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Adatok
Gyermek neve: K. Gabi
Sziiletési idd: 2002. november 28.

2005. augusztus

2004. augusztus

saly 8,9 kg sdly 12 kg
magassdg 79 cm magassdg 86 cm
fej korfogat 42 cm fej korfogat 43 cm

B BEILLESIKEDES

Amikor végre hazahoztuk Gabit, akkor szamos ijeszt6, furcsa vi-
selkedést tapasztaltunk nala, ezért szakemberekhez fordultunk. A
szakemberek szerint Gabi stlyosan hospitalizalt volt, illetve nagy-
mértékid lemaradast észleltek nala mind fizikailag, mind szellemileg
(kiilonosen az alkatatol is elmarado alacsony fej korfogat, ami
microcephaliat valszintsitett). Mivel nem tudtunk a gyermek fej-
16désére vonatkozdan hiteles informaciokkal szolgalni, ezért nem
tudtdk egyértelmiien megmondani, hogy a nagyfoka lemaradas
szociokulturalis okokra vagy mentalis retardaciora vezethetd vissza.
Gabi allapotanak tisztazasaig az orokbefogadasi eljarast felfuggesz-
tettiik, Gabi nevelését, fejlesztését nevel6 sziiléi statuszban folytat-
tuk, hogy ne maradjunk magunkra, megfelel6 szakmai segitség és
tamogatas nélkul. Ezt a tamogatast a Févarosi TEGYESZ munkatar-
saitdl (kiilon kiemelve Zsuzsat) a mai napig folyamatosan kapjuk.

= Koérnyezet leirdsa

Férjemmel, Gabival és 7 éves (vér szerinti) Balazs nevi gyer-
mekiinkkel kertvarosi kdrnyezetben, egy tet6tér beépitéses csa-
ladi hazban lakunk. Az emeleten fiirdészoba, WC, dolgozdszo-
ba, nagy kozlekedé és két haloszoba talalhato. Jelenleg Balazs és
Gabi egy kb. 25-30 m?-es szoban osztoznak, de késébb ez ketté-
oszthato, illetve a dolgozdszoba is atalakithat6 gyerekszobava.
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Napjaink nagy részét a foldszinten téltjuk. Itt egy hatalmas
kozleked6-étkezé talalhato, egy nagy konyha, fiirdészoba WC-
vel, gardrob szoba, illetve két nagy szoba. Az egyik szoba Balazs
kiillon birodalma, jaték és tanulésarok talalhaté benne.

A nappaliban alakitottunk ki Gabinak egy jatéksarkot, mert
ez a helység a lakas barmelyik pontjarol belathatd, s idénk nagy
részét itt toltjik kozosen.

A kertben tagas fiives rész van a labdazashoz, futkarozas-
hoz. Gabinak van homokozéja, hintaja, hintalova, motorja, tri-
ciklije, a motorozashoz, biciklizéshez betonozott rész, nyaron
egy nagyméreti felfajhaté medencével.

= A beilleszkedés menete

Gabi, sziiletésétdl fogva egy vidéki hivatasos nevel6esalad-
nal lakott, harom masik, hasonlé kora nevelt gyermekkel, on-
nan keriilt hozzank. Lathato kétédése nem volt, mar a masodik
nap eljott veliink egy hosszabb kirandulasra, majd egy hét mul-
va minden gond nélkiil haza tudtuk hozni. Viselkedésében nem
fedeztiik fel a gyasz, illetve a megszokott kornyezetbél valé ki-
ragadas miatti fesziiltségek nyomait, nem sirt. Viselkedésére
er6s hospitalizacié volt jellemz6. Beszélni nem tudott, az egy-
szeribb utasitasok nagy részét sem értette meg. Nem volt én-
tudata, nevére nem reagalt. Tiltasra mozdulat kozben lemereve-
dett, ugy kellett kisimogatni ezekbél a merevségekbél. Nem tu-
dott jatszani, minden Gj ismeret megrémitette, konnyen bezar-
kozott. Sokszor volt kényszeres mozgasa (ujjtordelés, koromtép-
kedés, korbe-korbe futkarozas). Nem sirt akkor sem, ha elesett
és latszolag alaposan megtitotte magat, a targyaknak folyamato-
san nekiment, keresztiilesett rajtuk, mozgasa bizonytalan volt.
A fent felsorolt viselkedési mintak egy részét mara mar elhagy-
ta, de egy-egy eleme még a mai napig fellelhet6 viselkedésében.
Mindezektdl fiuggetlenil egy mosolygds, baratsagos kislany
volt, aki halasan fogadott minden kozeledést, szeretgetést. Nem
volt szobatiszta, etetése, itatasa problémas volt, cumistivegb6l
ivott, cumizott. Alvasigénye minimalis volt, délutan semmit, es-
te kb. 5 drat aludt nyugtalanul. Hirtelen mozdulatra 6sszerez-
zent, kikapcsolt — szemét becsukta, vagy arcat eltakarta. Mind-
ezen (és egyéb, itt most fel nem sorolt) tiinetek miatt ugy don-



tottiink, hogy szakérték segitségét kérjitk Gabi allapotanak fel-
térképezéséhez. De errdl bévebben, majd a kovetkezé fejezet-
ben.

A sziikebb csalad hamar befogadta Gabit, bar a mai napig
nehezen tudjak kezelni Gabi éllapotat. Szerencsére senki sem
tesz kiilonbséget a két gyerek kozott, mind figyelemben, mind
ajandékokban egyforman kezelik 6ket.

Gabi folyamatosan talalta meg 6nmagat, a kezdeti csendes,
visszahtuzodo kislanybol mara idénként akaratos és dacos kis-
gyerek lett. Mar megvédi a sajat jatékait, Balazzsal szemben is
onbizalmat szerzett.

Kolcsonosen ragaszkodnak egymashoz, bar a fiam nagyon
szeretné, ha Gabi mellett lenne még egy testvére.

A szakérték tamogatasa mellett megkezdtiik Gabi rendsze-
res napi fejlesztését, ami nem jar latvanyos eredményekkel, a
foglalkozasok elég nagy ellenallasba titkbznek részérél.

A fejlesztéseknek és a sok-sok tiirelemnek koszénhetéen Ga-
bi ma mar 6nélléan eszik kanallal, bar a keményebb darabos
ételek jelenleg is kifognak rajta. Mar képes cséros poharbol is
inni és idénként mar a poharat is elfogadja, de az 6nall6an még
nem megy.

Esetében ez is nagy elérelépésnek szamit, hiszen nem is
olyan régen még minden egyes darabos falatért és minden kor-
tyért meg kellett kiizdentink. A ragas a mai napig egy problé-
mas teriilet, mert csak ,nagyjabol” ragja meg az ételeket. Az ét-
kezésére még mindig jellemzd, hogy nem ismeri a mértéket, fo-
lyamatosan enne, akar a rosszullétig is.

Nem szobatiszta, sziikségletét nem csak jelezni képtelen, de
lathatéan nem is veszi észre a bekovetkeztét. Nyaron probalkoz-
tunk a bilivel, de neurolégusi tanacsra felfuggesztettiik.

Az 06ltozkodés terén a nadrag, zokni és szandal levétele
megy, a feloltozésben szinte semmi fejlédést nem tapasztal-
tunk, illetve a nadragot probalgatja, és a benti bebujos cip6t is
fel tudja egyediil venni.

A beszédértésben a kezdetekhez képest nagyon nagy valto-
zast tapasztaltunk, de még mindig messze elmarad a koroszta-
lyatol.

Még nem beszél, par szot ismer, de az Anya, Apa, stb. szava-
kon kiviil nem nagyon hasznalja azokat. Viszont most kezdte el
papagajként ismételgetni, utanozni a hallott szavakat, amit mi
biztaté jelnek talalunk.

Jelenleg nem jar rendszeresen kozosségbe, mert a szakért6k-
kel egyiitt ugy gondoltuk, hogy a stabilitas, a kotédés kialakula-
sa fontosabb. De mar elkezdtem nézel6dni, hogy esetleg januar-
tol egy félnapos specialis 6vodat taldljunk Gabinak.

Kezdetben nem vettiik észre, hogy Gabi k6t6détt volna hoz-
zank, inkabb azt tapasztaltuk, hogy barkivel elment volna, aki
kedves hozza. Egy ideje viszont nagyon ragaszkodo lett, idege-
nek jelenlétében bujosan, tartozkodoan viselkedik, majd egy idé
utan oldodik csak fel.
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Mostanaban idénként mar odajon hozzank segitséget kérni.
Apa és Balazs hazaérkezését kitoré lelkesedéssel, sikongassal fo-
gadja. A nagyszil6kkel valo talalkozasnak is nagyon oral. Ma
mar idénként sirassal reagal egy-egy balesetre, s6t, a nemtet-
szését is sirassal, hisztivel fejezi ki.

B GONDOZASSAL KAPCSOLATOS TEVEKENYSEG
= Napirend

e 639 kortl felébred, de nem vessziik ki a kisagybol, mert
Balazst keltegetjiik az iskoldhoz, amit most kezdett el.

e 79 kortl oltoztetés, mosakodas, a szokasos reggeli tevé-
kenységek, majd reggelizés. Azt kovetGen jatszunk,
majd én elvégzem a napi teenddk egy részét, addig Ga-
bi koriilottem sertepertél. A takaritasban 6 is ,segit” a
sajat takaritoeszkozeivel.

* 9% kortl elkezdjiik a szenzomotoros tréninget, amit
Gabi nagyon szeret. Ha az id6 engedi, kimegyiink a
kertbe és ott jatszunk egyiitt, vagy elmegytink sétalni.
Vagy a kertben vagy a lakasban tizoraizunk, ami altala-
ban gytimoélesbdl all. Utana nekiallunk egytitt” siitni-
f6zni.

e 129 koril egyutt megebédeliink, majd elmosogatunk.
Mosogatas kozben tartjuk az ,énekorat”, ami szintén
Gabi egyik kedvenc elfoglaltsaga. Az egyébként is jel-
lemzd, hogy napkézben nagyon sokat hallgatunk k-
16nb6z6 gyermekdalokat tartalmazoé zenét.

* 15%-g csendes pihend van, mert ugyan Gabi nem al-
szik, de beteszem az agyaba, hogy legalabb pihenjen
egy kicsit a folyamatos rohangalas utan.

®  16°°-ig vagy a fejlesztépedagogus jon hozzank vagy én
foglalkozom Gabival a megadott instrukciok alapjan.
Ezek a foglalkozasok kiilonbozé jatékos feladatokon ke-
resztiil segitik el6 Gabi fejlédését.

* 163°koriil j6n haza Balazs az iskolabdl, s innen kezdve
Gabi 6nalloan, Balazzsal vagy Apaval jatszik.

e 173° koriil kozosen uzsonnazunk, ami vagy gytimolcs,
vagy a kozosen siitott siiti vagy pedig valamilyen tejter-
mék.

* 19°° koril vacsorazunk.

* 193%kor fiirdetés, mese és lefekvés. Gabi altaldban 223°
koriil alszik el, és hajnali 1 6ra kortil felébred. Vissza-
aludni kb. 3 éra koriil szokott.

m Egészségligyi problémdk, vizsgdlatok

2004. augusztus — Neurolédgiai szakrendelés.

Gabi minimalis alvas utan, ébredést kovetéen feliilt, reme-
gett, nem tudott labra allni, 6sszecsuklott. Kb. 10-15 perc kellett,
mire magéhoz tért. Ulés kozben sokszor dobalta magat nagy
erével hatra, hason fekve a labaval erételjesen és titemesen do-
bolt. Barmilyen tevékenysége kozben, ha a ,ne/nem” sz6t hasz-
naltuk, lemerevedett, egy helyben, mozdulat kézben maradt.
Ugy kellett kisimogatni ebbél az allapotabol. Alapdolgokat sem
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értett meg (pl. lni, allni, gyere ide, stb.), szokincse kb. 3 sz6bol
allt. Nem volt éntudata, nem reagalt a nevére, stb. Nem sirt,
mozgasa bizonytalan volt, tépkedte a kormét.

A vizsgalat megallapitotta, hogy Gabi oltasi kényvében sze-
replé adatok nem valdsak, tévesen kertiltek bejegyzésre. A vizs-
galat azt is megallapitotta, hogy Gabi microcephal, de nem tud-
tak egyértelmdsiteni, hogy az elmaradas szociokulturalis vagy
mentalis retardacié miatt tapasztalhat6-e. Visszarendeltek kont-
rollra, megbeszéltiik azokat a modszereket, amivel segithetjik
Gabi beilleszkedését, illetve mit tehetiink a lemaradas behozata-
laért. Gabi a vizsgalat idépontjaban 23 hénapos volt, de atlag-
ban 12 hénapos szinten teljesitett.

2004. szeptember — Gasztroenterologia

Gabi nem tudott poharbdl inni, csak cumistivegbdl, de az a
mennyiség is minimalis volt, rengeteg id6t vett igénybe. Az ét-
kezéssel is komoly problémaék voltak, mivel nem ragta meg az
ételt, a nyelése rendezetlen volt. Ettdl eltekintve az étvagya jo
volt (egy-egy étkezés 1 6ran keresztiil is elhtzodott, az ivas szin-
tén. 1,5 dl folyadékot kb. 40 perc alatt fogyasztott el.).

Vizsgalat eredménye szerint microcephal (fkf: 42 cm, mé-
lyen 3% alatt), elmaradt pszichoszomatikus fejlettség, systolés
zorej. Hypotophiaja hatterében felszivodasi zavart nem val6szi-
ntsitettek, inkdbb az intrauterin sorvadassal hoztak osszefiig-
gésbe. Kontrollra visszarendeltek.

2004. oktdber — Neuroldgiai szakrendelés kontroll vizsgala-
tan érdemi fejlédést nem tapasztaltak Gabin, de megallapitot-
tak, hogy ha minimalisan is, de csokkent a hospitalizalodas
meértéke. Megbeszéltikk azokat a fejlesztési eljarasokat, amiket
otthon is tudtunk alkalmazni.

2004. oktober — Endokrinologiai szakrendelésen jelentkez-
tiink, mivel Gabit a régi helyén, egy klinika keretein beltl kezel-
ték kétoldali eml6 duzzanat miatt, s szakorvosi kovetést javasol-
tak. A endokrinologia szakvéleménye szerint Gabi szomatikus
fejlettségi szintje P, |, amennyiben bepotlo fejlédés nem ta-
pasztalhatd, kontrollra kell menni.

2005. janudr — Neuroldgiai osztalyra egy hetes kivizsgalasra
befekiidt, mivel a felmeriilt problémakat ambulans médon nem
lehetett volna elvégezni. A kivizsgalas célja annak megallapita-
sa, hogy miért nem gyarapszik Gabi sulya, fej korfogata, mitél
kezdett hullani a haja, mi lehet a nyelési-ragasi problémak hat-
terében.

Gabi kivizsgalasa laborvizsgalatokbol, szemészeti, bér-
gyogyaszati, kardioldgiai, fiilészeti, neurolégiai, ortopédiai és
pszichologiai vizsgalatokbol allt. A Zaréjelentés masolatat a
TEGYESZ-nek megkiildtem.

Szakorvosi megallapitasok: koranal fejletlenebb, gracilis,
somatomentalisan retardalt, sok minor anomaliaval, epicantus,
labujj deformitasok, halk systolés zorej, dyscranias, bal oldalon
csapott occipotd, microchepal, hyperactiv figyelemzavar. To-
vabbi vizsgalatokat irtak el6 (pl. MRI), illetve rendszeres sen-
soros integratios therapia folytatasat, folyamatos neuroldgiai
kontrollt.
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2005. februar — MRI labor - altatasos koponya MRI vizsga-
lat, melynek eredménye szerint agyszerkezeti eltérés nem ész-
lelhet6, microchepal.

2005. februar — A kilénb6z6 szakorvosi vizsgalatok soran,
Gabi statusza indokoltta tette egy AIDS sztirés elvégzését, me-
lyet az Anonym AIDS Tanacsad6 Szolgalatnal el is végeztet-
tiink, az eredmény szerencsére negativ lett.

2005. aprilis — Neurolégiai kontroll, visszarendelve 3 honap
mulva, addig folytatni kell a megkezdett fejlesztéseket.

2005. junius — Tanulési képességet Vizsgalo Szakértéi és Re-
habilitacios Bizottsag és Gyogypedagogiai Szolgaltaté Kozpont
szakért6i véleménye alapjan Gabi diagnozisa mentalis retarda-
ci6 (Brunet-Lezine teszt alapjan FQ: 64) és microcephalia. Gabi
a vizsgalatkor 30 honapos volt, a nagymozgasok és koordinacio
teriiletén 21 honapos, beszéde 19 honapos, szociabilitasa 15 ho-
napos szintnek felelt meg.

2005. julius — Neuroldgiai kontroll, beutal6 gasztro-
enterologiai kivizsgaldsra az étkezési problémak folyamatos
megléte miatt, alvasproblémai miatt egy késébbi idépontban
esetlegesen alvas centrumban torténé kivizsgalasa johet szoba,
folyamatosan fennall6 egyéb tiinet egytittesei alapjan genetikai
beutal6 egy genetikaval foglalkoz6 klinikara (Rett szindroma
varians kizarasa miatt).

2005. augusztus — A Genetikai és Gyermekfejlédéstani Inté-
zetben felmeriilt a Silver-Russel szindroma, de ezt csak a sok-
éves tapasztalatukra tudtak alapozni Gabi vizsgalatat kovetden,
mivel a vizsgalathoz mindkét vérszerinti sziil6 laborvizsgalata
szitkséges lett volna. Az egyéb genetikai vizsgélatok jelenleg is
tartanak, eredményérdl majd értesitenek benniinket. Kotelez
kontroll 1 év mulva.

= Fejlesztések — eszkdzok

Gabival jelenleg nem lehet tomegkozlekedési eszkozon utaz-
ni, ezért a fejlesztépedagogusokkal és gyogypedagogusokkal
konzultalva, lehetéségiink szerint minden sziikséges fejleszt6-
eszkozt megvasaroltunk, hogy az otthoni, nyugodt kérnyezet-
ben tudjunk eredményeket elérni. A killonb6zé szakemberek
részérdl felmeriilt annak a lehetGsége is, hogy Gabi fejlesztését
specialis képzést nyjté 6vodai kornyezetben folytassuk, ha be-
toltotte a harmadik évét. Véleménytik szerint a hasonlé kora
gyermekek (vagy korrigalt kora szerinti egészséges gyermekek)
tarsasaga egyrészt 0sztonz6 hatassal lehet Gabira, masrészt hu-
zoeréként is szolgalhat, mivel szituaciok alapjan latszolag tob-
bet ért, mint szobeli utasitasok alapjan.

A fejlesztése elég nehézkes, mivel uj feladatokra éaltalaban
sirassal reagal (bar ez talan mar egy fokkal jobb, mint a hossza
ideig tarté lemerevedése), illetve nehezen vonhaté be a kiilon-
boz6 feladatokba. Tanitasa ezért csak kiillonboz6 tritkkozésekkel
oldhat6 meg, sok-sok tiirelemmel és szeretettel. Nagyon sokszor
és hosszu ideig kell a mar alkalmazott feladatokhoz is visszatér-



ni, mert Ggy néz ki, hogy nehezen tapadnak meg az 4j ismere-
tek. Ebben valdszintleg az is kozrejatszhat, hogy Gabi nalunk
rengeteg Uj ingernek lett kitéve, s ennek feldolgozasa még egy
mentalisan ép kisgyermek szamara is igazi kihivast jelentene.

* Szenzomotoros tréning, melyet napi rendszerességgel
alkalmazunk, egy gyodgytornasz utasitasai és feladatsorai
alapjan. A feladatok kb. 2 x 20 percet vesznek igénybe,
féként gimnasztikai labda felhasznalasaval.

* Gyodgypedagdgia Féiskola Logopédia Ovoda fejlesztépe-
dagogusahoz jartunk par alkalommal, de a nagy tavol-
sag, illetve a nyari sziinet miatt ezt befejeztiik, a kapott
szakmai tanacsokat beépitettem a napirendiinkbe.

* Egy intézmény utazé gyogypedagogusa hetente 2 alka-
lommal az otthonunkban végzett fejleszt6 foglalkozast
Gabival. A nyarra fejlesztési tervet beszéltink meg, illet-
ve beépitettiik a napirendiinkbe a jatékos formaban al-
kalmazhato fejleszté foglalkozasokat.

* Beszédinditasi, beszédfejlesztési gyakorlatok a Neurolo-
gia szakrendelés szakmai segitsége mellett, otthoni kor-
nyezetben, a LEXI sorozat és a JEn is tudok beszélni” ki-
advany felhasznalasaval.

= Kontrollok

2005. november  Endokrinolégiai szakrendelés — szomati-
kus fejlettségi szintjének ellenérzése
Tanulasi képességet Vizsgaloé Szakért6i
és Rehabilitacios Bizottsag és Gyogype-
dagogiai Szolgaltatéo Kézpont

2006. szeptember

3 havonta Neurologiai szakrendelés

B SI0LO-GYEREK KAPCSOLAT ALAKULASA
= Vér szerinti sziildvel és csalddjéval

Tudomasunk szerint, sziiléanyja a kérhazban hagyta Gabit,
azota nem érdekl6dott utana sem 6, sem pedig mas személy a
csaladjabol. Apja ismeretlen.

= Neveldszildvel és csalddjdval

Gabi kotédése mostanaban kezd kialakulni. Eddig minden-
kivel baratsagosan viselkedett Aki egy kicsit is kedveskedett ve-
le, azzal minden gond nélkdl el is ment volna. Mostanaban ide-
genek jelenlétében hozzank bujik, mar csak egy rovid feloldo-
dast kovetéen viselkedik kozvetlenil. A kezdetekben tapasztal-
haté megalkuvasat, akaratnélkiliségét lekazdotte, az utdbbi
idében mar akaratos, ellent is mer mondani, testvérével szem-
ben megkiizd azért, amit a sajatjanak érez. Erzelmi kitorései
gyakoriak, sokszor ingadozd lelkiallapot jellemzi, de t6bbnyire
baratsagos kislany. Sok mindenre (szamunkra érthetetlen mo-
don) félelemmel reagal. Ilyen pl. a lufi, a viziszony (ezt nagy tu-
relemmel részben sikertilt lekiizdeni), a tomegkozlekedéstdl va-
16 irtézas (ebben tanacstalanok vagyunk, mar minden lehetsé-
ges modot kiprobaltunk, szakemberek segitségével is), a ftrde-
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tés kezdetekor eluralkod6 panik reakcio, a hajmosastol valé ret-
tegés, stb.

Gabit a csalad is és a barati tarsasag is a csalad tagjanak te-
kinti, bar a mentalis retardacidjat nehezen fogadjak el, nem tud-
jak mindig a helyén kezelni.

Gabi a csalad hétkoznapjaiban is teljes jogt tagként vesz
részt, ajandékozasnal, nyaralasnal, vasarlaskor nincs killonbség
a két gyerek kozott.

= Teljesen dtlagos csalddi életet élink,
ime képekben:

Balatonlelle

Zomérdi
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Ausztria — Diné park — Vadas park — Strand Gabi 2 éves sziilinapja

Kardcsony

Hétkdéznapok

W TORVENYES KEPVISELET

* Gabi 2005. januarjaban egy hetet egy korhaz neurologiai
osztalyan toltott kivizsgalas céljabol, a sziikséges vizsga-
latokat alairdésommal engedélyeztem.

* MRI vizsgalatot végeztek Gabin (koérhazi beutal6 alap-
jan), melyet engedélyeztem.

* Utlevelet készittettiink Gabi részére is

* Lakcim bejelent6 kartyat igényeltiink Gabinak.

M VAGYONKEZELES

Gabinak nem volt sajat vagyona. Az emelt dsszegi csaladi
potlékot rendszeresen utaljak, melyet a gyermek sziikségleteire
forditunk, a neveldsziiléi dijjal egytitt.
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