Nemzetkozi OMS kutaté csoport
tajékoztato kiadvanya csaladok
szamara

Informaécids kiadvany Opsoclonus Myoclonus Ataxias szindromaval(masnéven Kinsbourne
szindrdma) diagnosztizalt kis és serdiil6kortu gyermekek iskoldi, tandrai szamara

Mi az a Opsoclonus Myoclonus Ataxias szindroma (OMS)?

Opsoclonus Myoclonus Ataxias szindroma (OMS), vagy masnéven Kinsbourne
szindroma egy ritka autoimmun agyi megbetegedés. Az autoimmun betegségek Iényege,
hogy a test védekezd rendszere (az immun rendszer) sajat maga ellen fordul, a sajat
egészséges szoveteit tdmadja meg. OMS esetén az agy egyes alkotdi ellen és egyes
tanulmanyok szerint leginkdbb a kisagy ellen. Az igy okozott agyi sériilések miatt
alakulnak ki az OMS tlnetei. Ezek kezdetben lehetnek nagyon komoly tiinetek, mint
példaul spontan jelentkez6 gyors, kaotikus, szabalytalan szemmozagsok (opsoclonus),
akaratlan izomranduldasok a végtagokban (myoclonus), ligyetlen, bizonytalan testtartas,
mozgdas (ataxia). Ezek a kezdeti tlinetek a betegek 70%ban elmualnak de sajnos
maradand6 magatartasbeli és gondolkodasbeli zavarok még ezek utan is fennmaradhatnak
(példaul agresszivitas, hangulat ingadozas, idegesség, vagy a beszéd, az olvasas zavara).

OMS adatokban

A gyermekkori OMS a legtdobb esteben 3 éves kor elétt kezdddik, altlagosan 18
hénapos kor kordl.

« Az OMS sokszor egyltt jelenik meg egy bizonyos tipusu gyerekeknél jelentkezé
daganat fajtaval, amit gy hivnak hogy neuroblasztoma.

* Egyes gyerekekben a OMS csak egy fazisu (monofazisos) de a legtobben tobb
visszaesést, tobb fazisu betegséget élnek at. Olyan formaja is ismert a betegségnek
amikor a betegég jon és megy hosszabb id6én keresztll, a fazisok kozoétt kisebb
nagyobb tlinetmentes szakaszokkal.

OMS tiinetei

Minden egyes OMS-es didk mas és mas, de altaldnosan igaz, hogy sokuknak van testi,
szellemi és magatartasbeli jele a betegségnek. Ezek érintettség fokatdl fliggéen lehetnek
komolyabbak vagy kevésbé komolyak. Ezen kivil a tlinetek a betegség alatt valtozo
intenzitassal jeletkezhetnek.

Testi tiinetek

Opsoclonus: gyors, akaratlan szemmozgds. Ez a tlnet gyakran a kezdeti stadiumban
jelentkezik, de Ujrajelentkezése késGbb egy esetleges visszaesésnek is lehet az egyik jele.
Myoclonus: akaratlan izomodsszehtzddds ami jelentkezhet a karban, vallakon vagy a torzs
izmaiban is.

Ataxia: mozgasi ligyetlenség. Ez ami megjelenhet mikor a gyerek fel akar allni, menni akar
vagy csak prébalna megorizni az egyensulyat.

Remegés-kézremegés.

Szédiilés, bizonytalansag érzése.

Hangulat és magatartasi problémak (pl dihkitorések)

Alvaszavarok: mint példaul alvas hiany, ami konstans fardsagot, almossagot okozhat
nappal a gyermekben.



Tanulasi zavarok, szellemi képességbeli problémak

OMS-ben szenved6 gyerekeknél gyakran megfigyelhet6 hogy a tanulds nehezen megy,
sokszor vannak szellemi kapacitasbeli problémajuk. Ezen zavarok mas, a kisagyat érinté
betegségekhez hasonldak, és akkor is megjelenhetnek, ha a betegségnek nincs egyéb testi
tlinete. Ezen problémak megitélése mindig egyéni alapokon kell hogy nyugodjon, felmérve
a személyenként valtozd er6sebb és gyengébb pontjait a tanulénak. Majd ezek utan kell
tanulonak személyre szabottan tananyagot, segitséget feldllitani. A leggyakrabban
el6forduld problémak a kévetkezOk:

A memoria és a tanulas zavarai

A tanuldknak nehézséget okozhat a mar egyszer elsajatitott anyag elé6hozatala. Ez
az évek sordn a tananyag nehezedésével egyre szembeoétiébb lehet féleg az alap tantargyak
esetében (pl matematika). Az informacid sokszori ismétlése és mind vizualis mind szdbeli
segédeszkozok hasznalata sokat segithet a gyermeknek.

Feldolgozasi sebesség

Az érintett gyermekek informacio feldolgozasa lassabb lehet mint a tobbieké. Ez
féleg az olyan feladatokban valhat nyilvanvaléova, amikor példaul tablardl kell lemasolni
valamit (vizualisan adott anyagot), jegyzetelés sordan, feladatlapok kitoltése estén vagy Uj,
gyors, korabban nem latott gondolkodast igényl6 gyakorlatok soran. Ajanlatos tébb id6t
engedélyezni a feladatok kitoltéséhez, csokkenteni a megoldandé feladatokat és ha
lehetséges felvenni videdra az 6rakat.

Egzekutiv zavarok (mentalis rugalmassag)

A beteg diakoknak megfigyelheté, hogy nehezen valtjak at figyelmiik
osszpontositasat egyik feladatrol, gyarorlatrol a masikra, nehezen tudnak tobb
lépcsés feladatokat megoldani vagy elényben részesiteni fontosabb lépéseket.
Hasznos lehet ezért a feladatokat tobb kisebb alfeladatra felbontani nekik, folyamatabrakat
adni segitségll a szobeli segitség, feladatlista és mellékelt illusztracidk mellett.

Koncentracios képesség zavarai

OMSben szenved6é gyermekek -0sszehasonlitva a tobbi gyermekkel-kisebb
mennyiségii anyagra képesek egyszerre koncentralni, figyelmiik hamar
"elkalandozik” arrél ami koriilottiik az osztalytermekben folyik.

Segitséglil szolgalhat nekik, ha kevés a korilottik lévd, a figyelemiiket potencidlisan
elvon6 dolog a teremben, az, ha kisebb alfeladatokra osztjuk a nagyobb feladatokat, ha
szbbeli 6sszefoglaldsra biztatjuk 6ket minden feladat elkezdése el6tt vagy ha mind szébeli
, mind non-verbalis utasitasokat adunk egyszerre.

Vizualis észlelés és a térfelismerés zavari

Jellemzéen ezen gyermekek hibasan értelmezik a kornyezetiikb6l jovo
informaciokat (példaul a mozgdasaikat nehezen hangoljak 6ssze a kilvilaggal, nehezen
masolnak le dolgokat, nehéz szamukra az irds megtanuldsa vagy akar egy labda elkapasa).
Segithet nekik, ha tobb id6t kapnak mint tarsaik a latott informacié feldolgozasdhoz, ha
példaul kilonb6z6 jel rendszereket vezetiink be nekik (mint piros és zold pontokkal jelezziik
hogy hol kezdddik és hol fejez6dik be egy feladat), személyre szabott munkalapokat
kapnak, vagy ha rovidebb de koncentraltabb figyelmet igénylé munkafolyamatokra bontjuk
fel a gyakorlatokat.

Olvasas

Az olvasas teriiletén sokszor akar tobb problémaval is kiizdhetnek az OMSben
szenvedo gyerekek. Tobbek kozott ilyen lehet a ritmicitas zavara, a hangok kiilon
kihallasanak zavara, a kiilonallé6 szavak megkiilonboztetése, kiilonb6zoként valo
kiolvasasa, az olvasas folyamatossaga, szovegértés, utasitasok kovetése, a
olvasott szoveg Osszefoglalasa Ujraolvasas nélkiil. Kutatd munkdk eredményeiként
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szllettek kordbban olyan korai fejlesz6 programok mely sok segitséget adhatnak itt (pl:
Orton Gillingham, Wilson, Lindamood Bell, Project Read).

Kifejezo (expressziv vagyis a beszédkészség) és a Receptiv (beszédértési)
nyelvi zavarok

Nyelvi zavar alatt az olyan problémakat értiik, amikor a betegek csokkent
képességet mutatnak a nyelv verbalis vagy nem verbalis megértésére,
hasznalatara. Ilyen probléma lehet példaul az egyes szavak nem megfeleld hasznalata, a
szavak jelentésének nem megértése, a nyelvtan helytelen hasznalata, a gondolatok
kifejezésének képtelensége, a csokkent szdkincs, vagy széban kapott utasitasok kovetése.
A OMS-es tanuldknak ilyen problémak esetén tud segiteni ha az informacidkat tobbszor
magyararazzuk el, akar tobbféleképpen is, ha azokat kisebb részekre bontjuk fel nekik,
tobb id6t adunk arra, hogy kifejezzék mondanivaldjukat, vagy audiovizudlis segit6
eszkozoket vetiink be.

Csokket szellemi képesség

Autizmus spectrumzavar vagy autista tulajdonsagok (a teljes korkép
jelenléte és diagnnozisa néliil)

Osszefoglalva

Ezen tanuldék a kisebb vagy nagyobb problémaik ellenére is sikeresen teljesithetnek az
iskoldban. Sajons azonban nem létezik egy altalanosan kidolgozott tanitasi program
szamukra mert minden egyes beteg mas és mas. A nagyobb siker érdekében a tanuldk
egyedi szlkségleteihez kell inkdbb alakitani a tananyagot, vagy akar a tanterem belsé
elrendezését is ha lehet.

Erzelmi, magatartas beli problémak

Hosszabb vagy rovidebb diihkitorések, szorongas, hangulati ingadozas vagy
kényszerbetegségre hajlamossag el6fordulhatnak ezeknél a gyerekeknél. Ezek a
problémak akar olyan komolyak is lehetnek, hogy negativ hatassal lesznek a
gyermek iskolai teljesitményére, tarsas kapcsolataira, baratkozasi képességére.
Ezekben az estekben iskolai vagy otthoni, csalad bevonasaval tortén6é magatartas
terapias vagy akar gyodgyszeres kezeléssel jo eredményeket lehet elérni. Specialis
foglalkoztatds terapeuta, rehabilitdtor segithet annak a felmérésében hogy példaul
szenzoros intergracids terapidval csOkkenthetéek-e az érzékelés zavarai miatt kialakuld
magatartasi problémak (tulérzékenység erls hangok, fények, illatok, anyagok érintése
esetén). Egyéb specidlis felmérési mddok, mint a becsléskaldak haszndlata (példaul a
Functional Behavioral Assessment) ugyancsak segitséget nyuljthat a gyermek viselkedés
zavarainak a komplett felmérésében. Ezeket a skalakat az iskolai pszicholdgus vagy egy
kils6 szakember is kitoltheti. Az ezutan elkészitett terv nagyban segitheti a tanulét abban,
hogy helyesen értékelje kdrnyezete visszajelzéseit, és igy, azokat jobban megértve egy
megfelel6bb magatartast alakithat ki maganak.

Visszaesések

Egyes gyerekenek korlefolyasaban gyakrabban vagy ritkabban de el6fordulhatnak
visszesések a betegség teriiletén. Ezeket elére megjésolni nehéz és természetesen
nagyon meg szoktdk viselni a beteget és kornyezetét. A visszaesések soran néha csak
egyes, néha pedig tobb jele is Gjra el6johet a betegségnek, amelyek lehetnek fizikai vagy
érinthetik a beteg viselkedését, magatartasat. Eppen ezért is sziilkség van arra, hogy a
gyermek iskoldjaban dolgozd egészségligyi szakemberek és tanaraik is ismerjék,
felismerjék az OMS tlineteit, hogy igy alkalom adtan 6k is figyelmeztethessék a sziil6ket az
esetleges jelekre.



OMS gyogyszeres kezelése

Jellemzéen az OMS kezelése leginkabb a dignézis utani kezdeti idoszakokban és
visszaesések idején fontos, amikor is a betegek szteroid tartalma gyodgyszereket
kell hogy szedjenek minden nap, ezt sok esetben koérhazi infuzios kezeléssel
kiegészitve.Ezen gydgyszerek mellékhatdsa néha influenza szer(i tlineteket valt ki (mint
példaul hanyas és altalanos gyengeség), vagy befolyasoljak az étvagyat, a magatartast.

Iskolai hianyzasok

A betgség elso jelentkezésekor és a visszaesések ideje alatt a gyerekek nem
tudnak iskolaba menni. Ugyancsak gyakrabban fognak hidnyozni az orvosi
felllvizsgalatok vagy terapias kezelések ideje alatt.

Tudasszint felmérése és segito programok

Minden OMSben szenvedé 3 éves alatti gyermek korai fejlesztésben jartas
szakember véleményezése utan fejleszté6 programban kellene hogy rész vegyen.
Ezen program keretén belil a gyermeket gyodgytorndszok, specidlis rehabilitacids
szakemberek (motros, funkcidk, a mozgas kilénb6zo részeinek segitségére), logopédusok (a
nyelvi zavarok leklizdésére) és egyéb szakemberek segitségét kérhetné segitségil.

A 3 éves kor feletti gyerekek esetében a felmérést az oOvoda-iskola
szakembereinek, a korzetnek megfefel6 vagy magan Gton szervezett szakemberek
bevonasaval is torténhet melynek a célja egy, a gyerekre szabott iskolai, fejleszto
tananyag, program kialakitasa.

Ez az Egyesilt Allamokban él6k szdmdara a az Ugy nevezett 504 Plan és a Individualized
Education Plan (IEP), az Egyeslilt Kirdlysagban a EHC Plan (Education Healthcare Plan)
segithet.

Mas orszagokban él6k szamara a korzeti iskolai tanacsaddk segithetnek ezen
szakemberek 6sszehangolasaban.

Eurdpai Ugyndkség a Sajatos Nevelési Igény(i Tanuldkért és az Inkluziv
Oktatasért létrehozott honlapjan tovabbi informacidokat taldlhatnak az érdekléddk:
https://www.european-agency.org/

Egyéb hasznos linkek:
Egyesiilt Allamok

http://www.ldonline.org
http://idea.ed.gov

http://omslifefoundation.org

https://www.gov.uk/government/publications/send-guide-for-parents-and-carers

http://www.specialneedsuk.org

http://www.ehcplan.co.uk

https://www.european-agency.org

http://dancingeyes.org.uk

http://omslifefoundation.org




