomany és/vagy+ hippocampus sériilése)
C2: Csak a cortico-subcorticalis elvaltozasok (vizvalasztd 1€zidk parasagittalis
eloszlasban/multicisztds encephalomalacia), amelyek nem tartoznak a C3 ala
C3: arterias infarktusok (k6zépso agyi artéria/egyeb)

C4: haemorrhagia



C4.1: cortico-subcorticalis

C4.2: bazalis ganglion/ thalamus
A sziirkeallomanyi-elvaltozasok jellemzden a harmadik trimeszter végén vagy a
perinatalis id6szakban jelentkeznek. Ide tartoznak a kdzéps6 agyi artéria infarktusok, a
multicisztas encephalomalacia és a bazalis ganglion/thalamus elvaltozasok.
Sziirkeallomanyi elvéaltozasokat a CP-vel €16 esetek 18%-aban jelentettek, és
gyakrabban jelentek meg iddre sziiletett CP-vel €16 gyermekeknél (33%), mint a
korasziilott CP-vel €16 gyermekeknél (3,5%). A sziirkedllomanyi-1ézio, idére sziiletett
gyermekeknél a CP altipusai koziil foként a bilateralis spasztikus CP sulyosabb formait
foglalja magaba- tetraparesis vagy athetosis (El-Dib et al., 2022; Gotardo et al., 2019;
Inder et al., 2021; Volpe, 2009).

D. Vegyes (példak: cerebellaris atrofia, agysorvadas, késleltetett myelinizacio,
ventriculomegalia, amely nem vonatkozik a B kategoriara, vérzés, amely nem

vonatkozik a B kategodriara, agytorzsi elvaltozasok, meszesedések)

E. Normal: nem mutat elvaltozast az MRI

A CP-vel €16 esetek 85-90%-aban az agy magneses rezonancia képalkot6 vizsgalata
(MRI) rendellenességet mutat, viszont a diszkinetikus és ataxias CP esetén az MRI

gyakran normalis, vagy ,,vegyes” eredményeket mutat (Towsley et al., 2011).
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Fogantatds 20. hét 40. hét, sziiletés

Bilateralis

Unilaterdlis

Predomindns Predomindns
fehérallomdnyi elvdltozas sziirkedllomdnyi elvdltozds

Fejlodési rendellenesség

9% 56% 18%

2. abra: Egy szisztematikus attekintésbol szarmazo adatok, amelyek jelzik, hogy milyen gyakran
irtak le ezeket a patologias mintakat CP-ben. Megjegyzés: Az MRI 17%-ban normalis vagy nem
specifikus leletekket mutatott! (Krédgeloh-Mann & Horber, 2007)

A terhesség 1. és 2. trimesztere sordn a kortikalis neurogenezis az agy fejlédésének
predominans faktora, melyet a neurondlis prekurzor sejtek, majd az idegsejtek
proliferacidja, migracidja és szervezddése jellemez. Az agy patologidjat ebben az
iddszakban helytelen, torz fejlddés jellemzi. A 3. trimeszterben és 1jsziilott korban,
amikor az agy idegi cito- és hisztogenezise kialakul, a ndvekedési és differencialodasi
események dominalnak, amelyek a posztneonatalis életben is fennmaradnak (axon-,
dendrit- és szinapszisképzddés, myelinizacio). Az agy fejlddésének zavarai ebben az
iddszakban elvaltozasokat, 1éziokat okoznak. A 3. trimeszter elején a periventrikularis
fehérallomany jobban érintett, a terhesség vége felé pedig a kérgi és a mélysziirke

allomany valik sebezhetdbbé (3. 4bra).
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Az agy fejlodése, patogén mintak és az id6 faktorok

P

Fogantatas 6 .hét 20. hét 30. hét 40. hét
Kortikalis neurogenézis: Az idegsejtek proliferacioja, Az axon-, dendrit- és
migraciodja és szervezddése szinapszisképzddés, a

myelinizéaci6 kezdete

l Patogén események okozzak l

A. fejlodési B. aperiventrikularis C. asziirke allomany
rendellenesség fehérallomany predominans
predomindns sériilése sériilése

3. abra: Az agy fejlodése, patogén mintak és az ido faktorok (Himmelmann et al., 2017).

2.1.4.1 Genetikai vizsgalatok

A legujabb kutatasok bizonyitottak, hogy genetikai elvaltozasok is allhatnak a CP
kialakuldsa mogott. Az esetek koriilbeliil egyharmadarol kimutattak, hogy genetikai
hattertiek, €s a genetikai hattér atfedésben van az idegrendszeri fejlodési
rendellenességekkel, beleértve az értelmi fogyatékossagot, az epilepsziat, a beszéd- és
nyelvi zavarokat és az autizmust (van Eyk et al., 2023). Els6ként azon feltételezések
mentén indultak el a kutatok miszerint a velesziiletett rendellenességek megjelenése az
egypetéji ikreknél magasabb prevalencidju, mint a kétpetéjii ikreknél; tovabba a rokon
csaladoknal a familiaris CP jelenléte gyakoribb, mint a nem rokon csaladoknal
(Moreno-de-Luca et al., 2012). A velesziiletett rendellenességek csoportjanak vizsgélata
sordn a prevalencia az ataxias CP-vel ¢16 gyermekeknél volt a legmagasabb (41,7%), és
a legalacsonyabb a diszkinetikus érintetteknél (2,1%); az idére sziiletett gyermekek

esetében is magasabb volt (13%), mint a korasziilotteknél (3,8%) (Rankin et al., 2010).

Az egyéni diagnoézis felallitdsanak szempontjabol két relevans genetikai vizsgalat
1étezik:
1. A copy number variants (CNV), genomi delécioként vagy a gén kopiaszdmanak

megkett6zddéseként értjiik, teljes genom szekvendlds microarray technologiaval.
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A genomban vannak ismétlddd szekvencidk (pl.: CAGCAGCAG), ezen CAG
régi6 ismétlédik 5-10 alkalommal akkor fizioldgias a gén, amennyiben nem,
akkor beszéliink CNV-rél. A kutatasok soran kiilonbozd populdciokat vizsgalva
azt talaltak, hogy a paciensek 4-30%-nal CNV bujik meg a CP kialakulasanak a
hatterében (Fahey et al., 2017; Horber et al., 2021).

2. Monogénes mutaciok (Singel gene mutatuions- SGN): egy konkrét gén, amely
egy fehérjét vagy fehérjecsaladot koddol mutalodik. A mai napig szdmos olyan
gént azonositanak, amelyek egy meghatarozott klinikai fenotipushoz
kapcsolodnak és kompatibilisek a CP-vel. Ide tartoznak az agyi fejlodési
rendellenességeket okozo gének, mint példaul a lissencephalidk vagy
polimikrogiridk, valamint a specifikus ioncsatornakat kodolo fehérjék, amelyek
az ataxids CP-t idézik eld [ITPR1, KCNC3 és SPTBN2 (Fahey et al., 2017;
Parolin Schnekenberg et al., 2015)], a velesziiletett anyagcsere-hibakat okozo
gének, amelyek utdnozhatjak a CP-t (Leach et al., 2014) és sok mas gént. A
vizsgalatok soran populaciotol fiiggéen 5-15%-ban talaltak monogénes

elvéaltozast.

A genetikai kutatdsok eredményei tovabb erdsitik a MRI fontossagat, a beldle kapott
adatok jelentdségét. A jelen javaslati eljarasok alapjan (Horber et al., 2021),
amennyiben egy CP-snek tiind gyermekkel taldlkozunk idérendileg a kdvetkezd
vizsgalatokra érdemes elkiildeni, hogy a megfeleld diagnodzist fel lehessen allitani és
megkezdddhessen az egyénre szabott orvoslas, terapia, ellatas:

1. agyi MRI vizsgalat- amennyiben normal MRI mutatkozik a gyermeknél 2 éves
kor elott, akkor 1
2. gerinc MRI- amennyiben norméal MRI mutatkozik és/vagy kognitiv
visszamaradottsag esetén 1
3. genetikai vizsgalat indokolt: Normal MRI-vel és normal kognitiv képességgel
jér6 ataxias CP-ben néhany biokémiai teszt elvégezhetd a széles korii genetikai
vizsgalat megkezdése eldtt: szérum AFP és B-galaktozidaz a Louis—Bar
szindroma indikatoraként, illetve a kés6i infantilis kezdeti GM1-gangliozidozis.
A barmely altipusu CP-vel kompatibilis klinikai tiinetekkel rendelkezd
gyermeknek, normal MRI-vel, de egyértelmii kognitiv hidnyossagokkal, mindig

szlikség van a teljes genom szekvenalasra vagy a teljes exom-szekvenalasra
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microarray-vel, mint kdvetkezd diagnosztikai 1épés. A két betegség entitasa
kiilondsen hasonlit a spasztikus CP-hez. Progresszivek, koran kezdddnek,
nagyon lassu progresszioval. Az orokletes spasztikus paraplegidk (hereditary
spastic paraplegia, HSP) klinikailag és genetikailag heterogének (SPG3
valdsziniileg az a genotipus, amely leggyakrabban érintett). A dopa-reszponziv
dystoniak (DRD) a masodik entitds, amelyet figyelembe kell venni enyhe
spasztikus (vagy diszkinetikus) CP-vel, normal kognitiv képességgel és normal
MRI-vel rendelkez6é gyermekeknél. Mivel a diagndzisnak terdpias
kovetkezményei vannak, ezt koran meg kell tenni. A DRD-k jellemzden végtag-
kiindulési, naponta ingadozé dystoniaként nyilvanulnak meg. Az autoszomalis
dominéns GTP-ciklohidroldz 1-hiany, mas néven Segawa-kor, ahol a betegség
kezdetén eléfordulhat, hogy a neuroldgiai allapot korai megjelenésével tévesen
diagnosztizalhat6 a 14b dominans bilateralis spasticus CP-jeként. Mivel a DRD-k
gyors és egyértelmil valaszt mutatnak a levodopa-kezelésre. 1

4. 2 éves kor utan ujra agyi MRI, amennyiben az el6z6 vizsgalatok mind normal

eredményeket mutattak

2.1.5 Klasszifikacio
Az évek soran szamtalan megkozelitésbdl csoportositottak mar a CP-t. Kutatasunk soran
a diagnosztizalt egyéneknél mai napig alkalmazott, hagyoményos rendszerezést vettiik
alapul kiegészitve a nagymozgiasok (GMFCS), a finommozgasok (MACS) és a
kommunikacié (CFCS) osztilyozasi rendszerek szintjeivel. A hagyomanyos
csoportositasok a vezetd motoros tiineteket és a lokalizaciot tartalmazzdk, gyakran
mellérendelve a sulyossagi besorolast is, amely gyakorta szubjektiv megitélésen alapul.
2.1.5.1 Az agysériilés helye alapjan térténd csoportositas
A SCPE iranymutatasai (Cans, 2000; Cans et al., 2002, 2007) szerint a CP altipusai a
motoros rendellenesség szempontjabol a kovetkezdkre oszthatok:
1. A spasztikus CP a leggyakoribb megjelenési formaja a CP-nek (P. Rosenbaum et
al., 2007). Nagyjabol az érintett gyermekek 80%-anal jelentkezik ez a forma. A
spasztikus CP-t fokozott izomtonus, koros reflexek, a végtagok koros, jellegzetes
tartasa jellemzi. A spasticitds az allandosult, koros izomosszehtizodast foglalja

magaba, amely akaratlan izommerevséghez vezet. A spasztikus CP az agy
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motoros kérgét ¢érinti, amely az akaratlagos mozgéasok tervezéséért és
végrehajtasaért felelds. (Knierim, 2020)

Az diszkinetikus CP (DCP) nagyjabol az esetek 10%-at érinti. Az izomténus
szabalyozasanak, koordinacidjdnak ¢és mozgasszabdlyozasanak karosodasa
jellemzi, az akaratlan mozgisok domindlnak. A motoros kéarosodasok, mint
példaul az izomtonus szabalyozasanak zavara, az izomszabalyozas hidnya ¢és a
csontdeforméciok gyakran stilyosabbak a CP tobbi altipusdhoz képest (Monbaliu
et al., 2016). A nem motoros karosodasok a motoros karosodasok stlyossagaval
nének. A dysarthria vagy anarthria gyakori, ezért alternativ és augmentativ
kommunikécios eszkozokre van sziikség (Himmelmann et al., 2007). A DCP a
bazalis ganglionok és ventrolateralis talamusz kdrosodasanak kovetkezménye. A
disztonia és a choreoathetosis a két legdomindnsabb mozgaszavar a DCP-ben
szenvedd betegeknél.

A disztoniat a csavarodd és ismétlddé mozgasok, a tartds izomdsszehtizodasok
miatti abnormalis testhelyzetek és a hypertonia hatdrozza meg. A disztoniat az
akaratlagos mozgasok ¢és testhelyzetek vagy stressz, érzelmek vagy fajdalom
sulyosbitjak (Monbaliu et al., 2017; Sanger et al., 2003, 2010).

A choreoathetozist hyperkinesia (chorea, azaz gyors akaratlan, rangat6zo,
gyakran toredezett mozgéasok) ¢és hypokinesia (athetozis, azaz lassabb,
folyamatosan valtozo, vonagld vagy torz mozgasok) jellemzik. Ezen megjelenési
forma a gyakoribb (Cans et al., 2007; Monbaliu et al., 2017; Sanger et al., 2003)
Az ataxia (cerebellaris ataxia) a kisagyi karosodas kovetkeztében alakul ki. A
cerebellum jelentés mennyiségli idegi informacid integralasaért felelds, amely a
zokkendmentesen zajlo mozgéasok koordinalasdban és a motoros tervezésben vesz
részt. Bar az ataxia nem minden kisagyi elvéltozasnal jelentkezik, szdmos, a
kisagyat érintd allapot okoz ataxiat (Schmahmann, 2004). A kisagyi ataxidban
szenvedoknek  gondot  okozhat az  izomdsszehuzodasok  erejének,
hatotavolsaganak, irdnyanak, sebességének ¢és ritmusanak szabalyozésa.

A kevert CP formak (nem kategorizalhaté vagy nem ismert) definidlasa a vezetd

tiinetek alapjan torténik. (Pavone et al., 2016)
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2.1.5.2 Sulyossag szerinti, klinikai besorolds
Perlstein az 1970-es években a CP-t stlyossagi index alapjan is elkezdte rendszerezni,
fokozatok alapjan. Maig hasznalt, tobbségében szubjektiv megitélésen alapszik. Harom
csoportba osztja a vizsgalt egyéneket:
1. Mild- enyhe: ebbe a csoportba tartoznak azon CP-vel €16 személyek, akik
onalldan vagy pedig nagyon kevés segitséggel képesek a helyvaltoztatasra, [Q>70
2. Moderate- kozepes vagy mérsékelten stlyos: fOként az életmindség
szempontjabol érintett személyeket soroljak ide, a jaras 6nallo, de nehézkes, kéz

¢s beszéd érintett, IQ 50-70

3. Sever- sulyos: a legalapvetébb mozgéasok kivitelezéséhez is allandd személyes

segitségre van sziikségiik, 1Q<50.

2.1.5.3 Topogrdfia szerinti csoportositas
A legujabb ajanlasok szerint a kevésbé megbizhatd svéd csoportositds (hemiparesis,
diparesis ¢€s teraparesis) helyett a megbizhatobb ,,unilateralis és bilateralis™ osztalyozas
alkalmazando, amely az agyféltekék érintettsége szerint csoportosit. Ezt az Executive
Committee for the Definition of CP (ECDCP) az SCPE (Cans, 2000; Cans et al., 2007)
felmérésére hivatkozva ajanlja. Unilateralis CP-r6l akkor beszélhetiink, ha az egyik
oldalat érinti a sériilés a testnek. Bilateralisrdl pedig akkor, ha a test mindkét oldalat érinti,
az Osszes végtagot.

A svéd csoportositast alkalmaztuk a konnyebb atlathatosag érdekében, hiszen az
intézményben ¢és a gyermekek fejlodésilapjaban egyelére még ezen kategorizalds
alkalmazand6. Fontos megemliteni, hogy a topografiai besorolasok pontatlanok lehetnek,
hiszen ezek a gyermek fejlddésével valtozhatnak.

A spasztikus CP-nél az érintett végtagok szerinti csoportositas a kovetkezd (4. abra):
e Monoparesis: egy végtag érintett, tobbnyire az als6 végtag
e Hemiparesis: a test egyik oldala az érintett, a felsé végtag altaldban jobban
érintett, mint az also
e Diparesis: minden végtag érintett, de az alsé végtagok sokkal jobban, mint a felsd
végtagok, amelyek gyakran csak finommotoros karosoddst mutatnak
e Triparesis: az egyoldali fels6 végtagi és a kétoldali (aszimmetrikus) also végtagi

érintettség jellemzi.
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e Tetraparesis: mind a négy végtag ¢s a torzs is érintett. Szinonimai a quadriparesis
vagy az ,,egész test érintettsége”.
A diparesis, triparesis és a tetraparesis az SCPE terminoldgidja szerint a bilateralis

cerebralis bénulas fogalmaba tartozik (Cans, 2000).

Monoparézis Hemiparézis Diparézis Triparézis Tetraparézis

Unilaterilis cerebralis parézis Bilaterdlis cerebralis parézis

4. abra: A cerebralis parezis dltal érintett testrészek szerinti topografiai besorolas (Graham et

al,, 2016).

2.1.5.4 Gross Motor Function Classification System (GMFCS)

A nagymotoros funkciok vizsgélatara, a CP-vel €16 egyéneknél, a Gross Motor Function
osztalyozasi rendszerét (GMFCS) alkalmaztuk. 1997-ben Palisano munkatarsaival
kozosen dolgozta ki ezen besoroldsi rendszert 0-12 éves gyermekekre, majd 2008-ra
kibovitették 12-18 éves korosztaly részére. A CanChild weboldalarol letdlthetd

(www.canchild.ca) a teljes korosztaly szdmara (Palisano et al., 1997). Az osztalyozési

rendszer 5 korosztalyt foglal magaba: 24 honapos kor eldtti, 2-4 éves, 4-6, 6-12 ¢és 12-18
éves korosztalyt. A GMFCS ordindlis skalat hasznal, amelyek a tipusos nagymotoros
fejlodési mérfoldkovek alapjan épiilnek fel. Ot fokozati skélarendszert alkalmaz,
melynek tételei hason és haton fekvd helyzetben, forduldsban, iilésben, térdelésben,
maszasban, allasban, jarasban, szaladasban és ugrasban torténd fejlédés tevékenységeit
tartalmazzak. A mozgésmintak sordban elért tevékenységek szintjei mutatjadk meg a CP-
vel ¢l6 gyermek specidlis problémait. A funkcid szintje I-tdl V-ig terjed, az V. szint a
sulyos mozgaskorlatozott gyermeket jelenti. A GMFCS szintjeinek jellemz6i
korspecifikusak, ezért a felsorolasban a kutatasunkra jellemz6 13-18 éves korosztalyét

tiintetjiik fel (Bartlett et al., 2014; Palisano et al., 1997).
L szint: A serdiil tud sétalni otthon, iskoldban, a szabadban vagy mashol.
Segitség nélkiil képes fel-le jarni a jardaszegélyeken, tud futni és ugrani. Ezen

tevékenységek soran a sebessége, az egyenstuly megtartasa és a koordinacio
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kis mértékben korlatozott. Az egyén, személyes és kornyezeti tényezdktol
fiiggden, részt tud venni fizikai tevékenységekben.

II. szint: A serdiild a legtobb helyen tud ondlléan jarni, de a kdrnyezeti és
személyes tényezok befolydsolhatjdk a mobilitasat. Az iskolaban vagy a
munkahelyen az egyének a biztonsdg ¢érdekében segédeszkozoket
hasznalhatnak, pl. bot vagy keret. A szabadban és a kozosségben nagy
tavolsagok megtételéhez esetlegesen kerekes segédeszkdzt hasznal. Lépeson
kapaszkodva kozlekedik. A fizikai tevékenységekben vald részvételhez
olykor adaptacidra van sziiksége.

III.  szint: A serdiil6 segédeszkozzel jar, a hely és helyzetvaltoztatasi moédokhoz
hasznalt segédeszkdzei valtozhatnak a fizikai, kornyezeti €s személyes
tényezOk fiiggvényében. Sziiksége lehet biztonsagi dvre az egyensulyanak
megtartdsdhoz. Az iskoldban a serdiild kézi vagy motoros kerekesszéket
hasznal. Egy személy segitségével 1épcsdzik, vagy a korlatot hasznélja.

IV.  szint: Ezen csoportba tartozé serdiilék a legtobb esetben kerekes
segédeszkozoket hasznalnak. Fizikai segitségre van sziikségiik (egy vagy két
ember) a helyzetvaltoztatashoz. Beltéren személyes facilitacioval sétalhat,
alkalmazhat akar rollatort is. Mind a kézzel hajthatd, mind az elektromos
kerekesszéket képesek kezelni.

V. szint: A serdiild6 minden helyzetben kerekesszéket hasznal, 6nalléan nem
mobilis. A fejét és a torzsét nem képes fiiggdlegesen tartani, végtagjait
iranyitani. A helyzetvaltoztatashoz fizikai segitség (egy vagy két személy)

vagy gépi emeld sziikséges.

2.1.5.5 Manual Ability Classification System (MACS)

A finommotorika vizsgalatira a Manual Ability osztdlyozasi rendszerét (MACS)
alkalmaztuk, melynek részletes ismertetdje és leirasa letdlthetd a MACS webhelyérdl
(www.macs.nu). A MACS szintet a gyermek mindennapi életében vald tényleges
teljesitményére vonatkoz6 ismeretek alapjan hatarozzdk meg. Ez a besorolds a gyermek
azon képességét irja le, hogy otthon, az iskoldban vagy a kozdsségben, hogyan hasznalja

kezeit (Elze et al., 2016; Ohrvall et al., 2014). A MACS és GMFCS besorolas nem ad
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okot a képességszintek megitélésére. A GMFCS-hez hasonldan 5 szintet kiilonboztetliink

meg:
L
II.

I11.

IVv.

szint: A targyakat kdnnyedén és sikerrel hasznalja.

szint: A legtobb targgyal rendeltetés szertien banik, olykor lassabb tempdval
vagy kevésbé preciz mddon.

szint: Nehezen banik a targyakkal, tobbnyire el6 kell késziteni vagy adaptalni
szdmara a tevékenységeket.

szint: Adaptalt helyzetekben konnyen kezelheté targyakat hasznélhat,
tobbnyire segitséggel.

szint: Nem hasznal targyakat, erdsen korlatozott a képessége még az

egyszeriibb manualis miiveletek végrehajtasara is.

2.1.5.6 Communication Function Classification System (CFCS)

A kommunikacids funkcidk besorolasara a Communication Function osztalyozasi

rendszerét alkalmazzuk, mely let6lthetd a cfcs.us weboldalarol. A CFCS-besorolast olyan

személy végzi, aki ismeri a serdiild kommunikacids formait a mindennapi helyzetekben.

Az osztalyozasi rendszer a kommunikécié minden formajat figyelembe veszi, beleértve a

beszédet, a gesztusokat, az arckifejezést, valamint az augmentativ és alternativ

kommunikaciét is (Elze et al., 2016; Hidecker et al., 2011; Potter, 2016). Ot szintet

kiilonboztetiink meg egymastol:

I

I1.

I11.

IVv.

szint: Az egyén Onalldan, adekvatan besz¢él, parbeszéd lefolytathato,
konnyeden valt az ad6-vevo szerepek kozott.

szint: Az egyén a legtobb helyzetben konnyedén valt az ado-vevd szerepek
kozott, viszont a beszélgetés tempodja mar lassabb lehet.

szint: Az egyén hatékonyan kommunikal ismerdsokkel, de ismeretlenekkel
mar bizonyos helyzetekben nem.

szint: Az egyén kommunikacidja nem mindig kovetkezetes ismerdsokkel
szemben.

szint: Az egyén ritkén tud hatékonyan kommunikalni.
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2.2 Eletmindség

Az életmindség, mint fogalom, az 1950-es években politikai jelszoként jelenik meg, és
ezzel gyorsan bekeriil a szélesen értelmezett szocidlpolitika rendszerébe, ezen beliil pedig
az egészségligybe is. Ekkor még az életmindség és annak vizsgélata, elsddlegesen a
szocioldgia és kdzgazdasagtan, illetve az allam altal hozott intervencios 1épések hatasat
volt hivatott mérni (Szigeti, 2016). A jollétet az anyagi sziikségletek kielégitettségi fokat
jelentette, idével a kutatasok ravilagitottak arra a tényre, hogy az anyagi jol1ét 6nmagaban
nem definidlja az egyén életmindségét, annak megértés¢hez egy multidimenzionalis
megkozelitésre van sziikség (Coghill és mtsai, 2009; Jekkel és Magyar, 2007).

Maga a fogalom csak a 2000-es években kezd el letisztulni, de jelenleg is tobb
definicioja létezik. A kiilonb6zd tudoményteriiletek eltérden kozelitik meg az
¢letmindség fogalmat, ennek ellenére minden esetben az egyén jol-1ét érzésének a fokat
(a szamukra fontos szocialis, szomatikus és mentalis /affektiv és kognitiv/ perspektivakat)
tartja szem el6tt, annak objektiv és szubjektiv komponenseit.

Az ¢életmindséget meghatirozd, befolyasold faktorok és hatasaik feltarasara
tobbféle életmindség-modellt, ujabb és ujabb egészségmutatokat hoznak 1étre (Szigeti,
2016). ,,Az életmindség, mint szubjektiv megitélésen alapuld kozérzeti-paraméter
alkalmas egy népesség, illetve kiilonb6zé betegesoportok egészségi allapotanak
jellemzésére, valamint egyes terdpias vagy prevencios beavatkozasok hatasanak
megitélésére” (Paulik et al., 2007).

Kutatasunk szempontjabol az Egészségligyi Vilagszervezet megfogalmazasat
vettiikk alapul, mely szerint az életmindség ,,az egyén észlelete az életben elfoglalt
helyzetérdl, ahogyan azt életterének kultiraja, értékrendszerei, valamint sajat céljai,
elvarasai, mintdi és kapcsolatai befolyasoljak. Szélesen értelmezett fogalom, amely
bonyolult m6édon magaba foglalja az egyén fizikai egészségét, pszichés allapotat,
fiiggetlenségének fokat, tarsadalmi kapcsolatait, személyes hitét, valamint a kdrnyezet
lIényeges jelenségeihez fiz6d6 viszonyat" (WHO, 1997).

Az Egészségligyi Vilagszervezet ¢életmindség meghatdrozdsa az egészség
fogalmahoz kapcsolddik, mivel az egészségi allapottal relevans észleletek eldtérbe
vannak helyezve (Kullmann, 2012).

Az életmindség (qualiy of life) és a jol-1ét (well-being) szinonimék, egymassal

egyenjoguak. Az ¢életmindség egy olyan tobbdimenzids, Osszetett problémakdr, melyet
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voltaképpen az egyén cselekvoképességi szintje és az azzal valo elégedettség befolyasol
(Fazekas & Kullmann, 2001); feltardsaval hozza segithetjiik az embereket egy jobb
emberi civilizacid kialakuldsdhoz. A jollét vizsgéalata szamtalan alternativat foglal
magaba. Leginkdbb visszacsatolast ad a kutatoknak a szolgéltatdsok mindségérdl és az
¢letkoriilményekrdl (Vargané Molnar et al., 2011).

2.2.1 Az életmindség mérése

A jollét meghatarozasa lehetdséget kindl a vizsgalt csoport jobb megismerésében. A
személy életének olyan vonatkozasairdl kaphatunk betekintést, amelyek egy szokésos
egészségiigyi beszélgetés soran nem identifikalhatoak.

Az életmindség feltérképezésére megannyi kérddivet fejlesztettek ki. Ezeket két
csoportba sorolhatjuk: generikus (altalanos) és betegség specifikus skalak. A generikus
kategoriaba sorolt kérddiveket barmilyen betegségtipusnal lehet alkalmazni. Univerzalis
alkalmazhatosdguk nem teszi lehetévé a minor anomalidk felismerését, illetve a
kérdéiven beliili dimenziok stlyozasa nem sziikségszeriien irja le az adott betegség
ismérveit (pl. WHOQOL, EuroQol, Nottingham Health Profile stb.). A betegség
specifikus  kérdéiveket magatdl értetdédéen egy-egy adott betegségre torténd
felhasznalasra hoztak 1étre (pl. CPQoL, RaQol, AIMS stb.). Az adott betegség sajatos,
jellegzetes teriileteit veszik figyelembe, ezzel kizarva a lehetdségét annak, hogy mas
csoportokkal dsszehasonlithatoak legyenek.

Fontos megjegyezni, hogy alkalmazasuk soran a kisebb eltéréseket nagyobb
problémaként érzékeltetheti. Barmely csoport kérddivét is alkalmazzuk, a nyert ismeretek
tiikrében, jobb kommunikéciot érhetiink el a vizsgalt csoporttal szemben, tovabba a
tervezett tevékenységeket adekvatabb modon, személyekre, csoportokra szabva lesziink
képesek meghatarozni. Hiszen mindenki mindségi €letet szeretne élni, beszEljlink ép vagy
fogyatékossaggal ¢l6 emberrdl, és ehhez sziikségesek az életmindséget biztositd
kezdeményezések (Schalock et al., 2007).

Kutatdsunk soran a CP specifikus kérddivet alkalmaztuk, melynek részletes
ismertetését a 4. fejezetben targyaljuk. A kutatas sordn 13-18 éves tinédzsereket mértiink
fel. A szakirodalmi attekintések soran azt tapasztaltuk, hogy a szubjektiv megitélés miatt,
gyakran csak a proxy (kiils6, objektiv véleményezd) kérddiveket toltették ki (Davis et al.,

2012; Laporta-Hoyos et al., 2017).
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Egészséges gyermekek esetében azt talaltdk (Stocker et al., 2022), hogy a sziilok
sokkal pozitivabban itélik meg gyermekeik életmindségét (kivételt képez a csaladi és
barati jollét domainneket), mint azokban a csaladokban, ahol sériilt gyermek €l.

2.2.2  CP-vel €16k €letmindsége

Mindazok ellenére, hogy a CP-vel ¢l6 egyének diagnosztikai kritériumai kdzott nem
lelhetd fel a CP-vel élok életmindségének dokumentalasa, feltardsa, mégis fontos eleme
annak, hogy a megfeleld ellatast biztositani lehessen szamukra. Egy CP-vel ¢él6 személy
¢letében szamtalan probléma jelentkezhet, melyek a személyre és kornyezetére is
kihatassal vannak.

Ahhoz, hogy a kutatasunkban résztvevé CP-vel él0 tinédzserek életmindségét
megértsiik vissza kell nyulni egészen a sziiletésiikig. A varanddsag ideje alatt a sziilok
elképzelik azt az életet, amelyet gyermekiik élni fog — egy 6romteli és beteljesedett életet;
¢let, amely baratokkal, jatékkal és szorakozdssal teli. Amikor gyermekiiknél CP-t
diagnosztizalnak, a sziilok megkérddjelezik, milyen életmindségii lesz gyermekiik. A
tanulméanyok megerdsitik, hogy a CP-vel ¢él6 gyermekek gyakran olyan életmindségrol
szamolnak be, mint a nem fogyatékos tarsaik (P. L. Rosenbaum et al., 2007; Schmidt et
al., 2022; Szabd, 2003).

Vannak helyzetek azonban, mikor a sziilok ezt masként latjak, sajat stressz
¢lménytiket ravetitik a gyermekre vagy egyként értelmezik a gyermekiik és sajat
¢letmindségiiket (Stocker et al., 2022; Vidart d’Egurbide Bagazgoitia et al., 2021). A CP-
vel ¢l6 gyermekek gondozasa egyszerre megerdltetd és kihivasokkal teli, és a sziild
¢letének minden aspektusara kihathat (Davis, Shelly, Waters, Boyd, et al., 2010).

Egyes kutatdsok eredményei azt mutattak ki, hogy az anyai szorongas korrelal a
CP-vel ¢l6 gyermekek pszichoszocilis ¢életmindségével, a csalad negativ hozzaallasa a
gyermek életmindségének negativ megitélését erdsiti (Akgay et al., 2021; Davis et al.,
2012; Forthun et al., 2018; Lima et al., 2016). A kutatdsok soran a CP-vel él0k pozitiv és
negativ mentélis egészségi mutatdi hasonlo szinteket mutatnak, mint a veliik egykoru, ép
tarsaiké (Schmidt et al., 2022).

Az ¢életmindséget egyre inkabb az egyén egészségét ¢és jollétét meghatarozo 6
tényezOként ismerik el. Azok, akik elégedettek az ¢életmindségiikkel, gyakran
egészségesebbek ¢és hosszabb a varhato élettartamuk. Csaladdjuk és szeretteik timogatjak

oket, ¢és olyan tevékenységekben vesznek részt, amelyeket ¢lveznek. Képesek jovobeli
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célokat kitlizni maguk elé, példaul féiskolara jarni, hdzasodni, csaladot alapitani. Ennek

a forditottja is igaz.

2.3 A konduktiv pedagodgia

Mivel kutatasunk alanyai konduktiv nevelésben részesiilnek, ezért fontosnak talaljuk,
hogy a konduktiv nevelés céljat, specialis eszkdzeit és modszereit megemlitsiik, hiszen
ezek befolyassal lehetnek a vizsgalt egyének ¢életmindségére, mivelhogy Peté modszere
az embercentrikussagot, az élettel vald kapcsolat fontossagat, és az Ontevékenység
jelentdségét hangsulyozta (Hari et al., 1991; Kozma, 2006).

A huszadik szazad vége felé jelenik meg a konduktiv nevelés, amely egy
dinamikus és erdteljes, uj lehetdség a CP-vel €16 egyének €s csaladjuk szaméara (Sutton,
1999). A konduktiv nevelés atyja Petd Andrés professzor, aki a bécsi orvosi egyetemen
szerezte diplomajat. 1921 ota mozgasterapiaval foglalkozott. Eurdpai szintli tudos,
polihisztor. Eletszemléletének kialakulasat nagy mértékben befolyasolta pedagogus
¢desanyjanak szigoru felfogasa, valamint a toloszékben, tehetetleniil, Parkinson-kdérban
szenvedd apjanak sorsa.

Petd 1931-ben megjelent irdsaiban mar fellelhetdek a konduktiv nevelés egyes
elemei (Forrai, 1999). 52 éves kordban kezdte meg kiizdelmét a konduktiv pedagogia
megvalositasaért Magyarorszagon. Akkoriban az a felfogas virdgzott, hogy a mozgas
tanulasat az észlelés, a kommunikacio és a kognicio elsajatitasat mind kiilon kell oktatni,
hisz mind kiilonb6z6 (Hari, 1997). Nehezen fogadtak el Petd azon szemléletét miszerint
els6dlegesen nem a mozgas vagy funkcid korrigalasa a cél, hanem a
személyiségkozpontiisdg, az Onmegvalositds ¢és a kreativitds eldmozditasa. A
mozgésfejlodés nem valaszthatdé el neurofizioldgiai, pszichomotoros, emocionalis és
intellektudlis kihatédsaitol (Hari & Székely, 1998).

A konduktiv nevelés egy komplex nevelési rendszer, amely megeldzte korat,
hiszen az agy plaszticitasat, és a perceptuo-motoros zavarok ellenére a tanulds, a fejlodés
lehetéségét mar akkoriban hangstlyozta. Magédba foglalja a mozgasnevelést, a
kommunikacids nevelést, az Onellatast és a kiilonféle munkakhoz fontos mozgasok
nevelését, valamint az 6vodai és iskolai oktatast is.

A konduktiv nevelés megerdsitésre alapoz, feltételezi a tanulasra valo képességet

(figyelem, percepcid, memoria). A tanulds az informacidk célravezetd feldolgozasan
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nyugszik, melynek alapjaul a stimulus kvalitasa és annak feldolgozasi képességén
alapszik (Hari & Székely, 1998). A konduktiv pedagogia a diszfuncids személy
reedukélédsa soran az idegrendszer ¢és az egész szervezetet koordinalé agykéreg
miikddésére alapoz. Petd 1967-ben munka kozben hirtelen elhalalozott.

Petd halala utan Hari Méria és Székely Ferencné, Ily, vették at a kiizdelmek sorat
a konduktiv nevelés eredményeinek igazolasaért. Hari Méria, mint az intézet elsd
igazgatdja, Oriasi energiaval szallt szembe az intézeten beliili és kiviili problémakkal,
folytatta Petd 6rokségét és javitotta az Intézet kiilfoldi hirnevét (Forrai, 1999).

Petd 6roksége ma mar nemzetkdzi kdztulajdon, de megovasa ¢és fejlesztése Petd
kivalo kollégainak oriasi érdeme, akik lelkiismeretesen és hivatastudattal dolgoztak sajat
szakteriiletiikon, ¢s mindenekeldtt életben tartottak és jelenleg is tartjak Petd szellemét.
Petd ¢letmiive teljes értékli, nemzetkdzi kincs, a vildgon tobb intézménnyel.
Petd életmiive onmagaért beszél.

2.3.1 A Konduktiv pedagogia sajatossagai

2.3.1.1 Komplex személyiség

A konduktiv nevelés f6 szemlélete az ember koré épiil. Hiteként vallja, hogy a sériiléssel
€16 személyek épp ugy, mint az ép tarsaik tapasztalds, tanulas utjan fejlédnek. A mozgas,
az értelem, a beszéd, a manipulécio, az 6nkiszolgalas, a szociabilitas, az érzelmi €s akarati
¢let fejlesztése, mind a tanulési folyamat részét képezik és nem szabdalhatoak fel részekre
(Hari, 1997). Ezek elsajatitasa csakis aktiv forméban valosulhatnak meg, az egyén teljes
bevonasaval.

A moédszer hangsulyozza, hogy az emberre jellemzd attribitumok az idegrendszer
sulyos karosodasa esetén is fellelhetéek az egyénben; s barmennyire is érintett a személy
az Ot kortil vevd helyzetet interpretalni kivanja (Kozma, 2006).

A CP-vel ¢l6, diszfunkcidos gyermek a sériilt idegrendszere miatt egész
fejlédésmenetében elmarad, mégis képes a tarsadalom szamra hasznossé valni, és nem
csak sajat problémaival, hanem massal is tud torddni (Hari et al., 1991).

A konduktiv nevelés a kezdetekt6l hangsulyozza a kozponti idegrendszer

crer
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2.3.1.2 Kondukcio

A konduktiv nevelés legkiemeltebb funkcidja a nevében rejlik. Maga az elnevezés a latin
"conducere’ szobol ered, melynek jelentése 0sszegylijt, valahova elvezet. A ravezetés a
célképzés €s a probléma megoldasimddjanak megtalalasa soran valdsul meg.

A kondukcidé a konduktor sajatja, szisztematikus megnyilvanuldsa, mellyel az
egyént elvezeti a megfeleld célokhoz, a komplex tevékenységek rendszere révén ravezeti
az egyént a belsd szervezésre, kialakitasra, az idegrendszer koordinalasara. Mindemellett
a helyénvalo kondukcid hozzasegiti az egyént ahhoz, hogy legyen dnbizalma, biztonsagot
nyUjt, és eldsegiti az aktivitdst az 6nalld célok elérése tiikkrében (Bochner et al., 2006;
Czigléné Farkas, 2018; Hari et al., 1991).
2.3.1.3 Diszfunkcio- Ortofunkcio kifejezések a konduktiv pedagogiaban
Osszefoglalva a diszfunkcié a helytelen, az ortofunkcio a helyes miikddést jelenti, melyek
ugy magyarazhatdak, hogy a fogyatékossaggal €16 személy a strukturalis kérosodasa
ellenére is meg tudja tanulni a helyes miikodési modokat.

A diszfunkcio azt fejezi ki, hogy a probléma nem konstansan, lokélisan van jelen,
hanem a fogyatékossag dsszerendezési, szervezési zavaraban nyilvanul meg, és egy jobb
Osszesrendezési mod tanulhato, kialakithatd (Hari, 1991). Ebben benne foglaltatik az is,
hogy a véltozas, a fejlddés lehetséges.

Az ortofunkcio az intencioval Osszhangban 1év0 pontosan megszervezett
miikodés, mely a szenzoros, motoros és kommunikécios funkciok komplex egylittese
mellett magaba foglalja a gnozist és a praxist is (Hari, 2008; Hari et al., 1991). Az
ortofunkcio kiépitése soran a konduktor a reorganizacid, a flexibilitds és a plaszticitds
jelenségeit alkalmazza. A helyes mozgas mintdkat nem lehet kozvetleniil megtanulni,
csakis tevékenységek révén.

A CP-vel ¢l6 diszfunkciés egyén sériilésébdl adéddan nem csak mozgdsaban,
hanem egész fejlddésmenetében elmarado tendenciat mutat. Az agyi sériilés konszekutiv
volta megnyilvanulhat az ¢érzékelés, az észlelés, a vizuo-motoros koordinécio,
kommunikécio és az értelmi funkcidk csokkenésében. Az ortofunkcio elérése soran nem
a fogyatékossag valtoztatasara toreksziink, hanem a véltozasra képes személy céljainak
elérését kivanjuk facilitadlni (Horvathné Kallay, 2018).

Az ortofunkcid ,tehdt a mindenkor és minden koriilménynek optimalisan

megfeleld mozgaskészség, amely az egyén személyes és tarsadalmi életkoriilményeiben
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valo helytallasanak ¢és életfeladatai megoldasanak alapvetd feltétele”(Hari & Székely,
1998). Az ortofunkcid az egész egyéniséget érintd képesség arra, hogy a személy a vele
szemben felallitott bioldgiai és tarsadalmi kovetelményeket kielégithesse.

Osszességében elmondhatd, hogy a diszfunkci6 az ortofunkcié hianyat jelenti,
olyan képtelenséget, amely az életkorhoz viszonyitott elvarasok kielégitését gatolja (Hari
& Akos, 1971).
2.3.1.4 Intencio és motivdcio
Az intenci6 egy specialisan ember altali aktivitas, belsd késztetés, az akaras energidja. Az
intenci6 verbalizaldsa sordn id6t és ritmust adunk a feladatok végrehajtasara, ezt
nevezzik ritmikus intendalasnak; amely torténhet dallal, verssel vagy szamolassal. A
mozgas-, €s a beszédritmus 0sszekapcsolasa (Balogh & Kozma, 2009). Ismert tény, hogy
a tevékenység és a beszéd egybekapcsoldsa soran a reafferentiv szabalyozokor
segitségével valik a kitlizott cél tudatossa (Hari, 2008).

A konduktor a ritmikus intendalds soran a hanghordozéséaval, gesztusaival,
mimikdjaval, attitidjével segiti hozzéa a diszfunkcids egyént az ortofunkcids megoldasi
modokhoz. Az intencidhoz fliz6dnek azon szervezési formak, amelyek a mozgast
létrehozzak és a felesleges tonust, talmozgast elfojtjak (Hari, 1991). A cselekvés
jelensége akkor valik harmonikussé, eredményessé, ha az ortofunkcidé megszervezddott.
Az intenci6 folyamatosan valtozo, igazodo visszacsatolas az egyén céljaihoz.

Amikor egy cselekvést tanulunk (azaz egy intendans cél elérését), akkor
tulajdonképpen nem a lathato végrehajtast, hanem a helyes intendélas észlelését tanuljuk
(Hari et al., 1991). A motivaci6 és az intendalas az aktivitas eléréséhez elengedhetetlen,
hiszen ezek segitik az akarast, a cél elérését, a feladat megoldasat. Az intenci6 altali
tanulas a logikus, felhasznéalhato tevékenységekre vald képességek elsajatitasat foglalja
magaba. A mozgés csak is akkor mondhaté human cselekvésnek, amennyiben intenciot
involval (Hari & Székely, 1998). A motivacié a prefrontdlis és limbikus kérgi
teriiletekhez kapcsolodik — ezzel a motivalt cselekvések fokozéséara is Osszpontosit a
konduktiv nevelés.

A szbbeli intendalés beinditja teljes bonyolultsdgaban a tevékenységet, mikdzben
az agyban szdmos tobbé-kevésbé szilard kapcsolatrendszer alakul ki, ezeket nevezziik
mintdzatoknak, patterneknek, sztereotipeknek. Legalapvetobb mintdzatunk a szdmok

sorozata, melyek szinte rakényszeritik magat az embert a folytatdsra, ha valaki azt
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félbehagyja (Hari, 2008). Ebbdl kifolyolag a ritmus ataddsdra a legalkalmasabb
modszernek bizonyul (pl. tAncban is alkalmazzak).

A szémolas ritmusdnak megvalasztasadért a konduktor a felelds, aki ismeri a
csoportot, annak dinamikajat, tudja és érzi, hogy a csoport aktudlis allapota milyen
ritmusban halad. A petyhiidt allapoti személyeknél az élénk, szinte katonds ritmus
tonusfokozodassal jar, mig a lassu szamolés a spasticus korcsoportban alkalmazandé a
koéros synergizmusok elkeriilése érdekében, a megfeleld ellazuldst tdimogatva.

A funkcionalis képalkotds és a neurofizioldgiai kutatdsok aldtdmasztjak a
figvelem, a szandék és a mozgasszabadlyozas harom ugyan kiilonallo, de szorosan
kapcsolodo haldzatanak 1étezését. Az agyi aktivitas feladatvégzéssel kapcesolatos mérései
azt sugalljak, hogy a frontoparietéalis halozat a figyelem szabalyozéasaval, a dorsolateralis
frontalis halozat a jelzett mozgéasokkal, a pre-szenzomotoros teriilet (preSMA) pedig a
szandékra valo figyelemhez kapcsolodik (Bonini et al., 2013). Ezek azok a teriiletek,
amelyek miikodését a ritmikus intendalas befolyasolja, amelyek magasabb rendii kérgi
teriiletekként plasztikusabbak, mint az elsddleges kérgi motoros teriiletek. A szandék,
intencio, kozponti szerepet jatszik az Onkéntes cselekvés fogalmaban (Bonini et al.,
2013). Lau és munkatéarsai fMRI-vizsgélataban (amikor a résztvevok a szandékukra, nem
pedig a mozgasukra figyeltek) az aktivitas fokozodott a pre-SMA teriileten, a jobb
dorzalis prefrontalis kéregben és a bal intraparietalis kéregben. A prefrontalis aktivitas,
de nem a parietalis aktivitas, er6sebben parosult az SMA el6tti aktivitassal, igy a szerzok
tiikkrozi (Lau et al., 2004). A pre-motoros neuronok kiilondsen részt vesznek a mozgasok
kiils6 eseményeken alapuld kivalasztasaban. Ezek a neuronok kezdetben a ritmikus
intendalas soran aktivizalodnak els6ként. Az SMA elsOsorban a sajat {itemi
mozgéasokban vesz részt, a dorsolateralis premotoros kéreg pedig csak a vizudlisan
kivaltott mozgasokban vesz részt (Chinier et al., 2014; Cunnington et al., 2003; Thaler et
al., 1995).

Ezen ismeretekre épitve elmondhatjuk, hogy a konduktiv nevelés soran hasznalt
ritmikus intenddlds felerdsiti a cselekvés szinte valamennyi eldkészité motoros
komponensét: az akaratlagos komponenst, a tudatos figyelmet, a szandékra vald

Osszpontositast, a mozgés elOkészitésének elérését. A ritmikus intenddlds tehat a
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figyelmes mozgas eldtti felkészités technikaja. A szandékra valo figyelem lehet az egyik
olyan mechanizmus, amely lehet6vé teszi a cselekvések hatékony tudatos irdnyitasat.
2315 Cél

A diszfunkcios gyerekeket, Petd elmélete szerint, sajat aktivitasra kell 0sztonozni. Ennek
eléréséhez a célképzés dnmagaban még nem elegendd; a 1étrejott aktivitast iranyitani,
felhasznalni sziikségeltetik. A konduktor feladata, hogy megtanitsa a célképzéshez és a
cél eléréséhez sziikséges mintakat, az akarat érvényesitésének helyes modjat és ehhez
megadja a sziikséges kondukcios, facilitacios modot. Petd véleménye alapjan a konkrét
cél megjeldlése az agyi szabdlyozasra energetizalo hatdssal van, melyet a pozitiv
érzelmek, meggy6zddések megtamogatnak (Hari, 2008; Hari et al., 1991).

A cél elérésének modjait aktiv tanuldssal tudja a konduktor elérni; megtanit
tanulni. A cél elképzelésekor az idegrendszer megszervezi annak eléréséhez vezetd
komplex utat, sziinteleniil alkalmazkodik. Ma mar tudjuk, hogy az agy plasztikus
(Doidge, 2011, 2022), ezzel bebizonyosodik a konduktiv nevelés f6 koncepcidja is,
miszerint az agy szabad kapacitasait hasznalja fel a diszfunkcids egyén, amikor a céljat
megvalositja, fejlédik-tanul-alkalmazkodik. A cél elérése soran cselekvés jon 1étre, amely
szandékos (nem reflexes és nem passziv) és az agy annak megfeleléen van mozgdsitva
(Héri, 2008).
2.3.1.6 Csoport
A csoport, mint tevékenykedtetési forma, a konduktiv pedagogia egyik alapkdve. A
konduktiv csoport olyan aktivitasi lehetséget biztosit a mozgassériilt személyiségének,
ami értékes tarsadalmi tartalmak bedgyazodasahoz jarul hozza.

A csoportos tanulasi forma a diszfunkcidsok fejlédés menetében épp oly 1ényeges
szempont, mint az ép fejlodésmenetli gyermekek nevelésében. A csoportszellem
hatékonysaga nem elhanyagolhatd, hiszen az egyének sokszor érzékenyebben reagalnak
a veliik egykortak véleményére. A csoport egyfajta mérce, az egyén viszonyithatja magat
masokhoz, és ez legtobbszor motivalod hatasu, fejlédésre 6sztonzo.

A tal sok direkt hatas negativ érzelmeket sziilhet, mig a kozvetett rahatas esetén a
diszfunkcios személy inkabb a pedagégiailag értékes kolcsonhatdsokat épiti be a
személyiségébe.

A konduktor altal végzett neveldomunka sikeressége a csoport kozossége vald

valasdban bontakozik ki, amely az egyének szamdra épitd jellegli. Gazdagitja a
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személyiséget, biztositja a sokoldaltsagot, realis Onértékelést ad, hat a motivumok
kialakulaséara, lerdviditi a tapasztalatszerzés utjat. Biztositja a gyerek szdmara a
tevékenységek és az interperszondlis kapcsolatoknak azt a rendszerét, amely fejlodésiiket
¢s késObbi tarsadalmi integracidjukat lehetdveé teszi.

A konduktorok képesek ugy létrehozni a csoportokat, hogy a csoport minden
egyes tagjanal (sériilésének sulyossidga ellenére) a tanulasi lehetdségek
maximalizalodhassanak. A konduktor egyszerre tudja a CP-vel ¢él6 egyént tdmogatni az
aktualis egészségi allapotahoz, képességeihez, érdeklédéséhez mérten és figyelembe
venni a csoportmunka kontextusat (Leszko, 2021).

Minden konduktiv csoport ismérve egy sajatos, optimalis ritmus, ami a napirend
minden pillanatdban érvényben van. A konduktiv csoportok a szocidlis képességek
fejlesztésében is timogatd szerepet nyljtanak, melynek érvényességét mar nemzetkozileg
is bebizonyitottak (Myrhaug et al., 2019; Odman & Oberg, 2006).

A csoportban érvényesiill a csoportszuggeszcid, Onérvényesités, onértékelés,
kialakul az ¢én fogalom. A csoport hatalmas segitség a CP-vel ¢€l6 egyének
szocializacidjanak kialakitdsdban, az alkalmazkodés tanulasaban.
2.3.1.7 Facilitacio
A facilitdci6 fogalma nem a fiziologiai, hanem pedagdgiai szempontbol van jelen.
Facilitaci6 alatt értiink minden olyan kritériumot, amelyekre ahhoz van sziikség, hogy a
diszfunkcios személy minél nalloban tudja végrehajtani a kitiizott célokat (Hari & Akos,
1971). Facilitacio alatt értjiik a ravezetést a helyes megoldasra, a szakszeri segitségadast.

A helyes facilitacios mod {6 ismérve, hogy a megfelelé iddben a sériilt sajat
aktivitasat feltételez6 mennyiségli a segitségadas, tehat nem talzo6. A facilitacid barmely
formajanak akkor van létjogosultsdga, ha a CP-vel €16 egyént atsegiti a holtponton,
beépithetd a tevékenységébe, ha a cél elérésében segit.

A facilitacio fajtdja és mértéke folyamatosan valtozik. Akkor sikeres, ha
fokozatosan elhagyhatova valik.

A konduktiv pedagdgidban hasznalt facilitdciés forméak lehetnek: pedagdgiai
(interperszonalis kapcsolatok, motivacid), szocialis (csoport), neurologiai (szinergias és
szukcessziv hatdsok, kondicionalas), helyzeti (a diszfunkcidés szdmara legelénydsebb
helyzet), mechanikai (iziiletek kozotti kapcsolatok felhasznéalasa), manudlis (holtponton

val6 atsegités, helyzet fixalasa) és eszkdzi facilitaciok.
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Az eszkdzi facilitdicidhoz alkalmazott butorok javarészt un. Petds butorok,
eszk6zok (pl. priccs, fokosszék, zsamoly, medvetalp stb.). Petd és a konduktorok
felismerték, hogy a bazismozgéasok tanulasat kell eldsegiteni, tehat az eszkdzoknek
praktikusnak, stabilnak, megfoghatonak, tobbfunkcidsnak, strapabironak kell lenniiik.
2.3.1.8 Komplex program
A komplex program a konduktiv nevelés egy éves munkatervét tartalmazza a csoportban.
Rendszere komplexebb a részeinek Osszegénél, a rendszer elemei Onalld egységet
alkotnak.

Jellemzdje, hogy strukturalt €s a normal életrendhez hasonl6 napirendet épit ki. A
komplex program részét képezi a napirend, az orarend, a feladatsorok, a gyermekek és
szlileik adatai, céljai, eszkozei. Multidiszciplinaris, melyet a komplexitas, a strukturaltsag
¢s az integraltsag jellemez (Balogh & Kozma, 2009). Az integralt tartalom a kiilonb6z6
tudomanyteriiletekhez tartozé 1ényeges elemeket foglalja dssze.

Célja a diszfunkcios személyek érdeklddésére, aktivitasara, tapasztalataira épitd
tanulds megtervezése, kivitelezése ¢és az ortofunkcio kialakitdsa, ezért igényes
elokészitést feltételez. Magaba foglalja a mozgaskészség, a pszichikus képességek
fejlesztését, az Ovodai/ iskolai ismeretek elsajatitasat, a kiilonb6zd szokésok,
magatartdsformak kialakitésat.

Megtervezésekor a motivacid, a kozosségi munkdra nevelés, a tudatossag, a
kritikai képesség fejlesztése, a kezdeményezésre vald 6sztonzés a cél (Myrhaug et al.,
2018). A komplex program nevezhetd rugalmasnak, hiszen a feladatsorokat, nem lehet
gépisen ismételgetni, mindig az egyéni allapotnak megfeleléen kell moddositani,
személyre bontva differencialni, kiegészitéseket végezni vagy esetlegesen egészen 1ij
tevékenységekkel, feladatokkal felcserélni.

2.3.2 A Konduktiv pedagogia és az életmindség kapcsolata
A CP-vel €16 személyek ¢életmindségét pontosan ugyanazok a faktorok hatdrozzak meg,
mint barki masét. Céljuk ugyanaz, mindségi életet élni. Konduktiv szemszogbdl az
¢letmindség fogalma szorosan Osszekapcsolodik Nirje normalizéacios elvével (Hatos,
2007).

A normalizacids elv iranymutato idea, melynek elemeit mar Pet6 is hangsulyozta,
értelme: ,,a normadlishoz leginkdabb kozelitd élet”. A sériiltség az emberi 1ét egy

megjelenési formdja, melyhez a tarsadalom 4&ltal elfogadott normakat ugy kellene

30



igazitsuk, hogy a sériilt egyének részt vallalhassanak a tdrsadalom mindennapi (szocialis,
kulturélis, spiritudlis) életében. Ahogy mar a 2.2 fejezetben is emlitettem, az ¢letmindség
egy szubjektiv fogalom, melyet a generikus és kulturafiiggd komponensek befolyasoljak
(Kullmann, 2002; Paulik et al., 2007).

A konduktiv pedagogia szabalyok rendszerébdl tevodik Ossze, a rendszerezettség az
ortofunkcio kialakitasanak alapkdve. A konduktiv rendszer, és a normalizacios elv is,
szabalyos, periodikus elemekre épit: napirend, hetirend, éves tevékenységek biztositasa.
Az ¢letciklus normalis tapasztalatainak elsajatitasa, ¢letritmus kialakitasa. A konduktiv
pedagogia rendszerében egymasra épit az Ovodai vagy 4altalanos iskolai tananyag
oktatasa, a diszfunkci6 korlatozasa és kiilonb6zo funkciok tanulasa (Hari et al., 1991).

A komplex program specialis megvaldsitasaban a tanultak mindenkori alkalmazasa
legnagyobb mennyiségben jelen kell legyen, be kell legyen épitve az élet minden
részletébe, hogy az életet a sajat megitélésiik szerint minél szinvonalasabban tudjak élni.
“A tisztasag és az esztétikai kovetelmények iranti igények felkeltése egyik feltétele a
nevelés sikerének.” (Hari & Akos, 1971).

Az embernek természetes kiizd6-védekezd hajlama van, és ezek Osztonzésével, az

¢letrendje megfeleld formalasaval sokat lehet segiteni az életmindség javitasan.
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3 Célkitiizések és hipotézisek

Kutatdsom a konduktiv nevelésben résztvevd cerebralis paresissel ¢€l6 egyének
¢letmindségét, mentalis egészségi allapotat, ill. sériilésiikbdl adodo viselkedési és érzelmi
problémak feltarasat elemezi, eszkozOsszefiiggéseit vizsgalja ¢és nemzetkdzi
viszonylatokban torekszik Osszehasonlitani azokat. Jelen tuddsunk szerint ezen
Osszefliggések, hazai viszonylatban, csak érintlegesen feltartak.

A kutatas célja, hogy eldsegitse a CP-vel €16 gyermekek nevelésével, életmindségével
kapcsolatos napi  kérdéseket. Konkrétan a gyermekek szubjektiv értékelésére
tamaszkodva, meghatarozni a legfontosabb domaineket. Illetve a sziil6i szerepben, a
sziilok pszichologiai sziikségleteiben €s a gyermek viselkedésében mutatkozd valtozasok,

elvarasok megtdmogatasaval feltérképezni a legmegfelelbb facilitacios lehetdségeket.

Ennek tudataban kutatasom 6 célkitiizései a kdvetkezdk:

1. Annak megallapitdsa, hogy egy relative homogén csoporthoz tartozé
magyarorszagi, karpat-medencei kiilhoni magyar és skandindv kozegbdl
szarmazd CP-vel €16 tinédzserek, mennyire kiilonbozden itélik meg a sajat életiik
mindségét.

2. Annak megallapitdsa, hogy egy relative homogén csoporthoz tartozo
magyarorszagi, karpat-medencei kiilhoni magyar és skandindv kozegbdl
szdrmazo CP-vel €16 tinédzserek, milyen mértékben kiilonboznek egyméstol
onreflexiojukat illetéen.

3. Annak felmérése, hogy mennyire kiilonbozik régionként a szocialis, ill. kulturalis
érintettség.

4. Annak feltérképezése, hogy mely régioban érzik magukat legjobban a CP-vel é16
tinédzserek, ill. hol tapasztalhat6 a legpozitivabb hozzaallas sériilésiiket illetden.
Ezek kozotti 6sszefiiggések keresése.

5. Annak megéllapitisa, hogy a sériilés foka mennyire befolyasolja az 6nmagukrol

alkotott képet.
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Feltételezem, hogy:

az azonos csoporthoz tartozod, de mas-mas teriileten ¢16 CP-vel €16 tinédzserek
fogyatékossagaval kapcsolatos attitlidjei bizonyos foku eltérést mutatnak egyes
domainanekben,

az alacsonyabb GDP-vel rendelkezd orszagokban pozitivabban ¢élik meg
fogyatékossagukat az egyének, mint a magasabb GDP-vel rendelkez6
orszagokban,

a CP-vel ¢l6 tinédzserek tarsadalomba vald beilleszkedését nem csak
fogyatékossaguk, hanem a tarsadalom maga is megneheziti (szocialis jollét),

a sziilok és gyermekeik életmindség megitélése kis mértékben mutat csak eltérést,
fiiggetlentil a lokalizaciotol,

a sziilok rosszabbul itélik meg gyermekiik magaviseletét, érzelmi vilagat, mint

sajat maguk vagy konduktoraik.
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4 Modszerek

Kutatdsunkban tervezetten négy kulturalis teriiletet hasonlitottunk volna &ssze:
Skandinavia, Amerikai Egyesiilt Allamok, a Karpat-medence magyar lakta teriiletei és
Magyarorszag. A Covid-19-es jarvany miatt, a kutatasbol sajndlatos modon az USA-beli
csoportot ki kellett, hogy hagyjuk, mivel nem tudtunk megfeleld elemszdmi mintat
produkalni. A kutatashoz sziikséges etikai engedélyt a Semmelweis Egyetem allitotta ki
(SE 10793163, IKT: 54891/PAKDH/ 2020).

4.1 A mintavétel modszere és a minta jellemz6i

Kutatasunk leir6 jellegii, keresztmetszeti vizsgéalat, amelyben a bevalogatasi kritériumok
megkotése utan azon gyermekek és sziileik vehettek részt, akik 13 és 18 év kozotti, igazolt
CP-vel €16 tinédzserek, illetve konduktiv nevelésben résztvevok (legalabb 5 éve).

A csaladok azonositasa a Semmelweis Egyetem Petd Andras Karan keresztiil tortént
(n=60 csalad). 60 cerebralis paresissel €16 serdiilé és 60 sziild toltotte ki a kérddiveket.
Illetve tovabbi 60 kérddivet toltdttek ki a gyermekek konduktorai is. A kutatdsi mintat
valdsziniiségi kivalasztasi eljarassal hatdroztuk meg. Azon beliil pedig szisztematikus
(konszekutiv) véletlenszeri mintavételezést végeztink. A kitoltd csalddok harom
régiobol érkeztek. ez szerint osztottuk dket csoportokra is: magyarorszagi (n=20), karpat-
medencei kiilhoni magyar (n=20) és skandindv csalddok (n=20).

Tovabbi bevalogatasi kritériumok a kovetkezdek voltak:

- A CP-vel €16 tinédzser 6nalldan vagy minimalis konduktori segitséggel tudja

kitolteni a kérddivet

- a sulyos értelmi fogyatékossaggal vagy kommunikécios képtelenséggel €16

tinédzsereket és csaladjukat kizartuk a kutatasbol

A kutatasban résztvevok o kivalasztéasi kritériumai egyiddben kellett, hogy teljesiiljenek.
Statisztikai szamitasok alapjan a kutatashoz sziikséges minimalis 1étszdm a 19, ezen feliil
az altalanosan elfogadott 0,05 (I. tipust hiba) és 0,2 (II. tipust hiba) mellett, amit jelen
kutatasban biztositottunk.

A kutatasba bevalogatott tinédzsereket konduktoruk (személyesen vagy irasban)
kérte meg, hogy vegyenek részt ebben a vizsgalatban. A magyar nyelvtudas hidnya nem
jelentett kizar6 okot, hiszen a tolmacsok rendelkezésre alltak (bar nem volt rajuk

szlikség), illetve angol és magyar nyelven egyarant ki lehetett tolteni a kérddiveket.
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[rasos beleegyezést kértink a sziiléktél és a gyermekektdl egyarant. Ha
hozzajarultak, a kérddivek e-mailben vagy postai uton lettek a sziilok szdmara kikiildve.

A tinédzserek a kérddiveket konduktor segitségével toltotték ki, aki nem ismerte
oket korabbrol, de nagy tapasztalattal rendelkezett ahhoz, hogy dontéseik befolyasolasa
nélkil segitse a gyerekeket az trlap kitdltésében.

A gyermekek klinikai adatait a konduktorok altal vezetett korlapokbol gytijtottiik
Ossze a sziilok beleegyezése utan.

4.2 Mérdeszkozok

A CP-vel ¢l6 tinédzserek ¢letmindségének feltarasdhoz a szadmukra létrehozott
¢letmindség kérddivet alkalmaztam, a mentalis és érzelmi egészségiik leirasahoz az
Achenbach féle gyermekviselkedési kérddivet vettem alapul. Tovabba a klinikai és a
csaladokra jellemzd szocialis adatokat a gyermekek korlapjabdl gytiijtottem be.

Azért valasztottam a kérddives vizsgalati menetet, mivel:

e ¢z volt a legkézenfekvOobb, mivel a kérddivek mar teszteltek, validalasuk mar
megtortént;

o tobbféle végzettségii, koru és kiilonbozd tarsadalmi helyzetli személy vesz részt a
felmérésben, a kérddivek zart kérdéseket tartalmaznak, melyeket sériiltégi foktol
fiiggden Onalldan vagy egy fliggetlen személy segitségével képesek a CP-vel €16
serdiilék kitdlteni.

4.2.1 Cerebralis Paresissal élok életminoség kérdoive (CPQolL)

A kutatasban hasznalt CP specifikus életmindség kérddivet a University of Melbourne és
a Royal Children’s Hospital klinikusaibdl és kutatoibol 4ll6 nemzetkozi csapata dolgozta
ki (Davis et al., 2013; Waters et al., 2005).

A CP QOL a funkcionalis szempontok helyett a gyermekek ¢és serdiilok szubjektiv
¢letmindségének kiillonbozd teriileteit méri fel, és hasznos az életmindség-profil
kialakitasa szempontjabol is (Waters et al., 2005).

A kutatocsoport eldszor a 4-12 éves CP-vel €16 gyermekek életmindségének
felmérésére tervezett kérddivet, majd a serdiil6kori valtozatot is elkészitették a 13-18 éves
tinédzserek szamara.

A CPQoL -Teen magyar valtozata (1-2.melléklet) 2017-ben keriilt validalasra a
Semmelweis Egyetem Petd Andras Kara révén (Vissi, 2019). A CPQoL egy széles korben
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hasznalt feltétel-specifikus mérdeszkdz, mely a CP-vel €16 serdiilok szubjektiv jollétének
tanulmanyozasara jott 1étre (Carlon et al., 2010).

A CPQoL két valtozata érhetd el: a serdiilokori dnbevallasos verzid (72 kérdést
tartalmaz), és a sziili-proxy verzid (88 kérdést tartalmaz). A kérddivek szabadon
hozzaférhetéek és letolthetdek barmely nyelven, melyre mar eddig leforditottdk és
validaltdk, a www.ausacpdm.org.au weboldalarol.

A kérbiv proxy fajtaja a serdiild életének hét teriiletét méri: altalanos jollétet és
részvételt, kommunikéciot és fizikai egészséget, iskolai jollétet, szocidlis jollétet, a
mitkddéssel kapcsolatos érzéseket, a szolgaltatasokhoz vald hozzaférést és a csaladi
egeészseget.

A tinédzsereké részben foglalja magédba a szolgéltatasokhoz vald hozzaférést (a
kérdéiv mindossze 4 kérdést tartalmaz, mig a proxy 16-ot) és egyaltalan nem érinti a
csaladi egészséget (Davis et al., 2012; Davis, Shelly, Waters, & Davern, 2010; Davis,
Shelly, Waters, Boyd, et al., 2010; Shelly et al., 2008; Waters et al., 2013).

A kérddivek strukturalt kérdéseket tartalmaznak. A kérdésekre adott valaszokat
egy 1-t8l (nagyon elégedetlen) -9-ig (nagyon elégedett) terjedé Likert skalan lehet
értekelni. Ezen pontok a statisztikai szdmitasokndl a kodolasi utmutatd alapjan
konvertalésra keriilnek, 0-100 terjedelemben (3. melléklet).

4.2.2 Gyermekviselkedési keérdoiv (CBCL)

A gyermekviselkedési mérdeszkozcsalad, masnéven az ASEBA (Achenbach System of
Empirically Based Assessment) az egyik legtobbszor alkalmazott standardizalt vizsgalo
eljaras vilagszerte (Achenbach, 2019).

Abban rejlik a sikere, hogy a teszt segitségével megbecsiilhetd a tinédzserek
személyisége és viselkedésiik minden tiinetfaktora, s ily médon elengedhetetlen eszkoze
a pszicholdgiai diagnosztikai vizsgalatoknak.

Thomas Achenbach a 2000-es évek elejére dolgozta ki kollégaival az adaptiv és
maladaptiv viselkedés atfogd becslésére. A mérdeszkoz csalad 1,5 éves kortol 90 éves
korig hasznalhato.

A mi kutatdsunkban az iskolaskortiak szdmara kidolgozott kérddivcsomagot
hasznaltuk, ezért ezeket ismertetjik csak. A kovetkezOkben mar, mint

gyermekviselkedési kérdéivre (CBCL) fogok hivatkozni.
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Az iskolaskoruak szadmara késziilt csomag tobbdimenziés mérdeszkdz, mely
tartalmazza a sziiloi, a tanari és az Onkitoltds valtozatokat. A CBCL az emocionalis- és
viselkedészavarokat tarja fel objektiv modon. Az ASEBA iskoléaskort ftirlapjait ugy
tervezték, hogy azokat a valaszadok sajat maguk ki tudjak tolteni, ennek pedig feltétele,
hogy legalabb 6tddik osztalyos szintli olvasasi készségekkel rendelkezzenek.

Azon vélaszadok szamara, akiknek gyenge az olvasasi készsége, vagy mas okok
miatt nem tudjék kitolteni az tirlapokat, a kovetkezd eljaras javasolt: ilyenkor a protokoll
szerint a valaszado elé kell elhelyezni az tirlap masolatat, amelyet figyelemmel kdvethet,
mikozben a kérdezd elolvassa az egyes tételeket. A kérdez6é azt mondja: Felolvasom a
kérdéseket ezen az trlapon, és leirom a vélaszait (Achenbach & Rescorla. Leslie A.,
2001).

A kérdoéivek két részbdl allnak; egy kompetencia skalabol és egy probléma
listabol tevddik dssze. Kutatasunk sordn csak a probléma listara 6sszpontositottunk, mivel
a CP-vel ¢l6 gyermekek szdmra a kérddiv kitdltése gondot okozott volna, terjedelme
miatt.

A CBCL 06njellemz06 valtozataban a gyermek a sajat érzéseit ¢és viselkedését itéli
meg. A sziiléi verzioban a gyermek elsddleges gondozdja vagy sziiléje, a tanari
véltozatban a gyermeket jol ismerd tanar (mi esetiinkben konduktor) jellemzi a
gyermeket. Az Onjellemzds formécidban egy 112 tételbdl allo problémalistat kell
kitolteni, amely a gyermeket jellemzé allitdsokat és tlineteket foglalja magaba
(Achenbach & Rescorla. Leslie A., 2001).

A tiinetlistan 1évo kijelentések validitdsdnak véleményezése egy harom foku
skalan torténik, ahol 0 = Nem igaz; 1 = Néha vagy valamennyire igaz; 2 = Nagyon igaz
vagy gyakran igaz az elmult 6 honap alapjan (6 honapnal rovidebb jraértékelések esetén
megkérhetjiik a valaszadokat, hogy értékelésiiket rovidebb iddszakokra, példaul 3
honapra alapozzék).

A tanari valtozat a probléma skaldk mellett Un. adaptiv funkcidkat kimutato
kérdéscsoportokat tartalmaz, pl. boldogséag, iskolai elémenetel stb. Szamos tanulmany
szignifikans Osszefliggést mutat be az ASEBA pontszamok és a diagnosztikai, és a
specialis oktatasi kategoridk kozott (Achenbach, 2019).

Az ASEBA-t kozvetleniil a DSM-5 (Diagnostic and Statistical of Mental
Disorders) diagnosztikai kategoridkhoz kapcsolhatoak. Az un. DSM orientalt skalak
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hozzajarulnak ahhoz, hogy a kapott eredmény a pszicholdgiai-pszichiatriai kategoridknak
meg tudjon felelni.

A DSM egy pszichidterek, pszichologusok, klinikai gyakorlatban dolgozo
orvosok, szocialis munkasok, orvos- és apolohallgatok, lelkipasztori tandcsadok és mas
egészségiigyi ¢és szocialis szolgaltatdsokat nyujtd szakemberek altal Gsszeallitott
referenciamunka, mely egy multiaxialis képet ad a paciens mentélis és érzelmi
egészségeérdl (Cooper, 2018).

A DSM orientalt skalak alapjan a kovetkezd problémakorok irhatodak le: affektiv,
szorongésos, szomatikus, figyelemzavar/ hiperaktivitas, oppozicios és pervaziv fejlodési
problémak. Harom kiegészitd skala is tarsul az értékeléshez: kényszeres-rogeszmés
problémak, lomha kognitiv tempo, poszttraumas stressz problémak.

A problémalista nem csak Onalldo jellemzésre alkalmas, hanem azon
rendellenességek leirdsara is, amelyek egyiitt jarnak és egy tlinetcsoportot képeznek. Az
empirikus alapokon elkiilonitett tiinetcsoportok a kdvetkezdk: visszahtizodas, szomatikus
panaszok, szorongds/ depresszid, tarsas problémak, gondolkodasi zavarok,
figyelemzavarok, deviancia és agresszio (1. tablazat).

A taxondémia megalkotdsa soran figyelmet forditottak a nem ¢és életkori
kiilonbségekre, tovabba tekintettel voltak az eltérd értékeloktdl kapott jellemzésekre is
(Achenbach & Rescorla. Leslie A., 2001).

Maga a kérddiv és a hozza tartozd kézikonyv csak és kizardlag az ASEBA-tol
vasarolhatd6 meg, Magyarorszagon a www.pszichotesztek.hu oldalrdl vasarolhatd meg
mind a papir alaptl, mind az online verzioja.

Kutatasunk soran mind a két verziot megvasaroltuk és alkalmaztuk. Ennek f6 oka
az volt, hogy torekedtiink ra, hogy minél onalléban torténhessen az trlap kitdltése és
ehhez elengedhetetlen volt a differencidlds. Volt, akinek papir alapon, s volt, akinek
tableten volt kézenfekvdbb a kitoltés.

A kérddivek kiértékelése az online feliileten keresztiil zajlott, ahol a kitoltést
kovetden azonnal letdlthetéek voltak a gyermek profiljara jellemzd adatok, nyers
pontszamok, eloszlasok, standard pontszamok, percentilisek. A tovabbi szamitasainkhoz

ezeket vettiik alapul.
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1. tablazat: A CBCL tiinetlista altal képzett problémaskala és a BNO kodok altal meghatarozott

diagnozisok viszonya egymashoz mérten

Problémaskala

Visszahuzodds

Szomatikus panaszok

Szorongds/ depresszio

Tarsas problémak

Gondolkodasi zavarok
Figyelemzavarok
Deviancia

Agresszio

BNO
F32-33
F34.1
F60.6
F45
F32-33
F34.1
F40-48

F43.2
F60.6
F93

F32-33
F34.1
F60.6
F42
F90
FI91
FI1

Diagnozisok

Depresszios epizod

Dysthymia

Szorongd személyiségzavar

Szomatoform rendellenességek

Depresszios epizod

Dysthymia

Neurotikus, stresszhez tarsuld szomatoform
zavarok

Alkalmazkodasi zavarok

Szorongd személyiségzavar

Jellegzetesen gyermekkorban kezd6do
emocionalis zavarok

Depresszios epizod

Dysthymia

Szorong6 személyiségzavar
Obszessziv-kompulziv zavar (F42)
Hiperkinetikus zavarok

Magatartasi zavarok

Magatartasi zavarok

4.2.3 Klinikai és szociodemografiai adatok

A klinikai és szociodemografiai adatok, a konduktorok altal vezetett, korlapokbol lettek

felvezetve a gyermekek kérddives eredményeihez. A klinikai adatok soran a gyermek

diagnozisara voltunk kivancsiak, és annak klasszifikacioira. 2.1.5 részben targyalt

klasszifikaciokat vettiik alapul.

A szociodemografiai adatok a kdvetkezdket foglaltdk magukba: a gyerekek nemét,

¢letkorat, jelenleg latogatott intézmény tipusat, lakhelyét, vallasat, testvérek szamat,

szllok legmagasabb iskolai végzettségét és jelenlegi munkahelyét.
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4.3 Statisztikai modszerek

Az adatok elemzésének kivitelezésére a JASP (Version 0.17.1) ingyenes szamitogépes
szoftverét alkalmaztuk. A kitoltott kérdéiveknek kdszonhetden a kapott eredményekbdl,
az ismételt méréses ANOVA segitségével, 6ssze tudtuk hasonlitani a sziilok és tinédzser
CP-vel ¢l6 gyermekeik kozotti vélemény viszonyulasokat: a tinédzser CP-sek
¢letmindségét, mentalisegészségét €s magatartasat. Azért valasztottuk ezen statisztikai
tesztet, mivel ez a mérési dizajn minden kondicidoban ugyanazokat a kisérleti személyeket
méri le. A leird statisztikai részben feltiintettiik a vizsgélt személyek szamat (N), a két
csoport atlagat (Mean), a csoportok szérasat (SD) és/vagy a standard hibat (SE). Az
ANOVA teszt soran kiszamitasra keriilt a p-érték (a HO szignifikancia tesztelésében
annak a valdsziniisége, hogy a vizsgalati eredmények legalabb olyan extrémek, mint a
ténylegesen megfigyelt eredmények, ha feltételezziik, hogy a HO helyes), az F-érték (a
szorasnégyzetek egyenldségét vizsgald eljards, melynél a HO az, hogy két normalis
eloszlasu mintanak azonos a variancidja), a t-érték (megadja, hogy milyen
valdszinliséggel lehet t-értéket kapni véletleniil, amennyiben a valdsziniiség kisebb, mint
a szignifikancia szint, akkor az eredmény statisztikailag szignifikansnak tekinthetd) és a
hatdsmérték (a vizsgalt populaciora vonatkoz6 két valtozod kapcsolatanak erdsségét
jellemzd mutatd). Tovabba ahol sziikséges volt, ott lefuttattuk a post-hoc teszteket
(segitségével eldonthetd, hogy melyik csoportok kdzott van eltérés), melynek eredménye
mellé csatoltuk a t- értéket és a Cohen-féle d hatadsmértéket (két csoport standardizalt

kiilonbsége).

40



5 Eredmények

5.1 Demografiai és szociokulturalis jellemzdk

Amint azt a 2. tablazatban lathatjuk, a serdiilék mind a harom csoportban 13 ¢és 18 év
kozottiek voltak. Mind hadrom csoportban a fiatalkortiak tobbsége spasztikus CP-vel ¢l
egylitt, amely aranyaiban megfelel a CP tankonyvi részardnydnak. A serdiilok motoros
funkcidinak osztalyozasi rendszerei alapjan elmondhatd, hogy a vizsgélatban résztevd
serdiilék a motoros altipusok és mozgassériiltek spektrumat lefedik.

Csoportjainkban a tizenévesek atlagos kommunikéacios szintje 1., amely azt
mutatja meg szdmunkra, hogy a gyermekek ismeretlen személlyel is épp oly jol tudnak
kommunikalni, mint ismerdssel. A tinédzserek kognitiv képességeinek értékeléséhez az
iskolai tanulmanyaikat vettilk alapul, amelyeket a konduktorok kiegészitettek a
serdiilékkel kapcsolatos szakmai véleményiikkel, mozgasos ¢és kommunikacios
jellemzésiikkel.

A GMFCS, MACS ¢és CFCS szintek eloszlasa alapjan mind a magyar, mind a
karpat-medencei, mind a skandindv csoportok kozel azonosak. A vizsgalt magyar
populacié 85%-a szegregalt intézményben tanul, az iskoldban rendszeres oktatasi
tanterviik van konduktiv tanorakkal kiegészitve. A karpat-medencei csoportban 50%-uk
specialis, mig 50%-uk normal tanmenetli iskolaban tanul. A skandinav populacid
tulnyomo tobbsége (75%) normal tanmenetii iskoldban tanul. Kiemelendd, hogy a
skandinav minta esetében minden gyermeknek, akinek a GMFCS szintje I1I. vagy annél
magasabb, az iskoldban a nap folyamén rendelkezésére all egy segit személyzet, akik
csak ¢és kizarolag miatta vannak ott, hogy részt tudjon vallalni az iskolai életben. Tovabba
vannak olyan tandrak is, melyekrdl a segitdik kiviszik a tinédzsert kiilon foglalkozasra.

A 2. tabldzat alapjan elmondhatd, hogy csoportjaink kisebb -eltérésekkel
heterogenitas jellemzi. A CP-vel €16 tinédzserek és csaladjuk, mindhdrom csoportban,
kicsivel tobb mint a fele varosban ¢él. A magyarorszadgi és skandinav CP-vel €16
tinédzsereknek tobb mint 50%-uknak van testvére. A sziilok végzettségi szintje is kozel

azonosan oszlik el a harom csoport kozott.
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2. tablazat: Cerebralis paresissel élo tinédzserek szociodemografiai és klinikai adatai

Eletkor

Nem

Neuromotoros

Klasszifikacio

GMPFCS szint

MACS szint

CFCS szint

Magyarorszagi (n=20)

Gyakorisag Szazalék

Karpat-medencei (n=20)

Gyakorisag Szazalék

Skandinayv (n=20)

Gyakorisag Szazalék

13-18 16 (atlag) 13-18 14.5 (atlag) 13-18 16 (atlag)
Ferfi 11 55% 11 55% 14 70%
No 9 45% 9 45% 6 30%
Spasticus 15 75% 15 75% 13 65%
Dyskineticus 4 20% 2 10% 5 25%
Ataxia 1 5% 3 15% 2 10%
L 4 20% 2 10% 2 10%
1I. 3 15% 10 50% 6 30%
111 3 15% 5 25% 4 20%
1. 6 30% 2 10% 6 30%
V. 4 20% 1 5% 2 10%
L 3 15% 8 40% 2 10%
11 9 45% 6 30% 10 50%
111 4 20% 4 20% 2 10%
1. 3 15% 1 5% 4 20%
V. 1 5% 1 5% 2 10%
L 10 50% 10 50% 9 45%
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11 3 15% 6 30% 5 25%
111 5 25% 3 15% 4 20%
1. 2 10% 1 5% 2 10%
Specialis iskola 17 85% 10 50% 5 25%
Iskola Altalénos iskola 2 10% 8 40%
Kozépiskola 1 5% 2 10% 15 75%
Magyarorszagi (n=20) Karpat-medencei (n=20) Skandinayv (n=20)
Gyakorisag Szazalék Gyakorisag Szazalék Gyakorisag Szazalék
Lakhely Varos 12 60% 14 70% 13 65%
Falu, tanya stb. 8 40% 6 30% 7 35%
Katolikus 8 40% 8 40% 8 40%
Protestans 7 35% 10 50% 5 25%
Vallas Muzulman 2 10%
Svéd egyhdz 3 15%
Ateista 5 25% 2 10% 2 10%
Testvér van 14 70% 10 50% 15 75%
Anya Kevesebb, mint egy
8 40% 5 25% 5 25%
legmagasabb  érettségi
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iskolai

végzettsége

Apa
legmagasabb
iskolai

végzettsége

Erettségi vagy
kozépfoku szakképesités
Bakalar képzés (BA, BS)
Mesterképzes (MA, MS,
MEd)

35%

15%

10%

25%

30%

20%

25%

20%

30%

Kevesebb, mint egy
érettségi

Erettségi vagy
kozépfoku szakképesités
Bakalar képzés (BA, BS)
Mesterképzes (MA, MS,
MEd)

Doktori fokozat (PhD,
EeD)

40%

25%

10%

15%

10%

30%

20%

40%

10%

25%

25%

35%

15%

44




5.2 Eletmindség kérddiv eredményei

A teljes tinédzser populacid véalaszainak adatait a 3. tablazatban lathatjuk. Régid szerinti
felosztastol fiiggetleniil a konduktiv nevelésben résztvevd serdiilok legmagasabban
értékelt domainjei a ’szocidlis jollét’ (M=85.98, SE=1.41) és az ’iskolai jollét’ (M=84.12,
SE=1.83), legalacsonyabbra értékelt pedig a *funkcidval kapcsolatos érzések’ (M=70.34,
SE=3.05).

3. tablazat: Tinédzserek életmindség kérdoivre adott valaszainak leiro statisztikai tablazata,

domainenkent

Domain N Atlag SD SE Vatlacms’
egyiitthato
Altalénos jéllét 75,67 13,67 1,76 0,18
Szocialis jollet 85,98 10,94 1,41 0,12
KO{’l’ll’l’lL’tl’llkaCZO és  fizikalis 60 78,22 13.73 177 0.17
egeészség
Iskolai jollét 84,12 14,23 1,83 0,16
Funkcioval kapcsolatos érzések 70,34 23,67 3,05 0,33

A 4. tdblazatban a sziilok kérdésekre adott valaszainak atlagat lathatjuk. Ebben az
esetben is a legmagasabban pontozott domainek a ’szocialis jollét’ (M=85.95, SE=1.59)
¢s az ’iskolai jollét” (M=81.45, SE=2.01), legalacsonyabban értékelt domain a
’szolgéltatasokhoz valo hozzaférés’ (M=49.92, SE=1.81).

4. tablazat: Sziilok valaszainak leiro statisztikaja gyermekiik életmindségét illetoen

Domain N Atlag SD SE Vatlacms’
egyiitthato

Altalénos jéllét Sz 7471 | 16,19 | 2,09 0,21
Szocialis jollét Sz 85,95 12,38 1,591 0,14
KO{’l’ll’l’lL’tl’llkaCZO és  fizikalis 76,70 15.63 201 0.20
egészseg Sz
Iskolai jollét Sz 60 81,45 15,58 2,01 0,19
I’*“un’kczoval kapcsolatos 67.50 24,04 3.10 0.35
erzesek Sz
Szolga{ta,tasokhoz valo 49.92 14,04 1.81 0.28
hozzaférés Sz
Csaladi jollét Sz 76,91 13,79 1,78 0,17

45



Az 5. tablazatban a lokalizécio szerinti csoportbontas soran kapott eredményekbdl
is jol latszik, hogy a legpozitivabban értékelt domain a magyarorszagi mintank alapjan az
“iskolai jollét” (M=90; SE=2,935; Ms,=87,778 SEs,=2,554). A karpat-medencei a
‘nagyon elégedett’ valaszt foként a ’szocidlis jollét’ domainre adtdk (M=86,875;
SE=1,671; Ms,=88,214; SEs,=2,017), a skandinavokkal egyetemben (M=86,250;
SE=2,300; Ms,=85,982; SEs,=2,249).

Mindhdrom régioban a tinik legkevésbé a ’funkcionalitdssal kapcsolatos
érzéseikkel’ vannak megelégedve. Koziilik is legkevésbé a skandindv populacio
elégedett ezzel (M=62,991; SE=5,839; Ms,=65,536; SEs,=5,212).

Amennyiben Osszeségében nézziik a tinik valaszait a domainekre régionként,
minduntalan a ’nagyon elégedett’ vagy ’elégedett’ savban elhelyezkedd véleményekkel
talalkozunk.

A szilék mindhdrom régidoban legkevésbé a ’szolgéltatdsokhoz valo
hozzaféréssel’ vannak megelégedve. A magyarorszagi (Ms,=49,648; SEs,=3,288) és
karpat-medencei minta (Ms,=42,695; SEs,=2,447) ’elégedetlen’ adatokat k6zolt, mig a
skandinav populdcionkndl a ’se nem elégedett, se nem elégedetlen’ valasz volt jellemzd

(Ms;=57,734; SEs,=2,868).

46



5. tablazat: Az életmindségkérddivre adott valaszok leiro statisztikdja lokalizacio szerint

(HU- Magyarorszag, PAN- Karpat-medence, SC- Skandindvia)

Domain Atlag SE SD Terjedelem

HU 74,435 3,199 14,309 57,143

Altalénos jollét | PAN | 79256 2,813 12,580 43,452

SC 74,435 3,160 14,134 52,976

HU 73,236 3,511 15,704 68,124

Sz_Altaldnos jollét | PAN 75,584 3,767 16,848 50,414

SC 75,009 2,881 12,883 49,895

HU 84,821 3,024 14,420 53,571

Szocidlis jéllét | PAN | 86,875 1,671 7471 26,786

SC 86,250 2,300 10,284 33,929

HU 83,661 3,760 16,814 62,500

Sz_Szocidlis jollét | PAN | 88,214 2,017 9,020 25,000

SC 85,982 2,249 10,056 32,143

~ |HU 79,007 3,066 13,709 52,206

]Jfl‘z’l”;;"lz‘g”;’;ﬁ;‘;g PAN | 79632 | 2862 | 12.798 46,324

SC 76,029 3,365 15,049 65,441

~ |au 74,779 3,135 14,021 49,265

Szﬁﬁzzzbgzgf;fef;s PAN | 78,713 3,681 16,460 58,088

SC 76,618 3,767 16,848 57,353

HU 90,000 2,935 13,127 38,889

Iskolai j6llét PAN | 85,903 2316 10,357 41,667

SC 76,458 3,520 15,742 63,889

HU 87,778 2,554 11,423 37,500

Sz_Iskolai jollét | PAN | 81,875 3,427 15,324 58,333

SC 74,722 3,865 17,286 51,389

- HU 70,491 5316 23,772 82,143

kapi;‘;ia";;ogleések PAN | 77.545 | 4370 19,543 65.179

SC 62,991 5,839 26,114 80,357

- HU 64,955 6,201 27,731 90,179

kag;g;";ffgﬁiek PAN | 72,009 4,747 21,228 61,607

SC 65,536 5212 23,307 78,571

Iy HU 49,648 3,288 14,702 73,438

8z_Szolgdllatasokhoz FpaAN™ | 43 695 | 2,447 10,944 41,406
vald hozzdférés

SC 57,734 2,868 12,824 39,844

HU 73.250 3,564 15,938 70,000

Sz_Csaladijollét | PAN | 77,000 2,819 12,607 47,500

SC 80,500 2,742 12,264 47,500

47




5.2.1 A cerebralis paresissel élo tinédzserek életmindségének Osszevetése kiilonbozo
klinikai aspektusokbol

Az ismételt méréses ANOVA teszt alapjan elmondhaté, hogy a domainek és az
adatfelvételi helyek, azaz az éltalunk vizsgalt hdrom csoport (magyarorszagi- HU, karpat-
medencei- PAN ¢és skandinav-SC) kozott kimutathaté az interakcid (kiillonbség)
(4. melléklet), van szignifikéans kiilonbség (F(4,398; 125,346)=2,849; p=0,023), ebben az
esetben a hatdsmérték azt mutatja, hogy az eltérés alig-alig jelentds (n?=0,027; ©?=0,015).
Az éltalunk vizsgalt teljes tinédzser populacidra elmondhato, hogy szignifikans (F(2,199;
125,346)=24,011; p<0,001) kiilonbségek fedezhetdek fel az altalunk vizsgalt domain
fohatasnal, ezek az eltérések kozepes (m*=0,114; ©w*=0,114) jelentOségiick. Az egyes
adatfelvételi helyek kozotti kiillonbség fOhatisa nem szignifikans (F(2; 57)=1,384;
p=0,259).

A GMFCS, az adatfelvételi helyek és a domainek kozti kereszthatasnal
kimutathat6 szignifikans kiilonbség (F(22,284; 125,345)=2,251; p=0,003), a hatdsmérték
alacsony (n*=0,056; ®*=0,022). A GMFCS ¢és domainek kozti kereszthatas kozotti
kiilonbség kismértékben (n?=0,068; ©*=0,063) szignifikans (F(11,142; 125,345)=5,418;
p<0,001). A GMFCS ¢s az adatfelvételi helyek kozott nem mutathatd ki szignifikancia
(F(8; 45)=1,762; p=0,11).

A MACS, az adatfelvételi helyek és a domainek kozti kereszthatasnal kimutathato
szignifikans kiilonbség (F(18,40; 103,500)=1,731; p=0,044), a hatdsmérték ebben az
esetben is alacsony (1?=0,055; ©?=0,013). A MACS ¢és domainek kozti kereszthatés
kozotti  kiillonbség  kismértékben (n?=0,058; ©?=0,039) szignifikans (F(9,20;
103,50)=3,662; p<0,001). A MACS ¢és az adatfelvételi helyek kdzott nem mutathato ki
szignifikancia (F(8; 45)=1,188; p=0,327).

A CFCS, az adatfelvételi helyek és a domainek kozti kereszthatds nem
szignifikans (F(12,750; 101,998)=0,919; p=0,536). A CFCS ¢és domainek kozti
kereszthatés kozotti kiilonbség kismértékben (n>=0,035; ©?*=0,022) szignifikans (F(6,375;
101,998)=2,673; p=0,017). A CFCS ¢és az adatfelvételi helyek kdzott nem mutathato ki
szignifikancia (F(6; 48)=0,466; p=0,830).

A CP megjelenési formdaja, az adatfelvételi helyek és a domainek kozti
kereszthatds nem szignifikans (F(8,717; 111,114)=1,090; p=0,376). A megjelenési

formak ¢és domainek kozti kereszthatds kozotti  kiilonbség  kismértékben
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(m*=0,026;0*=0,014) szignifikans (F(4,359; 111,114)=2,496; p=0,042). A CFCS ¢és az
adatfelvételi helyek kozotti kereszthatas nem szignifikans (F(4; 51)=0,519; p=0,722).

A nem, az adatfelvételi helyek és a domainek kozti kereszthatas nem szignifikans
(F(4,505; 121,625)=1,325; p=0,261). A nem és domainek kozti kereszthatds kozotti
kiilonbség kismértékben (n?=0,016; ©*=0,013) szignifikans (F(2,252; 121,625)=3,342;
p=0,033). A nemek és az adatfelvételi helyek kozotti kereszthatds nem szignifikans (F(2;
54)=1,342; p=0,270).

A post-hoc teszt (4. melléklet) eredményei alapjan elmondhaté, hogy
altalanossagban a domainek megitélése szignifikans eltéréseket mutat. Az ’altaldnos
jollét’ megitélése elmarad a ’szocidlis jollét’ (t=-5,458; p<0,001; Cohen's d=-0,636) és az
“iskolai jollét’” (t=-4,436, p<0,001; Cohen's d=-0,517) domainjeivel szemben, viszont
magasabban értékelik, mint a ’funkcionalitdssal kapcsolatos érzéseiket’ (t=5,699;
p=0,006; Cohen's d=0,365). A ’szocialis jollét’ domainjét magasabban értékelik, mint a
"kommunikacio és fizikalis egészség’ (t=7,759; p<0,001; Cohen's d=0,496), illetve a
“funkcionalitassal kapcsolatos érzések’ (t=15,640; p<0,001; Cohen's d=1,00)
domaineket. A ’kommunikaci6 és fizikalis egészség’ domain megitélése szignifikdnsan
eltér, méghozza elmarad az ’iskolai jollét’ domainhez képest (t=-5,897; p=0,006; Cohen's
d=-0,377), a ’funkcionalitdssal kapcsolatok érzések’ domainjét viszont folillmulja
(t=7,881; p<0,001; Cohen's d=0,504). S legvégill az ’iskolai jollét’ domain
feliilreprezentalj a ’funkcionalitassal kapcsolatok érzések’ domainjét (t=13,778; p<0,001;
Cohen's d=0,881). Az ’iskolai jollét’ domainenél a karpat-medencei minta eredményei
nem kiilonboznek a masik két adatfelvételétdl (t=0,977; pPAN-HU=0,594 ¢és t=2,253;
pPAN-SC=0,071), de a magyarorszagi mintan szignifikansan pozitivabb a vélemény,
mint a skandinav adatfelvételnél (t=3,230; pHU-SC= 0,006; Cohen-d=0,774), (5. ébra).
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A GMFCS, a domainek ¢és az adatfelvételi helyek kozti kereszthatas post-hoc teszt
eredményei kiilonbségeket mutatnak az ’iskolai jollét’ és a *funkcionalitassal kapcsolatos
érzések’ kozott. Az ’iskolai jollét’ szignifikdnsan magasabbra értékelték (6.4bra) a
magyar 6nalloan, jol mozgd GMFCS csoportba tartozé CP-vel él6 gyermekek, mint az
V. szintli skandinav csoportnal (t=4,762; p=0,011; Cohen's d=4,124). A HU IV.
kategoriaba sorolt CP-vel ¢éldkéhez képest is szignifikans kiilonbséget mutat az V. szintli
skandinav csoport (t=4,553; p=0,023; Cohen's d=3,717), illetve a V. szintre sorolt HU
kategoria is szignifikansan pozitivabban értékeli az ’iskolai jollétet’, mint a SC V. csoport
(t=4,762; p=0,011; Cohen's d=4,124). A karpat-medencei mintdhoz képest is negativabb
megitéles jellemzi a SC V. szintii csoportot. Az 1. PAN csoport szignifikdnsan eltér a V.
SC csoporttol (t=4,531; p=0,025; Cohen's d=4,531), a II. PAN az V. SC csoport6l
(t=4,754; p=0,011; Cohen's d=3,683). A SC GMFCS szerinti csoportok koziil pedig
szignifikans kiilonbséget az I. SC és az V. SC kozott talaltunk (t=4,473; p=0,030; Cohen's
d=4,473). A nagymozgasok sériilésének stlyossaga alapjan elmondhatd, hogy a
skandinav csoport rosszul mozgd, ondllosagaban kdzépsulyosan- stlyosan korlatozott
tinédzserek, értékelik legrosszabbul az ’iskolai jollétet’, melynek egyik oka az lehet, hogy

integralt iskolai rendszerben részesiilnek.
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6. abra: Az ’iskolai jollét’ domain eredményeinek eloszlasa a kiilonbozo térségekben ¢lo CP-vel

¢élo tinédzserek kozott, a nagymozgas szerinti besorolas alapjan
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A ’funkcionalitassal kapcsolatos ¢érzések’ domain kérdéseit (7. 4bra)
szignifikdnsan magasabbra értékelte a magyar onalléan mozgd, 1. szintli populacionk,
mint a [V. szintli magyar (t=4,377; p=0,042; Cohen's d=2,825), illetve a karpat-medencei
IV. szinti (t=4,398; p=0,039; Cohen's d=3,809) és V. csoportok (t=4,509; p=0,027;
Cohen's d=5,041), tovabba a skandinav a I'V. (t=6,730; p<0,001; Cohen's d=4,344), és V.
(t=6,597; p<0,001; Cohen's d=5,713) csoportok. A II. HU kategoriaba tartozd csoport
szignifikdnsan magasabbra értékelte a *funkcionalitassal kapcsolatos érzéseit’, mint az V.
SC csoportba tartozok (t=4,800; p=0,010; Cohen's d=4,381).

A karpat-medencei csoport is szignifikdnsan magasabbra értékelte a funkcionalitassal
kapcsolatos érzések domaint, mint a skandindv. Az 1. szinti PAN csoport az V. szintli
PAN-hoz képest (t=4,329; p=0,048; Cohen's d=5,302), a IV. SC-hoz (t=5,640; p<0,001;
Cohen's d=4,605), a V. SC-hoz (t=5,975; p<0,001; Cohen's d=5,975) képest jobbra itélte.
A 1II. PAN-hoz képest a IV. SC (t=6,532; p<0,001; Cohen's d=3,373) és az V. SC
(t=6,122; p<0,001; Cohen's d=4,742) csoportok negativabban pontoztak ezen érzéseiket.
A III. PAN csoporthoz képest is szignifikdnsan alacsonyabb értékeket adtak a IV. SC
(t=5,682; p<0,001; Cohen's d=3,440) és az V. SC csoport tagjai (t=5,748; p<0,001;
Cohen's d=4,810).

A skandinav csoporton belill is szignifikans eltérések mutathatoak ki, az I. SC és a IV.
SC (t=5,595; p<0,001; Cohen's d=4,568), az V. SC kozott (t=5,937; p<0,001; Cohen's
d=5,937); tovabba a II. SC és a IV. (t=6,813; p<0,001; Cohen's d=3,933), V. SC kozt
(t=6,494; p<0,001; Cohen's d=5,302).

A funkcionalitassal kapcsolatos érzéseiket, a harom populdcionk koziil
(HU PAN SC), a skandinavok itéltek a leggyengébben. Feltehetdleg ezen aspektus
negativabb megitélése is az oktatasi rendszerhez kothetd. Valodszinlileg a negativ
érzelmek kialakulasa, abbdl eredhet, hogy az ép tarsaik mellett kevés sikerélménytiik van

a funkcionalitasukkal kapcsolatban.

52



120 Lokacio

100 2 I|;IAL\JN
a0 - O SCAN
60 —

40 —
20 -

| | | | |
l. I Il V. V.

Funkcionalitassal kapcs. érzések- GMFCS

7. abra: A 'funkcionalitassal kapcsolatos érzések’ domain eredményeinek eloszlasa a kiilonbozo

terségekben él6 CP-vel élo tinédzserek kozott, a nagymozgas szerinti besorolas alapjan

Amennyiben a GMFCS ¢és a domainek kozti kereszthatdst vizsgaljuk, akkor
elmondhat6, hogy az ’altalanos jollét” domaint szignifikansan pozitivabban itélték meg a
GMFCS 1. szint csoportjaba tartozok, mint a IV. (t=4,895; p<0,001; Cohen's d=2,355) és
az V. szintliek (t=4,470; p=0,005; Cohen's d=2,581).

A ’kommunikécio és fizikalis egészség’ domaint szignifikdnsan pozitivabban itélték meg
a GMFCS L. szint csoportjaba tartozok, mint a IV. (t=4,346; p=0,007; Cohen's d=2,091)
¢s V. szintliek (t=4,820; p=0,001; Cohen's d=2,783). Tovabba szignifikans kiilonbség
fedezheto fel a II. 4s az V. szinten 1€év6 személyek kozott is (t=4,078; p=0,018; Cohen's
d=2,084).

A ’funkcionalitassal kapcsolatos érzések’ domaint szignifikdnsan pozitivabban itélték
meg a GMFCS 1. szint csoportjaba tartozok, mint a III (t=5,094; p<0,001; Cohen's
d=2,421), a IV. (t=7,942; p<0,001; Cohen's d=3,821), illetve az V. szinthez tartozok
(t=7,643; p<0,001; Cohen's d=4,412); tovabba a II. szinthez tartozok szignifikdnsabban
magasabban értékelték, mint a IV. (t=6,903; p<0,001; Cohen's d=2,755) és V. szinthez
tartozoak (t=6,548; p<0,001; Cohen's d=3,346).

A MACS, a domainek ¢és az adatfelvételi helyek kozti kereszthatas post-hoc teszt
eredményei kiilonbségeket mutatnak az ’iskolai jollét’ és a *funkcionalitassal kapcsolatos
érzések’ terén. A II. MACS szintli HU csoport szignifikdnsan magasabbra értékelte a V.
szinten 1évé SC csoporttal szemben (t=4,347; p=0,046; Cohen's d= 3,398), az I. szintli
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PAN csoport a V. SC csoporthoz képest szignifikdnsabban jobbra értékelte (t=4,480;
p=0,030; Cohen's d=3,542) az ’iskolai jolléttel” kapcsolatos kérdéseket (8. bra).
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8. dbra: Az ’iskolai jollét’ domain eredményeinek eloszlasa a kiilonbozo térségekben él6 CP-vel

Lokaci6

¢élo tinédzserek kozott, a MACS szerinti besorolas alapjan

A ’funkcionalitassal kapcsolatos érzések’ domaint (9. dbra) szignifikansan
magasabbra értékelték az . HU csoportban a IV. SC (t=4,845; p=0,008; Cohen's d=3,700)
¢s V. SC-hoz (t=5,447; p<0,001; Cohen's d=4,972), illetve a II. HU az V. SC-hoz
(t=4,514; p=0,027; Cohen's d=3,529) képest. A karpat-medencei mintdhoz képest is
szignifikdnsan rosszabbul értékelték a ’funkcionalitassal kapcsolatos érzéseiket’ a
skandinav CP-vel ¢l6 tinédzserek. Az I. PAN csoport szignifikdnsan magasabb
pontszamokat adott, mint a IV. (t=6,174; p<0,001; Cohen's d=3,781) és a V. SC csoport
(t=6,391; p<0,001; Cohen's d=5,052); tovabba a II. PAN csoport is a IV. (t=8,385;
p=0,048; Cohen's d=2,795) ¢és V. SC csoportokhoz képest (t=4,981; p=0,005; Cohen's
d=4,067). A skandinav populécion beliil is szignifikans kiilonbségeket talaltunk. Az 1. SC
csoport szignifikansan jobban értékelte a *funkcionalitassal kapcsolatos érzéseket’, mint
a IV. (t=4,881; p=0,007; Cohen's d=4,227) és V. csoportba tartozd6 SC tinédzserek
(t=5,499; p<0,001; Cohen's d=5,499).
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9. abra: A 'funkcionalitassal kapcsolatos érzések’ domain eredményeinek eloszlasa a kiilonbozo

terségekben él6 CP-vel élo tinédzserek kozott a MACS szerinti besorolas alapjan

A MACS és a domainek kozotti kereszthatas soran, két domain esetében talaltunk
szignifikans kiilonbségeket. Az I. MACS szinten 1év6 tinédzserek és a [V-en 1€vok kozott
(t=3,858; p=0,037; Cohen's d=2,050) a ’kommunikacié és fizikalis egészség’ domain
esetében. Illetve szignifikans eltérést mutatott ki a *funkcionalitassal kapcsolatos érzések’
domain az I. MACS szint és a tovabbi négy szint kozott: II. (t=3,903; p=0,032;
Cohen's d=1,504), III. (t=3,786; p=0,046; Cohen's d=1,766), IV. (t=6,582; p<0,001;
Cohen's d=3,498) és V. (t=5,501; p<0,001; Cohen's d=3,410); illetve a II. és az IV. szintek
kozott (t=4,272; p=0,009; Cohen's d=0,012).

A CFCS és a domainek kozti kereszthatas post-hoc teszt eredményei (10. abra)
kiilonbségeket mutatnak az ’altalanos jollét’, a ’kommunikécio és fizikalis egészség’ és a
"funkcidnalitassal kapcsolatos érzések’ domainjeinél.

Az ’altalanos jollét’ szignifikansan eltér a CFCS L. és I'V. csoportjokba tartozé tinédzserek
kozott (t=4,245; p=0,006; Cohen's d=2,151). A ’kommunikaci6 ¢€s fizikalis egészség’
domain szintén a CFCS 1. és IV. csoport kozott mutat szignifikans eltérést (t=4,778;
p<0,001; Cohen's d=2,421).

A ’funkcionalitassal kapcsolatos érzések’ domain szignifikans eltérést mutat a CFCS 1.
¢és 111 (t=3,987; p=0,017; Cohen's d=1,390), illetve IV. csoport kozott (t=5,775; p<0,001;
Cohen's d=2,927). A CFCS II. csoport szignifikansan magasabban értékelte ezen
domaint, mint a I'V. csoport (t=4,078; p=0,012; Cohen's d=2,233).
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A CP megjelenési forméja és a domainnek kozti kereszthatdst tekintve egy
szignifikans eltérést talaltunk; az ataxias csoportba tartozé egyének szignifikansan jobban
értékelik a ’funkcionalitassal kapcsolatos érzéseiket’, mint dyskinetikus tarsaik (t=3,587;

p=0,036; Cohen's d=1,995).
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10. abra: A CP-vel él6 tinédzserek dltal adott valaszok a CPQoL-Teen kérdoiv domainjaire, azok ertékenek diagrammja CFCS szintek szerinti bontdasban
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5.2.2 A cerebralis paresissel ¢lo tinédzserek sziileinek véleményének Osszevetése
kiilonbozo aspektusokbol

A sziilok véleménye alapjan pontozott domainek és az adatfelvételi helyek kozott
(4. melléklet) kimutathato szignifikans kereszthatés (F(3,327; 201,437)=3,684; p=0,002).
Ez az eltérés kis mértékben, szinte nem is jelentds (1?=0,034; ©?=0,024). Az altalunk
vizsgalt teljes sziiléi populdciéra elmondhatd, hogy szignifikdns (F(3,534;
201,437)=61,361; p<0,001) kiilonbségek fedezhetdek fel a domain féhatdsnal, ezek az
eltérések kozepes (M*=0,315; ©*=0,319) jelentOségiick. Az egyes adatfelvételi helyek
kozotti kiilonbségek fohatasa nem szignifikans (F(2; 57)=0,074; p=0,929).

A GMFCS, az adatfelvételi helyek és a domainek kozti kereszthatdsnal nem
mutathat6 ki a szignifikans kiilonbség (F(32,333; 181,875)=1,272; p=0,165). A GMFCS
¢s domainek kozti kereszthatds kozotti kiillonbség kismértékben (1?=0,054; ©*=0,034)
szignifikans (F(16,167; 181,875)=2,922; p<0,001). A GMFCS ¢és az adatfelvételi helyek
kozott nem mutathat6 ki szignifikancia (F(8; 45)=1,410; p=0,218).

A MACS, az adatfelvételi helyek és a domainek kozti kereszthatdsnal nem
mutathato ki szignifikans kiilonbség (F(30,277; 170,310)=1,170; p=0,263). A MACS ¢és
domainek kozti kereszthatas kozotti kiilonbség kismértékben (1?=0,057; ®*=0,029)
szignifikans (F(15,139; 170,310)=2,695; p<0,001). A MACS ¢és az adatfelvételi helyek
kozott nem mutathat6 ki szignifikancia (F(8; 45)=1,134; p=0,360).

A CFCS, az adatfelvételi helyek ¢és a domainek kozti kereszthatds nem
szignifikans (F(20,273; 162,181)=0,962; p=0,511). A CFCS ¢és domainek kozti
kereszthatds kozotti kiilonbség kismértékben (1n>=0,032; ®*=0,014) szignifikdns
(F(10,136; 162,181)=1,952; p=0,041). A CFCS ¢és az adatfelvételi helyek kozott nem
mutathat6 ki szignifikancia (F(6; 48)=0,882; p=0,515).

A CP megjelenési formdaja, az adatfelvételi helyek és a domainek kozti
kereszthatds nem szignifikdns (F(14,093; 179,690)=1,162; p=0,308). A megjelenési
formak és domainek kozti kereszthatds kozott sincs szignifikdns kiilonbség (F(7,047;
179,690)=2,025; p=0,054). A CFCS ¢és az adatfelvételi helyek kozotti kereszthatds sem
szignifikans (F(4; 51)=0,489; p=0,743).

A nem, az adatfelvételi helyek és a domainek kozti kereszthatas nem szignifikans

(F(6,992; 188,793)=0,938; p=0,478). A nem és domainek kozti kereszthatas kozotti
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kiilonbség nem szignifikdns (F(6,992; 188,793)=0,697; p=0,576). A nemek és az
adatfelvételi helyek kozotti kereszthatas nem szignifikans (F(2; 54)=0,415; p=0,662).

A post-hoc teszt alapjan (4. melléklet) az ’altalanos jollétrdl’ alkotott vélemény
elmarad a ’szocialis jollét’ (t=-5,347; p<0,001; Cohen's d=-0,707) és az ’iskolai jollét’
(t=-3,229; p=0,010; Cohen's d=-0,427) domainekhez képest, mindekdzben pozitivabb
megitélésti, mint a ’funkcionalitdssal kapcsolatos érzések’ (t=3,351; p=0,007; Cohen's
d=0,443), és a ’szolgaltatasokhoz val6 hozzaférés’ (t=11,589; p<0,001; Cohen's d=1,533)
domainek.

A ’szocialis jollétet’ szignifikansan jobbra itélték, mint a ’kommunikécio és fizikalis
egészség’ (t=4,360; p<0,001; Cohen's d 0,577), a *funkcionalitassal kapcsolatok érzések’
(t=8,699; p<0,001; Cohen's d=1,150), a ’szolgéltatasokhoz val6 hozzaférések’ (t=16,936;
p<0,001; Cohen's d=2,240) és a ’csaladi egészség’ (t=4,260; p<0,001; Cohen's d=0,563)
domaineket.

A ’kommunikacié és fizikalis egészség’ domain értékelése szignifikdnsan magasabb
pontszamokat ért el, mint a ’funkcionalitdssal kapcsolatok érzések’ (t=4,339; p<0,001;
Cohen's d=0,574) és a ’szolgaltatdsokhoz val6 hozzaférés’ (t=12,576; p<0,001; Cohen's
d=1,663) domainek.

Az ’iskolai jollét’ domain szignifikdnsan pozitivabb megitélésben részesiilt a sziilok
szerint, mint a ’funkcionalitassal kapcsolatok érzések’ (t=6,580; p<0,001;
Cohen's d=0,870) és a ’szolgaltatdsokhoz valé hozzaférések’ (t=14,818; p<0,001;
Cohen's d=1,959) domainek.

A ’funkcionalitassal kapcsolatok érzések’ szignifikdnsan magasabb pontszamot értek el,
mint a ’szolgaltatdsokhoz vald hozzaférések’ (t=8,237; p<0,001; Cohen's d=1,089),
viszont a ’csaladi egészség’ domainjéhez képest szignifikdnsan elmarad (t=-4,439;

p<0,001; Cohen's d=-0,587).
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A ’szolgaltatdsokhoz valé hozzaférés’ domainje szignifikdnsan elmarad a ’csaladi

egészség’ domainjével szemben (t=-12,677; p<0,001; Cohen's d=-1,676) (11. abra).

iskolai jollét

szocialis jollét

kommunikaci6 és fizikalis egészség

altalanos jollét

csaladi egészség

funkcionalitassal
kapcsolatok érzések

szqlgaltatasokho6z
valo
hozzaférések

11. abra: A CP-vel él6 tinédzserek sziilei altal felallitott hierarchia, mely szerint a serdiilok és
sziileik az iskolai jolléttel a legelégedetebbek, legkevésbé pedig a szolgaltatasokhoz valo

hozzaféréssel

A sziilék altal pontozott domainek és a gyermekiik klinikai adatlapja szerinti
GMFCS szint kereszthatdsa soran szignifikans eltérést mutat az *altalanos jollét” domain
(12. abra) esetében az 1. szint a IV-t6l (t=4,495; p=0,006; Cohen's d=2,163), illetve a II.
a IV-t6l (t=4,132; p=0,022; Cohen's d=1,649).
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12. abra: Az dltalanos jollét” domain eredményeinek eloszlasa a kiilonbozo térségekben élo CP-

vel €ld tinédzserek sziilei kozott, a GMFCS szerinti besorolas alapjan

A ’kommunikacié ¢és fizikalis egészség’ domain (13. é&bra) szignifikdnsan
kiilonbozik a GMFCS 1. és IV. (t=4,613; p=0,004; Cohen's d=2,219), illetve V. szinttdl
(t=4,184; p=0,018; Cohen's d=2,416), a II. szint pedig szintagy a IV. (t=4,818; p=0,002;
Cohen's d=1,923) és V-tdl (t=4,147; p=0,023; Cohen's d=2,119).
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70 —
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Kommunikacio6 és fizikalis egészség- GMFCS
13. abra: A kommunikacio és fizikalis egészség’ domain eredményeinek eloszlasa a kiilonbozé

terségekben él6 CP-vel élo tinédzserek sziilei kozott, a GMFCS szerinti besorolas alapjan

A ’funkcionalitassal kapcsolatos érzések’ domainje is szignifikans eltéréseket
mutat (14. dbra) az I. GMFCS szint és a III. (t=5,216; p<0,001; Cohen's d=2,479), IV.
(t=6,844; p<0,001; Cohen's d=3,293) és V. (t=6,881; p<0,001; Cohen's d=3,973)
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csoporttal ellentétben. Illtetve a II. szint a I'V. (t=5,608; p<0,001; Cohen's d=2,238) és az
V. (t=5,710; p<0,001; Cohen's d=2,918) csoporttal.

120 — Lokaci6
O HU
100 — ® PAN
O SCAN
80 —
60 —
40
20 -
| | T | |
l. Il. [l. V. V.

Funkcionalitassal kapcs. érzések- GMFCS

14. abra: A 'funkcionalitassal kapcsolatos érzések’” domain eredményeinek eloszlasa a
kiilonbozo terségekben élé CP-vel élo tinédzserek sziilei kozott, a GMFCS szerinti besorolas

alapjan

A MACS szerinti besorolas és a domainek kereszthatdsa soran kimutathato
szignifikans eltérés a ’kommunikécio és fizikalis egészség’ domain (15. dbra) és az I. és
IV. MACS szint kozott (t=4,057; p=0,030; Cohen's d=2,156).

110 -

100 — o HU

® PAN
90 0 SCAN
80 —

70 —
60 —
50 —
40 -

Lokaci6

| l l l |
l. I. . v. W

Kommunikacio és fizikalis egészség- MACS
15. abra: A "kommunikacio és fizikalis egészség’ domain eredményeinek eloszlasa a kiilonbozo

térségekben élé CP-vel ¢ld tinédzserek sziilei kozott, a MACS szerinti besorolas alapjan
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A ’funkcionalitassal kapcsolatos érzések’ domainje (16. abra) is szignifikans
kiilonbségeket mutat az I. MACS szint €s a II1. (t=5,154; p<0,001; Cohen's d=2,404), IV.
(t=5,511; p<0,001; Cohen's d=2,929) és V. (t=4,792; p=0,002; Cohen's d=2,970)

csoporttokkal.
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O HU

100 — ® PAN
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80 —
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Funkcionalitassal kapcs. érzések- MACS

16. abra: A funkcionalitassal kapcsolatos érzések’ domain eredményeinek eloszldasa a kiilonbozo

térségekben élé CP-vel ¢ld tinédzserek sziilei kozott, a MACS szerinti besorolas alapjan

A CFCS szerinti besorolas és a domainek kereszthatdsa sordn kimutathatd
szignifikans eltérés a ’kommunikacié és fizikalis egészség’ domainnél (17.4abra) az I. és

IV. CFCS szint kozott (t=4,142; p=0,015; Cohen's d=2,099).

100 - Lokacio
90 — O HU

® PAN
80 — O SCAN

70 —
60 —
50 -

40 -
[ I I 1
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Kommunikacio és fizikélis egészség- CFCS
17. abra: A "kommunikacio és fizikalis egészség’ domain eredményeinek eloszlasa a kiilonbozo

terségekben él6 CP-vel éld tinédzserek sziilei kozott, a CFCS szerinti besorolas alapjan
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A ’funkcionalitassal kapcsolatos érzések’ domainje (18.4bra) is szignifikans
eltéréseket mutat az I. CFCS szint és a IV. (t=4,585; p=0,003; Cohen's d=2,324) szint
kozott.

Lokaci6
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l. Il. II. IV.

Funkcionalitdssal kapcs. érzések- CFCS

18. abra: A funkcionalitassal kapcsolatos érzések’ domain eredményeinek eloszldasa a kiilonbozo

terségekben él6 CP-vel éld tinédzserek sziilei kozott, a CFCS szerinti besorolas alapjan

A CP megjelenési forméja és a domainnek kozti kereszthatdst tekintve egy
szignifikans eltérést talaltunk, az ataxias csoportba tartozd tinédzserek sziilei szerint
gyermekeik szignifikdnsan jobban értékelik a ’funkcionalitassal kapcsolatos érzéseiket’

(19. ébra), mint dyskinetikus tarsaik (t=3,644; p=0,049; Cohen's d=2,026).

110 Lokacio

100 — © HU
® PAN
90 O SCAN

80 —
70 —
60 —
50 =
40 -
[ I ]
ataxia dyskinetikus  spasticus

Funkcionalitassal kapcs. érzések- CP_Form

19. abra: A funkcionalitassal kapcsolatos érzések’ domain eredményeinek eloszlasa a kiilonbozé

terségekben él6 CP-vel élo tinédzserek sziilei kozott, a CP megjelenési formdja alapjan
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5.2.3 A cerebralis paresissel élo tinédzserek és sziileik véleményének Osszevetése az

eletmindség-kérdotv alapjan
A tinédzser és proxy kérddivek dsszehasonlitasa sordn a kereszthatasok azt mutattak meg,
hogy nincs szignifikans eltérés egyik csoportban sem a serdiilok és sziileik véleménye
kozott (F(5,390; 153,614)=1,008; p=0,418) (6. tablazat) a doaminneket illetden.
Amennyiben a lokalizacid szerinti csoportbontast nem vessziik figyelembe, akkor sem
mutathato ki szignifikdns 0sszefiiggés a domainek és a kitoltd egyén szemszoge kozott
(F(2,695; 153,614)=0,785; p=0,492). A szemszog ¢és lokalizacio kozotti eltérés sem mutat
szignifikans eltérést (F(2; 57)=1,203; p=0,308). Szignifikans kiilonbséget a domainek és
az adatkitoltésének helye kozott talaltunk (F(4,518; 128,774)=2,821; p=0,023). A
hatasmérték ebben az esetben nagyon alacsonynak mondhaté (n*=0,022; ©*=0,014), nem
jelentds az eredmény.

A klinikai besorolasok (GMFCS, MACS, CFCS, CP megjelenési formaja), illetve
a vizsgalt demografiai tényezOk soran nem talaltunk szignifikans kiilonbséget a sziilok és

gyermekeik véleményét illetden.
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6. tablazat: A tinédzser és proxy kérdoivek ésszehasonlitasa soran kapott eredmények

Esetek Szfericitas df F p n? o?
teszt
e 4,000 30650 <0,001 | 0,117 0.131
Greenhouse | 559 | 3050 | 4001 | 0,117 0.131
-Geisser 6
Domainek 8.000 | 2.821 | 0,005 0,022 0,014
¥Lokdcié | Greenhouse | 4 516 | 5 g5y | 0023 0,022 0,014
-Geisser
Rezidudlis 228,000
Gref:nhouse 128,774
-Geisser
Perspektiva 1,000 | 3314 | 0074 0,002 0,003
Perspektiva 2,000 | 1,203 | 0308 | 0,002 |4,782x10*
X Lokacio
Rezidudlis 57.000
Domainek ¥ 4000 | 0,785 | 0536 | 8.486x10% | 0,000
Perspektiva | Greenhouse | o951 785 | 0,492 | 8,486x10 | 0,000
-Geisser
Domainek ¥ 8.000 | 1,008 | 0.430 0,002 | 2.781x10%
Perspektiva | Greenhouse P
apora | Geisser 5390 | 1,008 | 0,418 0,002 | 2,781x10
Rezidudlis 228,000
Gref:nhouse 153.614
-Geisser
Lokdcié 2 0,811 | 0,450 | 0015 | 0,000
Rezidualis 57
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5.3 Gyermekviselkedési kérdoiv eredményei

A kérddiv kiértékeléséhez az ismételt méréses ANOVA-t hasznaltuk. Azért valasztottuk
ezt, mivel ez a mérési diz4jn minden kondicidoban ugyanazokat a kisérleti személyeket
méri le. A kérddiv az online feliileten automatikusan kiértékelésre keriilt egyénenként.
Azok alapjan készitettem el az adatbéazist, melybe az empirikus alapokon elkiilonitett
tiinetcsoportokat tiintettem fel: visszahtizodas, szomatikus panaszok, szorongas/
depresszid, tarsas problémék, gondolkodasi zavarok, figyelemzavarok, deviancia és
agresszio.

A kérddiv leird statisztikajanak értelmezéséhez fontos tudni a pontszdmok
jelentését. Ahogy mar a 4.2.2. fejezetben is targyaltuk a tlinetlista pontozasa egy harom
foku skalan torténik, ahol 0 = Nem igaz; 1 = Néha vagy valamennyire igaz; 2 = Nagyon
igaz vagy gyakran igaz. Ezen pontszdmok Osszege adja a kiilonboz6 dimenzidk
végeredményét. Ha ez az Gsszeg a probléma skalan 65 alatt van, akkor az a normalis
zondban helyezkedik el, amennyiben 65-70 kozott van az 6sszeg, akkor beszélhetiink
atmenetrdl, egy ’preklinikai’ allapotrdl, ha 70 feletti, akkor mar klinikai problémaként,
zavarként tekintiink a jelenségre.

Az altalunk vizsgalt tinédzserek atlagai alapjan (7. tablazat) elmondhatjuk, hogy

véleményiik szerint minden dimenzidban a normalis tartomanyban mozognak.

7. tablazat: A gyermekviselkedési kérdoiv onbevallos valtozatanak valaszaibdl kapott

eredmények, empirikus tiinetcsoportokba sorolva

Dimenzio Atlag SD Terjedelem
Visszahuzodas 56,933 11,994 55
Szomatikus panaszok 54,183 10,364 60
Szorongas-depresszio 60,033 12,131 57
Tarsas problémak 63,417 12,213 49
Gondolkodasi zavarok 47,333 9,236 36
Figyelmi problémak 54,067 9,220 33
Deviancia 47,533 6,027 28
Agresszio 48,850 9,163 50

A sziilék (8. tablazat) gyermekeikhez képest egyetlen egy dimenzié soran
vélekedtek negativabban, ez pedig a tarsas problémak (M=73,583; SD=20,524). Ezen

eredmény mar klinikai erdsségii.
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8. tablazat: A gyermekviselkedési kérdorv sziildi valtozatanak valaszaibol kapott eredmeények,

empirikus tiinetcsoportokba sorolva

Dimenzio Atlag SD Terjedelem
Sz Visszahuzddas 56,150 11,552 48

Sz Szomatikus panaszok 61,833 15,564 75

Sz Szorongas-depresszid 61,300 13,832 53

Sz Térsas problémak 73,583 20,524 100

Sz Gondolkodési zavarok 56,400 14,971 79

Sz Figyelmi problémak 58,550 11,794 52
Sz_Deviancia 49,217 6,489 31

Sz Agresszid 52,700 9,199 39

A szakmai visszajelzés két dimenzidt is klinikai jelentoségiiként irt le: a tarsas

(M=75,617; SD=18,896) és figyelmi problémakat (M=74,683; SD=24,170). Tovabba a

szorongas-depresszid dimenzidt (M=66,117; SE=12,744) a tinédzserek atlaganal a

preklinikai savba sorolta.

9. tablazat: A gyermekviselkedési kerdorv tanari (konduktori) valtozatanak valaszaibol kapott

eredmények, empirikus tiinetcsoportokba sorolva

Dimenzié Atlag SD Terjedelem
K Visszahtzodas 56,167 10,440 46

K Szomatikus panaszok 57,750 9,639 56

K Szorongés-depresszid 66,117 12,744 63

K Tarsas problémak 75,617 18,896 &3

K Gondolkodasi zavarok 51,583 10,031 42

K Figyelmi problémak 74,683 24,170 134

K Deviancia 47,300 6,146 29

K Agresszio 50,300 9,684 44

A lokalizéci6 szerinti csoportbontds soran kitlinik (10. tablazat), hogy a
magyarorszagi sziilok egyediil a tarsas problémakat latjak problémdsnak, de nem
patologias jelleggel (M=68,950; SD=23,543). A kéarpat-medencei kiilhoni magyar
szUlokbol allo csoport klinikai jelentdségli problémaként éli meg gyermeke tarsas
problémait (M=74,100; SD=19,724) ¢s preklinikaiként a szomatikus panaszait
(M=66,500; SD=19,492). A skandinav csoporthoz tartoz¢ sziilok véleménye alapjan is
klinikai jelentéséggel birnak gyermekeik tarsas problémai (M=77,700; SD=18,000).
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A konduktorok altal véleményezett problémak a magyarorszdgi csoportnal a
figvelmi probléemak (M=T74,950; SD=24,654) ¢és a tdrsas probléemak (M=70,000;
SE=20,435). A kadrpdt-medencei kiilhoni magyar csoport esetében a tdrsas problemdak
klinikai (M=72,850; SD=17,379), mig a figyelmi probléemak (M=65,950; SD=23,057)
preklinikai jelleglieck. A skandindviai csoport esetében elmondhat6, hogy sulyosabb
értékeket kaptunk a tdrsas (M=84,000; SD=16,550) és a figyelmi probléemak (M=83,150;
SD=22,776) terén, tovabba klinikai jellegli panaszként tlintették fel a szoromgas-
depresszio dimenziot is (M=71,500; SD=11,209).
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10. tablazat: A gyermekviselkedési kérdoiv valaszaibol kapott empirikus tiinetcsoportok eredmeényei lokalizdcio szerint

Tini Sziil6 Konduktor

Dimenzio Csoport Atlag SD Terjedelem Atlag SD Terjedelem Atlag SD Terjedelem
Visszahuzodds HU 61,250 15,389 55 56,250 12,586 48 57,050 11,614 46
PAN 51400 6,801 24 55,100 11,544 46 51,250 7,398 32
SC 58,150 10,499 42 57,100 10,983 38 60,200 10,268 38,
Szomatikus HU 52,600 7,394 25 56,750 9,273 36 52,950 8,325 29
panaszok PAN 54,150 13,674 60 66,500 19,492 73 58,550 11,190 56
SC 55,800 9,300 43 62,250 15,362 53 61,750 7,225 31
Szorongds- HU 63,050 14,770 54 60,100 15,987 53 64,850 15,601 63
depresszio PAN 53,000 6,974 25 59,300 13,742 53 62,000 9,234 38
SC 64,050 10,560 43 64,500 11,542 43 71,500 11,209 43
Tarsas HU 61,050 12,521 48 68,950 23,543 100 70,000 20,435 77
problémdk PAN 64,950 11,105 42 74,100 19,724 67 72,850 17,379 67
SC 64,250 13,190 42 77,700 18,000 55 84,000 16,550 57
Gondolkodasi HU 53,550 11,033 36 55,450 19,332 79 54,550 11,573 42
zavarok PAN 44,650 6,823 21 56,350 12,283 42 48,700 7,498 26
SC 43,800 5,935 18 57,400 13,016 41 51,500 10,211 29
Figyelmi HU 55,750 7,426 28 58,250 11,951 41 74,950 24,654 96
problémdk PAN 51,300 9,831 33 59,300 11,649 38 65,950 23,057 92
SC 55,150 9,996 30 58,100 12,350 51 83,150 22,776 74
Deviancia HU 49,300 7,131 28 49,100 8,807 31 47,700 6,522 27
PAN 45,350 5,029 19 47,950 4,442 14 44,400 2,798 9
SC 47,950 5,306 19 50,600 5,452 21 49,800 7,164 29
Agresszio HU 53,050 11,487 50 53,100 10,533 39 48,850 9,309 37
PAN 46,750 7,691 26 51,550 7,695 27 47,700 6,610 24
SC 46,750 6,463 24 53,450 9,512 35 54,350 11,586 42
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5.3.1 Tinédzserek allaspontja

A CBCL kérddiv tinédzsereknek szant verzidjanak eredményei alapjan (5. melléklet)
elmondhat6, hogy a problémak stlyossaga és az altalunk vizsgalt harom csoport kdzott
kimutathat6 az interakcid, van szignifikdns kiilonbség (F(10,624; 302,792)=3,378;
p<0,001), ebben az esetben a hatasmérték azt mutatja, hogy az eltérés nem annyira
jelentds a problémak intenzitasa kozott (n?=0,047; ©*=0,029). Az altalunk vizsgalt teljes
tinédzser populaciorol elmondhatd, hogy szignifikans (F(5,312; 302,792)=33,111;
p<0,001) kiilonbségek fedezhetdek fel az empirikus tiinetcsoportokban az altaluk
megjelolt problémak fOhatdsa kozott, ezek az eltérések kozepes (1*=0,23; ®»*=0,24)
jelentdségliek. Az egyes adatfelvételi helyek kozotti kiillonbség fohatdsa nem szignifikans
(F(2; 57)=2,768; p=0,071).

A GMFCS, az adatfelvételi helyek és a problémdk kozti kereszthatdsnal nem
mutathat6 ki a szignifikans kiilonbség (F(43,787; 246,301)=1,054; p=0,389). A GMFCS
¢s problémak kozti kereszthatds soran sem taldltunk szignifikdns kiilonbségeket
(F(21,893; 246,301)=1,517; p=0,069). A GMFCS ¢és az adatfelvételi helyek kdzott nem
mutathat6 ki szignifikancia (F(8; 45)=1,446; p=0,204).

A MACS, az adatfelvételi helyek ¢és a problémak kozti kereszthatdsnal
kimutathat6 szignifikans kiilonbség (F(41,741; 234,795)=1,434; p=0,051), melynek
hatasmértéke nagyon alacsony (m*=0,080; ®?=0,009). A MACS ¢s problémak kozti
kereszthatds kozotti kiilonbség kismértékben (1>=0,059; ®*=0,021) szignifikdns
(F(21,871; 234,795)=2,097; p=0,004). A MACS ¢és az adatfelvételi helyek k6zott nem
mutathat6 ki szignifikancia (F(8; 45)=2,082; p=0,058).

A CFCS, az adatfelvételi helyek és a problémak kozti kereszthatds nem
szignifikans (F(32,532; 260,259)=1,270; p=0,158). A CFCS ¢s a problémak kozti
kereszthatds kozotti kiillonbség nagyon kismértékben (1?=0,052; ©?=0,027) mutat
szignifikanciat (F(16,266; 260,259)=2,655; p<0,001). A CFCS és az adatfelvételi helyek
kozott nem mutathat6 ki szignifikancia (F(6; 48)=1,140; p=0,354).

A CP megjelenési formdja, az adatfelvételi helyek és a probléméak kozti
kereszthatds nem szignifikdns (F(21,339; 272,071)=0,665; p=0,868). A megjelenési
formak és a problémak kozti kereszthatds kozott kimutathatd szignifikdns kiilonbség

(F(10,669; 272,071)=1,970; p=0,033), hatdsmértéke alacsony (1*=0,032; ©*=0,013). A
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CFCS ¢és az adatfelvételi helyek kozotti kereszthatds sem szignifikéns (F(4; 51)=0,184;
p=0,946).

A nem, az adatfelvételi helyek és a problémak kozti kereszthatas nem szignifikans
(F(10,492; 283,275)=0,938; p=0,639). A nem ¢&s problémak kereszthatds kozotti
kiilonbség nem szignifikdns (F(5,246; 283,275)=1,223; p=0,297). A nemek és az
adatfelvételi helyek kozotti kereszthatas sem szignifikans (F(2; 54)=0,878; p=0,421).

A szignifikans eltérések altal kapott kiilonbségek meghatarozasahoz a post-hoc
tesztet alkalmaztuk (5. melléklet). A teszt eredményei alapjan elmondhatd, hogy a
tinédzserek valaszai kozott szignifikans kiilonbséget nem talaltunk a lokalizéacio6 szerinti
csoportbontés soran.

A klinikai besorolasok (GMFCS, MACS, CFCS, CP megjelenési formaja), illetve
a vizsgalt demografiai tényezok soran a MACS ¢és CFCS mentén talaltunk szignifikans
kiilonbségeket.

A MACS szint, az adatfelvételi hely és a probléma skala kozti kereszthatas post-
hoc teszt eredményei szignifikdns kiilonbségeket mutatnak a visszahuzodéas és a
szomatikus problémak terén. A visszahuizddast szignifikdnsan sulyosabbra értékelték a
HU II. MACS csoport tinédzserei (t=4,719; p=0,018; Cohen's d=2,293), mint a PAN L.
MACS csoport tagjai (20. abra).
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20. abra: A visszahuzodas, mint megjelend probléma, eredményeinek eloszlasa a kiilonbozo

terségekben él6 CP-vel élo tinédzserek kozt, a MACS szerinti besorolas alapjan
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A szomatikus problémadk sulyossagat szignifikansan alacsonyabbra értékelték a
HU II. (t=-5,335; p=0,001; Cohen's d=-5,623) és HU III. csoportokban (t=-4,471;
p=0,046; Cohen's d=-4,998) a PAN IV-hez képest. A PAN IV. csoportndl szignifikansan
alacsonyabbra értékelte (21. dbra) a probléma sulyossagat a PAN 1. (t=-5,318; p=0,001;
Cohen's d=-5,641), a PANII. (t=-4,954; p=0,007; Cohen's d=-5,350), PAN III. (t=-5,085;
p=0,004; Cohen's d=-5,655), a SC II. (t=4,978; p=0,006; Cohen's d=5,221) és SC IV.
(t=4,573; p=0,032; Cohen's d=5,112) csoport is. A MACS szint és a probléma skala kozti
kereszthatas szignifikdnsan kiilonbozik a szomatikus problémak terén, a II. MACS
szinten 1évok kevésbé tartjdk sulyosnak, mint a IV. MACS csoportba sorolt tarsaik

(t=-4,379; p=0,010; Cohen's d=-2,044).
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21. abra: A szomatikus panaszok, mint megjelené probléma, eredményeinek eloszlasa a

kiilonbozo téerségekben élé CP-vel él0 tinédzserek kozt, a MACS szerinti besorolas alapjan

A CFCS ¢és az empirikus problémak kozti kereszthatas szignifikans kiilonbséget
mutat a tarsas problémak terén az 1. és III. CFCS szintli serdiilok kozott (22. dbra).
Az 1. szinthez tartozok alacsonyabban értékelték ezen probléma sulyossagat (t=4,399;
p=0,007; Cohen's d=-1,534).
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22. abra: A tarsas problémak, mint megjelend probléma, eredményeinek eloszlasa a kiilonbozo

terségekben él6 CP-vel élo tinédzserek kozt, a CFCS szerinti besorolas alapjan

5.3.2  Sziilok allaspontja

A sziilok altal megitélt problémak stlyossaga és az adatfelvételi helyek kozotti
kereszthatas (5. melléklet) nem szignifikans (F(8,669; 247,059)=0,852; p=0,565). Az
altalunk vizsgélt teljes sziild populdcidora elmondhatd, hogy szignifikans (F(4,334;
247,059)=24,335; p<0,001) kiilonbségek fedezhetdek fel az empirikus tiinetcsoportokban
¢s az altaluk megjeldlt problémak féhatasa kozott, ezek az eltérések kozepes (1*=0,205;
®*=0,200) jelentdségilieck. Az egyes adatfelvételi helyek kozotti kiillonbség féhatdsa nem
szignifikans (F(2; 57)=0,595; p=0,555).

A GMFCS, az adatfelvételi helyek és a problémdk kozti kereszthatdsnal nem
mutathat6 ki a szignifikans kiilonbség (F(30,857; 173,570)=1,212; p=0,219). A GMFCS
¢s problémak kozti kereszthatds soran talaltunk szignifikdns kiilonbséget
(F(15,428;173,570)=2,810; p<0,001), melynek hatdsmértéke nagyon alacsony (n?=0,082;
®*=0,034). A GMFCS ¢és az adatfelvételi helyek kdzott nem mutathato ki szignifikancia
(F(8; 45)=1,473; p=0,194).

A MACS, az adatfelvételi helyek és a problémak kozti kereszthatds nem
szignifikans (F(33,057; 185,945)=1,391; p=0,090). A MACS ¢és a problémak kozti
kereszthatds kozotti kiilonbség kismértékben (1>=0,080; ®*=0,035) szignifikdns
(F(16,528; 185,945)=2,859; p<0,001). A MACS ¢és az adatfelvételi helyek kozott nem
mutathat6 ki szignifikancia (F(8; 45)=1,823; p=0,098).
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A CFCS, az adatfelvételi helyek és a problémak kozti kereszthatds szignifikans
(F(22,965; 183,718)=1,793; p=0,019) kiilonbségei alacsony harasmértékiiek (n?=0,073;
®*=0,015). A CFCS ¢és a problémak kozti kereszthatds kozotti kiilonbség nagyon
kismértékben (1?=0,072; ©*=0,042) mutat szignifikanciat (F(11,482; 183,718)=3,526;
p<0,001). A CFCS és az adatfelvételi helyek kozott nem mutathato ki szignifikancia (F(6;
48)=0,857; p=0,533).

A CP megjelenési formdja, az adatfelvételi helyek és a probléméak kozti
kereszthatds nem szignifikdns (F(17,036; 217,209)=1,219; p=0,251). A megjelenési
formak és probléméak kozti kereszthatas kozott kimutathatd szignifikans kiilonbség
(F(8,518; 217,209)=2,498; p=0,011), hatdsmértéke alacsony (n?>=0,043; ©?=0,021). A
CFCS ¢s az adatfelvételi helyek kozotti kereszthatds sem szignifikans (F(4; 51)=0,334;
p=0,854).

A nem, az adatfelvételi helyek és a problémak kozti kereszthatas nem szignifikans
(F(8,630; 233,012)=0,685; p=0,716). A nem ¢és a problémak kereszthatdsa kozott
szignifikans a kiilonbség (F(4,325; 233,012)=3,272; p=0,010), a hatasmérték alacsony
(m*=0,028; ®*=0,026). A nemek és az adatfelvételi helyek kozotti kereszthatds nem
szignifikans (F(2; 54)=1,715; p=0,190).

A post-hoc tesztek (5. melléklet) eredményei alapjan elmondhato, hogy a sziillok
vélaszai és az adatfelvételi helyek kozott szignifikans kiilonbséget nem talaltunk.

A GMFCS szint és a probléma skala kozti kereszthatas post-hoc teszt eredményei
szignifikans kiillonbségeket mutatnak a szomatikus panaszok, a tarsas problémak és a
gondolkodasi zavarok terén. A szomatikus panaszok problémakornél a sziilok véleménye
a sulyossag megitélését illetden (23. abra) alacsonyabb a GMFCS 1. szinthez tartozo
tinédzserek esetében, mint a V. szinthez tartozokeé (t -4,696; p=0,003; Cohen's d=-2,711),
illetve a GMFCS II. (t=-6,045; p<0,001; Cohen's d=-3,089) esetében ¢és a IIl. (t=-4,359;
p<0,001; Cohen's d=2,313) esetében is alacsonyabb a probléma stlyossaganak

megitélése, mint az V. szintbe sorolt tinédzsereké.
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23. abra: Szomatikus panaszok, mint megjelené probléma, eredményeinek eloszldsa a kiilonbozo

térségekben él6 CP-vel éld tinédzsert neveld sziilok kozt, a GMFCS szerinti besorolas alapjan

A tarsas problémak (24. abra) esetében a sziilok véleménye a sulyossag
megitélését illetden alacsonyabb a GMFCS 1. szinthez tartozo tinédzserek esetében, mint
a V. (t=-4,008; p=0,039; Cohen's d=-1,928) és V. szinthez tartozoké (t=-4,197; p=0,026;
Cohen's d=-2,423).
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24. abra: A tarsas problémak, mint megjelend probléma, eredményeinek eloszlasa a kiilonbozo

térségekben él6 CP-vel éld tinédzsert neveld sziilok kozt, a GMFCS szerinti besorolas alapjan

A gondolkodasi zavarok (25. dbra), a sziilok véleménye alapjan, alacsonyabb
sulyossagi megitélést kapott a GMFCS 1. szinthez tartozo tinédzserek esetében, mint a

IV. szinthez tartozokéban (t=-4,069; p=0,032; Cohen's d=-1,958).
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25. abra: Gondolkodasi zavarok, mint megjelend probléma, eredményeinek eloszlasa a kiilonbozo

térségekben él6 CP-vel éld tinédzsert neveld sziilok kozt, a GMFCS szerinti besorolas alapjan

A MACS szint és a probléma skala kozti kereszthatas post-hoc teszt eredményei,
a GMFCS-¢éhez hasonldan szignifikans kiilonbségeket mutatnak a szomatikus panaszok,
és a tarsas problémak terén. A szomatikus panaszok (26. abra) problémakornél a sziilok
véleménye a sulyossag megitélését illetden alacsonyabb a MACS 1. szinthez tartozo
tinédzserek esetében, mint a V. szinthez tartozokeé (t=-5,109; p<0,001; Cohen's d=-3,167),
tovabba a MACS 1II. (t=-5,793; p<0,001; Cohen's d=-3,276) esetében és a III. (t=5,226;
p<0,001; Cohen's d=-3,25) esetében is alacsonyabb a probléma sulyossaganak

megitélése, mint az V. szintbe sorolt tinédzsereké.
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26. abra: Szomatikus panaszok, mint megjelend probléma, eredményeinek eloszldsa a kiilonbozo

térségekben él6 CP-vel éld tinédzsert neveld sziilok kozt, a GMFCS szerinti besorolas alapjan
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A térsas problémak terén (27. abra) a sziilok véleménye a sulyossag megitélését illetéen
alacsonyabb a MACS 1. szinthez tartozo tinédzserek esetében, mint a IV. (t=-4,124;
p=0,026; Cohen's d=-2,191) ¢és V. szinthez tartozoké (t=-4,550; p=0,005;
Cohen's d=-2,821).
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27. abra: A tarsas problémak, mint megjelend probléma, eredményeinek eloszlasa a kiilonbozo

terségekben él6 CP-vel élo tinédzsert neveld sziilok kozt, a MACS szerinti besorolas alapjan

A CFCS szint, az adatfelvételi hely és a probléma skala kozti kereszthatas post-
hoc teszt eredményei szignifikdns kiilonbségeket mutatnak a szomatikus problémak
(28. é&bra) és a gondolkoddsi zavarok terén (29. abra). A HU I. CFCS csoport
szignifikansan alacsonyabban értékeli a szomatikus problémakat, mint a PAN IV. csoport
(t=-5,107; p=0,002; Cohen's d=-5,356). A PAN csoporton beliil az I. és I'V. szint kdzott
mutattunk ki szignifikdns eltérést (t=-4,599; p=0,019; Cohen's d=-4,823). A IV. PAN
csoport szignifikdnsan eltér a SC 1. (t=4,540; p=0,024; Cohen's d=4,785) és Il
csoportoktol (t=4,532; p=0,025; Cohen's d=4,965), sulyosabbnak itélik a karpat-

medencei kategoriaba sorolt személyek a szomatikus problémaikat.
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28. abra: Szomatikus panaszok, mint megjelené probléma, eredményeinek eloszldsa a kiilonbozo

terségekben él6 CP-vel élo tinédzsert neveld sziilok kozt, a CFCS szerinti besorolas alapjan

A gondolkodasi zavarok terén a HU I. CFCS csoport szignifikdnsan alacsonyabban
értékeket kapott, mint a HU I'V. csoport (t=-5,807; p<0,001; Cohen's d=-4,498). A HU II.
szintbe soroltak is szignifikdnsan eltérnek a IV csoporttol (t=-5,293; p<0,001;
Cohen's d=-4,832) és a III. eltér a IV-tdl (t=-5,516; p<0,001; Cohen's d=-4,615). A HU
IV. CFCS csoportba tartozoé tinédzserek sziilei szignifikansan stilyosabbaknak itélték meg
a gondolkodasi zavarokat, mint a PAN 1. (t=5,786; p<0,001; Cohen's d=4,482) és II.
(t=4,557; p=0,023; Cohen's d=3,721), illetve a SC L. (t=5,494; p<0,001; Cohen's d=4,295)
és II. (t=5,416; p<0,001; Cohen's d=4,532) csoportokba tartozok.
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29. abra:Gondolkodasi zavarok, mint megjelend probléma, eredményeinek eloszlasa a kiilonbozo

terségekben él6 CP-vel élo tinédzsert neveld sziilok kozt, a CFCS szerinti besorolas alapjan
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A CFCS szint és a probléma skdla kozti kereszthatds post-hoc teszt eredménye
szignifikans kiilonbségeket mutat a szomatikus panaszok, a tarsas problémak, a
gondolkodasi zavarok és a figyelmi problemdk terén egyarant. A szomatikus panaszok
problémakornél a sziilok véleménye a stilyossag megitélését illetden alacsonyabb a CFCS
L. szinthez tartoz6 tinédzserek esetében, mint a IV. szintbe tartozoké (t=-4,912; p<0,001;
Cohen's d=-2,489). A tarsas problémak sulyosabb megitélésiiek a III. (t=-5,090; p<0,001;
Cohen's d=-1,775) ¢és IV. szinti CFCS csoportokban (t=-5,139; p<0,001;
Cohen's d=-2,604), mint az I-ben. A gondolkodasi zavarok megléte a sziilok szerint
alacsonyabb sulyossagi megitélést kapott a CFCS 1. szinthez tartozd tinédzserek
esetében, mint a [V. szinthez tartozok (t=-4,568; p=0,003; Cohen's d=-2,315), illetve a II.
szintliek a IV. szintiiekhez képest (t=-4,110; p=0,019; Cohen's d=-2,251). A figyelmi
problémak sulyossdga a IV. csoportban szignifikdnsan magasabb, mint az I-ben
(t=-4,356; p=0,007; Cohen's d=-2,207).
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30. abra: Tarsas probléemdak, mint megjelené problema, eredményeinek eloszlisa a kiilonbozd

terségekben él6 CP-vel élo tinédzsert neveld sziilok kozt, nemiség alapjan

A nem és a probléma skala kozti kereszthatds post-hoc teszt eredménye
szignifikans kiilonbséget mutat a tarsas probléma terén (30. abra), altalanossagban a
lanyok sziilei kevésbé értékelik sulyosra ezt a problémat, mint a fiuké (t=-4,220; p=0,003;
Cohen's d=-1,127).
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5.3.3 Konduktorok allaspontja

A konduktorok altal megitélt problémak sulyossidga és az adatfelvételi helyek kozotti
kereszthatas (5. melléklet) nem szignifikans (F(6,805; 193,940)=1,604; p=0,138). Az
altalunk vizsgalt teljes konduktor populaciora elmondhatd, hogy szignifikans (F(3,402;
193,940)=48,762; p<0,001) kiilonbségek fedezhetdek fel az empirikus tiinetcsoportokban
az altaluk megjelolt problémak fohatasa kozott, ezek az eltérések kdzepes (1?=0,358;
®*=0,373) jelentOségiick. Az egyes adatfelvételi helyek kozotti kiilonbség fohatdsa
szignifikans (F(2; 57)=6,935; p=0,002), a hatasmérték alapjan ez a kiilonbség alig
¢szrevehetd (n?=0,039; ©*=0,064).

A GMFCS, az adatfelvételi helyek és a problémdk kozti kereszthatdsnal nem
mutathat6 ki a szignifikans kiilonbség (F(25,599; 143,992)=1,249; p=0,206). A GMFCS
¢s problémak kozti kereszthatds soran sem taldltunk szignifikdns kiilonbségeket
(F(12,799; 143,992)=1,401 p=0,167). A GMFCS ¢és az adatfelvételi helyek kozott nem
mutathat6 ki szignifikancia (F(8; 45)=0,982; p=0,462).

A MACS, az adatfelvételi helyek és a problémak kozti kereszthatdsnal nem
mutathato ki szignifikans kiilonbség (F(25,384; 142,785)=0,798; p=0,741). A MACS ¢és
problémak  kozti  kereszthatds  sem  mutatott  szignifikdns  eltéréseket
(F(12,692;142,785)=1,588; p=0,097). A MACS ¢és az adatfelvételi helyek kozott nem
mutathat6 ki szignifikancia (F(8; 45)=1,122; p=0,367).

A CFCS, az adatfelvételi helyek és a problémak kozti kereszthatds nem
szignifikans (F(19,160; 153,278)=0,907; p=0,575). A CFCS és a problémak kozti
kereszthatds  kiilonbsége nagyon kismértékben (1*=0,065; ®*=0,035) mutat
szignifikanciat (F(9,580; 153,278)=3,001; p=0,002). A CFCS ¢és az adatfelvételi helyek
kozott nem mutathat6 ki szignifikancia (F(6; 48)=0,696; p=0,654).

A CP megjelenési formdja, az adatfelvételi helyek és a problémak kozti
kereszthatds nem szignifikdns (F(15,648; 199,516)=1,426; p=0,134). A megjelenési
formak ¢és a problémak kozti kereszthatds soran kimutathatod szignifikans kiilonbség
(F(7,824; 199,516)=3,401; p=0,001), hatdsmértéke alacsony (n?=0,053; ©?=0,036). A
CFCS ¢és az adatfelvételi helyek kozotti kereszthatds sem szignifikans (F(4; 51)=0,219;
p=0,927).

A nem, az adatfelvételi helyek és a problémak kozti kereszthatas nem szignifikans

(F(6,555; 176,986)=0,919; p=0,489). A nem ¢és a problémak kereszthatisa kozotti
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kiilonbség szignifikans (F(;176,986)=3,118; p=0,024), hatasmértéke alacsony (*=0,023;
®*=0,027). A nemek és az adatfelvételi helyek kozotti kereszthatas nem szignifikans (F(2;
54)=0,133; p=0,876).

A post-hoc teszt eredményei (5. melléklet) alapjan elmondhatd, hogy a
konduktorok a figyelmi probléemak sulyossagat eltérden itélik meg az egyes adatfelvételi
teriileteken. A magyarorszdgi minta eredményei nem kiilonboznek a madsik két
adatfelvételétol (t=2,124; pHU-PAN= 0,902 és t=-1,935; pHU-SC=0,961), de a karpat-
medencei mintdn a sulyossag elmarad a skandinav adatfelvételétdl (t=-4,059; pPAN-SC=

0,013; Cohen's d=-1,284), igaz csak kismértékben (31.4abra).

A CFCS ¢és az empirikus problémak kozti kereszthatds a konduktorok véleménye
alapjan szignifikéns kiilonbséget mutat a figyelmi problémak terén (32. 4bra). Az I.
szinthez tartozo tinédzserek ezen problémdjanak sulyossagat alacsonyabban értékelték,
mint a [V. szinthez tartoz6 tinédzserekét (t=-4,124; p=0,017; Cohen's d=-2,090), illetve a
II. szinthez tartozo6 tinédzserekét is kevésbé tartottdk sulyosnak, mint a IV. csoportét

(t=-4,253; p=0,011; Cohen's d=-2,330).
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31. abra: A konduktorok szerinti probléma-skalak kozotti eltérések, csoportok alapjan
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Figyelmi problémak- CFCS

32. abra: Figyelmi probléemak, mint megjelené probléma, eredményeinek eloszlasa a kiilonbozo

terségekben él6 CP-vel élo tinédzserek konduktorainak véleménye kozt, CFCS szint alapjan

A CP megjelenési formdja és a probléma skala kozti kereszthatds szignifikans
kiilonbséget mutat a figyelmi problémdak terén a dyskinetikus és spasticus csoport kdzott
(33.4bra). Ezen problémékat sulyosabbnak itélték meg a dyskinetikus csoport esetében
(t=5,191; p=<0,001; Cohen's d=1,864).
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Figyelmi problémék- CP_Form
33. abra: Figyelmi probléemak, mint megjelené probléma, eredményeinek eloszlasa a kiilonbozo

terségekben ¢l CP-vel élo tinédzserek konduktorainak vélemenye kozt, a CP megjelenési formdja

szerint

A nem ¢és a probléma skala kozti kereszthatds (34. abra) post-hoc teszt eredményei
szignifikans kiilonbségeket mutatnak a tarsas probléma terén (a szilok véleményéhez
hasonldan); altaldnossagban a lanyok esetében kevésbé értékelik sulyosra ezt a problémat, mint

a finkéban (t=-3,794; p=0,016; Cohen's d=-1,013).
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34. abra: Tarsas problémak, mint megjelené probléma eredményeinek eloszlasa a kiilonbozo

terségekben él6 CP-vel élo tinédzserek konduktorainak véleménye kozt, nemiség alapjan

5.3.4 A harom allaspont dsszevetése csoportonként

A csoportok kozotti empirikus problémak kiilonb6zdé szemszdgekbdl kapott adatainak
kereszthatdsa (5. melléklet) nem kiilonbozik szignifikansan (F(14,038; 400,082)=1,348;
p=0,176). A csoportonkénti empirikus problémak kereszthatasa szintén nem mutat szignifikans
kiilonbséget (F(8,334; 237,523)=1,796; p<0,076). Szignifikans eltérést talaltunk a csoportok és
a kitolté személyek szemszdgeinek kereszthatasa kozott (F(3,721; 106,036)=4,331; p=0,003),
ezek a kiilonbségek nem jelentdsek (n?=0,012; ©?*=0,029). A probléma skala és a szemszdgek
kereszthatdsa kozotti szignifikans (F(7,019; 400,082)=19,615; p<0,001) eltérések kicsi
(m*=0,049; ®*=0,136) jelentdségliek. A csoportok féhatasa kdzott nem mutathato ki szignifikans
eltérés (F(2; 57)=2,461; p=0,094). A probléma skdla fOhatdsa szignifikdns eltérést mutat
(F(4,167; 237,523)=45,104; p<0,001), a kiilonbségek kozepes (1*=0,221; ®>=0,331)
jelentdségliek. A kiilonbozd szemszogek szintén szignifikans (F(1,860; 106,036)=20,797;
p<0,001) eltéréseket mutatnak, amely alacsony (1?=0,029; ©?=0,105) jelentdséggel bir.

A post-hoc tesztek eredményei (5. melléklet) azt mutatjdk meg, hogy a CP-vel ¢l6
tinédzserek mind a sziil6khoz (t=-4,843; p<0,001; Cohen's d=-0,376) mind a konduktorokhoz
(t=-6,110; p< 0,001; Cohen's d=-0,474) viszonyitva az egyes probléemdkat kevésbé érzékelik
sulyosnak. Az empirikus problémdk eredményei alapjan azokat a probléma parosokat kell
kiemeljiik, melyek nem kiilonbdznek egymastdl, mivel ezek azt mutatjdk meg szamunkra, hogy
az altalunk vizsgalt populécio szerint melyek azok a problémak, amelyek mondhatni egyiittesen
vannak jelen a vizsgélt személyeknél. Ilyen péros a visszahuzodas és a szomatikus panaszok

(t=-0,947; p=1,000; Cohen's d=-0,947), a szorongds és a figyelmi problémak (t=0,031; p=1,000;
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Cohen's d=0,004), gondolkoddsi zavarok és a deviancia (t=2,361; p=0,094; Cohen's d=0,302),
gondolkodasi zavarok és az agresszio (t=0,726; p=1,000; Cohen's d=0,093), illetve az agresszio
és a deviancia (t=-1,635; p=0,412; Cohen's d=-0,209).

Az adatfelvételi hely és a kitdltd személyek kereszthatds soran szignifikans eltérést a
karpat-medencei és a skandindv csoportok kozott talaltunk. A PAN tinik szignifikdnsan
alacsonyabbra értékelték a gyermekviselkedési kérddivben fellelhetd probléma listat, mint
sziileik (t=-4,383; p<0,001; Cohen's d=-0,589). A skandindv tinédzserek szintén szignifikdnsan
alacsonyabbra értékelték a problémak sulyossagat a kérddiv soran sziileikhez képest (t=-3,381;
p=0,027; Cohen's d=-0,454), de ebben az esetben a konduktorokhoz képest is (t=-6,009;
p<0,001; Cohen's d=-0,808).

A probléma skala és a kitoltd személyek kozott szignifikans kiilonbségeket talaltunk. 4

szomatikus panaszokat a tinédzserek kevésbé gondoljdik sulyosnak, mint a sziilok (t=-4,715;

p<0,001; Cohen's d=-0,615). 4 szorongds megléte a serdiilok szerint nem olyan jelentds, mint

azt konduktoraik tapasztaljak (t=-3,750; p=0,036; Cohen's d=-0,489).

A tinédzserek véleménye alapjan a tarsas problémék nem olyan jelentdsek, mint sziileik
(t=-6,267; p<0,001; Cohen's d=-0,818) és konduktoraik (t=-7,520; p<0,001; Cohen's d=-0,981)
szerint. A gondolkodési zavarok meglétét a serdiilok szignifikdnsan alacsonyabbra értékelték,
mint szileik (t=-5,589; p<0,001; Cohen's d=-0,729). A figyelmi problémék sulyossagat
szignifikansan alacsonyabbra értékelték a tinik, mint konduktoraik (t=-12,708; p<0,001;
Cohen's d=-1,658). Tovabba a figyelmi probléemdkat a sziilok is szignifikansan alacsonyabbra
ertékeltek, mint a konduktorok (t=-9,945; p<0,001; Cohen's d=-1,298).
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6 Megbeszélés

A doktori munkdm kozponti eleme két tartopillér mentén épiilt fel: az életmindség és a

magatartdsi problémak empirikus dimenzioi. Ezen kiviil a vizsgéalatok soran kiemelt szerepet

jatszottak a CP klinikai besorolasi szintjei és formai, illetve a kiilonb6z6 demografiai adatok.
Doktori munkam soran a konduktiv nevelésben résztvevo klinikailag igazolt CP-vel ¢16

tinédzsereket vizsgaltam, harom csoportra osztva az adatfelvételi helyek alapjan-

magyarorszagi, karpat-medencei kiilhoni magyar és skandinav populéciok.

6.1 A konduktiv nevelésben résztvevo CP-vel él6 tinédzserek és sziileik CPQol -Teen

kérdoivre adott valaszai

Az életmindségkérddiv alkalmazasaval célunk az volt, hogy a konduktiv nevelésben résztvevo
CP-vel €16 tinédzserek ¢s sziileik véleményét megismerjiik a kiilonboz6 régidkban, feltarjuk az
¢letmindség egyes dimenzidit, és néhdny szocidemografiai, illetve klinikai paraméter
kapcsolatat. A nemzetkozi szakirodalomban tobb olyan vizsgalatot publikaltak, amelyek ezzel
a problémakarrel foglalkoznak, azonban tobbségiik ellentmondasos eredményeket kozolt a CP-
vel €16 gyermekek ¢életmindségét illetden (Bian et al., 2022; Bruno Silva et al., 2016; Laporta-
Hoyos et al., 2017; Maestro-Gonzalez et al., 2018; P. L. Rosenbaum et al., 2007; Sharawat &
Panda, 2022; Vidart d’Egurbide Bagazgoitia et al., 2021). Hazai adatok, ezen kérddivet
alkalmazva, két vizsgalat soran sziilettek (Fejes et al., 2021; Vissi, 2019).

Az analizis soran a szociodemografiai paraméterek koziil a nem és a lakohely, a klinikaiak
koziil a CP megjelenési formaja, a GMFCS, a MACS ¢és a CFCS szintek szerepét vizsgaltuk.
Vizsgalatunkban azt talaltuk, hogy a konduktiv nevelésben résztvevd CP-vel ¢€l6 tinédzserek a
’szocidlis jollétet” és az ’iskolai jollétet’ értékelték a legmagasabb pontszamokkal. Ezzel
varakozasunkkal részben ellentétes eredményt kaptunk, mivel ezen szignifikdns hatas arra
utalhat, hogy a ko6z0sség, amelyben a mindennapjaikat toltik pozitiv hatdssal van az
¢letmindségiik ezen aspektusaira. Amennyiben régiok szerint csoportositottuk a tinédzsereket,
az altaluk adott pontszamokbol kirajzolddott, hogy ugyan a skandindv csoportok is jo
megitéléssel vannak a szocialis ¢és iskolai jolétiikrél, mégis szignifikansan negativabban
vélekednek, mint a magyar ¢és a karpat-medencei tarsaik. Ezen diszkrepancia leginkdbb a
kozépsulyos és sulyos besorolasu serdiilok esetében volt észrevehetd, hiszen a skandindv
térségekben a populacionk javarészt integralt intézménybe jar. Ezen meglatasunk megerdsiti
Csuka és mtsai. eredményeit, akik arra az eredményre jutottak, hogy kiemelten vulnerabilis a

kozépsulyos populaciéd és a sulyos sériiltek integralt intézményben vald oktatasa. Ilyen
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intézményekben a szorongés fokozodik, elétérbe kertil az elkeriild magatartas (Csuka Viktoria
et al., 2014)

A lakhely szerinti csoportbontés alkalmaval a skandinav CP-vel €16 tinédzserek minden domain
esetében rosszabb hozzaallast mutattak, mint magyarorszagi tarsaik. Azon feltételezésiink,
miszerint az alacsonyabb GDP-vel rendelkezd orszagokban pozitivabban ¢lik meg
fogyatékossagukat az egyének, mint a magasabb GDP-vel rendelkezd orszagokban, részint
beigazolodott, de pontositast igényel résziinkrdl. Eredményeink azt mutattdk, hogy a magasabb
GDP-vel rendelkezd orszagokban ¢l6 sulyosabb klinikai besorolasba tartozdo CP-vel ¢él6
egyének rosszabbra értékelik életmindségiiket, mint azt alacsonyabb GDP-vel rendelkezd
orszagokban ¢l6 tarsaik. Ennek oka feltételezésiink szerint abban keresendd, hogy oridsi a
kontraszt a gyermekek ellatasa kozott, illetve a gyermekekkel szemben allitott elvarasok kozott.
A két csoport eltérése feltehetéen az oktatasi intézmények kiilonbozdségében rejlik, illetve a
téréségben uralkod6 tarsadalmi attitlidokt6l. Mig a magyarorszagi gyermekek szegregalt
intézményben tanulnak, addig skandindv tarsaik tobbsége integralt iskoldkat latogat. A
rendszeres, folyamatos, maximalis segitségadas miatt a CP-vel €l6 tinédzserek sokszor nem
tudnak kibontakozni, alul értékelik onmagukat, gyakori kudarc élménytiik lehet, hiszen nem
onmaguktol érik el ugyanazt, mint osztalytarsaik. Korabbi kutatasok is kimutattdk az integralt
intézmény neurotizald hatdsat a kozépsulyos és sulyos CP-vel €16 tinédzserek esetében (Csuka
Viktoria et al., 2014). Viszont az a magyarazat is megallhatja a helyét, miszerint a skandinav
IV., V. csoportba tartozé serdiilok redlisabban itélik meg képességeiket, mint azt a szegregalt
intézményben nevelkedd tarsaik, és ezért olykor irraciondlisan rosszabbul vélekednek onon
sikereikrol, hiszen egészséges tarsaikhoz mérik onmagukat. Személyes tapasztalat alapjan azzal
egésziteném ki ezen adatokat, hogy a skandinav szemlélet szerint, a CP-vel €16 tinédzserek mar
szenvedtek eleget, ezért mindent megadnak a CP-vel €16 egyénnek, fliggetleniil attdl, hogy a
jollétét szolgalja e vagy sem (pl. nem elvards egy GMFCS III. szinten 1évé CP-vel €16
tinédzsertdl az, hogy kerekesszéket hajtson, automatikusan megkapja az elektromos
kerekesszéket- ezzel ugyan kényelmessé valik szadmara a kozlekedés, de izomzata erdsodését
nem szolgélja).

A GMFCS szintek kozott az 1. szinten 1évo tinédzserek, akiknek szinte alig érintett a
nagymozgasuk, azok szignifikdnsan jobbra itélttk meg az ’altalanos jollétiiket’, a
’kommunikacidjukat és fizikalis egészségiiket’, a ’funkcionalitassal kapcsolatos érzéseiket’
tarsaikhoz képest. A funkcionalitasukkal legelégedettebbek a magyarorszagi csoport GMFCS

I. szinten 1év0 tinédzserei, a legkevésbé pedig a skandindv IV. és V. szinten 1év4 tinik.
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Az ’iskolai jollét’ domain nem mutatott eltéréseket az Ossz CP-vel €16 tinédzser
populacié kozott, viszont a lakhely szerinti csoportositas soran kiemelkedden rosszabbul itélik
meg a skandindv V. csoporthoz tartozé serdiilok ezen domaint, mint azt a magyarorszagi V.
csoporthoz tartozok. Ezzel tovabb erdsitve azon feltételezésiinket, miszerint sok szempontbol
jobb a szegregilt intézmény, hiszen legjobban a hozza hasonlé gondokkal kiizdd, egy
csonakban evezé tinédzserekkel tud azonosulni a serdiilé. Igy feltehetéen nagy jelentésége az
affektiv tényezOknek van a jollét megitélésében.

A finommanipuldcié ¢és kommunikacids besorolasok alkalmaval is szignifikans
eltéréseket talaltunk a ’funkcionalitdssal kapcsolatos érzések’ és a ’kommunikaci6 és fizikalis
egészség’ domainek terén, mindkét esetben a jobban funkcionald szinten 1évo tinik pontoztak
pozitivabban. A CFCS I szinten 1évd serdiilk az altalanos jollétiikkel is elégedettebbek, mint a
IV. szinten 1év0 tarsaik.

Nem meglepd, hogy ezek az eredmények sziilettek, hogy alacsonyabb pontszdmokkal
illették az életmindség bizonyos domainjeit az érintettebb egyének, hiszen mar korabbi
kutatasok is kozel azonos eredményeket kozoltek (Akcay et al., 2021; Maestro-Gonzalez et al.,
2018; Mohammed et al., 2016). Kiilon figyelmet érdemel az az ’iskolai jollét’ kozotti eltérés a
két GMFCS V. szinten 1év6 csoport kozott (HU és SC). A korabbi megallapitasunk jbol
beigazolodni latszik, ebben az esetben mar pontosabb megfogalmazast eredményezve.
Analizisiink alapjan feltételezhetjiik, hogy a sulyosabban érintett CP-vel €16 tinédzserek
szamara a szegregalt intézményi oktatas-nevelés pozitivabb életmindségi hozadékkal jar, mint
a tobbségi intézményben.

Itt ragadndm meg az alkalmat kiemelni a szegregalt intézmény szdmos erdsségét
(melyekrdl az utobbi idokben elfeledkeztek, vagy szinte alig vették figyelembe): a gyermekek
szakszerli, differencidlt nevelésben-oktatasban részesiilnek; specidlis, személyre szabott
megoldasi modokat alkalmaznak; képzett szakemberek foglalkoznak wveliik; valdsan
akadalymentes ¢és adaptalt a kornyezet; a jogosultsagok, tdmogatasok pontos ismerete jellemzi,
céliranyos fejlesztd programok; gyermekek életutjanak kovetése; hasonld problémakkal kiizdd

csoportok- beilleszkedés, elfogadas, megkiizdés a sziiloknek is konnyebb stb.

Mig a korabbi tanulmanyok eredményei azt mutattak, hogy a sziil6k rosszabbnak itélik
meg gyermekeik életmindségét, mint a serdiilok maguk (Stocker et al., 2022), kutatdsunk soran

nem talaltunk szignifikans eltérést egyik csoportbontas soran sem. A sziil6k révén kapott adatok

------

tinédzserek visszajelzéseikhez képest a ’szolgaltatadsokhoz valo hozzaférés’ ¢és a ’csaladi jollét’
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domainekkel. A ’szolgaltatdsokhoz vald hozzaférés’ domaint értékelték a sziilok adatfelvételi
helytdl fliggetleniil a legrosszabbul. Mind a harom térségben épp oly elégedetlenek ezen
szolgaltatassal. Ezen eredmény meglepden ért benniinket, hiszen arra szamitottunk, hogy a
magasabb GDP-vel rendelkezd régiok, exkluzivabb segédeszkoz ellatottsagat biztositd
teriiletek nagyobb elégedettséget valtanak ki a sziilkbdl. Feltehetéen a csalddokat érintd
pszichés teher nyilvanul meg ezen domain értékelésekor, lakohelytdl fiiggetleniil. Valosziniileg
a gyermekiik allapotanak elfogadéasat, a mindennapok megélését nem lehet kdnnyebbé tenni
még a legmodernebb eszkdzokkel sem, ezért lehet ez a nagy elégedetlenség.

A tinik és sziileik valaszainak szoros Osszefliggése arra enged kovetkeztetni, hogy a
konduktiv nevelésben résztvevd csaladoknal a csaladi kohézid6 magas, illetve a CP-vel €16
gyermekeket neveld csalddokban ez a kapocs erdsebb lehet, mint az ép fejlddésmenetii
gyermeket neveld csalddokban.

Az elemzések Osszegzéseképpen azt mondhatjuk, hogy mind a sziil6k, mind gyermekeik
az ’iskolai jolléttel’, és a ’szocialis jolléttel’ vannak leginkdbb megelégedve. Ennek
koszonhetden arra tudunk kovetkeztetni, hogy a boldogsaguk, az életmindségiik pozitiv
megitélése a tdmaszt nyljtd kornyezetnek koszonhetd. Ezzel az altalunk feltételezett
tarsadalomba vald beilleszkedési nehézségek nem nevezhetdek problémanak a tinédzserek
szubjektiv véleménye alapjan. Mindezek ellenére azt a tényt is figyelembe kell vegyiik, hogy a
tinédzserek jolléte, a biztonsdguk megléte a sziileiktdl, tandraiktol- konduktoraiktdl fiigg. A
folérendeltségi és mellérendeltségi kapcsolatokhoz valo szolidaritds is dominans a CP-vel é16
serdiiloknél. A folérendelthez vald szolidaritas egy erkolcsi visszamaradottsagnak szdmit ennél
a korosztalynal egy ép populdcioban, de a kutatds eredményeinek oka a sériilés altal okozott

nehézségekben, a kiszolgaltatottsadg érzésében keresendo.

6.2 A konduktiv nevelésben résztvevo CP-vel él6 tinédzserek, sziileik és konduktoraik

CBCL kérdoivre adott valaszai

A gyermekviselkedési kérdéiv eredményei kimutattdk, hogy a viselkedési, magatartési
nehézségek, mint példaul a rossz tarsas kapcsolatok, a gondolkodasi és figyelmi zavarok
tovabba a szomatikus tlinetek gyakoriak a CP-vel €16 iskolaskoru gyermekek korében.

A nemzetkdzi kutatocsoportokkal kdzel azonos eredményeket kaptunk (Brossard-Racine et
al., 2012, 2013; Parkes et al., 2008). Hozzajuk hasonléan a vizsgalatunk soran leggyakoribb
problémaként a tarsas problémakat jelolték a kutatdsban résztvevok. Ez 6sszhangban all a CP-

vel ¢16 tinédzserekrodl sz616 szakirodalommal, amely szerint a CP-vel €16 gyermekek nagyobb
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kockazatnak vannak kitéve a kortars problémakkal szemben, mint a tipikusan fejlodd

gyerekek (Vidart d’Egurbide Bagazgoitia et al., 2021).

A magatartasi problémak empirikus dimenzidi soran eltérést a MACS és a CFCS soran
talaltunk. A MACS IV. csoportba tartoz6 CP-vel €16 tinédzserek stulyosabb szomatikus
problémakrol szamoltak be. Térsas problémaik sulyosabbak a CFCS III. szinten 1évo
személyek szerint. Mindkét esetben internalizacios tiinetrdl beszélhetiink, amelyeknek
,lathatatlansdguk™ miatt nagy veszélylik lehet, hiszen a tinik egy permanensen fennallo
fesziiltségrol szamolnak be. A tarsas problémak meglétét a tinik egy proszocialis deficitként
¢lhetik meg, ezzel erdsitve a depresszios epizddokat, a szorong6 személyiségzavart, a
dysthymiat (1. tablazat). A szomatikus problémak a mindennapi életiikben allitanak
folyamatosan akadalyokat, melyek lekiizdéséhez megkiizdési stratégidk elsajatitasara kell

oktatni Oket.

Osszességében elmondhaté, hogy a sziilok lényegesen tbb problémat jeldltek meg, mint
gyermekeik. A nagymozgasok funkcionalitasanak, illetve a finommanipulacié stlyossaganak
novekedésével sulyosabb szomatikus problémakrol, tarsas problémakrol és a gondolkodasi
zavar problémairol szamoltak be.

A kommunikécios felbontas szerint a sziilok azon véleménye volt azonos, miszerint a
szomatikus, a tarsas, a figyelmi problémak és gondolkodési zavarok jellemzik a CFCS IV.
csoportba tartoz6 serdiildket. Kiemelten magas szomatikus problémakat jeleztek a karpat-
medencei csoportba tartozd sziildk, illetve a magyarorszagi sziilok. Ennek oka héarom
szemszOgbdl is megkozelithetd. Az els6 az, hogy mig Magyarorszagon és a Karpat-medencében
€16 sziilok elvarasokat allitanak a gyermekeikkel szemben, képességeikhez mérten, addig a
skandinav szemlélet az, hogy a CP-vel €16 személyek szenvedtek mar eleget, ne terheljék oket,
ne versenyeztessék, csupan legyenek kiszolgalva a lehetd legjobb modon. Ezzel a szemlélettel
talan fel sem tlinik a gyermek kisebb szomatikus probléméja, mig a masik két esetben kirivo.
Masik megkdzelités alapjan azt mondhatjuk, hogy ezen eredményt azért kaphattuk, mivel a
skandinav térségekben jobb az orvosi ellatas. A harmadik szemszog pedig a kettd elegye.

A ’tarsas probléma’ dimenzidja mind a hdarom sziiléi csoportndl megjelent, mint {6
problémaforras. Altalanossiagban a magyarorszagi sziilsk nem patologias jelleggel, de f&
problémaként érzékelik a jelenséget. A karpat-medencei és a skandindv sziildkbol 4allo
csoportok klinikai jelentéségli problémaként élik meg ezen problémat. A sziildk véleménye

szerint a fi tinédzserek esetében a tarsas problémak megléte is gyakoribb, mint a 1anyoknal.
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A tarsas problémak megoldasara a szegregalt intézményi oktatas affektiv-szocialis elonyt
jelenthet, mivel nem éreznék annyira a hatranyos helyzetiiket.

A sziil6i valaszok alapjan elmondhatd, hogy a stilyosabb korlatozasokkal ¢16 gyermekek
tobb kihivassal szembesiilhetnek a proszocialis viselkedéssel kapcsolatban, amelyek fontos
elofeltételei a tarsadalmi integracionak és részvételnek, és ezért kiemelendd, hogy
részesiilhessenek a pozitiv szocidlis készségek fejlodését elésegitd csoportos
tevékenységekben.

A szomatikus problémak, lelki eredetii problémdk, melyek fizikai tiinetként valo
megjelenése komoly kihivast jelenthet a sziiloknek, bar a tinédzserek ezen problémat nem
jelezték. Ez annak is betudhatd lehet, hogy a tinédzserek még nem ismerik fel ezen érzéseiket,

esetlegesen rosszul azonositjak be dket.

A szakmai, konduktori visszajelzések két dimenzidt is klinikai jelentdségiiként irtak le: a
tarsas ¢és figyelmi problémakat; illetve a szorongéas-depresszid dimenzidt a preklinikai zonaba
soroltak. A konduktorok véleménye alapjan a skandindv populdcionkat stlyosabb figyelmi
problémak jellemzik, mint a karpat-medencei csoportot. A kommunikécios felbontas szerint a
konduktorok azon véleménye volt azonos, miszerint a figyelmi problémak jelentésebbek a
CFCS IV. csoportba tartoz6 serdiiloknél régiotol fiiggetleniil, mint az I. és I1. csoportba tartozo
tarsaikénal. A CP megjelenési forméja sordn talalt vélemények alapjdn a dyskinetikusokat
sulyosabb figyelmi problémakkal illették, mint spasticus tarsaikat. A figyelmi problémak
meglétének stlyossagat, feltehetden azért érzékelik jobban a szakemberek, mivel a figyelemi
problémak jellemzd tiineteit ismerik, ¢és tudjak, hogy a CP-vel €16 gyermekek figyelmének
felkeltése és fenntartasa csoportmunka sordn nehezebb, mint ép tarsaiké (pedig az sem kdnnyi
feladat). A konduktorok a mindennapi tevékenységek mellett, folyamatosan spontan és
tervezett megfigyeléseket végeznek, és azokat dokumentaljak. Figyelembe veszik a tanulod
vizualis és akusztikus figyelmét is, tudatdban vannak a CP sajatossagainak. A figyelemzavar
prevalenciajanak feltételezhetd okai lehetnek beszédfejlédési zavarok, tanuldsi nehézségek,
szomatikus tiinetek és kényszerbetegségek.

A sziilokkel megegyezden, a konduktorok is ugy vélik, hogy a fitl tinédzserek esetében a

tarsas problémak megléte gyakoribb, mint a lanyoknal.

A héarom aspektus alapjan 0Osszegzéseképpen azt mondhatjuk, hogy a serdiilldk a

magatartdsi problémaikrdl pozitivabban vélekednek, mint sziileik és/ vagy konduktoraik.
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A szomatikus, a tarsas problémakat és a gondolkodasi zavart a sziilok értékelték sulyosabbra; a
szorongast, tarsas ¢és figyelmi problémdkat pedig a konduktorok véleményezték
problémasabbnak, mint a tinik maguk. A figyelmi problémékat a sziiloknél 1ényegesen
sulyosabbnak itélttk meg a konduktorok. Ez az externalizaciés probléma azért lehet
kifejezettebb a konduktorok szamdra, mivel kezelése nehézségeket okoz a csoportban a
feladathelyzetek soran, a gyermek figyelme sokkal szembetiinéen szorodik.

A CBCL kiértékelése soran a tinik ¢és sziileik kdzotti legnagyobb diszkrepanciat a karpat-
medencei ¢és a skandinav csoportndl lehetett kimutatni a valaszokat illetden. A skandinav
csoportndl a tini és konduktor véleményezés is jelentdsen eltért 0sszességében.

Azon feltételezésiink, miszerint a sziilok rosszabbul itélik meg gyermekiik magaviseletét,
érzelmi vildgat, mint sajat maguk vagy konduktoraik részben beigazolddni latszik, hiszen a
tinikhez képest ezen allitas megallja a helyét. A konduktorok viszont tobb dimenzid soran is
sulyosabb megitéléssel birtak, mint a tinik és sziileik. Ebben az esetben elgondolkodtatéak a
modern pszichologia tanai, miszerint érzéseink nem allnak akaratlagos szabalyozas alatt,
csupan konstatalni tudjuk létezésiiket. Az érzések megléte irracionalis alapokon nyugszik,
mégis maguk a tinédzserek a szorongasukrol/ depresszidjukrol nem vélekednek olyan
intenzitdssal, mint azt teszik sziileik és konduktoraik. Felmeriil a kérdés, hogy a szakemberek
altal a tevékenységek soran észlelt jellemz6 viselkedések, gatlasok, kompenzald magatartas,
vegetativ tlinetek, mennyire az adott szitudcionak szolnak. A csoportos tevékenykedtetés soran
intenzitasanak, terjedelmének, tartéssaganak, megoszthatosaganak, impulzivitdsanak ¢és
atvitelének zavara, amely a szililok szamdra nem oly szembetlind, hiszen otthon nem éri a
gyermeket annyi inger, mint az iskolaban.

Eredményeink alapjan javasolnank:

e a pszichoterapia bevezetését;
e rdvidebb tandrak bevezetését szegregalt intézményekben;
e kiterjeszteni a szegregaltintézmény indikaciodit, pl. figyelemteszt eredménnyel,

szorongas-depresszid skalaval.

Erdekes lett volna eredményeinket a figyelem tovabbi klinikai értékeléseivel
megerdsiteni, hogy jobban megértsiik e nehézségek diszkrét megnyilvanulasait.

A két kérddiv eredménye elgondolkodtatdé abbol a szempontbol, hogy mig az
¢letmindségiik megitélése alkalmaval az iskolai és szocidlis jolléttel vannak a leginkabb

megelégedve, addig a magaviseleti szemszogbdl, a tarsas problémaékat emelik ki leginkdbb.
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Ezen kettds mérce eredménye mogott az dallhat, hogy az alacsonyabb szocializacios
készségekkel rendelkezd, gondolkodasi zavarral kiizdd és figyelmetlen viselkedésti tinédzser
egy kiils6 hatast valt ki, mely a gyermeknél eldrejelzi a késdbbi kortars problémakat.

A CP-vel ¢l6 gyermekek jelentds részének a pszichés tiinetei, és/vagy a szocialis
kéarosodasa kellden sulyos ahhoz, hogy indokolt legyen a szakorvosi ellatas. Ovatosan kell
eljarni a CP-vel ¢l0 tinédzserek értékelése és kezelése soran, hogy ne hagyjuk figyelmen kiviil
a pszichologiai problémakat, és hogy a potencidlisan megeldzhetd kockazati tényezdket
csokkenthessiik.

6.3 A kutatds er0sségei és limitacioi

A nemzetkozi szakirodalomban tobb olyan vizsgélat ismert, amely a CP-vel €16 egyének
¢letmindségének problémakorével foglalkozik. Egy olyan sem, amely a konduktiv nevelésben
részesiilo CP-vel €16 személyek életmindségével foglalkozik, pedig a konduktiv nevelés, mint
komplex mddszer elény0s affektiv és szocidlis szempontbdl is a CP-vel él6 egyének szamara.
Vizsgalatunk egyik erdssége, hogy egy nemzetkdzileg elismert és alkalmazott
betegségspecifikus életmindségkérddiv validalt valtozatat hasznaltuk a jollét mérésére, egy
specifikus sziik mintan. A kérddiv helyes megvalasztasaval megkonnyithetd a vizsgalatunkban
kapott eredmények nemzetkdzi parhuzamba allitasa. Illetve erdssége az is, hogy az életmindség
¢s az egyes tényezok kapcsolatat az életmindség kérddiv dimenzidival parhuzamban vizsgéltuk.
Vizsgalatunk korlatja az alacsony elemszam, ezért az adatok kauzalitdsa nem mondhatd
potencialisnak. A kutatasunk limitacidja tovabba az is, hogy mas CP-vel él6 populacidval,
¢s/vagy ¢€p fejlddésmenetli populacidval nem vetettiik 6ssze a konduktiv nevelésben részesiild

személyek eredményeit.
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7 Kovetkeztetések

Doktori munkam soran végzett vizsgalatokbol a kdvetkezé megallapitasok sziirhetdek le:

1. Eredményeink alapjdn nem tudunk kultira fiiggetlen, egységes kinyilatkoztatést
megallapitani azon hipotézisiinkrdl, miszerint eltérést tapasztaltunk volna a régionként
kialakitott csoportok kozott.

a. A szolgaltatasokhoz vald hozzaférést kiemelkedden alacsony szinvonaluként
itélték meg a sziilok mind a magasabb, mind az alacsonyabb GDP-vel
rendelkezd orszagokban.

2. A CP ¢és az ¢életmindség kapcsolatat befolyasold faktorokként vélhetden a klinikai
besorolasok (GMFCS, MACS, CFCS) sulyossaganak foka tekinthetd, illetve az
oktatasi-nevelési rend, melyben részestiilnek.

3. Az eredmények, a CP-vel €16k viselkedési €s érzelmi tlinetei a tdrsas problémak, a
figyelmi problémak és szomatikus problémdk teriiletén kicsticsosodnak, feltehetéen
azért, mivel gyakran szorulnak segitségre és tamogatasra a mindennapi életben.
Mindazonaltal a kérdéivek megbizhat6 informéciokat adhatnak a gyermekek mentalis
egészségi allapotarol, igy kevésbé valdszinli az informdacios torzitas.

4. A CP és a magatartasi problémak kapcsolatat befolyasolo faktorok aszerint valtoztak,
hogy a gyermek magaviseletét, magatartasat ki itéli meg (sziild, tini, konduktor).

a. A tinédzserek véleménye alapjan a tarsas problémak nem olyan jelentdsek, mint
szlileik és konduktoraik szerint. Kivételt képeznek a kozép-sulyos, illetve
sulyosan érintett tinédzserek.

b. A sziilok a tarsas problémak mellett mar a szomatikus problémakat, a
gondolkodasi zavarokat és a figyelmi problémak meglétét is jelezték.

c. A szakemberek visszajelzése a tarsas és figyelmi problémaékat, a szorongas-
depresszid dimenzidt emelte kis a jellemzés soran.

5. A CPQoL ¢és CBCL kérddiv a konduktiv nevelés és oktatds szempontjabol végzett
tudomanyos kutatdsokban valo alkalmazasat kiemelten fontosnak tartjuk, mivel ezek
visszajelzésként szolgalhatnak a gyermekek és csalddjuk érzéseirdl. Longitudinalis
vizsgalat sordn az eredmények felhaszndlasaval a konduktiv nevelésben részesiilé CP-
vel €16 személyek pozitiv vilagszemléletét, nehézségeit, a mindennapi feladatokkal valo
megkiizdéseit lehet reprezentélni.

Az eredmények Osszegzése mentén kialakult javaslat, hogy minden CP-vel ¢l gyermek

rendelkezzen MRI lelettel az intézménybe keriilés el6tt, illetve a kozépsulyos és sulyos
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sériiléssel ¢l6 CP-vel €16 egyének szocialis ¢és affektiv szempontbol is a szegregalt intézményi

elhelyezése a preferalt.
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8 Osszegzés

Doktori munkam elséként foglalkozik a konduktiv nevelésben résztvevé CP-vel €16 tinédzserek
¢letmindségével, azok Osszehasonlitdsaval kiillonbozd szociodemografiai, klinikai besorolasok
alapjan. Kutatdsom soran azt taldltam, hogy a CP-vel él0 tinédzserek az életmindségiiket
pozitivan itélik meg, ellenallonak tiinnek a fogyatékossagukbol adodd oOnértékelésiikkel
szembeni kihivasokkal.

Eredményeink alapjan nem talaltunk olyan szociodemogréfiai tényezdt, amely az 6ssz
populéciodra kihatassal lenne; viszont a nagyon sulyos sériiléssel €16 CP-vel é16 tinédzserek
sériilékenyebbnek bizonyultak, a funkcionalitdsukkal valo szubjektiv megelégedettség terén,
mint tarsaik. Kifejezetten éles eltérést a skandindv és magyarorszadgi nagyon sulyosan sériilt
tinédzserek iskolai jollétében talaltunk; a szegregalt intézményben tanuld CP-vel €16 serdiilok
java elégedettebb, mint skandindv integralt intézményben tanuld CP-vel ¢él6 bajtarsaik.

Vizsgalataink alapjan megerdsitettiik azt a nemzetkdzi irodalomban leirt megfigyelést,
mely szerint a CP-vel €16 serdiiloknél az esetlegesen felmertil6 viselkedési nehézségek koziil a
leggyakrabban eléforduld komplikacidk a tarsas problémak terén jelentkeznek. Mindezek
ellenére a magatartasi problémak megitélése a tinédzserek szemszogébdl sokkal jobban elmarad
sziileikhez és konduktoraikhoz képest.

Osszefoglalva, a doktori munkdmban leirt eredmények tampontként szolgalhatnak a CP-
vel €16 tinédzserek életmindségének feltérképezéséhez. Tovabba megerdsiti azt a nézetet,
miszerint az ¢letmindség teljesen szubjektiv, ezért is érdemes a klinikumban és a prevencidoban
is tanulmanyozni. Hiszen irdnymutatasul szolgalhat a terapidk megvalasztasaban, az iskolai
elhelyezésben, a pszichoanalitikai mddszerek kivalasztisaban. Ezért az életmindség és a
magaviseleti tesztek mérésére nagyobb, rutinszeriibb hangsulyt kellene fektetni.

A jovObeni kutatdsok a konduktiv nevelésben részesiild, illetve nem részesiild
személyek életmindségének 0sszehasonlitasat hivatottak felmérni. Tavlati célként javasolnank
a mérési eszkozok rendszeres alkalmazasat a gyakorlatban és a pszichoterapiai foglalkozasok
bevezetését. Végezetiil javasoljuk még, hogy a gyermekek rendelkezzenek MRI vizsgalattal az

intézménybe keriilés eldtt (ha sziikséges genetikai vizsgalattal is).
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9 Summary

My dissertation is the first to deal with the quality of life of teenagers with CP participating in
conductive education by comparing them based on different sociodemographic and clinical
classifications. The research’s results have confirmed that teenagers living with CP judge their
quality of life positively and seem resistant to challenges to their self-esteem arising from their
disability.

Based on our results, we did not find any sociodemographic factors that would have had
an impact on the entire population; on the other hand, teenagers living with sever CP proved to
be more vulnerable in terms of subjective satisfaction with their functionality than their peers.
We also found a striking difference between the Scandinavian and Hungarian seriously injured
CP teenagers in school well-being domain; adolescents living whit CP, who are studying in
segregated institutions, are more satisfied than their peers, who are studying in integrated
Scandinavian institutions.

Based on our studies, we have confirmed the observation described in international
literature, according to them the most common behavioural patterns are social problems for the
CP population. Despite all this, the perception of behaviour problems from the teenagers' point
of view lags far behind that of their parents and conductors.

In summary, the results described in my doctoral thesis can serve as a reference point
for mapping the quality of life of teenagers with CP. Furthermore, it confirms the view that the
quality of life is completely subjective, which is why it is worth studying both in the clinic and
in prevention. After all, it serves as a guideline in the choice of therapies, school placement,
and the selection of psychoanalytic methods. Greater, more routine emphasis should be placed
on measuring quality of life and behavioural tests.

Future research is intended to assess the comparison of the quality of life of CPs
receiving and not receiving conductive education. As long-term goals, we would recommend
the regular use of measurement tools in practice and the introduction of psychotherapy sessions.
Finally, our proposition is that the children should have an MRI scan before being admitted to

the institution (if necessary, also a genetic test).
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11 Mellékletek

1. melléklet: Eletmindség kérddiv CP-vel é16 serdiilék szamara (CPQoL Teen)

Szeretnénk feltenni neked néhany kérdést az életedrol: a csaladodrol, barataidrol, egészségedrol és
iskoladrol.

Minden kérdés igy kezdddik: ,,Mennyire vagy elégedett ...?”

Minden kérdésnél karikazd be azt a szamot, amelyik a leginkabb kifejezi, hogy mit
ERZEL.

Barmelyik szamot bekarikazhatod 1 (nagyon elégedetlen) és 9 (nagyon elégedett) kozott.

Ez a kérddbiv a cerebralis parézis kiilonbozo tipusaival €10 serdiiloknek késziilt, és néhany kérdést nehéz
lehet megvalaszolni. Kériink, probald meg, és a legjobb tudasod szerint valaszolj minden kérdésre!

Ez a kérd6iv azt méri, hogy mit érzel, és nem azt, hogy valojaban mire vagy képes.

Itt egy példa:

Mennyire vagy elégedett

aZZﬂl, ces - Z?égedelgtem
elégedetlen elégedetlen se nem elégedett
clégedetlen

ahogyan altalaban kijossz az emberekkel?
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Mennyire vagy elégedett ... ST, d Itltem
nagyon ; elégedett,
elegedetlen elégedetlen se nem

elégedetlen

az életeddel dltalaban?

1 2| 3
azzal, amennyire teljesnek érzed az életedet?

1 2| 3
az életmindsegeddel?

1 2| 3
azzal, amennyire boldog vagy?

1 2|1 3

Csalad és baratok Mennyire e nem

vagy elégedett ... nagyon : elégedett,
elegedetlen elégedetlen se nem

elégedetlen
azzal, ahogyan daltalaban kijossz az emberekkel?
1 2| 3
azzal, ahogyan kijossz gondozoiddal /sziileiddel?
1 2| 3

a csaladodtol kapott tamogatassal?

1 2| 3
azzal, ahogy kijossz a testvéreiddel?
1 2| 3

VAGY o Nincs testvérem.

azzal, ahogyan kijossz az iskoladon kiviili kamaszokkal

1 2|1 3

(nem az iskolai barataiddal)?

azzal, ahogyan kijossz a felnottekkel?

1 2| 3
azzal, ahogyan egyediil toltod el az idot?

1 2| 3
azzal, amikor barataiddal 16gsz?

1 2| 3
azzal, amikor a csaldddal elmentek valahova?

1 2| 3
azzal, amennyire a csaladod elfogad?

1 2| 3
azzal, amennyire az iskoladon kiviili kamaszok

1 21 3
elfogadnak (nem az iskolai barataid)?

azzal, amennyire a felndttek elfogadnak?

1 2| 3
azzal, amennyire az emberek altalaban elfogadnak?
1 2| 3
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azzal, amennyire képes vagy megtenni azt, amit akarsz

1 2] 3
(tehat azzal a képességeddel, hogy megtegyél
dolgokat, nem pedig azzal, hogy megengedik-¢)?
azzal, ahogyan belevagsz valamibe és kiprobalsz uj

1 2] 3
dolgokat?
onmagaddal?

1 2] 3
pozitiv hozzdallasoddal?

1 2] 3
a jovoddel?

1 2] 3
az életben valo lehetoségeiddel?

1 2] 3

se nem

Iskola gﬁ:gg}é%léﬂ en | clégedetlen :éegede::ltém
Mennyire vagy elégedett elégedetlen
azzal, ...
ahogyan a t6bbi kamasszal kijossz az iskolaban? (Ha 1l 21 3| 4
tobb iskolaba is jarsz, akkor arra az iskolara gondolj,
ahol a legtobb idot toltéd!)
ahogyan a tobbi diak befogad téged az iskoladban? 1
ahogyan kijossz a tanaraiddal? ;
ahogyan kijossz a gondozoiddal? -
VAGY o Nincsenek gondozoim.
amennyire iskolad tobbi tanuloja elfogad? (Ha tobb

1 2| 3| 4
iskolaba is jarsz, akkor arra az iskolara gondolj, ahol a
legtobb iddt toltod!)
amennyire iskoldad dolgozoi és tanarai elfogadnak?

1 2| 3| 4
hogy ugyanugy kezelnek téged az iskolaban, mint barki

1 2| 3| 4
mast?
amennyire képes vagy lépést tartani a tanuldsban

1 2| 3| 4
tarsaiddal?
amennyire képes vagy lépést tartani testileg

1 2| 3| 4
tarsaiddal?
ahogyan képes vagy részt venni az iskola életében? (Ha

1 2| 3| 4
tobb iskolaba is jarsz, akkor arra az iskolara gondolj,
ahol a legtobb idot toltéd!)
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Részvétel
Mennyire vagy elégedett azzal, ...

se  nem
glaégg}gc)l%tlen elégedetlen cse(leegedel:ltém
elégedetlen
ahogyan részt tudsz venni szabadidds és szorakozasi
1 21 3
tevékenységekben?
ahogyan részt tudsz venni sportolasi lehetdségekben?
1 21 3
(Itt nem az a kérdés, hogy valdjaban hogyan sportolsz,
hanem hogy mennyire vagy elégedett azzal, amennyire
képes vagy részt venni benne.)
ahogyan részt tudsz venni iskolan kiviili
1 21 3
programokban?
ahogyan be tudsz kapcsolddni a kdzdsségi életbe? 1 21 3
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Kommunikaci6
Mennyire vagy elégedett azzal, ...

S? ] nem

nagyon ; elégedett, q

elégedetlen elégedetlen se nem elégedett
elégedetlen

ahogyan kozeli ismerdsokkel kommunikalsz?

(gondolhatsz a kommunikacio barmely formajara) 1| 2 31 41 5| 6

ahogyan kevésbé kozeli ismerdsokkel kommunikalsz?

(gondolhatsz a kommunikacio barmely formajara) 1| 2 3 4| 5| 6

ahogyan mas emberek kommunikalnak veled?

ahogyan technologia segitségével kommunikalsz (pl. 1

sms, internet)? 1

Egészség % s

Mennyire vagy elégedett cee nagyon , elégedett’ ,

elégedetlen elégedetlen se nem elégedett

elégedetlen

egészségeddel altalaban?

testi egészségeddel?

azzal, ahogyan kozlekedsz (vagyis a mobilitasoddal)?
az alvasoddal?

a kiilséddel?

a tested serdiilokori valtozasaival?

azzal, ahogyan masok segitsége nélkiil meg tudsz tenni
dolgokat?

azzal, hogy mi torténhet veled késobb az életben?

azzal, amit elertél az életben?

azzal, amennyire sikeres vagy mindabban, amiben jo
akarsz lenni?

azzal a képességeddel, ahogyan kozvetlen
kornyezetedben kozlekedsz?

azzal a képességeddel, ahogy egyik helyrdl eljutsz a
masikra? (jarmiivel)
jovore vonatkozo terveiddel?

1| 2] 3| 4] S| 6
1| 2] 3| 4] S| 6
1| 2] 3| 4] S| 6
1| 2] 3| 4] S| 6
1| 2] 3| 4] S| 6
1| 2] 3| 4] S| 6

1 2] 3| 4] S| 6

1

1

11 2 4

1 2] 3| 4] S| 6| 7 | 8
1 2] 3| 4] S| 6| 7 | 8
1| 2] 3| 4] S| 6|7

A kovetkez6 kérdésre adhato valaszlehetdségek az ,,egyaltalan nem  vélasztol (1) a ,,nagyon”

valaszig (9) terjednek.
Mennyire aggaszt,

hogy cerebralis parézised van?
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A kovetkez6 két kérdés arra vonatkozik, hogy mennyire vagy elégedett azzal, ahogyan a testrészeidet
hasznalod, nem pedig arra, hogy valojaban mennyire vagy képes hasznalni azokat.

Mennyire vagy elégedett azzal, ...

se nem
o en | clégedetlen | SFECAet | clégedett
elégedetlen
ahogyan a karjaidat és kezeidet hasznalod? ‘ ‘
1 2] 3] 4] 5 6| 7
ahogyan a labaidat hasznalod?
1 2] 3] 4] 5 6| 7

A kovetkez6 harom kérdés arra vonatkozik, hogy mennyire vagy elégedett azzal, ahogyan részt tudsz
venni a napi tevékenységekben, nem pedig arra, hogy valdjaban mennyire vagy képes megoldani

ezeket a tevékenységeket.

Mennyire vagy elégedett

azzal, ... nagyon Z?égede%em
elégedetlen elégedetlen s ?é ede?lim elégedett
elég n

ahogyan oltozkédni tudsz?

1 2| 3[4]'5 6| 7
ahogyan egyediil tudsz enni és inni?

1 2| 3[4]'5 6| 7
ahogyan a WC-t onalloan tudod hasznalni?

1 2| 3[4]'5 6| 7
Specialis eszkézok Mennyire
vagy elégedett ... se nem

nagyon | ejggedetlen | S1988deth | claoedett
elegedetlen g s?é ede?l%m g
elég n

otthoni segédeszkozeiddel (pl. specialis szék, allokeret,
kerekesszék, rollator, bokasin, latast, hallast és 1 2 3( 4] S 6|7
kommunikaciot segité eszkozok)?
VAGY o Otthon nincs sziikségem segédeszkozre.
iskolai segédeszkozeiddel (pl. specidlis szék,
allokeret, kerekesszék, rollator, bokasin, latast,
hallast és kommunikdaciot segité eszkozok)? 11 2 3 4] 5 6| 7
VAGY o Az iskolaban nincs sziikségem
segédeszkdzre.
a lakohelyeden elérheto specialis felszereltséggel
(rampak, mozgolépcso, akadalymentesités)?
VAGY o A lakéhelyemen nincs sziikségem Ll 2 3] 4/ 5] 617 8 .I
specialis felszereltségre.
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a lakohelyeden elérhetd specidlis szolgaltatasokhoz
valo hozzadferéseddel? (munkalehetiség, elkoltozés
otthonrol)

VAGY o A lakéhelyemen nincs sziikségem
specialis szolgaltatasokra.

Fajdalom, kellemetlenség

A kovetkezo kérdés barmilyen altalad tapasztalt fajdalomra vonatkozik.

Hogyan érzed, ...

vannak-e fajdalmaid?

egyaltalan
nincsenek

6-
6.

Ha valaszod (1) ,,egyaltalan nincsenek”, akkor itt véget ér a kérd6iv. Ha nem, folytasd az alabbi

kérdésekkel!

Hogyan érzed, ...

mennyire zavar az daltalad tapasztalt fajdalom
mértéke?

mennyire zavar az altalad tapasztalt kényelmetlenség
mértéke?

mennyire vagy képes megbirkozni a fajdalommal?
mennyire vagy képes urra lenni a fajdalmadon?
mennyire neheziti ez a fajdalom az életedet?
mennyire akadalyoz meg a fajdalom abban, hogy
onmagad legyél?

mennyire akadalyoz a fajdalom abban, hogy megéld
mindennapi oromeidet?
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2. melléklet: Eletmindség kérddiv serdiilé CP-vel é16 tinédzsereknek- Elsddleges gondozoi

kérdoiv (CPQoL Teen- proxy)

Eletminéség kérdéiv serdiiloknek

Elsodleges gondozoi kérdoiv

(CP QOL — Teen)

Arra kérjiik, valaszoljon néhany kérdésre azzal kapcsolatban, hogy On szerint serdiild gyermeke
mennyire elégedett sajat ¢letének egyes teriileteivel: csaladdal, baratokkal, egészséggel és az iskolaval.

Minden kérdés igy kezdodik: ,,Mit gondol, gyermeke mennyire elégedett ...?”

Kérjiik, minden kérdésnél karikdzza be azt a szamot, amelyik On szerint a leginkabb kifejezi gyermeke
érzéseit. Barmely szamot bekarikazhatja 1-t6l (nagyon elégedetlen) 9-ig (nagyon elégedett).

Ez a kérddbiv a cerebralis parézis kiilonbozo tipusaival €10 serdiiloknek késziilt, és néhany kérdést nehéz

lehet megvalaszolni. Kérjiik, probalja meg, és a legjobb tudasa szerint valaszoljon minden kérdésre. Ez
a kérddiv azt méri, hogy serdiild gyermeke mit érez, €s nem azt, hogy valdjaban mire képes.

Itt egy példa:

Mit gondol, serdiilé6 gyermeke mennyire elégedett ...

se nem
nagyon . elégedett, .
elégedetlen elégedetlen se nem elégedett
clégedetlen
azzal, ahogyan dltalaban kijon az emberekkel?
1 2 31 4, 5| 6| 7 8.
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Mit gondol, serdiilé gyermeke

mennyire elégedett ... S?, d i{[em
nagyon ; elégedett, ;
elégedetlen elégedetlen | oo nem | clégedett
elégedetlen
az életeével daltalaban? 1 21 31 41| 5 6|l 71 8
azzal, amennyire teljesnek érzi az életét? 1 21 3| 4| 5 6l 718
az életmindségével? 1 21 314/ 5 61l 718
azzal, amennyire boldog? 1 21 314/ 5 61l 718
Csalad és baratok
Mit gondol, serdiil6 gyermeke mennyire elégedett ...
S? q nem
nagyon . elégedett, .
elégedetlen elégedetlen | oo nem | clégedett
elégedetlen
azzal, ahogyan dltalaban kijon az emberekkel? 1 21 3| 4| 5 6l 718
azzal, ahogyan Onnel kijon? 1 21 31 41| 5 6|l 71 8
a csaladtol kapott tamogatassal? 1 21 314/ 5 61l 718
azzal, ahogyan kijon a testvéreivel? 1 21 314/ 5 6l 718
VAGY [ Nincs testvére.
azzal, ahogyan kijon az iskolajan kiviili kamaszokkal 11 21 3| 4| 5 6|l 71 8
(nem az iskolai barataival)?
azzal, ahogyan kijon a felndttekkel? 1!l 21 3| 4| 5 6l 71 8
azzal, ahogyan egyediil tolti el az id6t? 1 21 3| 4| 5 6l 71 8
azzal, amikor barataival l6g? 1 21 3| 41| 5 6l 718
azzal, amikor a csaldddal elmennek valahovad? 1 21 3| 4| 5 6l 71 8
azzal, amennyire a csalddja elfogadja 6t? 11 21| 3| 4] 5 6l 71 8
azzal, amennyire az iskolajan kiviili kamaszok 1 21 3| 4| 5 6l 71 8
elfogadjak 6t (nem az iskolai baradtai)?
azzal, amennyire a felnéttek elfogadjik ot? 1 3|1 4| 5 6l 718
azzal, amennyire az emberek dltalaban elfogadjik ot? 1 31 4] 5 6 8
azzal, amennyire képes megtenni azt, amit akar (tehat 1 31 4] 5 6 8
azzal a képességével, hogy megtegyen dolgokat, nem
pedig azzal, hogy megengedik-e neki)?
azzal, ahogyan belevag valamibe és kiprobal uj 1 21 3| 4| 5 6l 71 8
dolgokat?
onmagaval? 1| 2 3[4|5| 6[7]8
pozitiv hozzaallasaval? 1 21 31 41| 5 6|l 71 8
a jovdjével? 1| 2 3|4[5]| 6| 7]|S8
az életben valo lehetoségeivel? 1 21 3| 41| 5 6l 718
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Iskola

Mit gondol, serdiilé

gyermeke mennyire elégedett S‘f, d i{[em

azzal, ... clégedetlen | Clégedetlen | (FEECE 1 elégedett
elégedetlen

ahogyan a t6bbi kamasszal kijon az iskolaban? (Ha 1 21 31 4] 5

tobb iskolaba is jar, akkor arra az iskoldra gondoljon,

ahol a legtobb idot tolti!)

ahogyan a tobbi diak befogadja ot az iskolaban? 1 2| 3| 4] 5

ahogyan kijon a tanaraival? 1 21 31 4] 5

ahogyan kijon a neveldivel? 1 2|1 31 4

VAGY [ Nincsenek nevel6i.
amennyire iskoldja tobbi tanuloja elfogadja o6t? (Ha 1 2| 3| 4] 5
tobb iskolaba is jar, akkor arra az iskoldra gondoljon,
ahol a legtobb idot tolti!)

amennyire iskoldja dolgozoi és tanarai elfogadjak ot? 1 2| 3| 4] 5
hogy ugyanugy kezelik 6t az iskolaban, mint barki 1 2| 3| 4] 5
mast?

amennyire képes lépést tartani a tanulasban tarsaival? 1 2| 3| 4] 5
amennyire képes lépést tartani testileg tarsaival? 1 21 31 4] 5

ahogyan képes részt venni az iskola életében? (Ha tobb 1 21 31 4] 5
iskolaba is jar, akkor arra az iskolara gondoljon, ahol a
legtobb iddt tlti!)

Részvétel

Mit gondol, serdiilé6 gyermeke mennyire elégedett azzal, ...

se nem
nagyon , elégedett, .
elégedetlen elégedetlen | nem | clégedett
elégedetlen
ahogyan részt tud venni szabadidds és szorakozasi 1 21 314l 5
lehetoségekben?
ahogyan részt tud venni sportolasi lehetéségekben? 1 21 31 4] 5
(Itt nem az a kérdés, hogy valdjaban hogyan sportol,
hanem hogy mennyire elégedett azzal, amennyire
képes részt venni benne.)
ahogyan részt tud venni iskolan kiviili programokban? 1 21 31 4] 5
ahogyan be tud kapcsolodni a kozosségi életbe? 1 21 31 4] 5
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Kommunikacio

Mit gondol, serdiilé6 gyermeke mennyire elégedett azzal, ...

se nem
nagyon | ejégedetlen | S189Ct | ejeoedett
elegedetlen g S? q nlem g
clégedetlen
ahogyan kozeli ismerdsokkel
kommunikal? (gondolhat a kommunikacio barmely
formajara) 1| 2] 3| 4| 5
ahogyan kevésbé kozeli ismerdsokkel kommunikal?
(gondolhat a kommunikacio barmely formajara) 11 21 3| 4| 5
ahogyan mas emberek kommunikalnak vele?
ahogyan technologia segitségével kommunikal (pl. 1| 2| 3| 4| §
sms, internet)? 1 2 3| 4| 5
Egészség
Mit gondol, serdiilé gyermeke mennyire elégedett ...
se nem
nagyon lésedetl elégedett, léoedett
elégedetlen | ©'e8CICHCN | go nem | ©€8€4C
elégedetlen
egészségevel altalaban? 1l 21 31 4] 5| 6|7
testi egészségével? 1 ) 3 4| 5 6 | 7
azzal, ahogyan kozlekedik (vagyis a mobilitasaval): 1l 21 31 4l 5] 617
az alvasaval? 11 21 31 4l 51 617
a kiilsejével? 11 2130 4l 5| 617
teste serdiilokori valtozasaival?
! ok seoliss ki y 1| 2| 3| 4 5| 6 | 7
azzal, ahogyan masok segitsege nelkil meg tud tenni
dolgokat?gy sres ¢ 1| 2| 3| 4] 5| 67
azzal, hogy mi torténhet vele késobb az életben?
azzal, amit elert az életben? 1 2 31415 617 8
azzal, amennyire sikeres mindabban, amiben jo akar 1 2 31415 6 17 8
lenni? 1 2| 3| 4/ 5| 67| 8
azzal a képességeével, ahogyan kozvetlen
kornyezetében kozlekedik? 1| 2| 3| 4, 5| 6|7 | 8
azzal a képességével, ahogy egyik helyrdl eljut
a masikra? (jarmiivel) 1! 21 3| 41 5] 6|7 | 8
jovore vonatkozo terveivel?
1| 2| 3| 4f/ 5 6 7 | 8
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A kovetkez6 kérdésre adhato valaszlehetdségek az ,,egyaltalan nem ” valasztol (1) a ,,nagyon”
valaszig (9) terjednek.

Aggasztja-e serdiild egyaltalan
gyermekét, ... nem

hogy cerebralis parézise van? ‘

1] 2| 3/4] 5| 6|7 | 8] 9

A kovetkez6 két kérdés arra vonatkozik, hogy serdiilé gyermeke mennyire elégedett azzal, ahogyan a
testrészeit hasznalja, nem pedig arra, hogy valdjaban mennyire képes hasznalni azokat.

Mit gondol, serdiilé

gyermeke mennyire elégedett nagyon ZTége de?tem
azzal, ... elegedetlen clégedetlen foe nem
elégedetlen
ahogyan a karjait és kezeit haszndlja? 1 21 314/ 5 6 ‘ ‘
ahogyan a labait hasznadlja? 1 21 314/ 5 6

A kovetkez6 harom kérdés arra vonatkozik, hogy serdiilé gyermeke mennyire elégedett azzal,
ahogyan részt tud venni a napi tevékenységekben, nem pedig arra, hogy valojaban mennyire képes
megoldani ezeket a tevékenységeket.

Mit gondol, serdiil6 gyermeke mennyire elégedett azzal, ...

se nem

21aégg}é%%tlen elégedetlen géégede::ltém

elégedetlen
ahogyan oltozkodni tud? 1 2| 3
ahogyan egyediil tud enni és inni? 1 2| 3
ahogyan a WC-t 6nalloan tudja hasznalni? 1 2| 3

Specialis eszkozok

Mit gondol, serdiilé6 gyermeke mennyire elégedett ...

se nem
nagyon ; elégedett,
elegedetlen elégedetlen se nem

elégedetlen

otthoni segédeszkozeivel (pl. specialis szék, allokeret,
kerekesszék, rollator, bokasin, latast, hallast és 1 2 & 415 &
kommunikaciot segité eszkozok)?

VAGY [ Otthon nincs sziiksége segédeszkozre.
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iskolai segédeszkozeivel (pl. specidlis szék, 1!l 21| 3| 4] 5| 6
allokeret, kerekesszék, rollator, bokasin, latast,
hallast és kommunikdaciot segité eszkozok)?

VAGY [ Az iskoldban nincs sziiksége
segédeszkdzre.

a lakohelyén elérhetd specialis felszereltséggel
(rampak, mozgolépcso, akadalymentesités)?

VAGY [ A lakéhelyén nincs sziiksége
specialis felszereltségre.

a lakéhelyén elérhetd specidlis szolgaltatasokhoz valo 1 2| 3| 4 5§
hozzaférés lehetdségével? (munkalehetoség, elkoltozes
otthonrol)

VAGY [ A lakéhelyén nincs sziiksége
specialis szolgaltatasokra.

Fajdalom, kellemetlenség

A kovetkez6 kérdés barmilyen serdiilé gyermeke altal tapasztalt fajdalomra vonatkozik.

Hogyan érzi, ... egyaltala
n

nincsene

vannak-e fajdalmai serdiilé gyermekének? K

Ha valasza (1) ,,egyaltalan nincsenek”, akkor kérem, ugorjon a kovetkezd oldalra.
Ha valasza (2) vagy annal magasabb pontszam, kérem, folytassa az alabbi kérdésekkel!

Hogyan érzi, ... egyaltalan
nem

mennyire zavarja az dltala tapasztalt fajdalom
mértéke?

. . , , 1|2 3
mennyire zavarja az dltala tapasztalt kellemetlenség
mértéke?

1 2 3

mennyire képes megbirkozni a fajdalommal?

mennyire képes urra lenni a fajdalman?

mennyire neheziti ez a fajdalom az életét?

mennyire akadalyozza meg a fajdalom abban, hogy
onmaga legyen?

mennyire akadalyozza a fajdalom abban, hogy megélje
mindennapi oromeit?

el Rl R )
NN NN
W | W | W W
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Szolgaltatasokhoz valo hozzaférés

A kovetkezd kérdéscsoport Onrdl és a szolgaltatasokhoz vald hozzaféréssel kapcsolatos
elégedettségérol szol.

Mennyire elégedett ...

A kovetkez6 néhany kérdés a szolgaltatasok elérhetdségére vonatkozik, nem pedig az

igénybevételiikre.
se nem
nagyon , elégedett, .
elégedetlen elégedetlen | oo nem | clégedett
elégedetlen
serdiilé gyermeke kezelésekhez valo hozzaférésével? 1 2 3 4 S ¢

serdiilo gyermeke gyogytornahoz valo hozzaférésével? 1 2 3 4 5 6

serdiilo gyermeke beszédterapiahoz valo 1 2 3| 4 5 6
hozzaférésével?
serdiilo gyermeke ergoterapiahoz/konduktiv 1 2 3 4 5 6

neveléshez valo hozzaferésével?

serdiilo gyermeke szakorvosi vagy sebészeti ellatdashoz
. gy 1 2| 3] 4 5§ 6
valo hozzaférésével?

azzal a képességével, hogy tandcsot tud kérni a hazi

gyermekorvostol?
a lakohelyén elérhetd szakszolgaltatasokhoz valo
hozzaféréssel? (munkalehetdség, elkoltozés otthonrdl) 1| 2| 3| 4 5/ 6

VAGY [ Még sohasem probaltam ilyen
szolgaltatast igénybe venni.
a tehermentesito gondozashoz valo hozzaféréssel?

VAGY [ Még sohasem probaltam
tehermentesité gondozast igénybe venni.
(Kérem, hagyja ki a kdvetkezo két kérdést!)
a tehermentesito gondozas mértékével?

azzal, hogy mennyire egyszerii a tehermentesito 1| 21| 3| 4| 5| 6| 7 8
gondozast igénybe venni?

serdiilo  gyermekének a  szolgaltatasokhoz  és
lehetoségekhez (pl. iskola utani programok, sziinidei
programok, lakohelyi csoportok, pl. cserkészcsapatok)
valo hozzaférésével?

serdiilo gyermeke az iskolaban a tanulashoz kapott
kiilon segitséghez valo hozzaférési lehetdoségével?
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Néhany Onre vonatkozé kérdés

A kovetkezd kérdéscsoport Onrél és a szolgaltatasokhoz vald hozzaféréssel kapcsolatos

elégedettségérol szol.

nagyon

boldogtalan

boldogtalan

se nem
boldog,
se nem
boldogtalan

Mennyire boldog On altaldnossagban?

Mennyire elégedett ...

nagyon

elegedetlen

elégedetlen

sajat testi egészségével?

foglalkoztatottsagaval (fizetett vagy fizetés nélkdili)?

csaladja anyagi helyzetével?

se nem
elégedett,
se nem
elégedetlen
3145 6
3145 6
3145 6

A kovetkez6 kérdésre adhaté valaszlehetoségek az ,,egyaltalan nem megbizhat6” valasztol (1) a ,,nagyon

megbizhato” valaszig (9) terjednek.

Mennyire érzi megbizhatonak a gyermeke érzéseivel

kapcsolatos valaszait?

egyaltalan nem
megbizhatoak
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3. melléklet: A domainekhez tartoz6 kérdések, a hivatalos kézikonyvbdl dtemelve

Domains and Items for the Parent Proxy version of the CP QOL-Teen

General
wellbeing &

participation

life in general?

life as a whole?

quality of life?

they way they get along with other teenagers outside of school (not
school friends)?

hanging out on their own?

hanging out with friends?

they way their are accepted by other teenagers outside of school?
doing things they want to do?

having a go and trying new things?

themselves?

their positive attitude?

their future?

their opportunities in life?

their ability to participate in leisure and recreational activities?
their ability to participate in sporting activities?

their ability to participate in social events outside of school?
their ability to participate in the community?

the way they get around?

succeeding in things they want to be good at?

their ability to get around in their neighbourhood?

their ability to get from place to place

Communication
& physical
health

the way they get along with adults?

the way they are accepted by adults?

the way they are accepted by people in general?

their ability to keep up academically?

their ability to communicate with people they know well?

their ability to communicate with people they do not know well?
the way other people communicate with them?

the way their communicate with people using technology (SMS,
internet)?

their overall health?

their physical health?
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how they sleep?

changes happening to their body to do with puberty?

being able to do things by themselves with out relying on others?
what may happen to them later in life?

what they have achieved in their life?

their plans for the future?

School

wellbeing

the way they get along with other teenagers at school?

the way they are included by other students at school?

the way they get along with their teachers at school?

the way they are accepted by other students at school?

the way they are accepted by staff and teachers at school?
the way they are treated the same as everyone as at school?
their ability to keep up physically?

their ability to participate at school?

Social wellbeing

how happy they are?

the way they get along with people generally?

the way they get along with you (parents)?

the support they get from their family?

the way they get along with their brothers and sisters?
going out on trips with the family?

the way they are accepted by their family?

Access to

Services

How much pain does your teenager have?

your teenagers access to treatment?

your teenagers access to physiotherapy?

your teenagers access to speech therapy?

your teenagers access to occupational therapy?

your teenagers access to specialised medical or surgical care?
ability to get advice from a paediatrician?

your teenagers access to community services and facilities?
your teenagers access to extra help with learning

at school?

Family health

How happy are you?
Your physical health?
Y our work situation?

Your family’s financial situation
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Feelings about the way they use their arms and hands?
functioning the way they use their legs?

their ability to dress him/herself?

their ability to eat or drink independently?
their ability to use the toilet by themself?

Domains and Items for the Adolescent Self-Report version of the CP QOL-Teen

General your life in general?
wellbeing & your life as a whole?
participation your quality of life?

they way you get along with other teenagers outside of school (not
school friends)?

hanging out on your own?

hanging out with friends?

the way you are accepted by other teenagers outside of school?
doing things you want to do?

having a go and trying new things?

yourself?

your positive attitude?

your future?

your opportunities in life?

your ability to participate in leisure and recreational activities?
your ability to participate in sporting activities?

your ability to participate in social events outside of school?
your ability to participate in the community?

the way you get around?

succeeding in things you want to be good at?

your ability to get around in your neighbourhood?

your ability to get from place to place?

Communication | the way you get along with adults?

& physical the way you are accepted by adults?

health the way you are accepted by people in general?

your ability to keep up academically?

your ability to communicate with people you know well?

your ability to communicate with people you do not know well?

the way other people communicate with you?
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the way you communicate with people using technology (SMS,
internet)?

your overall health?

your physical health?

how you sleep?

changes happening to your body to do with puberty?

being able to do things by yourself with out relying on others?
what may happen to you later in life?

what you have achieved in your life?

your plans for the future?

School

wellbeing

the way you get along with other teenagers at school?

the way you are included by other students at school?

the way you get along with your teachers at school?

the way you are accepted by other students at school?

the way you are accepted by staff and teachers at school?
the way you are treated the same as everyone as at school?
your ability to keep up physically?

your ability to participate at school?

Social wellbeing

how happy you are?

the way you get along with people generally?

the way you get along with your parents?

the support they get from your family?

the way they get along with your brothers and sisters?
going out on trips with the family?

the way you are accepted by their family?

Feelings about

functioning

the way you use your arms and hands?
the way you use your legs?

your ability to dress yourself?

your ability to eat or drink independently?
your ability to use the toilet by yourself?
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4. melléklet: CPQoL 6nkitoltds és proxy verziok: Ismételt méréses ANOVA Post hoc
tesztjeinek eredményei

Letolthetd olvashatd formatumban:

https://drive.google.com/file/d/1L1Gi1YD26caiH2CgU9xk4TxghZaT4dMIx/view?usp=s

haring

5. melléklet: CBCL tinédzser- 0onkitoltds, sziiloi és konduktor verzio: Ismételt méréses
ANOVA Post hoc teszt eredményei
Letoltheto olvashato formatumban:

https://drive.google.com/file/d/1VJtIQDdFoL._Ubf6zoADWMplsJNOOpdj-

/view?usp=sharing

131


https://drive.google.com/file/d/1LlGiYD26caiH2CgU9xk4TxqhZaT4dMlx/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1LlGiYD26caiH2CgU9xk4TxqhZaT4dMlx/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1VJtJQDdFoL_Ubf6zoADWMplsJN0Opdj-/view?usp=sharing
https://drive.google.com/file/d/1VJtJQDdFoL_Ubf6zoADWMplsJN0Opdj-/view?usp=sharing
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13 Koszonetnyilvanitas

Koszonetemet szeretném kifejezni dr. Kelemen Annanak, témavezetomnek, aki
hallgatdjava fogadott, és mindvégig bizott a kdzos sikeres munkéban.

Koszonettel tartozom dr. Feketéné Szabo Evanak, aki mindig a legjobb
pillanatban segitett atlendiilni a holtponton, egy telefonnal, e-maillel mindent
megoldott.

Koszonettel tartozom a Semmelweis Egyetem Magatartastudomanyi Intézet
dolgozdinak a szinvonalas oktatasért, eldadasokért és iranymutatasokér. Kiemelném dr.
Badizs Robertet és Raduch Csillat, akik a tanulméanyaim soran sokszor segitettek a
papirmunka Utvesztdjében eligazodni.

Szeretném megkdszonni sziileimnek azt az 4llando és mindig magatdl értet6dd
tdmogatast, amit a sok-sok iskolai év alatt kaptam. K6sz6ndm, hogy biztak bennem,
lelkesitettek és ha sziikséges volt jo utra téritettek.

Kiilon koszonet illeti testvéremet, aki éles eszével megmentette testvérét; aki
olyan bravurosan sakkozott, mint el6tte még soha senki; kdszonet odaadasaért és
kivételes batorsagaért.

Végiil, de nem utolso sorban két embernek szeretném még halamat kifejezni,
kisfiamnak és a férjemnek, akik nélkiil ez az értekezés nem johetett volna létre, és akik

nélkiil nem lennék az, aki ma vagyok. ,,Tuti sunt omnes unus ubi defenditur.”
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