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Egy tokéletes vilagban mindenki egészséges €s boldog;

az emberek megértok és odafigyelnek egymadsra.

Egy tokéletes vilagban nincsenek betegek, nincsenek sériiltek.

Egy tokéletes vildgban mindenkinek egyforman lehetdsége van arra,
hogy kibontakoztassa a benne szunnyado tehetséget.

De a mi vilagunk korantsem tokéletes. ..

egy fogyatékos
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1. BEVEZETES

Hazankban az értelmi fogyatékosokkal, autistakkal szemben rendkiviil sok eléitélet és
sztereotipia ¢l, melyeknek hatterében altalaban a tajékozatlansag és a toliik valo félelem all.
A tarsadalomtudomanyok egyik fontos tapasztalata, hogy a kialakult negativ attitidok
gatoljak az egyiittmikodést. Fontos, hogy elsddlegesen a segité szakember hozzaallasat
valtoztassuk meg, amely magaval hozhatja a szlikebb és tagabb kornyezet pozitiv
viszonyuléasat a fogyatékkal ¢lok felé. Az elditéletek nem csupan kirekesztik a fogyatékkal €16
embertarsainkat, hanem karos hatassal vannak testi-lelki allapotukra. Zarkozotta teszik az
egyént, fokozzédk a megbetegedésre vald hajlamot, valamint kihatdssal vannak a kozvetlen
kornyezet, a csalad testi-lelki allapotara, allapotvaltozasara.

A mindenkori felnovekvd nemzedék egészségmagatartasanak formalasa, a jovo
egészséges felndtt tarsadalmanak nevelése stratégiai fontossagu feladat.

Ezen probléméak megoldéasara az elmult 10-15 évben voltak torekvések. Fogyatékkal
¢lok érdekeit védo jogszabaly sziiletett, szamos érdekvédelmi szervezet mukodik, egyre
nagyobb teret kap az integracid. A kozvélemény azonban még gyakran elzarkézik a
fogyatékos gyermeket neveld csaladoktol, az aktiv segitd attitlid a népesség tulnyomod
részében még nem jellemzd.

A 2001-es népszamlalas - a fogyatékossag differencialasa korében - kiilon csoportot
alkotva, kitért az értelmi, érzékszervi €s mozgés-funkcid csokkenésére. Egyéb kategoridba
sorolta az autizmust, mint mas csoporthoz szorosan nem tartozd fogyatékossagot.
Autizmussal ¢él6knél sériilt a kommunikécio, a szocialis és kognitiv készségek teriilete. Ez
1daig nem irdnyultak kutatdsok az orszdgban ¢él6 autista népesség szamara, életkori
megoszlasara. Nincsenek adataink arra vonatkozoan, hogy 18 éves kor alatt hany gyermek ¢l
autizmussal, és évente hany 0j esetet diagnosztizalnak.

A fentiek miatt célom volt, hogy hianyp6tld vizsgélattal feltarjam a Magyarorszagon
¢l6 autista gyermekek €s csaladok szamat, a védondi gondozas hatékonysagat, a tdrsadalom
feldl érkezo, az egészségiigyi szolgaltatasok, €s az oktatds terén tapasztalhatd elditéleteket,
diszkriminacidt. Az érintett csaladok demografiai adatainak tiikrében fény deriil a megoldasra
var6 problémakra. Valaszt kapunk a megkiilonboztetés okaira, mddjara, gyakorisagara,
helyére. Megfogalmazasra keriilnek azok a szociodemografiai jellemzok, amelyek negativ
modon befolyasoljdk a gyermek allapotaval vald egyiittélés nehézségeit. Korvonalazodik egy

szocidlis halo, megtudhatjuk, kik tdmogatjadk a csaladokat, és milyen terheket kell egyediil



hordozniuk. A vizsgalat kapcsan képet kaphatunk arr6l, hogy milyen segitséget tudunk
nyUjtani az egyén, a kdzosségek €s a tarsadalom szintjén.

Az eredmények tiikrében a védondi ellatast segité szakmai ajanlas késziil, amely
tartalmazza a gondozasi folyamat algoritmusat.

Az elméleti alatdmasztds és a hianypotlas mellett sajat indittatdsom is van ezzel a
tertilettel kapcsolatosan. Védondként nap, mint nap kapcsolatba keriilok csaladokkal,
gyerekekkel, akik kiilonb6zd problémakkal, nehézséggel kiizdenek. Gyogypedagdgusként
tobbszor foglalkoztam, tanitottam értelmileg akadalyozott gyermekeket, akik koziil az
autizmussal él6k allnak igazan kozel hozzam. Kutatési teriiletet keresve adodott a gondolat,
hogy a két tudomanyteriiletet 6tvozve, azt vizsgaljam, hogy védéndként milyen lehetdségeink
vannak az egyes fogyatékossagok korai felismerésében, gondozidsdban, valamint, hogy
hogyan tudjuk a tdrsadalom részérdl érkezd elditéleteket csokkenteni, kirekesztettségiiket
mérsékelni. Hasonld kutatasokat keresve elég koran akadalyokba iitkdztem, mivel
leggyakrabban az autizmus biologiai, pszichologiai hatterét, kialakulasanak okait vizsgaljak,
valamint 4ltaldnossagban a fogyatékosokkal szembeni -elditéleteket, fogyatékkal ¢€lok
¢letmindségét. Magarél a prevenciordl, gondozdsrol, sztereotipidk kialakuldsanak
megeldzeésérdl kevés tanulmany olvashatd. Ez megerdsitette a motivacidomat, hogy sziikség
van e terlilettel kapcsolatos kutatasok, vizsgalatok elvégzésére, publikalasra, valamint
szakmai ajanlasok készitésére.

A bevezetésben megfogalmazottak és a szakirodalom attekintése utdn a kdvetkezd

kutatasi problémat fogalmaztam meg:

Milyen tényezok befolyasoljak az autizmussal él6 gyermeket nevel6 csaladok

tarsadalmilag hatranyos helyzetét?



2. AZ EGESZSEG ES A FOGYATEKOSSAG

Az egészség fogalmanak meghatarozasaban egyre fontosabb szerepet kap az egyén ¢€s
a kornyezet viszonya. A WHO gyakran idézett definicidja szerint az egészség nem csupan a
betegség hidnya, hanem a teljes testi, lelki, szocialis jollét allapota (WHO 1946). Ezt a
megfogalmazast az évek soran tobb kritika is érte, ezért az Egészségligyi Vilagszervezet
kibdvitette az egészség fogalmat. Eszerint az egészség olyan fokon all, amennyire az egyének
és a kozosségek képesek oOnmaguk kiteljesitésére, sziikségleteik kielégitésére, valamint
képesek megbirkdzni a kornyezet kihivasaival (WHO 1984). (Ewles — Simnet 1999.)

Az egészség definidlasaban fontos kritérium a normalitds és az abnormalitas
elkiilonitése. A mentalis zavarok, fogyatékossagok megitélésekor ez sokkal inkabb szubjektiv
tényez0, mint a testi betegségek esetében. Az elkiilonités erdsen fligg a tarsadalmi normaktol,

tarsadalmi toleranciatol.

2.1. AZEGESZSEG ES FOGYATEKOSSAG FOGALMANAK MEGHATAROZASA

A medicindnak és a medicindn tilmutaté rehabiliticidnak egyarant sziiksége van az
egészség fogalmara. Az eldbbi esetben az egészség hosszll ideig elsGsorban a betegség
ellentéteként jelent meg, az utdbbi esetében viszont az egészségek univerzuma olyan
dimenzidt jelent, amely részben magaban foglalja a betegségek vilagat is. Az egészségiigy
szemléletvaltasanak egyik korai stacidja az 1974-ben kozreadott Lalonde-riport. A kanadai
egészségiigyi és jolléti miniszter, Marc Lalonde altal megfogalmazott, kutatasi eredményeken
alapulo jelentés szerint a lakossag egészségi allapota korantsem csak az egészségiigyi ellatas
szinvonaldnak fliggvénye. Az egészségi allapot nagyobb mértékben fligg a genetikai, a
kornyezeti és az életmodbeli tényezoktdl, mint az ellatdorendszer allapotatol. (Lalonde-report
1974.) 1979-ben fogalmazta meg Aaron Antonovsky a szalutogenezis elméletét. Antonovsky
szerint az egészség eredetének, tényezdinek kutatdsa legalabb annyira fontos, mint a
betegségek okainak feltarasa. ,,Mi a magyarazata annak, hogy az emberek egy része az Oket
éro sulyos stresszhatasti események ellenére is képes megkiizdeni és egészséges maradni?” —
ez volt Antonovsky kutatoi kérdése. (Antonovsky 1979.) Antonovsky a jelentéségteljességgel,
az iranyithatosaggal és a felfoghatosaggal 0sszefiiggd koherencia érzetben, George W. Albee
viszont a megkiizdd képességben, az onértékelésben és a tamogatd csoportban taldlta meg a
valaszt. (Albee G. 1982.) Azt a képességet és hozzaallast, amikor valaki a kedvezdtlen
elgjelek ellenére sem tér ki a kihivasok eldl, hanem — a vérakozasokat megcéafolva —

szembenéz ¢és megbirkozik a nehézségekkel, reziliencianak nevezi a szakirodalom. A



reziliencia tanult jellegére a tanult optimizmus koncepciét megfogalmazo Martin Seligman
hivta fel a figyelmet. (Seligman M. 1990.) A WHO altal 1986-ban kozreadott Ottawai
Egészségpromocios Chartdban immar egy rangos nemzetkdzi szakértdi testiilet allt ki a
dinamikus egészségfogalmon alapuld kozosségi ¢és tarsadalmi (kozpolitikai) bazisu
egészségfejlesztés mellett.

A WHO szerint fogyatékossag ,,az egyén olyan mértékii fizikai vagy szellemi
karosodasa, mely alapjaiban korlatozza 6t egy vagy tobb alapveto ¢€lettevékenységben”.

,,Szociologiai értelemben a fogyatékossdg olyan tarsadalmilag 1étrejott és értelmezett
testi és értelmi allapot, amely biologiai terminusokban leirhat6 tényekben gyokerezik.” (Laki
I. 2009. 20.p.) A fogyatékossag nem csupan egyszeriien tényallapot, hanem sajatos tarsadalmi
viszony is. Egyszerre jelenti a fogyatékos tarsadalomhoz valo tartozast, és az épek vilagahoz
val6 nem tartozast.

A fogyatékossaggal €16 emberek tarsadalmi helyzetének megértésekor abbol kell
kiindulnunk, hogy a fogyatékossagok tarsadalmilag hatdrozédnak meg. A szokasostdl vald
testi vagy szellemi eltérés gyakran a normalistol vald eltérésként is értelmezddik az emberi
kozosségekben, hiszen a tartdosan 1étezd szokésost a kdzosségek hajlamosak — dnigazolasként
is, az ismeretek hidnyabol és kényelmi szempontokbol adodoan is — egynek tekinteni a
normalissal. A fogyatékossagot mindenekeldtt, mint a szokasostol (normalistol) valo eltérest
szokték abrazolni.

A normalitds fogalmahoz képest vald eltérés ugyanakkor nem mindig értelmezddik
fogyatékossagként, ellentétes példdk is vannak, amelyek azt mutatjak, hogy bizonyos
szokasostol és normalisnak tekintettdl valo eltérések éppen kivaldsagként értelmezddnek.”
(Banfalvy Cs. 2002. 17.p.) Ilyen példékat a miivészetek szdmos teriiletérdl emlithetiink, mint
Mozart, Jozsef Attila, Van Gogh, Liszt Ferenc.

,»Az, hogy a jelenségek kozlil mi a normalis és mi az abnormalis fligg magukon a
jelenségeken kiviil azoktdl az emberektdl, embercsoportoktol, akiktdl ez a meghatarozas
szarmazik. Kiilonboz6 tarsadalmi viszonyok, gazdasagi és foldrajzi koriilmények kozott tehat
mast tartanak az emberek normadlisnak és mast abnormadlisnak. ... Mindazok a jelenségek,
amelyek tarsadalmi kornyezetben, tarsadalmi hatdsokra jonnek létre, magukon viselik az ket
létrehozo tarsadalom értékitéletét: a tarsadalom vagy normadlisnak, vagy abnormalisnak tartja
azokat.” ( Illyésné -Lanyiné. 1998. 34.p.)

A fogyatékossag problémajat vizsgalva két értelmezés létezhet:

— a tisztan leird, ami az atlagostol, a szokasostol valo eltérés tényét foglalja magaba,

valamint



— az értékeld, amely a szokésostdl, illetve az atlagostol valod eltérést a normalitastol

vald pozitiv vagy negativ eltérésként értelmezi.

Az, hogy mit ért a tarsadalom fogyatékossagon, nagymértékben az egyes fizikai vagy
szellemi képességeknek az atlagoshoz, a megszokotthoz vald ,,formai” viszonyatodl, illetve az
eltérd jelleg meghatarozott értékelésétdl fligg. Az elmondottak értelmében a fogyatékossag
leirhat6 ugyan orvosi-biologiai alapon, de ez a tény csak a meghatdrozott tarsadalom
érzékelési ¢és értékelési mezdjén beliil értelmezhetd fogyatékossagként vagy nem-
fogyatékossagként. A fogyatékossag nem tisztdn tény ugyanis, hanem viszony ¢€s érték, és
mint ilyen, a tarsadalmi értékelésbol ered. (Banfalvy Cs. 2000.)

A ,Fogyatékossaggal €16 személyek jogairdl” szolo ENSZ Egyezmény szerint
»fogyatékossaggal €16 személy minden olyan személy, aki hosszan tartd fizikai, értelmi,
szellemi vagy érzékszervi kdrosodassal ¢€l, amely szdmos egyéb akadallyal egyiitt

korlatozhatja teljes, hatékony és masokkal egyenld tarsadalmi szerepvallalasat.” (2007. évi
XCII. torvény a ,,Fogyatékossaggal €16 személyek jogair6l” sz0lo ENSZ egyezmény és az ahhoz kapcsolodd

Fakultativ Jegyz6konyv kihirdetésérol)

A fogyatékos személyek jogai és esélyegyenldséglik biztositdsarol szold 1998. évi
XXVL. tv. (a tovabbiakban Ftv.) értelmez6 rendelkezése szerint: ,,fogyatékos személy az, aki
érzékszervi — igy kiilonosen latas-, hallasszervi -, mozgésszervi, értelmi képességeit jelentds
mértékben vagy egyaltalan nem birtokolja, illetdleg a kommunikéacidjaban szdmottevéen
korlatozott, €s ez szdmdra tartdos hatranyt jelent a tarsadalmi életben vald aktiv részvétel
soran.”

A bioldgiai fejlettségben mutatkozé eltérések az élett soran allandéan megjelennek.
»Fogyatékosnak sziiletni — az esetek tulnyomo részében, egyéb tényezdket kedvezének véve
IS — mar az els6 perctdl kezdve automatikusan hatranyokat jelent a fogyatékosra és csaladjara
nézve egyarant.” (Banfalvy Cs. 2002. 28.p.)

A fogyatékosok tarsadalmi beilleszkedésével foglalkozd szakemberek egyetértenek
abban, hogy a fogyatékos emberek maradéktalan tarsadalmi befogaddsaban az elsdleges és
leghatékonyabb eszkéz az a szemléletvaltds, amely hozzdjarul a fogyatékossadg koriili
elditéletek, félelem, tartozkodas, nemtorddomség, sajnalkozéassal telitett odafordulés
felszamolasdhoz. Az informdcios tarsadalom fejlédése lehetdvé teszi, hogy a fogyatékossag
nem az alkalmatlansagot, a képességek hianyat jelenti, hanem egy olyan helyzetet, amelyben
a kornyezet alakitasaval az emberek életmindsége — a fogyatékos emberek életmindsége is —

javulhat, egyre nagyobb a lehetség a talalkozasra, a tarsadalmi beilleszkedésre.



A fogyatékkal €16k a sériilés teriileteit vizsgalva kiilonbozd csoportokba sorolhatok.
Megkiilonboztetiink  érzékszervi fogyatékossagokat, ide tartoznak a latas- illetve
hallassériiltek, mozgasszervi és értelmi akadalyozottsaggal ¢ldket. Kiilon csoportba tartozik
az autizmus, amely a szocidlis, kommunikécios és kognitiv készségek mindségi fejlodési

zavara, mely egy egész életen at tartd allapotot eredményez.

2.2. A FOGYATEKOSSAGGAL KAPCSOLATOS FOGALMAK A KULONBOZO TUDOMANY-
TERULETEKEN

A fogyatékossag fogalmanak szamtalan definicidja 1étezik, ahogy azt az elébbiekben
is lathattuk, ezek mindegyike tartalmazza, hogy fizikai, szellemi vagy érzékszervi
karosodasrol van sz, némelykor ezek egylittes halmozodasaval. Nemcsak a fogalom
tartalma, hanem a kifejezés és szinonimai is gyakran vitat valtanak ki: rokkant, sériilt,
fogyatékos, fogyatékossaggal él6 — vagy konkrétan megnevezve a karosodas fajtajat, vak,
vilagtalan, béna, stb. Amikor olyan emberekrdl beszéliink, akik ilyen hatranyokkal
kénytelenek €lni, kevésbé diszkrimindlo, ha az allapotukra utal6 jelz6t nem hasznéljuk fonévi
értelemben, igy nem egy résztulajdonsag jeldli az egész embert.

Mivel a magyarban még nem alakult ki egységes meghatarozas a fogyatékossagi
szintekre, ezért roviden az ENSZ Egészségiigyi Vilagszervezete, a WHO 1980-ban publikalt
meghatdrozasa alapjan az angol definiciokat emlitem meg.

Impairment — karosodas — egészségkarosodas, amely nem mas, mint az ember
pszicholdgiai, fiziologiai szerkezetének funkcidjdnak barmiféle rendellenessége, esetleg
hianyossaga (hidnyz6 vagy sériilt testrész, szerv).

Disability — fogyatékossag — modosult, csokkent képessége az ember bizonyos
tevékenységeinek, valamint a sziikségletek kielégitésében vald korlatozottsag.

Az ENSZ kozgytlése altal 1993. december 20-an elfogadott 48/96 szamu hatérozat,
amely a fogyatékossaggal ¢l6 emberek esélyegyenldségének alapvetd kovetelményeit
tartalmazza, a fogyatékossdg fogalmat a kovetkezOképpen hatarozza meg: ,,A vilag
tetszOleges orszaganak barmely népességcsoportjdban eléforduld nagyszdmu kiilonbozd
funkciondlis korlatozottsag. A fogyatékossag okozoja lehet fizikai, értelmi vagy érzékszervi
karosodas, egészségi allapot vagy lelki betegség.” (ENSZ kdzgyiilése 48/96 szamu hatarozat 1993.)

Handicap — hatrany — ,,a karosodasbol vagy fogyatékossagbol eredd tarsadalmi
hatrany; korlatozza, esetenként meg is akadalyozza, hogy az egyén betdltse, kortol, nemtdl,
tarsadalmi és kulturalis tényezOktol fliggd normalis, mindennapi szerepét” (Kalman - Konczei

2002. 81-82 p.)
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A kornyezeti feltételek kozott fontosak a fizikai kdrnyezeti feltételek, kiilondsen az
ember altal alakitott, létrehozott kornyezet, amely lehet - ma hazankban leginkabb ezt
tapasztaljuk - akadalyokkal, 1épcsékkel, sziik ajtokkal stb. teli, vagy lehet a fogyatékossaggal
¢l emberek sziikségleteihez is igazodod, mindenki szaméara alkalmas, kényelmes, tagas
tereivel, lejtdivel, a nem latok szamara tapinthatod jelzéseivel, a siketek altal konnyen
értelmezhetd jelekkel, szimbolumokkal teli. (Chikan Cs. 2001.)

A karosodastol a hatranyos helyzetig terjedd, egymasra épiild folyamatba szdmos
ponton kedvezden be lehet avatkozni. Kutatasommal célom, ezen beavatkozasi lehetdségek

feltarasa - sziikségletekre épiilve- a megfeleld szakemberek bevonasaval.

2.2.1. Torténeti és kultiiraantropolégiai megkozelités

A fogyatékossdghoz vald viszonya a mai embereknek abbol az 6si félelmébdl
taplalkozik, hogy egészsége sériilékeny, a tarsadalomban betoltott aktiv szerepe iddleges, s
¢letiik betegségtol megtorve, kiszolgaltatottan mulhat el. E szorongasukat, haritassal
igyekeznek palastolni. ,,Az ember ugy van a sériilten sziiletéssel, a fogyatékossa valassal,
mint a haldllal: nehezen képes elfogadni, hogy lehetséges, s ha lehetségességét létezésébdl
latja is, nem képes értelmezni, hogy miféle okok idézik eld.” (Kalman — Konczei 2002. 31. p.)
A fogyatékossag torténeti, kultiraantropoldgiai kutatdsa még csak 1-2 évtizede kezdddott, s a
kutatdsok eddigi eredményei azt mutatjdk, hogy a nagy human kultardk (régi zsido
hagyomanyok, 6egyiptomi kultira, kereszténység) nem diszkriminaltak ebben a tekintetben.

A fogyatékossaghoz valo viszonyt minden korban az adott kulttra vallaserkélcse és az
adott tarsadalom gazdaséagi-technikai fejlettsége hatdrozta meg. Eurdpa keresztény
kultirdjaban kozéppontba keriilt a sériilt, elesett ember gyamolitdsa, de a hozzdjuk vald
viszonyulds ellentmondéasos volt: mig felkaroldsuk magasztos erkolesi tett volt, magat a
fogyatékossagot valamilyen blin kovetkezményeként isteni igazsagszolgaltatasnak véltek. A
keresztény gyamolitas sokszor a jocselekedet eszkozévé degradalja a sériilt embereket.

Napjainkhoz kozelitve, a 20. szédzad fasiszta tettei kozott megemlithetjiik az 6rdkletes
betegségben szenveddk kényszer sterilizalasat, az értelmi és fizikai fogyatékos gyerekek, a
feln6tt értelmi  fogyatékosok, munkaképtelenek programszeri legyilkolasat, mint az
Lertéktelen €let” ideologidja moge bujtatott gazdasagi racionalizmust. Mégis a humanisztikus
szemlélet latszik eluralkodni napjainkban, gy tlnik, a tarsadalmi integracié olcsobb
megoldas.

A WHO 1980-ban a kdvetkezoképpen hatarozta meg az alabbi fogalmakat.
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Karosodas:

Az ember pszichologiai, fiziologiai szerkezetének, funkcidjanak rendellenessége,

esetleg hidnyossaga.
Fogyatékossag:

Az ember bizonyos tevékenységeinek modosult, csokkent képessége.
Hatrany:

Kérosodasbol, vagy fogyatékossagbol eredd tarsadalmi lemaradas, mely korlatozza,
megakadalyozza, hogy az egyén betoltse kortdl, nemtdl, tarsadalmi és kulturalis tényezoktol
fliggd szerepét.
1997-t61 uj megkdzelitésbe rendezte a WHO a fenti fogalmakat.

Kiinduldsi pontként itt is az egészségi allapot a meghataroz6, mert az
egészségkarosodas korlatozza az egyén aktivitasat, s ez kihat a tarsadalmi részvételre. Ehhez a
kornyezeti (tarsadalmi) €s személyi (egyéni) hattértényezok kapcsolodnak, s finomitjak ezt a
linearis képet, megmutatva, hogy az egészségkarosodds nem csak az egyén tevékenységét
korlatozza, hanem ezen keresztiil a személy tarsadalomban val6 részvételét is. Tehat az egyén
annyira korlatozott, amennyire korldtozva van a sziikebb és tdgabb tarsadalmi kdrnyezettel
val6 interakcidiban. Ha a kornyezet nem all tdmogatdan a fogyatékkal €16 mellé, akkor az
hatraltatja a sikeres rehabilitaciot, alkalmazkodast, magabiztossag, dnbizalom erdsodését, és

ezek egylittesen idézhetik eld a szubjektiv életmindség romlast. (Kalméan — Koénczei 2002.)

2.2.2. Filozoéfiai megkozelités

A legtobb ember elfogadja azt a tényt, hogy kiilonbozd adottsagokkal, tehetséggel
rendelkeziink, amelyek egyesek szamara kiemelkedd teljesitmény elérését teszik lehetdve, s
ezaltal nekik nagyobb tisztelet és elismerés jut a tarsadalom részérdl. Azt is kénytelenek
vagyunk elfogadni, hogy nem egyenlé mértékben részesiiliink az anyagi javakbol, vagy, hogy
nem egyforman néziink ki, elényds vagy kevésbé elonyos kiilsdnk van, eltérd etnikumhoz,
kultarahoz tartozunk. Mindettdl fliggetleniill az egyenld elismerésre vald igény
mindannyiunkban megvan.

Fukuyama X tényezOnek nevezi azt a tulajdonsdgot, ami megmarad akkor is, ha egy
embert 0sszes esetleges, véletlenszerti tulajdonsadgatol megfosztunk, hogy megkeressiik azt a
jellemzd emberi mindséget, amelynek minden esetben kijar a tisztelet. A moralis valasztas, az
értelem, a nyelv, a szociabilités, az érzések és az érzelmek, a tudat és a tudatossag, mind olyan
minéségek, amelyek az X tényezot alkotjak, s ezen részek komplex Osszjatéka - mely

mindségileg tobb az alkotorészek egyszerli Osszegénél - eredményezi az emberi méltdosag
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fogalmat. A részektdl az egészig tett ugras mindségi jellege itt is kiillondsen hangsulyozando.
Az emberi méltésag egy absztrakt fogalom, mely az egész emberi fajra egyetemlegesen
jellemzd, hiszen valamennyien birtokdban vagyunk ezeknek a fajra jellemzo
tulajdonsagoknak, még akkor is, ha ezekbdl nem egyenlé mértékben részesiiliink, a lehetdség

erre valamennyiiinkben megtalalhato. (Fukuyama 2003. 341 p.)

2.2.3. Tarsadalmi megkozelités

Ezt a modellt altalaban az orvosi modellel egyiitt szoktdk bemutatni. Ez utobbival
szemben a tarsadalmi modell a személy elvalaszthatatlan attribituméanak tekinti a
fogyatékossagot, amelyet a fizikai, tarsadalmi kornyezet, tarsadalom szerkezete, elditéletek
hataroznak meg. Ez arra utal, hogy a szakpolitikdnak a fogyatékossaghoz vezetd helyzetekkel
kellene inkébb térddnie, mint a fogyatékos emberek beazonositdsdval. Az orvosi modellhez
kozel all a szocialis joléti modell, amely a hatranyos helyzet és a kirekesztddés
kovetkezményeinek tekinti a fogyatékossagot, ennek értelmében a hatrany enyhithetd
pénzbeli juttatasokkal, szocialpolitikai intézkedésekkel. (Konczei Gy. 2009. 20 p.)

Konczei Gyorgy tudoméanyos munkaiban szintén hangstlyozza a tarsadalmi dimenziot a
fogyatékossag megitélésében. A tarsadalom részérdl érkezd elditéletek, féligazsagok
korlatozzak a fogyatékkal €l0k tarsadalmi beilleszkedését. A sztereotipidk lerombolasaban az
elsd Iépés lehet, hogy megprobaljuk tijékoztatni az embereket. Tudatositani kell a
kornyezetben, hogy a fogyatékos személy nem beteg, csak ,,nem egész-séges”. Az
egészseégesnek a fogyatékos az ellentéte, tehat ha valaki nem egészséges, az nem feltétlentil
beteg, csak bizonyos szempontbol fogyatékos. Az egészség dimenzidi koziil a fogyaték

csupan egy tényezd. (Szabd L. 2003.)

2.2.4. Medicinalis megkozelités

Az orvosi modell a fogyatékossagot személyes problémanak tekinti, amelyet egy
egészségiigyl koriilmény okozott, €és orvosi beavatkozdssal enyhithetd. A legfobb
meghatarozéas szerint a fogyatékossag képességesokkenés. A fogyatékossdg mérésének
legismertebb eszkozei a fogyatékossagi tablazatok. E tdblazatok alapjan hatarozzak meg a

képességesokkenes fokat és mértékét.

2.2.5. Pszicholégiai megkozelités

Ezen megkozelités alapja nem a fogyatékossdg, hanem a fogyatékos személy, aki a
vizsgalddas kézéppontja. Olyan személyekrdl, gyermekekrdl, fiatalokrol, felndttekrdl van szo,
akiknek sériilésiik, akadalyozottsaguk, fogyatékossaguk ellenére legfobb jellegzetességiik

ember mivoltuk. A személyiség megismerésében a ,,massag”, a ,kiilonlegesség”, az ,eltérés”
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feltérképezésén kiviil a kozos emberi vonasoknak, sziikségleteknek kell el6térbe keriilnie. A
fogyatékos személy megismerését hangsiulyozza a pszicholdgia, ezért a definicidt az egész
embert meghatarozd bio-pszicho-szocialis Osszefliggéseket tartalmazd holisztikus szemlélet
alakitja. Rogow a kovetkezoképpen definidlja a fogyatékossagot: ,,A fogyatékossagot
tekinthetjiik ugy, mint valakire jellemz6 személyiségjegyet, de nem engedhetjiik meg, hogy a
gyermekek életét determinald faktorra valjék.” (Illyésné — Lanyiné. 1998.)

Ez a tudomanyag azonban ma mar nem csak a fogyatékos személy intrapszichikus
tulajdonsagait vizsgalja, hanem azt az interakcids folyamatot is, amely jelentdsen befolyasolja

tarsadalmi integracidjukat. (Bundschuh K. 2002.)

2.2.6. Foglalkoztataspolitikai megkozelités

A fogyatékossag ebben az esetben a csokkent munkaképességet jelenti. A foglalkoztatés
szempontjabol hatranyos helyzetet, amely diszkriminaciot kivaltd tényezd is lehet. A
mindennapos tevékenységet tamogatod intézkedések szempontjabol a fogyatékossag tobblet

megélhetési koltséget, tiamogatast, gondoskodast jelent. (Kdnczei Gy. 2009. 79 p.)

2.3. FOGYATEKOSOKKAL KAPCSOLATOS NEMZETKOZI DOKUMENTUMOK

Az Europai Uni6 orszagaiban mindenhol jelentds figyelmet forditanak a fogyatékos
emberek helyzetének javitdsara, arra, hogy a fogyatékos személyek a tarsadalom egyenjogu
tagjaként élhessenek mindazon jogokkal, melyeket a tagallamok biztositanak az eurdpai unios
polgarok szamara.

A fogyatékos szemeélyekkel szemben a diszkriminaci6 minden formaban tilos az
Eurdépai Uni6 tagallamaiban. Az Eurdpai Kozosséget 1étrehozo 1957. évi Romai Szerzddés
13. cikkelye 4ltalanos formaban tiltja a diszkriminacid6 minden fajtajat. A Romai
Szerz6désben azonban taldlhatok olyan cikkelyek, melyek konkrétabban is megfogalmazzak a
hatranyos megkiilonboztetés tilalmat, 136. és 137. cikkelye értelmében a munkaerdpiacrol
tartosan kirekesztett személyek beilleszkedésének lehetdveé tétele iigyében a Kozosség
tdmogatja és kiegésziti a tagallamok tevékenységét a tartdosan magas foglalkoztatds és a
kirekesztés elleni kiizdelem érdekében. (Eurdpai K6zosség Alapité Szerzddése, Roma, 1957.
marcius 25.)

Az Europai Unié szabalyozasanak célja, a fogyatékkal ¢élok aktiv bevonasa, a
tarsadalomba valo teljes korli részvételiik. Az Unid szabalyozasa kimondja, hogy a
fogyatékossag jog, és nem csupan megitélés kérdése. Ez a megkozelités 6sszhangban van az
ENSZ Emberek jogairdl sz6l6 egyezményével. A fogyatékosoknak egyenld jogai vannak az

épekkel, a méltésaghoz, egyenld elbanashoz, fiiggetlen ¢élethez, tarsadalomba valo

14



részvételhez. Az EU hossza tavu céljainak kozéppontjaban az esélyegyenléség all. Nagy
hangsulyt fektet arra, hogy a fogyatékosok képesek legyenek kihasznélni lehetdségeiket, ezért
kiemelt helyen all a foglalkoztatas kérdése.

Az Eurodpai Unid terliletén a fogyatékosok Osszlakossaghoz viszonyitott aranya 10 és
12 % kozé tehetd. Ez koriilbelil 37 millid embert jelent, akiknek mintegy fele munkaképes
allapotban van.

A fogyatékkal ¢lék szamara mérfoldkonek tekintheté az 1997-es Amszterdami
Szerz6dés, amely 1999-t61 1épett hatalyba. E szerzddés teremtette meg a jogi alapjat a
tarsadalmi kirekesztodés altal fenyegetett csoportok, koztik a fogyatékos emberek
pusztan ajanlas a tagallamok szaméra, hanem kotelezd jogi érvénnyel bir.

2002-ben a Madridi Nyilatkozat is, nemzetk6zi szintéren a fogyatékkal €16k jogaiért,
mind teljesebb tarsadalmi befogadasukért folytatott célokért kiizd. A madridi konferencia
mottojaul valasztottdk a kovetkezd tételt, nem véletleniil. Diszkriminadciomentesség + pozitiv
cselekvés = befogadd tarsadalom. A Nyilatkozat tartalmazza még a kovetkezd fontos
alapelveket; minden ember szabad és egyenld méltdsagaban és jogaiban. A fogyatékos
emberek nem jotékonykodast, hanem esélyegyenldséget akarnak.

A fentiek alapjan elmondhato, hogy az Eurdpai Unionak a fogyatékosok helyzetének
javitasara tett intézkedései leginkabb az egyes tagallamok szabalyozasanak 6sszehangolasara,
illetdleg a kolcsonds tapasztalatszerzésre iranyulnak.

A Fogyatékos Emberek Vilagszervezetét (DPI) maguk a mozgassériiltek alapitottak
meg 1981-ben Singapurban. A vilagszervezet ma 6t kontinensen, 120 orszagban kiizd a
fogyatékosok emberi jogaiért. 1993-ban megalkotta a sériilt emberek esélyegyenldségi
dokumentumat, melyet az ENSZ decemberi kozgyiilésén fogadott el. Cimét (The Standard
Rules on the Equalization of Opportunities for Persons with Disabilities) igy forditottak
magyarra: "A fogyatékossaggal €16 emberek esélyegyenldségének alapvetd szabalyai". A
"Standard Rules" (Alapveté szabalyok) felhasznalasaval késziilt el az esélyegyenléségi

torvény Magyarorszagon. (Standard Rules on the Equalization of Opportunities for Persons with

Disabilities, 1993. - Haris Cs. - Jaki Zs. 2000.)

2.4. JOGISZABALYOZAS MAGYARORSZAGON

A Standard Rules célja az, hogy biztositsa a fogyatékossaggal ¢lok szdmara, hogy
tarsadalmuk tagjaiként ugyanazokkal a jogokkal és kdotelezettségekkel rendelkezzenek, mint

mindenki més. A tagallamok feladata, hogy e cél megvalosulasat hatraltato akadalyokat
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elharitsak. Ebben a feladatban a fogyatékossaggal €16 személyeknek és szervezeteiknek aktiv
szerepet kell vallalniuk. Véleményem szerint nagy jelentdséggel bir a kovetkezé mondat: “A
fogyatékossaggal élok esélyegyenldségének biztositasa lényeges hozzajarulas az emberi
er6forrasok mozgositasara iranyulo, egész vilagra kiterjedd eréfeszitésekhez.” (Standard Rules
on the Equalization of Opportunities for Persons with Disabilities, 1993.) Eszerint a fogyatékos emberek
érdemben is hozzéatehetnek — képesek is hozzatenni - eme kdzos cél teljesiiléséhez.

A fogyatékos személyek jogai és esélyegyenldségiik biztositasardl szoldo 1998. évi
XXVI. torvény (tovabbiakban Ftv.) célja a fogyatékos emberek hatranyainak enyhitése,
esélyegyenldségiik megalapozasa, 6nallo életvitelének és a tarsadalmi életben valo aktiv
részvételének eldsegitése, tovabba a tarsadalom szemléletmodjanak alakitasa. A fogyatékkal
¢16 személyekhez valo viszonyban 0j szemlélet kialakitdsanak lényege, hogy az érintettek ne
passziv alanyai legyenek az allam 4&ltal szdmukra nyujtott ellatdsoknak, hanem az aktiv,
Onellatasra, tarsadalmi beilleszkedésre 6sztondzze Oket.

Az Ftv. — indokolasa szerint - a fogyatékos személyek problémai kezelésének
megszokott mddjai helyett személyre szabott programokat, j megolddsokat biztosit, ...
,,megfelel a vilag és benne Eurdpa fejlett orszagaiban elfogadott és a fogyatékos személyekkel
kapcsolatban megsziiletett torvények szemléletének, amelyek hiven tiikréozik az évtizedek
folyaman vildagszerte lezajlott rehabiliticios modellvaltast is”. (1998. évi XXVI. térvény
indokolasa a fogyatékos személyek jogair6l és esélyegyenldségiik biztositasarol ) Ennek
lényege, hogy a rehabilitacid segitségével a segélyezésre szoruld kiszolgaltatott, fogyatékos
személy helyébe a sajat ¢letérdl donteni képes, a tarsadalomba hasznos munkdja révén
integral6do személy keriiljon.

A torvény meghatarozza a fogyatékkal €16 személyek jogait, és a jogok érvényesitési

eszkozeit és a szamukra nytjtandé komplex rehabilitacio szabalyait.

2.4.1. A torvény legfontosabb alapelvei

- Prevencio elve értelmében az allamnak, a tarsadalom szervezeteinek és tagjainak oly
modon kell tevékenységiiket végezni, hogy az ne okozhasson olyan karosodast, amely
fogyatékossag kialakuldsahoz vezet. A fogyatékos személyekkel kapcsolatos magatartas,
tevékenység soran ugy kell eljarni, hogy az a fogyatékos allapot rosszabbodasat
megeldzze, illetdleg annak kdvetkezményeit enyhitse.

- Pozitiv diszkrimindcié alapjan a fogyatékkal ¢él6k szamdara lehetdvé kell tenni, hogy
képesek legyenek teljesebb életre és a fogyatékossagukbol fakado terheik csokkenjenek.

Kiemelten kell kezelni sajatos sziikségleteiket, ¢s mivel allapotukbdl eredden a barki altal
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igénybe vehetd lehetdségekkel csak kiilonleges megoldasok alkalmazasa esetén élhetnek,
ezért indokolt, hogy minden lehetséges modon elényben részesiiljenek.

- Az integrdcio elve szerint a dontések soran tekintettel kell lenni arra, hogy a fogyatékos
személyek a tdrsadalom ¢és a helyi kdzosség egyenrangu tagjai, ezért meg kell teremteni
azokat a feltételeket, amelyek lehetové teszik szamukra a tarsadalmi életben valo
részvételt.

-  Kompenzacio elve alapjan az allam koteles gondoskodni a fogyatékos személyeket
megilletd jogok érvényesitésérdl, a fogyatékos személyek hatranyait kompenzald
intézményrendszer muikodtetésérdl a nemzetgazdasag mindenkori IehetOségeivel
Osszhangban.

- Az elényben részesités elve. A fogyatékos személyek az 6ket mindenki massal egyenlden
megilletd jogaikkal allapotukbol fakaddan kevéssé tudnak élni, ezért indokolt, hogy

minden lehetséges modon eldnyben részesiiljenek.

2.4.2. A fogyatékos személyeket megilleté jogok

A fogyatékosok jogai a harmadik generacios jogok kozé tartoznak, és 1ényegében az
egyenjogusag ,,tovabbgondolasanak™ eredményeképp keriiltek be az alapjogok katalégusaba.
Az alapvetd jogok érvényesitését, az egyenjogusag tényleges megvaldsulast tobb tényezo is
befolyasolja, ilyen hatraltatd koriilmény lehet az anyagi lehetdségek hidnya, ezentul, - vagy e
mellett és tobbek kozott- a betegség és a fogyatékossag. (Sari J. 2000. 259-261.p.)

Az 1949 ¢évi XX. tv. a Magyar Koztarsasag Alkotmanyarol, rendelkezett a hatranyos
megkiilonboztetés tilalmardl (1949 évi XX. tv. a Magyar Koztarsasag Alkotmanyarol), de
nem tett emlitést kiilon a fogyatékosokrol. Igy a fogyatékossig miatti hatranyos
megkiilonboztetés az ,.egyéb helyzet” szerinti hatranyos megkiilonboztetés tilalma alé
tartozott. A jelenlegi Alaptorvény kiilon kiemeli a fogyatékosok védelmét a diszkriminacio
tekintetében. ,,Magyarorszag kiilon intézkedésekkel védi a gyermekeket, a noket, az idoseket
és a fogyatékkal éloket.” ( Magyarorszag Alaptorvénye XV. cikk (5))

A 2003. ¢évi. CXXV. tv. Az egyenld banasméddrol és az  esélyegyenldség
eldmozditasardl (a tovabbiakban Esélyegyenldségi tv.) 8.§ g. pont mar kifejezetten felsorolja a
fogyatékossagot a védett tulajdonsagok kozott.

A torvények elismerik a pozitiv diszkriminaci6 lehetdségét. A fogyatékos személyek
az Oket mindenki massal egyenlden megilletd jogaikkal allapotukbdl fakaddan kevéssé tudnak

éIni, ezért indokolt, hogy minden lehetséges mdodon elényben részesiiljenek. (Ftv. 3.§.)
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Az Ftv. preambuluma leszogezi, hogy ,,a fogyatékos emberek a tarsadalom egyenld
méltdsagu, egyenrangu tagjai, akik a mindenkit megilletd jogokkal, és lehetdségekkel csak
jelentds nehézségek aran vagy egyaltalan nem képesek ¢éIni.”

Az allam koteles gondoskodni a fogyatékos személyeket megilleté jogok
érvényesitésérol, a fogyatékos személyek hatranyait kompenzalé intézményrendszer
mikddtetésérdl a nemzetgazdasag mindenkori lehetdségeivel 6sszhangban.

Az alabbi teriileteken emeli ki a jogszabaly a fogyatékosokat megilletd jogokat:
kornyezet, kommunikécid, kozszolgaltatdsokhoz vald egyenld esélyli hozzaftérés, kozlekedés,

tamogat6 szolgalat, segédeszkoz.

2.4.3. Az esélyegyenlésités célteriiletei
Egészségiigy

Alapelvként mindeniitt megjelenik, hogy integraltan, tehat masokkal egyiitt torténjen
az es€lyegyenldsités, de legyen mod a specidlis sziikségletek specialis intézetekben és
modokon torténd kielégitésére. Igaz ez az egészségiigyre is. A fogyatékosokra is az
egészségiigyrol szolo 1997. évi CLIV. torvény (a tovabbiakban Eiitv.) érvényes, de
megkiilonboztetett bandsmodban kell(ene) részesiilniiik. A Standard Rules éppen ezért
felhivja a tagallamok figyelmét a karosodasok korai feltarasara és a segitség biztositasara a

megfeleld szolgaltatdsokhoz jutas teriiletén.

Oktatas, képzés
A torvény biztositani kivanja az érintettek jogat az allapotuknak megfeleld oktatasban

¢és nevelésben valo részvételhez.

Foglalkoztatas
A foglalkoztatdssal kapcsolatban a torvény egyértelmiien az integraciot (nem

fogyatékos emberekkel kozos munkahely) preferalja.

Lakohely

Bar csupan egy mondat erejéig, de helyet kapott a térvényben a lakhatdsi forma
valaszthatosaganak deklardlasa is. A torvény egy Uj fogalmat vezet be, a lakdotthont, amit a
kovetkezOképp definidl: “a fogyatékos személy Onallo életvitelét eldsegitd, kiskozosséget

befogado lakhatasi forma." (Ftv. 4. § e) pont.)

Kultura, sport
A fogyatékos személynek is joga van a milvelddéshez, pihenéshez, sporthoz. Ott

kezdédik eme jognak az érvényesithetOsége, hogy megkozelithetévé kell tenni az ehhez
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kapcsolodo Iétesitményeket. A fogyatékos személyek szabadidé- és tOmegsportjat a
Wesselényi Miklos Sportkdzalapitvany tdmogatja, a fogyatékos személyek verseny- ¢és
élsportjanak tiamogatasa a kozponti koltségvetésbdl torténik.
Rehabilitacio

A fogyatékos személyeknek joga van a rehabilitacidora, mely allami feladat. ,,A
legfontosabb teendd tehat (...) egy olyan koordinalod szervezet létrehozasa lenne, amely az
egyes szolgaltatasokat fogna Ossze, szervezné azokat egységes folyamatta. (...) Ma nincs
olyan szervezet, amely tudnd, hogy egy adott ember életének kiillonbozo szakaszaiban milyen
rehabilitacios szolgaltatdsokra van sziiksége, s ha megkapott valamilyen szolgaltatast, az

mennyire volt eredményes, kell-e esetleg korrekcio." (Bolkény A. 1998. 16. p.)
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3. AFOGYATEKKAL ELOK SZOCIODEMOGRAFIAI JELLEMZOI

Ahhoz, hogy megismerjiikk a fogyatékkal ¢él6 gyermekek, csaladok mindennapijait,
sziikséges, hogy tudjuk, milyen tarsadalmi, szocidlis kornyezetben élnek, hogyan alakul

reprezentacidjuk a populacioban.

3.1. FOGYATEKOS GYERMEKEK AZ EUROPAT UNIOBAN

Az UNICEF 2007-ben késziilt jelentése informaciokat ad szamunkra a fogyatékos
gyermekek helyzetérdl Kozép- és Kelet-Europa, a Szovjetunié utddallainak 27 orszagaban.
1990 ¢és 2000 kozott meghdromszorozodott a fogyatékkal élo gyermekek szama Kozép- ¢€s
Kelet-Eurépa, a FAK 27 orszagaban; szamuk 500 ezerrdl mésfél milliéra emelkedett. A
dramai emelkedés azonban nem a fogyatékosok ardnyanak tényleges novekedésére, hanem
inkabb a fogyatékossagok jobb felismerésére vezethetd vissza. Az UNICEF jelentése szerint
tovabbi egymillio gyerek nem jelenik meg a hivatalos fogyatékos statisztikakban.

Az UNICEF jelentés alapjan kiemelhetd, hogy a fogyatékos gyermeket neveld
csaladok altalaban szegényebbek. Ennek okaként emlithetd meg, hogy valamely csaladtag
fogyatékossaga gyakran jelent tartés jovedelemkiesést, emellett a fogyatékkal €16 ellatas
tobbletkoltséget is eredményezhet.

A régid orszagaiban a fogyatékossdgot még mindig elsdsorban egészségiigyi
problémanak és nem szocialis-joléti kérdésnek tekintik.

A jelentés megallapitja, hogy jelentds kiilonbségek tapasztalhatok a régid északi és
déli orszégai, ill. az egyes alrégiok kozott, valamint a varosokban és a falvakban biztositott
szolgéltatasok kozott. A sériilt gyermekek orvosi €s szocidlis ellatdsa jobb azokban az
orszagokban, amelyekben a gyermekek szamara nyujtott szolgaltatdsok Osszességilikben
magasabb szinvonaliak.

A régi6 szegényebb orszagaiban romlott a varandés gondozas mindsége, amely noveli
a sériilések el6fordulasanak, illetve sulyossaganak kockazatat.

Tobb orszdgban nincsenek mikrotdpanyag programok (magzatvédd vitaminok),
melyek olcson és hatékonyan védik a sziiletendd gyermek egészségét és hozzdjarulnak a
rendellenességek kialakuldsanak megakadalyozasahoz.

A fogyatékossadg felismerése késobbi életkorban torténik, az ujsziildttek és a
csecsemdk rendszeres orvosi vizsgalata ellenére, gyakran nem diagnosztizaljak a fejlodési
vagy viselkedési rendellenességeket. Ha azonban egyszer megallapitottdk a fogyatékossagot,

ezt ritkdn modositjak. Kiilonosen igaz ez azokra a gyermekekre, akiket "nevelhetetlennek"
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nyilvanitanak, ¢és bentlakasos intézményekben helyeznek el. (Az UNICEF jelentése a
gyermekjolétrél, 2007.)
Az UNICETF jelentés javaslataiban a kovetkezo teriileteket hangsulyozza:

— Az akadalyok felszdmolésa a fizikai kornyezetben €s a kozvéleményben.

— A kozosségek tdmogatasa, az intézeti elhelyezés elkeriilése.

— A sziilok bevonasa a dontéshozatalba, a szakpolitikak és az ellatasok alakitasaba.

— A csaladok gazdasagi helyzetének javitasa.

— A csaladok felbomldsanak megakadéalyozasa. (Az UNICEF jelentése a gyermekjolétrol,
2007.)

3.2. HELYZETKEP MAGYARORSZAGON

A legutdbbi (2001) népszamlalas adatai szerint Magyarorszagon a népesség 5,7 %-a
vallotta magat fogyatékosnak (tartés, egész életre kihatd testi, értelmi és érzékszervi
fogyatékossaga van). Ez a szdm kdzel haromszorosa a II. vildghaboru idején mért aranynak.
Ez valdszinlileg koszonhetd a fogyatékkal élok orvosi ellatdsa fejlédésének, valamint a
tarsadalom eloregedésének is. Kozilik 44% mozgassériilt vagy testi fogyatékos, 14%
latassériilt, 11% hallassériilt, 10% értelmileg akadalyozott. Az értelmileg akadalyozottak és a
siketek tobbsége sziiletése ota hordozza fogyatékossagat. A fogyatékosok 80%-a mar elmult
40 éves, és tobbségiik mozgasukban korlatozott. Azt is latni kell azonban, hogy 2001-re a
velesziiletett fogyatékosok aranya 31,8%-161 17%-ra csokkent, melynek ugyancsak oka lehet
az egészségiigyi ellatorendszer fejlddése, valamint a szerzett fogyatékossagok szadmanak
emelkedése. (Lakatos J. - Tokaji K-né. 2009.)

A népszamlalas adatai alapjan a sériiltek magasabb ardnyban élnek kozségekben
(68%), mint varosban. A foldrajzi eloszlas alapjan elmondhat6, hogy ardanyuk magasabb a
délalfoldi és az észak-magyarorszagi teriileteken. Iskolai végzettségiik is atlag alatti, 29%
alapfokt végzettséget sem szerzett. A kozségben €16k kozott ez az arany 80%. A felséfoku
oklevelet szerzettek tobbsége gyengénlatd, de az értelmi fogyatékosok 0,6% is szerzett
oklevelet. A fogyatékos tanulok oktatasa terén torténtek elérelépések az elmult években. 2006
évben tobb, mint 2500 olyan intézmény volt, amely felvallalta a sériilt gyermekek integralt
oktatasat, €s csupan 131 szegregalt intézményt tartottak fenn azoknak a gyermekeknek, akik
ténylegesen nem illeszthetok be az épek kozé. (Nagy A. 2007.)

A Lakatos Miklos vezette munkacsoport dolgozta fel a 2001 évi statisztikai adatokat,
miszerint 1990-ben 368 000, addig 2001-ben 577 000 (pontosan 577 006) ember vallotta
magat fogyatékossaggal ¢lonek. Ez utobbiak koziil azonban 124 000 f6 nem hatarozta meg

fogyatékossaga tipusat.
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A kiilonféle kategoriak kozti alapvetd ardanyok megfelelnek a nemzetkdzi és az el6z6
magyar felmérés adatainak.

Az ¢életkori megoszlast vizsgdlva a 0-14 év kozti korosztalyban 28 000 gyermek sériilt,
viszont tobb mint egyharmaduk 10500 értelmi sériilt. Ez is mutatja, hogy az értelmi
fogyatékossag alapvetden koraranyos, az esetek zomében velesziiletett, mig a tobbi
fogyatékossaggal ¢l ember kozott igen magas a késébb, felndttkorban szerzett allapotok
aranya.

A nemek aranyat figyelve megallapithatd, hogy még 1990-ben a férfiak aranya volt
magasabb, addig legutébb 2001-ben a ndk aranya magasabb a fogyatékosok kozott.

A magukat fogyatékossaggal élonek vallé 577 000 ember koziil egyaltalan nem jart
még gyogypedagogiai iskolaba sem, iskola elsé osztalyat sem végezte el dsszesen 35 061
ember, koziiliik 5060 mozgassériilt, 2014 1atas-, 2500 hallés- és 20 588 értelmi sériilt felnott.

Legalabb 8 iskolai évfolyamot végeztek 389 750-en, csakhogy koziiliik 98 429 6 az
»egyeb - €s ezért bizonytalan - fogyatékossag” kategoéridba tartozik, vagyis a biztosan
fogyatékossaggal ¢lokre vonatkozoan ez a szam csak 290 000, azaz az érintettek 65%-a.

Kozépiskolai végzettsége 109 852 (22%), mig felséfoku végzettsége 28 430 (6%)
embernek van. (Csato Zs. 2001.)

A telepiiléstipus szerinti adatok azt mutatjak, hogy a fogyatékos emberek nagyobb
aranyban ¢€lnek kozségekben, és kevésbé a fovarosban, valamint mas varosokban, mint a nem
fogyatékos népesség. Igy tarsadalmi hatranyaikat a telepiilési egyenl6tlenségbdl adodo
nehézségek tovabb sulyosbitjak.

A fogyatékossag leggyakoribb okaként a betegséget jelolték meg a népszamlalasban
megkérdezettek. Ezek azonban erdsen korspecifikusak, mert példaul a velesziiletett
fogyatékossag aranya tobb, mint 70%, a 0-14 éves populacioban, 70 év felett pedig csupan
4%. A fogyatékos személyek 86%-a egy képességteriileten sériilt, 12% kett6, még 2% -uknak
harom vagy tobb teriilet funkcidja elmaradott.

A gazdasagi aktivitas tekintetében nagy kiilonbségek tapasztalhatok a fogyatékkal €16k
¢s a nem fogyatékos emberek kozott. Az elébbi csoportban a foglalkoztatottak ardanya 2001-
ben 9% volt, ami alacsonyabb, mint az el6z6 népszamlalas idészakaban.

A fogyatekossaggal €lok 92%-a maganhaztartasban €l. A gazdasagi aktivitas adataibol
kovetkezik, hogy az ebbe a korbe tartozoknak tobb, mint fele olyan haztartasban €1, amelyben
nem volt foglalkoztatott, volt viszont inaktiv keresd €és/vagy eltartott tagja. A szaz haztartasra
jut6 foglalkoztatottak szdma 61, még a fogyatékosok nélkiili haztartdsokban ez a szam 99.

A legfrissebb statisztikai adatok alapjdan, képet kaphatunk arrdl, hogyan alakult a mentalis

zavarok megjelenési gyakorisaga 2005-ben. A BNO kod alapjan az autizmus spektrum zavar
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az F90-F98 kategoriaba tartozik. Viselkedési €s emocionalis rendellenességek szama 2004-
2005 ¢év atlagdban Osszesen 4486 f0, ebbdl 2759 fiu és 1727 lany gyermek. Korosztalyi

bontasban a kovetkez6képpen alakul.

Korcsoport (év) Fiu (f6) Lany (f6) Osszesen (f6)
1-4 248 201 449
5-9 1176 624 1800
10-14 1335 902 2237
Osszesen 2759 1727 4486

1. sz. tadblazat Viselkedési és emocionalis rendellenességek
Forras: Csatd Zs.: A szamok fényében

A fogyatékossaggal érintett hdzasparok kozott nagyon magas (35 ezer f6) azoknak a
szama, akinél a par mindkét tagja fogyatékossaggal €16. Ritkabban fordul eld, elsdsorban az

érzékszervi sériilések esetében jellemzo, hogy csak az egyik fél érintett. (Csatd Zs. 2001.)
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4. Az AUTIZMUS

Az autizmust 1943-ban azonositotta Leo Kanner amerikai pszichiater. Kanner a
beszéd rendellenességei mellett a kapcsolatteremtés zavarat, a sztereotip jatéktevékenységet
¢és a kényszeres jellegli ,,egyformasagra torekvést” irja le. A 60-as években Rutter autistakat
hasonlitott 6ssze mas pszichiatriai rendellenességben szenveddkkel, €s harom tiinetet talalt,
ami minden autistanal eléfordul. Szocialis kapcsolatteremtés kudarca, nyelvi-kommunikacios
zavarok, ritualisztikus viselkedés, valamint négy tovabbi kisérd tiinet is megfigyelhetd volt:
ondestrukcio, megkésett szobatisztasag, sztereotip mozdulatok, a figyelem rovid terjedelme.

Az elmult években egyre tobb szakirodalom foglalkozik az autizmussal, kutatjak

kialakulasanak okait, fogalmaznak meg terapids elméleteket.

4.1. AZ AUTIZMUS MAGYARAZATAI

Az évek hosszu sordn a betegség kialakulasanak tobb magyarazata is sziiletett. Az
autizmus korabbi modellje szerint a tlinetek az agy mitkddészavarara vezethetok vissza. Elveti
azt a feltételezést, hogy a problémaknak 1¢lektani magyarazata van.

Ezt kovetden a szakemberek szamdra egyre tobb bizonyiték utalt arra, hogy az
autizmus genetikai sériilés eredménye, annak valosziniiségérdl is olvashatunk, hogy tobb gén
egyiittes funkcidzavara vezet a betegség kialakulasahoz. A New Yorki Mount Sinai
Orvostudomanyi Egyetem munkatarsai Joseph Buxbaum vezetésével 411 autizmussal €16
ember csalddjanal végeztek genetikai vizsgalatot. Megallapitottdk, hogy mindegyikiiknél
megvaltozott a SLC25A12 gén szerkezete, amely a sejtek energiaellatasaért felelés ATP
molekula termelését irdnyitja. E gén valtozdsa azonban viszonylag altaldnos jelenség, a
betegség kialakuldsahoz tovabbi gének egyidejii meghibasodéasara van sziikség. Ezt a felvetést
tamasztja ala, az a megallapitas is, hogy a testvérek kozotti megbetegedés gyakorisaga 6-8%,
kétszazszor magasabb az atlagosnal.

Vizsgéalatok utalnak arra is, hogy Osszefiiggés van a prenatdlis és sziiletési
karosodasokkal, mert a terhesség alatti rubeola fertdzeés, valamint a toxikus anyaggal valo
kapcsolat tizszer gyakoribb volt autista gyermekek édesanyjanal. (Burd, L. at al.1999. 441 p.)

A magyarazatok kozott kell megemliteni Bettelheim véleményét, (Bettelheim, B.
1967.) miszerint ha az anya tartosan nem reagal a csecsemd kivansagaira, a baba megkezdi a
magaba zarkozast. Delacato is tgy véli, hogy ,,az autista gyerekek érzelmileg hideg anyak
produktumai” (Delcato, C. 1997. 31.p.)

Az 1970-es évektdl egyre gyliltek azok a tapasztalatok, melyek tagitani kivantdk az

eddigi elméletek kereteit.
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Az els6 meghokkenté adatokat Reichelt norvég kutatd tette kozzé, miszerint az
autistak vizeletében morfin hatdsu vegyiileteket talaltak, melyek taplalék eredettiek. A lisztbdl
¢s a tejbdl szarmazd anyagok bomlastermékei befolyasoljak a kozponti idegrendszer
miikodését. (Kovacs A. 2000.)

A Nurses’s health study II. a terhesség alatti komplikaciokat hozta osszefiiggésbe az
autizmussal. Azt talaltadk, hogy minél tobb komplikacio (betegség) fordul eld az anyanal a
terhesség alatt, és itt kiemelik a gesztacios diabetes mellitust (GDM), annal valdszintibb a
késébbiekben a gyermeknél az autizmus el6fordulasa. (Lyall, K. et al. 2012.)

Evek ota lezaratlan vita targya, hogy a kiilonféle kornyezeti hatasok, a vegyi anyagok,
az ¢lelmiszer adalékanyagok €s bizonyos oltasok hozzajarulnak-e az autizmus kialakuldsédhoz.

Az ) modell szerint kétségtelen, hogy a ,.klasszikus™ autisztikus tlineteket a kozponti
idegrendszer miikddései produkéljdk. Ez a modell nem veti el a genetikai magyarazatot sem,
de a kérdést sokkal arnyaltabban lattatja. Valdsziniileg tobb, egyénenként valtozo szdmu
fejlodésének egy korai szakaszaban talalkozik bizonyos betegségekkel, karos kornyezeti
hatasokkal. Ekkor indul a szervezet koros reakcidonak sora, melyek végiil az autizmus

tiineteinek kifejlédéséhez vezetnek.

4.2. AUTIZMUS MEGJELENESI GYAKORISAGA

Magyarorszagon a legfrissebb eredményeket az autizmus eléfordulasi gyakorisagara
vonatkozoan Bognar Virag kutatisaibol ismerhetjiik meg. Az egészségiigyi szakellatdsban
megjelent autizmussal diagnosztizalt gyermekek szamat vizsgalta 2004-2008 kozotti
idészakban. A 2004-ben 2 éves kora populacidt tekintve az autizmus kumulativ
incidenciajahoz kozelitd adat a populacié 6 éves koranak betoltéséig, 2008. évig 10.000
gyermekre 41,91. (Bognar V. 2012.) Ez az arany kozel all a prevalenciara vonatkozo
nemzetkozi értékekhez is (35-60/10 000). (Fombonne, E. 2005.)

4.3. AZ AUTIZMUS KLINIKAI KEPE ES TERAPIAS LEHETOSEGEL:

Az autizmus tipikus tlinetei nagyon szertedgazoak, tobb képességteriiletre is kiterjednek,

melyek a kovetkezok:

— Szocialis izolacio, mely mar csecsemdokortol észrevehetd. Nem Iétesitenek testi kapcsolatot
szlileikkel, megmerevednek, ha barki hozzajuk ér. Késobb nem tartanak
szemkontaktust, teljes érdektelenséget mutatnak mas emberek, még édesanyjuk irdnt is.
Erésen kotdédnek élettelen targyakhoz, melyekkel orakig képesek ugyanazt a

mozdulatsort végezni. (Ranschburg J. 1997.)
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Ertelmi elmaradds: A mai kutatdsok azt mutatjak, hogy autistak 70%-a valamilyen fokban

értelmi fogyatékos. A verbalis intelligenciahdnyadosuk alacsony, mig a performacios
probakon lényegesen jobban teljesitenek, mint tarsaik.

— Nyelvi és kommunikdcios elégtelenség jellemz6 az autistakra. A gyermekek fele nem tanul
meg besz€lni, aki mégis, annak a leggyakoribb beszédstilusa az echolalia, amikor
pontosan, de gépiesen megismétlik azt, amit hallottak. Megtanulnak ugyan beszélni, de
képtelenek kommunikalni, nem tudjdk kovetni az 4allandd perspektivavaltast.

(Ranschburg J. 1997.) Masik gyakori beszédbeli furcsasag a névmasmegforditas.

Besziikiilt, szegényes fantaziajatékuk, nem képesek spontan, kreativan jatszani, fOleg
masokkal egylitt. A megszokott napirendjiik felboritasa, a legkisebb valtoztatas a szoba
berendezésén, a megszokott személyekben, nagyon megzavarja, és kétségbe ejti oket.

— Ritualis jellegli motoros aktivitas, valamint kiilsé ingerekre adatott abnormalis reakciok.

Néhany autistanak kiilonleges képességei vannak azokon a teriileteken, melyek nem

igényelnek szocialis képességeket.

Az autizmus kezelésének célja, hogy eldsegitsék a kornyezethez vald minél jobb
alkalmazkodast. A mai terapidkkal még nem gydgyithat6é az autizmus, de a korai felismerést
kovetd hatékony fejlesztéssel javithatok életkilatasaik, elérhetd tarsadalomba valo
beilleszkedésiik. A kovetkezokben roviden emlitek néhany kezelési eljarast, melyekkel a
szakirodalomban taldlkoztam.

— Viselkedésterdpia, melyben leggyakrabban az operans kondicionalast és a modellnyu;jtést
alkalmazzak.

— Kommunikacios tréning, amelyben jelbeszédet, szimultdn kommunikéciot (beszéd és
jelbeszéd) vagy augmentativ kommunikaciot (targyakat és sziikségleteket képviseld
tablak) alkalmaznak.

— Sziiloi tréningek, melyek segitséget nyujtanak a csalddnak, sziildknek sajat érzelmeik
megismerésében ¢és feldolgozasaban. Ugyanakkor ezen a téren érhetd el a legkevesebb
siker, ami azonban nem a sziilok elszantsdgan mulik. Az autistdk terapiaja nagyon
komplex folyamat, melynek megvalositdsa lehetetlen rendszeres, intenziv szakmai
segitség nélkiil. Talan ebben tud segitséget nyujtani a védond, aki egészségiigyi
szakemberként allanddan jelen van a csaladban. (Comer, R. J. 2000.)

— Facilitalt kommunikdcio, amit Rosemary Crossly pedagogusnd kezdett el alkalmazni

autistaknal. Abbdl indult ki, hogy az autistak rendelkeznek intellektudlis képességekkel,

csak nem tudjadk magukat verbalisan kifejezni. A mddszert, melynek 1ényege, hogy a

tamogatd személy a fogyatékos alkarjat, csuklojat, kezét tdmasztja meg a billentytlizet

felett, ¢s minden egyes betlli utan visszahuzza, eredetileg mozgas- ¢és motoros
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beszédfogyatékossagban szenveddk részére dolgoztdk ki. Itt fontosnak tartom
megemliteni, hogy ezen terdpias eljardsok, programok hatékonysagardl csak kevés

preciz és objektiv felmérés késziilt. (Klonovsky, M. 1994.)

4.4. ELFOGADAS ES ELOITELET AZ AUTIZMUSSAL ELOK ES A TARSADALOM KOZOTT

»A félszemt is kirdly volt a vakok orszdgaban” hangzik H.G. Wals: A vakok orszaga
cimi novella mottdja.

Tarsadalmunkban a fogyatékos emberrdl alkotott kép legtobbszor nem szokvanyos,
azok szamara, akik nem talalkoznak veliik naponta, sokszor mar maga a latvany félelmet kelt.
fgy gyakran gondolkodas nélkiil itéletet alkotunk. Sokszor hamarabb mondunk véleményt a
kiils6 alapjan, mint hogy magat a személyt megismernénk. Az emberek és a fogyatékossag

sajatossagainak ismerete nélkiil vannak éltalanos és konkrét eloitéleteink.

4.4.1. A fogyatékosokkal kapcsolatos gondolkodas

Miel6tt konkrétan beszélnénk az elditéletekrol, sztereotipiakrol, tisztazni kell néhany
szocialpszicholdgiai alapfogalmat.

Megsziiletésiink egyik allomasa a fogantatastdl a halélig tart6 fejlddési periodusnak.
Ez a fejlodés csak akkor lehet zokkenOmentes, ha tarsas helyzetekbe, kapcsolatokba
agyazodik bele. A tarsas hatasok a tdrsadalomban érik az embert, ezért besz¢él az emberrdl
Aronson 0gy, mint ,tarsas 1ény”-r6l. (Aronson, E. 2008.) A tdrsas hatdsokat vizsgalva
kutatok (Triplett 1897. kerékparos rekordok, Tarvis, 1925., Gates, 1924.) arra a
megallapitasra jutottak, hogy a kozds cselekvés minden esetben Osztonzdleg hat,
teljesitményjavulast eredményez, €s ezt szocialis facilitdcionak nevezték. Arra is felfigyeltek,
hogy a tarsas hatasok egyesek viselkedését jobban befolyasoljak, mint masokét, tehat az
egyéni érzékenység fliggvényében hol erdsebbek, hol gyengébbek.

Azonban a tarsas helyzetnek gatlo hatasai is vannak, kéznapi megfigyeléseink alapjan
is alatdmaszthatjuk, hogy a kézonség fizikai jelenléte, vagy csupdn a tudata jelentds hatast
gyakorol azok viselkedésére, teljesitményére, akik a figyelem kozéppontjaban allnak (pl:
»vizsgadrukk™, ,lampaldz”). Elmondhatjuk tehat, hogy a tarsas hatdsok egyarant
eredményezhetnek teljesitményromlést €s javulast.

Itt emlitem meg a nagyon talald siindiszno-metaforat Schopenhauertol. Eszerint a
stindisznok faznak, ezért Osszebujnak, hogy melegitsék egymast. Azonban, ha til kozel
keriilnek egymashoz tiiskéik egymads testébe szurddnak, és eltdvolodnak egymastol. Ekkor
azonban megint fazni kezdenek, megint kozelebb htizoédnak, és ez igy folytatodik. (Mérei F.
1989.) Ez a metafora jOl mutatja az emberek viselkedését is, amelyben nem korlatozodhatunk

csupan a talélésre, hanem ez egyben dnmagunk megteremtésének és fenntartdsanak kozege.
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gy elmondhaté, hogy az egyiittélés és az elkiiloniilés nem egyetlen helyzetbél adodik, hanem
beliilrél szarmazik.

A tarsadalomban azonban az egyiittélés mellett kiilonboz6 szerepeket is betoltiink. Ezt
Buda Béla (1971) a kovetkezOképpen definidlja, a szerep ,,olyan sajatos reagaldsi mod,
beidegzett, megszokott, automatikus €s legtobbszor ontudatlanul zajlo viselkedési lanc, mely
jellemzd szocidlis attitlidok, emocidk és énazonosulasok kozepette megy végbe.” A
szocialpszichologia a szerep kifejezéssel irja le azokat, az emberek kozotti formalis
viszonyokat, melyek lehetévé teszik szamukra, hogy egyéniségiik sérelme nélkiil
bekapcsolddjanak szervezetekbe, rendezett egyiittélési mintdk egyének feletti organizacidjaba.
(Csepeli Gy. 2003. 190 p.)

Korabban emlitettem, hogy az egyént szocializacidja folyaméan kiilonb6z6 tarsas
hatasok érik, kiilonbozé szerepeket tolt be, és ezaltal kiilonb6z6 csoportokhoz tartozik. Az
egyén ekkor dnmagat, ¢és tarsait kidolgozott csoport-hovatartozdsok szerint szemléli. Ez a
résztvevo szempontjabol lehet sajat is idegennek tartott csoport. Amikor az egyén azonosul
sajat csoportjaval, mélyiill az azonossagtudat, a biztonsagérzetet nyujt, lehetové teszi a
tarsadalomban vald gyors eligazodast. Az egyes csoportok kozott természetes jelenség a
versengés, amely konfliktusokat sziil, és ez segiti az egyének konfliktusmegoldo
képességének fejlodését.

Mindezek ismeretében mar kozelebb keriiltiink az éltalam ténylegesen is vizsgélni

kivant két fogalomhoz, a sztereotipiahoz és az elditélethez.

4.4.2. DiszKkriminacié és elditéletek Magyarorszagon

,»A diszkriminacio olyan megkdzelitést jelent, amely ésszertitlen kiilonbségtételt vezet
be az érintett alanyi jogok élvezetével Osszefliggésben. Azonban ez mindig tobb az egyszerii
kiilonbségtételnél, amely csak akkor torzul diszkriminaciova, ha egy személyt, vagy
embercsoportot mas, azonos helyzetben ¢€l6 személyekkel vagy csoporttal torténd
Osszehasonitasban kezelnek hatranyos modon. Ez azokban az esetekben is igaz, amikor a
mérce azonos, de az ¢élethelyzet eltérd.” (Kalméan - Konczei 2002. 142. p.)

A rendszervaltas szdmos problémat hozott felszinre a magyar tarsadalomban. A
hatalmi diktatira megsziinésével a massag ¢s kiilonosen a massaggal kapcsolatos elditéletek
az utébbi években, j formaban nyilvanultak meg. A kordbban rejtett, elfedett attitidok
nyiltabba valtak, s ezt erdsitették a kiilonféle tdrsadalmi csoportok élesedd konfliktusai és
érdekellentétei. Felerdsodtek az indulatok a zsidok, ciganyok, idegenek, szines bdriiek,
rendhagyo vallastak stb. irdnt, s a diszkriminacié nemcsak szoban, de csoportos akciokban is

megnyilvanult.
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E folyamatok a tarsadalom minden szintjére kihatnak. Am a fiatal korosztalyok sajatos
szerepet kaptak ebben a kérdéskorben. A sziild és foleg a nagysziilok generacidinak még
kozvetlen emlékeik vannak a masodik vildghdborti alatt és utan tortént kisebbségi vagy
nemzetiségi lakossag ellen elkovetett megkiilonboztetd intézkedésekrdl. A fiatalok szdmara —
mivel nem voltak kozvetlen tapasztalataik — ezek a kérdések a multat, torténelmet, esetleg a
(sokszor eltorzitott) iskolai tananyagot jelentették. Csak a kilencvenes években szembesiiltek
személyesen az elbitéletek kovetkezményeivel, hétkdznapi megjelenésével akar ezek
célpontjaként, akar a csoportos akciok részvevdjeként, akar a jelenség puszta szemléldjeként.

A massag atélésének nemcsak negativ aspektusai vannak. Az utdbbi években az
emberek nyiltabban, tudatosabban vallaljak massagukat a tobbségi kultiraval szemben.

Kutatasok adatai szerint az embereknek, a Magyarorszdgon fellelhetd ,,méassagok™ koziil a
ciganyokkal kapcsolatban vannak a legszélesebb korii tapasztalataik. Ok azok, akikkel mar a
legtobbiink talalkozott, talan személyesen is beszélgettiink veliik. A ,,hétkdznapi méssagok”
kozé soroltdk az elmebetegséget valamint a testi fogyatékossagot. Azonban, mig a
megkérdezettek teljes mértékben elutasitjak az elmebetegséget, addig a testi fogyatékosokat
a fiatalok tobbsége szimpatiaval fogadna. (Barcy M. -Diodsi P.-Rudas J. 1996.)

A masik jelentds csoport, melynél megfigyelhetd a tarsadalom kirekesztése, a
mozgassérilteké. Munkahely, iskola, bevasarlds - a mindennapi ¢let minden szinterén
megoldhatatlan szituaciok sordba iitkozik, aki kerekesszékben szeretné 6nallod, sajat ¢€letét
¢lni. Ebben 4tiitd sikereket nem sikeriilt elérni, sem a régi épiiletek atalakitasa, sem az ujak
tervezése terén. Alig van akadalymentesitett iskolank, és ez nem miiszaki probléma, hanem
mentalis. Raadasul minél sulyosabb a fogyatékossag, annal nagyobb a diszkriminacio.

A fogyatékossag ténye nem zarja ki a parvalasztast, parkapcsolatot, gyermekvallalast.
Azonban elmondhato, hogy a fogyatékkal €16 személyek nagy szdzaléka csak sajat korbol
képes part valasztani. Az azonos problémaval €16 emberek sokkal konnyebben értik meg

egymast, tobb segitséget tudnak nyujtani tarsuknak.

4.4.3. Autizmussal é16 gyermekekkel és csaladjaikkal szembeni elditéletek

A massagot képviseld tarsadalmi csoportokkal 0Osszefliggd problémak megoldasi
javaslatainal azt latjuk, hogy a konzisztens vélemények a tobbségi mentalitast tiikrozik,
amikben a jobb helyzetben 1évék, az wuralkodd, tradicionalisabb pozicidkban 1évok
elképzelései kapnak helyet, mig a kisebbségiek, a méasként gondolkoddk, a rossz helyzetiiek
allaspontjai nem tudnak kiilon megjelenni.

A mar tobb évtizede megfogalmazott tételek, melyek szerint a személyes kapcsolatok,

a személyes érintettség a massag elfogadasa, az elditéletesség csdkkentése iranyaba hat,
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szintén alatdmasztast nyertek. Ez kozvetve a szegregacio, a gettosodas, az elkiiloniilés
hatranyaira €s a keveredés, az egyiittélés, az integracio eldényeire hivja fol a figyelmet.

A szegregacio legfobb okaként emlithetjiik az autista gyermek viselkedési problémait,
a kiilvilag felé tanusitott szélsdséges reakcioit, a verbalis kommunikacié esetleges hianyat,
illetve a szocialis kapcsolatok elégtelenségét. Ezek a tlinetek a tobbségi tarsadalom szdmara
nem elfogadhatd viselkedési mintak. Rdadasul, mivel ehhez nem tarsulnak kiilsé testi jegyek,
ezért még nagyobb meg nem értést kelt az emberek kozott, amely hatranyosan befolydsolhatja
az integraciot.

4.4.4. Autizmussal €10 gyermekek és csaladjaik integracidoja a tarsadalomba, iskolai
integracio

A fogyatékos személynek joga, hogy éallapotanak megfelelden és életkoratol fiiggden
korai fejlesztésben és gondozasban, 6vodai nevelésben, iskolai nevelésben és oktatasban,
fejlesztd felkészitésben vegyen részt a 1993 évi LXXIX. torvény a kozoktatasrol (a
tovabbiakban Ktv.) meghatarozasa szerint. Az oktatés, képzés teriiletét illetéen a legfontosabb
kérdés, hogy a fogyatékos gyermek (fiatalkort) milyen képzésben vesz részt: integralt vagy
specialis képzésben. Ugyanis a jogellenes elkiilonités (szegregéacid) leggyakrabban az
oktatdsban tapasztalhatd, éppen ezért az esélyegyenl6ségi torvény szerint hatranyos
megkiilonboztetésnek mindsiil a fentebb felsorolt barmely csoporthoz tartozd személyek
elkiilonitése egy oktatasi, nevelési intézményben, illetve az azon beliil létrehozott tagozatban,
biztositott lehetdséget a torvény. Az e célra 1étrehozott szakértéi €s rehabilitacios bizottsag
véleményében foglaltak szerint a fogyatékos gyermek képességeinek kibontakoztatasa
céljabol eldnyds, ha az dvodai nevelés és az oktatds soran a tobbi gyermekkel, tanuloval
azonos Ovodai csoportban, illetve iskolai osztalyban kap helyet. (1993. évi LXXIX. torvény a
kozoktatasrol)

Az integralt képzésnek megfelelden a fogyatékos gyermek a valosidgos egyiittnevelési
helyzetben, a tobbi gyermekkel egyiitt, a csoportban kapja meg a sziikségleteihez illeszkedd
szolgaltatdsokat. A torvényt a tObbségi pedagodgia €és a gyogypedagogia is az egyiittnevelés
személyi ¢és targyi feltételeinek oldalarol szemléli. Ezek egy része kikényszerithetd, mas
része, mivel a kikényszeritésnek szdmtalan akadalya lehet, csak hosszabb tavon allhat eld. De
vajon megvannak-e a kozoktatas iranyitdiban, a fenntartokban ¢€s az iskolak pedagogusaiban
azok a felkésziiltségbeli €s elkotelezettségbeli feltételek, amelyek ennek az 0 eszménynek a
megvalositasahoz sziikségesek? Vajon a tarsadalmon beliill 1étezik-e egy olyan rejtett
kozoktatasi értékrendszer, amelyben a politikusok, az iskola és a sziildk egységesen az

egylittnevelés eszményét képviselik? A torvény csak e sokféle eldfeltétel megléte esetén
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miikodhet hatékonyan ¢&s alakithatja at a kozoktatdst az egyiittnevelés eszményének
megfelelden.

Az oktatast ellatd intézményt a szild valasztja ki, a szakértéi és rehabilitacios
bizottsag véleménye alapjan. Az Ftv. az oktatast és képzést illetdéen kimondja, hogy az
oktatasi intézményekben nem mukodhetnek olyan szakkordk, didkkorok és egyéb tanuloi,
hallgatoi, sziiléi vagy mas szervezetek, amelyek célja fogyatékos személyek, csoportok
kirekesztése. Alapvetd kivanalom, hogy mindenki a lakokornyezetében tanulhasson. A 2011.
évi CXC torvény a nemzeti koznevelésrél (a tovabbiakban Kntv.) kimondja, hogy azok a
gyermekek, akik az iskolai koriilmények kozott nem oktathatok sulyos értelmi
fogyatékossaguk vagy halmozott fogyatékossdguk miatt, szintén képzési kotelezettek, Oket
ugyanolyan tankoételezettnek tekintjiik, mint az Osszes tobbi gyermeket, s a kdzoktatdsban
fejleszté felkészitésben kell részesiteni 6ket. (2011. évi CXC torvény a nemzeti koznevelésrol —
hatalyos 2012.09.01-t61) Az érintett személyi kor meghatarozasat illetéen kiilondsen fontos, hogy
a fogyatékossagra vonatkoz6 elnevezések folyamatosan valtoznak, a jelenlegi torvényi
megfogalmazas szerint kiilonleges gondoskodast igényelnek azok a gyermekek, akik sajatos
nevelési igénytiek. Es mit jelent valojaban a sajatos nevelési igény? A kérdés tisztazasa azért
kiilondsen fontos, mert a sajatos nevelési igényli gyermekekrdl beszél a Ktv. 121. § (29.) a
pontja, a 1997. évi XXXI. tv. a gyermekek védelmérdl és a gyamiigyi igazgatasrol (Gyvt.)
pedig specidlis sziikségletli gyermekekrdl. A sajatos nevelési igényli gyermekek korébe
nemcsak a testi, érzékszervi, beszéd- és értelmi fogyatékos gyermekek tartoznak, hanem azon
gyermekek is, akik ép értelmi allapot mellett valamely részképesség-zavarban vagy
viselkedési zavarban szenvednek. A specidlis nevelési igény azt jelenti oktatasi viszonylatban,
hogy kiilonleges gondoskodast kell alkalmazni, kovetkezdleg nem a sziilot illeti meg a
tdmogatas, hanem azt az intézményt, ahova a gyermek jar. A specidlis iskola azért kap tobb
tamogatast, mert a gyermekeknek specidlis foglalkoztatdsra van sziiksége, tehat kiilon
logopédusra, mozgasfejlesztd tanarra stb. A Ktv. azt is biztositja, hogy ha a gyermeknél
barmikor megallapitjak azt, hogy valamilyen szinten fogyatékos, a fogyatékossag
diagnosztizalasatol kezdve mar jar a pénzosszeg az O specialis fejlesztésére. A sziild nem
kaphatja meg a fejlesztésre szant tamogatast még akkor sem, ha a szakember jar ki a
gyermekhez, és Ot otthonaban fejleszti. (Ugyan a sziild is kap tdmogatést, ha kézépsulyos
vagy sulyosan fogyatékos gyermeke van, de az mindig orvosi szakvéleményhez kotott.)

A csaladok a beiskolaztatas kornyékén szembesiilnek azzal, hogy gyermekiik szamara
nincs allapotanak megfeleld iskola, a gyogypedagdgiai intézménybe nem veszik fel.
Fejlesztése a képzési kotelezettség sziikre szabott keretei kozott, otthon vagy intézményekben

(gyogypedagogiai szolgaltatd koézpont mellett, specidlis iskola tagozataként) folyik. A
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specialis nevelési igényll gyermekek fejlesztd felkészitésénél még egy nagyon fontos kérdést
kell szem el6tt tartani, nevezetesen azt, hogy vannak olyan gyermekek, akik apolo-gondozo
otthonban kapjak meg ezt a fejlesztést, mert a sziilok nem tudjak megoldani, hogy otthon
maradjon a gyermek, és van olyan gyermek, aki habilitaciés napkozi otthonba keriil.
Eléfordulhat, hogy a gyermeket a sziil6 nem tudja elvinni a napkozibe, vagy nem kap helyet,
vagy nem szandékozik ilyen intézményekben elhelyezni, igy otthon tartja a gyermekét. Ez
esetben a szakértdi bizottsag megbizott kollégdi mennek ki a csaladokhoz, és ott végzik a
fejleszto felkészitést.

A tankételes koru fiatal gyermekek dontd tobbsége megkapja a torvényben eldirt

képzést, de a képzési kotelezettség keretein beliil a csaladnak heti rendszerességgel kellene
talalkoznia a fejlesztést végzd gyogypedagogussal. Az oktatas, fejlesztés hatékonysagat
megsokszorozhatnd egy - a jogszabalyok altal is intenzivebben motivalando - allando,
intézményesebb jellegli kapcsolat az iskola és a sziilo kozott. A sziilok altalaban gy érzik,
hogy nincs elég kommunikacié és egyiittmiikodés az intézmény €s a csalad kozott, holott az
intézmény munkajat megerdsithetné €és tadmogathatnd az otthoni munka a gyermekkel. A
fejlesztést illetéen komoly problémat okoz a szakemberhidny is.
Tovabbi nehézséget okoz, hogy ha a kozvetlen lakohelyen a gyermek fejlesztésére nincs
lehetdség, €s a sziild a gyermekét utaztatja, ebben az esetben az Ebtv. alapjan csak
tomegkozlekedésre igényelhet utazasi tdamogatast. ,,A fogyatékos gyermek korai fejlesztését
¢s gondozasat, fejlesztd felkészitését nyajtd intézmény igénybevételével kapcsolatban
felmeriilt utazasi koltségekhez tdmogatds jar.” (1997. évi LXXXIIL. tdrvény a kotelezd
egészségbiztositas ellatasairdl a végrehajtasarol szolo 217/1997. (XI1.1.) Korm. rendelet [Ebtv. 22. §. 4.])

Az érintett személyi kor szempontjabol kiilondsen fontos az életen at tartd tanulds,
mert ennek hidnyaban leépiilés kovetkezik be. A folyamatos tanulashoz megfeleld személyi és
anyagi tamogatasra lenne sziikség (integralt tanulds, gyogypedagogiai 6voda). Ha normal
ovodaba jar a gyermek, nem elegendd, hogy belép a normal kdzegbe, fejlesztd pedagogusok
igénybevétele is sziikséges. A kozoktatdsban kialakult hatranyos megkiilonboztetést a tobbi
ellatorendszer is fokozza, sem az egészségiigy, sem a munkaligy vagy a szocialis szféra nem
adott valaszt az érintettek helyzetébdl fakado kérdésekre. A sulyosan-halmozottan fogyatékos
gyermek - allapotabol és helyzetébdl kovetkezd sajatos nevelési igénye miatt -
tankotelezettségét nem tudja teljesiteni, ezért a kozoktatasi jogszabalyok alapjan az dvodai
nevelési év fejlddését biztositd felkészitésében vesz részt. A fejlesztd felkészitésben valo
részvétellel teljesithetd képzési kotelezettség jelenti a gyermek szamara az allami és
onkormanyzati kozoktatasi feladatellatast, amelyet az iskoldba jarassal vagy a magantanul6i

jogviszonnyal teljesitendd tankotelezettség jelent az Osszes tobbi gyermek szdmara. A
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sulyosan-halmozottan fogyatékos gyerek kozoktatdsi negativ diszkriminaciojat a jogi
szabalyozas azzal valdsitja meg, hogy a képzési kotelezettség teljesitéséhez, a fejlesztd
felkészitésben részvételhez mas, méghozza rosszabb feltételrendszert ir el a jogegyenldség
alkotmanyos elve alapjan egyenlé mennyiségben jard allami és dnkormanyzati feladatellatas
korében, mint a sajatos nevelési igényl vagy ¢ép gyerekekre. A fejlesztd felkészitést
megvalositd képzési kotelezettség teljesitése sordn a sulyosan fogyatékos gyermek hatranyos
helyzetben van nem sériilt tarsaihoz képest a kozoktatasi szolgaltatasokat illetden. Az ép
tanuloknak 20-30 tandra kozotti, torvény altal garantalt kozoktatasi szolgaltatasi ora jar, a
gyogypedagogiai nevelésben-oktatasban részt vevo sajatos nevelési igényl tanulok esetében a
torvény ehhez még biztosit - a fogyatékossag fajtijatol fliggben - plusz 15 orat. A
tankotelezettséget sulyos betegség vagy mas ok miatt magantanuloként teljesitd gyermek
egyéni foglalkoztatas korében torténd iskolai felkészitésére is minimalisan heti 10 ora keretet
biztosit a torvény. (Gazsi A. - Kovér A. 2005.) A silyosan-halmozottan fogyatékos
gyermekek képzésére az épek oktatasara forditando oraszam atlagosan 1/5-ét, az enyhébben
sajatos nevelési igényll gyermek oktatasara forditando o6raszdm 1/7-ét, és a magantanulok
felkészitésére garantalt oraszdmnak is csak 1/3-at irja el a fejlesztd felkészités kotelezd
oraszamaval kapcsolatosan. (4/2010. (I. 19.) OKM rendelet a pedagdgiai szakszolgalatokrol.)

Itt kell emlitést tenni azokrdl az atlagtdl eltérd, akar alternativ tantervii oktatasi
intézményekrdl, ahol a fent emlitett probléméak, a gyermekek kozotti kiilonbségek
elfogadottak. Ilyenek a Waldorf, Montessori, Freinet és Rogers ovodak, illetve iskolak.

Bir6 Endre jogasz, kozoktatasi szakértd tobb javaslatot is megfogalmazott a probléma
megoldasara. Optimalis esetben a sulyosan-halmozottan fogyatékos gyerekek képzési
kotelezettségének minimalis Oraszama heti 25 oOra, az elvi problémat nem feloldo, praktikus
megkozelitésii minimalis megoldas alapjan heti 10 o6ra lenne. A legkdvetkezetesebb,
maximalista megoldas szerint a silyosan-halmozottan fogyatékos gyermekeknek minimalisan
annyi kozoktatdsi raforditds jar, mint a ndluk enyhébben fogyatékos gyermekeknek a
kozoktatas jelenlegi intézményrendszerében. A minimalis terv kiinduldépontja az, hogy a
képzési kotelezettséget teljesitd gyermekre a kozoktatasi torvény annyi fejlesztd felkészitd
orat ir elé és finansziroz, amennyit a torvény mar most tartalmaz a tankotelezettségének
sajatos nevelési igénye miatt vagy stulyos betegsége miatt magantanuloként eleget tevod
gyerekre vonatkozoan. Latni kell a kiilonbséget két fogalom kozott. (Biro E. 2004.)

Integraci6 = fogadas. A tanitds modszere, az Oravezetés nem valtozik, ha gondok
vannak, azok kovetkezményeit az integralt gyermek viseli, illetve a gydgypedagdgusra harul

minden probléma megoldasa, csak az osztalyfonok vesz részt az integralasban.
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Inklizi6 = befogadds. Az oOravezetés igazodik a gyermekhez, a pedagdgus a
differencialo, onértékelésre is alkalmas pedagdgia modszerével dolgozik. A pedagogus és a
gyogypedagogus kozott partneri a viszony, gondok esetén egyiitt valtoztatnak a modszereken.
Az elfogadas/befogadas feltételei (Buscaglia, L. 1975.)

— A sérilt emberek is kiilonbozoek, egyediek.

— A sériilt ember elsésorban ember, csak masodsorban sériilt. Ugyantigy joga van az

onkifejezésre.

— A sériilteknek nincs kiilon vilaguk. Egyetlen vilag 1étezik.

— A sériilteknek ugyanugy joguk van minden iranyt érzéseket, tapasztalatokat atélni.
Mego6vni Oket annyit jelent, mint kizarni dket a vilagbol.

— Csak 6k tudjak megmondani, hogy mire van sziikségiik. Nekiink odafigyelének, jo
megfigyeldnek kell lenniink.

— A sériilt embernek Onmaganak kell cselekednie O6nmagéért. Mi a sziikséges
feltételek megteremtésében segithetiink.

— Joguk van hozza, mint mindnyajunknak, hogy ugy ¢éljék az életet, amilyen. Mi
legfeljebb hozzasegithetjiik dket a legkedvezdbb forma kivalasztdsdhoz.

— Béarmennyire is sériilt valaki joga van azz4a lenni, ami beliilr6] megadatott neki.

— A sajat vagy a tarsadalom szabdlyait rajuk erdltetni irredlis dolog (sokféleképpen
lehet megkotni egy cipdt vagy eljutni a buszmegallohoz). Sokféleképpen lehet
tanulni és alkalmazkodni.

— Minden sériiltnek joga van tisztaban lenni sajat allapotaval és lehetdségeivel.

Az egyiitt nevelésnek a befogadast is meg kell valositania. Mivel az egyiittes nevelés
nem csak a sériilt ember szamara kedvezd - megfelelo feltételek mellett -, hanem a tobbségi
iskoldba jard gyermekeknek is. Ennek oka, hogy a tanulok egyiittes nevelése megsokszorozza
a szocialis kolcsonhatasokat és az egyiittmiikddés 1) formainak elsajatitasaval, (1j moralis
értekek kialakuldsanak szintere lehet. Tovabba az egészség, mint érték ujra felértékelddik.
(Zsebe A. — Bir6 K. 2002.)

4.4.5. Autizmussal élok integracidja, beilleszkedés a felndttek, munka vilagaba,
nemzetkozi tapasztalatok

A statisztikai adatok szerint, elérve a felndtt kort, a fogyatékos személyek kb. 70%-a
nem tud munkéba allni. Az autizmussal él0k esetében ez az arany joval magasabb, a nem
dolgozok aranya 90% korili. (Howlin, P. 2001.) Egyes szerz6k még ennél is kedvezétlenebb
adatokat kozolnek, csupan 5%-ra teszik a munkat vallalo autistak szdmat, és hangstlyozzak,
hogy foként a jo képességiiek tudnak elhelyezkedni. Sattuck €s munkatérsai kutatdsuk soran

hasonl6 eredményekre jutottak, miszerint az autizmussal ¢€lék munkavallalasat
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nagymértékben befolyasolja az iskolazottsdguk, a funkcionalis képességeik, valamint a csalad
jovedelmi helyzete. Vizsgalatukban azt talaltak, hogy a kozépiskola elvégzését kovetd 6
évben mindossze az autista fiatalok 55,1%-nak volt valamilyen fizet6 allasa. (Shattuck, P.T.
et al. 2012.) A sulyos, halmozottan fogyatékos, autizmussal €16 személyek rendszerint egész
¢letiiket valamilyen bentlakdsos intézményben toltik. A munkaba allas szempontjabol fontos
megemliteni hogy a csaladjuk, segiték milyen eréfeszitéseket tesznek ennek érdekében.

A munkéba allast tamogato, sikeres programokkal talalkozhatunk az USA-ban ¢és a
Nyugat-Eurépai orszagokban. Az 1970-es években sziiletett meg az Egyesiilt Allamokban a
tamogatott foglalkoztatds gondolata, mely esélyt teremtett a fogyatékos és autizmussal ¢lok
szamara. Ebben a modellben a sériilt emberek szdmara valdodi munkaért valodi fizetést
biztositanak. Egyéni segité késziti el a munkaba allas tervét. A terv utan megtorténik a
munkahely bemutatasa, a munka megtanuldsa. A munkaba allitds szorosan sszekapcsolodik
a szocialis és egészségiigyi ellatassal. A sulyos allapotd, halmozottan sériilt autizmussal €16
felnottek szamara kiillondsen fontos, hogy a munka mellett biztonsagos és kellemes otthonra is
sziikségiik van.

Az ellatds megszervezését, mindségét, a munkdba allast nagymértékben befolyasolja,
hogy milyen modon diagnosztizaljdk az autizmust, valamint, hogy mit tartanak a tiinetek
hatterében all6 okokrol.

Az USA-ban a 70-es évek ota tart az a folyamat, melynek eredményeként a
fogyatékosokat ellatd nagy intézmények helyett decentralizalt lakdotthonok, farm jellegii
autizmus centrumok jottek létre, melyekben 20-30 f6 ellatdsa folyik. Ezen torekvések
Eurdpaban a 80-as évekre tehetdk, amikor megjelentek a farmkozosségek. (Giddan, J. J. —
Giddan, N. S. 2004.) Szamos jol miikodd kozosség 1étezik Spanyolorszagban, Irorszagban,
Hollandidban, Franciaorszagban, Dénidban, Nagy-Britannidban. A farmokon kiilonb6z6
mezdgazdasagi és kézmilives munkak folynak. A munkafolyamatok sokfélesége lehetdveé
teszi, hogy barmely képességii, autizmussal ¢él6 személy részt vehessen benniik. A
leggyakoribb munkatevékenységek a kovetkezdk: allattenyésztés, ndvénytermesztés,
fajatékok- butorok készitése, papir Gjra hasznositdsa, szovés, varrds, gyertyaontés, pékség,
hentesiizlet, hazimunkak. (Téth K.— Vigh K. 2003.)

A farmok legfontosabb célja a specialis fejlesztés folyamatossaganak biztositasa, és a
leheté legnagyobb foku 0Onallosag elérése. A specidlis fejlesztés a kovetkezd teriiletekre
iranyul:  kognitiv, szenzo-motoros, szocidlis interakciok, nyelv ¢és kommunikécio,
munkaképességek, munkahelyi viselkedés, szabadidd eltoltéséhez sziikséges készségek

fejlesztése. A farmok eldnyei, hogy biztonsagosak, stresszmentesek, hosszl tdvon is biztos
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ellatast és megélhetést jelentenek. A cél, hogy a munkaadok is felismerjék, hogy az
autizmussal €16 felndttek kitartdak, megbizhatoéak és precizek a munkavallalas szempontjabol.

A sériilt emberek munkavallalasi esélyei hazankban egyeldre nem tul biztatdoak. A
sérilt felnéttek tobbnyire csak rosszul fizetett, instabil munkahelyekhez jutnak. Banfalvy
Csaba szerint fogyatékosok munkavallaldsa 3 tényezon mulik: a munkavallal6 munkavégzo
képességén, a munkaval kapcsolatos motivacion, valamint a munkavallalok irdnti munka-
erdpiaci kereslet jellemzdin, ami a fogyatékkal élok korében még tobb nehézséget jelento,
gyakori probléma. (Banfalvy Cs. 2002)

Az autizmussal ¢élok specidlis sziikségleteinek megfeleld ellatas jogi €s szervezeti
keretei a 80-as végek végén, a 90-es évek elején kezdtek 1étrejonni, foleg az alapfoku
oktatdsban. Ugyanakkor ezzel parhuzamosan nem ¢épiilt ki a differencialt ellatorendszer
felndtteknek. A 90-es évek kozepétdl sziildi kezdeményezésre megkezdddott a lakdotthonok
kialakitasa. Ma a sziikségesnél kevesebb lakdotthon all az autizmussal €16k rendelkezésére, a

foglalkoztatas kérdése pedig jorészt megoldatlan. (Toth K. — Vigh K. 2003.)

5. GONDOZAS ES PREVENCIO

A védoéndi tevékenység elsddleges feladata a prevencid, modszere a gondozas. A
prevencié magyarra leforditva megel6zést jelent, mely lehet primer (els6dleges), secunder
(mésodlagos) és tercier (harmadlagos). A primer prevencios tevékenység célja, az egészségi
allapot javitasa, a jo egészségben megélt €lettartam meghosszabbitdsa, azoknak a tényezdknek
a csOkkentése, melyek az egyén vagy a kozosseég egészségére karos hatast gyakorolnak.

Secunder prevencio soran megfeleld eljarasokkal koran fel lehet ismerni a betegséget
megeldz0 allapotot. Elsddleges feladat ebben a fazisban a diagnézis gyors feléllitasa és, hogy
az egyén ¢letmindségét a lehetd legrovidebb 1don beliil a lehetd legnagyobb mértékben
helyreallitsuk.

Tercier prevencio a kronikus betegek rendszeres gyogykezelését, ellendrzését jelenti.
Betegség fazis, amelyben lathato és érezhetd zavarok és kdrosodasok Iéptek fel a megel6zo és
rehabilitacios tennivalok atfedése mellett. Cél, a lehetd legteljesebb helyreallitas; az optimalis
rehabilitacio jelenti a legjobb prevenciot a tovabbi karosodasokkal szemben.

A kovetkezokben roviden ismertetem a védono feladatait, és a 49/2004 (V. 21.)
ESZCSM rendelet (A védondi teriileti ellatasrol) szerint meghatarozott kompetencidkat. A
fenti rendelet hatalya kiterjed a teriileti védondi ellatast nyajtd szolgéltatdkra €s a fenntartora.
Prevencids feladatokat koézel 100 éve latnak el hazankban, kezdetben még a Stefania
Szovetség Zoldkeresztes védondi, manapsdg pedig mar a foiskolai végzettséggel is

rendelkezé szakemberek. A védondi feladatok kiterjednek a ndvédelmi gondozéason tul a
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gyermekagyas anyak, a varandosok, az ujsziilottek, a csecsemdk és a gyermekek (18 éves
korig) ellatasara is. Mar a fogantatastdl kezdédden részesei a csaladd életének, tanacsaikkal

segitik a magzat fejlodését, a csecsemd, a gyermek gondozasat, nevelését. (49/2004. (V.21.)
ESZCSM rendelet a teriileti védondi ellatasrol)

Az egészséges gyermekek ellatasan tul a kompetenciahatarok kiterjednek a fokozott
gondozast igényld, a kronikusan beteg, a fogyatékkal €l6 gyermekeket neveld csaladok
ellatdsara is. A nevelési-oktatasi intézményekben a gyermekek egészségnevelése,
szirévizsgalatok (szomatomentdlis, érzékszervi) elvégzése, koordinalasa is a feladatkorbe
tartozik.

A Védondi Szolgalat részt vesz a lakossag egészségmagatartasanak formalasaban, a
prevencids szemlélet kialakitasaban (véddoltasok, szlirGvizsgalatok).

A védondi gondozas elsddleges szintere a csalad, a bolesdde, az 6voda, az iskola és a
védondi tandcsadd. A védondi munka legfébb moddszere a tanacsadéds, mellyel adekvat
informéciokat nyljt a gondozottak szdmara.

Ahhoz, hogy a fenti tevékenység hatékony legyen, a védénd Osszetett szerepkdrnek
kell, hogy megfeleljen.

,,A szakember szerepben a védéndnek fontos dontéseket kell hoznia, ehhez ismernie
kell az adott korcsoport fejlodésének menetét; egészségi allapotanak jellemzdit, mérését és
értékelését; a szlirOvizsgalatok pontos modszereit; a helyes taplalkozas és az élelmezés-
egeszsegligyl ismereteket; a jellemzd baleseti formékat; az elsOsegélynyljtds modszereit; a
gyakran el6forduld fert6z6 betegségeket, jarvanyokat, akut és kronikus megbetegedéseket €s
azok megeldzését; a kornyezet-egészségiigyi ismereteket; az egészséges és biztonsagos
kornyezet ismérveit; a tanuldsi nehézségek, a magatartasi problémak hatterét, felismerését,
gondozésat; az egészségre karos magatartas kialakulasdnak lehetdségeit és megeldzésének
modszereit.” (Aszman A. 2000. 559 p.)

A védéné kommunikacidjanak  hatékonysdga  meghatirozhatja  szakmai
tevékenységének sikerét. ,,Fontos megtanulnia az emberekkel vald egyiittmiikodés elemzését
¢és a kommunikacios készségek tudatos alkalmazasat még akkor is, ha természetes jartassaggal
rendelkezik a mindennapos emberi kapcsolatokban. Kiilonbséget kell tennie az dntudatlan és
a céltudatos kommunikacié kozott.(...) A j6 kommunikacidé képes befolyasolni és hatast
gyakorolni a kozdsségre, tovabba segiti a gondozott személyiségének kibontakozasat. A
kommunikécié elemei: a jelenlét, a meghallgatas, az észlelés, a torddés, az oOnfeltards, az
elfogadas, az empatia, a hitelesség és a tisztelet.” (Aszman A. 2000. 560 p.)

,»A védond, mint menedzser tervezi, szervezi, koordinalja, megvaldsitja, értékeli, azaz

menedzseli tevékenységét, szorosan egyiittmiikodve az orvosokkal, pedagdgusokkal, mas
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szakemberekkel. Ezen munka hatékonysdga novelhetd, ha ez egy szisztematikus,
problémamegoldo jellegii folyamat, azaz tervezésen alapul.” (Aszman A. 2000. 562 p.)

Az egészségfejlesztés specialis, oktatasi tevékenység, mely csak akkor Iehet
hatékony, ha a szakemberek teamet alkotva végzik. Egy kozos cél érdekében, a tagok
elkotelezettek, biznak egymadasban, és 0Osztonzik egymast a kezdeményezésre, a jo
egylittmiikddésre. A team meghatarozott normak és standardok alapjan mikodik, a
tevékenységért a csoport, mint funkcionalis egység felel. A jo team munka elképzelhetetlen jo
koordinacié nélkiil. A koordinaciét tobb tényezo is segitheti, ezek a kovetkezok: Segit, ha jo
hirneve van a védondnek, ha tudjak, miben szamithatnak ra, ha elismerik tudasat,
tevékenységét, erOfeszitéseit. Szintén fontos a megbeszélések, az iranyelvek, jogszabalyok és

eljarasok ismerete. A jo kapcsolatot sem helyettesitheti semmi.
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6. VIZSGALAT BEMUTATASA

6.1. KUTATASI CELOK

A bevezetésben felvetett kutatasi probléma megvalaszolasara az alabbi kutatasi célokat

tlztem ki:

Meghatarozni a Magyarorszagon ¢16 0-18 éves kort autista gyermekek szamat.
Feltarni a tarsadalom feldl érkez6 kirekesztés okait és azok befolyasolo tényezdit.
Leirni, mely tényez6k novelik az autista gyermeket neveld csaladok
es¢lyegyenliOtlenségeit, illetve fokozzak a tarsadalmi hatranyokat.

Feltarni az autizmussal ¢l6 gyermeket neveld csaladok szociodemografiai helyzetét,
valamint a szlilok k6zotti kapesolati halot.

Feltarni a csaladon beliili és kiviili timogatd kornyezet lehetdségeit, erOsségeit és a
hianyossagait.

Vizsgalni milyen modon javithaté a korai felismerést kovetd miel6bbi
diagnosztizalas, és ebben milyen szerepe lehet a véddndnek.

Vizsgalni az egészségiligyi, szocidlis €és oktatdsi intézmények elérhetdségének
regionalis megoszlasat.

Osszegylijteni a védondi ellatassal kapcsolatos problémdkat, elvardsokat,

feladatokat.
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6.2. HIPOTEZISEK

A kutatasi célok, a kovetkezd — az el6z0 fejezetekben Kkifejtett szakirodalom, valamint
személyes el6z6 kutatasi €s napi gyakorlati tapasztalataim alapjan Gsszesitett — hipotézisek
mentén keriilnek megvalositasra.

1. A tarsadalombol valo kirekesztést tapasztalja az érintett csaladok legalabb 50%-a,
melyet befolydsolnak a kovetkezd faktorok: telepiilés, sziilé iskolai végzettsége, sziilo
¢letkora, csaladi allapot, egy fore jutd jovedelem, munkaeré-piaci helyzet, gyermek
¢letkora, gyermek allapotanak stlyossaga.

2. Az autizmussal ¢l6 gyermeket neveld csaladok elszigetelodnek, kozvetlen tarsas
kapcsolataik beszlkiilnek, ennek kovetkeztében egyediill maradnak a specidlis
gondozast igényld gyermekkel, csak Onmagukra, sziil6tarsra szadmithatnak, ami

3. Az autizmus korai tiineteit, a fejlédésbeli anomaliakat a sziilok ismerik fel, melyet a
szakemberek tulzonak tartanak, vagy nem ismerik el, ennek kovetkeztében a
felismerés és diagnosztizalas kozott 2-3 év telik el.

4. Az autista gyermeket neveld csaladokndl a silyossdg megitélését a kovetkezd
tényezok hatranyos mddon befolyasoljak: a csaldd szociodemografiai helyzete, a
gyermek ¢letkora, csaladtagok egészségi allapota, intézményi ellatas.

5. Feltételezem, hogy elsdsorban a Kozép-Magyarorszagi régioban és a varosokban
élnek az autizmussal érintett csaladok, mivel ez a teriilet jobb intézményi
(egészségiigyi, szocialis és oktatasi) ellatottsdggal rendelkezik.

6. A védonok gyakorlati tapasztalataik alapjan szereznek informaciokat az autizmussal
¢lokrdl, mert a képzés, tovabbképzés soran nem kapnak megfeleld, specidlis

ismereteket, hogy a problémat kezelni tudjak.

6.3. A KUTATAS STRATEGIAJA, ADATGYUJTES

Az autizmussal kapcsolatos adatok nagyon hidnyosak hazankban, 2009-ig nem késziilt
atfogo vizsgalat, kutatds az autizmussal €10k 1étszdmara vonatkozdan. A legtobb kutatas, mely
ezzel a témaval foglalkozik, csak becsiilt adatokra tamaszkodik.

A kutatasi probléma - minél inkabb teljességre torekvd — megvalaszolasa érdekében két,
egymassal szorosan Osszefliggd kutatast végeztem (kvantitativ, kvalitativ).

Az adatgytijtés mar 2007 6szén, a szakirodalmi feldolgozas folyamataban elkezd6dott.
A legfobb kutatési cél eléréséhez orszagos, kozpontilag iranyitott felmérés készitése lett volna

optimalis, védondk segitségével. A kutatasi folyamat elsd szakaszadban azonban rendszeresen
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zart ajtokat talaltam. A szakemberek részérdl hianyzott a tdmogatds, ezaltal nem tudtam
eljutni az ,érintett” csalddokhoz, ami nagyon megnehezitette a munkamat. Igy az aldbbiak
szerint alakult az adatgytijtés folyamata.

A kvantitativ adatgyiijtés (a tovabbiakban: A kutatas), melynek célja az autizmussal
érintett csaladok szociodemografiai helyzetének, az autizmussal ¢l6 gyermekek allapotanak,
az intézményi ellatasnak, a csalad mas tagjai egészségi allapotanak, a csaladi kapcsolatoknak
a feltarasa volt. A kvalitativ adatgyiijtés (a tovabbiakban: B kutatas) fokuszcsoportos interjija
kiegészitd informacidforrasként szolgalt a kvantitativ adatgytijtéshez, az autista gyermekek ¢és
csalddok életmindségének, tarsas kapcsolatainak, a gyermek diagnozistorténetének

megismerésére irdnyult.

6.3.1. Adatgyiijtési modszerek

Az ,,A minta” elérése egyszerl tervezett mintavétellel, tobblépcsds metddussal tortént.
Ennek soran, elsd lépcsében felkeresésre keriiltek az Autistdk Orszagos Szovetsége (a
tovabbiakban: AOSZ) és annak tagszervezetei (melynek teljes tagsaga bekeriilt a mintdba,
vagyis teljes kori volt a lekérdezés), masodik 1épcsdben rajtuk keresztiil jutottak el az érintett
csaladokhoz. Az A Kutatas modszere az irasbeli kikérdezés volt a kérd6iv eszkozével.
Voltak, akiket postai tton kikiildott kérddivekkel, mésokat kérdezdbiztosok segitségével,
adatlapokkal kerestek meg.

Postai uton 358 vizsgalati kérd6iv kertiilt kikiildésre, a kérdezd biztosok 312 csaladot
kerestek fel. Valamelyik modon sor keriilt minden szervezethez tartoz6 csalad, 6sszesen 670
megkeresésre, igy a kitoltési arany tagszervezeten beliil 100 %-0s volt. Azt azonban nem

tudjuk, ez milyen hanyada a jelenleg Magyarorszagon autizmussal é16 populacionak.

A két kérd6iv kismértékben eltért egymastol. (Petri G. - Valyi R. 2009.) A postai Gton
kikiildott kérddivek (I.sz. Melléklet) kevésbé voltak részletesek, de nagyobb mértékben
lefedték az altalam vizsgdlni kivant teriileteket, mint a kérdezdbiztosok adatgytijtése. Ezen
adatokbol sajat elemzésem soran a 0-18 év kozotti minta adatait hasznaltam fel (276 £6), amit

a tovabbiakban k6zos adatként jelolok.

A ,,B” kutatas - a szakértdi minifékusz - esetében az elsddleges cél volt, hogy minél
tobb teriilet képviseléi megszolalhassanak, ¢€s elmondjak véleményiiket az autizmus
témakorével kapcsolatosan. A csoportok Osszeallitdsanal f6 szempontnak tartottam, hogy
legyenek homogén és heterogén csoportok is. A homogén csoport kivalasztasa a hipotézisek

tikrében egyértelmii volt. Mindenképpen sziikség volt egy sziilécsoportra, valamint egy
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védondi csoportra. A heterogén csoportban olyan szakembereket kerestem, akik talalkoznak
autizmussal €16 gyermekekkel, csaladjaikkal, rész vesznek a gondozasukban, fejlesztésiikben,
terapidban. fgy a szakmai csoportban részt vett gyogypedagogus, pedagogus, pszichiéter,
veédono.

A B minta” elokészitésének szakaszaban olyan, altalam ismert, szakembereket
kerestem meg, akikrél tudtam, hogy a mindennapi gyakorlatban taldlkoznak az altalam
kutatott problémaval, résztvevoi a gondozast végzd teamnek. A megkeresést kovetden
legtobben azonnal vallaltak a felkérést, és sikeriilt idOpontot is egyeztetni a beszélgetés
lebonyolitasara, ahol 4-en voltak jelen (2 férfi és 2 nd), 1-1 f6 gyermekpszichiater, védond,
gyogypedagogus €s tobbségi iskolaban oktatd pedagdgus.

A védondk felkérése az elozetesen mar elvégzett telefonos kikérdezést kdvetden tortént,
munkaltatdi beleegyezéssel, tobb soros engedélyezési eljards utdn valosulhatott csak meg.
Igyekeztem olyan kollégakat megkeresni, aki nem ismerik egymast, mas jellegl telepiilésrol
érkeztek (Szeged varos két korzete, Szoreg, Béketelep, Tapé), és kiilonbozd életkortiak. Az
idépontok egyeztetése nehéz volt, a teriileti szords miatt, igy 5 védond tudott jelen lenni a
vizsgalatban.

A sziiloket az elézéekben mar emlitett védondi megkeresést kovetden, kozvetetten a
védoéndkon keresztiil hivtam meg a beszélgetésre, a személyiségi jogokat figyelembe véve.
Mindannyian Szegeden, vagy annak kozvetlen vonzaskorzetében (Zsombo, Balastya) élnek.
Résziikrdl maximalis tamogatdst kaptam, annak ellenére, hogy Ok hetente, havonta
talalkoznak kiilonb6zd kérdéivekkel, melyek eredményérél nem kapnak visszajelzést. Ennek
ellenére nagy lelkesedéssel késziiltek, ortiltek, hogy az 6, és csaladjuk problémajat valaki

felkarolja, ezért mindenben készségesen segitettek. A csoport 1étszama 4 {6 volt.

6.3.3. A méroeszkozok bemutatasa

Az A kutatas kérddivét a Jelenkutatd Intézet vezetésével egy szakértdi csoport allitotta
Ossze, amelynek tagjai voltak pszichiater, gyogypedagdgus, szociologus szakértok, illetve
sziilok is. A kérddivben nem szerepeltek hazai vagy nemzetkdzi kutatdsban mar standardizalt
kérdések. A vizsgdlatra a sziikséges engedélyek birtokaban, az adatvédelmi szabalyok
megtartasa mellett kertilt sor.

Az A kutatasban a postai Gton kikiildott kérddiv a szlir6kérdést kdvetden, nyolc nagy
részt tartalmazott. A sziir6kérdésre azért volt sziikség, hogy kizardlag azok keriiljenek bele a

mintaba, akik rendelkeznek az autizmus diagndzisaval.
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A kérddéivben kifejtett témakorok az alabbiak voltak:
A diagnézistorténet
A problémak, tapasztalhato tliinetek
intézményhasznalat, informacidszerzés
egészségi allapot a csaladban
csaladi kapcsolatok, feladatmegosztas
munkavallalas, munka-erdpiaci helyzet

jovedelem, anyagi helyzet

S T T

demografia, haztartas
A zéart kérdések esetében a kategorizalds szempontjabdl szamozva voltak az egyes
valaszlehetdségek.

A B Kkutatas esetében interjuvazlat kidolgozasa tortént. A kérdéskatalogus (l11.sz.
Melléklet) négy nagy teriiletet Olel fel. Ezek a kovetkezdk: bevezetés, bemutatkozas,
asszociacid, autizmus témakore. Az utolsod rész 7 f6 kérdéscsoportot, témakort tartalmaz,
melyek a fogyatékossag fogalmatol egészen az autizmussal €16 gyermekek jovoképéig vezet.
A kérdéskatalogusban talalhat6 tertiletek és kérdéskorok csak irdnymutatdul szolgaltak, mely

a fokuszcsoportos beszélgetés soran vezérldelv volt.

6.3.2. A vizsgalat helye, ideje, lebonyolitas

A kérddiv készitésének folyamataban talalkoztam a Jelen Kutatointézettel, amely 2008-
2009-ben tervezett egy orszagos autizmus kutatdst (OAK) végezni, az AOSZ
tarsfinanszirozasaval, hasonld célokkal, melyeket az el6zéekben megfogalmaztam. Azonos
volt a célcsoport, ami nehezitette volna mindkettdnk munkajat, és csokkentette volna a
hatékonysagot. Igy szerz6désben megfogalmaztuk, hogy a Jelen Kutatdintézet altal iranyitott
adatfelvételt - mely 2009 I. félévében késziilt - felhasznalhatom munkam soran. (VI.sz.
Melléklet) A Kutatointézet adatfelvételét kovetden a postai kérddivek ,nyers” adatait
megkaptam feldolgozasra, ebbdl tortént a fent mar emlitett 276 f6 18 év alatt gyermek

levalogatasa.

A B kutatas helyszinének megvalasztasanal célom volt, hogy legyen semleges a
résztvevok szempontjabol, hogy az ne befolyasolja a valaszadast. Lehetdség legyen, meleg,
baratsagos kornyezet kialakitasara, a szoba mérete és akusztikdja is megfelelé legyen. igy

mindharom csoportot egy konnyen elérhetd helyszinen, az SZTE-ETSZK Temesvari krt-i
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épiletének egyik termében készitettem el6. A lebonyolitas 2008 november és december

honapban tortént.

6.3.5. Adatbevitel

Az A Kkutatas soran kitoltott kérddivek altalanos kitoltési kontroll ala kertiltek. Az
adatok rogzitése az SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) for Windows 17.0
statisztikai programcsomag segitségével, leird statisztikai modszerek alkalmazaséaval tortént.
Az adatbevitel dupla rogzitéssel késziilt, mellyel minimalizalhatd volt a rogzitési hiba. A
nyers adatbazisban ismételten ellendrzésre keriiltek az adatsorok és az ellentmondésos adatok

Osszevetésre kerultek a kitoltott kérdoivekkel.

6.3.6. Statisztikai elemzés modja
Az A Kkutatasi kérdéiv adatainak elemzése is az SPSS programcsomag segitségével
tortént. A frekvenciak meghatarozasat kovetden a valtozok kozotti kapesolatok mérésére Chi -

négyzet teszt', és logisztikus regresszi(')2 keriilt alkalmazasra.

6.3.7. Kutatas korlatai

A fent vazolt kutatasi modszereknek, és eszkozoknek az alabbi korlataival kell szembesiilni:
A nem egyforman reprezentalt minden magyarorszagi régié a kvantitativ adatgytijtésben
A nem jelentek meg azok a csaladok, aki nem tagjai valamely autista szervezetnek
A a kérdoiv kérdései nem bévitheték, nem tartalmaznak a védondi ellatasra vonatkozo

kérdéseket

Ychi négyzet teszt (kereszttablak) A valtozok kozotti Osszefiiggések vizsgalatara alkalmasak a
kontingenciatablak vagy kereszttablak. Ezt a statisztikat arra hasznaljuk, hogy azt a hipotézist, miszerint a sor és
oszlopvaltozok fliggetlenek, ellendrizhessiik. Nem jol hasznalhatd, ha barmelyik cellaban a peremeloszlasok
alapjan varhato érték (expected value) kisebb 1-nél, vagy a cellak tobb mint 20%-ban ez az érték kisebb mint 5.
’A logisztikus regresszi6 egy fiiggd valtozo (Y) €s kettd vagy tobb fliggetlen valtoz6 (magyarazéd valtozo) (X1,
X2, ..., Xi) kozotti kapcsolat leirasara szolgalo statisztikai eljardsmaod.
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7. VI1ZSGALATI EREDMENYEK

A vizsgalati eredmények bemutatasa soran el0szor az A kutatas kérddéivhez kapcsolodod
eredményeinek ismertetésére keriil sor, majd pedig a B kutatds fokuszcsoportos vizsgalati

eredményei keriilnek bemutatésra.
7.1. ,»A” KUTATAS

7.1.1. Csaladok szociodemografiai helyzete

A kovetkezokben az autizmussal €16 gyermekek és csaladjaik legfontosabb
demografiai jellemzdit mutatom be.

A vizsgalt populéci6 teriileti megoszlasa jellegzetesen alakult, melyek kovetkeztében,
magasan kiemelkedik a kozép-magyarorszagi régio 32,6%-kal, melyen beliill a budapesti
megkérdezések szama 86 6, a minta 31%-a, ezt koveti a Dél-Alfold 21%, majd az Eszak-
Alfold 16,3%. (1.sz. abra) Ezen régios megoszlas oka az adott teriileten miikodo ellatod
szervezetek aktivitasa lehet. Azokban a régidokban, ahol jol mikddnek a kiilonbozo ellatd
szervezetek, sok tagjuk van, és egyértelmlien megfigyelhetd az egyiittmiikdés, nagyobb
szazalékban reagaltak pozitivan a szervezetilk megkeresésére. A kovetkezdkben a regionalis
megoszlas elemzésekor, az alacsony elemszam miatt a dél és a kdzép-dunantali régid adatait
Osszevontam. A lakohely tekintetében a kapott adatok megkdzelitik a tarsadalom egészét.
(2. sz. dbra)

A kérddivek kitoltésében a gyermekkel legtobb idot toltd gondozd vett részt, akik
96%-ban a gyermek sziilei voltak. (Ezért a sziild és gondozo fogalmat a kovetkezdkben
szinonimaként fogom hasznalni.) A kitoltés soran a sziilok valaszoltak, a gyermekre, valamint
a sajat magukra vonatkoz6 kérdésekre is.

A megkérdezett sziilok 30,8% €l a fovarosban. Megyeszékhelyen lakik a csaladok
28%-a, valamivel tobb, mint 20% él kisebb varosokban. Osszesen a megkérdezettek 81,5%-a
¢l varosban, ami befolyasolhatja az ellatd rendszerek elérhetdségét, a munkaer6-piaci
kedvezétlen helyzetet egyarant. 18,5% azoknak az ardnya, akik falvakban, kozségekben
nevelik autizmussal é16 gyermekiiket. A lakossagi adatoknal, ez 30% koriili, ami igazolja az
autizmussal €16 gyermeket neveld csaladok telepiilésszerkezeti egyenldtlenségét.

A vizsgalt csaladokban €16 autista gyermekek koziil a fiuk ardnya (82,6%) tobb mint

négyszerese a lanyokénak (17,4%), amely aldtdmasztja mdas felmérések eredményeit,
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amelyekben szintén 80% kortilire tehetd a fiuk aranya. (Tobak O. 2011.a.), (Chakrabarti, S. -
Fombonne, E. 2005.)

A nemek aranya mellett joval egyenletesebb képet mutat az ¢életkori megoszlas.
Vizsgalati céljaim eléréséhez, hipotéziseim bizonyitasdhoz a 18 ¢év alatti korosztalyt
valasztottam, mivel a védondi tevékenység is ehhez a korosztilyhoz kothetd. Ebben az
¢letkorban tud a legtobb segitséget nyujtani a védond, kiegészitve az orvosi ellatast, valamint
a pedagogiai fejlesztést. A mintaban magas (80,1%) a 15 alatti gyermekek szama (3. sz. dbra),
amely abbol is adodhat, hogy a megkeresett szervezetek legtobbszor valamilyen nevelési
oktatdsi intézményhez kapcsolddnak, igy keriiltek bele ezek a sziilok, és gyermekek a
vizsgalatba.

A 3-6 éves korosztalyba 26,8% tartozik, akik még gyakran a sziildvel otthon vannak,
nem jarnak rendszeresen kozosségbe. A vizsgalati mintaban 3 év alatti gyermek nem szerepel,
mert leggyakrabban ezt kovetden torténik a diagnosztizalas. Bar a tliinetek mar joval korabban
jelentkeznek, azonban jelen kutatasba csak a mar diagnézissal rendelkezd gyermekek kertiltek
bele. A 7-10 éves, kisiskolas korcsoport 27,9%, akik mar biztosan jarnak valamilyen
intézménybe, de ez még gyakran évoda, mert az autizmussal €16 gyermekek legtobbszor csak
kozvetleniil 8. életéviik betoltése utan keriilnek iskolaba. A 11-14 éves korosztaly 25,4%-ban,
mig a 15-19 évesek 19,9%-ban szerepel a mintaban.

A sziilék 27%-a egyaltalan nem valaszolt az iskolazottsag kapcsan feltett kérdésre,
mert valdsziniisithetd, hogy nem tartotta relevansnak a kérdést. A gyermekek 69%-nak még
nincs meg a 8 altalanos végezettsége, de Ok mar iskolaba jarnak, és remélhetleg a
késobbiekben sikeriil teljesiteniiik az altalanos iskoldban elvart kovetelményeket. 12-en
végezték mar el az altalanos iskolat a 15-19 éves korcsoportbdl, ami 22%-0s gyakorisag.
Azonban az autizmussal €16 gyermekek mar az elézéekben is emlitett okok miatt késébb
keriilnek iskolaba, ezért ez az arany a késébbiekben még valtozhat a 15-19 évesek korében.
Mas hazai és nemzetkozi kutatasok is aldtdmasztjak, hogy a 20 év folotti autizmussal €16
felndttek koriilbeliil 70-75%-anak van altalanos iskolai vagy anndl alacsonyabb iskolai
végzettsége. 20-25% a kozépfokt végzettséggel rendelkezOk aranya, és csupan 1-2% a
fels6foku végzettséggel rendelkezOk aranya. A magyar adatok jelentésen elmaradnak ettél,

melynek okait tovabbi vizsgalatok kutathatjak.
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A kévetkezokben a sziilok, gondozok jellemzdit ismertetem.

A gondozok 93%-a nd, a legtobb esetben a gyermek édesanyja, €és csupan 5%-a férfi.
Az ¢letkori megoszlast vizsgalva (4. sz. abra) elmondhato, hogy mivel a mintaban szerepld
gyermekek ¢€letkora viszonylag alacsony, a gondoz6 sziildk is fiatalabbak.

A megkérdezett sziilok atlagéletkora 38,5 év, 87% a 25-45 éves korosztalyba esik, és
csupan 13% a 45 év feletti sziil6. A 30 év alattiak aranya (3%) alacsonyabb, mint a magyar
népességben a gyermekes nok aranya a KSH (2008) adatai alapjan.

A gondozok csaladi allapotat vizsgalva hasonld adatokat kapunk (5. sz. dbra), mint
ami a magyar tarsadalomban tapasztalhato.

A valaszol¢ sziilok tobbsége hazassadgban €l (72%), tarsaval egyiitt. Az elvaltak aranya
15,6%, a ndtlen, hajadon kategéridba a megkérdezettek 7,6%-a tartozik. Ez utdbbi érték
magasabb, mint a populdcidban a hajadon gyermeket neveld anyak szdma, mely koriilbeliil 4-
5% kozotti (KSH 2008.) Azt azonban jelen kutatas nem tarta fel, hogy a hajadon édesanyak a
hazas, de kiilon €16 sziilok koz¢ tartoznak-e, valamint, hogy az elvaltak koziil hany szazalék ¢l
¢lettarsi kapcsolatban. Az elvalt nék aranya 15,6 %, ami koriilbeliil 2%-kal magasabb, mint az
azonos mutatokkal rendelkezd lakossagban. Az adatokat Gsszegezve azt lathatjuk, hogy a
sziilok 73,4%-a neveli egyiitt autista gyermekét, még 26,6%-ban csak az egyik sziilovel
nevelkedik a gyermek. (Petri G. - Valyi R. 2009.) A kés6bbiekben ezt az Gsszesitett adatot
hasznalom a pontosabb eredmények miatt.

Az autista gyermeket gondozé sziilok csalddi allapota szoros kapcsolatban all az
¢letkorral. A 40 év alatti sziil6k nagyobb valdszintiséggel élnek hdzassagban, még 46 éves kor
felettieknél gyakoribb a valas (25%). A vélas ezekben az esetekben gyakran magyardzhato a
gyermek életkoraval, mert minél iddsebb a sziild, a gyermek is egyre idésebb. Ez novekvod
terheket 16 a csaladra, €és gyakran jutnak el addig, hogy belefaradnak, és ezért a helyzetért
sajat tarsukat okoljak, ami elvezet a valasig. Osszességében azonban elmondhatd, hogy a
vizsgalatban részt vevok minden korcsoportjdban a leggyakoribb (atlagosan 74%) a
hazassagban valo egyiittélés. Ez azt is jelentheti, hogy a teljes csaladok fordulnak nagyobb
es¢llyel a tdimogatd szervezetekhez.

A sziilok legmagasabb iskolai végzettségét tekintve magas hanyadot (55%)
képviselnek a kozépfoku végzettséggel, érettségivel rendelkezOk. Mindossze 4,7% az
altalanos iskolat végzettek aranya. Viszonylag magas (30%) a fdiskolai, egyetemi

végzettségliek szama. Ebbdl azt lathatjuk, hogy a vizsgalatba a magyar tarsadalom atlaganal
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magasabb iskolai végzettséggel rendelkezd sziilok kertiltek be, az ¢ esetilkben magasabb a
szervezetekhez valo tartozas aranya, hatékonyabb a sajat érdekeik képviselete. A mintan beliil
szignifikansan alacsonyabb a csak altalanos iskolat végzettek szama, mint a populacid
atlagaban, és szintén szignifikdns kiilonbség tapasztalhatdé a kozépfoku végzettséggel
rendelkezOk magas szaméban. Ezeket az 0OsszetevOket nem befolyasolja jelentésen a
kordsszetétel. A magas iskolai végzettség elsdésorban abbol adodik, hogy ezek a sziilok sokkal
nagyobb szamban keresik fel a kiillonb6z0 szervezeteket, valamint a problémakezelés maddja
koriikben tobb eszkdzzel torténik, mint az alacsonyabb iskolai végzettségliecknél. Az is
elmondhat6, hogy a magasabban kvalifikdlt sziilok gyakrabban vallaljak onkitoltéses
vizsgalatokban a részvételt. Harmadrészt ez esetben az is okozhatja a szignifikdns
kiilonbséget, hogy a magasabb iskolai végzettséggel rendelkezok korabban jutnak el a
megfelelé szakemberhez, és korabban kapnak diagnozist az autizmust illetéen. Azonban azok
a csaladok, ahol alacsonyabb iskolai végzettséggel rendelkeznek a sziilok, ritkabban jutnak el
a segitdé szervezetekhez, ami a mar meglévé hatranyukat nagymértékben fokozza. Ezek
azonban csak feltételezések, jelen kutatdsban nem bizonyitottak. Ez 0jabb tarsadalmi
probléma, mert ahol kisebb a lehetdség a csaladban a tdmogatd, segitd jelenlétre, ott kisebb
es¢llyel talaljak meg a szervezeteket is, igy a hatrany fokozodik. Magyarorszagon a védénd
lehet az, a csalddokhoz kozel 4llo személy, aki — a legkisebb telepiiléstdl a fOvarosig —
jelenlétével, szakmai tandcsaival, batoritd szavaival tdmogatast nyujthat, valamint segithet
felkutatni az érintett csaladoknak az autista szervezeteket.

A sziilékre vonatkozo6 adatok koziil fontos kiemelni a megkérdezettek és a csaladtagok
egészségi allapotat, amely nagymértékben befolydsolja a csaldd mindennapi életét,
¢letmindségét, anyagi helyzetét, jolétét. Az egészségi allapot dnértékelését 5 fokozata skalan
mértiikk. A vélt egészségi allapotra vonatkozé atlagérték 3,8. (6. sz. dbra) Ez magyarazhatd
azzal is, hogy a vizsgalt sziilok fiatalabbak, ¢s minél fiatalabb a sziild, annal jobbnak itéli
egészségi allapotat. 32% azoknak az aranya, akik ennél rosszabbnak értékelik sajat
egészségiiket. Vélhetden ezt az adatot az is befolyasolja, hogy azokban a csaladokban, ahol
fogyatékkal €16 gyermeket nevelnek, megvaltozik az értékrend. Prioritast kap az egészség,
mint érték funkcid, sokkal tobb figyelmet forditanak sajat egészségiikre, hogy minél hosszabb
ideig képesek legyenek gondozni sajat gyermekiiket. Azonban az is eléfordulhat, hogy a
gyermek betegsége mellett a sziilok, csaladtagok problémai “eltdrpiilnek”. Az ELEF 2009-

ben készitett felmérésében a népesség 50%-a jonak mindsitette egészségi allapotat, a ndk
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17%-a , mig a férfiak 12%-a itélte rossznak, vagy nagyon rossznak. Ezen vizsgalatbol is
kitlint, hogy az egészségi allapot megitélése az ¢€letkor eldrehaladtaval romlik (15-35 év
kozottiek 87%-anak jO az egészségi allapota). A fenti adatok Osszehasonlithatosagat
befolyasolja, hogy az ELEF vizsgalat a 15 év feletti teljes népességre kiterjedt, azonban egyes
részei parhuzamba allithatok. (Eurépai Lakossagi Egészségfelmérés ELEF — 2009.)

A kovetkezokben a fent bemutatott szociodemografiai valtozok kozotti kapcsolatokat
igyekeztem felterképezni.

Szignifikans eredményt kaptunk (p=0,000) a sziildi életkor és a gyermek életkora
Osszevetésénél (2. sz. tabldzat). Evidencianak tekinthetd, hogy minél fiatalabb a sziil6, annal
valdsziniibb, hogy gyermeke is fiatalabb. Az autizmus esetében nem taldlunk Gsszefiiggést a
késoi gyermekvallalas és a probléma kialakuldsa kozott. Egyes szakirodalmak igyekeztek ezt
a tényt bebizonyitani, de jelen kutatds eredményei az életkor befolyasold hatdsit nem
tamasztjak ala.

Az autizmussal €16 gyermekek életkora és a sziilé csaladi allapota kozott szignifikans
Osszefiiggés (p=0,021) irhatod le (3. sz. tablazat). Minél idésebb a gyermek, annal nagyobb
valosziniiséggel fordul el a valas. Az 6vodas és kisiskolas gyermekeknél a sziilok kozel
60%-a még hazassagban ¢él. Az elvalt sziilok a 11-14 és a 15 év feletti gyermeket nevel6k
k6zott nagyobb aranyban fordulnak eld. A gyermek betegségének diagnosztizalasat kovetden
a csalad harmonidja még megtartott, de ahogy jonnek a beiskolazéssal, serdiilékorral
kapcsolatos nehézségek, ez a harmonia felbomlik, és gyakran jutnak el a valasig. Azok, akik
ezeken a nehézségeken atjutnak, kapcsolatuk megerdsodik, egyre szorosabba valik.

A gyermekek iskolai végzettségét vizsgalva az életkor fliggvényében természetes,
hogy minél idésebb a gyermek, anndl valoszinlibb (p=0,000), hogy rendelkezik 8 altalanos
végzettséggel (4. sz. tabldzat). Azonban azt is lathatjuk, hogy a 15 év feletti gyermekeknek
még 78,2%-a nem végezte el az Aaltalanos iskolat, ami jelentds lemaradis az erre a
korcsoportra jellemzd adatokhoz képest.

A gyermek életkora és a csalad jelenlegi lakohelye kozott szignifikdns (p =0,000)
kapcsolat mutathato ki (5. sz. tabldazat). Azt tapasztaltuk, hogy a fiatalabb gyermeket neveld
csaladok magas aranyban élnek Budapesten. Ez a kapcsolat mar nem olyan szoros az
1d6sebbek kozott. Amennyiben ezen Gsszefliggés okait keressiik, elmondhat6, hogy azért lehet

magasabb a 3-6 éves korcsoportban a fovarosban €16k szama, mert ott tobb lehetdség adodik a
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korai diagnozis felallitdsdra, a szervezetek munkdjdhoz vald kapcsolddasra, a kisebb
telepiiléseken ez nagyobb valoszinliséggel késdbbi életkorban torténik.

Miné¢l iddsebb a sziild, annal nagyobb valdszintiséggel itéli a sajat egészségi allapotat
rossznak (6. sz. tablazat). Az elézéekben mar lathattuk, hogy Osszefiiggés van a sziil6 és a
gyermek ¢letkora kozott, igy elmondhatd, hogy a fiatalabb sziilok, akik a fiatalabb
gyermekeket nevelnek, nagyobb valosziniiséggel (p=0,002) érzik magukat egészségesebbnek,
mint az idésebb sziilok. A 45 év alattiak tobb, mint 97%-ban kielégitének vagy jonak itélik
egészségiiket, még az idésebbek csak 84%-ban. Ez az arany joval magasabb, mint amit az
ELEF (2009) vizsgalat adatai mutatnak az orszagos mintaban.

A sziil6k iskolai végzettsége €s az egészségi allapotuk megitélése kdzott nem taldlunk
szoros Osszefliggést. Ennek okai tobbféleképpen magyarazhatoak. Minél alacsonyabb a sziild
iskolai végzettsége, annal valosziniibb, hogy alkalmi, fizikai munkéat végez, ami nagy terhet ro
az egyén fizikai egészségére, mig a magasabban iskoldzott sziil6k, valésziniileg szellemi
munkat végeznek, magasabb beosztasban vannak, igy az ezzel jaro stressz a lelki egészséget
rombolja. Az egészség barmely dimenziojat érik karositd hatdsok, azok hatranyosan
befolyasoljak az egészségi allapot megitélését. Ez a megallapitas igaz lehet a teljes népességet
reprezentdld mintara nézve, azonban nem igaz minden mértékben a vizsgalt sziilokre. Az
autista gyermeket neveld sziildknek nagyobb terhet jelent a gyermek gondozasa, mint az
egészséges gyermeket neveld csaladoknak, ezért talan tudatosan tobb figyelmet forditanak
sajat magukra, hogy egészségesebben ¢ljenek, vagy a halmozddé terhek mellett a sajat
egeészségi allapotuk, betegségiik nem kaphat szerepet, nem keriilhet felszinre.

A sziilok egészségi allapotanak megitélése szignifikans kapcsolatban 4ll a lakohely
méretével. A fOvarosban és a megyeszékhelyen €él6k nagyobb valoszinliséggel itélik jonak
egeészségi allapotukat, még a faluban vagy varosban €16k kielégitdnek és rossznak. Ennek
tobb oka lehet, melyek a kdvetkezOk. Vélhetden a fOdvarosban éloknek tobb lehetdségiik van a
gyermek gondozéasa mellett a rekreaciora, az egészségmegdrzésre. Mindezek mellett szerepet
jatszik a kapott eredményekben, hogy a nagyobb varosokban az autista gyermek fejlesztése,
napkozbeni ellatdsa megoldott, ami lehetdséget teremt a sziiloknek a munkaba allasra, az

onmegvaldsitasra, ami javitja a kozérzetet.
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7.1.2. Az autizmussal é16 gyermek jelenlegi allapota (sulyossag, tiinetek)

A kovetkezOkben azon adatokat mutatom be, amelyek az autizmus tipusos vagy
kevésbé tipusos tlinetei, és nagymértékben befolydsoljak a csalad életét, életmindségét, a
gyermekkel valé egylittmiikddés lehetoségeit.

Kiemelten fontos teriilet a beszédkészség, amely dnmagaban is megitélhetd, de két
részre bontottuk: az egyik, hogy a gyermek mennyire érti, amit neki mondanak, a masik, hogy
a sziild mennyire érti a gyermek beszédét.

A gyermekek 30%-a jol beszél, 18%-a viszont egyaltalan nem beszél (7. sz. abra). A
3-4 éves gyermekek esetében eldfordulhat, hogy a fejlesztés hatasara a késdbbiekben képesek
lesznek szavak, rovid mondatok megfogalmazésara. 29% akik egyszeriien, szavakkal, rovid
mondatokkal fejezik ki magukat, és 22%-a a gyermekeknek legtobbszor beszédében csak a
mar hallott informacidkat ismétli.

A beszéden talmutatd, gyakran problémat okozo funkcid autistdkndl a beszédértés.
Ezzel magyarazhatd, hogy mas aranyokat kaptunk, mint az el6z6 kérdésnél (8. sz. abra).
77%-ban jol, vagy legtobbszor jol érti a gyermek, amit mondunk neki. 22% koriili azok
aranya, akik csak kevéssé értik a gondozoktol kapott informdacidkat, mig egy esetben
vélaszolta a sziil6, hogy gyermeke egyaltalan nem érti, amit mond neki. Itt valdsziniisithetd
valamilyen tarsuld fogyatékossdg, ami megakadalyozza a beszédértést (pl: siketség, sulyos
értelmi akadalyozottsag).

A gyermek beszédének megértése a kifejezésen tul, fiigg a sziiloktdl is, azok
gyakorlottsagatol, figyelmétdl. A sziilék 59%-a mindig megérti, 37% gyakran nem érti, és
csupan 3% aki alig érti meg gyermekét.

Az autizmus hatassal lehet, az alvas-ébrenlét ciklusara. Ezt a szulok 63%-a nem
tapasztalta, 32% enyhe esetben tapasztalta az alvaszavart, 14 esetben stulyosnak itéli a sziild
gyermeke ezen problémdjat. Ezzel parhuzamosan vizsgélni kell az étkezési zavart is. A
fokuszcsoportos kérdezés (a késdbbiekben keriil bemutatdsra) sordn tobbszor megjelent az
étkezési zavar, mint az életkor elérehaladtaval sulyosbod6 probléma. Jelen kutatasban lathato,
hogy az étkezési zavar gyakoribb, mint az alvasi probléma. A kutatasi eredmények alapjan a
csaladok 51,4%-aban nem jelentkezett az eddigiekben étkezéssel kapcsolatos probléma,
37,7% mar észlelte gyermekénél a taplalkozassal kapcsolatos nehézségeket, 11%-ban ez

nagyon sulyos panaszokat okoz a sziiloknek és gyermekeiknek egyarant. Az étkezési
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zavarokkal kapcsolatosan a sziilok leggyakrabban az étvagytalansdgot emlitik meg, valamint
ezzel Osszefiiggésben bizonyos ételek (forma, vagy szin miatt) elutasitasat.

A beszéd mellett a viselkedészavarok jelentenek tjabb problémat a sziilok szamara. A
kérdoéiv tobb konkrét viselkedési problémara is kitért, mint az indulatos viselkedésre, amely
,»soha nem fordul el6” a gyermekek 31%-4anal, ,,néha tapasztalja” a sziilok 59%-a, és gyakori
9%-ban. Dithroham gyakran jelentkezik a gyermekek 19%-anal, kevés esetben 54%-anal,
,»soha nem tapasztalhatd” a 25%-nal. ,,Furcsa, sztereotip mozdulatokat” gyakran tapasztal a
szlilok 49%-a, ritkdn észlelik 33% ¢és 17%-nal egyaltalan nem jelentkeznek ilyen tiinetek. Ez
az autizmusra jellemz6 egyik tipikus tiinet, ami kiilsd, laikus szemléldnek is szembetiind
lehet. A gyermekek 57%-anal a ,,megrogzott szokasok™ gyakran, 31%-nal ritkan észlelhetoek,
12% esetében gyakoriak ezek a problémak. A ,,masok eldtti kinos viselkedés” nem mutat
kiemelkedd aranyokat, 58%-ban néha fordul eld, 23%-ban gyakori, és 18%-ban egyaltalan
nem tapasztalhatd. Az Onkarositd magatartds nem jellemz6 az éltalam vizsgalt gyermekek
63%-4anal, 30%-ban néha, és csak 7%-ban tapasztalja gyakran a sziild. A vizsgalatom alapjan
elmondhat6, hogy a leggyakrabban, a legtobb gyermeknél a megrogzott szokasok, sztereotip,
furcsa mozdulatok jellemzdek, mig ritkan fordul elé Onkarositd magatartds, dithroham,
indulatos, kinos viselkedés. (Tobak O. - Balog M. - Lampek K. 2011.b.)

A viselkedési problémak gyakorisagara kapott adatokbol leolvashatd (9. sz. dbra),
hogy 2 gyermeknél problémas viselkedést egyaltalan nem tapasztalt a sziilé. Ok valdsziniileg
az autizmusnak enyhe tlineteit mutatjadk a tobbi teriileten is. A viselkedéssel kapcsolatos
pontszamok Osszesitésekor lathatd, hogy minél tobb probléma van, ¢és azok minél
sulyosabbak, annal tobb pontot kapott a valaszadd. Elmondhato, hogy kevés probléma (1-3)
tapasztalhato a gyermekek 15%-andl, mig 41%-ban minden teriileten tapasztalhatd eltérés
enyhe fokban, vagy egy-két esetben talalkozhatunk sulyosabb zavarokkal. A harmadik
csoportban (36%-nal) biztosan minden esetben van enyhe probléma, de tobb gyakrabban is
eléfordul. A gyermekek 7%-andl minden teriileten gyakran jelentkeznek a viselkedési
problémak.

Az autizmussal €16 gyermek a megszokott kozosséghez megtanul alkalmazkodni, de a
csaladon kiviil tobb nehézségbe is iitkozik. A mintdban vizsgalt autista gyermekek7%
egyaltalan nem tud beilleszkedni. Kiilonleges esetekben eléfordul (5,4%), hogy nem tud
ugyan beilleszkedni, de vannak kortars kapcsolatai. A valaszolo sziilok gyermekeinek 49%-a

az évek folyaman beilleszkedik a csaladon kiviili kozdsségbe, de nem alakulnak ki kortars
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kapcsolataik. 36% azoknak az aranya, akiknek idedlisan alakul a kozosségi életiik,
beilleszkednek, és kapcsolataik is vannak. Ok lehetnek azok, akiknek az allapota kevésbé
sulyos, és a késdbbiekben képesek lehetnek a tarsadalmi, munkahelyi beilleszkedésre is.

A kérdoéiv kiilon kitért a tarsasagban valo viselkedésre. ,,Gyakran kinosan viselkedik”
a gyermekek 18%-a, ez néha fordul el6 59%-ban, melyek egyiittesen mar tobb, mint az esetek
kétharmadat jelentik (10. sz. dbra). Ennek kdszonhetd, hogy a sziilok nem mernek kimozdulni
a gyermekkel, felbomlanak az eddig meglévo kapcsolataik, barati kotelékek szakadnak meg,
egyediil igyekeznek megoldani problémaikat, magukra maradnak, ami a helyzetiik megitélését
nehezitheti.

Az el6zénél konnyebben kezelhetd probléma, ha a gyermek nem tud magaval mit
kezdeni. A gyermekek 76%-anal soha, vagy csak ritkan észlelhet6 ilyen viselkedés, mig kozel
ugyanannyi gyerekrél (71%) mondja el a sziil6, hogy nem, vagy csak ritkan észleli, hogy
,hem tud magaval mit kezdeni”.

Kitért a kérddiv arra is, hogy kik azok a gyerekek, akik jol érzik magukat mas
kozosségekben. ,,Elfoglalja magat” a gyerekek 33%-a, 45% nem képes hosszu ideig jatszani,
vagy nem minden csaladon kiviili kozosségben jellemz6 (11.sz. abra). Vannak olyan
gyermekek (13%), akik egyaltalan nem tudnak ©nalloan jatszani, és Ok azok, akik ebbdl
kifolyolag, a sziil6 szamara kellemetlentil viselkednek.

Mivel a kutatds soran az autizmussal ¢l6 gyermeket neveld csaladok helyzetét
vizsgajuk, ennek pontos megismeréséhez elengedhetetlen az autizmus sulyossaganak
megitélése. Ennek megallapitasara azonban nem voltak objektiv eszkézok, mivel a BNO-
koédokat, orvosi szakvéleményt nem ismerhettiik. A sziilok szubjektiv véleményére tudtunk
csupan tamaszkodni, amely nem minden esetben mérvado, de tampontul szolgalhat a tovabbi
elemzésekhez.

A gyermekiiket gondozo6 sziilok 13,4%-a nagyon sulyosnak, 50%-a itélte stlyosnak
gyermeke problémajat, és egyharmada enyhének (12.Sz. dbra). Ez az adat, hatassal lehet
tobbek kozott az intézményi ellatasra, a szlildi munkavallaldsra, a szabadidds programokra, a
diszkriminaciora stb. A sziilé a fiatalabb gyermekeknél konnyebben elfogadja a tapasztalt
viselkedészavart, mint példaul a serdiiloknél. A kisgyermekkorban a sziil6 még reménykedik,

hogy ez az éllapot visszafordithato, javithato.
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A kovetkezokben a fent ismertetett valtozok kozotti osszefiiggéseket mutatom be.

A sziilok ¢letkora és az autizmus sulyossaga kozott szignifikans (p=0,009)
Osszefiiggés mutathatd ki (7. sz. tabldzat). Minél fiatalabb a sziilo, annal valoszinlibb, hogy
enyhébbnek itéli gyermeke problémajat. Ennek oka lehet, hogy ezekben az esetekben a
gyermek is fiatalabb, még nem jelentkeztek a sulyosabb tiinetek, valamint a sziilé még nincs
,kiégve”, konnyebben veszi az akadalyokat. Minél id6sebb a sziil6, valdszinii, hogy annal
hosszabb ideje gondozza teljes idében autizmussal €l0 gyermekét, ami fizikalisan ¢és
érzelmileg is megterheld, és befolyasolja az allapot megitélését.

Védoénoként szamunkra az egyik fontos 0sszefliggés a gyermek életkora és a sulyossag
mértéke kozott mutathatd ki. Szignifikédns (p=0,000) kapcsolat van az emlitett két valtozo
kozott (8. sz. tablazat). Minél idésebb a gyermek, anndl nagyobb a valdsziniisége, hogy a
szlilé sulyosabbnak itéli meg a jelen allapotot. Az 6 ¢év alattiak 48,6%-aban enyhének
gondolja a sziil6 a problémat, még a 7-10 éves korcsoportban ez az arany mar csak 45,3%, és
52% kozepesen sulyos. Az adatokbdl lathatjuk, hogy a 10 év folottiek esetében 20% koriili az
enyhe esetek ardnya, azonban szintén 25% koriil van a nagyon sulyos esetek el6forduldsa, ami
a fiatalabb életkorokban csupan 10% alatti.

Az autizmus tiineteit részletesen elemeztem a dolgozat elméleti részében, a
kovetkezOkben ezek megjelenését, eldforduldsi gyakorisagat mutatom be, az életkor, és egyéb
szociodemografiai valtozok fliggvényében.

A sziild egészségi allapota és a gyerek allapotanak megitélése kozott szignifikans
(p=0,000) kapcsolat irhat6 le (9. Sz. tabldzat). Minél rosszabbnak itéli a sziil6 sajat allapotat,
annal valoszinlibb, hogy stlyosabbnak itéli a gyermekét is. Ebben az esetben nem lehet
egyértelmiien eldonteni, hogy mely valtozé hat a masikra. Ha a sziild beteg, vagy maga is
fogyatékkal €16, sokkal nagyobb terhet jelent szaméara a gyermeke elldtasa, ami az 1d6
elérehaladtaval egyre romlik, és ebbdl addédoan kevesebb a tiirelme, fizikai ereje, ami a
gyermek allapotanak szubjektiv megitélését is rontja. Vélhetéen az is igaz, ha a gyermek
allapota rosszabb, az nagyobb terhet ré6 a gondozdkra, igy a sajat egészségiik is romlik,
kevesebb idejlik jut az egészségmegdrzésre.

A gyermek beszédkészsége €s az allapotanak megitélése kozott szoros Osszefiiggés
(p=0,000) mutathat6 ki (10. sz. tdbldzat). Azokban az esetekben, amikor beszél a gyermek,
nagyobb valoszinliséggel jobbnak, vagy enyhébbnek itélik a sziildk gyermekiik autizmusat. A

nem besz¢éld csoportban 96%-ban nagyon, vagy kozepesen sulyosnak értékelték a gyermek
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allapotat, mig ez az ardny a jol beszélok esetében 33%. Bar a beszédkészség terén jelentkezd
hianyok, csak egyetlen teriiletet jelentenek a tiinetek koziil, mégis azt lathatjuk, hogy
szignifikdnsan befolyéasoljak az allapot megitélését. Erre vonatkozdan a fokuszcsoportos
interju soran is kitértek a sziilok, hogy viselkedési zavar mellett ez a teriilet az, ami a kiilsé
szemléld szdmara is szembetiind lehet. A kérdéivben azonban erre vonatkozéan nem tortént
vizsgalat.

A gyermek életkora és a beszéd fejlettsége szoros (p=0,005) kapcsolatban all.
(11. sz. tablazat) A nem beszEld gyermekek koziil 34,8% iskolas koru, még az o6vodasok
23%-a néhany sz6t mond, a jol beszéld gyermekek 36% kisiskolas, 32%-a 15 év feletti.
Osszességében elmondhatd, hogy az autizmus tiinetei koziil a beszéd fejlettségét befolyasolja
a gyermek életkora, és a beszéd hatassal van a stilyossag megitélésére.

A gyermek életkora meghatirozza a viselkedési problémak jelentkezését az
autizmussal ¢l6 gyermekeknél. A kérdo6iv hat kiillonbozo viselkedési zavart emlitett meg (mint
példaul: dithroham, indulatos viselkedés, Onkarositdé magatartas, furcsa sztereotipidk,
megrogzott szokasok, masok eldtt kinos viselkedés), melynek gyakorisagat az SPSS
programban 1-3-ig kategorizaltam (1 ritkan, 3 gyakran jelentkezik). A fent mar emlitett
modon egy Gj véltozot hoztam létre, mely megkonnyiti az adatok Osszevetését. gy a
viselkedési problémak megjelenésének gyakorisdga, és a probléma mértéke hatarozza meg a
viselkedésre adott szamértéket. Minél alacsonyabb a viselkedésre adott szam értéke, annal
ritkabban jelentkeznek a viselkedési problémak, és a gyakorisaguk is egyre ritkabb. Az
6vodas ¢és kisiskolas gyermekeknél ritkabban (12. sz. tablazat), és kevesebb viselkedési
problémat tapasztalnak a sziilok, mig id6sebb korban siiriibben és tobb teriileten jelentkezik a
probléma (p=0,022). A 11-14 éveseknél 52,9%-ban, még 15 év feletticknél 61,8%-ban
jelentkezik legalabb harom teriileten naponta viselkedési zavar. Ez is alatamasztja azt az
elézoekben emlitett megallapitast, hogy a sulyossag megitélése az életkor elérehaladtaval
romlik.

A probléma stlyossaganak megitélése a sziilok szubjektiv véleménye alapjan tortént.
Szignifikdns (p =0,000) Osszefliggés mutathatd ki a viselkedési problémak megjelenése,
gyakorisadga és a sulyossag megitélése kozott (13. sz. tablazat). Minél gyakrabban, és minél
tobb teriileten jelentkeznek a viselkedésében problémak, annal stlyosabbnak itéli a sziild

gyermeke allapotat. Jelen kutatdsban a megemlitett viselkedési problémak nem jellemzik
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egyértelmiien az autizmus enyhe és kozepesen stlyos kategoriait, ezért ezt a késdbbiekben
mas statisztikai probaval kivanom bizonyitani.

Logisztikus regresszi6 modszerével vizsgalva a sulyossag megitélését noveld,
befolyasold tényezdket, a kdvetkezé eredményeket kaptam. (14. sz. tablazat)

Az autizmussal ¢€l6 gyermeket neveld sziilok kozott az  allapot sulyosabb
megitélésének esélyét szignifikansan ndveli: a sziildi €letkor, a sziilo iskolai végzettsége, a
csaladtagok egészségi allapota, valamint a gyermek viselkedési problémajanak megléte illetve
a gyermek Onalloséaga.

A sziil6i életkor egy évvel valo emelkedése 7,8%-kal noveli az esélyét annak, hogy
sulyosabbnak itélje gyermeke autizmusat. Ez a magyaraz6 valtozo 5,8%-ban (Nagelkerke R
square: 0,058) hatarozza meg az allapot megitélését.

A sziilok egészségi allapotat Osszevetve a sulyossaggal, szintén szignifikans
eredményt kapunk. Az esélyhanyados 2,38, ha a sziilok megbetegednek, romlik az egészségi
allapotuk, 2,38-szor gyakrabban fordul €16, hogy a gyermekiik allapotat is sulyosabbnak itélik
meg. Abban az esetben, ha a fenti két tényezd hatdsat egylittesen vizsgaljuk, megallapithato,
hogy az autizmus stulyosabb formai gyakrabban fordulnak elé idésebb, és rossz egészségi
allapot sziiloknél. A logisztikus regresszids vizsgalatban az ¢letkorra vonatkozo
esélyhanyados 1,080, ami 0,2%-kal magasabb, ha az egészségi allapottal k6zos a magyarazo
valtozo. Az egészségi allapot esetében ExpB: 2,434, ami mar 0,6% esély novekedést jelent, ha
figyelembe vessziik a sziild €letkorat is, mint befolyasolo tényezot.

A sziil6k alacsonyabb iskolai végzettsége is 96 %-kal noveli az esélyét annak, hogy a
gyermek allapota rosszabb (Exp B: 1,963). Az érettségivel rendelkezd, vagy annal
magasabban kvalifikalt sziilok enyhébbnek tartjak gyermekiik jelenlegi allapotat.

A gyermek jelenlegi viselkedési problémai, melyek tobb teriileten, és gyakran
jelentkeznek, 13,6%-ban magyarazzak az allapot sulyossaganak megitélését, azokban az
esetekben, amikor a gyermek viselkedése nagymértékben eltér az atlagtol. A két valtozo
esélyhanyadosa 4,268, mely azt mutatja,hogy a gyermeknél megjelend viselkedési problémak
jelentkezése tobb, mint 4 szeresére noveli az esélyét annak, hogy stlyosabb legyen a gyermek
allapotanak megitélése. Ennek a valtozonak a hatasat erdsiti a sziiloi életkor is. A két hatés
mar 18,4%-ban magyarazza a fiiggd valtozé megjelenését, €s 4,33-szorosara noveli az esélyét

a stlyosabb allapot el6fordulasanak.
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A gyermek Onallosaga is nagymértékben (11,7%) befolyésolja, magyarazza az allapot
megitélését. Minél tobb terlileten, és minél tobb segitséget igényel a gyermek sziikségleteinek
kielégitése terén, annal nagyobb, 3,59-szeres az esélye annak, hogy a sziil6 stilyosabbnak itéli
gyermeke autizmusat.

A sulyossaggal Osszevetve vizsgaltam, hogy milyen mértékben van hatéssal ra az
¢észlelés idopontja. Nem igazolodott az az allitasom, hogy minél kés6bb torténik az észlelés,
annal nagyobb az esélye, hogy jelenleg sulyosabb az allapot. A magyarazott variencia értéke
0,014, ami alacsony. A két valtoz6 kozotti esélyhanyadost vizsgalva a constans értékére
kaptuk szignifikdns eredményt (p=0,000). (ExpB: 2,106) Abban az esetben, amikor a
magyarazo valtozo értéke 0, tehat 3 éves kor eldtt észlelték az elsd tiineteket, 2,106-szor
nagyobb az esélye annak, hogy jelenleg rosszabb a gyermek allapota. Ez magyardzhat6 azzal,
hogy a korai észlelés esetében mar tipikus, jol lathaté tlineteket tapasztal a sziil6 az 6vodaba
1épést megeldzden. (Tobak O. - Balog M. - Lampek K. 2011.c.)

Ezen eredmények alapjan megallapithatd, hogy az autizmus sulyossaganak
megitélésén mely tényezOk valtoztatdsdval tudunk javitani. Nagy hangsulyt kell fektetni az
enyhe esetekben is a korai felismerésre, ezzel csokkenthetd a tiinetek kezeletleniil hagyasa,
illetve a fejlesztés elmaradasa is. Csokkenhet a sziiléi betegségek eléfordulasi gyakorisaga,
mely a magyar népességben is nd az életkor eldrehaladtaval. A sziil6 egészségének megtartasa
szempontjabol fontos a csaladtagok pszichohigiénés tdmogatésa is.

Ezt alatamasztja Zaidman-Zait kutatasa, amiben az autista gyermeket neveld sziilok
stressz faktorat befolydsolo tényezoket vizsgalta, és a kovetkezd megallapitasra jutott.
Jelentés kapcsolat mutathatd ki a sziil6i stressz eléforduldsa, és az autizmus stlyossaga, a
gyermek viselkedési problémai, valamint a sziild mentalis egészsége kozott. (Zaidman-Zait,
A.etal. 2011))

A viselkedési problémékra, és az Onallosag elérésére a koran elkezdett, specialis
terapia, fejlesztés jelenthet megoldast. Ezek tamogatdsaval elésegithetjiik, hogy a gyermek
allapotanak javulasa és ezzel egyiitt a sziilok megitélése is kedvezObbé valhat a gyermekiik

allapotanak megitélésében.

7.1.3. Intézményi ellatas (intézmény, felismerés, fejlesztés)
Az eltérd fejlodés észlelése az autizmus esetében is kiilonb6zd életkorokban tortént,
bar, mint minden fogyatékossag, sériilés esetén nagyon fontos szerepe van a korai

diagnosztizalasnak, ¢és a koran elkezdett terapianak, fejlesztésnek.
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Az els6 jelek jelentkezésekor még nem biztos, hogy a sziilok, gondozok, védondk
gyanakodnak az eltéré fejlodésre. Probaljak magukat, a csaladot megnyugtatni, hogy nincs
semmi probléma. Majd ezt kovetden egyre tobb jele lesz annak, hogy a gyermek eltér az
atlagtol, nem hasonlit a testvér fejlédésére, késobb kezd el jarni, beszélni, késén valik
szobatisztava stb. Ezen ¢és egyéb mas tiinetek észlelése a vizsgalt populacidban a
kovetkezoképpen alakult.

Az eredmények azt mutatjak (13. sz. dbra), hogy a gyermekek 76%-anal 0-3 éves kor
kozott veszi észre a kornyezet, hogy a gyermek “mds”, mint a vele egykor tarsai. Ezt
részletezve lathatjuk, hogy csupan 27%-ban észlelték a sziildk, gondozok az eltérd fejlodést
18 honapos kor eldtt, 49% esetében csak masfél éves kort kdvetden keriil sor az elsd jelek
¢észlelésére. Ez azért okoz gondot, mert a jelek észlelése még nem azonos a diagndzissal, a
fejlesztés megkezdésével. Az American Academy of Pediatrics ajanlasa szerint is szlikség van
az autizmus tiineteinek korai szlirésére, de a tanulmany irodalmi adatokra hivatkozva azt
mondja, hogy az altaluk vizsgalt szlirési programok még nem valtottdk be a hozzajuk flizott
reményeket, ezért hatékonyabb eszk6zok kidolgozasara van sziikség a korai szlirés kapcsan.
(Al-Qabandi, M. Gorter, J. W. and Rosenbaum, P. 2011.)

A sajat kutatas adatai szerint a sziilok veszik észre 63%-ban az eltér6 fejlodést, és 8%-
ban mas csaladtag, ez dsszesen 73,1 %. Ehhez képes joval kevesebb esetben a pedagogus
(13%), a gyermekorvos (5%), mdas szakorvos ¢és a védoénd azonos ardnyban (4%)
(14. sz. abra). Ez az adat jonak mondhatd, de mindenképpen elgondolkodtatd. A sziilék nagy
része a megkésett mozgas és beszédfejlédés kapcsan gondolt elészor arra, hogy van valami
probléma a gyermeke fejlédésével. A sziilé gyakran a korai idészakban észleli az eltérést, de
ekkor a szakember gyakran még tiirelemre inti a sziil6t, véleménye szerint a gyerek késdbb
érik. Védondként, €s szakemberként nem szabad ezzel eloszlatni a sziilok aggodalmait. Az
egyik legfontosabb, amit védéndként nem hagyhatunk figyelmen kiviil, a sziilok jelzése,
amikor valami gyanusat észlel. Megddbbentdek azok a vélemények, hogy a sziildk, mar joval
a szakemberhez fordulds eldtt tapasztaltak eltérést, de hallgatva az orvosokra, védondkre,
vartak. Azokban az esetekben, amikor a sziil6 tapasztalja az elsd jeleket, sokkal konnyebb a
késObbiekben elfogadnia a diagndzist, és a fejlesztés is sokkal hatékonyabb lehet, mintha

szakemberek jelzik szdmara el6szor, hogy gyermeke fejloddésében problémat talaltak.
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A fent emlitett adatokkal is aldtdmaszthatd, hogy a nemzetkdzi eredményekhez képest
(EU-ban 2 éves kor el6tt) Magyarorszagon joval késébb fordulnak, jutnak el szakemberhez az
autizmussal ¢16 gyermekek.

A kutatdsban a 0-18 éves korcsoportot vizsgaltam, de jol lathatd, hogy a
leggyakrabban a gyermekek 1,5 és 3 éves kora kozott torténik az elsd tiinetek észlelése,
azonban 18 hénapos és 5 éves kor kozott fordul szakemberhez a sziilok 82,6%-a, ebbdl 57%
még 3 éves kor el6tt (15. sz. dbra).

A megkérdezett sziilok gyermekei 95%-ban rendelkeznek irdsos szakvéleménnyel az
autizmusrol.

A diagndzis idOpontjat Osszevetve az elsd orvoshoz fordulds idejével, nagy
kiilonbségeket tapasztalhatunk. A legtobb esetben hosszii és rogds Ut vezet a végsd
diagnodzisig. A szamadatokat Osszevetve lathatjuk, hogy milyen kiilonbségek vannak az elsd
¢észlelés, a szakemberhez fordulas és a diagnosztizalas idépontja kozott.

A diagnosztizalas a megkérdezettek 60%-aban 3-5 éves kor kozott tortént, 12%-ban
tortént meg 3 éves kor eldtt. Az elmondhatd hogy a korai diagnézisok az elmult években
szilettek, és a vizsgalatba bevont 4-6 éves gyerekek koziil keriiltek ki. Ennek oka lehet a
diagnosztikus modszerek fejlddése, a szakemberek szélesebb latokore, valamint az autizmus
problémakorének fokozott beépiilése a laikus koztudatba. Az eredmények azt mutatjak, hogy
legalabb egy év eltelik az els6 észlelés és a vizsgalat kdzott, €s Gjabb egy év mire a gyermek
irasos véleménnyel, diagnozissal rendelkezik. Ez minimum két év, amit hozzd kell
szamolnunk az els6 észlelés idejéhez. Szakemberként célunk, hogy lehetdség szerint minél
jobban lecsokkentsiik ezt az id6t. Mi az, amit a védénd valtoztatni tud? Felismeri a tipusos €s
atipusos tiineteket, nem bagatellizalja a sziildk jelzéseit, maga is figyeli az esetleges
eltéréseket, valamint igyekszik idOben a legmegfelelobb szakembert felkeresni, és eljuttatni a
gyermeket a diagnosztizaldsig, majd a fejlesztésig. A diagnosztizald intézmények kore
nagyon szerteagazo, tobb helyen torténik orszagszerte, melyek koziil kiemelném az Autizmus
Kutatocsoportot, akik a kutatasban részt vevé gyermekek 12%-at vizsgaltak.

Védondként nagyon fontosnak tartom vizsgalni a gyermek ¢€letkorat a diagndzis idején
(16. sz. abra). Pozitiv valtozasként rogzithetd, hogy a jelen esetben megkérdezettek kozott
12%-nal mar 3 éves kor eldtt megtorténik a diagnosztizalas, amely nagymértékben timogatja
a korai fejlesztést. 60%-ban 3-5 éves kor kozott torténik a diagnosztizalas, amikor a sziilok és

a gyermekek is tal vannak tobb intézményi elutasitdson (egészségiigyi, nevelési-oktatasi), a
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szllok pszichés terhelése nd, a csaladokban gyakoriak a konfliktusok, hosszi hénapokig tartd
bizonytalansag jellemzd. Az érintettek koziil 20% csak iskolas korban kertil felderitésre, ami a
fejlesztést mar nagymértékben megneheziti. Azt sem szabad figyelmen kiviil hagyni, hogy 6
esetben 11 éves kort kdvetden deriilt fény a problémak pontos okaira.

A felismerés ¢és a diagnézis idOpontjat vizsgdlva megvalaszolast nyer a
hipotézisemben feltett allitas. Miszerint szignifikans (p=0,000) kapcsolat van a felismerés
id6pontja, €s az azt kovetd diagnosztizalas kozott (15. sz. tabldzat). Az 1d6 faktort figyelve
egyértelmii, hogy minél késobb tortént a tiinetek elsd felfedezése, annal késobb kertilhetett sor
a diagnosztizalasra. Azonban szamunkra fontos eredményt mutat - mar az el6zdekben is
megfogalmazott allitas -, hogy milyen aranyban torténik meg a felismerés korcsoportjaban a
vizsgalat. Az eredmények jol mutatjak, hogy a 0-18 honaposak esetében 97%-ban legalabb 2-
3 évvel késobb jutottak el a diagnozisig. Ez az arany a 18-36 honap kozott 82%, még 3 év
felett 43%. Altalanossagban leirhat6, hogy az esetek nagy részében minimum 2 év telik el a
diagndzisig, de olyan eset is eléfordul, ahol ez az id6 5-10 év. Ezen eredmények felvetik a
korai felismerés hatékonysaganak kérdését, valamint ramutatnak az ellatorendszer -
leggyakrabban személyi, targyi feltételek — hidnyossagaira.

Az intézményekre vonatkozoan tettiik fel a kérdést a diszkriminéciot illetden. A feltett
kérdésre valaszt adok 36%-a itéli gy, hogy érte a gyermekét, vagy a csaladot
megkiilonboztetés az autizmus miatt. Arra a kérdésre, hogy ez milyen teriileten tortént, azt
valaszoltak a sziilok, hogy az oktatasi ellatas teriiletén.

35%-ban az intézménybdl vald eltanacsolast itélték megkiilonboztetének a sziilok,
31%-ban a pedagogusok nem megfeleld hozzaallasat, melyek szoros kapcsolatot mutatnak, és
az eltanacsolas gyakran kovetkezik a pedagogus hozzaallasabol. Harmadik helyen megjelenik
az egészségiigyi intézményekben az ellatds megtagadasa. Errdl nagyon gyakran szamoltak be
a sziilok a személyes interjuk soran. Nehézséget okozott, amikor az elsd tiinetekkel elvitték
gyermekiiket szakemberhez, egészen odaig, hogy milyen nagy problémat jelent egy fajos fog,
vagy egy nogyogyaszati vizsgalat. Emlitést tettek a kutatdsban érzelmi ¢és fizikalis
bantalmazasrol, cstfolasrol, sértegetésrdl stb. Gyakran érzik a sziilok diszkriminativnak mas
szllok, osztalytarsak viselkedését, hozzaallasat.

A gyermek sziiletését kovetden a sziilok oriilnek, boldogok, és féltve gondozzak
gyermekiiket. Az elsd tiinetek észlelésekor valami 6sszeomlik benniik, eddig tokéletesnek

hitték gyermekiiket, de észrevehetéen nem ugy viselkedik, mint kortdrsai. Vannak, akik
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azonnal szakemberhez fordulnak, vannak akik igyekeznek eltussolni a problémat, nem
foglalkoznak vele. Majd egy 1d6 utan jon a felismerés, nem lehet tovabb halogatni, meg kell
mutatni szakembernek. Ezen tlinetek lehetnek: beszédfejlodés késése, szemkontaktus hianya,
bizarr viselkedés stb. Kovetkezik a hosszu, €s faradtsagos ut, orvostdl orvosig hordjak a
gyermeket, keresve a felelosoket, majd a megoldast a kialakult helyzetre. A kovetkezékben
ennek a folyamatnak az allomasait mutatom be az egyes valtozok vonatkozasaban.

A kutatas alapjan elmondhato, hogy szignifikans (p=0,000) 6sszefiiggés van az észleld
személye ¢és az életkor kozott (16. sz. tabldazat). Minél fiatalabb a gyermek, annal nagyobb a
valdsziniisége, hogy a sziil6 észlelte eldszor az eltérést, még iddsebb korban, a pedagogus
szerepe no a felismerésben. A sziild nagyon fontos szerepld az elsé harom évben a felismerés
kapcsan. Mig harom éves kor felett a pedagogusok kapnak kiemelkedd szerepet a jelen
vizsgalatban. Az egészségiigyi dolgozdk a populacids atlagnak megfeleléen vannak jelen az
egyes korosztalyi mintaknal. A 3-5 éves korosztalynal megfigyelhetd még 5%-kal magasabb
aranyban az egészségiigyi dolgozok szerepe a felismerésben, de ezek mar késdi felismerésnek
nevezhetdek.

Az észlelés idopontja és a gyermek allapotanak sulyossdga szignifikans (p=0,012)
Osszefiiggést mutat (17. sz. tablazat). Minél sulyosabb a gyermek allapota, annal nagyobb
valosziniiséggel fiatalabb életkorban torténik az elsd tiinetek észlelése. Az enyhébb esetekben
eléfordul (28%), hogy csak 3 éves korban, az 6vodaban figyelnek fel az elsd jelekre. A
kozépsulyos esetben legtobbszor 19-35 hoénapos kor kozott keriilt sor a felismerésre.
Elmondhat6, hogy minden kategoéridban vannak sz€lsd értékek, a sulyos esetekben 2
gyermeknél eléfordult, hogy 6vodas korban vették észre a tiineteket, még az enyhe csoportban
is eléfordult (20,4%), hogy masfél éves kor eldtt észlelték a tiineteket.

A gyermek allapotanak sulyossdga nincs hatassal (p=0,627) a szakemberek feldl
érkez6 informaciok mértékére (18. sz. tabldazat). Mind a harom sulyossagi kategdoriaban
hasonld ardnyba (66-67%) itélték megfelelonek az informacid mértékét. Ezzel azt
bizonyithatjuk, hogy nem a gyermek 4&llapota befolydsolja a szakemberek
informacionyujtasat, hanem felkésziiltségiik, személyes hozzaallasuk a csalad probléméjahoz.
Stulyos probléma esetén valoszinli, hogy tobb kérdése, kétsége lesz a sziilonek, tobb
segitséget, tamogatast igényel. Az emlitett tablazatban azt lathatjuk, hogy a sulyos esetekben
csak 58,8% kapott segitséget. Ez az arany elég alacsony, mivel a sulyos esetekben a csalad

kiemelten igényelné az orvosi segitségnyujtast, de ezt csak minden masodik csalad kapja meg.
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Az elsé felismerés és a szakemberhez fordulas ideje kozott szignifikdns (p=0,000)
Osszefliggés irhato le (19. sz. tablazat). Minél korabban tortént az észlelés, annal valoszinlibb,
hogy korabban fordultak szakemberhez a sziilok. Ha a tiinetek masfél éves kor elott
jelentkeztek, akkor 44,6%-ban még ebben az életszakaszban eljutottak a szakemberhez, még
15%-ban csak 3-5 éves korban, ami legalabb 3-4 év elvesztett id6t jelent, ami noveli a
hatranyokat. Néhany esetben eléfordult, hogy korabban mentek szakemberhez, mint amikor
¢szlelték az elso tiineteket, ezt valosziniileg a kérdés téves értelmezése okozta.

A gyermek allapotanak megitélése szignifikans (p=0,049) kapcsolatban all a
szakemberhez fordulas idopontjaval (20. sz. tablazat). Minél stilyosabb a gyermek betegsége,
annal valdsziniibb, hogy kordbban fordulnak a sziil6k szaksegitséghez. A sutlyos eseteket
81%-ban a gyermek 3 éves kora eldtt elviszik szakemberhez, még a kozépsulyos esetnek
42%-a csak 3-5 éves kora el6tt, a enyhének itélt esetek 43%-a jut 6vodas koraban
szakemberhez. Az autizmus korfolyamatat ismerve elmondhatdé, hogy minden esetben
ugyanolyan nagy szerepe van a korai felismerésnek, és az ezt kovetd fejlesztésnek. A tiinetek
intenzitasa befolyéasolja az allapot megitélését, és az orvoshoz fordulés idejét is.

Az eltéré fejlodés észlelésének idépontja a diagnoézis ideje kozott szignifikans
(p=0,000) osszegfiiggést talaltunk (21.sz. tablazat). A vizsgalt esetekben a tiinetek elsd
jelentkezését kovetd 2 éven beliil 80-90%-ban megtorténik a diagnosztizalas. Ez, ha csak a
szamokat nézziik, akkor nem sok id6, de ha azt vessziikk figyelembe, hany fejlesztd
foglalkozas marad ki a gyermek életébdl, akkor hossz id6, ami eltelik az észlelés és a
diagnosztizalas kozott. Célunk, hogy minél inkabb igyekezziink, a szakmai felkésziiltség
novelésével, a hosszu varakozasi 1d6bdl adddd hatranyokat csokkenteni, valamint
hozzasegiteni a gyermeket a korai fejlesztéshez.

A szakemberhez fordulas idOpontja €és a diagndzis ideje kozott szintén szoros
(p=0,000) kapcsolatot talalunk (22.sz. tdbldzat). Mivel a szakemberhez fordulas idejét
befolyasolja a felismerés, igy a fenti két valtozd kozott is leirhatd a szignifikancia. Az az id6,
amikor eljutnak a csaladok szakemberhez, orvoshoz, maga utan vonja a diagnosztizalas idejét
is, ez az intervallum attdl fligg, hogy mar az elsd intézményben megtorténik a diagnosztizalas,
amibe a sziil6 ,,beletorddik”, vagy hosszu honapokon keresztiil csak tandcstalanul varakozik.

A teleptilés, ahol a csalad é€l, szoros (p=0,017) kapcsolatban all a diagnosztizalas
idejével (23. sz. tablazat). A févéarosban nagyobb valdszinliséggel kordbban kapnak diagnozist

a gyermekek, mint a kisebb varosokban, vagy a falvakban. A févéarosban 82,7%-ban 5 éves
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korig, még a falvakban 30,6%-ban csak a 6-10 éves korban jutnak el a diagnozisig. Itt egy
ujabb tényezOt ismerhettiink fel, amely a telepiilés viszonylatdban hatranyokat hordoz
magaban. Ismét az az el6zéekben mar hangsulyozott hatrany jelenik meg, amit a telepiilés

jelent, a felismerés, a diagnosztizalas és a fejlesztési lehetdségek tekintetében.

7.1.4. Intézményi ellatottsag

Az intézményi ellatas és a tarsadalomban tapasztalt diszkriminacidé fontos részét
képezi a jelen kutatasnak.

A sziilok kiemelt fontossagunak tartjdk a nevelési-oktatasi intézményekkel vald
kapcsolatot, azok szakmai szinvonalat, valamint, hogy milyen fejlesztésben részesiil
gyermekiik. Oktatasi intézmény alatt értettlink minden olyan intézményt, ellatast, ahova a
gyermek, napi rendszerességgel jar. Az altalam vizsgalt mintdban az intézményi ellatottsag
90%-0s, mivel a 0-18 éves populaciordl van szo. Abban az esetben, ha a 20 év folotti
korosztaly is részét képezné a mintanak, természetesen ez az arany sokkal alacsonyabb lenne.
A Jelenkutat6 Intézet felmérésében (N=358) azonban szintén 10 % nem részesiil intézményi
ellatasban, annak ellenére, hogy csupan 77%-a 18 év alatti. (Petri G., Valyi R. 2009. ) Ezek
alapjan elmondhato, hogy az autizmussal €16 fiatal felndttek 18 éves kor utdn is jarnak nappali
intézményekbe.

Az intézménytipusokat vizsgalva mar elég széles palettat kapunk (17. sz. dbra). A 3-6
évesek az 6voda mellett korai fejlesztdbe jarnak, a 7-10 évesek koziil még tobben az dvodaba
maradnak, mig a 10-14 évesek mar biztosan altalanos iskoldban tanulnak. A 15-18 évesek
még altalanos iskolasok, de koziilik mar vannak, akik szakiskolaba jarnak. Minden
korcsoportban vannak olyan gyerekek, akik fejlesztd iskoldba jarnak, ezen beliil is tobben
specialis autista csoportba, a megkérdezett sziilok gyermekeinek 45%-a.

A fiatalabb gyermekek, valamint azok, akiknél enyhébb a fogyatékossag, gyakrabban
jérnak tobbségi intézménybe, integralt csoportba, mint az idésebbek. Jellemzd, hogy eldszor
gyakran a tobbségi intézménybe iratjdk gyermekiiket a sziilok, majd innen keriilnek at a
specialis intézmény autista csoportjaba. A megfeleld intézmény kivalasztasa nagyon nehéz
feladat minden sziil6 szamara. Nehéz eldonteni, hogy mikor tesziink jot a gyermekkel, akkor,
ha hasonlé problémaval €16 gyerekek kozé keriil, ahol megkaphatja a specialis fejlesztést,
vagy akkor, ha egészséges gyerekek kozott fejlddhet, megtanulva t6liik a helyes mintat,
kevésbé specidlis fejlesztéssel. Az elsd kérdés mindig az, hogy fogad-e az intézmény

autizmussal ¢l6 gyermeket. Van-e ilyen intézmény a lakohely kézelében? Abban az esetben,
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ha erre a két kérdésre mar tudtunk igennel valaszolni, akkor a valodi kérdés az, hogy van-e
valojaban olyan pedagogus, aki kiképzett, hozzaértd. Mindezek alapjan megallapithato, hogy
a sziilok tobbsége gyakran kényszeriil intézményvaltasra. Ennek okai lehetnek koltozés,
szakmailag magasabb szinvonalu intézményt taldlnak, elégedetlenség, szakember hidny,
esetlegesen az iskola megsziinése, valamint a beilleszkedési probléma, az utazas, vagy a tény,
hogy a gyermek autista, és esetlegesen a diszkriminacié is. Ezekrdl a fokuszcsoport
elemzésekor emlitést teszek.

Meg kell emliteni, hogy a legtobb esetben nem a pedagodgiai programon mulik, hogy
képes lesz-e a gyermek beilleszkedni, fejléddni, hanem a pedagdgus felkésziiltségén, ¢€s
hangstlyozottan a személyiségén.

Az intézménytipusokat vizsgalva, ki kell térniink az intézményben eltlt6tt idore,
amely befolyasolhatja a sziilok munkavallalasat ¢s a munkaval t61tott idot.

A gyermekek 4,3%-a csupan 1-2 orat tolt az intézményben (18.Sz. dbra).
Valészintisithetéen 6k korai fejlesztébe jarnak. 37%-uk 5 6randl kevesebb 1ddt tartdozkodik az
intézményben. Ezekben a csaladokban, a legjobb esetben is maximum 4 orat dolgozhat a
szilé. A gyerekeknek 50%-a egész napos ellatasban részesiil, mig 9% bentlakésos
intézményben tanul, mert 5-8 6ranal tobb 1d6t tolt folyamatosan az intézményben. Az, hogy
mennyi id6t tolt a gyermek az intézményben, attdl is fligghet, hogy mennyi iddt vesz igénybe
a fejlesztés helyszinének megkozelitése, milyen tavol esik a lakohelytdl. A kutatdsba bevont

sziil6k atlagosan 37 perc alatt tudjdk megkozeliteni gyermekiik intézményét.

7.1.5. A fejlesztés megvaldsulasa az intézményi ellatasban

A tiinetek észlelését kovetden a sziilok orvostol orvosig viszik a gyermeket, mig végre
megsziiletik a diagnozis. A diagnozis felallitasaig legtobbszor nem kezdddhet el a fejlesztés
sem. A szakemberek kérik a szakvéleményt, ami alapjan megkezdddhet az intézmény
kivalasztasa, a fejlesztd csoport meghatarozasa. A megfeleld intézmény kivalasztasa azonban
nagy terhet ro a csalddra, kezdddnek a csalad életébe bekovetkezd valtozasok: munkahely,
ovoda, iskolavaltas. A kovetkezokben ezen problémak megjelenését vetettem Ossze a fent mar
megemlitett valtozokkal, keresve a még megoldasra vard feladatokat.

Az autizmussal ¢€l6 gyermekeknél a felismerést, diagnosztizaldst kovetden
megkezdddhet a fejlesztés. A fejlesztés sok esetben intézményi keretek kozott torténik. Az,
hogy a gyermek mikor kerill, keriilhet be intézménybe, ahol az allapotanak megfeleld

fejlesztés torténik, tobb tényezotol fiigg. Nem elsésorban a gyermek életkora hatarozza meg,
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hanem foként a gyermek autizmusanak sulyossaga, valamint a lakohely kornyezetében
taldlhaté intézményi ellatottsdg. A vizsgalatban részt vevd gyermekek 96,9%-a részesiil
valamilyen ellatasban.

A gyermek ¢életkora szignifikdns kapcsolatban all az intézménybe jardssal. Az
autizmussal €16 gyermekek az életkoruknak megfeleld intézménybe jarnak. Azonban az is
megfigyelhetd, hogy vannak bizonyos csiiszdsok az intézmény “atlépések”™ kozott. A legtdbb
esetben a végsé idopontig kihasznaljdk a sziilok, hogy gyermekiik az alacsonyabb foku
intézményben maradjon. Ez abbdl is 1athato, hogy a 15-18 év kozottieknek csupéan 8,2 %-a jar
kozépiskoldba. Az a tapasztalat, hogy minél fiatalabb gyermekekkel foglalkoznak a
pedagdgusok, annal konnyebben miikddik az integracid, ami nagyon pozitiv hatdssal van az
autista gyermek fejlodésére. A 3-6 évesek 20%-a még korai fejlesztébe jar, ami altalaban nem
jelent egész napos ellatast, csak néhany ora fejlesztést. Ezek a sziilok igyekeznek elhalasztani
a nevelési intézménybe valo belépés idopontjat, félve a kudarcoktol, diszkriminaciotol.

Az autizmussal €16 gyermekek intézményi ellatdsdt nem befolyasolja (p=0,383) a
csaladok teriileti elhelyezkedése, vagy a lakohely tipusa a kutatasi eredményeim szerint
(24. sz. tablazat). A megkérdezett sziilok gyermekei rendszeresen részt vesznek valamilyen
szintli fejlesztd foglalkozason. Nem taldltam Osszefiiggést arra vonatkozoan, hogy az egyes
telepiiléseken €10k nagyobb, vagy kisebb aranyban vennének részt a fejlesztésen. Ezek alapjan
nem igazolodik az a feltételezés, miszerint a kisebb telepiiléseken ¢él6k kiszorulndnak a
megfeleld fejlesztésbdl. Azonban ezt az eredményt, vélhetéen befolyasolja, hogy
vizsgalatunkba azok a csaladok kapcsolddtak, akik valamelyik alapitvanyhoz, szervezethez
tartoznak. Eléfordulhat, hogy kimaradtak olyan csaladok a kutatasbol, amelyek ezt a teriileti
eloszlast befolyasolhatjak.

A stlyossag megitélése, valamint a gyermek altal intézményben eltoltott id6 kozott
szignifikans (p=0,003) kapcsolat all fenn (25. sz. tablazat). Minél sulyosabb a gyermek
allapota, annal valdszinlibb, hogy kevesebb iddt tolt az intézményben, abban az esetben, ha
otthon nevelkedik. Azok a gyermekek, akik 8 o6randl tobb id6t vannak az intézményben, 6k
valoszintisithetden bentlakédsos intézményben €lnek, és csak hétvégén jarnak haza. Mindezek
alapjan elmondhat6, hogy az enyhe fokunak itélt gyermekek fejlesztése szinte kizardlag az
intézményben torténik, még a sulyosabb allapotu gyermekekkel a sziilének kell tobb 1d6t
foglalkoznia. Igy a védéndi gondozas soran a sulyosabb allapotd gyermekekkel gyakrabban

talalkozhatunk a csaladlatogatasaink alkalmaval.
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Az intézményben toltott id6 befolyasolja (p=0,000) a sziilok munkavallaldsat is
(26. sz. tablazat). Minél tobb id6t tolt a gyermek a fejleszté intézményben, annal valdsziniibb,
hogy a sziil6 munkat tud vallalni. A jelenleg nem dolgozo sziilék gyermekei koziil 46,8%,
akik napi 3-5 orat toltenek az intézményben. Nem hagyhatjuk figyelmen kiviil azt a tényez6t,
hogy a fejlesztés idOtartama nagymértékben fligg a gyermek allapotatdl. Minél stlyosabb az
allapot, annal révidebb ideig vannak a gyermekek az intézményben, és ezek a csalddok azok,
ahol a sziil6 nem tud munkat vallalni, fokozva ezzel a csaladot ér6 tdrsadalmi hatranyokat.

Az elézéekben mar vizsgéltuk az intézményben toltott id6 kapcsolatdt a sziildk
munkavallaldsaval, ami nagymértékben befolyasolhatja a sziilé gyermekkel toltott idejét.
Azokban az esetekben, ahol nem dolgozik a sziild, ott tobb 1d6t tud a gyermekek fejlesztésére
forditani, 94%-ban napi 5 6ranal tdbbet, még a dolgozo sziilok 77,8%-a tud ugyanannyi id6t
forditani gyermekére. Csak a munkat vallalo sziilok esetében fordul eld, hogy csupan 1-2 orat,

vagy ennél kevesebb id6t tolt gyermekével.

7.1.6. Kapcsolatrendszerek, informéacio

A sziil6k autizmusrél vald ismereteiket szubjektiven itélték meg egy o6t fokozata
skalan. Atlagosan 4-es osztilyzatot adtak, de amennyiben ezt Osszevetjik a sziilék
iskolazottsagaval, megallapithatd, hogy a magasabb végzettséglieck jobbnak értékeltek
tudasukat az autizmusrol.

Az informaciokat konyvekbdl, folyoiratokbol szerzik a csaladok, de kozel azonos
aranyban fordulnak informacidért szakemberekhez is, valamint a specialisan autizmussal
foglalkoz6 szervezetek honlapjat olvasva. Elmondhato, hogy a legtobben nem csak egy,
hanem legalabb harom helyr6l tajékozodnak. Megfigyelhetd még a mas sziiloktdl, civil
szervezetektol valo informalodas.

A diagnosztizalast, felismerést kovetden is rakérdeztiink az informdacionyujtas
mértékére. A sziildk 33%-a nyilatkozta azt, hogy nem kapott elegendd informaciot a
szakemberektdl. Itt nem tortént arra vonatkozd sziirés, hogy ez milyen szakteriileten
tapasztaltak, de felvetddik a kérdés, hogy koziiliik hany szézalék az, aki az egészségiigyi,
védondi ellatdssal nem elégedett. Az interjuk adataibol kovetkeztethetiink arra, hogy ez
vonatkozik a védéndkre is, akik sok esetben nem rendelkeznek kelld felkésziiltséggel,
ismereteik hidnyosak, ezért nem tudnak tandcsot adni, hogy hova fordulhat a sziild, mikor
kérjen szaksegitséget. Ehhez is hozzajarul az el6z6ekben mar emlitett bagatellizalds, a

diagnozis felallitasanak késleltetése.
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7.1.7. Csaladi kapcsolatok, kiilsé segitség

A sériilt gyermek megsziiletése a csalddba, az érzelmi terheken tul, sok plusz terhet 6

a sziilokre és a csaladdtagokra egyarant. Ez az autizmussal él0k esetében azért is nehezebb
feladat, mert a sziilé a gyermek gondozasaban csak bizonyos személyekre szamithat, azokra,
akiket a gyermek elfogad. Nem mikddik a mas esetben szokdsos szomszéd, vagy baratnd
megoldas. Ezért is van még nagyobb jelentdsége annak, hogy egyiitt maradjon a csalad, mert
az igazi segitd (tars) a héazastdrs, a masik sziil6 lehet, amit a kapott eredmények ald is
tdmasztanak. Az autista gyermek személyes kapcsolatairdl elmondhatd, hogy nagyon sziik
hatarok kozott mozog, kis 1étszdmu csaladi és rokoni kapcsolatokrdl beszélhetiink. Mivel
kevés kapcsolattal rendelkeznek a csaladok, ezek sokkal intenzivebben jelennek meg a
mindennapokban, telefonbeszélgetés, személyes taldlkozas alkalmaval. Ezek a szoros
kapcsolatok nyujtanak segitséget a problémak esetén. Ritkan fordul eld, hogy segitséget kér a
csalad, de ha mégis, akkor a kdzvetlen csalddtagokra, kozeli bardtokra szdmit. A sziiloknek
csak kevés idejiik marad sajat magukra, a sajat dolgokra forditott id6 atértékelddik, a kdzos
csaladi programok kapnak hangsulyos szerepet. A sziilok atlagosan 5-6 vagy 7-8 o6rat toltenek
gyermekiikkel, ami a gyermekek életkoranak novekedésével parhuzamosan csokken. (Tobak
O. - Balog M. - Lampek K. 2011.c.)
Arra azonban nem tért ki a kutatds, hogy ez az egyiitt t6ltott id6 mennyire hatékony. Egy
nemzetkdzi kutatds vizsgalta nemcsak a csalddok kozotti, hanem a csaladon beliili
viszonyokat is. A sziilok, és autista gyermekiik jatéktevékenységét elemezve kideriilt, hogy a
kezdeményezés azonos volt mind az egészséges, mind a fogyatékkal €16 gyermek felé, de a
reakciokban voltak kiillonbségek a sziilok részérdl. Az autista gyermekek parancsolobbak,
dominansabbak voltak, mint egészséges testvéreik. (Meirsschaut, M. Warreyn, P. Roeyers, H.
2011.)

A csaladi kapcsolatok is befolyasoljak azt, hogy a sziildk kitdl kérhetnek, varhatnak
segitséget, amely tamogatja a gyermek gondozasat. A gondozést kdzvetleniil végzo sziilok a
legtobb segitséget a hdzastarstol varhatjdk, valamint a tobbi gyermektdl, élettarstol, azoktol,
akik a kozvetlen, nuklearis csaladhoz tartoznak.

Azt vizsgéalva, hogy a csalddok a kornyezetiikben kikre szdmithatnak, ha segitségre
van sziikségiik, a kérddiv adatai alapjan feltérképeztem a kapcsolati viszonyokat is. Igy a
héazastarssal, tobbi gyermekkel, nagysziilékkel, egyéb rokonnal, fizetett alkalmazottal, barattal

ismerdssel, szomszéddal, valamint Onkéntes szervezettel vald kapcsolatokat. Az egyes
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csoportoknadl kiilonboz6 mértéki segitségrol nyilatkoztak. A fent emlitett csoportok koziil a
legtobb ¢és rendszeres tamogatast az egyiitt ¢€lok hazastarsuktol kaptadk, valamint
gyermekeiktdl. A nagysziilok mar kevesebbet segitenek, melynek legfébb okaként gyakran a
foldrajzi tavolsadgot emlitik. Mas rokonok szinte soha nem szoktak terhet vallalni az autista
gyermeket neveld csaldddal. A tobbi emlitett csoport szinte soha nem nyujt segitséget, az
esetek tobb, mint 50%-aban a megkérdezettek ezeket a csoportokat nem is itélték relevansnak.
Ebbdl arra kovetkeztethetiink, hogy a csalddok nem rendelkeznek ilyen iranyt kapcsolati
haldval. Vizsgélni kivantam az Osszes segitség mértékét is. Ehhez az adatokat 6sszegeztem, és
a kovetkez6 eredményeket kaptam.

A kérdoivben feltiintetett 8 csoport koziil a sziilok rendszeres segitségre atlagosan csak
2-3 csoporttdl szamithatnak (19. sz. dbra). A legnagyobb mértéki, a legintenzivebb segitséget
5-tel jeloltem, igy a maximalis 6sszeg 40 pont lehetne. A megkérdezettek koziil 1 f6 24 pontot
kapott, tehat 5 csoporttol is naponta kap, €és szadmithat is segitségre. Minimalis a segitség
mértéke 5% esetében. Kiilon kategoérianak (5 pont) jeloltem azokat, akik egy csoporttdl, a
hazastarstol, maximalis mértékli timogatast kapnak, de masra nem szamithatnak. A kovetkezd
csoportok esetében mar legalabb két helyrdl szamithat a gondozd sziilo segitségre, itt a
hazastars mellett a testvér, vagy a nagysziil6k vallalnak at feladatot. 68%-ban 2-3 helyrél kap,
¢s kaphat barmikor segitséget a sziild, akar napi rendszerességgel is. Azok, akik (21%) ennél
is tobb, 4-7 helyrdl szamithatnak tdmogatisra, nem a napi, hanem a heti vagy a havi
rendszerességet jelolték. (Tobak O. - Balog M. - Lampek K. 2011.c.)

A megkérdezettek 70%-anak van rendszeres segitsége, akik legtobbet a haztartasban
segitenek. Azonban azt is latnunk kell, hogy bar gyakran kommunikalnak a sziil6k az érintett
csaladokkal, de ennél joval kisebb ardnyban vesznek részt a kolcsonds segitségnyuljtasban. A
megkérdezett sziilok 70%-a soha nem szokott segitséget kapni, és 64% nem is szokott
segitséget adni. 24% mondta azt, hogy ritkabban, mint hetente, de kap segitséget, €s
ugyanilyen gyakorisaggal 30% ad mas sziil6tarsaknak segitséget. Heti gyakorisaggal 3 %
nyujt, és 2,5 % kap segitséget.

Az ¢érintett csaladok egymashoz vald viszonyat a segitség kapcsan vizsgalta a kérddiv.
A csaladok 96,6%-a soha nem kapott, és 88% nem is adott ,sorstarsainak” segitséget. A
kutatds adatai alapjan a két valtozod kozott szignifikans (p =0,000) kapcsolat irhato le
(27. sz. tablazat). Azt azonban latnunk kell, hogy a valtozon beliil az egyes csoportokban

nagyon alacsony volt az elemszam, ami befolydsolhatja a kapott értéket. Elmondhato, hogy

68



kozel azonos aranyban adnak segitséget a sziilék, mint amilyenben kapnak. Ennek a
szamunkra negativ eredménynek két magyarazata lehet. Az egyik az, hogy a csaladok nem
tudnak egymasrol, vagy, ha tudnak is, a foldrajzi tavolsag neheziti a kapcsolattartast. A masik
ok lehet, hogy ezek a csaladok joval tobb problémaval rendelkeznek, mint az egészséges
gyermeket neveld csalddok, ezért a fizikai €s az idokorlatok miatt nem jut id6 a masiknak
torténd segitségnytjtasra. Vélhetden azzal tudnénak nyitni mas csaladok felé, ha elészor 6k
nyujtatndnak tarsaiknak tdmogatast, segitséget.

Szignifikédns (p=0,000) Osszefliggést mutathatunk ki a kovetkezd két valtozod kozott,
ami a csaladi allapot €s a segitséget nyujtok szdma (28. sz. tablazat). A kérddives vizsgalatban
a szilok tobb személy segitségét megjeldlhették, mint a hazastars, més csaladtag, testvér,
szomszéd, barat, kolléga stb. A segitség mértékére is kitért a kérdés, ami a napi rendszerestol
a havonta vagy ritkdbban kategoridig terjedt. Ezen adatokbol az SPSS program segitségével
készitettem pontértékeket, ahogyan azt a frekvencia elemzésénél emlitettem. Minél nagyobb
pontot kapott az adott csaldd, annal gyakrabban kapnak segitséget tobb helyr6l. Minél tobb
segitsége van a szilildnek a gyermek gondozasdban, anndl valosziniibb, hogy egyiitt ¢él
hazastarsaval. Ez azt jelenti, hogy 2-3 személyre szamithat a kdrnyezetében, akik napi vagy
heti rendszerességgel tamogatjdk a csalddot. A tobbi esetben egyediil neveli a sziild
autizmussal €16 gyermekét, ezért csak nagyon kevés szamu, és rendszertelen idejli segitségre
szamithat.

Abban az esetben, ha a csaladi allapot valtozot (kiilon vagy egyiitt €16 sziilok esetében)
vetettem 0ssze a sziilOtars altal nyuajtott segitséggel, szintén szignifikans eredményt kaptam.
Egyiitt €16 sziilok esetében gyakrabban segit a hazastars, de 15,2%-ban nincs jelen a hazastars
a gyermek gondozasaban. Ezekben az esetben azonban azt tapasztaltam, hogy mégis van
segitsége a szlilonek, nagysziild, masik gyermek, esetleg barat személyében. A kiilon €16k
kozott pedig 36,4%-ban napi, vagy heti rendszerességgel jelen van a hazastars, felvallalva a
gyermek gondozasanak terheit. Osszességében elmondhaté, hogy nagyobb valdsziniiséggel
van tamogaté tars, csalddtag a sziild mellett abban az esetben, ha egylitt maradt a csalad az
autizmus diagnozisat kovetden is, vagyis az egyediilalld sziilok feladatai, terhei joval
nagyobbak, szamukra a segitségnyujtas elengedhetetlen feladat.

A sziilok egészségi allapotdnak megitélése és a kiilsO segitségnyujtas mérteke kozott
szignifikans Osszefiiggés mutathatdo ki. Minél kevesebb segitségre szamithat a sziilo, annal

rosszabbnak itéli egészségi allapotat. Azok a sziilok, akik 4-5 helyrdl is szamithatnak
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segitségre, 41%-ban kitlinének itélik meg egészségiiket, még azok kozott, akik ennél is tobb
segitséget kapnak csak kozepesnek vagy jonak (8%). Azok, akik nem vagy csak minimalis
tamogatast kapnak a kornyezetbdl, elégségesnek vagy kozepesnek gondoljak egészségi
allapotukat. Elmondhatd, hogy azokban az esetekben, amikor csak a hdzastars 4all a sziild
mellett a mindennapokban, sokkal nagyobb er6t, tamogatast jelent, mert ezekben a
csoportokban kozepesnek vagy jonak mindsitették az egészségiiket. Minél kevesebb segitség
van, annal tobbszor kell a sziiloknek szembenéznie azzal, hogy valoszinlileg romlani fog az
egészségi allapota.

7.1.8. Tarsadalmi hatranyok (munkaerdpiac, munkanélkiiliség, anyagi helyzet,

telepiilés szerkezet)

Az autizmussal ¢él0 gyermeket gondozd sziilé és a hazastars gazdasagi statuszara a
kovetkezdk jellemzdek.

A sziilok 55%-a nem dolgozik, 45%-a dolgozik. Ez az arany valodsziniileg szintén az
¢letkorral kapcsolhatd Ossze. Egyrészt a fiatalabbak konnyebben kapnak munkat az
autizmussal €16 gyermek mellett is, masrészt viszont ezen kori gyermekek napjaik nagy
részEt intézményben (iskola) toltik, igy a sziild képes munkat vallalni. A kutatasbol kidertilt,
hogy az iskolaskort gyermekek sziilei dolgoznak. Ovodasok sziilei sok esetben otthon
vannak, €s az allami szocialis tdmogatasokat kihasznalva igyekeznek gyermekiiknek minél
tobb fejlesztési lehetdséget megadni. A gyermek 14 éves korat kdvetden, amikor kikeriil az
altalanos iskolabol, nem tud tovabbtanulni, a sziildnek fel kell adni az allasat, hogy gyermekét
otthon gondozza, apolja, az ellatorendszer hidnyossdgai miatt. Azok a sziilok, akik nem
dolgoznak sok esetben gyesen/gyeden vagy &polasi dijon vannak a gyermek életkoratol
fliggben.

Amennyiben 0sszevetjiik a munkavallald nék aranyat a KSH adataival, lathatjuk, hogy
az autista gyermeket neveld csaladok korében alacsonyabb a munkat vallalo nék szama.

A gondozok 45%-a végez kereso tevékenységet, koziiliikk 37% napi 7-8 orat dolgozik,
még 18 % ennél tobb 1d6t tolt a munkahelyén. Amennyiben figyelembe vessziik, hogy ez a
csaladtag a gyermek gondozoja, felvetddhet a kérdés, hogy emellett mennyi id6ét tud
gyermekével tolteni. A megkérdezettek 45%-a pedig részmunkaidés munkat vallal.

Cidav és munkatdrsai kutatdsi adatai alapjan lathatjuk, hogy hasonlé problémaval
allnak szemben nemzetkdzi viszonylatban is a sziilok. Az anyak esetében 6%-kal kevesebb az

es¢ly arra, hogy munkat kapjanak, és hetente atlagosan 7 o6raval dolgoznak kevesebbet, mint
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egy egészséges gyermek édesanyja, igy 56%-kal alacsonyabb a jovedelmiik is. Az apak
jovedelme nem mutatott szignifikans kiilonbséget. Arra, hogy mindkét sziilé dolgozzon 9 %-
kal kevesebb az esély autista gyermek esetében, és 28%-kal kevesebb a csaldd éatlag
jovedelme. Ez is aladtdmasztja milyen jelentdés gazdasagi problémakkal néznek szembe az
autista gyermeket neveld csaladok. (Cidav, Z.- Marcus, S.C. -Mandell, D.S. 2012.)

A valaszadok 40%-aval fordult el6 élete soran, hogy volt munkanélkiili, 12% tobbszor
is. 60%-uk még nem volt munkanélkiili, ami adodhat a sziil6 életkorabdl, magasabb iskolai
végzettségebol.

Nehéz ugyan elhelyezkedni egy autizmussal ¢él6 gyermeket neveld nonek a
munkaerdpiacon, de amikor sikeriilt — a kutatds adatai szerint- ott elfogadjak, toleraljak a
gyermek betegségét. Ezt a kérdést a dolgozd sziildk korében tudtam vizsgalni (45%)
(20. sz. abra). 6%-uknal ,,nem tudja a munkaltatd, hogy autizmussal €16 gyermeket nevelnek”,
59% esetében ,,tudnak réla, és mindig, vagy tobbnyire elengedik™ a sziil6t, ha sziikséges. 9%-
nal tudjak, de nem engedik el Oket, ha sziikséges, és 26 % ,nem tart igényt arra, hogy
munkahelyérdl elengedjék, masként meg tudja oldani a problémas helyzeteket”. A
fokuszcsoportos interju alapjan a késdbbiekben az is kideriilt, hogy a jelenleg nem dolgozé
sziilok koziil tobben vannak olyanok, akik szeretnének dolgozni, de elutasitjak Oket, vagy
felveszik ugyan Oket, de az els@ problémas helyzet utdn felmondanak nekik. A csaladok
tobbségének sziiksége van a pénzre, a kornyezetvaltozasra, a munkahelyi megbecsiilésre,
sikerélményre. A legjobb szamukra a részmunkaidds allas lenne, de ezekbdl kevés van, nem
éri meg a munkaltatonak foglalkoztatni 6ket. Ezek hianyaban véllaljak a sziilok, hogy otthon
maradnak gyesen vagy apolasi dijon. A fokuszcsoportban emlitették a sziilok, hogy a gyes
ideje alatt végeztek el tanfolyamokat, fOiskolat, abban bizva, hogy igy majd konnyebben
jutnak munkalehetdséghez.

A gondoz6 hézastarsara vonatkozéan emlitek néhany adatot. A gyermeket gondozok
hazastarsai a legtobb esetben a férfiak, akiknek atlagéletkora 45 év koriili. Az iskolai
végzettségiiket tekintve teljes mértékben azonos a gondozdk végzettségével, 30% végzett
foiskolat, egyetemet, 65%-nak van kozépfoka végzettsége, és csupan 5%, akinek 8 altalanos
osztdlya van. A magasabb iskolai végzettségli szilil6i csoport, az atlagosnal jobb
érdekérvényesitd képességgel rendelkezik. Magasan reprezentaltak a vizsgalt mintaban, mert
6k konnyebben jutnak el segité szervezetekhez, alapitvanyokhoz, melyek tamogatast

jelenthetnek a gyermek ellatasaban is. A valaszadok 72%-a hazas és egyiitt ¢l tarsaval. Ez
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valdszintisithetéen azért ilyen magas, mert csak azok a sziilok irtak be hazastarsuk adatait,
akik egyiitt élnek. A hazastarsak 70%-a dolgozik, akiknek 50%-a 7-8 oraban, mig a masik
50% ennél tobb 1ddt tolt keresd tevékenységgel, ezzel potolva a masik sziild, gondozo
tevékenysége miatt kiesé jovedelmet. Ez egyrészrol sziikséges, masrészrol viszont csokken a
gyermek ellatasaban valo segitségnyujtas lehetdsége €s ideje.

A megkérdezett csaladok jovedelmi helyzetét két kérdéssel vizsgaltuk, az egyik kitért
a konkrét anyagi helyzetre (21.Sz.dbra), a masik annak a megitélésére iskolai
osztalyzatokkal.

A legtobben a kérdezés soran a havi 100-200 ezer Ft kozotti jovedelmi kategériaba
keriilnek, ami 4tlagos 4 f0s haztartas esetében fejenkénti 40 ezer Ft nettd jovedelmet jelent. A
masodik nagy kategoria a 200-300 ezer Ft kozotti jovedelemmel bird csaladoké. 100 ezer Ft-
nal kevesebb fizetésbol €l a csaladok 20%-a, ami elég magas ardnynak mondhato. Mindossze
a megkérdezettek 7%-a rendelkezik 300 ezer Ft-nal magasabb 6sszjovedelemmel.

A rendelkezésre all6 adatokbol kiszamithattam az egy fore jutd havi jovedelmet, ami a
vizsgalt csoportban elég tag hatarok kozott (18 ezer és 150 ezer forint) mozog. 25% felett van
a 35 ezer forint alatti (KSH szegénységi hatar) jovedelemmel rendelkez6 csaladok aranya. A
megkérdezettek 45%-a 55 ezer forint alatti atlagjovedelemmel rendelkezik. 10% azoknak a
csaladoknak az aranya, akik a KSH adatai szerint a tarsadalmi atlaggal megegyezd
jovedelemmel rendelkeznek. A 70.000 Ft-os atlag feletti jovedelembdl gazdalkodok aranya
13,8%. Osszességében elmondhaté, hogy a vizsgalatba bevont sziilok 74%-anak atlag alatti
jovedelme van, koziilik 25% a szegénységi kiiszob alatt van. Ha a csalddokra nehezedd
novekvd anyagi terheket is figyelembe vessziik, akkor ez nagyon magas arany, mert ezaltal
tobbszorosen hatranyos helyzetbe kertilnek.

A sajat anyagi helyzet megitélése szubjektiv véleményre tdmaszkodott, de ezek
Osszevetése az objektiv tényekkel fontos informacio lehet (22. sz. abra). Kozel 50% itélte
kozepesnek a jovedelmi helyzetét, és csupan 11% itélte atlag felettinek jovedelemét. 30%
koriili azoknak az ardnya, akik elégségesnek, rossznak mindsitették. Kozel 38%-a a
megkérdezetteknek atlag feletti jovedelemmel rendelkezik. Vélhet6en ez azért van igy, mert a
gyermek(ek) betegsége jelentds tobblet-koltségeket idéz eld a csaladok életében. A 200 ezer
Ft alatti jovedelem nem elegendd ahhoz, hogy a csaladok ellassak, kielégitsék a csalad és a

fogyatékkal €16 gyermek sziikségleteit.
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Az autizmussal ¢él0 csaladtagra forditott tobblet kiadasok nagyon sokfélék lehetnek.
Ezek kozott az elsé helyen a kozlekedés, az utazés all. A sziilok csak kevés esetben tudnak
feliilni egy tomegkozlekedési eszkozre autista gyermekiikkel, ezért csak az autd6 marad,
aminél azonban folyamatosan emelkednek a koltségek (karbantartas, benzin stb.) Masodik
helyen a gyogyszerkoltségek allnak, majd a fejlesztd foglalkozasok, terapidk egyéb
kiilonorak, melyek nagy anyagi terheket ronak a csaladi koltségvetésre. Ezeken feliil
emlitették még a sziilok az alternativ orvosi kezeléseket, specidlis €lelmiszereket (melyek
azonban nem tartoznak a sziikséges terapidhoz), valamint itt kell felsorolni a
gyermekfeliigyeletet, bébiszittert is. Ezek pontos 0sszegére nem tért ki a kutatas.

Az enyhe foku autizmus esetében az egyéb orvosi kezelésekre forditanak nagyobb
Osszeget, még a sulyos esetekben a fejleszté foglalkozédsok terhelik meg jobban a csalad
koltségvetését. A kozépsulyosok esetében a gyermekfeliigyelet mutat kiugro értéket.

Az anyagi helyzet felmérése mellett a kérdoiv kitért a kiilonbozd szinti pénziigyi
problémékra. 30% koriil van azok aranya, akik tartozas miatt kértek mar koleson pénzt,
szintén 30%-nal eléfordult, hogy nem volt pénziik a rezsire, ami 20% esetében tobbszor is
elfordult, a megkérdezettek 10-12% mondta azt, hogy atmenetileg nem tudtak élelmiszert
vasarolni. (Petri G. - Valyi R. 2009.)

A kévetkezokben a fent bemutatott valtozok kozotti osszefiiggéseket kerestem.

Az egy fore jutd jovedelem objektiv tényezd volt a kutatdsban, még az anyagi helyzet
értékelése mar sokkal szubjektivebb adatként szolgalt. A sziilok iskolai osztalyzatokkal
értékelték az anyagi helyzetiiket. Minden csoportban elmondhat6, hogy 50% atlagosnak (3-as)
értékelte csalddja anyagi helyzetét. Az autizmussal érintett csalddok a tdrsadalmi atlaghoz
képest rosszabbnak jellemzik anyagi helyzetiket. A megyeszékhelytél a faluig 30%
elégségesnek mindsitette jovedelmét (29. sz. tabldzat). A fOvéros viszonylatdban nagyobb
szorast mutatnak az aranyok, 11% elégtelennek itéli az anyagi helyzetét, és van 4 %, aki
kitinének. A tobbi telepiiléstipusndl nem volt olyan, aki kivalonak mindsitette volna
helyzetét. A megyeszékhelyeken és a falvakban az elégséges és a kdzepes osztalyzat dominal,
kisebb szorast mutatva (p=0,142).

A kutatasban részt vevO csalddok kozott a megadott jovedelemhataroknal a
kozépértéket haszndlva kiszamoltam a héaztartasban ¢16knél az egy fore jutd atlagjovedelmet.
Szignifikdns (p=0,000) Osszefiiggés mutathatd ki a telepiiléstipus és az egy fore jutod
atlagjovedelem kozott (30. sz. tdabladzat).
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A 70 ezer feletti jovedelemmel rendelkez6k 63%-a a fovarosban él. Az 50-70 ezer
kozotti  jovedelem ugyanolyan (33%) ardnyban figyelhetd meg a varosokban,
megyeszékhelyeken és a fovarosban. A legalacsonyabb, 30 ezer forint alatti jovedelembdl
gazdalkodik a faluban ¢él6k 41%-a. A vizsgalatba bevontak koziil azonos aranyban figyelhetd
meg a 30-49 ezer forint kozotti jovedelem, mint a populdcios atlag. A telepiilési lejtd
jelensége igazolodott.

Alatamasztast nyert az, az el6zéekben mar megfogalmazott allitas, miszerint, a
munkavallaldst az autizmussal €16 gyermeket neveld sziilok esetében nem befolyasoljak
nagymértékben a tarsadalom tobbségére jellemz6 tényezOk. fgy a lakohely telepiiléstipusa
sem egyértelmili meghatarozo6 tényezd. Vélhetden azért, mert magas a nem dolgozok aranya,
a gyermek egészségi allapota miatt.

A telepiilés és a munkanélkiiliség kozott szignifikans (p=0,031) 0sszefliggés mutathatd
ki (31. sz. tabldzat). A févarosban €16 érintett sziiloknél ritkabban fordul el munkanélkiiliség,
mint a kisebb teleptiléseken.

A faluban kétszer gyakrabban fordul elé egynél tobb alkalommal is, hogy a gondozé
elvesztette a munkdjat. Ebbdl arra tudunk kovetkeztetni, hogy a munkavallalas szempontjabol
eldnyosebb helyzetben vannak a Budapesten, vagy vonzaskorzetében €lok. A legnehezebb a
helyzetiik a kisebb telepiilésen ¢loknek. Az autista gyermekek sziileit nagyobb eséllyel sujtjak
a tarsadalmi hatranyok. A tobbszdrdsen hatranyos tarsadalmi helyzet igazolhaté a kdvetkezd
tertileteken, a kutatasi eredmények alapjan. Ilyen teriiletek tobbek kozott az anyagi hatrany, a
szegényseg aranya, valamint a munkanélkiiliség.

A vizsgalt adatok esetében szignifikans (p=0,000) kapcsolat mutathato ki a régio és az
egy fore jutd jovedelem kozott (32. sz. tabldzat). Ezen adatokat dsszevetve a KSH adataival,
megallapithatd, hogy jelen esetben a régionak van igazan befolydsold hatisa, és nem az
autizmus megjelenésének a csaladokban. A Dél-Alfoldon és az Eszak-Alfoldon a
legalacsonyabbak a jovedelmek (29,4%.), a Nyugat-Dundntilon magasabban, ¢és a
legmagasabb egy fore jutd jovedelemmel a kdzép-magyarorszagi régioban €10k rendelkeznek.

A regionalis megoszlds és a munkavallalds kozott szoros (p=0,042) kapcsolat
mutathatdo ki (33. sz. tdbldzat). Ebben az esetben hasonlo okok emlithetk, mint a
jovedelemviszonyok tekintetében. Az észak ¢és dél-alfoldi (31,1%, 39,0%) teriileten €16k

kozott kevesebben tudnak munkat véllalni, mig legnagyobb aranyban a Nyugat- Dunantiilon
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(67,6%) lakd csaladok dolgoznak. Azonban ezek a munkavéllaldsi egyenldtlenségek az
egészséges gyermeket neveld populacioban is megfigyelhetok.

A munkanélkiiliség el6fordulasa a vizsgalt csalddokban a regionalis eloszlés
tekintetében szoros (p=0,017) Osszefiiggést mutat. Nagyobb valoszintiséggel fordul eld a
tobbszori munkanélkiiliség az észak és a dél-alfoldi teriileteken, ahol az elézéekben mar
lattunk, hogy kevesebben dolgoznak. Mig Ko6zép-Magyarorszagon €s a Nyugat-Dunantilon
ritkdbban ¢és kevesebb esetben talalkozunk a munkanélkiiliséggel. Két utobbi teriileten
(67,4%, 64,7%) nagyobb valdszinliséggel jelenthetd ki, hogy nem fordult el6 a
munkanélkiiliség problémaja, hasonléan az orszagos adatokhoz.

Az iskolai végzettség szignifikans (p=0,000) Osszefiiggést mutat az egy fore jutd
jovedelemmel (34. sz. tabldzat). Minél magasabb végzettséggel rendelkezik a sziild, annal
valdsziniibb, hogy jobb anyagi helyzetben tudja nevelni gyermekét. Az is elmondhato, hogy a
magasan kvalifikalt sziilok konnyebben taldlnak megfeleld munkalehetséget, és vélhetden
egy magasabb beosztasban gyakrabban fordul el¢ a kotetlen munkaidd, ami ezeknél a
csalddokndl nagyon fontos szempont.

Emlitésre keriilt az iskolai végzettség munkavallaldst befolyasold hatasa. Az
eredményekbdl lathato, hogy szignifikdns (p=0,000) kapcsolat van a sziild végzettsége €s a
kozott, hogy jelenleg dolgozik-e (35. sz. tablazat). Az érettségit ado iskolak esetében kozel
azonos aranyban fordulnak eld azok, akik dolgoznak, és azok, akik jelenleg nem dolgoznak.
Mig az ennél alacsonyabb végzettség esetében sokkal valdsziniibb, hogy nem kapnak munkat
(80,9%). Ezzel ellentétben a foiskolat, egyetemet végzett sziilok 70,8%-a dolgozik. Vélhetéen
ebben az is szerepet jatszik, hogy ezek a sziilok magasabb jovedelemmel is rendelkeznek, és
ha sziikséges, meg tudjak fizetni a gyermek szakképzett feliigyeletét.

A sziilok iskolai végzettsége €s a munkanélkiiliség eléforduldsa, gyakorisdga kozott
nincs szignifikdns Osszefiiggés (36. Sz. tabldzat). Azonban azt lathatjuk, hogy minél
alacsonyabb iskolai végzettséggel rendelkezik a sziild, anndl nagyobb a valdszinlisége, hogy
egy vagy tobb alkalommal volt mar regisztralt munkanélkiili. A szoros kapcsolat
valoszintisitheten azért nem lathatd, mert ebben az esetben mas tényezo is befolyasolja - ami
jelen esetben az autista gyermek allapota -, hogy munkanélkiilivé valik a sziild, végzettsége
ellenére is.

Szignifikans (p=0,016) kapcsolat mutathatdo ki a stlyossag megitélése és a sziild

munkanélkiilisége kozott (37. sz. tablazat). Ez a kapcsolat azonban forditott iranyd, mint
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ahogyan varnank. Minél stlyosabbnak itéli a sziild6 gyermeke allapotat, annal nagyobb a
valosziniisége, hogy nem volt munkanélkiili, vagy csak egy-egy alkalommal. Ez azzal
magyarazhat6, hogy a sziilok elsdsorban a kevésbé sulyos esetekben probalnak munkéba allni,
de ez nem jelenti azt, hogy a gyermek teljesen egészséges. Az 6 esetiikben gyakrabban fordul
eld, hogy a gyermek megbetegszik, vagy fejlesztésre kell hordani, emiatt a sziilonek tappénzt
kell igénybe venni, vagy egyéb engedményeket a munkaltatotol. Ezek miatt sok esetben és
gyakrabban fordulhat el6 az elbocsatas.

A vizsgalatban fontosnak tartom kimutatni, hogy mennyire 14tjdk redlisan a sziildk
sajat anyagi helyzetiiket. A két valtozo kozott szignifikans (p=0,000) kapcsolatot talalunk
(38. sz. tablazat). Minél alacsonyabb a csaladban/haztataisban az egy fore jutd atlag
jovedelem, anndl nagyobb valdszinliséggel nevezi elégtelennek anyagi helyzetét a sziilo.
Ahogyan nd az atlag jovedelem, annal jobbnak itélik anyagi viszonyaikat. Erdekességként
elmondhat6, hogy még a magasabb jovedelmi kategoéridban is van olyan sziild, aki
elégtelennek érzi anyagi helyzetét. A kiszadmolt jovedelmek nagymértékben fiiggnek a sziilok
iskolai végzettségétdl, munkalehetdségeitdl.

A szilok munkavallaldsa és az anyagi helyzet megitélése kozott szignifikans
(p=0,034) kapcsolat irhat6 le (39. sz. tablazat). Azok a sziilok, akik dolgoznak, jobbnak itélik
anyagi helyzetiiket, mig akik nem dolgoznak, elégtelennek, vagy csupan elégségesnek. Ez a
kapcsolat a jovedelemviszonyokkal magyarazhatd. Abban az esetben, ha legalabb az egyik
sziilonek lehetdsége van dolgozni, akkor tobb jovedelme lesz a csaladnak, mintha csak a
szocialis tamogatasokbol €lnek. Azt mar az el6zdekben emlitettem, hogy ezeknek a
csalddoknak milyen plusz kiadasokkal kell szembenézni, ami vélhetéen nem teljesithetd, ha
nem rendelkeznek munkabol befolyo rendszeres jovedelemmel.

A fenti Osszefiiggések alapjdn elmondhatd, hogy a megkeresett csaladok korében
feliilreprezentalt a kozEép magyarorszagi régidkban €16, felséfokt végzettséggel rendelkezd
csaladok szdma, amely befolyasolja az eredményeket, és fontos célok kitlizése felé iranyitja a

figyelmet. Védondként kiemelt feladatunk a csaladok vezetése a szakmai szervezetek felé.

76



7.2. ,B”KUTATAS

A fokuszcsoportos vizsgalat kiegészitd adatforrasként szolgal (ezért keriil masodsorban
emlitésre), mert a kutatasi téma elsddlegesen kvantitativ kutatast igényel. Ezt eldzte meg a
kvalitativ adatgytijtés, melyre 2007-oktobere és 2008 marciusa kozott kertilt sor.

Hérom csoportot hataroztam meg, akik napi rendszerességgel talalkoznak az érintett
gyermekekkel, és mindennapi munkajuk részét képezi az autista gyermekek gondozasa. A
csoportok Osszetételének kialakitasa eldre tervezett modon tortént, igy keriiltek kivalasztasra a
szilil6k (40. sz. tabldzat), védondk, és a gondozast végzo team tagjai (43. Sz. tabldzat).

A vizsgalat célja: a sziil6k és szakemberek véleményének feltardsa, kozos célok és

tervek megfogalmazasa az autizmussal €16 gyermekek életmindségének javitasa érdekében.

7.2.1. Foékuszcsoport levezetése

A csoportok levezetésében az elsé néhany perc nagyon fontos, hogy sikeriiljon
baratsagos, de mégis komoly légkort teremteni. Ez minden esetben megtortént, talan a
legkdnnyebben a sziiloknél. A bizalmas ¢és a kdzvetlen 1€gkdr megteremtéséhez véleményem
szerint az is hozzéjarult, hogy a bemutatkozas részét képezte, hogy mindenki beszélt roviden
az ¢életérdl, munkdjardl, a hobby-jarol, szabadidds elfoglaltsdgokrol. Az asszocidcios ,,jaték”
kozelebb vitte a csoportot a témahoz, segitette az egyes tagok konnyebb megszolalasat. Az
alabbi tablazatokban bemutatasra keriilnek az egyes csoportokban megjelend asszociacids
valaszok. (41. sz. tablazat) (42. sz. tabladzat) (44. sz. tabldzat)

Ezt kovetden keriilt sor a témakorokben 0sszegylijtott témakordk (fogyatékkal €10k a
tarsadalomban, autizmus medicinalis sajatossagai, autizmus diagnozisa, fejlesztés, véddvel
valo kapcsolat, megkiizdési stratégidk, jovokép) megbeszélésére. Végiil egy 0Osszefoglald
kérdéssel zarult minden csoport, majd roviden Osszegeztem a beszélgetés fobb pontjait, és
rakérdeztem, hogy van-e még ehhez hozzéafliznivaldjuk.

Moderatorként igyekeztem semleges magatartast tanusitani, és lehetdség szerint nem
befolyasolni nonverbdlis jelzéseimmel a résztvevOket. Azonban ez nem jelentett teljes
némasagot, mert rovid visszajelzésekkel probaltam buzditani a csoporttagokat. Helyesléssel,
az egyéni nézOpontok elfogadasaval igyekeztem minél tobb informécidhoz jutni.

A fokuszcsoportos interjukat diktafonnal rdgzitettem, valamint néhany fontos
gondolatot egy-két szoban lejegyeztem, végezetiil elkészitettem a jegyzdkonyveket. (VII.,
VIII., IX. sz. Melléklet)
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7.2.2. Ertékelés

A fokuszcsoport értékelésekor tobb dimenziot kell figyelembe venni a valaszok
Osszehasonlitasanal. Ossze kell hasonlitani a szavakat, hogy azonosak-e, hasonloak-e,
kapcsolatban 4llnak-e egyméssal vagy nem. Meg kell vizsgdlni a szovegkornyezetet, a

hangsulyt €s a hangerdsséget, illetve a hozzaszolas kdvetkezetességét.

Kérdeéscsoportok elemzése

A fogyatékossdg tarsadalmi megjelenésérdl az egyes csoportokban masként
vélekedtek. A sziiloknél nem lehetett a fogyatékos sz6t hasznalni, mert 6k azt gondoljak, hogy
az negativ értékii, ezért gyermekiiknél csak az autista kifejezést hasznaljak. Azt gondolom, ez
teljesen érhetd, mert gyermekiik nem ,, csokkent értékii”’, hanem mas, mint a tobbi, mas
itemben fejlédik egyes teriileteken. A fogyatékosok mai helyzetérél mindenki hasonléan
vélekedett. Rossznak itélik életkilatasaikat, nem becsiili meg, kiszoritottnak, méasodrendiinek
tartja Oket a tarsadalom. Tobbszor megemlitették, mind a sziil6k, mind a szakemberek, hogy
gyakran tapasztalhato az eloitélet, a megértés, tolerancia hidnya, amit a vélemények szerint a
félelem taplal, az emberek tavol akarnak maradni a problématdl, ,,ez nem az 6 gondjuk”™. Ezek
megoldasara sziilettek torvények, de ezek az igazi problémat, az ismerethianyt nem oldjak
meg. A fogyatékos-ligyi torvény targyi részei altalaban megvalosulnak, , egyre tobb targy
segiti a fogyatékkal élok helyzetét”, pl. parkolok, rampak, mellékhelyiségek. Azonban
mindenki felhaboritonak tarja, hogy ezeket az egészséges emberek kihasznaljak, mert ott
kozelebb lehet megallni, nincs sorban 4llas stb. A vélemények alapjan ma is megjelenik a
kirekesztés, aminek okait tobbféleképpen fogalmaztdk meg, melyek a kovetkezok: félelem,
ismerethidny, féltékenység, csalddi mintdk, sziild1 vélemények, csoporthatas, pedagdgusok
helytelen magatartasa, kormanyzat és a média keveset foglalkozik a témaval. Ilyen és hasonlo
vélemények aladtdmasztjak azt a feltételezésemet, hogy a tdrsadalom részérdl tapasztalhatd
elditélet 1étezik, és megoldasa csak akkor lehetséges, ha az okokat probaljuk orvosolni. Az
europai helyzettel vald Osszehasonlitds nem sikeriilt, mert egyetlen szakember szdmara volt
csak ismerds, hogy hogyan ¢élnek a fogyatékosok az Unio teriiletén. Az 6 véleménye szerint
kiilfoldon sokkal tobb anyagi tdmogatast kapnak, ami az életmindségiiket is javitja, valamint
rendszeres a tarsadalom tobbi tagjanak informalasa, és altalanosan elfogadott az 6vodai,
iskolai integracio, igy a gyermekek mar ebben a tudatban, ilyen gyakorlati tapasztalatokkal
nének fel, valnak a probléma irant érzékeny felndttekké. A  tobbiek csak

dokumentumfilmeken keresztiil ismerik az europai helyzetet. Nagy sziikség lenne arra, hogy
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az egyes tudomanyteriileteken dolgozd szakemberek is megismerkedjenek a kiilfoldi
mintaval, ezzel is segitve fejlesztd és gondozd munkajuk hatékonysagat.

Az autizmust a sziilok nem soroltak a fogyatékossagok kozé, még a masik két csoport
egyetértett abban, hogy az egyéb fogyatékossagok kozé sorolhatd. Az eléfordulési
gyakorisagot a sziilok és a védondk nem ismerték. A szakember csoportbol az orvos ismerte
egyediil a kilfoldi felmérések adatait a gyakorisdgra vonatkozdan. A sziilok sérelemnek
érezték, hogy nincs még orszagos felmérés arr6l, hogy valoban hany autista ¢l
Magyarorszagon, milyen az ¢életkori megoszlas. Ezt is a témaval kapcsolatos
érdektelenségnek konyvelték el.

Az autizmus kialakuldsnak okair6l a sziildcsoport hosszas beszélgetés utan egyetlen
nagyon talalo, altalam is elfogadhatd valaszt adott, miszerint ,, 6 ilyennek akart sziiletni, ¢
valasztotta ezt az életet”. Azzal, hogy ezt egy édesanya kimondta, - lathatdban mindenki
egyetértésével- megsziint az 6nvad, mely olyan gyakran okoz problémat a csalddokban. Ez
elétt a mondat el6tt megfogalmaztak azokat az okokat, amelyeket az interneten mindenki
olvashat, mint MMR oltas, taplalkozas, hideg sziil6i nevelés (fridzsider anydk) stb. Azonban
6k mar elfogadtdk a gyermekiiket, nem keresik az okokat, €s tisztdban vannak azzal, hogy
ezen okok koziil a legtobb tudoméanyosan nincs aldtdmasztva. A védéndi csoport is felsorolta
az eldbb emlitett okokat, de 6k elsdsorban a genetikai tényezOket hangsulyoztak, ahogyan a
szakemberek is. A védondk még megfogalmaztik azt is, hogy egyes telepiiléseken a csaladi
halmozottan fordulnak eld autizmussal diagnosztizalt gyermekek. A szakemberek a genetikai
okok mellett hangsulyoztak, hogy gyakrabban fordul eld olyan csaladokban, ahol megjelent
mar valamilyen pszichiatriai betegség.

Az autizmus tlineteit a sziilok mar a bemutatkozas sordn megemlitették, mert 6k azzal
a gyermekkel ¢élnek egyiitt, aki az alabbi tlineteket hordozza. Amikor errdl beszéltek, érezhetd
volt, hogy egyre kozelebb keriilnek egymashoz — akik eddig még nem is lattak egymast-,
megértik az adott csalad helyzetét. Mivel a gyermekek kiilonb6zd életkortiak, ezért az ehhez
jellemzo tiinetek koziil emlitek néhanyat. Nem beszél; jol ért tobb idegen nyelvet is; valogat
az ételek kozott; nem viseli el a csecsemdsirast, ilyenkor 6rjong; nagyon fontos az allanddsag;
hipermotilitas; besz¢l, és mindenre kivancsi; kozosségben rovid ideig jol érzi magat; nagyon
ligyes a szdmolasban; verekszik; kényszeres tlinetek; ritudlék. A masik két csoportban a

tiinetek kapcsan mindenkinek az a gondozott, tanuld, paciens jutott eszébe, akivel 6 a
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mindennapokban talalkozik, igy 6k is az altaluk ismert egy-egy gyermekre jellemzo tiineteket
ismertették. Osszességében a tiinetek kapcsan elmondhatd, hogy a sziilék a mindennapi
gyakorlatbol jol ismerik a jellemzo6 tiineteket. A szakemberek is ismerik az autizmushoz
tartozo legjellegzetesebb tiineteket, de ez elsdsorban gyakorlati tapasztalatuknak koszonhetd,
mivel olyan embereket kérdeztem meg, akik nem csupan laikusként talalkoznak a
problémaval. (45. sz. tabldzat)

Itt emlitem meg a sziilok védondvel kapcsolatos véleményét — ezt a kérdéscsoportot
csak naluk alkalmaztam. Elmondasuk alapjan a megkérdezettek koziil jelenleg egy gyermek
(2 éves) részesiil csak védondi gondozasban, de 6t is évente 1-2x latogatja a védond, annak
ellenére, hogy tudomdsa van az autizmus diagn6zisardl. A masik dvodaskorti gyermeket nem
latogatja védond, pedig szintén ismeri a diagndzist. A masik két esetben mar nem latogatta a
védond a gyermeket, amikor (6vodas kor) megfogalmazddott a diagnozis. Ez a tény, bar
csupan négy csaladrél van szd, nagyon lestjtd. A legtobb esetben a védond egy éves kort
kovetben nagyon ritkan latogatja a gyermekeket, ezért nincs jelen a felismerés, a
diagnosztizalas, a fejlesztés, az elsd, masodik krizis folyamatdban. A leirtak alapjan érthetd,
hogy a csoportban 1évé sziilok nem elégedettek védondjiik munkdjaval, nem tartjak kelléen
felkésziiltnek a fogyatékossagok témakorében, tobb segitséget igényelnének tdéle. A
megkérdezett védéndk meglatasa szerint mar az is nagyon sokat jelent a sziildnek, hogy van,
akivel rendszeresen megbeszélheti a problémait, aki meghallgatja dket. A sziil6k koziil volt,
aki nem is gondolta, hogy felvet6dd kérdéseivel, gyantjaval a védén6hoz fordulhat.

A diagnosztizdlas a megkérdezett csaladokban nagyon kiilonbozd életkorokban
tortént. Minden esetben a sziild ismerte fel eldszor, hogy ,,valami nincs rendben a
gvermekkel”. Honapokon, éveken keresztiil keresttk a megoldast (foleg a jelenleg
1d6sebbeknél), miért viselkedik masként az 6 gyermekiik, ,,nem olyan, mint a tobbiek a
jatszotéren”, nem beszél, indokolatlan érzelmi kitérései vannak. Ez id6 alatt, folyamatosan
tapasztaltdk a kornyezet rosszallasat ,, neveletlen gyermek, szofogadatlan, milyen anya az, aki
nem tudja megnevelni a gyermekét” stb. Mig végiil megkaptak a diagnozist: autizmus. Ez a
sz0 mar megnyugvast jelentett nekik hosszi honapok, évek bizonytalansaga utan. Ekkor mar
megvolt az oka annak, hogy miért mas. A hosszi 1d6 alatt nagyon sok olyan szakemberrel
talalkoztak, akiknél hidnyoltdk a megfeleld szakértelmet, a gyermekkel valdo megfeleld

banasmodot.
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A csoportban részt vevd védonok altaldban 2 éves kor koriil tapasztaltdk a
gyanujeleket. Abban az esetben, ha ez egyezett a sziild6 megfigyelésével, akkor sokkal
rovidebb id0 alatt megtorténhetett a diagnosztizalas, bar elmondéasuk szerint ma kb. 5-6 honap
az eléjegyzés. Azonban joval tobb nehézséget okozott a védéndnek az, amikor a sziild nem
ismerte fel az eltérést, megfelelonek tartotta gyermekek fejlodését. A probléma kozlését
kovetden eldfordult, hogy a sziil6 hetekig nem allt szoba a védéndvel, majd az orvos €s a
védonod kozos fellépésének volt koszonhetd, hogy a gyermeknél idében elkezdddhetett a
felmérés. A megkérdezettek szerint, amikor az autizmus gyanuja felmeriil, azonnal
szakemberhez, vizsgalatra kell 6ket kiildeni, hogy mielobb megkezdddhessen a fejlesztés, és
ne veszitsenek el egyetlen napot sem, mert fejleszthetdk, ,, nagyon sokat vailtoznak honapok
alatt a foglalkozasok daltal”. ,, Inkabb menjenek feleslegesen.” (Tobak O. - Balog M. - Lampek
K.2011.b.)

A szakemberek koziil a diagnosztizalasrol a gyogypedagogusnak, pedagdgusnak csak
kozvetett véleménye volt, mivel 6k nem vesznek részt a felismerés folyamataban. Az altaluk
ismert csalddok nem elégedtek meg egyetlen szakember véleményével, diagnozisaval, tovabb
mentek, be akartdk bizonyitani, hogy ez nem autizmus, nem akartdk elfogadni, hogy az 6
gyermekiik ,,ilyen”. Olyan embert keresett, aki megcafolja a mar leirtakat.

A pszichidter véleménye szerint, ,,a szakember is csak a gyanut tudja kozélni, mert
nem elég egyetlen vizsgalat” .

Abban minden csoportban egyetértettek, hogy ma Magyarorszagon a
legprofesszionalisabban az Autizmus Kutatdécsoport végzi a diagnosztizalast. Az altaluk
alkalmazott modszerek csalddcentrikusak, és gyermek kozeliek. Az egyetlen hatrany, hogy
honapokig kell varni, hogy egy gyermek bekertiljon vizsgalatra.

A csoportokban elhangzott vélemények szerint a sziilok tobbféleképpen fogadjak a
diagnozist. A megkérdezettek tapasztaltak mar felhaborodott elutasitast, szomortsagot,
szégyent, biintudatot, onvadat. Véleményiik szerint a kozlést kovetd legfobb feladatuk a
szllok blintudat aloli felmentése.

A fejlesztésben az idofaktor fontossagdval mindenki egyetértett. A sziilok ezt
gyakorlati tapasztalataikkal is alatamasztottdk. Azoknal a gyermekeknél, akik 1,5 -2 éves
koruktél rendszeresen részesiiltek egyéni vagy csoportos fejlesztésben, javulas lathato a
beszéd és a tarsas kapcsolatok terén is. Mig azok, akiknél 5-6 évesen kezdddhetett csak el a

fejlesztés, sokkal lassabb, és kisebb mértékii az eldrelépés. A gyodgypedagdgus véleménye
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szerint egyarant fontos szerepe van az egyéni és a csoportos fejlesztésnek is, azonban nagyon
fontos figyelembe venni a gyermek egyéni igényeit, sziikségleteit.

A fejlesztés terheket rd a csaladokra, - a sziilok véleménye alapjan - 6k ezt szivesen
vallaljak a gyermekiik fejlodése érdekében, minden terhet magukra vesznek, csak azért, hogy
gyermekiiknek jobb élete legyen. Ilyen terhet jelent az anyagi koltség, az utazas, a koltozés, a
tarssal vald kozoés programok mell6zése, masik gyermek vallalasa, csalddi kapcsolatok
megromlasa, allas feladdsa stb. Ezeket a sziilok tobbsége mind felvallalja, és megkeresi
azokat a lehetdségeket, amelyikben gyermeke a legjobban érzi magat, ahol a leginkabb
kiteljesedhet. A szakemberek tapasztalata is az, hogy a legtobb sziild mindent megtesz
gyermekéért, vallalja a felvetddé nehézségeket is, ami nagyon megkonnyiti a kozds munkat a
gyermek érdekében. A szililok azonban nincsenek megelégedve a gyermeknek jaré kiilonb6zo
anyagi és természetbeni tamogatasok mértékével.

A szakemberektdl rakérdeztem a team munka megvaldsuldsara, és a feltételezett
hianyossagokat tapasztaltam. A védondk csak a hazi gyermekorvossal tartjak a kapcsolatot, de
gyakran 6 sem tud a gyermek allapotardl, valamint sziikség esetén egymassal is felveszik a
kapcsolatot egy-egy gyermek, csalad tigyében. A gyogypedagdgusok csak a sajat kollégaikkal
tartjdk a kapcsolatot. A pszichidter pedig csak szakorvosokkal konzultdl pacienseivel
kapcsolatosan. Ezek a hianyossagok nagymértékben befolyasoljék a korai diagnosztizalast, a
fejlesztés hatékonysagat, a sziiloi attitidot, 6sszességében a gyermek életmindségét.

A jovOkeéprol a sziilok nem szivesen beszéltek, mert ezzel kapcsolatosan tele vannak
keserliséggel, megvalaszolatlan kérdésekkel. A fiatalabb gyermekek sziilei mindig csak 1-2
évre néznek eldre, tiiznek ki célokat. Ok sokkal optimistabbnak tiinnek, annak ellenére, hogy
nemrég tortént a diagnosztizalas, és ,,egy hatalmas ismeretlen elott allnak”. Az 1dGsebb
gyermekek sziil61 tele vannak félelemmel, hogy mi lesz a gyermekkel, ha betdlti a 18 évet,
lesz-e munkahelye, hol fog lakni, ha mar 8k nem tudjék ellatni. Ok is ott allnak az ismeretlen
el6tt, és ez bennilik a bizonytalansag, a félelem érzetét kelti. Talan azért mert most valnak
feln6tté azok a fiatalok, akiket mar gyermekkorukban diagnosztizaltak, és a jo orvosi
ellatasnak, a fejlesztésnek koszonhetden megérik a felndtt kort. Nagy problémat jelent
hazankban a lakdotthonok hianya. Kevés olyan hely van, ahova a sziilok szivesen
bekoltoztetnék gyermekiiket. A legtobb helyen nem biztositottak azok a feltételek, amit egy
csaladi otthon meg tud adni a gyermeknek. A sziildcsoportoknak, egyesiileteknek egyik

82



legfobb célja, hogy minél tobb olyan lakdotthon épiilhessen, mint az Unidé mas orszagaiban,
ahol az 1d6s6d6 sziilok megtalalhatjak a nekik és gyermekiiknek legmegfeleldbbet.

A szakemberek véleménye szerint a jovot nehéz megjosolni ezeknél a gyermekeknél.
A fejlédés menete a legtobb esetben nem egyenletes, ,, vannak konnyebb honapok, amikor a
sziilok elkezdenek ujra bizakodni, de ezt altalaban egy stagnalds koveti.” Abban egyetértenek,
hogy nehéz jovo var rajuk, mert ma hazankban a felndtt ellatas ,,biceg”. A jovot azonban
nagymértékben befolydsolja, hogy milyen az értelmi szintjiik, milyen mértékben képesek
onallo életet élni. Ezekben a csoportokban is megfogalmazodott az ellatd intézmények hianya.
A sziil6 amig tudja, felaldozza magat, de mi lesz azutdn... A sziilo szeretné beszoktatni egy

olyan intézménye, ahol késobb majd ellatjak a gyermekét.”

7.2.3. Kovalitativ vizsgalati eredmények osszefoglalasa

Az elemzés Osszegzéseként elmondhatd, hogy mindharom fokuszcsoport bizalmas
légkorben, jo hangulatban zajlott. A részt vevék OrOmmel osztottdk meg egymadssal
gondolataikat, elfogadtdk egymas véleményét. Nem kellett kiilon motivalni, mert a felvetett
probléma mar motivalta doket, ezzel nagyon megkonnyitve a csoport levezetését, és az
értékelést. Osszességében elmondhatd, hogy a fokuszcsoportra vonatkozo feltevéseim
beigazolodtak, és tampontot nyujtottak a késobbi kérddives felmérés elkészitéséhez.

A fogyatékos gyermeket neveld csaladok taldlkoznak a tarsadalom feldl érkezd
eloiteletekkel. Az elditeletek leggyakoribb oka az ismerethiany. Az autizmus tiineteit a
megkérdezett szakemberek jol ismerik. A diagnosztizalds gyakran csak oOvodas korban
torténik. A korai fejlesztés nagyobb hatékonysagu a sziilok véleménye alapjan. A sziil6k nem
elégedettek a védondi gondozissal, tobb segitséget varnak védoéndjiiktdl. Ok mindent
megtesznek gyermekiik fejlesztése érdekében, véllalnak minden terhet. A jovokép azonban

bizonytalan, a hazai ellat6 rendszer hidnyossagai miatt.
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8. MEGBESZELES

Kutatdsaim eredményeit Osszegezve a hipotézisek tiikkrében a kovetkezd
megallapitasokat tehetjiik.

A tarsadalombdl valo kirekesztést tapasztalja az érintett csaladok legalabb 50%-a,

melyet befolydsolnak a kovetkezd faktorok: telepiilés, sziild isk. végzettsége, sziilo

életkora, csaldadi dllapot, egy fore juto jovedelem, munkaerd-piaci helyzet, gyermek
életkora, gyermek dllapotanak sulyossdga.

A kutatds eredményei alapjdn az autista gyermeket neveld csalddok hatranyos
helyzetlick, az alacsonyabb iskolai végzettséggel rendelkezd, falvakban €16k, akik még a
munkaerdpiacrdl is kiszorulnak, éppen az el6zé két tényezd miatt. Ebbdl adodoan o6k
alacsonyabb jovedelemmel rendelkeznek, azonban kiaddsaik fokozatosan nének, az autista
gyermek ellatasa, gondozasa tekintetében.

Szociodemografiai helyzetiiket vizsgalva elmondhat6, hogy a kérddivet kitoltd sziilok
elsdsorban a kozép-magyarorszagi régioban €lnek, a dunantili régiok alul reprezentaltak. A
csalddok elsésorban varosokban laknak. Nemenkénti eloszlasban a filk ardnya kozel
négyszerese a lanyokénak. A sziilok atlagéletkora 38,5 év. Csaladi allapotukat tekintve 73,4%
hazastarsaval egylitt neveli gyermekét. A gondozok iskolai végzettsége magasabb, mint a
népesség atlagaban, 30% a diplomasok ardnya. A valtozokat 6sszevetve, megallapithatd, hogy
a gyermek életkoraval szignifikansan emelkedik a valasok, kiilon élések szdma. A sziil6k
életkora nagymértékben befolyasolja az egészségi allapotuk megitélését, minél fiatalabb a
sziild, annal tobb energiaval rendelkezik, €s itéli sajat egészségét jonak.

A csaladok 36%-a vélte tigy, hogy érte gyermekét hatranyos megkiilonboztetés, ezek
kozott emlitik az intézménybdl vald eltandcsolast (35%), a pedagdégus nem megfeleld
hozzaallaséat (31%), az ellatds megtagadédsat az egészségiigyi intézményekben (29%).

A tarsadalmi hatranyok megjelenését a fent emlitett tényezdkon kiviil befolyasolja a
csaladok munkerd-piaci helyzete. A megkérdezett sziilok 45%-a jelenleg dolgozik, erdsitve
ezzel a csalad anyagi helyzetét, sajat onértékelését. Azonban a vizsgalatba bevont sziilok
38%-a volt mar élete soran munkanélkiili, 0k elsésorban falvakban ¢lnek. Azok a sziilok, akik
jelenleg nem dolgoznak, szeretnének munkat vallalni, de gyakran elutasitjdk Oket, mivel

gyermekiik allapota miatt csak részmunkaidds allast tudnanak vallalni.
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A csaladok jovedelmi helyzetét vizsgalva, az egy fore jutd jovedelem atlagosan
(48,4%) 35-55 ezer forint kozott van. Szignifikans kapcsolat irhatd le a jovedelem, és az
anyagi helyzet megitélése kozott, a sziilok realisan latjak anyagi helyzetiiket. A jovedelmi
viszonyokat erésen befolyasoljak az adott csalad tobblet kiadasai (kozlekedés, gyogyszerek,
fejlesztés, gyermekfeliigyelet stb.).

Nem taldltam szignifikdns kapcsolatot a gyermek allapotdnak sulyossaga, €s a sziild
jelenlegi munkavallaldsa kozott, azonban a munkanélkiiliség megjelenését befolyasolja a
gyermek allapota.

Els6 hipotézisem tehat igazolast nyert, miszerint a fent emlitett demogréfiai valtozok
hatassal vannak a szegregéciora, igy az érintett csaladok tobb, mint 50%-a megéli a tarsadalmi
kirekesztettség érzését, egy vagy tobb teriileten.

Az autizmussal élé gyermeket nevelo csaladok elszigetelodnek, kozvetlen tdarsas

kapcsolataik besziikiilnek, ennek kovetkeztében egyediil maradnak a specidlis

gondozast igénylé gyermekkel, csak onmagukra, sziildtirsra szamithatnak, ami
hatdssal van a sziilopar kohézidjara is.

A kirekesztés mellett, ami feléjik iranyuld megnyilvanulas, tapasztalhaté az
elszigetelddést is, aminek mar 6k maguk is tevékeny részesei, az érintett csaladokon is mulik,
hogy bekovetkezik-e.

Az elszigetelédés jelentkezik a tarsas kapcsolatokban is, melyek besziikiilnek.
Beigazolodott az az allitdsom, hogy az autizmussal €16 gyermeket neveld csalddok kiilsd
kapcsolatai nagyon behataroltak, a gyermek allapota, viselkedése miatt az eddigi baratok
elmaradnak, csak a sziik csaladra szamithatnak. A gondozassal kapcsolatos feladatok nagy
terhet ronak a csaladtagokra, ezért kevés idejiik marad egymasra, igy a kdzdsen eltoltott rovid
1d6 atértékelddik, a k6zos csaladi programok fontos szerepet kapnak. A sziilok elsdsorban €s
kizar6lagosan a csaladtagoktol, tobbi gyermektdl, esetlegesen a nagysziiloktdl varhatnak, és
kapnak segitségét a gyermek ellatasaban. Azonban nem taldlunk Osszefliggést a kiilsd
kapcsolatok megléte és a sziildpar kohézioja kozott.

Az autizmussal érintett csaladok kapcsolatat vizsgalva elmondhat6, hogy csupan 4%
kapott, és 12% adott sorstarsainak segitséget. Ezt az eredményt befolyasolhatja, az egymastol
valo foldrajzi tavolsag, az ismerethiany, €és az elszigetelddés. Azonban azt is latni kell, hogy

éppen ezen csaladok azok, akik magasabban kvalifikaltak, tagjai valamely egyesiiletnek,
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szervezetnek, mégsem tudjak egymast elérni. Gondolhatunk itt nem csupan a segitségre,
hanem kozdsen szervezett beszélgetésekre, kirandulasokra, sziildcsoportok megalakulésara.

Védonokeént feladatunk, hogy megeldzziik ezen csalddok elszigetelddését, segitve dket
abban, hogy megtaldljak a sortarsaikat, valamint tobb érintett csaldd esetében a védoénd is
szervezoje lehet egy sziildcsoportnak.

Az autizmus korai tiineteit, a fejlodésbeli anomalidakat a sziilok ismerik fel, melyet a

szakemberek tulzonak tartanak, vagy nem ismerik el, ennek kovetkeztében a

felismerés és diagnosztizalas kozott 2-3 év telik el.

Hipotézisem mindkét allitasa igazolast nyert, mert kutatdsunk eredményeibdl lathato,
hogy az esetek 76%-aban a sziilok észlelik az els tiineteket, valamint az is igazolodott, hogy
az esetek 70-80%-aban minimum 2 év biztosan eltelik a felismerés és a diagnozis kozott.
Ezzel késik a fejlesztés — mar nem beszélhetiink korai intervenciorél sem- rontva a gyermek
beilleszkedésének esélyét is. A legnagyobb ardnyban az els6 észlelok a sziilok voltak, a
szakorvosok, védonok csak az esetek 4%-aban.

Gyakran a sziildk mar korabban észlelik a tiineteket, azonban a szakemberek
»tanacsara” még varnak, ami késlelteti a fejlesztés megkezdését is. A tlinetek felismerését
kovetden hosszabb-rovidebb 1don beliil megtorténik a diagnosztizalds. Az elsé orvoshoz
fordulastol a diagnozisig hosszu és rogds ut vezet. Az eredményekbdl lathatjuk, hogy minél
fiatalabb a gyermek, vélhetéen anndl jellemzdbbek a tiinetek, igy rovidebb id6 telik el a
pontos diagnozis megadasaig. Minél idésebb a gyermek, annal hosszabb 1d6ét vesz igénybe a
diagnosztizalas. Ennek oka kereshetd a tiinetek specificitasdban. Elfogadhatjuk azt, hogy az
autizmus medicinalis megkozelitése tag keretek kozott mozog, nehezen diagnosztizalhato,
ezzel azonban nem magyardzhat6 a diagnozisig tartd hosszl és gyotrelmes varakozas. Az is
gyakran el6fordul, hogy a sziil6 nem ért egyet az elsé szakvéleménnyel, és masik szakorvost,
bizottsagot keres (60%).

Védondként feladatunk a korai tlinetek felismerése, vagy a sziilo jelzése esetén
megfigyelni a gyermeket. Amennyiben a védoénd is észleli az eltérd fejlédés jeleit, azonnal
jelzéssel €l a hazi gyermekorvos, vagy a gyermek haziorvosa felé, valamint tdamogatja a
szakorvosi vizsgalatot is. Segiti a sziiloket abban, hogy mely intézményekben végeznek

diagnosztizal6 vizsgalatot, €s oda hogyan tudnak eljutni.
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A szoros nyomon kovetéssel, az esetek tobbségében lerdvidithetd az id6 a pontos
diagnozisig, €s a fejlesztés megkezdéséig. Emellett a védondnek nem csupan informacioval
kell segiteni a csaladot, hanem ért6 figyelemmel érzelmileg is tdmogatni kell.

Minél korabban torténik meg a diagnosztizalds, anndl hamarabb elkezdddhet a
fejlesztés, ha van megfeleld intézmény. A védond lehet az az egészségiigyi szakember, aki
folyamatosan ,,része a csalad mindennapjainak™, és utmutatidst tud nydjtani a teriileten
mukodoé specialis, korai fejlesztést végzo intézmények munkajarol.

Az eredmények kapcsan elgondolkodtam az esélyegyenldség kérdésérdl az
egészségligyi ellatasban. Valoban mindenki szaméra hozzaférhetd, téritésmentes, azonos
szinvonalu a magyarorszagi ellatas? Egyszer(i valaszt tudunk adni erre a kérdésre — nem.

A vizsgalatba bevont csalddok kozott is kimutathatd, hogy magasabb iskolai
végzettséggel rendelkeznek, jobb anyagi koriilmények kozott élnek, mint magyar népesség
atlaga. Ebbol adddodan elgondolkodtatd, hogy a szegényebb, kevésbé tajékozott sziilok
gyermekei — segitség nélkiil — eljutnak-e a megfeleld ellatasig. A megismert adatok alapjan
elmondhatd, nem minden esetben kapjak meg ezek a gyermekek a megfeleld ellatast.

A kutatasba bevont gyermekek tiinetei azonosak a szakirodalomban leirt jelekkel,
melyek koziil az elemzésben kiemeltem a beszédkészséget, beszédértést, a viselkedési-, alvasi
¢s étkezési zavarokat.

A viselkedési zavarok koziil meg kell emliteni az indulatos viselkedést (69%), a
diihroham jelentkezését (75%), sztereotip mozdulatokat (83%), megrogzott szokasokat. A
vizsgalatban részt vevok korében nem jellemzd a ,,méasok eldtt kinos viselkedés” é€s az
onkarositdé magatartas sem.

Az autizmussal ¢€l6 gyermekek Onallosdgat vizsgalva bizonyos terilileteken
(tisztalkodas, o©ltozkodés, taplalkozas), elmondhatd, hogy igényelnek kisebb segitséget.
Atlagosan 1-2 év elmaradasban vannak egészséges tarsaikhoz viszonyitva a fenti sziikségletek
kielégitése terén. Azonban ezekben a funkciokban jol fejleszthetdek, ha nincs egyéb tarsult
betegség. Ez a mindennapokban a sziil¢ szdmara azt jelenti, hogy nem tudja magéra hagyni
gyermekét, sem a lakasban, sem utcdn, sem a kozlekedésben. Biztositani kell szamara
valamilyen szintli feliigyeletet, amit az allapot sulyossaga hataroz meg. Nagy sziikség van az
ellatod intézményekre — nappali vagy bentlakasos — amelyek kicsit tehermentesitik a csaladot,

lehetdséget adnak arra, hogy munkat vallaljanak.
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A vizsgdlatba bevont csaladokndl a sulyossig megitélését a kovetkezo tényezok
hatranyos modon befolydsoljak: a csalad szociodemogrdfiai helyzete, a gyermek
életkora, csaladtagok egészségi dllapota, intézményi ellatas.

A sulyossadg megitélése a sziilok szubjektiv véleménye alapjan tortént, miszerint
nagyon sulyos (13,4%), kozepesen sulyos (51,1%) és enyhe (35,3%) kategoridkat
kiilonithetiink el.

Negyedik hipotézisiink igazolast nyert, mert az allapot sulyossaganak megitélését az
alabbi tényezOk hatarozzak meg szignifikansan, ndvelve a sulyos kategoriaba kertiilés esélyét.
A valtozok Osszevetésébdl kideriil, hogy minél fiatalabb a sziild, annal valoszinlibb, hogy
enyhének itéli gyermeke problémdjat. Amennyiben a gyermek életkordhoz viszonyitjuk,
abban az esetben minél iddsebb a gyermek anndl sulyosabbak a tiinetek. A gyermek allapota
negativan befolyasolja a sziild sajat egészségi allapotanak megitélését is, a stlyos tiinetek a
szliloknél is fizikalis, vagy lelki panaszokat okoznak, ami hatdssal van a sziil¢ szubjektiv jol
1étére is. Minél iddsebb gyermeket vizsgdlunk, anndl valosziniibb a viselkedési problémak ¢és
a beszédzavarok megjelenése is.

Logisztikus regresszioval vizsgalva a valtozok kozotti Osszefiiggést, lathatjuk, hogy
szignifikdnsan noveli az autizmus sulyossaganak megitélését a sziiloi €letkor, a sziilok iskolai
végzettsége, valamint az egészségi allapotuk. A gyermek viselkedése, és a szilikségletek terén
mutatott 6nallosdga nem csupan hatassal van az allapot megitélésére, hanem a viselkedés
13,6%-ban, az 6nallosag pedig 11,7%-ban meghatarozza az allapotot.

Feltételezem, hogy elsésorban a kiozép-magyarorszagi régioban és a varosokban

élnek az autizmussal érintett csaladok, mivel ez a fteriilet jobb intézményi

(egészségiigyi, szocidlis és oktatasi) ellatottsaggal rendelkezik.

Az intézményi ellatdas meghataroz6 része az autizmussal €l6 gyermeket neveld
csaladdok mindennapjainak.

A vizsgalatban részt vevd gyermekek 90%-a jar valamilyen intézménybe, ami abbol
adodik, hogy a 0-18 éves populdcidt vizsgaltam. Az intézménytipusokat vizsgdlva szines
képet kapunk, taldlkozhatunk a korai fejleszt6t6l az 6vodan, specidlis autista csoporton at a
kozépiskolaig. Gyakran eléfordul az intézményvaltds, mert a sziilok a legmegfeleldbb
intézményt keresik specidlis igényll gyermekiik szamara. Az egyes intézménytipusokban

kiilonboz6 1d6t toltenek a gyermekek, amit befolyasol az életkoruk, és az allapotuk is.
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A csalddok életmindségét jelentdsen befolydsolja az intézménybe vald eljutas, az
utazassal jaro terhek. A gyermekek fele 30 percen beliil megkozelithetd intézménybe jar, még
10%-uk egy oranal tobb id6t tolt utazassal. Ezeket a tavolsagokat legtobbszor autoval, vagy
gyalog kénytelenek megtenni, mert az autista gyermekek tobbségével nem tudjak hasznalni a
tomegkozlekedést. Ennek leggyakoribb oka, hogy nem szeretik a tomeget, valamint a
viselkedési problémak is halmozottan jelentkeznek egy 1) szituacioban.

A megkérdezett sziildk 90%-a teljesen, vagy tobbnyire elégedett a gyermeke szdmara
valasztott intézménnyel, annak pedagdgiai programjaval, targyi felszereltségével, sziildk -
gyermekek - pedagogusok egyiittmiikodésével. Egyetlen hianyossagként a pedagogus
specialis felkésziiltségét emlitik a sziilok.

A gyermekek életkoruknak megfeleld intézménybe jarnak, amit 1-2 év ,,csuszassal”
kezdenek meg.

Hipotézisem részben igazolddott, a csaladok regionalis elhelyezkedésére és a telepiilés
szerkezetére vonatkozo allitdsok alatdmasztast nyertek az adatokbdl. Az intézmény tipusa
kozvetve hatdssal van arra, hogy a sziild6 mennyi 1d6t t6lt otthon gyermekével, mert minél
kevesebb id6t van az intézményben a gyermek (ezt az allapota is befolyasolja), annal t6bb id6
jut az otthoni kozos fejlesztésre, programokra. Ez azonban befolyasolja a sziilok
munkavallalasat is, minél kevesebb 1d6t tolt a gyermek az iskoldban, anndl valdsziniibb, hogy
a szill6 csak részmunkaid6t tud vallalni.

Ezek alapjan ismét arra a megallapitasra juthatunk, hogy sziikség van orszagos szinten
jol miikodé napkozi-otthonos, vagy heti bentlakdsos intézményekre, azok fejlesztésére, a
szakember szam bdvitésére. Ezek mellett az intézmények mellett a sziilok képesek lesznek
munkat vallalni, ezzel javul anyagi helyzetiik, tarsas kapcsolatai kitagulnak. Tovabbi elénye,
hogy a gyermekek az allapotuknak megfeleld specialis fejlesztést kapjak, taldlkoznak
kortarsaikkal. Mindezen pozitiv tényezdk mellett megmaradnak a csalddban, erdsodik az
érzelmi kotelék a sziild és a gyermeke kozott, valamint a csaladi harmonidra is jotékony
hatésa lesz.

A védonok gyakorlati tapasztalataik alapjan szereznek informdciokat az autizmussal

élokrol, mert a képzés, tovabbképzés soran nem kapnak megfelelo, specidlis

ismereteket, hogy a problémadt kezelni tudjak.

Utolso hipotézisem kapcsolatban a kérddiv konkrét allitdsokat nem tartalmazott, mert

a csaladok védondvel valod kapcesolatara nem kérdezett rd. A fokuszcsoportos beszélgetések
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soran azonban a sziilok jonak itélik a védéndjiikkel vald kapesolatukat, ha az még rendszeres.
Tobb esetben el6fordul, hogy a védéndé nem tud segitséget adni a csaladnak a gyermek
gondozéasaban, fejlesztésében. Ennek oka a védondk megfogalmazasa alapjan, hogy a
foiskolai képzésiikk soran nem kapnak elegendd ismeretet, csak érintdlegesen hallanak az
autizmus kérdésérol.

A jelenlegi haldtervben szabadon valaszthatdo kurzus a fogyatékkal ¢lok védéndi
gondozéasa, melynek keretében 2 oOrat tudnak az autizmus tiinettanaval, gondozéasaval
foglalkozni a hallgatok. A gyakorlatok soran is csak kevés esetben fordul eld, hogy autista
gyermekkel taladlkoznak.

fgy a védondk leggyakrabban csak munkajuk soran taldlkoznak elészor az autizmus
kérdéskorével, és magukra vannak utalva a probléma megoldasaban. Vélhetden ez is oka lehet
annak, hogy ritkdbban latogatjak ezeket a csalddokat, mert nem tudnak konkrét segitséget
adni a sziiléknek. Ezek alapjan elmondhatd, hogy sok megoldatlan feladat van a védondi

gondozas ezen teriiletén.
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9. SzZAKMAI JAVASLAT

Kutatési eredményeimet felhaszndlva célul tiiztem ki, az autizmussal €16 gyermekek
védondi gondozasara vonatkozo ellatasi protokoll szakmai szintli elokészitését. A
kovetkezOkben bemutatasra keriild védondi szakmai protokoll egy tervezet.

A tervezet vazat az Egészségligyi Minisztérium rendelete adta, mely meghatdrozza a
szakmai protokollok felépitésének és kiadasanak 1épéseit. (23/2006 (V.18.) EiiM rendelet a vizsgélati
és terapias eljarasrend kidolgozasanak, szerkesztésének és szakmai egyeztetése lefolytatasanak eljarasrendjérol)

A tervezet elkészitéséhez az alabbi célt fogalmaztam meg:

Atfogo, a gyakorlatban is hasznosithaté informéaciét nydjtani a védéndk szaméra az autizmus
spektrum zavar jellemzd tiineteirdl, terdpias lehetdségekrol, elésegitendd a korai felismerést,

gondozast és fejlesztést.

VEDONOI SZAKMAI PROTOKOLL - TERVEZET -

Betegség/betegségcsoport neve Autizmus Spektrum Zavar (ASZ)
A protokoll készitéje: Tobak Orsolya

I. ALAPVETO MEGFONTOLASOK

A védond a tevékenységét onalldéan végzi a mindenkori szakmai szabalyoknak megfelelden.
A védondi gondozas team munka része, amely soran a védond igénytdl és helyzettdl fliggden
egyiittmiikddik a hazi gyermekorvossal, mas szakorvosokkal, pszichologussal, pedagogussal
és szocialis szakemberekkel.

1. A protokollok alkalmazasi / érvényességi teriilete
Korzeti- és Iskolavédéndi munka

2. A protokollok bevezetésének alapfeltétele

A tervezet bevezetésének alapfeltétele, hogy megvitatasra keriiljon az illetékes Szakmai
Kollégiumok altal valamint az M-Chat teszt adaptalasara keriiljon magyarorszagi viszonylatra
¢és szakmai korokben is elfogadjak.

Személyi feltételek: fels6foku végzettséggel, és miikodési regisztracioval rendelkezé védond

Targyi feltételek: a 49/2004 (V.21.) ESZCSM rendeletben meghatarozottak szerint (49/2004
(V.21.) ESzCsM rendelet a teriileti védéndi ellatasrol)

3. A protokoll pontos témajanak meghatarozasa

A védénd munkdja soran a fogantatastol kezddédden jelen van a csalddok életében, segiti,
tdmogatja gyermekek egészséges fejlodését, szakmai tdmogatast nyujt a sériilt, fogyatékkal
¢l6 gyerekek ellatasaban.

A fenti kutatdsi eredmények alatamasztjadk, hogy az ASZ teriiletén hidnyosak a védondk
ismeretei, késoi €letkorban torténik az elso tiinetek észlelése. Az észlelést kdovetden 1-2 €v is
eltelik a diagnézis felallitasaig, majd ezt kovetden nagyobb valoszinliséggel jutnak jobb
ellatashoz a magasabb érdekérvényesitd képességgel rendelkezo sziilok gyermekei.
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4. A protokoll célja
Az autizmussal ¢l gyermekek védondi gondozasdban minimalisan és szilikségszeriien
elvégzendo feladatok meghatarozésa, egységes elvek megvalosulasa.

0-7 éves csecsemok és gyermekek védonodi latogatasa

Onall6 védénéi tanacsadason elvégzendd feladatok

Ko6zosségi egészségnevelés, szemléletformalas

5. Definicio

Az autizmus fogalma

Az autizmus a szocidlis, kognitiv és kommunikacids készségek fejlodésének mindségi zavara,
amely a személyiség fejlodésének egészét athatod, tigynevezett pervaziv zavar. Hatterében
egyértelmiien organikus okok allnak, s egyre tobb bizonyiték szol a probléma genetikai
meghatarozottsdga mellett. Az autizmus bioldgiai okainak pontos azonositdsa napjainkban is
folyik. Mai tudasunk szerint a fejlédési zavar nem megel6zhetd és nem gydgyithato, az
alapvetd kéarosodds egész életen 4t fennall. Az dallapot felismerésének kritériumait az
Egészségiigyi Vilagszervezet (WHO, 1987) a BNO 10-ben (Betegségek Nemzetkozi
Osztalyozasa, tizedik valtozat), az Amerikai Pszichiatriai Tarsasdg (APA, 1994) pedig a DSM
IV-ben (a Diagnosztikai Statisztikai Kézikonyv negyedik valtozat) rogzitette. Mindkét
diagnosztikus rendszerben az alabbi harom teriileten mutathatdé ki minéségi karosodas:
kommunikécio, szocialis fejlodés, rugalmas viselkedésszervezés. A diagndzis szempontjabol
fontos, hogy a tlineteknek mar 36 honapos kor el6tt meg kell jelenniiik mindharom teriileten.

A zavar spektrumjellege

Napjainkban az allapotot spektrumzavarnak tekintik. Ez azt jelenti, hogy a spektrumon
elhelyezkedd zavarok mindegyikére egységesen és egyértelmiien jellemzd a fent emlitett
harom teriilet mindségi karosodasa. Ennek alapjan az autizmus spektrumaba tartozik a
klasszikus (kanneri) gyermekkori autizmus, az atipusos autizmus €és az Asperger-szindroma
1s. A szindroma sokszinliségét leginkabb a nyelvi fejlodés, a mentalis képességek, az
autizmus sulyossaga, a tarsuld zavarok adjak, valamint az autizmussal él6 gyermekeket érd
kornyezeti hatasok kiilonbozdségének tudhato be.

Kivalto tényezok
Jelenleg a kivalté tényezOk nem ismertek. Perinatalis, immunologiai és taplalkozési okokkal
nem tudnak egyértelmii kapcsolatot kimutatni.

6. Panaszok / Tiinetek / Altalanos jellemzék
Az autizmus vdltozatos tiinetei

A szocialis interakciok mindségbeli karosodasanak kritériumai

e Az Osszetett nonverbalis viselkedésmodok, pl. szemkontaktus, arckifejezés, testtartas,
gesztusok alkalmazéasdnak egyértelmli  karosodasa a szocidlis interakciok
szabalyozéasaban.

o Az életkornak megfeleld kortarskapcsolatok kialakitdsdnak sikertelensége.

e Spontdn torekvés hidnya az Oromnek, érdeklddésnek, sikernek masokkal wvald
megosztasara.

o A tarsas és érzelmi kdlcsondsség hianya.
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A kommunikdcio mindségbeli karosodasanak kritériumai

o A beszélt nyelv fejlodésének késése vagy teljes hidnya (anélkiil, hogy a személy
alternativ kommunikaciés modokkal, pl. gesztus, mimika kompenzalna).

e Megfeleld beszéd mellett a masokkal folytatott beszélgetés kezdeményezésére vagy
fenntartasara valo képesség karosodasa.

e A nyelv sztereotip, repetitiv hasznalata.

o Az életkornak megfeleld valtozatos és spontan szerep-, illetve imitativ jaték hianya.

e Tarsas utanzason alapul6 jaték hidnya.

A sztereotip és repetitiv viselkedes és érdeklodés kritériumai
e Gyakran kizardlagossa valo egy vagy tobb olyan sztereotip korlatozott érdeklddési
kor, amely intenzitasat vagy targyat tekintve rendellenes.
e Rugalmatlan ragaszkodas sajatsdgos, nem funkciondlis rutinokhoz vagy ritualékhoz.
e Sztereotip, repetitiv motoros furcsasagok.
o A targyak részleteiben valod elmélyedés.

Ezekbdl a tlinetcsoportokbol az autizmus diagnozis felllitdsahoz legaldbb hat kritériumnak
meg kell lennie, amelyekbdl legalabb ketté a szocidlis kapcsolatok karosodasara, egy-egy
pedig a kommunikacio zavarara, illetve a sztereotip viselkedésre vonatkozik. (Baron-Cohen—
Bolton, 2000.)

Az autizmussal élo kisgyermekek gyakran megfigyelhetd viselkedései

A tarsas és érzelmi készségek teriilete

e Nem érti, hogyan kell mas gyermekekkel egyiitt jatszani. Példaul figyelmen kiviil
hagyja a kozos jaték iratlan szabalyait.

e Szabad id6ben, kotetlen jatékidében elkeriili a csaladtagokat, egy félreesé helyre
vonul.

o Kozosségben figyelmen kiviil hagyja a tarsas egyiittlét szokasait, a viselkedési
szabalyokat, a helyzetnek nem megfelelden viselkedik, oda nem ill6 megjegyzéseket
tesz valakire anélkiil, hogy annak hatasaival tisztdban lenne.

e Nincs empatias készsége, vagyis nem tudja beleélni magat mas ember érzéseibe.

e Elvarja masoktol, hogy ismerjék gondolatait, élményeit, véleményét. Nem ismeri fel,
hogy a masik nem volt jelen az adott helyzetben, nem tudhat olyasmit, amit 6 tud.

e Szokatlan mértékben igényli a megnyugtatast, kiilondsen olyan helyzetekben, amikor
a dolgok elromlanak vagy megvaltoznak koriilotte.

e Nem tudja arnyaltan kifejezni érzelmeit. A helyzethez mérten aranytalanul nagy
nyugtalansag vagy szélsdséges érzelmi allapot lesz rajta rra.

e Nem tudja pontosan kifejezni az érzelmeit. Nem érti, hogy a kiilonb6zé emberek felé
mas-mas modon fejezziik ki érzelmeinket.

e Nem szivesen vesz részt versenyezésben, kozos jatékokban, tevékenységekben.

A kommunikacio teriilete
e Sz0 szerint értelmezi a hallottakat.
e Szokatlan a hangja vagy a hanghordozasa (monoton, szintelen).
e Nem figyel a beszélgetdpartner mondanivaldjara, nem reagal annak tartalmara.
e Beszélgetés kozben kevés szemkontaktust haszndl. Gyakran keriili a tekintetet, de
eléfordul az is, hogy mereven ,,bamulnak” a masik szemébe.
Beszéde pedans, tal preciz.
e Nem tudja fenntartani a beszélgetés folyamatossagat.
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A megismeresi (kognitiv) készségek teriilete
o A mesék, kitalalt torténetek kevéssé keltik fel érdeklodését.
o Kifejezetten jo a hosszll tdvli memoridja, jol emlékszik régi eseményekre, adatokra.
e Nem vonodik be a masokkal vald szerepjatékokba.

Sajatos érdeklodési kor
e Egyetlen téma koti le érdeklodését, megszallottan gytijti az ehhez kapcsolodo
informdaciokat, adatokat (pl. kozlekedés, térképek).
o Rosszul viseli azokat a szituaciokat, ami eltér a szokasos rendt6l (pl. szokott utvonaltol
valo eltérés).
o Koriilményes szertartdsokat dolgoz ki, pl. lefekvés eldtt sorba rakja jatékait.

A mozgasos készségek teriilete
¢ Rossz a mozgaskoordinacioja.
e Szokatlan testtartassal szalad. (G4jerné, 2006.)

Egyeb sajatossagok
e Félelmet keltenek benne a kdvetkezd dolgok:
= szokvanyos hangok (pl. elektromos gépektdl);
= abdr vagy a fej érintése;
=  bizonyos ruhadarabok viselése;
=  vdratlan zajok;
= egyes targyak latvanya;
= zajos helyek, tomeg (pl. bevasarlokozpontban).
Ha izgatott, kezével csapkod, forog.
Kisebb fajdalmakra érzéketlen.
Beszédfejlddése megkésett.
Szokatlan grimaszokat vag, vagy rang az arca. (Attwood, T. 2002.)

7. A betegség leirasa
Tipusok a szocidlis viselkedés alapjdan

A klasszikus tipusok (Kanner-szindroma, Asperger-szindroma) helyett Lorna Wing angol
pszichidter a szocialis viselkedés alapjan négy tipusra osztotta az autisztikus spektrumon
elhelyezkedd sokféle személyiségli, szintli s viselkedésli gyermekeket.

a) Izolalt tipus: Szocialisan nem kezdeményez, illetve a kapcsolatot, kdzeledést elutasitja,
nem érti.

Altalaban értelmi fogyatékos, gyakoriak a szenzoros ingerfeldolgozas zavarai (pl. csokkent
fajdalom-, fokozott zajérzékenység). A legrosszabb prognézisu, legnehezebben tanithato
csoport, altaldban nem integralhatok.

b) Passziv tipus: Szocialisan nem kezdeményezd, de a kozeledést passzivan elfogadja,
gyakran jol irdnyithato. A legjobban tanithatd, legjobb prognodzist a felndttkori adaptacid
szempontjabol is. Passzivitasa, kooperacios készsége miatt kevésbé észrevehetd, hogy mikor
nehéz szamara a helyzet.

C) Aktiv-bizarr tipus: Szocialisan aktiv, gyakran inadekvat, oda nem ill6, szokatlan mddon,
esetleg sokat kezdeményezd gyermek. Kapcsolatteremtése egyoldald, a partner személyiségét,
szandekat, tajékozottsagat, reakciojat nem veszi figyelembe, sajat érdeklodési korébe tartozo
témakra szoritkozik.
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d) Furcsa-merev, formdlisan viselkedd tipus: Ez a viselkedésforma serdiil- és feln6ttkorban
alakul ki a jo értelma, jo beszédszintli egyéneknél. Hatterében erdés kompenzacids igyekezet
és a viselkedés, a beszéd mechanikus tanulasa all.

7.1. Genetikai hattér
A csaladjukban autizmussal egyiitt ¢l6 emberek Orokitdanyaganak eddigi
legkiterjedtebb genetikai elemzése azt mutatja, hogy sok paciensnél a génmuticiok
egyedi mintazata bukkan fel, ami nem feltétleniil 6rokletes. (az Oxfordi Egyetemen
miikddé Wellcome Trust huméangenetikai kozpont munkatarsainak kutatdsa alapjan)

7.2. Incidencia / Prevalecia / Morbiditas / Mortalitds Magyarorszagon

A 80-as évek masodik feléig Magyarorszdgon az autizmus teriiletén folytatott
diagnosztikus és terapias munka elsOsorban egy-egy neves szakemberhez, mithelyhez
kotédott. Ebben az idében az autizmus fogalma a jogszabalyokban nem jelent meg, az
érintett gyermekek és felnottek igényei, kozos sziikségletei az oktatas, a szocialis ellatas
és az egészségligy teriiletén nem fogalmazddtak meg. A csalddok egymadstol
elszigetelve, érdekképviselet nélkiil probaltdk megoldani problémaikat. Az autizmus
torténete vilagszerte, igy hazdnkban is kiilonb6zd civil érdekvédelmi és szakmai
szervezetek munkdjaval kapcsolodott 0ssze, amelyek a 80-as évek végén jelentek meg
orszagos ¢€s helyi szinten. Magyarorszagon sokdig szakmai vita targya volt, hogy az
autizmus spektrum-zavarokban érintett gyermekek egyaltalan a sajatos nevelési igényl
gyermekek korébe tartoznak-e. Ez az ellatas kialakitdsdnal nagyon fontos kérdés volt,
mivel a sériilésspecifikus tobbletszolgaltatasok diagnozishoz kotottek. Vita folyt arrol
is, hogy csak a kanneri tipusu ,,mag” autizmus tekinthetd-e a kategorizalds alapjanak,
amelynek gyakorisdga csupan 4-5 ezrelék, vagy a zavar egyéb megjelenési formai is,
amelyek eléforduldsi gyakorisdga a friss felmérések szerint 0sszességében 3-5 ezrelék.
Magyarorszagon veégiil is az autizmus korszerli, vilagszerte alkalmazott tagabb
definicioja valt elfogadotta. Annak érdekében, hogy az érintettek tobbletszolgaltatasokat
vehessenek igénybe, a kdzoktatasi torvény 1993 o6ta nevesiti az autizmust, 2003 nyaratol
pedig az autizmussal ¢€l6 gyermekeket egyértelmlien a sajatos nevelési igényl
gyermekek kozeé sorolja. Az 1989-ben alakult Autizmus Kutatocsoport tevékenysége
szorosan Osszefonodott az intézményes ellatds kialakuldsaval. Intézményegységei a
diagnozis, ellatas, szakemberképzés terén egyarant nyujtottak ¢és nyujtanak
szolgaltatasokat.

7.3. Jellemzé életkor
Az elso tiinetek jellemzdéen 18 — 36 honapos kor koriil kezdédnek. Enyhe esetekben

megfigyelhetd, hogy az 6vodas korban jelentkeznek az elsd, enyhe tiinetek.

7.4. Jellemz6é nem
A fitk korében 4- szer gyakoribb az autizmus eléfordulasa.

7.5. Gyakori tarsbetegségek
Az autizmus spektrum zavar, tarsulhat értelmi akadalyozottsaggal (75%), epilepsziaval
(30%), minor idegrendszeri anomaliaval valamint érzékszervi fogyatékossaggal.
I1. DIAGNOZIS

1. Diagnosztikai algoritmusok

e Anamnézis felvétel (csaladi, fejlodési, tiineti)
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2.

M-CHAT teszt, melyet a védonok alkalmaznak az 1 éves statuszvizsgalat alkalmaval,
minden gyermeknél! (tervezet) Pozitiv eredmény esetén érvényesek a tovabbi
eljarasok.

Megfigyelés (szabadtevékenység, jaték, feladat, kommunikacio, szocialis interakcid)
A tiinetek észlelésekor a pszichologus feladatat a gyermek szocialis, kommunikécios
és értelmi képességének mérése tesztek segitségével. (Brunet-Lesine, Vinelad, Raven,
Wechsler, SON, Peabody)

Tajékozodas a gyermek ismereteirdl, tanithatosagarol, szocializaltsagarol, figyelemrol.
Fizikalis vizsgalatok

Differencial diagnoézist biztosito leletek beszerzése

Terapias teenddket meghataroz6 vizsgalatok (genetika, audiologia, szemészet, EEG,
anyagcsere vizsgalat (szomatikus tlinetek esetén).

Differencial diagnosztika (felhasznalt bizonyitékok, azok szintjei)

A kovetkezo allapotoktol kell elkiiloniteni:

=

elektiv mutizmus

gyermekkori schizophrenia

dezintegrativ pszicho6zis

sulyos hospitalizacio

beszéd perceptiv — expessziv fejlédési zavara

KEZELES

Nem gyogyszeres kezelés (felhasznalt bizonyitékok, azok szintjei)

A megfelelo egészségiigyi ellatas szintje

Alapellatas

Specialis gyogypedagogiai ellatas

A gyogypedagogiai ellatds célja a viselkedés modositds, szocidlis fejlesztés,
kommunikécié fejlesztése, habilitacios terapia (elmaradt fejlédési funkciok potlasa).

A tanitads célja a mindennapi készségek, Onkiszolgalas, Onellatds megtanitasa, a mar
elsajatitott ismeretek szinten tartasa, valamint a munkara nevelés.

Fizikai aktivitas

Az autista gyermekek fizikai aktivitasa azonos kell, hogy legyen a kortarsaikéval,
kiemelt figyelmet forditva az egyénileg is végezhetdé mozgasformakra.

Diéta

A legtijabb kutatasok bizonyitjak, hogy az autizmussal €16 gyermekek 30%-a jol reagal
a glutén és kazein mentes diétara. (Silberberg, B. 2009.) A diétaban megvonjak a
gyermekektdl a glutént és kazeint (tejfehérjét) tartalmazéd élelmiszereket, melyre
tiineteik enyhiilhetnek. (Lewis, L.S. 1998.)

Betegoktatas

A betegoktatdis ASZ-ben a csaladterapiara alapul, melynek részét képezi, a csalad
pszichés tamogatasa, segitség a viselkedészavar megoldasaban, szabadidds
tevékenységek szervezése, taboroztatds, Onsegitd csoportok szervezddésének
tamogatasa.

Kiegészit6 terapiak

A gyermek fogyatékossagahoz alkalmazkodo specialis kornyezet kialakitasa sziikséges,
melyhez tarsuld fejlesztd mddszerek a lovasterapia, uszas, az interakiv zeneterapia, és
kiilonb6z6 kézmiives foglalkozasok.

Mindezek mellett kell megemliteni a pszichoterapiat, a viselkedés terapiat is.
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2.

Gyogyszeres kezelés (orvosi kompetenciaba tartozo feladat!)

A gyobgyszeres kezelés célja eldsegiteni mas terapiak hatékonysagat, valamint enyhiteni a
szenvedést okozo tiineteket.

a.

b.

A megfelelo egészségiigyi ellatas szintje
Alapellatas, szakellatas
Ajanlott gyogyszeres kezelés
A gyogyszeres kezelés specialis indikécioi, melyek mindenképpen orvosi
kompetencidba tartoznak: nyugtalansag, indulat kitdrések, auto- és heteroagresszio,
kényszeres tiinetek, szorongas, depresszid ¢és alvaszavar.
Alkalmazott gyogyszerek a kévetkezok:
e Haloperidol (dopamin receptor antagonista) (dosis: 0,8 — 1,75 mg/nap)
Hatékony: szocialis visszahizddas, irritabilitds, hyperaktivitas, auto- ¢&s
heteroagresszio, stereotypiak
e Atipusos neurolepticumok (Risperidon))dosis: 0,02 — 0,006 mg/ttkg/nap)
Hatékony: oOnsértd viselkedés, indulat kitorések, senzoros-modulacids zavar,
senzo-motoros viselkedés zavara. Javul a figyelemkoncentracio.
e Antidepresszansok (Sertralin (15,5 mg -50 mg//nap), Clomipramin (20 — 7mg//nap))
Hatékony: agressziv, repetitiv viselkedés, kényszeres tiinetek
¢ Methylphenidate (dosis: 10 mg/nap — 30 mg/nap)
Hatékony: hyperaktivitasban, de el6fordul, hogy a nyugtalansagot fokozza.
e Clonazepan (dosis:0,5 mg — 1,5 mg — 3 mg/nap)
Hatékony: szorongés, hangulatszabalyozas, impulzuskontroll zavarok
e Naltrexon (opiat antagonista))(dosis:0,5 — 2,0 mg/ttkg/nap)
Hatékony: nyugtalansag, autoagressziv viselkedés (majenzimeket ellendrizni kell.)
Kiegészité / Alternativ gyogyszeres kezelés
Homeopétias készitmények valamint gydgyndvények alkalmazasa a gydgyszeres terapia
kiegészitésére szolgalhat.

3. Egyéb terapia (pszichoterapia, gyogyfoglalkoztatas stb.)

A sikeres és biztonsagos integracio feltételei

o A gyermek részérdl: 1Q 100 felett, VQ 85/90 felett, autisztikus fogyatékossaga enyhe

foku, jol kompenzalt, viselkedésproblémai minimalisak.

A csaladtagok részérdl egyértelmli szandék, szakemberekkel vald szoros
egylttmikodes, a gyermek tdmogatésa.

Az intézmények részérdl: specidlis modszertanban jartas pedagogus; jol eldkészitett,
litemezett fejlesztési terv; specidlis eszkdzok, modszerek és kornyezet; egylittmitkodés
a csaladdal; a befogad6d gyermekcsoport felkészitése, pozitiv hozzaallasa; szakértdi
csoporttal valé intenziv kapcsolattartas.

Szakértdi csoport, amely rendelkezésre all a sziild felkészitésében, a
problémakezelésben, a fejlesztés irdnyanak kijel6lésében, kdvetésében.

A fenti feltételek megléte esetén is sziikséges fontos az integracid fokozatos
megkezdése; a szocidlis, kommunikacids €s kognitiv deficitek figyelembevétele; az
egyénre szabott mérés, tervezés, fejlesztés; a tevékenységi teriiletek, ismeretanyag
szlirése; tovabba az alternativ eszkdzok, modszerek igénybevétele egyéni sziikségletek
szerint a fogyatékossagot kompenzalva.

97



Az autizmussal élo gyermekek esetében kiilonosen hangsulyos az alabbi tartalmak tanitasa

Viselkedési szabalyok, helyes viselkedési mintak, énkép, onismeret, érzelmek kifejezése,
onkontroll, az emberi kapcsolatok rendszere, masok tulajdonsagai, tevékenységei kiilonféle
csoportositasokban, érzelmi reakciok felismerése, valamint az érdeklédésnek és az
¢letkornak megfeleld, funkcionalis, 6romteli szabadidés készségek. A felsorolt tartalmak
tanitasahoz autizmusspecifikus pedagogiai modszerek allnak rendelkezésre (pl. szocialis
torténetek, én-konyv). (Gajerné, 2006.)

Az autizmussal él6 gyermeket nevel6 csaladok

Kozos célok:

A védondk munkajanak sikere nagymértékben fligg attél, hogy képesek-e a csaladdal kozosen
kitlizni és megvalositani a gyermek fejlddésével kapcsolatos célokat. Ennek sordn olyan
személyes informaciok juthatnak a szakemberek tudomasara, amelyeket igen tapintatosan kell
kezelniiik. Ez minden esetben szoros €s bizalmas kapcsolatot jelent a csalddokkal. Meg kell
teremteni a személyes kapcsolatok korrekt, a maganéletet nem sérté kereteit. Gyakori az is,
hogy a sziilok és a szakember 4ltal kitlizott fejlesztési célok eltérnek. Mint Pat Matthews, egy
¢érintett fiatal édesapja megfogalmazta, a szakemberek rovid tavu futdsra edzenek, mig a
sziil6k maratonra. (Jordan, R.—Powell, S. 1995.) Ezek nagyon kényes helyzetek, mert néha
talan tulzottak a sziiléi igények, maskor viszont jogosak.

Diagnozis, fejlesztés:

Az autizmusdiagnozis feldolgozasa, a csalad életének megvaltozasa gyakran olyan terhet r6 a
csaladtagokra, amely sokszor nem vagy csak részben teszi lehetové a harmonikus kdzos
munkat. A sziil6k gyakran elégedetlenek a gyermek fejléddésével, csalddottsagukban sokszor a
szakembereket okoljak. Sokan évekig a teljes tiinetmentesség elérését varjak, ez azonban
rendkiviil ritka. A sziildkkel valo kapcsolattartast a talzott elvarasokon kiviil megnehezitheti,
ha a sziild az autizmus teriiletén jobban képzett, mint a szakember. Ilyenkor a sziil6 pontosan
tudja, hogy milyen keretek kozott €s milyen célok mentén kellene gyermekét ellatni. Ezekben
az esetekben is érdemes nagyon szorosan egyiittmiikodni a csaldddal, a szakembernek pedig
Oszintén be kell ismernie, ha t4jékozatlan. Az autizmussal €16 gyermekek fejlesztésében
fontos, hogy abban a sziilok egyenrangu partnerként vegyenek részt a védondk, orvosok,
pedagdgusok és mas szakemberek mellett.

A sziilokre rendkiviil nagy teher nehezedik, tele vannak félelemmel, a gyermek jelenlegi
viselkedésével és a jovijével kapcsolatos szorongassal. Sokszor évekig nem kapnak vélaszt
arra a kérdésre, hogy gyermekiik eltérd fejlédése mogott milyen okok feltételezhetok. A
diagnozis tisztazdsa nem feltétleniil jelent megkdnnyebbiilést, mivel a prognézis tekintetében
altalaban nem adhatok egyértelmii, megnyugtatdé valaszok. A pedagogussal kialakitott
megfeleld kapcsolat segithet a szorongas csokkentésében.

Mindennapi élet:

Az autizmussal ¢l6 gyermekeknek gyakran okoz problémat a veliik tortént események
felidézése, illetve hogy sikereiket, érdeklddésiiket, oromiiket mas személyekkel megosszak.
fgy az 6vodaban torténtekrl nem mindig szerez tudomast a sziils. A pedagogus és a sziil6
kozotti intenziv kapcsolat lehetdvé teszi, hogy a csaldd az dvodapedagoéguson keresztiil
pontosan tajékozodjon az 6vodai eseményekrdl. Ez természetesen forditva is megtorténhet.
Esetleg otthon a gyermek beszamol az 6vodaban tortént sérelmeirdl, bantalmazasrol (hiszen a
szocidlis interakciok sériilése miatt gyakran valnak &ldozattd vagy blinbakkd a
gyermekkdzosségekben), mig a pedagdgusaival nem osztja meg problémait.
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Problémas helyzetek:

A felmeriil6 nehézségek kezelésében szorosan egyiitt kell miikddnie a csaladnak, a
pedagdgusoknak, védoéndvel és a szakembereknek. Gyakran van arra sziikség, hogy az
autizmussal €16 gyermekeknek pontosan, vilagosan megfogalmazott szabalyokat adjunk
bizonyos helyzetek, szitudciok megoldasara, elviselésére.

Ehhez azonban sziikséges, hogy ezeket a problémas helyzeteket a csalad megbeszélje a
szakemberekkel, majd kozosen keressék meg a megfeleld megoldast, és egyforman
kozvetitsék a megfeleld, kovetendd magatartast a gyermek szamara.

Informaciok a gyermekrol:

A gyermek fejlesztésének megkezdése eldtt részletes tajékoztatast kell kérni a szildtol a
gyermek szokasairol, nehézségeirdl, kedvelt tevékenységeirdl, erdsségeir6l. Minél tobb
informacié birtokdban van a fejlesztés megkezdése elott a pedagogus a gyermekkel
kapcsolatban, annal tobb esély van olyan helyzetek megeldzésére, amelyek a gyermeknek
nagy terhet jelenthetnek.

Az egylittmiikddés hatékonysaga érdekében a fejlesztés soran a védondk, pedagdgusok és a
szakemberek felhasznalhatjak a sziil6k gyermekiikkel kapcsolatos tudasat és tapasztalatat, a
szakemberek pedig felkindlhatjdk szaktudasukat, ismereteiket, amelyeket mds gyermekek
ellatasa soran szereztek. (Gajerné, 2006.)

4. Az ellatas megfeleléségének indikatorai

Szakmai munka eredményességének mutatoi

Indikatorok:

o felismerés id6pontja

o elsd jelzés és a diagnozis kozott eltelt 1d6

. védondi latogatasok gyakorisaga az érintett csaladoknal

1VV. REHABILITACIO

A rehabilitacio sziikségességének paraméterei

Az autizmussal €16 gyermek fejlesztésének kozéppontjdban a szocidlis és kommunikacios
készségek allnak, melyre hatassal van a jaték-, mozgasfejlesztés, zenei- illetve vizualis
nevelés.(jaték, zenei-, mozgas- €s vizualis nevelés)

Jatékfejlodes
Az autizmussal €16 kisgyermekek szabadidejik nagy részét Sztereotip, repetitiv

crcr

crcr

lehetdségnek a spontan jatékhelyzeteket.

Zenei nevelés

Mivel a zenei képességek nem sériilnek az autisztikus fejlédési zavar miatt, az autizmussal €16
gyermekek oktatasaban, nevelésében a zene komplex modon és hatékonyan alkalmazhaté a
sérilt készségek kompenzalasara, a fejlodésiikben elmaradt készségek fejlesztésére. Ezen
beliil kiilondsen fontos a szerepe a szocidlis és kommunikécios viselkedés fejlesztésében.

Mozgasfejlesztés

Vannak olyan autista gyermekek, akik életkoruknak megfeleléen mozognak, vagy akar
ligyesebbek is bizonyos mozgasokban (pl. maszas), mint kortarsaik, de gyakran eléfordul,
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hogy elmaradnak a mozgasfejlédésében. Jellemzé a lassabb fejlédési tempd, a fejlddés
szabalytalansaga, egyenetlensége, a spontan utanzas hidnya, valamint az ezeket befolyasolo
izomhipotonia.

Vizualis nevelés

Az autizmussal ¢l6 kisgyermekek szimbolikus gondolkodasa sériilt, ami megfigyelhetd a
vizualis tevékenységek esetén is. Altaldban nem szivesen rajzolnak, rajzaik sematikusak,
esetleg joval alacsonyabb szintet tiikr6znek, mint ami kornyeztiik elvarna. Ezek a gyermekek
csak akkor rajzolnak, ha nagyon pontos instrukcidkat kapnak, és kotelez6 a feladat
elkészitése. (Gajerné, 2006.)

V. GONDOZAS

1. Rendszeres ellendrzés

Az autizmussal élé gyermekeknek rendszeres neurologiai kontrollra kell jarniuk, valamint
kiemelt hangsulyt kap a korai fejlesztés, egyéni és csoportterdpia. A fejlesztés és a
gyogyszeres terapia vegigkiséri az egész életiiket.

A védondi gondozasnak ki kell terjedni a felismerést kovetden a rendszeres
csaladlatogatasokra, tanacsadasi alkalmakra, iskolai egészségnevelésre.

A csaladldatogatasok gyakorisiga a veszélyeztetett csecsemé is kisgyermek ellatasanak
megfeleloen alakul, a csaladok sziikségleteit igenybe véve. Tartalmaban kitér a fent kifejtett
teriiletekre, és kiemelt hangsulyt kell helyezniink arra, hogy minden csaldd szamdra
elérhetove valjanak a kiilonbozé szakmai szervezetek, alapitvanyok! Ehhez teljes kori
adatbazissal kell rendelkezniiik a védondi szolgalatoknak.

Ezeknek a gyermekeknek, csalddoknak is biztositani kell a tandcsaddsok alkalmaval is az
egészségligyi ellatashoz valo hozzadférhetoség lehetoséget.

Az iskolai egészségnevelésnek ki kell terjedni az integrdcio tamogatasara, az autista
gvermeket fogado kozosségek felkészitésére. Az intézményi prevencios munkaban nagy
hangsulyt kell helyezni az érintett gyermekek baleset és biin megelozésére.

2. Megel6zés
Baleset és blinmegel6zés. Taplalkozas — diéta.

VI. MELLEKLETEK
1. The Modified Checklist for Autism in Toddlers (M-CHAT) magyar forditasa
(V.sz. Melléklet)

A szakmai protokoll érvényessége. év-ho-nap
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A fent emlitett, M-Chat kérdiv alkalmazasa mar megfogalmazodik az Orszagos
Autizmus Stratégiaban - mint lehetséges sziiréteszt -, amely 2008-ban jelent meg. Célul tlizte
ki a jelenleg rendelkezésre 4llo keretek kozott, a Stratégia iddotadvjdban a szlirés és a
diagnosztika megbizhatosaganak, €s elérhetéségének realis javitasat.

A korai sziirés legfobb céljaként a kdvetkezoket emliti a Stratégia: ,,A korai felismerés
célzott korai beavatkozashoz vezet, s ennek hatdsara az autizmussal él6 gyermekek nagyobb
eséllyel vehetnek részt tdmogatott integracidban, képességeiket, életmindségiiket tekintve
jelentdsebb javulas varhato. A korai szliréshez elsédleges fontossagu, hogy a gyermekorvosok
és védonok tajékozottak legyenek, mind az autizmus spektrum zavarok korai jeleivel, mind a
sziikséges teendokkel (pl. megfelelé szakemberhez irdnyitds) kapcsolatban.” (Orszagos
Autizmus Stratégia 2008-2013.) Feladatként megfogalmazodik korszerii szlrétesztek
kidolgozasa ¢és tovabbképzések inditdsa az alapellatasban dolgozdk részére. Ezen feladatok
végrehajtasahoz sziikségesnek itéli, hogy jojjon 1étre egy sziirési protokoll, mely alapjat adja a
képzésfejlesztésnek. A Stratégidban megfogalmazott feladatok végrehajtasanak hatarideje
2010 decembere volt. Ennek ellenére a M-Chat kérd6iv (Robins, D.L. et al. 2001.) még nem
keriilt felhasznalasra a védondi gyakorlatban, ezért azzal kapcsolatban miikodési
tapasztalatokrol nem all modunkban beszamolni.

A tervezet megvalositasa a jovOben rank varo feladat, melyhez tovabbi segitséget
nydjthat a 2012. juniusiban megjelent TAMOP 6.1.4. Koragyermekkori (0-7 év) kiemelt
projekt. Ennek célja a 0-7 éves kori gyermek egészséges életkezdetének ¢és sikeres
iskolakezdésének tamogatasa a gyermekek fejlédésének nyomon kovetésével, a benniik rejlo
készségek kibontakoztatasanak eldsegitésével, a fejlodési rizikotényezok feltarasaval,
valamint az eltér6 fejlodést mutato gyermekek Kisziirésével, az egészségligyi alapellatasban.

A projekt célja, olyan egységes, korszerli ismeretek és modszerek kidolgozéasa, melyek
novelik az alapellatasban dolgozé szakemberek munkéjanak hatékonysagat, valamint a sziil6k
gyermekiik fejlodésével, gondozasaval kapcsolatos tudatossagat.

A palyazatban megfogalmazott legfontosabb feladatok 0Osszhangban 4éllnak a
disszertacioban leirt eredményekkel, és a szakmai protokoll javaslatban megfogalmazottakkal.

Ezek a kovetkezok: A fejlodés nyomon kovetése, az eltérd fejlodés felismerése, a
veszélyeztetd tényezok felismerése, a tennivaldk kijelolése, valamint a prevencido megujitasa.

A kapott eredményekkel a célunk, hogy kialakuljon egy ellatasi protokoll, melynek
fontos részét képezi a korai intervencio, majd erre épitkezve egy orszagos szinten miikodo

,»elso sziird”-szint feltételrendszere, melynek megvaldsitasaban aktiv résztvevok a védonok.
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10. OSSZEGZES

Ko6z0s célok mentén Magyarorszagon megvalosult egy atfogd felmérés az autizmussal
¢lok létszamara, szociodemografiai mutatodira, ¢letmodjukra vonatkozoan.

A Jelen Kutatointézet adatait feldolgozva kiterjedt vizsgalatot készitettem a hazankban
¢l6 0-18 ¢éves autista gyermekekrdl. A kutatdsi célokat sikeriilt megvalositani, a felvetett
hipotézisek megvalaszolast nyertek. Az autizmussal ¢l6 gyermeket neveld csaladok
tarsadalmilag hatranyos helyzetét befolyasolja: a sziilo iskolai végzettsége, a telepiiléstipus, a
munkaeré-piaci és jovedelmi helyzet, a hatranyos megkiilonboztetés, és a tarsadalmi
elszigetel6dés. Az emlitett tényezOk hatdssal vannak a szegregaciora, €és ily mdodon a csaladok
tobb, mint fele megéli a tarsadalmi kirekesztettség érzését az élet kiilonbozo teriiletein.

Az elemzések készitése kozben sor keriilt egy tjabb népszamlalasra 2011-ben, melynek
adatai errdl a teriiletr6l még nem dallnak rendelkezésre, de vélhetden hasonld eredményeket
mutatnak majd, mint a 2009-ben késziilt Orszagos Autizmus Kutatas.

Mara eljutottunk odaig, hogy az autizmus nem csak egy egyéb fogyatékossagi kategoria,
hanem kiilon csoportban emlitik, sajat BNO koddal. Kutatdsom kezdetén a szakemberek koziil
még csak kevesen ismerték az autizmust, ma ez mar egyre ismertebb korkép. A civil szervezetek
mikodésének hatisara a tarsadalom tagjainak ismeretei is fokozatosan bdviiltek, aprilis 2. az
autizmus vildgnapja lett, igy ezaltal is egyre szélesebb korben valik ismertté ez a betegség. A
probléma kiemelt jelentdségét mutatja, hogy 2012 szeptemberétdl a BGGYTF-n valaszthato
szakirany lesz az autizmus a gydgypedagogus hallgatok szdméra, ami reményt ad arra, hogy a
novekvo szamu diagnosztizalt autista gyermek ellatasa javulni fog a jovében.

Védondként a kutatdsi eredményekbdl megismerhetjiik az érintett gyermekek
mindennapjait, a csalddok problémait, a ,,tulélési” technikakat, lathatova vallnak az elditéletek
okai, gyakorisdguk. Mindezekben tdmogatoként allhatunk a sziilok mellett, biztositva szdmunkra
azt a megeértd, elfogadd kornyezetet, amit sokszor az egészségiigyi, szocialis €s oktatasi ellatas
terén nem tapasztalhatnak meg. A legfobb feladatunk mégis az, hogy prevencios szakemberként
az elsok legylink a tlinetek felismerésében. Ehhez probal hozzajarulni az el6z6ekben mar emlitett
szakmai iranyelv, melynek melléklete tartalmazza azt a kérddivet, amit mar tobb nyugat-eurdpai
orszagban alkalmaznak. Jelenleg ennek a kérddivnek csak a forditdsa érhetd el magyar nyelven,
adaptacidja hazai viszonyokra még nem tortént meg. Tovabbi céljaim kozott szerepel a korai

intervencio, a kérddiv adaptalasa altal, és annak teljes korli bevezetése a védondi gyakorlatba.

Cll



IRODALOMJEGYZEK

Albee GW. (1982). Preventing psychopathology and promoting human potential. American
Psychologist 1982;37:10 pp.43-50.

Al-Qabandi, Mona - Gorter, Jan Willem — Rosenbaum, Peter (2011). Early Autism
Detection: Are We Ready for Routine Screening? PEDIATRICS Volume 128, Number 1,
July 2011 pp. €211 -e217.

Antonovsky A. (1979). Health, stress, and coping: New perspectives on mental and
physical well-being. San Francisco, Jossey-Bass

Aronson, E. (2008). A tarsas 1ény. Akadémia Kiado, Budapest
Aszman Anna (2000). Iskola-egészségiigy kézikonyve. Anonimus Kiado, Budapest

Attwood Tony (2002). Kiilonds gyerekek. Kalauz az Asperger-szindromarodl sziiléknek és
neveléknek. Animus, Budapest

Barcy Magdolna - Diési Pal - Rudas Janos (1996). Vélemények a massagrol — el6itéletek
a fiatalok korében. Animula Kiado

Baron-Cohen, Simon — Bolton, Patrick (2000). Autizmus. Osiris Kiadd, Budapest

Banfalvy Csaba (1996). A felndtt értelmi fogyatékosok életminésége. ELTE BGGYTF,
Budapest

Banfalvy Csaba (2000). Fogyatékossag és szocialis hatrany. In: Illyés S. (szerk.):
Gyogypedagogiai alapismeretek, ELTE GYTF, Budapest

Banfalvy Csaba (2002). Gyogypedagogiai szociologia. ELTE BGGYTF, Budapest

Benjak, T. (2011). Subjective Quality of Life for Parents of Children with Autism
Spectrum Disorders in Croatia. Applied Research in Quality of Life, Volume 6., Number 1.
pp.91-102.

Bettelheim, B. (1967). The Empty Fortress: Infantile autism and the birth of the self, New
York: The Free Press

Biré Endre (2004). In Gazsi A., Kovér A.: A fogyatékossiggal él6 személyek
esé¢lyegyenldsége Magyarorszagon a jogok és realitdsok az oktatés és a foglalkoztatds terén

Bognar Virag (2012). A sziildség értelmezése — Autizmussal €16 személyek tdmogatasa a
csaladban, Doktori értekezés — Tézisfiizet — ELTE Tarsadalomtudomanyi Kar Szociologiai
Doktori Iskola

Bolkény Agota (1998). A fogyatékos emberek esélyegyenléségérdl. Halo, IV. évf. 6. sz.,
pp.15-16.

Bundschuh, K. (2002). Heilpedagogische psychilogie 3. Aufl. Ernst Renhardt Verlag
Miinchen, Basel

Burd, L. at al. (1999). Child Education and Treatment Program, 1300 S. Columbus Rd.,
Grand Forks, ND 58202, USA: J. Perinat. Med., 27, pp.441.

Buscaglia, L. (1975). The Disabled and Their Parents - A Counseling Challenge New
Jersey, Slack Inc.

Chakrabarti, Suniti and Fombonne, Eric (2005). Pervasive Developmental Disorders in
Preschool Children: Confirmation of High Prevalence. The American Journal of Psychiatry
Vol. 162, No. 6. pp.1133-1141

Clll



Chikan Csaba (2001). Esélyegyenldség, fogyatékossag. Mozgdskorldtozottak Pest Megyei
Egyesiilete

Cidav, Zuleyha - Marcus, Steven C. - Mandell, David S. (2012). Implications of
Childhood Autism for Parental Employment and Earnings, PEDIATRICS Vol. 129 No. 4
April 1, 2012 pp.617-623.

Comer, R. J. (2000). A 1¢lek betegségei. Osiris Kiado, Budapest
Csaté Zsuzsa (2001). A szamok fényében. Fogyatékos-statisztika
Csepeli Gyorgy (2003). Szocialpszichologia. Osiris Kiado, Budapest

Davidovitch, M., Glick, L., Holtzman G., Tirosh, E. and Safir, P. M. (2000).
Developmental Regression in Autism: Maternal Perception. Journal of Autism and
Developmental Disorders, Volume 30, Number 2, pp.113-119.

Delcato, Carl H. (1997). Miért “mas”, autista a gyermek? Eredeti cim: The ultimate
stranger, the autistic child, Budapest

Ewles — Simnet (1999). Egészségfejlesztés. Medicina, Budapest

Falus Ivan (szerk.) (2000). Bevezetés a pedagdgiai kutatdas modszereibe. Miiszaki
Konyvkiado, Budapest

Fombonne, Eric (2005). The Changing Epidemiology of Autism. Journal of Applied
Research in Intellectual Disabilities Vol. 18. Issue 4. pp.281-294.

Fukuyama (2003). Poszthuman jovendénk: a biotechnoldgiai forradalom kdvetkezményei.
Europa Kiado, Budapest

Giddan, Jane J. — Giddan, Norman S. (2004). Eurépai farmkozosségek autizmussal é16
emberek szdmara. Fogyatékosok Esélye Kozalapitvany, Budapest

Gajerné Balazs Gizella (2006). Ajanlasok autizmussal €16 gyermekek kompetencia alapu
fejlesztéséhez. SuliNova Kht. Budapest

Gazsi Adrienn, Kovér Agnes (2005).A fogyatékossaggal ¢16 személyek esélyegyenlésége
Magyarorszagon a jogok és realitdsok az oktatds és a foglalkoztatas terén Kapocs, IV. évf.
2005/2.sz pp.18-33.

Haris Csaba, Jaki Zsolt (2000). Az esélyegyenldségi torvény ¢és a veszprémi
mozgassériiltek. Veszprémi Erseki Hittudomanyi Foiskola, Veszprém

Howlin P. (2001). Autizmus — Felkésziilés a felndttkorra. Kapocs Kiado, Budapest

Hunyady Gyorgy (2001). Sztereotipiakutatas, hagyomanyok és iranyok. ELTE Eétvos
Kiado, Budapest

Illyés Gyulané - Lanyiné Engermayer Agnes (1998). Gyogypedagogiai pszicholégia. In.:
Palhegyi Ferenc (szerk), Tankonyvkiado, Budapest

Illyés Sandor (2001). Az eszmény, a tdrvény, a tradicio és a feltételek a kozoktatas
megujulasaban. Uj Pedagogiai Szemle, 2001. julius-augusztus pp.3-7.

Jordan, Rita — Powell, Stuart (1995). Understanding and Teaching Children with Autism.
John Wiley and Sons Ltd. West Sussex, England

Kalman Zsofia — Konczei Gyorgy (2002). A Taigetosztol az esélyegyenléségig. Osiris
Kiado, Budapest

Kelemen Gabor (2007). Egészségtanulas ¢és rehabilitacio. Lege Artis Medicine
2007;17(3):2 pp.50-53.

CIiv



Klonovsky, Michael (1994). Autizmus — Elméletek. In: Birger Sellin: A lélek bortone.
Fabula, Kaposvar

Konczei Gyorgy (2009). Fogyatékosiigyi tanulméanyok III.: A fogyatékossag definicidja
Eurdpaban, 6sszehasonlito elemzés. ELTE BBGGYK

Koviacs Alajos (ford.) (2000). Allergia indukalta autizmus II. Eséember, IV. évfolyam 1.
szam

Kullmann Lajos (1993). Eletminéség — egészségre vonatkoztatott életmindség. Szocidlis
munka, 4 évf., pp.255-262.

Lakatos Judit, Tokaji Karolyné (szerk.) (2009). Téarsadalmi jellemzék és
ellatorendszerek. KSH

Laki Ildiké (2009). Fogyatékossag és a mai magyar tarsadalom — konferenciakotet
Lewis, Lisa S. (1998). Special Diets for Special Kids. Future Horizons

Liu, K., Zerubavel, N., Bearman, P. (2010). Social demographic change and autism.
Demography, Volume 47, Number 2, pp.327-343.

Lukacs Gyorgy (1976). A tarsadalmi 1€t ontologiajarol. Magvetd Kiado, Budapest

Lyall, Kristen et al. (2012). Pregnancy complications and obstetric suboptimality in
association with autism spectrum disorders in children of the nurses' health study Il. Autism
Research Vol. 5. Issue 1. pp.21-30.

Mahzarin Banaji (2003). Rejt6zkodo attitidok és sztereotipiak. Osiris Kiado, Budapest

Meirsschaut, Mieke - Warreyn, Petra - Herbert Roeyers (2011). What is the impact of
autism on mother—child interactions within families with a child with autism spectrum
disorder? Autism Research Vol. 4. Issue 5. pp.358-367.

Mérei Ferenc (1989). Tars €s csoport. Akadémia Kiado, Budapest
Nagy Aniko (2007). Fogyatékkal €l0k. Statisztikai tiikor I. évf. 17 sz. KSH. 2007/17.

Oszi Tamasné és mtsai. Ovodai program pervaziv fejlédési zavarban szenvedé gyermeket
neveld o6vodak szamara http://www.autizmus.hu/tanterv/OVIPRO98.pdf Letdités: 2012.
aug. 2.

Petri Gabor - Valyi Réka (2009). Autizmus — Tények — Képek. 40SZ, Jelenkutato
Alapitvany, Budapest

Ranschburg Jené (1997). Pszichologiai rendellenességek gyermekkorban. Nemzeti
Tankénykiado, Budapest

Rathy Endréné (2000). Integracios torekvések Europadban. Szocidlis munka XII. évf. 1.
szam 2000. jan-mdarc. pp.7-11.

Robins DL., Fein D, Barton ML, Green JA. (2001). The Modified Checklist for Autism
in Toddlers: an initial study investigating the early detection of autism and pervasive
developmental disorders. Journal of Autism and Developmental Disorders 31(2). pp.131-
144.

Sari Janos (2000). Alkotmanytan II. Alapjogok. Osiris Kiado, Budapest

Sasanfar, R. Haddad, A. S., Tolouei, A., Ghadami, M., Yu, D. et al (2010.). Paternal age
increases the risk for autism in an Iranian population sample. Molecular Autism, Volume 1.,
Number 1-2.

Seligman M. (1990). Learned optimism. New York: Free Press

CVv


http://www.autizmus.hu/tanterv/OVIPRO98.pdf

Silberberg Barrie (2009). The autism and ADHD Diet A Step-by-Step Guide to Hope and
Healing by Living Gluten Free and Casein Free (GFCF) and Other Interventions

Shattuck,Paul  T.-Narendorf,Sarah  Carter-Cooper,Benjamin-Sterzing,Paul R.-
Wagner,Mary-Taylor,Julie Lounds (2012). Postsecondary Education and Employment
Among Youth With an Autism Spectrum Disorder PEDIATRICS Vol. 129, No. 6, pp. 1042-
1049.

Sherif M. — Sherif C. W. (1980). Csoporton beliili és csoportkdzi viszonyok: kisérleti
kutatas In Csepeli Gy. (szerk.) Elgitéletek és csoportk6zi viszonyok. Kézgazdasdgi és Jogi
Konyvkiado, Budapest

Szab6 Laura (2003). A boldogsag relativ — fogyatékossag €s szubjektiv életmindség.
Szociologiai szemle 2003/3 pp.86-105.

Magyarorszagon. Aktiv Tarsadalom Alapitvany, Budapest

Tausz Katalin (1997). A fogyatékos gyermekek helyzete és a civil tarsadalom az atmenet
idészakaban. Esély, 1997/6. pp.77-817.

Tobak, Orsolya (2011.a). The nursing options of health visitors in families bringing up
children with autism in Hungary New Medicine vol. 14 (2011/01) pp.22-25.

Tobak, Orsolya, Balogh Monika, Lampek Kinga (2011.b). The analisys of the syndroms
appearing among children living with autism in Hungary Vol. 5 No. 6 —suppl.1 of
HealthMED Journal pp.1415-1420.

Tobak Orsolya, Balogh Moénika, Lampek Kinga (2011.c). Autizmussal él6 gyermeket
neveld csalddok tarsas kapcsolatainak alakuldsa a kutatdsi eredmények tiikrében
Egészsegakademia 2011. 2. évf 4. sz. pp.307-312.

Toth Katalin — Vigh Katalin (2003). Autizmussal és értelmi sériiléssel €16 felndttek
munkakészségének fejlesztése és munkaba allitasuk feltételrendszere. Fogyatékosok Esélye
Kozalapitvany

Vekerdy Zsuzsanna (1997). A sériilt gyermekek helyzete Magyarorszagon: kiizdelem a
tarsadalmi elfogadasért. Esély, 1997/6. pp.51-64.

Wisinger Janos (2003). A fogyatékosok tarsadalmi elfogadasarol. Szocidlis munka XV. évf.
2. szam 2003 dpr-jun. pp.54-66.

Zaidman-Zait A. et al. (2011). Factor analysis of the Parenting Stress Index-Short Form
with parents of young children with autism spectrum disorders, Autism Research Vol. 4.
Issue 5. pp.336-346.

Zaszkaliczky Péter (1987). A fogyatékossag-fogalom ontologiai vizsgalatanak
lehetdségérdl. Keézirat, BGGYTF Pszichologiai Intézet, Budapest

Zsebe Andrea — Biré Katalin (2002). Egyiitt nevelni, de hogyan? Fejleszto pedagogia
13.évf., 2002/2-3. pp.12-14.

CVI



FELMERESEK, TANULMANYOK JEGYZEKE

Az UNICEF jelentése a gyermekjolétrol, UNICEF 2007.

Eurépai Lakossagi Egészségfelmérés ELEF — (2009). Statisztikai tiikor, 1V. évf. 50. sz.
2010. apr. 27.

Hungarostudy Egészség Panel (HEP) 2005. Gyorsjelentés. Semmelweis Egyetem,
Magatartastudomanyi Intézet

Lalonde-report (1974).
http://www.healthpromotionagency.org.uk/Healthpromotion/Health/section6a.htm Letslités:
2012. aug. 2.

Orszagos Autizmus Stratégia Kozéptaviu intézményfejlesztési koncepcié a 2008-2013-as
idészakra

Orszdgos Lakossagi Egészségfelmérés — OLEF (2003). Orszagos Epidemiologiai Kézpont
JOGSZABALYOK JEGYZEKE

1949 évi XX. torvény a Magyar Koztarsasag Alkotmanyarol
1993. évi LXXIX. torvény a kozoktatasrol

14/1994. (V1.24) MKM rendelet 9.§ a képzési kotelezettségrl és a pedagdgiai
szakszolgalatokrol

1997. évi LXXXIII. torvény A kotelezd egészségbiztositas ellatasairdl a végrehajtasarol
sz016 217/1997. (XII. 1.) Korm. rendelettel egységes szerkezetben

1998. évi XXVI. torvény A fogyatékos személyek jogairdl é€s esélyegyenldségiik
biztositasarol, 13. §.

1998. évi XXVI. torvény indokolasa a fogyatékos személyek jogairdl és
esé¢lyegyenlOségiik biztositasarol

2003. évi CXXV. torvény Az egyenld banasmodrol €s az esélyegyenloség eldmozditasarol
49/2004. (V.21.) ESzCsM rendelet A védondi teriileti ellatasrol

2007. évi XCII. torvény A ,Fogyatékossaggal ¢l6 személyek jogair6l” sz6ldé ENSZ
egyezmény ¢€s az ahhoz kapcsolodo Fakultativ Jegyzokonyv kihirdetésérol

23/2006. (V.18.) EiiM rendelet a vizsgalati €s terapids eljarasrend kidolgozasanak,
szerkesztésének €s szakmai egyeztetése lefolytatasanak eljarasrendjérdl

4/2010. (1. 19.) OKM rendelet a pedagdgiai szakszolgalatokrol
Magyarorszag Alaptorvénye

2011 évi CXC torvény A nemzeti koznevelésrol (Ktv.)

ENSZ kozgytilése 48/96 szamu hatarozat 1993.

Eurdpai Kozosség Alapité Szerzddése (1957). Roma, 1957. marcius 25.

Standard Rules on the Equalization of Opportunities for Persons with Disabilities. United
Nations, 20 December 1993.

KOSZONETNYILVANITAS

CVIl


http://www.healthpromotionagency.org.uk/Healthpromotion/Health/section6a.htm

Koszonetemet szeretném kifejezni mindazoknak, akit lehetove tették,
tamogattak, segitették disszertaciom elkészitését!

Kiilon szeretném megkoszonni

Dr. Lampek Kinga fdiskolai tandrnak, témavezetémnek a segité tandacsait és
tamogatasat, ami a dolgozatom elkészitésehez nyujtott,

Dr. Sulyok Endre professzor urnak, a Doktori Iskola titkaranak a
fokozatszerzeési eljaras folyamataban nyujtott segitséget,

Dr. Pogany Magdolna foiskolai tandrnak, aki szakmai tandcsaival segitette és
tamogatta a kutatas elkészitését,

Rantalné Szabo Marta mestertandrnak a lehetoséget, tdmogatast a
disszertdcio elkészitéséhez, és azt, hogy bizott bennem, amivel nagyon sok
kétségen atsegitett,

Kollégaimnak az érdeklodést, tamogatdst, biztatast, egylittérzést, megertést,

Barataimnak, akik végig mellettem dlltak.

Halas vagyok férjemnek és csaladomnak,

akik mindvégig tiirelmesek voltak, kitartottak, meghallgattak, elviseltek,
biztattak, tamogattak.

CVII



SAJAT PUBLIKACIOK JEGYZEKE
A DISSZERTACIOHOZ KAPCSOLODO PUBLIKACIOK

Folyoirat cikkek:

Tobak Orsolya: A fogyatékosok gondozasanak egészségiigyi €s pedagdgiai dimenzidi a
védonoi tevékenység tiikkrében
Acta Sana II. évfolyam 2007/1 szam

Tobak Orsolya: A védéné szerepe a fogyatékosok egészségfejlesztésében - The role of the
health visitor in the health promotion of disabled people
Egészségfejlesztés 2008/1 szam

Tobak Orsolya: A fogyatékossag fogalmanak megjelenése a kiilonb6z6 korokban, és
tudomanyteriileteken
Acta Sana 1V. évfolyam 2009/1 szam

Orsolya Tobak, Ménika Balogh, Kinga Lampek dr: The nursing options of health visitors
in families bringing up children with autism in Hungary
New Medicine, vol. 14. (2011/ 1)

Orsolya Tobak, Moénika Balogh, Kinga Lampek dr: The analisys of the syndroms
appearing among children living with autism in Hungary
HealthMED Journal Vol.5 No.6 — Suppl.1.

Tobak Orsolya, Balogh Monika, Lampek Kinga dr.: Az autizmussal él6 gyermeket
nevel6 csaladok tarsas kapcsolatainak alakulasa a kutatasi eredmények tiikkrében
Egészségakadémia, 2011.2. évf 4. sz.

Konmyvfejezet:

Fiedler — Bajusz — Tobak: Az egészséges csecsemd és kisgyermek gondozasa
Juhasz Gyula Kiado — 20009.

Altalanos Védénéi Ismeretek Tesztkdonyv — Rantalné Szab6 Marta (foszerk.)
Védondi modszertan fejezet — Tobak Orsolya (szerk.) -2010.

Magyar kongresszusi eloadasok:

Tobak Orsolya: A védénd szerepe a fogyatékosok egészségfejlesztésében
,,In Memorian Szél Eva” Az egészségtudomanyért Szeged, 2006.

Tobak Orsolya: ,,Milyen a jo védon6?” — valaszok egy elégedettségi vizsgalat alapjan
Tudomany Napja Szeged 2007. november

Tobak Orsolya: A védond szerepe az autizmussal €16 gyermeket neveld csaladok
¢letmindségének javitasaban

Nemzetkozi Eszperanto Konferencia, Szeged, 2010. julius

Tobak Orsolya: A védéné szerepe az autizmussal él6 gyermeket neveld csaladokban
Tudomany Napja, Szeged 2010. november

CIX



Tobak Orsolya: Védonoi feladatok az autizmussal €16 gyermekek korében
Szent-Gyorgyi Napok, Szeged 201 1. november

Nemzetkozi kongresszusi eloadasok:
Orsolya Tobak: Health and educational dimensions of nursing deficit people in the mirror of

the health visitor’s work
EUSUHM Congress 2007 - Tampere (Finnland)

Nemzetkozi idézhetd absztraktok

Orsolya Tobak: The Role of the Health Visitor in the Health Promotion in Hungary IUHPE
Torino, Italy, 2008.

Monika Balogh, Orsolya Tobak: The health status and health behavior of health visitor
students, based on a survey in a hungarian school of higher education
IUHPE Torino, Italy, 2008.

Orsolya Tobak: The role of the health visitor in preserving the mental higene in the autistic
families Toronto, Canada, 20009.

A DISSZERTACIOHOZ NEM KAPCSOLODO PUBLIKACIOK
Folyoirat cikkek:
Tobak Orsolya és mt-i: Mennyire elégedett a gondozott védéndje munkajaval? Valaszok
egy vizsgalat alapjan
Véedono XVI. évf. 2006/6 szam
Tobak Orsolya: A védoné lehetdségei és feladatai a fogyatékosok gondozasaban — egy

vizsgalat tiikkrében
Védono XVII. évfolyam 2007/1 szam

CX



MELLEKETEK

CXIl



I.SZ. MELLEKLET - KERDOIV CXVI

I1.SZ. MELLEKLET -ABRAK ES TABLAZATOK GYUJTEMENYE CXXIX

1.sz. dbra A csaladok megoszlasa régiok szerint (N=276).........ccceerrrreiriissuniiiisiniinnnisniiisnnesissssesssssssssssessn CXXIX
2.sz. abra Csaladok megoszlasa telepiiléstipusok szerint (N=276) ........cceeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeneeneeeeeeeeeeeeessesessssssssnnns CXXIX
3.sz. abra Autizmussal él6 gyermekek életkori megoszlasa (N=276)........ccceeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeneeeeeeensessesssssnnnnes CXXX
4. sz. dbra SzUlG6 jelenlegi letkora (N=276) .....ccccccceeerireiiersssnneeeeiiseessssnneesessssssssnnnsesssssssssssnnsesssssssssssnnsssssssssssnns CXXX
5.sz. abra Sziil6 csaladi Allapota (N=276).....ccceeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeemeeeeeememesssssssssssssssssssssssssssssssssssssssnnnnnnnns CXXXI
6.5z. abra Sziil6 egészségi allapotanak megitélése iskolai osztalyzatok szerint (N=276) .....cceeeveeeeeeeeeeeeeeeeeennees CXXXI
2.sz. tablazat A sziil6 életkoranak korcsoporton beliili eloszlasa (N=269) ........cccceeereeceireneeennieiccissneeeneeneesennns CXXXII
3.sz tablazat — A csaladi dllapot megoszlasa a gyermek életkoranak fliggvényében (n=271).......cccccceerreccnnnee CXXXII
4.sz. tablazat — Autista gyermek legmagasabb iskolai végzettsége az életkor fliggvényében (n=276)........... CXXXII
5.sz. tablazat Autista gyermek életkora és a telepiilés kozotti viszony (N=276)......cceeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeneeennnnnnes CXXXII
6.sz. tablazat Az egészségi allapot megitélésének megoszlasa a sziil6i életkor alapjan (n=269).................... CXXXIV
7.sz. abra A gyermek beszédKEszSEge (N=276) ........ceeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeneeeeeeeeeesseesesesmsmssssssssssssssssssssssssnsnnnnns CXXXIV
8.5z. dbra A gyermek beszEdErtése (N=276).......cccceeeeerirerirrrrrisrssssssssssssssssssssss s sssssssssssssssssssssssnsnssnnnnnns CXXXV
9.sz abra Viselkedési zavara gyakorisSaga (N=276) ........cccccervveeeeiiieicessssnneeneissessssnnnnesessssssssnnsessesssssssnnsessssenns CXXXV
10.sz dbra A gyermek kinos viselkedésének el6forduldsa (N=276) ........ccccceeeiviiiiiiiiiiiiiiiiiiiininnnnneeeeennns CXXXVI
11.sz. dbra A gyermek tarsasagban jol elfoglalja magat (N=276).......cccceeeiiiiiiiiiiiiiiiiineiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseeeeees CXXXVI
12.sz. dbra Az autizmus stlyossaganak megitélése (N=276) ........cccceeeiiiiiiiiiiiiiiiniiiiiinees e seeeeeens CXXXVII
7.sz. tablazat Az allapot megitélése a sziilGi életkor fliggvényében (N=266) .........cceeeveeeeeeeeeeeeeneenenennennnnnnnnes CXXXVII
8.sz. tablazat — Az allapot megitélése a gyermek életkoranak fiiggvényében (n=272) .......cccceeeeevvivcccccnnnneen CXXXVIII
9.sz. tablazat A gyermek allapota és a sziil6 egészsége kozotti viszony (N=270).......ccccevvmmrrrirriicssnnneenennans CXXXVIII

CXIl



10.sz. tablazat A gyermek beszédkészségének sulyossagi fokon beliili megoszlasa (n=271).......ccccccevveeveeennns CXXXIX

11.sz. tdblazat Gyermek beszédkészségének életkoron beliili megoszlasa (N=273)......cccccevvvmmrerrrricccinnnnnns CXXXIX
12.sz. tablazat Gyermek viselkedési problémajanak életkoron beliili megoszlasa (n=276) ........ccceeeevvvevieeeeeeenns CXL
13.sz. tablazat Gyermek viselkedési problémajanak megjelenése az allapot fiiggvényében (n=272) .................. CXL
14.sz. tablazat A stlyossag mértékét befolydasold tEnyezok.........ccccviiiiiiiiiiiiiiiiiiiien CXLI
13.sz. abra A tiinetek els6 észlelésének idGPoNntja (N=276) ......ccccceererreicrrrnneeriiisicsssnneesessssssssnneesssssssssssnnsessssans CXLI
14.sz. dbra A tiineteket észlel6k csOPOrtjai (N=276)......cccceeiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeirree e e s e e e e e e e s e s e s essesssseenens CXLII
15.sz. abra A szakemberhez fordulds ideje (N=276) ........ccceeeeerrrmreriiiiicsirsnneetiieeesssnneeseesssssssnnnsessssssssssnnnnesssssas CXLII
16.5z. abra Az els6 diagnOzis ideje (N=276) .....ceeeerreeierrrnreriiiiiiiissnneereeiesessssnnseseessssssssnnsesesssssssssnnssssssssssssnnnnsens XL
15.sz. tablazat A felismerés idGpontja és a diagnosztizalas ideje kdzotti viszony (N=251) .....cccceeeeeeeeeeeeeeeeeennnns CXLIII
16.sz. tablazat Az észlel6 személye és az észlelés id6pontja kozotti kapcsolat (N=271) ....ccceeevvveieveeeeieieeeeennens CXLIV
17.sz. tdblazat Az észlelés idGpontjanak megoszlasa a allapot fiiggvényében (n=267) ........cccovvmreerrreeccrrnnnnns CXLIV
18.sz. tablazat A szakemberektdl kapott informacié megjelenése az allapot fiiggvényében (n=259)............... CXLV

19.sz. tablazat Az elsé tiinetek észlelésének idGpontja és a szakemberhez fordulas id6pontja k6zo6tti viszony

0 TN CXLV
20.sz. tablazat A szakemberhez fordulas id6pontjanak megoszlasa a allapot viszonyaban (n=267) ................ CXLVI
21.sz. tdblazat Az eltéré fejlGdés észlelésének ideje — a gyermek életkora a diagnosztizalaskor (n=251)....... CXLVI

22.sz. tdblazat Szakemberhez fordulas id6pontja és a diagnosztizalas idGpontja kdzotti viszony (n=251) ..... CXLVII

23.sz. tablazat A diagnosztizalas id6pontjanak telepiilésen beliili megoszlasa (N=256)........cccceeeeereeeeeennennnnns CXLVII
17.sz. dbra Intézmények megjelenése a csaladok mindennapjaiban (N=276).......ccccceeeeeeieieieiiiieeeeeeeeeeeeeeeeens CXLVII
18.sz. abra Az iskolaban/b6lcsddében toltott idS NAPONta (N=276) ....ccccveeeeerereeiiirrneeeeeeeeeesssssnneeeeeeessssnnneees CXLVII
24.sz. tablazat Az intézményi ellatas telepiilésen beliili megoszldsa (N=255) .......c.ccccevveeemeeeeeeennnnnenennennnnnnnnnnnnes CXLIX
25.sz. tablazat Az intézményben eltoltott id6 a gyermek allapotanak fliggvényében (n=257) ........cccceeeeeeeeeee. CXLIX
26.sz. tablazat Az intézményben toltétt id6 hatasa a sziil6 munkavallalasara (N=260).........ccceecmrerrrriccrrsnnneenennans CL

CXIlI



19.sz. dbra A csaladok szamara nyujtott segitség mértéke (N=276) ........ccceveiriiiiiiiiiiiiiiiiiiiinnn e CL

27.sz. tablazat A csaladok segitségnyujtasa és annak elfogadasa kozotti viszony (N=266)........cccccevuveriinnenrisans CLI
28.sz. tablazat A segitség mértékének megoszlasa a csaladi allapot fliggvényében (n=262) .........ccceeveeeeeeeeeeenees CLIl
20.sz. abra A munkahely viszonyuldsa az autista gyermeket nevel6 sziilG felé (N=276) .....ccceeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeenennnnes CLIl
21.sz. dbra A csalad egy fore jutd jovedelme (N=276) ......ccccvevveeiriiieiiiininniiinnniinseesisssssssssesssssssssssssssesssssnns cLii
22. sz. dbra Az anyagi helyzet megitélése iskolai osztalyzattal (N=276)........cccccerrrriciirrmreniiiiicssssnnneenesssssssnnnneens CLII
29.sz. tablazat Az anyagi helyzet telepiilés tipuson beliili megoszlasa (N=265) ........cceeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeneenneennnnnnnns CLIv
30.sz. tablazat Az egy f6re jutd jovedelem telepiilés tipuson beliili megoszlasa (n=258) .......ccccccceerrrrecerrnnnens CLIV
31.sz. tablazat A munkanélkiiliség megjelenése a telepiilés fliggvényében (n=268) .......cccccceeeeervnmeeerrreccccrcnnnnens CLV
32.sz. tablazat Az egy fére jutd jovedelem telepiilésenkénti megoszlasa (N=258)......c.cccccceereeeeeeeeeeeeeeeneenennnnnnnnes CLv
33.sz. tdblazat A munka-erdpiaci helyzet regionalis megoszlasa (N=276) .......cceeeeeeerereeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeneenenennnnnnnns CLvI
34.sz. tablazat Az egy fére jutd jovedelem iskolai végzettség szerinti megoszlasa (N=256) ........cccceererrecerrnnnenns CLVI
35.sz. tdblazat A munkaerG-piaci helyzet a sziilGi iskolai végzettség fliggvényében (n=271)............ccccceeee...... cLvii
36.sz. tablazat A munkanélkiiliség elfordulasa a szlilGi iskolai végzettség fliggvényében (n=265)..........ccc....... cLvii
37.sz. tablazat A munkanélkiiliség elfordulasanak hatasa az allapot megitélésére (n=264) ........cccccceerrreecennnee CcLvII
38.sz. tablazat Az egy fore jutd jovedelem hatasa az anyagi helyzet megitélésére (n=251).......cccccceveerrreecnnnee CLVIII
39.sz. tdblazat A munka-erdpiaci helyzet hatasa az anyagi helyzet megitélésére (N=265)....ccccceeeeeeeeeeeeeeeeeeeennees CLIX

II1.SZ. MELLEKLET - KERDESKATALOGUS CLX

IV.SZ. MELLEKLET - FOKUSZCSOPORTOK EREDMENYEI CLXII

40. sz. tablazat Fokuszcsoportban résztveve sziilGk jellemzii........cccceeeeeeieiiiiiiiiriiiiicerrrsscsrc s s aes CLXII
41. sz. tablazat SziilGi fokuszcsoport asszoCiacios VAlAszai .......cceevvviiiiiiiiiiiiiiiiiisnississsssssssssssssssssssssssssssssssssssssnns CLXII
42. sz. tdblazat VédonGi fokuszcsoport asszoCiacios VAlAszai ......cceeeeeviiiiiiiinisiniisississsssssssssssssssssssssssssssssssssssnnns CLXIII
43. sz. tablazat Szakemberek az autistdkat gondozo teamben..........cccceviiiiiiiiiiininiininnnn s CLXIl

CXIV



44. sz. tablazat Szakember fékuszcsoportjanak asszociacios valaszai........ccceeevriiiiiiiiiiiisisniisisssssssssssssssssssssnnnns CLXIV

45. sz. tdblazat Tiinetek megoszlasa a vélemények alapjan ........ccccvveeeeiiiiiiiiinerreniiiiiiiseeee e CLXIV

V.SZ. MELLEKLET - M-CHAT CLXV

VLSZ. MELLEKLET - NYILATKOZAT CLXVIII

VIL.SZ. MELLEKLET - JEGYZOKONYV - SZULOI FOKUSZCSOPORT CLXIX

VIILSZ. MELLEKLET - JEGYZOKONYV - SZAKEMBER MINIFOKUSZ  CLXXVI

IX.SZ. MELLEKLET - JEGYZOKONYV - VEDONO MINIFOKUSZ 179

CXV



—  Melléklet

KERDOIV

CXVI



Melléklet

Autistak

Orszagos
Szévetsége KERDOIV SORSZAMA:

ORSZAGOS AUTIZMUS KUTATAS 2008-2009

A kutatasra az Autistak Orszagos Szévetsége, valamint a Jelenkutato Intézet
megbhizasa alapjan keriil sor
A vilaszadas onkéntes, az adatok titkosak.

AKITOLTES IDOPONTJA: 2009........oooooeee.. ;2 (o R 1 (1Y NAP

CXVII



—  Melléklet

Orszagos Autizmus Kutatas 2008-2009 ADSZ - JKI 2
SZUROKERDES
.7 Mivel a kutatasban csak azon csaladokar vizsgaljuk, ahol a gyermek autizmus-diagnézissal*®
SZ/1 . o L
rendelkezik, kérem, mondja meg, hogy gvermeke rendelkezik-e ilyennel?
1-1igen
2—nem

*A diagnozis sokfele néven futhat; lehet: autizmms. gyermeldori autizmus, infantilis autizmus, atipusos autizmus,
autizmus spektrum zavar, §sszefoglalva birmi, amiben benne van az autizmus kifejezés; ezenkiviil barmu,
amiben benne van a pervaziv fejlodési zavar kifgjezés, tovabba az asperger szindrdéma!

AMENNYIBEN A GYERMEK NEM RENDELKEZIK EZEK KOZUL EGYIKKEL SEM, VAGY A SZULO NEM
TUDJA ELDONTENI, HOGY VAN-E A GYERMEKNEK ILYEN DIAGNOZISA, UGY KERJUK, NE TOLTSE KI A
KERDOIVET!

[. DIAGNOZISTORTENET

I'l  Mennyi idos volt gvermekiik, amikor eloszér észrevették a szokatlan fejlodés, viselkedés
jeleit rajea?
1-0-18 honapos
2—19-35 honapos
3-3-5éves
4 - 6-10 éves
5—11év felett

I'?  Kivette észre eloszor a problémat a gyermelklzel kapesolathan?
1—5zillo
2 — mas csaladtag
3 — gyerekorvos
4 — mas szakorvos
5— védono
6 — pedagogus (tanar, tanito, ovond). bilesoder gondozo
7 - dvodai. iskolai fejlesztd pedagdgus, pszichologus
8—egyéb

'3  Hany éves volt a gyermek, amikor eloszir szakemberhez fordultak a problémaval vizsgalat
céljabol?
1-0-18 honapos
2—19-35 honapos
3-3-5¢ves
4 - 6-10 éves
5—11 év felett

I'4  Mivelt az elso vizsgilat diagnozisa, amikor a gvermek fejlodeési eltérését tisztaztak?
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I'5 Legven szives adja meg az elso autizmus diagndzis jellemzoit (amikor a gvermek fejlodési eltéréseit

vizsgaltik) az alabbi tablazar kitolrésével!

A B C D E F
Dinenézis Van-e a Elegenda
éﬂ Diagnozis helye Kivizsgalo diagndzisral Diagnézis és BNO kod (ha informaciot
héna ."a (telepiilés) intézmeny neve irasos vam) kapott-e a
PJ szakvéleménye? szakembereltal?
e BY 1-van 1—igen
..o 2 — nincs 2 —nem
I'6  Ezutan hany helyen vizsgaltak meg a gvermeket diagnozis felallitasa céljabol? ...........ocooeevenie helven
I'7 Az autizmus mellett allapitottak-e meg mas eltérést vagy betegséget a gvermeknél a vizsgialatok soran
valaha? Ha igen, akkor mi(ke)t?
L B, PR s
2—nem
I AZ AUTIZMUSSAL ELO GYERMEK PROBLEMAINAK ES HELYZETENEK

1

Iz

I3

14

IIs

ERZEKELESE

KERJUK, AZ ALABBI KERDESEK MEGVALASZOLASNAL MINDIG A JELENLEGI HELYZETRE
GONDOLJON!

Mennyire itéli sulyosnak a gyermek problémajat?
1 - nagyon silyos

2 — kibzepesen sulyos

3 -enyhe

Kérjiik, az alibbi kategoridk segitségével illapitsa meg, milyen a gvermek beszédkészsége!
TOBB VALASZ IS LEHETSEGES!

1 - Egyaltalan nem beszel

2 — Neéhany szot mond

3 - Révid mondatokat mond

4 - Foleg ismétli amit hall, vagy korabban hallott

5 - Jol beszel

A gvermek mennyire érti, amit mondanak neki? Kérjiik. valasszon az alabbi lehetdségek koziil!

1 - Jol érti, amit mondunk neki

2 — Leptébbszér érti, amit mondunk neki

3 - Valamennyire érti, amit mondunk neki
4 - Egvaltalan nem érti, amit mondunk neki

On mennyire érti, hogy gvermeke mit szeretne? Kérjiik, vilasszon az alibbi lehetéségek kziill

1 - Mindig értem. hogy mit szeretne
2 — Sokszor nem értem, hogy mit szeretne
3 — Legtdbbszdr nem értem, hogy mit szeretne

Van-e valamiben kiugré tehetsége a gyermeknek?
T—dgeméspedig oo e
2 — nincs
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16

7

IL'8

I

1o

Il

AKOVETKEZO HAROM KERDESRE (IV12-14) CSAK AKKOR VALASZOLJON, HA AZ AUTIZMUSSAL ELO
GYERMEK 18 EVES, VAGY ANNAL IDOSEBB! HA FIATALABE, UGORJON A III1-ES KERDESRE!

mnz

13

Milyen gvakran jelentkeznek svermekénél az alabbi viselkedési problemik?

Soha Néha | Gvakran | Nem
fudom
a | Dithroham 1 2 3 X
b | Indulatos viselkedés masok iranyaban 1 2 3 X
¢ | Onkarosité viselkedés 1 2 3 X
d | Furcsa/sztereotip mozdulatok 1 2 3 X
e | Megragzitt szokasok maniak 1 2 3 X
f | Masok elotti _kinos™ viselkedés 1 2 3 X

Onalléan végzi-e a gyermek az alabbi cselekvéseket?

Onalléan Kis segitséggel | Sok segitséggel
a | WC hasznilat 1 2 3
b | Oltozkddés 1 2 3
¢ | Tisztalkodas 1 2 3
d | Etkezés 1 2 3

Van-e a gyermeknek alviszavara?

1-
7_
3

nincs
enyhe
shlyos

Van-e a gyermeknek étkezési zavara?

1-
.-

nines
enyhe

3 — sulyos

A csaladon kiviili kézdsségekben mutatott tarsas viselkedést illetoen az alabbi lehetoségek
koziil melyik illik leginkabb gvermekére?

1-
2 — Nem tud kizdsségbe betlleszkedn:. de vannak kortars kapesolata
3 — Beilleszkedeft a kozdsségbe, de nincsenek kortars kapesolatai

4 — Beilleszkedeft, s vannak kortars kapcsolatai

Nem tud kozdsségbe beilleszkedni

Milyen gyakran fordulnak eld csalidon kiviil, tarsasiaghan vagy nyilvinos helyen az alibbi
viselkedésmodok gyvermekénél?

Gvakran Néha Soha
a | Tarsasigban  kinosan” viselkedik 1 2 3
b | Tarsasigban nem fud mit kezdeni magaval 1 2 3
¢ | Tarsasagban jol elfoglalja magat 1 2 3

Gondnoksag alatt all-e gvermekiik?
1-igen

.-
3-

a gondoksagba vétel folyamatban van
nem

Amennyiben gondnoksag alartt all gyermeke, kérem hatiarozza meg allapotat a kivetkezo
szempontok szerint! Amennyiben On(okire nem vonatkozik a kérdés, ne tolise kil

1 - korlatozd gondnoksag alatt 411, minden figycsoportban
2 — korlatozo gondnoksag alatt all, bizonyos iigycsoporiban

3-

kizard gondnoksag alatt all
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/14 Gondolkodnak-e a gvermek intézményhen valo elhelyezésén?

1-1gen
2—nem

IILINTEZMENYHASZNALAT, INFORMACIOSZERZES

Részesiil-e gyermeke valamilyen oktatasi, vagy bilesodei ellatashban? Ha igen, aklkor mi az
intézmény pontos neve neve?

1 - Részesiil, 2z INtEZMENY POMIOS TEVE . ...ttt e et e e e e e e e e e e e e e e eeneeeeas

2 — Nem részesiil

AKOVETKFZ0 OT KERDEST (ITI/2-7) CSAK AKKOR TOLTSE KI. HA A GYERMEK JAR VALAMILYEN
OKTATASI INTEZMENYBE, VAGY BOLCSODEBE! HA NEM, AKKOR UGORJON A IT/7-ES KERDESRE!

mi?

Amennviben gvermeke oktatisi vagy bilesodei ellatist kap: milven tipusu intézményhbe jar jelenleg?
1 - korai fejleszto

2 —Dbolesade

3 -dvoda

4 - altalanos iskola

5 — szakiskola

6 — kdzépiskola (gimnazium vagy szakkdzépiskola)

7 — feyleszto iskola

8§ — felsofola intézmény

O—egyeéb, éspedig. ..o

Hogyan vesz részt gvermeke az oktatishan?

1 - tobbségi 1skolaban, ép tanulokkal kézdsen tanul

2 - tobbségi iskolaban, specialis osztalyban tanul (pl nem csak autista, hanem mas tipusi
fogvatékos vagy hatranyos helyzefi gyermekekkel egyiitt)

3 - tobbségi iskoliban, autista csoportban tanul

4 — specialis iskoldban, nem autista csoportban fanul (pl. nem csak autista, hanem mas tipusi
fogyatékos vagy hatranyos helyzetll gyermekekkel egyiitt)

5 — spectalis 1skolaban, autista csoportban tanul

6 — magantanulokent tanul

0-NT X-NV

Napi hany érat télt atlagosan a gyermek az oktatasi intézményhen/bélcsodében?
1 —napi 1-2 orat, vagy annal is kevesebbet

2 —nap1 3-5 orat

3 —napi 5-8 orat

4 — tobbet

Atlagosan egy alkalommal mennyi idobe telik a jelenlegi oktatasi intézményhe/blcsodébe eljutniuk?
...perc

Az elmilt év soran mennyire volt elégedett a gyermeke altal, jelenleg latogatott intézménnvel? Kérem
értékeljen a kivetkezo szempontok szerine!

Egvilta- | Kevéssé Tabhb- Teljesen | Nem
lin nem | elégedett | mnyire elegedett | tudom
elégedett elégedett

a | Oktatas, szakmai program szinvonala 1 2 3 4 X

b | Intézmény felszereltége, targyi eszkdzok 1 2 3 4 X

¢ | Pedagogusok/gondozok szakmai felkésziiltsége 1 2 3 4 X

d | Pedagogusok/zondozak és gyerekek kizti viszony 1 2 3 4 X

¢ | Gyerekek egymas kozti viszonya 1 2 3 4 X

f | Sziilok és intézmeény kdzotti egyiittmiikodes 1 2 3 4 X
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MOST AZ OKTATASI ELLATASROL ATTERUNK AZ INTEZMENYI SZOCIALIS ELLATASRA! LEGYEN SZIVES

/7

/10

Il

VALASZOLION A KOVETKEZO KERDESEKRE!

Amennyiben a gvermek részesiil szocialis szolgaltatasban: milven tipusa intézménybe jar?

TOBB VALASZ IS LEHETSEGES!

01 — ENO: Ertelmi Fogyatékosok Napkdzi Otthona
02 — Lakaotthon

03 — Nappali Foglalkoztaté

04 - Apold Gondozo Otthon

05 — Rehabiliticiés Intézet

06 — Tamogato szolgalat

07 — Fejleszté Napkaziotthon

08 — Atmeneti Otthon

00 — Szocidlis étkeztetés

10 — Hazi segitségnyijtas

11 - Jelzorendszeres hazi segitségnyijtas

12 — Hazi gyermekfeliigyelet

13 — Csaladi napkozi

14 -Egveb, éspedigs......oooe
15 — Nem részesiil egyikben s

Amennviben a gvermek szocialis intézménvi latogat, egv alkalommal mennyi idobe telik

eljutni odaig? Amennyiben Cndkre nem vonatkozik a kérdés, ne tiltse kil
cneePEIC

Erte-e valaha gyermekét autizmusa miatt megkiilinbdztetés, diszkriminicié barmely

intézménvyhen, amelyet litogatott?
1 —nem
2—igen

Ha tirtént ilyesmi Ondlkel: kérjiik, foglalja 6ssze roviden, hogy milyen megkiilinboztetés,
diszkriminacio érte, vagy éri gvermekét autizmusa miatt az altala litogatott intézményekben?

Tagja 6!1, vagy hazas/élettarsa az alibbi szervezetek valamelyikének?
TOBE VALASZ IS LEHETSEGES!

Igen

Nem

AURA Autistikat Tamogatd Kdzhaszni Szervezet

Autista Gyermekekert Egyesiilet

Autistik Jasz-Nagykun-Szolnok Megyei Erdekvédelmi Egyesiilete

Autisziikus Gyermekek Szilleinek Egyesiilete

Autistak Orszagos Szdvetsége (AOSZ)

Ertelmi Fogyatékosok Es Segitoik Orszagos Erdekvédelmi Szovetsége (EFOESZ)

Estemberek Sziileinek Dunatjvirosi Egyesiilete

Esdemberekért Egyesiilet

Felnott Autistakért Egyesiilet

Szivirvany Autizmus Egvyesiilet

Veésziol Sérilt Gyermekekért Egyesiilet

Lol =l sl Rl =l =T N N T =T Eo O =l ]

Epveb szerverzet(ek); Hany szervezetnek?

| e [ | | | o [ | | | s |

[t | Bt | Do [ B | Pt | B | Eot [ ot | Pt | Pt | £ | Do
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IV.EGESZSEGI ALLAPOT A CSALADBAN

MOST KEREM, VALASZOLION NEHANY, AZ ON ES CSALADJA EGESZSEGI ALLAPOTAVAL KAPCSOLATOS
KERDESRE!

V1 Qsszességében hogyan mindsiti sajit egészségi allaporat? Ertékelje iskolai osztalyzatokkal, ahol az 1-
es elégtelent, az 5-9s kirinot jelent!

1 2 3 4

L

IV/2  Valamilyen tartos betegséggel él-e On? TARTOS BETEGSEG = ORVOS ALLAPITOTTA MEG ES LEGALABB
3 HONAFJ4 FENNALL
1-nem
2—1gen

IV/3  Amennyiben On tartos betegséggel €1, ez akadilyozza-e a kivetkezé dolgokhan?
TOBB VALASZ IS LEHETSEGES! Amennyiben Onre nem vonatrozik a kérdés, ne tdlise ki!
1 — Gnellatasban
2 — munkabirasban
3 — mindennapi életben, kizlekedéshen
4 — szabadido eltdlteseben
5 — nem akadalyoz semmiben

IV/4  Van-e az Ondk hazeartasiban mas olvan személy, aki tartos betegséggel é17 Hanyan?
1 - nines

IV/5  Fogyatékkal élo személy On?
1-igen
2—nem

IVi6 Amenn)‘iben_!'jn fogvatékkal él, kérem az alabbi kategoriik alapjin nevezze meg, milyen tipusival!
Amennyiben Onre nem vonatkozik a kérdés, ne féltse ki!

1 — Hallassérilt

2 - Latassériilt

3 — Mozgassérilt

4 — Beszédsérilt

5 — Ertelmileg/tanulasban akadilyozott
6— Aufista

IV/7  Amennyiben On fogvatékossageal él, akadilyozza-e ez a kivetkezé dolgokban?
TOBB VAL ASZ IS LEHETSEGES! Amennyiben Cnre nem vonatkozik a kérdés, ne féltse kil
1 - dnellatasban
2 — munkabirasban
3 — mundennapi életben, kizlekedésben
4 — szabadido eltdltésében
5 — nem akadalyoz semmiben

IViI§  Van-e az ﬁuiik’h:iﬂztanflsﬁbau mas olyan személy, aki fogyarékossaggal é1? Hanyan? 4Z
AUTIZMUSSAL ELQ GYERMEKET NE SZAMITS4 BELE!
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V. CSALADI KAPCSOLATOK, FELADATMEGOSZTAS

V/1 Egynap On kb. lu'm]: orat ti}ilt az auFist:a g)re:rmelfkd egy atlagos hétkdznap? MINDEN GYERMEEKEEL
EGYUTT TOLTOTT IDC EELEERTENDO (SEABADIDO IS)
1 —tobbet
2 —6-8 orat
2 —5-6 orat
3 —3-4 grat
4 —1-2 arat
5 —kevesebbet
Vi2 Az autista gyermekkel kapcsolatos feladatok ellatasaban szamithat-e valaki segitsegére?
1 —Igen, van segitségem

7 — Senlare sem szamithatok

V/3 Az autista gyermeklcel kapcsolatos feladatok ellatasaban kinek a segitségére szamithat, és milyen

gyakran? :
Soha sem | Ritkab- Hetente | Hetente | Minden Nincs
. - segit ban segit | egyszer | tobbszdr | map segit | ilyen/nem
segit segit relevans
a |ahazastarsa/partnere 1 2 3 4 5 X
b |tibbi gyermeke 1 2 3 4 5 X
¢ |szolel 1 2 3 4 5 X
d |egyéb rokona 1 2 3 4 5 X
e |fzetett alkalmazottja 1 2 3 4 5 X
f |baratya, 1smerdse 1 2 3 4 5 X
g |szomszédja 1 2 3 4 5 X
h |onkeéntes, civil szervezet 1 2 3 4 5 X

Vi4  Szokott-e On mas, autista szemellyel élé csaladtol segitseget kapni? Ha igen, milyen gyakran?
1 —muinden nap
2 —hetente tobbszdr
3 —hetente egyszer
4 —nitkabban
5 —soha

V/5  Szokott-e On mas, autista személlyel élé csaladnak segiteni? Ha igen, milyen gyakran?
1 —minden nap
2 —hetente tobbszor
3 —hetente egyszer
4 —ntlkdbban
5 —soha

VI. MUNKAERO, MUNKAERO-PIAC

VI/1  Eléfordult-e mar Onnel, hogy regisztraltan munkanélkiili volt? (Azaz, ez volt hivatalosan a gazdasagi
statusza) Ha igen, mennyi ideig?
| —igen, egyszer, hany honapig? .

3 —nem
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AMENNYIBEN ON JELENLEG NEM FOLYTAT KERESO TEVEKENVSEGET, UGY A KOVETKEZO KET
KERDEST NE TOLTSE KI, HANEM UGORJON A VI/4-ES KERDESRE!

VL2 Hiny orit tdltstt On keresd munkival a mult hénap sorin egy atlagos munkanapon?
1 —napi 1-2 orat
2 —napi 34 orat
3 —nap1 5-6 orat
4 —napi 7-8 orat
5 — tobbet

VI3  Tudjik-e, és fisyelembe veszik-e munkahelyén, hogy cyermeke autista? PL elengedik-e, ha
valamilyen probléma felmeriil?
1 - nem tudjak a munkahelvemen. hogy gyermekem autista
Tudjak a munkahelyemen, hogy gyermekem autista,. ...
2 — és mindig elengednek, ha sziikséges
3 —tdébbnyire elengednek, ha sziikseges
4 — nem nagyon engednek el
5 —lazart, hogy elengedjenek
6 —nem kell, hogy elengedjenek (altaliban nem tartok ra igényt. vagy magam rendelkezem az idommel)

AKOVETKEZO KERDESEK CSAT ADTAGJAI MUNKAVEGZESERE VONATKOZNAK!

VI/'4 Haizas-/élettarsa hiny orat tolt kereso munkaval egy atlagos munkanapon? Ha dnnek nincs hdzas-
félettarsa, a kérdésre ne valaszoljon!

1 — semennyit

2 —nap1 1-2 orat

3 —napi 34 orat

4 —napi 5-6 orat

5—napi 7-8 drat

6 — tobbet

VIS  Autizmussal elo gyermeke dolgozik-e? Ha igen, akkor hany orat télidtt a malt honapban kereso
munkaval egy atlagos héten?
Dolgozik,
1 — heti 40 orat
2 — heti 3240 ora kozott
3 — heti 24-32 ora kozott
4 —heti 16-24 ora kozott
5 —heti §-16 ora kozott
6 —het1 4-8 ora kozott
7 - heti 1-4 ora kizdtt

8 — Nem dolgozik

VII. JOVEDELEM, ANVAGI HELYZET

VII/1 Haztartasuk havi dsszjivedelme, melyik kategoriaba tartozik, az alabbiak koziil?
1-100.000 Ft-nal kevesebb
2-100.000 és 200.000 Ft kézott
3-200.000 és 300.000 Ft kozott
4-300.000 és 400.000 Ft kozott
5—400.000 és 500.000 Fr kozatt
6— 500.000 és 600.000 Ft kozott

7 —600.000 ft folott
X —Nem tudom
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VILU? Ertékelje csaladja anyagi helyzetét 1-5-ig iskolai osztalyzatokkal, ahol az 1-es elégtelent, az
5-os kitumot jelent! Egy értéket karikazzon be!

1 2 3 4 5
VI3  Atlagosan mekkora dsszeget fordit haztartisuk az autizmussal éls csaladtagra egy hénapban? (It

csak az autizmussal jarg, kKillon falmerild kéltségeket kell beirni, tehat pl. ruhdzkodds kdliségét nam)
Forint

Gyogyszer

Orvosi kezelés

Segédeszhkiz

Specialis élelmiszer

Pelenka

Gyereldeliigyelet

Fejlesztd foglalkozasok, terapiik
Szallitas

Cal=d - L= R = k]

VII4 Eléfordult-e az elmilt évhen Onikkel, hogv...?

Nem fordult Egyszer Tabbszir

ela elofordult elofordult
a | Nem tudtak kaifizetm a rezsi szamlajukat? 1 2 3
b | Nem volt atmenetileg pénziik élelmiszert vasarolm? 1 2 3
¢ | Koleson kelleft kérm egy siirgos tartozas kifizetése nuatt? 1 2 3

VIS Az Ondk csaladja hiny négyzerméteren é?

VIU6 Az Ondk csalidja hany szobdban lakik?
<eeeeee.....5Z0bAbAN

VIII. DEMOGRAFIA, HAZTARTAS

KERJUK, HOGY AZ ALABBI, ONRE ES CSALADJARA VONATKOZO DEMOGRAFIAI KERDESEKET
TELJESKORUEN TOLTSE KI, MERT EZEK AZ INFORMACIOK IS FONTOSAK A KUTATAS SZEMPONTJABOL !

VII/1 Hinyan élnek Onék kézis haztartishan?
Kdzds haztartasban €16 személyek alatt azokat értjilk. akik kozds lakisban vagy lakrészben laknak. a
létfenntartasi koltségeket részben vagy egészben kizdsen viselik és a hét egy vagy t6bb napjan rendszerint
kbzdsen étkeznek.

A7 AT ABBI KERDESEK AZ AUTIZMUSSAL ELO GYERMEKRE VONATEOZNAK!

VIII2? Az autizmussal él6 gyermek neme:

1 - férfi
2-nd
VIII/3 A gyermek sziilerési ideje:............. [ R 1]

VIII'4 A gvermek legmagasabh iskolai végzettsége:
1 — kevesebb, munt § altalanos
2 -8 altalanos
3 — szakiskola
4 — s7akmat ado kizépfokn (Erettségi nélkiil)
5 — ereftségif ado kozepfoku
6 — felsofokn (féiskolai/egyetemi diploma)

CXXVI



Melléklet

Orszagos Autizmus Kutatas 2008-2009 AQSZ — JKI

VIII/S

VIII/6

VIIL/?

VIII/S

VIII®

VIIL10
VIII1

VIII2

A gvermek csaladi allapota:
1 - noflen, hajadon

2 — hazas, egyiitt élnek

3 - hazas, kiilon €lnek

4 - dzvegy

5—elvalt

A gvermek jelenlegi, vagy utolsé foglalkozasa:

01 — pem volt még foglalkozdsa

02 — segédmunicis

03 — betanitott munkas

04 — szakmunkas

05 — fizikai kisiparos, kiskereskedd, mg. egyéni gazdalkods

06 — alsoszintl vezetd, mivezetd. technikus

07 — beosztott szellemi dolgozd

08 — szellenu szabadfoglalkozasn, szellemi vallalkozo

09 — felsé- vagy kbzépvezetd (osztalyvezetd és magasabb)

10 — egyéni vallalkozo

11 — vallalkozas tulajdonosa, résztulajdonosa; 0-5 alkalmazottal
12 — vallalkozas tulajdonosa, résziulajdonosa; 5 alkalmazott f6ltt

Amennviben az autizmussal élo gyermeke dolgozik (kereso tevékenvséget folytat), milven
tipusii munkahelyen sikeriilt elhelyezkednie? Amennyviben On(akjre nem vonatkozik a kérdés,
ne tdltse ki!

1 - allami vallalatnal

2 — allami intézménynél (pl. iskola, korhiz, onkormanyzat)

3 - szdvetkezetnél

4 — zajat mihelyben, boltban, vagy f6ldon

5 — maganvillalkozasban (Rt, Kft. Bt, szovetkezet stb.)

Amennyiben az autizmussal él6 gyermeke folvtat kereso tevékenyvséget, hogvan dolgozik?
Amennyiben ﬁn{ﬁk)r@ nem vonatkozik a kérdés, ne téltse kil

1- €p emberekkel kozdsen dolgozik a nyilt munkaerd-piacon

2 — specialis munkahelyen dolgozik

3 - bentlakisos szocidlis intézményben kap munkat

A7 AT ABBI OT KERDES ONRE, AZAZ A GONDOZORA VONATEOZIK!

Az On (gondozd) neme:
1-férfi
2—no

Az On legmagasabh iskolai végzettsége:

1 - kevesebb, mint § altalinos

2 -8 altalinos

3 —szaluskola

4 — szakmit add kdzépfokn (érettség nélldil)
5 — érettségit ado kozépfolal

6 — felsofokn (foiskolai/egyvetemi diploma)

Az On csaladi allapota:
1 - notlen, hajadon

2 — hizas, egyiitt élnek
3 — hizas, kiilon élnek

4 — dzvegy

5 —elvalt
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VIII13 Az On jelenlegi, vagy utols foglalkozisa:
01 — nem volt még foglalkozasa
02 — segédmunkis
03 — betanitott munkas
04 — szakmunkas
05 — fizikai kisiparos, kiskereskedd, mg._ egyeni gazdilkodo
06 — alsoszinti vezetd, mivezeto, technikus
07 — beosztott szellemi dolgozd
08 — szellenu szabadfoglalkozasn, szellemi vallalkozo
09 — felsd- vagy kozeépvezetd (osztalyvezetd és magasabb)
10 — egyeni vallalkozo
11 — vallalkozas tulajdonosa, résziulajdonosa; 0-5 alkalmazottal
12 — vallalkozas tulajdonosa, résztulajdonosa; 5 alkalmazoft folatt

AZUTOLSO OT KERDES AZ ON HAZAS/ ELETTARSARA VONATKOZIK! HA ONNEK NINCSEN HAZAS
/[ELETTARSA (AKIVEL EGY HAZTARTASBAN FL) A KOVETKEZO KERDESEKET NE TOLTSE KI!

VIII'14 Az in hazastarsinak/élettirsinak neme:
1-férfi
2—nb

VIII1S Az in hazastarsanal/elettarsanak sziiletési évszama: ..........coovevveniiinniennnn

VIII'16 Az dn hizastirsanak/élettarsanak legmagasabb iskolai végzettsége:
1 - kevesebb, mint 8 altalanos
2 -8 altalanos
3 - szakiskola
4 — szakmat ado kdzepfokn (érettség nelldil)
5 — éretteégit ado kozépfoln
6 — felsofoka (foiskolai/egyetemi diploma)

VIII17 Az hazastarsanalk/élettirsanak csaladi allapota:
1 - notlen, hajadon
2 — hazas, egyiitt élnek
3 —hazas, kiilon €lnek
4 - dzvegy
5 —elvalt

VIII'18 Az hazastarsinak/élertirsanak jelenlegi, vagy utolsé foglalkezasa
01 — nem volt még foglalkozasa
02 — segédmunkas
03 — betanitott munkas
04 — szakmunkas
05 — fizikat kastparos, kaskereskedod, mg. egyeni gazdalkodo
06 — alsoszintl vezetd, mivezetd. technikus
07 — beosztott szellemi dolgozd
08 — szellenu szabadfoglalkozasn, szellemi vallalkozo
09 — felsé- vagy kbzépvezetd (osztalyvezetd €s magasabb)
10 — egyéni vallalkozo
11 — villalkozas tulajdonosa, részlajdonosa; 0-5 alkalmazottal
12 — vallalkozas tulajdonosa, résztulajdonosa; 5 alkalmazott foldtt

KOSZONJUK, HOGY KITOLTOTTE ES VISSZAKULDI A KERDOIVET, ES EZZEL SEGITI

A7 ORSZAGOS AUTIZMUS KUTATAS SIKERESSEGET!
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ABRAK ES TABLAZATOK GYUJTEMENYE

1.sz. abra A csaladok megoszlédsa régiok szerint (n=276)

Eszak-Alfold
45(16
(1612%)

Nyugat-Dunantul

3415
(1213%)

DéI-Alféld
59176
(21/3%)

2.sz. abra Csaladok megoszlasa telepiiléstipusok szerint (Nn=276)

Wrovaros
[l megyeszékhely
[Cvaros

Mfalu
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3.sz. abra Autizmussal ¢16 gyermekek életkori megoszlasa (n=276)

missing

[ 6vodas koru (3-6 éves)
[Ckisiskolas karti (7-10 éves)
Wiskalas korti (11-14 éves)
[fiatal (15-19 éves)

4. sz. abra Sziilo jelenlegi életkora (n=276)

CMissing

M 26-34 éves
[J35-39 éves

W 40-45 éves

[46 éves és idosebb
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5.sz. abra Sziil6 csaladi allapota (n=276)

[CIMissing
M natlen, hajadon
7 58% Whazas, egytt élnek
[hazas, kilan élnek
1552% Wozvegy
Welvalt

™~
N

6.5z. abra Sziil6 egészségi allapotanak megitélése iskolai osztalyzatok szerint (n=276)

[Cmissing
1

04
-
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2.5z. tablazat A sziil6 életkoranak korcsoporton beliili eloszlasa (n=269)

Autista gyermek életkora Total
6vodas kora | Kisiskolas kord | iskolas kori fiatal
(3-6 éves) (7-10 éves) (11-14 éves) (15-19 éves)
Sziilé életkora | 26-34 éves 38 28 12 0 78
51,4% 36,8% 17,9% 0% 29,0%
35-39 éves 21 29 26 8 84
28,4% 38,2% 38,8% 15,4% 31,2%
40-45 éves 12 15 21 21 69
16,2% 19,7% 31,3% 40,4% 25,7%
46 éves és 3 4 8 23 38
idésebb
4,1% 5,3% 11,9% 44.2% 141%
Total 74 76 67 52 269
100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

(Chi- Squgre: Value = 91,038, p =0,000)

3.5z tablazat — A csaladi allapot megoszldsa a gyermek életkoranak fiiggvényében (n=271)

Autista gyermek életkora Total
ovodas koru kisiskolas  iskolas koru fiatal
(3-6 éves) koru (11-14 éves) (15-19 éves)
(7-10 éves)
Sziil6 nétlen, hajadon 8 6 5 2 21
csaladi 38,1% 28,6% 23,8% 9,5% 100%
allapota
hazas, egyiitt 60 58 2 38 199
élnek
30,2% 29,1% 40,0% 19,1% 100,0%
hazas, kiilon 0 43 3 0 5
élnek
,0% 21,6% 60,0% ,0% 100,0%
o0zvegy 0 3 0 0 3
,0% 100,0% ,0% ,0% 100,0%
elvalt 6 10 15 12 43
14,0% 23,3% 34,9% 27,9% 100,0%
Total 74 76 69 52 271
27,3% 28% 25,5% 19,2% 100%

(Chi- Squgre: Value =23,846, p =0,021)
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4.57. tablazat — Autista gyermek legmagasabb iskolai végzettsége az életkor fliggvényében

(n=276)
Autista gyermek életkora Total
6vodas kora | Kisiskolas kord = iskolas koru fiatal
(3-6 éves) (7-10 éves) (11-14 éves) (15-19 éves)
A gyermek  nincs valasz (nincs 36 21 11 6 74
legmagasabb | végzettsége)
i\?élfgozlgtsége 48,6% 28,4% 14,9% 8,1% 100%
kevesebb, mint 8 38 56 59 37 190
altalanos
20% 29,5% 31,1% 19,5% 100%
8 altalanos 0 0 0 12 12
0% 0% 0% 100% 100%
Total 74 77 70 55 276
26,8% 27,9% 25,4% 19,9% 100,0
(Chi- Squgre: Value = 75,691, p =0,000)
5.sz. tablazat Autista gyermek életkora €s a telepiilés kdzotti viszony (n=276)
Autista gyermek életkora Total
ovodas koru | kisiskolas koru | iskolas kora fiatal (15-19
(3-6 éves) (7-10 éves) (11-14 éves) éves)
Telepiiléstipus | fovaros 35 19 14 17 85
41,2% 22,4% 16,5% 20,0% 100%
megyeszékhely 16 21 25 16 78
20,5% 26,9% 32,1% 20,5% 100%
varos 14 19 15 14 62
22,6% 30,6% 24.2% 22,6% 100%
falu 9 18 16 8 51
17,6% 35,3% 31,4% 15,7% 100%
Total 74 77 70 55 276
26,8% 27,9% 25,4% 19,9% 100,0%

(Chi- Squgre:

Value = 17,317, p =0,044)
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6.5z. tablazat Az egészségi allapot megitélésének megoszlasa a sziil6i életkor alapjan

(n=269)
Sziil6 életkora Total
26-34 éves 35-39 éves 40-45 éves 46 éves és
idésebb
Egészségi rossz 2 2 1 6 11
allapot 18,2% 18,2% 9,1% 54,5% 100,0%
megitélésének
csoportositasa | kielégitd 25 26 13 12 76
32,9% 34,2% 17,1% 15,8% 100,0%
i6 51 56 55 20 182
28% 30,8% 30,2% 11,0% 100,0%
Total 78 84 69 38 269
29,0% 31,2% 25,7% 14,1% 100,0%
(Chi- Squgre: Value = 20,689, p =0,002)
7.sz. abra A gyermek beszédkészsége (n=276)
=
= issin
.Egyéltglén nem beszél
CINéhany szat mond

BRévid mondatokat mond
DFéleg ismétli amit hall,

vagy karabban hallott
Mol beszél
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8.sz. abra A gyermek beszédértése (n=276)

Owissing

.Jél erti, amit mondunk
neki
Legtébbszdr erti, amit
mondunk neki

Valamennyire érti, amit
-mondunk neki

Egyaltalan nem érti,
Ijamit mondunk neki

9.5z abra Viselkedési zavara gyakorisaga (n=276)

CIMissing
M0 pont

[J1-3 pont
M4-5 pont
[J7-9 pont

M 10-12 pont
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10.sz abra A gyermek kinos viselkedésének el6forduldsa (n=276)

CMissing
M gyakran
Onéha
Msoha

11.sz. abra A gyermek tarsasagban jol elfoglalja magat (n=276)

[Imissing
M gyakran
Onéha
M soha
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12.sz. Abra Az autizmus sulyossaganak megitélése (n=276)

[CIMissing

M nagyon stilyos
[kszepesen stilyos
Menyhe

7.5z. tablazat Az allapot megitélése a sziil6i életkor fiiggvényében (n=266)

Sziil6 életkora Total
30 év alatti = 30-39 éves = 40-49 éves | 50-59 éves = 60 év feletti

Autizmus nagyon 0 15 14 4 1 34
sulyossaganak | silyos

megitélése 0% 44,1% 41,2% 11,8% 2,9% 100%

kzepesen 2| 73 54 7 0 136
silyos

1,5% 53,7% 39,7% 5,1% ,0% 100%

enyhe 5 66 21 3 1 96

5,2% 68,8 21,9% 3,1% 1,0% 100%

Total 7 154 89 14 2 266

2,6% 57,9% 33,5% 5,3% ,8% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =20,407, p =0,009)
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8.5z. tablazat — Az allapot megitélése a gyermek életkoranak fliggvényében (n=272)

Autizmus sulyossaganak megitélése Total
nagyon sulyos kozepesen enyhe
sulyos
Autista ovodas koru 5 32 35 72
gyermek (3-6 éves)
Cletkora 6,9% 44,4% 48,6% 100,0%
kisiskolas koru 2 39 34 75
(7-10 éves)
2,7% 52,0% 45,3% 100,0%
iskolas koru 17 38 15 70
(11-14 éves)
24,3% 54,3% 21,4% 100,0%
fiatal (15-19 éves) 13 30 12 55
23,6% 54,5% 21,8% 100,0%
Total 37 139 96 272
13,6% 51,1% 35,3% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =32,189, p =0,000)

9.sz. tablazat A gyermek allapota és a sziild egészsége kozotti viszony (n=270)

Egészségi allapot megitélése Total
rossz kielégito jo
Autizmus nagyon sulyos 6 13 17 36
silyossaganak 54,5% 17,1% 9,3% 13,3%
megitélése

kozepesen stlyos 4 44 90 138
36,4% 57,9% 49,2% 51,1%
enyhe 1 19 76 96
9,1% 25,0% 41,5% 35,6%
Total 11 76 183 270
‘ 100% 100% 100% 100,0%

(Chi- Squqgre: Value =24,739, p =0,000)
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10.sz. tablazat A gyermek beszédkészségének sulyossagi fokon beliili megoszlasa (n=271)

Autizmus silyossaganak megitélése Total
nagyon sulyos kozepesen enyhe
silyos
A gyermek Egyaltalan nem beszél 19 29 2 50
beszédkészsége 38,0% 58,0% 4,0% 100,0%
Néhany sz6t mond 8 20 10 38
21,1% 52,6% 26,3% 100,0%
Rovid mondatokat 2 23 15 40
mond
5,0% 57,5% 37,5% 100,0%
Féleg ismétli amit 6 43 13 62
hall, vagy korabban
hallott
9,7% 69,4% 21,0% 100,0%
Jol beszél 2 24 55 81
2,5% 29,6% 67,9% 100,0%
Total 37 139 95 271
13,7% 51,3% 35,1% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =88,762, p =0,000)

11.sz. tablazat Gyermek beszédkészségének ¢€letkoron beliili megoszlasa (n=273)

A gyermek beszédkészsége Total
Egyaltalan | Néhany szot Rovid Foleg ismétli ~ Jol beszél
nem beszél mond mondatokat = amit hall,
mond
Autista ovodas Kkoru 12 17 12 15 18 74
gyermek | (3-6 éves)
¢letkora 16,2% 23,0% 16,2% 20,3% 24,3% 100,0%
kisiskolas 6 6 13 23 27 75
koru
(7-10 éves)
8,0% 8,0% 17,3% 30,7% 36,0% 100,0%
iskolas koru 24 7 9 11 18 69
(11-14 éves)
34,8% 10,1% 13,0% 15,9% 26,1% | 100,0%
Fiatal 9 8 7 13 18 55
(15-19 éves)
16,4% 14,5% 12,7% 23,6% 32,7%  100,0%
Total 51 38 41 62 81 273
18,7% 13,9% 15,0% 22,7% 29,7% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =28,126, p =0,005)
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12.sz. tablazat Gyermek viselkedési problémajanak életkoron beliili megoszlasa (n=276)

Viselkedési problémak el6fordulasi gyakorisaga Total
0 pont 1-3 pont 4-6 pont 7-9 pont | 10-12 pont
Autista 6vodas koru (3- 0 16 36 20 2 74
gyermek 6 éves)
Cletkora 0%  216%  48,6% 27,0% 2,7%  100,0%
kisiskolas koru 1 15 35 22 4 77
(7-10 éves)
1,3% 19,5% 45,5% 28,6% 5,2%  100,0%
iskolas koru 1 6 26 30 7 70
(11-14 éves)
1,4% 8,6% 37,1% 42,9% 10,0% 100,0%
fiatal 0 4 17 28 6 55
(15-19 éves)
0% 7,3% 30,9% 50,9% 10,9% 100,0%
Total 2 41 114 100 19 276
1% 14,9% 41,3% 36,2% 6,9% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =23,738, p =0,022)

13.sz. tablazat Gyermek viselkedési problémajanak megjelenése az allapot fliggvényében

(n=272)
Autizmus sulyossaganak megitélése Total
nagyon sulyos  kozepesen sulyos enyhe
Viselkedés 0 pont 0 0 2 2
problémak 0% 0% 100,0% 100,0%
gyakorisaga
1-3 pont 3 18 19 40
7,5% 45,0% 47,5% 100,0%
4-6 pont 8 50 54 112
7,1% 44,6% 48,2% 100,0%
7-9 pont 15 64 20 99
15,2% 64,6% 20,2% 100,0%
10-12 pont 11 7 1 19
57,9% 36,8% 5,3% 100,0%
Total 37 139 96 272
13,6% 51,1% 35,3% 100,0%

(Chi- Squgre: Value = 59,519, p =0,000)
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14.sz. tablazat A sulyossag mértékét befolyasolo tényezok

Sulyossag megitélése (fiiggo valtozo)
Fiiggetlen Modell Sig. Nagelkerke R ;
ggetle Exp (B 9.
valtozo (p 0,005) square P ®) >0

Sziil6i életkor 0,001 0,058 1,078 0,001
szulo egészségi 0,002 0,046 2,379 0,003
allapota
Sgulo 1sl§01a1 0,019 0,028 1,963 0,022
vegzettsege
Vlsellfedes1 0,000 0,136 4,268 0,000
probléma
Onallosag 0,000 0,117 3,599 0,000
Esﬂzleles' 0,104 0,014 0,616 0,102
id6pontja

13.sz. abra A tiinetek els6 észlelésének idOpontja (n=276)

CIMissing
[M0-18 hénapos
[J19-35 hanapos
W35 éves
[J6-10 éves
W11 e felett
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14.sz. abra A tiineteket észlel6k csoportjai (N=276)

[Omas csaladtag

M gyerekorvos

Omas szakorvos

Mvedsns
pedagdgus (tanar,

tanits, avona),
bélcsddei gondozd
avodai, iskolai
fejlesztd pedagagus,
pszichologus

Hegyeb valasz

15.sz. abra A szakemberhez fordulas ideje (n=276)

CMissing

M 0-18 hénapos
[J19-35 hanapas
W3-5 éves
[J6-10 éves
W11 ey felett
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16.5z. abra Az els6 diagndzis ideje (n=276)

W2 év alatt
W35 6y
[6-10 év
W11 gy felett

Melléklet

15.sz. tablazat A felismerés idopontja és a diagnosztizalas ideje kozotti viszony (n=251)

A gyermek életkora a diagnosztizalaskor

0-18 19-36 ) i 11 év Total
hénap hénap Sy 6-10 év feletti
Gyermek 0-18 2 8 42 15 2 69
életkora, amikor | honapos
az eltérést '
észleltek 2,9% 11,6% 60,9% 21,7% 2,9% 100,0%
19-35 0 22 88 15 0 125
honapos
0% 17,6% 70,4% 12,0% 0% 100,0%
3-5 éves 0 0 32 20 4 56
0% 0% 57,1% 35,7% 7,1% 100,0%
6-10 0 0 0 1 0 1
cves
0% 0% 0%  100,0% 0% 100,0%
Total 2 30 162 51 6 251
8% 12,0% 64,5% 20,3% 2,4% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =39,721, p =0,000)
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Melléklet

16.5z. tablazat Az észleld személye €s az észlelés idopontja kozotti kapesolat (n=271)

Gyermek életkora, amikor az eltérés jeleit eloszor észlelték

L8198 s Gl0de et
Elsé észlel6 | sziilo 52 91 32 0 0 175
29,7% 52,0% 18,3% ,0% ,0%| 100,0%
mas csaladtag 11 10 2 0 0 23
47,8% 43,5% 8,7% ,0% ,0%| 100,0%
eii. 9 15 9 0 0 33
szakember
27,3% 45,5% 27,3% ,0% ,0%  100,0%
pedagogus 2 15 17 1 1 36
5,6% 41,7% 47,2% 2,8% 2,8%| 100,0%
egyéb 0 4 0 0 0 4
,0% 100,0% ,0% ,0% ,0%| 100,0%
Total 74 135 60 1 1 271
27,3% 49,8% 22,1% 4% 4% | 100,0%
(Chi- Squgre: Value =41,844, p =0,000)
17.sz. tablazat Az észlelés idOpontjanak megoszldsa a allapot fiiggvényében (n=267)
Gyermek életkora, amikor az eltérés jeleit eloszor észlelték
089 g ses bl0ae ek
Autizmus nagyon sulyos 19 15 2 0 0 36
f{“zggsf:‘e%:s‘? 528%  417% 5,6% 0% 0% 100,0%
kozepesen 35 70 32 1 0 138
silyos
25,4% 50,7% 23,2% 1% ,0% 100,0%
enyhe 19 47 26 0 1 93
20,4% 50,5% 28,0% ,0% 1,1% 100,0%
Total 73 132 60 1 1 267
27,3% 49,4% 22,5% 4% 4% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =19,517, p =0,012)
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18.sz. tablazat A szakemberektdl kapott informacid megjelenése az allapot fliggvényében

(n=259)

Szakemeberektol érkezo informacio

Total
nem kapott kapott

Autizmus nagyon sulyos 14 20 34
sulyossaganak 41,2% 58,8% 100,0%

megitélése ’ ' '
kozepesen stlyos 44 88 132
33,3% 66,7% 100,0%
enyhe 30 63 93
32,3% 67,7% 100,0%
Total 88 171 259
34,0% 66,0% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =0,932, p =0,627)

19.sz. tablazat Az elsé tiinetek észlelésének idOpontja és a szakemberhez fordulas idépontja
kozotti viszony (n=271)

Gyermek életkora, amikor el6szor szakemberhez fordultak

0-18 19-35 ) ) 11 év Total
hénapos = hénapos 3-Séves  O-10&ves  gjoyyi
Gyermek 0—,18 33 30 11 0 0 74
honapos
életkora, amikor
44,6% 40,5% 14,9% ,0% ,0% 100,0%
az eltérést
, , 19-35 2 90 43 0 0 135
észlelték hénapos
1,5% 66,7% 31,9% ,0% ,0% 100,0%
3-5 éves 0 2 51 7 0 60
,0% 3,3% 85,0% 11,7% ,0% 100,0%
6-10 éves 0 0 1 0 0 1
,0% ,0% 100,0% ,0% ,0% 100,0%
11 év feletti 0 0 0 0 1 1
,0% ,0% ,0% ,0% 100,0% 100,0%
Total 35 122 106 7 1 271
12,9% 45,0% 39,1% 2,6% 4% 100,0%

(Chi- Squgre: Value = 458,816, p =0,000)
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20.sz. tablazat A szakemberhez forduléds id6pontjanak megoszlasa a allapot viszonyaban

(n=267)
Gyermek életkora, amikor el6szor szakemberhez fordultak
riaos | oy S e 8 T
Autizmus nagyon sulyos 10 19 7 0 0 36
f:;‘;fgi,’;ﬁiff“ak 278%  528%  194% 0% 0% 100,0%
kozepesen stlyos 16 60 58 4 0 138
11,6% 43,5% 42,0% 2,9% ,0% /| 100,0%
enyhe 8 41 40 3 1 93
8,6% 44,1% 43,0% 3,2% 1,1% 100,0%
Total 34 120 105 7 1 267
12,7% 44,9% 39,3% 2,6% 4%/ 100,0%

(Chi- Squgre: Value = 15,539, p =0,049)

21.sz. tablazat Az eltérd fejlodés észlelésének ideje — a gyermek életkora a
diagnosztizalaskor (n=251)

A gyermek életkora a diagnosztizalaskor Total
3 év alatt 3-5év 6-10 év 11 év feletti
Gyermek életkora, | 0—18 honapos 10 42 15 2 69
amilior az eltérést 14,5% 60,9% 21,7% 2,9% 100,0%
19-35 22 88 15 0 125
hénapos
17,6% 70,4% 12,0% ,0% /| 100,0%
3-5 éves 0 32 20 4 56
,0% 57,1% 35,7% 7,1% 100,0%
6-10 éves 0 1 0 0 1
,0% 100,0% ,0% ,0%/| 100,0%
Total 32 163 50 6 251
12,7% 64,9% 19,9% 2,4% 100,0%

(Chi- Squgre: Value = 30,842, p =0,000)
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22.sz. tablazat Szakemberhez fordulas iddpontja és a diagnosztizalas id6pontja kozotti
viszony (n=251)

A gyermek életkora a diagnosztizalaskor
3 év alatt 3-5év 6-10 év 11 év feletti Total

Gyermek 0-18 honapos 7 15 9 2 33

Cletkora, amikor 21,2% 45,5% 27,3% 6,1%  100,0%

szakemberhez 19-35 25 76 12 0 113
fordultak hénapos

22,1% 67,3% 10,6% ,0%  100,0%

3-5 éves 0 72 26 1 99

,0% 72,7% 26,3% 1,0%  100,0%

6-10 éves 0 0 3 3 6

,0% ,0% 50,0% 50,0%  100,0%

Total 32 163 50 6 251

12,7% 64,9% 19,9% 2,4%  100,0%

(Chi- Squgre: Value = 102,644, p =0,000)

23.sz. tablazat A diagnosztizalas idépontjanak telepiilésen beliili megoszlasa (n=256)

A gyermek életkora a diagnosztizalaskor Total
3 év alatt 3-5év 6-10 év 11 év felett

Telepiilés- févaros 14 53 14 0 81
tipus 17,3% 65,4% 17,3% 0% 100,0%
megyeszékhely 10 41 15 5 71
14,1% 57,7% 21,1% 7,0% 100,0%
varos 7 41 7 0 55
12,7% 74,5% 12,7% ,0% 100,0%
falu 2 31 15 1 49
4,1% 63,3% 30,6% 2,0% 100,0%
Total Total 33 166 51 6 256
12,9% 64,8% 19,9% 2,3% 100,0%

(Chi- Squgre: Value = 20,084, p =0,017)
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17.sz. abra Intézmények megjelenése a csaladok mindennapjaiban (n=276)

Omissing

[ korai fejlesztd - balcsade
[Covoda

M alt. iskola - fejlesztd iskola
[Jkazépiskala

Megyéb

18.sz. abra Az iskolaban/bolcsddében toltott id6 naponta (n=276)

CMissing
napi 1-2 érat, vagy
annal is kevesebbet
[Onapi 3-5 arat
Blnapi 5-8 orat
[Otobbet
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24.sz. tablazat Az intézményi ellatas telepiilésen beliili megoszlasa (n=255)

A gyermek részvétele a nevelési/oktatasi
intézményben Total
nem részesiil részesiil

Telepiiléstipus | févaros 4 74 78
5,1% 94,9% 100,0%
megyeszékhely 2 68 70
2,9% 97,1% 100,0%
varos 0 58 58
,0% 100,0% 100,0%
falu 2 47 49
4,1% 95,9% 100,0%
Total 8 247 255
3,1% 96,9% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =3,058, p =0,383)

25.5z. tablazat Az intézményben eltoltott id6 a gyermek allapotanak fliiggvényében (n=257)

Nevelési/oktatasi intézményben eltoltott idoé
napi 1-2 érat, napi 3-5 6rat | napi 5-8 oérat tobbet Total
vagy
kevesebbet
Autizmus nagyon sulyos 3 12 12 6 33
sulyossiganak 9,1% 36,4% 36,4% 182%  100,0%
megitélése
kozepesen 4 54 61 13 132
stlyos
3,0% 40,9% 46,2% 9,8% 100,0%
enyhe 5 21 62 4 92
5,4% 22,8% 67,4% 4,3% 100,0%
Total 12 87 135 23 257
4,7% 33,9% 52,5% 8,9% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =19,516, p =0,003)

CXLIX




—  Melléklet

26.5z. tablazat Az intézményben toltott id6 hatdsa a sziil6 munkavallaldsara (n=260)

Nevelési/oktatasi intézményben eltoltott ido
napi 1-2 6rat, napi3-5 érat napi 5-8 érat tobbet Total
vagy
kevesebbet

Sziilé nem dolgozik 8 65 59 7 139
munkavallalisa 5,8% 46,8% 42,4% 50%  100,0%
dolgozik 4 24 77 16 121
3,3% 19,8% 63,6% 13,2%  100,0%
Total 12 89 136 23 260
4,6% 34,2%‘ 52,3% 8,8%  100,0%

(Chi- Squgre: Value =24,999, p =0,000)

19.sz. abra A csaladok szamara nyujtott segitség mértéke (n=276)

W0-4 pont
5 pont
Oe-10 pont
W 11-15 pont
[J16-20 pont
21-25 pont
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27.sz. tablazat A csaladok segitségnyujtasa és annak elfogadasa kozotti viszony (n=266)

Szokott-e mas autista személlyel €16 csaladnak segiteni?

soha ritkibban, = hetente hetente minden Total
mint egyszer tobbszor nap
hetente
Szokott-e soha 168 20 2 1 0 191
f(‘;g;:lsi‘??get 88,0%  105% 1,0% 5% 0%  100,0%
96,6% 24,4% 66,7% 16,7% ,0% 71,8%
ritkibban, mint 6 58 1 2 0 67
hetente

9,0% 86,6% 1,5% 3,0% ,0%  100,0%
3,4% 70,7% 33,3% 33,3% ,0% 25,2%
hetente egyszer 0 1 0 1 0 2
,0% 50,0% ,0% 50,0% ,0%  100,0%
,0% 1,2% ,0% 16,7% ,0% ,8%
hetente 0 1 0 2 0 3

tobbszor
,0% 33,3% ,0% 66,7% ,0%  100,0%
,0% 1,2% ,0% 33,3% ,0% 1,1%
naponta 0 2 0 0 1 3
,0% 66,7% ,0% ,0% 33,3%  100,0%
,0% 2,4% ,0% ,0% 100,0% 1,1%
Total 174 82 3 6 1 266
65,4% 30,8% 1,1% 2,3% 4% 100,0%
100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%  100,0%

(Chi- Squqgre: Value = 313,421, p =0,000)
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28.sz. tablazat A segitség mértékének megoszlasa a csaladi allapot fliggvényében (n=262)

Segitséget adok csoportositva

O-4pont S5pont 6-10pont 11-15 = 16-20  21-25  T1otal
pont pont pont
Sziilé csalidi  nétlen, 2 2 7 6 2 1 20
allapota hajadon
154%  154%  8,0% 6,5%  41%  125%  7,6%
hazas, 0 6 67 76 42 6 197
egyiitt élnek
0%  462%  77.0%  826%  857%  750% 752%
hazas, kiilon 1 0 3 1 0 0 5
élnek
7,7% 0%  34% 1,1% 0% 0%  1,9%
dzvegy 1 0 1 0 0 0 2
7,7% 0%  11% 0% 0% 0% 8%
elvalt 9 5 9 9 5 1 38
69,29  385%  103%  9.8%  102%  125% 145%
Total 13 13 87 92 49 8 262
100,0%  1000%  100,0%  100,0%  100,0%  100,0% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =65,630, p =0,000)

20.sz. abra A munkahely viszonyulésa az autista gyermeket neveld sziil6 felé (n=276)

nem tudjak a
munkahelyemen,
hogy gyermekem
autista
tudjak, és mindig
[ elengednek, ha
szilkséges
tudjak, tébbnyire
elengednek, ha
szlkséges
tudjak, nem nagyon
engednek el
tudjak, kizart, hogy
elengedjenek
tudjak, nem kell,
hogy elengedjenek
.(élgaylébangne%
tartok ra
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21.sz. abra A csalad egy fore juto jovedelme (n=276)

[CIMissing
35 ezer alatti
[136-55 ezer
W56-70 ezer
[J70 ezer feletti

22. sz. abra Az anyagi helyzet megitélése iskolai osztalyzattal (n=276)

CLIN

CMissing
1



29.sz. tablazat Az anyagi helyzet telepiilés tipuson beliili megoszlasa (n=265)

—  Melléklet

A csalad anyagi helyzetének értékelése

Total
Elégtelen = Elégséges Kozepes Jo Kitiind

Telepiilés- | févaros 9 19 38 10 3 79
tipus 11,4% 24,1% 48,1% 12,7% 3,8% 100,0%
megyeszékhely 6 23 43 3 0 75
8,0% 30,7% 57,3% 4,0% ,0%  100,0%
varos 7 19 25 9 0 60
11,7% 31,7% 41,7% 15,0% ,0%  100,0%
falu 2 15 29 5 0 51
3,9% 29,4% 56,9% 9,8% ,0%  100,0%
Total 24 76 135 27 3 265
9,1% 28,7% 50,9% 10,2% 1,1% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =17,211, p =0,142)

30.sz. tablazat Az egy fore jutd jovedelem telepiilés tipuson beliili megoszldsa (n=258)

Egy fore juté jovedelem
Total
30 ezer alatti 30-49 ezer 50-70 ezer | 70 ezer feletti

Telepiilés-  févaros 5 21 31 24 81
tipus 6,2% 25,9% 38,3% 29,6%  100,0%
megyeszékhely 9 34 24 5 72

12,5% 47,2% 33,3% 6,9% 100,0%

varos 6 21 26 6 59

10,2% 35,6% 44,1% 10,2% 100,0%

falu 14 20 9 3 46

30,4% 43,5% 19,6% 6,5% 100,0%

Total 34 96 90 38 258
13,2% 37,2% 34,9% 14,7% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =42,026 , p =0,000)
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31.sz. tablazat A munkanélkiiliség megjelenése a telepiilés fiiggvényében (n=268)

Munkanélkiiliség el6forduliasa
nem igen, egyszer igen, tobbszor Total

Telepiiléstipus | févaros 57 22 4 81
68,7% 26,5% 4,8% 100,0%

megyeszékhely 48 19 9 72

63,2% 25,0% 11,8% 100,0%

varos 34 17 9 59

56,7% 28,3% 15,0% 100,0%

falu 27 9 13 46

55,1% 18,4% 26,5% 100,0%

Total 166 67 35 258
61,9% 25,0% 13,1% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =13,853, p =0,031)

32.sz. tablazat Az egy fore jutd jovedelem telepiilésenkénti megoszlasa (n=258)

Egy fére juté jovedelem Total
30 ezer alatti | 30-49 ezer 50-70 ezer | 70 ezer feletti

Régio Eszak-Magyarorszag 3 11 7 2 23
13,0% 47,8% 30,4% 8,7% 100,0%
Eszak-Alféld 10 21 8 2 41
24,4% 51,2% 19,5% 4,9% 100,0%
Kozép-Magyarorszag 5 23 34 25 87
5,7% 26,4% 39,1% 28,7% 100,0%
Dél-Alfold 10 25 17 1 53
18,9% 47,2% 32,1% 1,9% 100,0%
Dél és Kozép-Dunantil 2 9 8 4 23
8,7% 39,1% 34,8% 17,4% 100,0%
Nyugat-Dunantal 4 7 16 4 31
12,9% 22,6% 51,6% 12,9% 100,0%
Total 34 96 90 38 258
13,2% 37,2% 34,9% 14,7% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =44,930, p =0,000)
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33.sz. tablazat A munka-erépiaci helyzet regionalis megoszlasa (n=276)

Sziilé munkavallalasa
Total
nem dolgozik dolgozik

Régio Eszak-Magyarorszag 13 11 24
54,2% 45,8% 100,0%

Eszak-Alféld 31 14 45

68,9% 31,1% 100,0%

Kozép-Magyarorszag 49 42 91

53,8% 46,2% 100,0%

Dél-Alfold 36 23 59

61,0% 39,0% 100,0%

Dél és Kozép-Dunantil 13 10 23

56,5% 43,5% 100,0%

Nyugat-Dunantal 11 23 34

32,4% 67,6% 100,0%

Total 153 123 276
55,4% 44,6% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =21,657, p =0,017)

34.sz. tablazat Az egy fOre jutd jovedelem iskolai végzettség szerinti megoszlasa (n=256)

Egy fore juté jovedelem Total
30 ezer alatti | 30-49 ezer 50-70 ezer | 70 ezer feletti
Sziil6 iskolai  érettséginél 18 35 6 2 61
végzettsége alacsonyabb
29,5% 57,4% 9,8% 3,3%  100,0%
érettségi 7 35 38 9 89
7,9% 39,3% 42,7% 10,1%  100,0%
fels6foka 3 14 31 15 63
végzettség
4,8% 22,2% 49,2% 23,8% 100,0%
Total 28 84 75 26 213
13,1% 39,4% 35,2% 12,2%  100,0%

(Chi- Squgre: Value =54,720, p =0,000)
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35.5z. tablazat A munkaerd-piaci helyzet a sziil6i iskolai végzettség fliggvényében (n=271)

Sziilé iskolai
végzettsége

Total

Sziilé munkavallalasa
nem dolgozik dolgozik Total

érettséginél alacsonyabb 55 13 68
80,9% 19,1% 100,0%

érettségi 51 39 90
56,7% 43,3% 100,0%

fels6fokii végzettség 19 46 65
29,2% 70,8% 100,0%

125 98 223

56,1% 43,9% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =36,015, p =0,000)

36.5z. tablazat A munkanélkiiliség elfordulasa a sziil6i iskolai végzettség fliggvényében

(n=265)
Munkanélkiiliség el6fordulasa
- Total
nem igen, egyszer igen, tobbszor
Sziilé iskolai  érettséginél 37 15 14 66
végzettsége  alacsonyabb
56,1% 22, 7% 21,2% 100,0%
érettségi 53 23 12 88
60,2% 26,1% 13,6% 100,0%
felsdfoku 46 12 6 64
végzettség
71,9% 18,8% 9,4% 100,0%
Total 136 50 32 218
62,4% 22,9% 14,7% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =5,507, p =0,239)
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37.sz. tablazat A munkanélkiiliség elforduldsanak hatasa az allapot megitélésére (n=264)

Munkanélkiiliség elofordulasa
. Total
nem igen, egyszer | igen, tobbszor
Autizmus nagyon sulyos 30 3 1 34
sulyossaganak 18,3% 4,5% 2,9% 12,9%
megitelese

kozepesen sulyos 82 35 21 138
50,0% 53,0% 61,8% 52,3%
enyhe 52 28 12 92
31,7% 42,4% 35,3% 34,8%
Total 164 66 34 264
100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =12,207, p =0,016)

38.sz. tablazat Az egy fore jut6 jovedelem hatasa az anyagi helyzet megitélésére (n=251)

A csalad anyagi helyzetének értékelése

Elégtelen Elégséges = Kozepes Jo Kitlino Total

Egy fore juté 30 ezer alatti 7 10 16 0 0 33
jovedelem 212%  303%  485% 0% 0%  100,0%
30-49 ezer 9 33 51 1 0 94

9,6% 35,1% 54,3% 1,1% ,0% 100,0%

50-70 ezer 6 26 44 10 1 87

6,9% 29,9% 50,6% 11,5% 1,1% 100,0%

70 ezer feletti 1 2 18 14 2 37

2,7% 5,4% 48,6% 37,8% 5,4% 100,0%

Total 23 71 129 25 3 251
9,2% 28,3% 51,4% 10,0% 1,2% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =63,047, p =0,000)
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39.sz. tablazat A munka-erépiaci helyzet hatdsa az anyagi helyzet megitélésére (n=265)

A csalad anyagi helyzetének értékelése

Elégtelen Elégséges Kozepes Jé Kitiino Total
Sziilé nem dolgozik 18 48 69 10 2 147
munkavllalisa 750%  632%  5L1%  37,0%  66,7% 55,5%
dolgozik 6 28 66 17 1 118
25,0% 36,8% 48,9% 63,0% 33,3% 44,5%
Total 24 76 135 27 3 265
100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

(Chi- Squgre: Value =10,426, p =0,034)
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KERDESKATALOGUS

AUTIZMUS

BEVEZETES

Koszontés + sajat bemutatkozas.

Célok: A megjelentek véleményének megismerése a fogyatékosok tarsadalmi
megjelenésérol. A fogyatékosok jelenlegi helyzetérdl, valamint az autizmus, mint korunk
egyik sulyos problémaéjarol tapasztalatcsere torténjen.

Iddékeret: Maximum 1,5 ora.

Felvétel: A beszélgetésrdl egy hangfelvétel fog késziilni, melynek célja doktori kutatdsom
elkészitéséhez egy segitéeszkoz.

A felvétel lejegyzésénél mindenkinek a valasztott keresztnevét fogom hasznalni!

Szabad beszélgetés, mindenki szabadon elmondhatja a véleményét!

BEMUTATKOZAS

Mindenkit szeretnék megkérni, hogy roviden mutatkozzon ki! Név — lakohely — iskolali
végzettség — jelenlegi munkahely — csaladi allapot.
Mit csinalsz szivesen a szabadidodben?

Mondjatok meg, hogy milyen keresztnéven szolithatunk.

ASSZOCIACIO
A kovetkezOkben néhany szot, kifejezést fogok mondani, €s arra kérlek benneteket, hogy

a sz0 elhangzéasa utan mondjatok, hogy mi jut eszetekbe rdla.

csalad — tolerancia — jaték — elgitélet — fogyatékossag

TEMAKOROK

1. Fogvatékosok a tarsadalomban

Milyen ma Magyarorszagon a fogyatékosok helyzete? Véleményetek szerint milyen
gyakran jelenik meg az értelmi fogyatékossag a tarsadalomban? Hogyan vélekedik a
tarsadalom a fogyatékosokrol? Milyen ma a fogyatékosok munka-erdpiaci helyzete?
Megjelenik-e a kirekesztés az épek tarsadalma fel6l? Miért? Létezik-e tdrvényi
szabalyozas a fogyatékosokrol? Megvaldsulasa milyen mértékii? Hogyan vonhato
parhuzam a magyarorszagi ¢és az eurdpai helyzet kozott? Milyen okai lehetnek a

fogyatékosokkal szembeni elditéletnek? Megvalosul-e az érdekérvényesités a
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fogyatékosok korében? Az autizmus a fogyatékossdgok mely csoportjaba tartozik?

Véleményetek szerint milyen ma Magyarorszagon az el6fordulasi gyakorisaga?

2. Az autizmus medicinalis sajatossagai

Milyen okai lehetnek az autizmus kialakulasanak? Tudjuk-e ezeket befolyasolni?
Szembetlinbk-e a betegség kiils6 jegyei? Melyek a legtipikusabb tiinetei az
autizmusnak? Milyen életkorban torténik a felismerés? Mikor forduljon a sziild

szakemberhez? Ki az, aki leghamarabb észleli az eltérést?

3. Az autizmus diagndzisa

Milyen moédszerekkel torténik a diagnosztizalas? Hol torténik a diagnosztizalas?

4. Fejlesztés

A diagnozist kovetden milyen intézményekbe torténik a fejlesztés? Milyen eredmények
érhetdk el a fejlesztéssel? Mennyi idén beliil? Egyéni vagy csoportos fejlesztés
hatékonyabb az autistdknal? Milyen terheket jelent a csaldd szadmara a fejlesztd
foglalkozasokra valo bejaras? Hogyan tudjak a gyermeket eljuttatni a fejlesztésre?
Milyen tAmogatasokban részeslilnek ezek a csaladok?

Kik azok a szakemberek akik k6z0s egyiittmiikodésével végezhetd a fejlesztés?

5. Védono
Jelenleg részesiil-e gyermekiik védondi gondozasban? Milyen gyakran latogatja
gyermekét a védond? Felkésziiltnek tartja—e véddndjét a fogyatékossdgok témakorében?

Igényelne-e tobb informaciot védondjétdl? Elégedett-e munkdjaval?

6. Megkiizdés

A diandzis milyen érzelmeket valt ki a sziilében? Ki segithet a feldolgozasban? Milyen

megkiizdési stratégiat hasznalnak/hasznaltak a feldolgozaskor?

7. JovOkép
Milyen kilatasai vannak az autista gyermekeknek a jovOben? Biztositott-e szamukra a
integracio? Az altalanos iskolabol valo kikeriilés utan milyen lehet6ségeik vannak a

tovabbtanulasra/munkara?
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FOKUSZCSOPORTOK EREDMENYEI

40. sz. tablazat Fokuszcsoportban résztvevo sziilok jellemzoi

Haztartasban Autista
Név Lakohely Csaladi allapot = Munkaviszony gyermek
élok szama ,
életkora
. megyeszékhely hazas 4 16 apolasi dij és 19 év
Juszitina alkalmi munka
falu hazas 3 16 bejelentett 13 év
llona i
munkaviszony
. falu egyediil allo 3 16 (iker gyes, munka 4 év
Gabi .
lanyok)
megyeszékhely- hazas 516 gyes 2,5¢év
Judit hez csatolt
telepiilés
41. sz. tablazat Sziil61 fokuszcsoport asszociacios valaszai
Név csalad tolerancia jaték eloitélet autizmus
. ikrek empatia strand Nem tudom = A gyermekem
Gabi . o
elfogadni. neve Viktoria.
Marci €s a nincs kartya szines-bori Marci €s
llona r \
férjem nehéz.
egyseg megertes szorakozas fafejliség Tamas, a
Judit gyermekem
neve.
megeértés, Ami minket régen volt Nekem is volt Erdekes,
szeretet koriilvesz, az ilyen, de nem  életiink végéig
elitél, szabadna, hogy tanuljuk, nem
Jusztina intolerans. ez legyen, én ezt jo.
tudatosan
probaltam
elhagyni.
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42. sz. tablazat Védonoi fokuszesoport asszociacids valaszai

Név csalad tolerancia jaték elditélet fogyatékossag
Csilla sejt elfogadas boldogsag skatulya eloitélet
Erika gyerekek tiirelem felszabadultsag meg nem szeretet

ismerés
bizalom kompromisszu vidamsag tudas nélkilli = el6térben van
Kati gondolat
m
Zita egység megeértés a kislanyom gytilolet tobb figyelem
43. sz. tablazat Szakemberek az autistakat gondoz6 teamben
. . Autizmussal valé
Név Foglalkozas Munkahely talslkozdis id6pontja
Anna pszichiater Gyermekpsz1ch'1’atr1a1 25 éve
szakrendeld
Eva védénd Korzeti védénd 4 éve
. . . Specidlis iskola — ,
Misi gyogypedagogus autista csoport 8 éve
Norbi angol tanar Specialis iskola 2 éve
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44. sz. tablazat Szakember fokuszcsoportjanak asszociacios valaszai

Név csalad tolerancia jaték elditélet fogyatékossag
Anna bizalom megeértés felszabadultsag = kirekesztés intolerancia
Eva harmonia tiirelem kikapcsolédds  nem elfogadas  kerekesszék
Misi egész ¢let kreativ harag mas
. . , hatranyban e . o
Norbi biztonsag él(’)’i orom cigany hatrany
45. sz. tablazat Tiinetek megoszlasa a vélemények alapjan
0 SZULOK SZAKEMBEREK VEDONOK

nem besz¢l szo6fogadatlan lassult fejlédés
nem viseli el a csecsemd | kényszertiinetei vannak, | elmaradt
sirast, ilyenkor Orjong mozgasfejlddés
valogat az ételek kozott, | esti ritudlék, sikongatés
kényszeres tiinetek, 6rjong, ha valami csecsemokorban

Negativ ritudlék. véltozas torténik, nagyon lekotia TV

tartalmua | verekszik verekedik, félrevonulas

tiinetek nagyon fontos az indokolatlan érzelmi szemkontaktust nem
allandosag kitorések, ha a tartja

megszokott dolgoktol
eltérnek.
hipermotilitas nem besz¢l
rossz etvagy
beszél, és mindenre nagyon jo a tigyesen szamol
kivancsi szamolasban,
s kozosségben rovid idei

Pozitiv | o' :

tartalmu Jn aovon i ges’a

tiinetek ,gy , gy
szamolasban,
jol ért tobb idegen
nyelven is,
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M-CHAT

The Modified Checklist for Autism in Toddlers

Kérem, valaszoljon a kovetkez6 kérdésekre gyermeke viselkedésével kapcsolatban IGEN-nel
vagy NEM-mel, gy, hogy a valaszénak megfeleld rubrikdba tegyen egy X-et. Kérem,
probaljon meg valamennyi kérdésre valaszolni. K&zben arra gondoljon, hogyan viselkedik
gyermeke ALTALABAN. Ha az a viselkedés, melyrdl a kérdés szol, csak ritkan (egyszer
vagy kétszer) fordult eld, akkor, kérem, NEM-mel valaszoljon.

A gyermek neve:
A gyermek kora:
A kitoltés datuma:

1.

10.

11.

Oromét leli gyermeke abban, ha On példaul hintéztatja vagy a térdén lovagoltatja?
IGEN NEM

Erdekl8dik gyermeke mas gyermekek irant? IGEN NEM
Szivesen maszik gyermeke, példaul 1épcsékon? IGEN NEM
Szereti gyermeke a ,,kukucs” jatékot vagy a bujocskat? IGEN NEM

Eléfordul, hogy gyermeke ,,ugy tesz, mintha”, azaz szimbolikus vagy szerepjatékokat
jatszik? (babazik, papas-mamast, doktorbacsisat jatszik, jatéktelefonon csacsog

stb.)

IGEN NEM

Eléfordult mar, hogy gyermeke rdmutatott a mutatoujjaval valamire, hogy kérjen
valamit?
IGEN NEM

Eléfordult mar, hogy gyermeke ramutatott a mutatoéujjaval valamire, amire fel akarta
hivni az On figyelmét vagy meg akarta osztani az €lményét? (Ott, ott, egy repiild! — az
¢gen.) IGEN NEM

Tud gyermeke kisebb jatékokkal rendeltetésiiknek megfelelden is jatszani, példaul
autét tologatni, épitékockaval épiteni — €s nem csak a szdjaba veszi, tapogatja,
fogdossa vagy dobalja azokat?

IGEN NEM

Eléfordul, hogy odavisz Onhdz gyermeke egy jatékot, hogy megmutassa? IGEN
NEM

Egy-két masodpercnél tovabb is a szemébe néz gyermeke? IGEN NEM
Eléfordul, hogy talérzékenyen reagal gyermeke a larmara, zajra? (példaul befogja a

fiilét)
IGEN NEM
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12. Ha gyermekére néz vagy gyermekére nevet, visszamosolyog Onre gyermeke?
IGEN NEM

13. Utanozza Ont gyermeke ? (ha példaul grimaszol neki) IGEN NEM

14. Ha hivja gyermekét, reagal (példaul folnéz, valaszol vagy odamegy Onhéz) a neve
hallatara? IGEN NEM

15. Ha ramutat On egy a szoba masik sarkaban 1év§ jatékra, odanéz arra gyermeke?
IGEN NEM

16. Jar mar a gyermeke? (egyediil, kapaszkodas nélkiill) IGEN NEM

17. Ha On éppen megnéz valamit, kdveti gyermeke az On tekintetét, megnézi 6 is, amit
On ¢ppen néz? IGEN NEM

18. El6fordul, hogy gyermeke kiilonds mozdulatokat tesz az ujjaval az arca koriil?
IGEN NEM

19. Tesz érte a gyermeke, hogy folhivja magéara az On figyelmét? IGEN NEM
20. Folmeriilt-e Onben valaha, hogy esetleg nem jol hall gyermeke? IGEN NEM
21. Erti a gyermeke, amit az emberek mondanak neki? IGEN NEM

22. El6fordul, hogy gyermeke a semmibe néz vagy hogy céltalanul fel-alad rohangal?
IGEN NEM

23. Ha gyermeke bizonytalan, ismeretlen dologgal talalkozik, keresi az On tekintetét? (az
On biztatasat - hogy példaul minden rendben, nincs veszély — vagy figyelmeztetését —
hogy példaul 6évatosan vagy stop) IGEN NEM

Kiértékelés és javaslatok a teszt alkalmazasara és értelmezésére

— Az M-CHAT fejlesztésének a folyamata még nem zarult le teljesen, mert azoknak a
gyermekeknek a késobbi gyermekéveirdl még kevés az adat, akiknek a
teszteredménye autizmus spektrumzavarra utal. Az ez idaig rendelkezésre allo adatok
azonban azt jelzik, stabil a teszt korai diagndzisa. (Dumont-Mathieu & Fein, 2005)

— A teszt a gyermekek 16. és 30. honapos kora kozotti idészakban megfigyelhetd
viselkedését sziiri, az MCHAT elvégzését a gyermek 24 honapos kordban javasoljuk.

— Az M-CHAT 19 pontjaban a NEM-valaszok érnek egy-egy pontot, ezek nemlegesen
utalnak feltiinéviselkedésre (1-t61 10-ig, 12-t61 17-ig, 19, 21, 23).

— A masik négy pontban (11, 18, 20, 22) az IGEN-vélasz ér egy-egy pontot.

— A kiértékeléshez adja 6ssze a pontszamokat.

Robins et al. (1999) eredményei alapjan a kovetkez6 eredmények autizmus spektrumzavar
jelenlétére és nem mas jellegli zavarokra utalnak.

1. sz. abra 3 pont - nagy val6sziniiség

2. SZ. dbra 6 pont - nagyon nagy valosziniiség
3. sz. abra 10 pont - autizmus spektrumzavar
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A kévetkezo kérdésekbol adodo pontszamokbol mar kettd is nagy valosziniiségre utal:

- Erdeklédik gyermeke mas gyermekek irant?

- El6fordult mar, hogy gyermeke ramutatott a mutatoujjaval valamire, amire fel akarta
hivni az On figyelmét vagy meg akarta osztani az élményét? (Ott, ott, egy repiilé! — az
égen.)

- Eldfordul, hogy odavisz Onhoz gyermeke egy jatékot, hogy megmutassa?

- Utanozza Ont gyermeke ? (ha példaul grimaszol neki)

- Ha hivja gyermekét, reagal (példaul folnéz, valaszol vagy odamegy Onhéz) a neve
hallatara?

- Haramutat On egy a szoba masik sarkaban 1év6 jatékra, odanéz arra gyermeke?

A kiértékelés Steven Bélte 2005-6s német nyelvi forditasa alapjan késziilt.
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Autistak

Orszagos

Szovetsége

Kutatdsi megdllapodds

Mely létrejdtt az Aufistdk Orszagos Szévetsége (1085 Budapest, Baross u. 28. Il.
4/a., fovébbiakban AOSZ)

és

Tobak Orsolya (Sz.i.: Sopron, 1978.06.25. An.: Benkovics Kldra) kézdtt.

Az egylttmikddés keretében az AOSI datadja Tobak Orsolya részére az
Orszagos Autizmus Kutat@s soran elSallt SPSS adatfél Dél-alfdldi Régidjara
vonatkozé részét, valamint a kérddiveket.

Tobak Orsolya az adatokat csak kutatdsi célokra haszndlja fel, az AOSZ-szal
egyertetett kutatasi terv alapjan. Az adatok alapjan készilt tanulményban, és
minden tovdbbi, az anyag alapjan készitett publikacidban kdteles hivatkozni az
Orszagos Autizmus Kutatésra, és feltintetni az AOSZ-t, mint az adatgydjtes tars-
finanszirozéjat.

Ezen kivil Tobak Crsolya az elkészilt tfanulmanyt, és a publikacidkat az AOSI

rendelkezésére bocsatja.

Budapest, 2009. mgjus 7.

\
Tobak Orsolya - Dr. Szildgyiné Dr. Erd&s Erika

elnék, AOSI
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1085 Budapest, Baross u. 28. 1l em. 6/
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JEGYZOKONYV - SZULOI FOKUSZCSOPORT

2008. november 5.

Moderator:

Mindenkit szeretettel készontok!

Szeretném kérni, hogy mindenki mutatkozzon be!

Jusztina: Jusztinanak hivnak. Van egy 19 éves autista lanyom, aki jelenleg otthon van, mert
oktatasi torvény szerint eddig ellatasban részesiilt, de 18 évesen kikeriilt a rendszerbdl.
Jelenleg nem ismerek olyan intézményt, akik ellatndk 6t megbizhatdé moéddon nappalra,
Szegeden. Szegeden éliink. Van egy 22 éves egészséges lanyom, vele és a férjemmel éliink
koz0s haztartasban. Jelenleg dpolésin vagyok otthon, és kozben dolgozom, ezt-azt.

llona (Ili): 13 éves autista fiam van. Kicsit kacifantosan keriiltiink ide. Mi Albertirsan
laktunk, de ott nem talaltunk megfelel$ ellatast a kisfiamnak. Ovodat, azt normal 6vodat
végzett, amikor 7 éves lett, akkor itt taldltunk egy iskolat, amelyik befogadta. Ugy dontottiink,
hogy felpakoltunk, és idekoltoztiink, majd egy év utan kikoltoztiink Tiszaszigetre. En Gyesen
vagyok, és mellette dolgoztam, egészen tegnapig, mert akkor kirakott a fondkom. Sajnos ez
fogyatékos gyerekekkel egyiitt szokott jarni. Egy csodalatos férjem van, azt hiszem, azért
tartunk ott, ahol tartunk, mert 6 ilyen. Sajnos Marcinak nincs testvére, és valdszinii, hogy mar
nem is lesz, bar nagyon szerettiink volna. Marci tulérzékeny a csecsemoéhangokra. Kb fél éve
egyaltalan nem tudja elviselni. Boltba, piacra nem tudunk elmenni. O volt eddig a
legkezelhetébb autista iskolaskort, de a kamaszkor ezt hozta ki beléle. Erzékeny a csigékra és
a kisbabdkra. Bekattan ilyenkor, kiilonben teljesen normalisan viselkedik. O egy nem beszélé
autista. Kiilonben nagyon jo intelligencidja van, 4 nyelven ért, és mar 4 évesen megtanult
olvasni.

Gabi: Szegeden éliink, nekem ikreim vannak. Most 4 éves korban vettiik észre, hogy az egyik
kislannyal valami nincs rendben. Egyediil nevelem &ket, az anyukamék segitenek.
Mostandban egyre nehezebben kezelhetd, vannak neki indulatkitorései. Most kezdiink el
6vodaba jarni. Most bébiszittert keresek, mert egyik a masik utdn mondja fel a szolgalatot,
mert nem bir vele. En egy iskoldban tanitok. A gyermeknek nem szimpatikusak. A masik
gyermek egészséges, 0 is dvodaba jar. Most dvodat is szeretnék valtoztatni, foleg a kisebbik
miatt, mert az 6vo nénik nem fogadjak szeretettel, szeretnének megszabadulni tdle, pedig csak
masfél orat van az 6voddban.

Ili: Sajnos ez orszagos.

Gabi: Ugy vittem az 6vodaban, hogy mi varhato, hogy viselkedik. Megegyeztiink, hogy 9 re
viszem, ¢és fél 11 —kor megy érte a babiszitter. Azt mondja az 6vond, hogy neki mar ez is sok.
En azt mondom, hogy nem akarasnak nyogés a vége. Néhany napja ugy mentem érte, hogy
meztelen volt a kislany. Mosakodas utan vizes lett a ruhaja, és 6 nem birja elviselni, hogy
vizes ruha van rajta, ezért levetkdzott. Megkérdeztem, hogy miért nem 06ltdztették vissza, mert
a kislany a fel6ltozziink? kérdésre nem valaszolt, nem vette fel a szemkontaktust, ezért nem
oltoztették fel. Ezutan otthon voltunk torokgyulladassal.

Judit: Az én kisfiam 2,5 éves. 1,5 évesen vettiik észre, hogy megvaltozott a viselkedése.
Addig mér 1 éves koratdl mondott szavakat, ezek elmaradtak, és kezdddott a futkosas,
kézrebektetés. Ekkor én azt gondoltam, hogy mivel 2 nagyobb fiam van, és a nap nagy
részében kettesben vagyunk a kisflammal, ezért ingerszegény lehet a kornyezet szamara. Arra
gondoltam, hogy egy kis plusz ingerrel hatha tudunk rajta segiteni, ezért aprilistol elkezdtem a
Gekko fejlesztébe hordani. Nem haladtunk sehova, mert a gyerek behisztizte magat, és akkor
sehova nem haladtunk. Viszont ott egy gyogypedagogus foglalkozott vele, és 6 mondta, hogy
vigyem el kivizsgalasra. Augusztus végén voltunk a gyermekpszichiatrian Onnan keriiltiink az
Odu-ba. Azonban azt nem mondanam, hogy ott ajanlottak az Odut. A klinikai vizsgalat eltt
én mar sejtettem, hogy valami nincs rendben, de a férjem ott szembesiilt vele, hogy sulyos a
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probléma. Akkor 6 3 napig iilt a szamitogép elétt, mindent elolvasott errl a betegségrél. O
nagyon aktivan all ehhez a dologhoz. Mi egy csalad vagyunk. O taldlta meg az Odut. Ezért
mar azt tudjuk, hogy milyen iranyba szeretnénk terelni a dolgainkat. Szeged mellett egy kis
telepiilésen éliink. Most Gyesen vagyok, de nincs munkahelyem, és nem is szeretnék
visszamenni dolgozni, mert 6 még annyira pici, hogy nem tudjuk merre mennek a dolgaink. A
klinikai vizsgélatokon altaldban engem kérdeztek, ezért még nagyon bizakodd vagyok, hogy
valtozik a diagnozis, mikor mar vizsgalhato lesz. Most kezd beszélni, néhany sz6t mar mond,
meg elkezdtik hasznalni a kartydkat. Mar néhany cselekvésnél ezt haszndlja is. De
megmutogatja, hogy mit szeretne. Pl ha felemeli a 1abat, hozza a cip6t, akkor menni kell, és
mutatja a kartyan, hogy hova. Viszont nagyobb gyermekek sem beszéltek még ilyen idds
korukban.

Moderdtor:

Készonom szépen a bemutatkozast!

Olyat szeretnék még jatszani veletek, hogy mondok egy szot, és kivancsi vagyok, hogy arrol a
szorol mi jut eszetekbe. Ez legyen egy szo, vagy egy révid mondat.

Az els6 sz6 lenne a csalad.

Judit: Egység

Juszti: Megértés, szeretet

Ili: Marci és a férjem

Gabi: Ikrek

Moderdator: Tolerancia

Ii: Nincs

Gabi: Empatia

Judit: Megértés

Juszti: Ami minket koriilvesz, az elitél, intolerans.

Moderdator: A kovetkezo szo a jaték.

Judit: Szérakozas

Ii: Kartya

Gabi: Strand

Juszti: Régen volt

Moderdtor: A kévetkezo szo az eloitélet

Judit: Fafejliség

Ili: Szines borii

Gabi: Nem tudom elfogadni

Juszti: Nekem is volt ilyen, de nem szabadna, hogy ez legyen, én ezt tudatosan probaltam
elhagyni. En tigy érzem, hogy jobb emberek lettiink azaltal, hogy  ilyen.

Judit: Ok teljesen sallangmentesek, 6k nem bonyolitjdk tal a dolgokat, csak a vilig nem
ilyen.

Moderator: Talan egy kicsit kozelebbi szo jonne, ez az autizmus.

Juszti: Erdekes, életiink végéig tanuljuk, nem jo.

Ili: Marci és nehéz. Mi szerencsések vagyunk, mert elsé gyermek. Altalaban azt latom, hogy
azok a csaladok nehezebben fogadjak el, ahol mar van egy egészséges gyerek. Mert mas, mert
lathat6, hogy nehezebben fejlédik. Nalunk ez a normalis. Mi maximalisan elfogadjuk. Nekiink
ez a normalis, hogy Marci ilyen, hogy teszi, amit tesz. Most ez a félév egy kicsit nehezebb.
Most ez autizmus.

Judit: Tamas, a gyermekem neve. Elvesztettem valamit, amilyen lehetne 6, ezért élik meg
talan nehezebben, akiknek nem elsé gyermek. Ezt a veszteséget kell megélni. En masként
gondoltam 6t, egészen masfél éves koraig, és talan nem is lesz olyan , amilyennek gondoltam
ot.

Gabi: Nekem a Tori jutott eszembe, az én gyermekem neve Viktoria. A mi helyzetiink
egészen mas, mivel Ok iker, €s az egyik gyermek egészséges, a masik nem. Nekem soha nem
jutott eszembe, hogy masként kezeljem Oket, ugy fogadtam el dket, ahogyan vannak. Nekiink
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most dertilt ki 4 évesen, hogy ¢ autista. Az igazsag az, hogy mindenki észrevette, csak én
nem. Biztos én vagyok a vak, de nekem ugy volt tokéletes, ahogy van.

Juszti: Csak sziil6 vagy.

Gabi: Vannak nehézségek, de én ugy fogadom el, ahogy van. Probalok neki segiteni, de a
legbizakoddobb a csaladban én vagyok. Apukam nagyon sokat sirdogal miatta. Egyediil én
nem szoktam sirni. En azt mondom, hogy 6 igenis fejlédéképes, és fog is fejlédni, hogy hova,
merre, meddig, azt még nem tudhatom, de maximalisan optimista vagyok. Azt gondolom,
hogy beldle egy nagyon értékes ember lesz. Nem mondandm azt az autizmusra, hogy egy
rossz dolog, mert vannak benne értékek, amiket én fel sem tudok fogni. Voltam olyan
eléadason, ahol azt mondtidk, hogy 6k masként latjdk a szineket, és probaltam elképzelni,
hogy milyen lehet az a piros vagy narancssarga az ¢ szemiikkel. Vagy, hogy 6k az ultrahangot
halljak, az milyen csodalatos lehet. Hallgatom vele egyiitt Beethovent, Mozartot. Tanitom
beszélni. Mi is ugy indultunk, hogy 2 éves kor koril leallt, és kész. Most vagyunk ott, hogy
konyvek segitségével probalom tanitani 6t azokkal a modszerekkel, amikkel lehet. Es most
ujra elkezdett besz¢€lni. A kiejtése nem tokéletes, altalaban csak én értem meg. Mondokakat,
dalokat tanulunk, és rendkiviil igyekszik. Gyonyort kislany, gyonyorii haja van. Ertelmes,
csillogd tekintete van.

Judit: Az én gyerekem is gyonyor(i senkinek nincs olyan gyonyort kék szeme, mint neki.
Moderdtor: Készonom szépen a bemutatkozast, és most ezek utdin szeretnék elindulni egy
felépitett rendszer szerint. A feltett kérdésekre kérem, hogy réviden valaszoljatok!

Az elsé kérdéskor a tdarsadalom és az autizmus lenne. Mit gondoltok arrol, hogy milyen ma
Magyarorszagon az autistak helyzete?

Ili: Egyszoval, rossz.

Juszti: Mivel az én gyermekem a legiddsebb, ezért szeretnék elészor én megszolalni. Mivel 6
mar 19 éves, van hosszll tdvi dsszehasonlitasi alapom, hogy most milyen és akkor milyen
volt. A 90-es évek elején kezd6dott a lanyom autizmusa, de akkor még annyi lehetéségem
sem volt nekem ¢és a csaldasomnak, hogy hozzajussak informaciokhoz, konyvekhez,
internethez. Nagy nehezen egy konyvhoz jutottam, abbdl tudtam még, hogy mi az autizmus.
Tudtuk, hogy nagy gond van, de nem tudtuk, hogy ez mit jelent. Nem tudtuk, milyen jové var
ra, hogy mihez kezdjiink. Neki is kemény hisztijei voltak az utcan, és mivel én hordtam 6t
mindenhové, megkaptam, hogy hogyan nevelem ezt a gyereket. O is nagyon szép kislany volt,
de rengeteget hisztizett buszon, boltban. Az emberek azt mondtdk, majd én megnevelném.
Ugy beszéltek mellettem, mintha én ott sem lennék. Ez nagyon furcsa. A tarsadalomban
talalkoztam ilyen és olyan emberrel is. A tarsadalmi elfogadas kapcsan az ellatassal van
gondom. Csak Ugy kaptam ellatast, hogy vertem az asztalt. Azt mondtam, hogy ennek a
gyereknek valamilyen ellatas ¢és fejlesztés kell. Az asztalveréssel jutottunk egy-két
intézménybe Ugy, hogy eldtte azt mondtak, nem valo oda. Ez nagy segitség volt, mert senki
nem fogadott be benniinket. Onnantol kezdve volt a mi palyafutdsunk a Solyom utcaban.
Egészen addig, mig onnan ki nem keriilt 18 éves kordban. Tarsadalmi elfogadas: példaul
elfogadas a 2001-es népszamlalason nem volt ilyen kategoria, hogy autista, csak értelmi
fogyatékos. En odairattam a kérdezével, hogy az én gyermekem autista, 6 nem értelmi
fogyatékos. Akkor lehet, hogy lattdk, hogy ez oda van irva, de azota sincs felmérés, hogy
Magyarorszagon hany ezren élnek. Azt vettem észre, hogy informacidhiany van, nem ismerik
az autizmust. Nem megfeleld a kommunikacid. Kérddiveztiink az emberek kozott, és kidertilt,
hogy milyen nagy informacidhiany van, mert a felsoroltak koziil, hogy mirdl szeretnének
tudni, mindent bejeloltek. Ez a mai napig létez6 dolog, pedig 2008-at irunk. Kevés az
informacio, bar azota vannak konyvek és Internet. Ez a jovoben javulni fog. Ha meghalljak,
hogy autizmus, két dolog jut az esziikbe: az egyik, hogy Uristen, milyen sulyos, a masik, hogy
miben zseni. Két véglet. Viszont én nem tudom, hogy ¢ miben zseni, mert nem deriilt ki, mert
nem olyan kornyezetben volt. A memoridja fantasztikus, de sokra megyek vele...
misztifikaljak ezt az egészet. Lehet, hogy egy jo képességii zseni, de nem tud 1étezni ebben a
tarsadalomban. A tarsadalom hianyossagai a lakootthonok. Azt szeretnénk, hogy elfogadjak,
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hogy ez egy specialis dolog, teljesen mas, mint az értelmi fogyatékossag. Lehet vele €lni,
egyiitt ¢élni, és lehet dket imadni. De lehet mellettiik meg0riilni is. Nagyrészt a csaladok
hozzajuk idomulnak. Miattuk rendezkedik be a csalad ugy ahogy, hogy létezni tudjon.
Moderdtor: Amikor kideriilt a diagnozis, hogyan viszonyultak ehhez a szomszédok, baratok,
csaladtagok, a kozvetlen kornyezet?

Juszti: Az én anyukan azt mondta, hogy lehet ez? A mi csaladunkban nem volt ilyen! Mit6l
ilyen? Es ett6] mi megériiltiink. Nem az a 1ényeg, hogy ki a hibas, hanem, hogy hogy éljiink
vele. Kezelni kell ezt a dolgot. Ma mar ez nem téma. A szomszédok a lakotelepi lakasba a
kemény hiszti alkalméval sem szoltak soha. Még soha nem jottek fol, és inkabb tisztelnek
minket. Dicsérik a kislanyt, de mi probaljuk 6t ugy oltdztetni, ahogy ma o6ltézkddnek a
fiatalok, hogy kiilséleg is ugy kezeljiik, mint egy normal gyereket. Csinosan 6ltdztetem, amit
6 elvisel, mert akdrmit nem visel el. A szomszédok toleransak, de megnézem, hogy hova
koltozom el. Olyan helyre nem koltézom, ahol sok kisgyermek van. A gyerekekre 6 érzékeny,
a gyerekzsivajra.

Gabi: Az én gyerekem nagyon szereti a gyerekeket, rohan oda, ha babakocsit lat.

Juszti: Amikor kicsi volt, az enyém is igy viselkedett.

Gabi: Tori ha gyerekeket lat, csatlakozik hozzajuk, megfogja a keziiket. Az a miivészet, hogy
kivegyem koziiliik. O nagyon szeret tarsasigban lenni, az dvodéban is az a baj, amikor haza
akarom hozni. Ha az 6voda sz6t kiejtem, mar 6ltozkddik, de eljonni onnan, akkor mindig
cirkuszol.

Juszti: Tolerancia és elfogadas. Addig sem éltiink nagy tarsadalmi életet, de azéta egy
bizonyos szintli bezarkozas megfigyelheto.

Ili: Mi is most tartunk efelé.

Juszti: Ha tarsasag, akkor azt szerettiik, hogy hozzank j6jjenek, meg tudtok, hogy kiramolja a
hiitd, szétveri a butorokat, hisztizik. Megmaradt a kapcsolatoknak egy része, de a tobbség
leépiilt. De ezt nem banom. Az értékes emberek, akik benniinket elfogadnak, megmaradtak.
Miutan a lanyom nagyobb lett, azutan indultunk el mi is a baratokhoz, miutan kiismertiik a
viselkedését. Az autizmus szinte allanddan valtozik. Leépiilnek azok a dolgok, melyek
megnehezitik az életiinket, de helyette jon masik. A sziilének mindig készenlétben kell lenni.
Ili: Nalunk a baratok elkoptak, akiknek egészséges gyereke volt, az nem jott tovabb. A férjem
sziilei a mai napig nem tudnak mit kezdeni Marcival. Olyan szinten, hogy amikor az
anyosomék ajandékot hoztak Marcinak €s az unokatestvérének, az unokatestvér nyugati
csokoladét kapott, mig Marci haztartasi kekszet. Csecsemdkorban mindig azt kérdezték, hogy
Marci csindlja mar ezt? Vagy, tudsz ilyet? Ilyenkor azt mondtam, hogy majd 5 hét mulva 6 is
tudni fogja. Amikor kideriilt, hogy baj van vele, mindig azt kérdezték, hogy Marci beszélsz
mar? Marci egy nem besz¢él$ autista. En azt mondtam, hogy az autizmus arrél sz6l, hogy a
gyermek kommunikalni tanuljon meg, ne beszélni. O szétagokat haszndl, mi értjiik &t.
Nagyon j61 megérteti magat. Ot ez a megkiilonboztetés nem zavarta, de ilyet a sziil6t6] nem
var az ember. Szerintem is a legfébb probléma az informacidhidny, ha meg is jelenik, az
emberek elfordulnak tdéle, mert nem tudnak vele mit kezdeni. Nagyon értékeltem azokat a
rendezvények, amikor egészséges €s sériilt gyerekek éltek egyiitt néhany napig. Marci normal
ovodaba jart. Mi vettiik észre masfél évesen, hogy valami nincs rendbe. Mindenhova kiildtek
benniinket, hallasvizsgélatra, pszichologushoz, ahol azt mondtak, hogy jaj anyuka, mit
aggodik, Einstein is 5 évesen kezdett beszélni. Mi nem hagytuk magunkat, folyamatosan
mentiink, €és észrevettilk, hogy a szakembereknek is nagyon kevés az informaciojuk az
autizmusrol. De ma mar egyre tobb jo szakemberrel is taldlkozunk. 3 évesen a pszichologus
javaslatara ment Marci 6vodaba. Az 6voddban tudtak, hogy milyen. Es az volt a probléma,
hogy 6 nem akar Osszepakolni. Egyik nap az 6voda pszichologusa kozolte velem, hogy
anyuka, ez a gyerek nem normalis. En alltam és mondtam, hogy tudom, de nem igy kéne ezt
mondani. Annyi eredménye volt, hogy 6 volt az els6, aki azt mondta, hogy ez a gyerek
autisztikus. Az autizmus kutatd intézetben egy évre ra kaptunk idOpontot. 4 és fél évesen
mondtak meg a diagnozist, és ez masfél éves koratol eddig légiires tér volt szdmunkra.
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Tudtuk, hogy baj van, de nem tudtuk, hogy mi. Ezért addig, mig mas sziild6 megijed a
diagnozistdl, nekiink egy megkonnyebbiilés volt. A fiam mindig probal teljesiteni a
fejlesztéseken. Korhazban is kivizsgaltadk, hogy van-e szervi problémaja. Az orvosnal
Noortopil-t irtak fel neki. Amutgy is hiperaktiv volt, de 6k csillagszorot csinaltak a
gyerekembdl. A kezdeteknél nalunk is csodavaras volt, voltunk hokuszpok embernél is, de
ami igazan jo volt, az az akupunktura. Ekkor a diihrohamai elmultak.

Judit: Benniink még nagyon friss az élmény, de minél hamarabb kezdjiik el fejleszteni a
gyereket, annal bizakodobbak vagyunk. Figyeltem az 6 viselkedését, és azzal biztattam
magam, hogy majd kindvi. Azt gondoltam, hogy le van maradva a fejlédésben, de majd
egyszer megtanulja. A ségorném és egy 6vond ismerds szolt a férjemnek, hogy valami nincs
rendben a gyerekkel. Akkor én nagyon utdltam o6ket, holott tudtam a lelkem mélyén, hogy
valami gond van, de nem akartam vele szembe nézni. Amikor kimondtuk, musz4j volt vele
szembe nézni. Egy hétig diihongtem, aztan azt kérdeztem, hogy most mit csinaljunk. A
férjem, amikor az orvos azt mondta, nagy a baj, két napig sirt. Nagyon nehezen szedte dssze
magat, utdna harom napig olvasott a témaban, az internet nagyon sokat segitett. A csaladnak
elészor nem akartuk elmondani, de apukdm nagyon pozitivan fogadta, finoman ¢és
baratsagosan kozelit a gyerekemhez, aki nagyon tartézkod6. Az anydosomék nagyon nehezen
értik meg. Az anyukdm az én helyettesem, Ot elfogadta. Kozépsé gyerekem, 6 nem is varta,
tehat 6 elutasitd. A nagyobb gyerekemnek volt egy autista osztdlytarsa, ezért nagyon jol
elfogadd a kistestvérével. A legtobb emberrel az a gondja, hogy nem tudja, mit csindljon
ezekkel az emberekkel. Sokszor nem rosszindulatbdl, de nem tudjak, hogy viselkedjenek.
Inkabb tavolsagot tartanak, mert abbdl nem lehet baj. Az a ,baj”, hogy kevés az autistak
szdma a tobbi betegséghez képest, ezért kevés informacié jut el az emberekhez. A
szakembereknek is nagyon kevés az ismeretiik. A klinikan nem is hallottak még az autizmus
¢s a szerotonin szint kapcsolatardl. A klinikdn masfél o6ra varakozas utan kezdték el vizsgalni
a gyerekemet ebéd utani idépontban. Nem tudtak mit kezdeni a 2 éves gyermekemmel, mert
azt mondtak, hogy 6 kicsi. A tarsadalomban még nem igazan hireszteltiik, hogy ¢ autista.
Nem szeretném, ha sajnalnanak, hogy nekem ilyen gyermekem van, mert 6 egy fantasztikus
kisfia. Nagyon lehet dket szeretni, és nagyon jo dolgokat lehet veliikk megélni. Egy ismerdsom
szemében lattam, hogy sajnal, és azt mondta, hogy sajnalom, hogy a klinikan kellett
taldlkoznunk.

Juszti: En ugy veszem észre, hogy a klinikén a helyzet nem valtozott. Ugyanezt éltem meg én
a lanyommal a 90-es évek elején.

Nagyon szeretnék beszélni leendd orvosokkal, védondkkel. A sziilé tudja, hogy mit varhat a
gyermekétdl. Nem lehet Oket varakoztatni! Gyorsan, hatarozottan kell elvégezni a vizsgalatot,
mert Ok tlirik, de igyekezni kell. Felkészitem a gyereket a vizsgalatra, eldtte 1 nappal 6rjong,
de ott nincs semmi gond, ha nem kell varakozni. Az egészségiigy nincs felkészitve. Vannak
eldrelépések, hogy a térvényben is kiilonvették az autistat, de még nagyon sok kaput kell
dongetni.

Azoknak nehéz, akiknek nincs betegségtudata, hogy elfogadtassuk az 6 problémajukat, de
talan konnyebb, mert azok, akik nem tudjak feldolgozni a sajat betegségiiket.

Nagyon jo, hogy mar az 6vodakban is megjelenik az integracid, de sajnos ez legtobbszor
hideg egyiittélés, mert a pedagdgusok nincsenek felkésziilve.

Judit: A pedagdgus szeretne mit kezdeni ezzel a helyzettel, de még tud, mert hidnyos az
ismerete, €s ott van még 20 masik gyermek, akikkel foglalkoznia kell.

Gabi: A jovo héten megyiink a TKVSZRB, és azt szeretném kérni, hogy legyen a gyerekem
mellett egy gydgypedagdgiai asszisztens. Eddig sem foglalkoztak vele, 2x eléfordult, hogy az
utcarol hoztak be a gyereket, és azt mondtdk, hogy nem tanitottam meg, hogy ne menjen ki az
utcéra.

Judit: Egy ilyen pedagégus emberileg nem sajnalta meg a gyereket, Alkalmassagi vizsgalat
kellene a pedagdgusoknak.

Gabi: Itt jon be az, hogy mi emberek vagyunk, és nagyon nehéz kisziirni ket.
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Judit: Az az alapvet6 dolog, hogy szeresd a gyerckeket.

Gabi: Tapasztaltam az 6vodaban, hogy a édesanyja utan siré gyereket nem vette fel, hanem
kiment kdvézni. Semmi érzelmet nem lattam az 6vonot.

Moderdator: Mar sokat beszéltiink a pedagogusokrol, most szeretném, ha dttérnénk a
védonokkel valo tapasztalataitokra.

Gabi: A védoéndt 6 honapos koruk 6ta nem lattam, pedig az orvosok mondtak, hogy jonni fog.
Elétte havonta lattam a védéndt. A gyermekorvos még most a diagndzis utan is azt mondta,
hogy nincs semmi baj, mert majd kindvi.

A klinikan az egészséges gyermeket vizsgaltak, mert 6 szimpatikus volt az orvosoknak. Tori
pedig sokat sirt. Most jelenleg nem ismerem a védonot.

Ili: Az els6 védénd nénit nagyon szerettiik, de néha mondott nagyon konyvszagi dolgokat,
amiket a valésagban nem tudtam alkalmazni. Sokszor azért jott, mert kellett. Volt, hogy
délben beesett, én tele voltam kérdéssel, 6 azutan, hogy megkérdezte, jol vannak?, elment,
mert rogton kezdddik a tanacsadas. Annyi mindent szerettem volna kérdezni.

KésSbb egy ismerds lett a védénd, aki nagyon lelkiismeretes, kibiciklizett a tanyakra is. O
probalt segiteni, hogy kihez fordulhatnank, neki nagyon halas vagyok. Itt szegeden Y4 évente
jott latogatni, de probalt segiteni, sokszor kudarcot vallott. En &riiltem neki, hogy jott, hogy
tudtam valakivel beszélget. Ez lenne a nagy segitség, hogy érezziik, hogy valaki érdeklédik
irantunk.

Mikor kikoltoztiink Tiszaszigetre egy véletlen talalkozasom volt a védondvel, aki akkor azt
mondta, hogy ugy sem fogunk talalkozni. Akkor volt a fiam 8 éves. A leglijabb véd6éndket azt
sem tudom, hogy ki. A régi szegedi védondnk még ma is megkérdezni, hogy hogy van a fiam.
Amit még szeretnék megemliteni, hogy a védéndk ismerjék azokat az ellatasokat, amik jarnak
a fogyatékos gyermeket neveld csalddoknak. Tudjak, milyen ellatdsokat kaphatunk. PI:
utikoltség, gyes, csaladi potlék. Ez egy fontos kérdés lenni. Amikor kérdeztem, akkor az volt
a valasz, hogy olvassam el a Magyar Ko6zlonyben.

Judit: Nekiink 2 véd6 nénink is van, de valdjaban egy sincs. A kdrzetes védond kb % évente
jon el meglatogatni. A tanacsadds orvost mar honapok 6ta nem lattuk. A korzetes védond 1
éves korag jott azota nem igazan taldlkoztunk. O egy friss diploméas védoénd, akinek kevés
tapasztalata van. Nagyon aranyos, jo indulatu, de nincs tapasztalata. Az autizmusrél meg
szinte egyaltalan nem tud. Kérdezte, hogy hogyan viselem a problémat, de lattam, hogy
nagyon félt a kérdéstdl. Képzésben nyilvan nem kapott err6l semmi informaciot. Nem tudom
milyen tapasztalata van. Van is védéndnk, meg nincs is, de nem tud mit kezdeni a helyzettel.
Azonban a kisfiam nagyon szereti a védonot.

Ili.: Nagyon j6 emberismerdk.

Judit: En ugy tudom, hogy 8 éves gyereket mar nem latogatja a védénd, csak az iskolaban
talalkoznak.

Juszti: A gyermekem 2 éves kora 6ta nem lattam védonot.

Moderdtor: Szeretnéem megkérdezni, hogy roviden milyen jovoképet tudnatok felvazolni ?

Ii: Félink.

Juszti: Amikor mi bekeriiltiink az ellatasi rendszerbe, akkor oriiltiink, hogy 6t ellatjak, és
ekkor nem igazéan foglalkoztunk a jovovel.

Most tigy latom, hogy ha mi szilil6k nem fogunk 6ssze, és nem tapossuk ki nekik, akkor az
allam nem fog mozdulni. Azt mondja, hogy vannak foglalkoztatok, de 6ket akarhova nem
lehet berakni. Nekiink nem megdrzdre van sziikségiink, hanem, hogy 6k értelmesen ¢ljek az
életiiket, ami a lehetdségekbdl ki lehet hozni. Csak ugy megy elébbre a dolog, ha a sziil6k
megoldjdk. Gondolnunk kell arra, hogy mi lesz azutdn, ha mi nem lesziink. Akinek van
egészséges testvére, annak konnyebb. Egy lakootthont szeretnénk a gyermekeinknek. Ezt a
szilok a gyermekeikért teszik. Ezt mas helyettiink nem fogja csindlni. Keményen kell
dolgoznunk, 6ssze kell fognunk.

Nagyon hangsulyoznam a fejlesztés korai kezdetét.

A kicsiknek talan mar jobb a jovoképiik.
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Judit: A hangsuly az életen van, hogy 6k ne vegetaljanak. Ma az egészséges gyermek is
eltapossak, akkor a fogyatékos gyermekre még inkdbb oda kell figyelni.

En nagyon optimista vagyok, hogy Tomi fejleszthet, de a késébbiekre nézve nagyon negativ
jovot latok. Nem torténik elérelépés a kormanyzat, az egészségiigy terén, csak a sziilok
tehetnek érte. Azt kell megoldani, hogy amikor felndnek, legyen elottiik egy ut, ami jarhatnak.
Gabi: En orillok, hogy beszéliink err6l a téméardl. ha mar a védéndknél indit el egy
gondolatot, az mar nagyon jo. En is nagyon bizakodd vagyok, de felnétt korban nekiink is
sziikségilink lesz egy lakootthonra. Azért nem foglalkoznak vele az emberek, mert kevesen
vagyunk, és kevés az ismeret.

En nem szégyellem, ezzel egyiitt élek, és kozosen harcolunk vele.

Sajnos a kollégaim nem jo fogadjak ezt a helyzetet.

Ili: A mi gyerekiinknek addig lesz jo, amig éliink, mert a mi gyerekiinknek nincs testvére.
Annyi borzalmat hallunk, és ilyenkor megijedek. Marci 5 nyelven ért, és 4 évesen mar
olvasott, de ezzel nem megy semmire.

Probaljuk Gigy rendezni az életiinket, hogy tudjuk neki biztositani az ellatast. Szeretnék én
segiteni a sorstarsaknak is, hogy nekik mar konnyebb legyen. Fontos lenne, ha a sziil6k
kiharcoljak a lakootthont, akkor az allam segitsen fenntartani.

Mar most j6 lenne tudni, hogy neki van egy biztos helye, ahova be tudom szoktatni. Hogy ne
egyik naprol a masikra veszitse el a sziileit.

Moderdtor: Koszonom a véleményetek.

Szeretném még kérni, hogy a kovetkezo tesztet toltsétek ki.

Koszonom a figyelmet.
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JEGYZOKONYV — SZAKEMBER MINIFOKUSZ

2008. december

Moderdtor: Mindenkit szeretettel koszontok!
Szeretném kérni, hogy mindenki mutatkozzon be!
Misi: Altalanos iskolaban foglalkozom autista gyermekekkel, kiilon csoportban. 2 éve
dolgozom az iskolaban, 8 (10-16) éves autista gyermekkel. Hossz 0t vezetett ehhez a
csoporthoz, de nagyon jol érzem magam veliik, bar lassu sikereket lehet elérni.
Eva: Védéndként dolgozom 8 éve. A korzetemben 2 autista kisgyermek van, az egyik 4 a
masik 6 éves.
Anna: En tobb autistaval talalkoztam, mint &ltalaban az emberek. Van, egy a kozvetlen
kornyezetemben €16 csalad, akiknek az autista gyermekének a fejlddését kisgyermek koratol
nyomon kovettem. A 90-es évek végén olvastam egy cikket, ahol nagyszdmu autista
gyermeknél végeztek hallasvizsgalatot, azt bizonyitva, amit a szakirodalom is leir. Az autista
gyermekek fokozottan érzékenyek a hangos zajokra. Részt vettem a cikk alapjan készitett
vizsgalatban, ahol 78 a megyében €16 autista gyermek hallasat vizsgaltak. Hasonld eredményt
kaptunk, mint amit a cikkben leirtak. Bizonyitas és hosszabb tavl terdpia nem tortént.
Norbi: Angol tanarként dolgozom egy specidlis iskoldban, ahol autista gyermekeknél is
tanitok angolt. Nagyon szeretem ezt a csoportot, mert rengeteg sikerélményem van, ezek a
gyerekek tligyesek, konnyen tanulnak szavakat, de nehezen alkalmazzak a mondatalkotasnal a
tudasukat. Sokkal tobb szo6t ismernek, mint mi a magyarban. Nagyon konnyen tanuljak a
nyelvet.
Moderdtor: A kovetkezbkben egy asszocidcios jatékot fogunk jatszani. En mondok egy szot, és
ti mondjatok el, hogy milyen sz0 jut ezzel kapcsolatban eszetekbe.

Csalad: A- bizalom, E- harménia, N- biztonsag, M- egész

Tolerancia: A- megértés, N- hatranyban é16k, E- tiirelem, M- élet

Jaték: N- 6rom, A- felszabadultsag, E- kikapcsolodas, M- kreativ

Eléitélet: M- harag, N- cigany, A- kirekesztés, E- nem elfogadas

Fogyatékossag: A- intolerancia, N- hatrany, E- kerekesszék, M- més
Moderdtor: A kovetkezokben ratérnék azokra a kérdésekre, amelyek kozvetleniil a
beszélgetésiink témajahoz kapcsolodik.
Milyen ma Magyarorszagon az autistak helyzete?
Anna: Nagyon kevés toleranciat tanusitanak.
Norbi: Ezt a félelem taplalja.
Eva: Nem ismerik a fogyatékossagok okait, tiineteit.
Anna: Altalaban tavol akarnak maradni téliik.
Norbi: Probalnak torvényeket hozni, de a mélyebb dolgokon nem segit. Mozgassériilteknek
vannak parkolok, de a szellemi fogyatékosoktol félnek.
Moderator: Hogyan valosul meg a térvényi szabalyozas?
Anna: Egyre t6bb helyen vannak mar targyi megoldasok (pl: szalloda), tébb mint eddig.
Misi: Bevasarlo kozpontokban felrajzoljak, de masok oda beallnak.
Anna: Ez nagyon diihitd, 6nzdség.
Anna: Elditélet szempontjabol nagyon fontosak a csaladi mintak, a sziiléi vélemények. A
gyermekek sokszor érzik, hogy nem hitelesek. A csaladi és az iskolai kozdsségekben is sok az
eloitélet. A pedagogusok tobbsége lejaratja azokat a gyerekeket, akik kilognak a sorbol.
Moderdator: Milyen okai lehetnek az autizmus kialakulasanak?
Eva: Gyakran felvet6dik a kérdés, hogy befolyéasolja-e az MMR oltas. Az irodalomban arrol
is olvashatunk, hogy a sziiloknek vannak pszichés problémai.
Norbi: Olvastam arrol, hogy taplalkozasi okai is lehetnek.
Anna: foleg a taplalék kiegészitok tartoznak ide.

CLXXVI



—  Melléklet

Eva: Genetikai tényezok is okozhatjak.

Anna: Ezt bizonyitottak. Kiilonbozd korképek eléfordulésa is determinalhat ra.

Misi: A gyerekeim kozott 3 csaladnak 1 gyereke van, 2 csaladnal a kozépsé gyermek, 2 nél a
legidésebb gyermek az érintett.

Norbi: Fiaknal gyakoribb a megjelenése.

Anna: Az Asperger csak fiuknal fordul el6. Az érintettek 30 %-a lany.

Norbi: A hajlam 6roklédik, vagy az autizmus? A szocialis hattér és a genetika egyiittesen
jelenik meg.

Misi: Fridzsider anyak — 3 éves kor elétt.

Anna: Az oroklott hajlam az adott kdrnyezetben manifesztalodik. 50-50 % ennek a
keveredése. A kiils6 kornyezet egyértelmii hatasat bizonyitani is lehet. A kdrnyezetemben é16
gyermek jelenleg 27 éves, 5 éves kora oOta figyelem a fejlodését. 3. gyermek a csaladban. 5
évesen ugralt, nem beszélt. A csalad ugy tett, mintha nem t6rtént volna semmi. Kisebb
nagyobb nehézségek aran elvégezte az altalanos iskolat. A csalad kdzben minden felé vitte
orvoshoz, mindent elkovettek a sziilok, igy elvégezte a kdzépiskolat. Természetesen kozben
besz€lni is megtanult. Sok tantargybodl felmentést kapott, végiil elvégezte a konyvtar szakot.
Most sem csinal mindent jol, de miikodképes, sportol. Nem tudni, mi lett volna ha..... Ezzel
azt akartam kifejezni, hogyha mindent beleraknak, akkor jol fejleszthetd. Otthon lakik, de
egyediil jart iskolaba. Nagyon fontos, hogy érezze a gyermek, hogy fontos.

Norbi: Melléfogas, ha tl sokat adunk meg nekik, mert akkor nem érzik, hogy 6 is hasznos.
Moderdtor: Milyen tiineteket tapasztaltok az autista gyermeknél?

Eva: En a korzetemben é16 gyermeknél a szofogadatlansagot tapasztaltam elészor. A sziil6k
arrol panaszkodtak, hogy a gyermek nem érti meg, amit kérnek, nem jut el hozza. A laikusok
hisztisnek titulaljak oket. Nem diagnosztizaltak rogton. A gyermek nagyon ligyes volt mar 4
évesen a szamoldsban, normdl kozdsségbe jart, gyakran verekedett, de most mar vannak
baratai. Orjong, ha valami véltozas torténik, kényszer tiinetei vannak.

Norbi: Nagy gondot okoz, ha nem ugyanazon az Giton mennek haza.

Anna: Kényszeres tiinetek, esti ritualék a lefekvés kortil, ez van naluk felnagyitva.

Misi: Nalunk van egy kislany, ha nem jon el egy tarsa (akivel egyaltalan nem kommunikal), 6
sem hajlando6 bejonni a terembe. Nem értik meg a vilagot. Bejosolhatatlansag.

Norbi: Mintha be lenne zarva magaba.

Misi: Az a biztos, ami ott van.

Anna: Ismétlddé mozdulatok, papir lobogtatasa olyan, mintha atringatnd magat, dnhipnozis.
Ez a bura szer(i vilag hatara.

Misi: Ha tobb helyre vissziik 6ket, az is segithet.

Anna: Lazit az ingerszegény dolgon.

Eva: Rendszeresen eléfordul a monotonitas. En talilkozom veliik elészor. Ha a sziiléket
nyugtalanitja az, hogy valami nincs rendben a gyerekkel, akkor rogtén kiildjiik Oket
szakemberhez. Fontos a korai fejlesztés, ne varjunk.

Anna: Barmi furcsat tapasztalnak, azonnal jelentkezzenek. Az elsé gyermeknél tovabb tart a
felismerés. Inkabb feleslegesen menjen a sziild, ha autisztikus tiineteket tapasztal. Ha ilyen
tiinetei vannak, akkor mindig szoktunk anyagcsere vizsgalatot kérni. A korai kezelés és
fejlesztés nagyon fontos.

Moderadtor: Mit tapasztaltatok, hogyan fogadja a sziilo a diagnozist?

Misi: Minden szakembert kiprobalnak a sziilok, hatha nem az a diagnozis.

Norbi: Olyan embert keres, aki megcafolja a diagndzist, mert nehéz ezzel szembesiilni. A
szakember is nehezen mondja ki a diagndézist.

Anna: Nehezen fogadja, nem hiszi el, felhaborodva jén, vérja a cafolatot. Onvad, azt vérja,
hogy felmentsék alola. Nem elég egy vizsgalat.

Eva: Szomorusag, szégyenérzet.

Moderator: A diagnozist kévetoen hogyan, milyen intézményekben torténik a fejlesztés?

Eva: Egyénfiiggd, hogy a csoportos és az egyéni fejlesztés hatasos-e.

CLXXVII



—  Melléklet

Misi: Véleményem szerint kell mind a kett6.

Norbi: Nagyon meghatarozo, hogy a fejlesztés helye milyen tavol van a sziilék lakhelyétol.
Misi: A legtobb sziil6 szivesen viszi a fejleszt6 helyekre gyermekét.

Moderadtor: Szakemberkeént a gyermekek gondozasa soran mely szakemberekkel tartjatok a
kapcsolatot?

Anna: Fdleg az anyagcsere vizsgalatok kapcsan Laszld Aranka professzorral tartom a
kapcsolatot. A képzésfejlesztés soran talalkozom pszichologusokkal és
gyogypedagogusokkal.

Eva: Védon6ként a haziorvossal.

Misi: Gyogypedagogusokkal.

Norbi: Gyogypedagogusokkal.

Moderadtor: Véleményetek szerint milyen jovo var ezekre a gyermekekre?

Eva: Fejleszthetd, de nem lehet tudni, hogy meddig, a sziild pedig ezt varja. Kilatastalansag
jellemzd.

Anna: Nehéz megjosolni a jovot. Nem lattam még olyan fejlddésmenetet, ami egyenletes.
Jellemz6en vannak konnyli honapok, akkor ujra bizakodnak. Nem kell megijedni, ha a
kovetkezO honapban stagndl az 4allapota. Nagy kiugrdsok lehetnek. Eléfordul, hogy
szemkontaktust tart egyik honaprol a masikra, elétte ez elképzelhetetlen lett volna.

Misi: Nehéz jovo varjunk. A feln6tt ellatas biceg, féleg Csongrad megyében.

Moderdator: Milyen életet élhetnek ok a késobbiekben?

Misi: Ez nehéz, mert ezt az értelmi szint is befolyasolja.

Norbi: Amig a sziilok élnek, addig nincs gond.

Anna: Ez a sziilék legnagyobb félelme. Nem akarjak a nagyobb testvért terhelni. Szeretnék
beszoktatni egy olyan intézménybe, ahol majd késobb ellatjak.

Misi: Sziikség lenne kidolgozott feln6tt ellatasra.

Norbi: Azt tapasztaljuk, hogy felaldozza magat a sziilG.

Moderdtor: Koszonom az beszélgetést.
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Moderdtor: Mindenkit szeretettel koszontok!

Szeretnem kérni, hogy mindenki mutatkozzon be!

Csilla: Az els6 talalkozas az eséember cimi film volt, ami Debrecenben lattam a TDK-n. A
mozgassériiltek, ellatasardl szol a TDK dolgozatunk. Nagyon érdekesnek taldltam, akkor
kezdtek ezzel a témaval foglalkozni.

Erika: A foiskolai gyakorlat soran a Solyom utcaban volt egy kisfit, aki a sarokban iilt, és
mondték, hogy 6 autista. Az 6 tlinetei nagyon mély nyomot hagytak bennem. A korzetembe 2
éve kertiilt 2 gyermek, most mar 3 van.

Moderdtor: Milyen idosek?

Erika: Egy évben, egy honapban és egymas utani napon sziilettek. A 3. gyermek most 10
hoénapos, még nincs diagnosztizalva, de mivel az egyik testvére érintett, nala is felmeriil a
gyant.

Zita: A foiskolai gyakorlaton talalkoztam vele el6szor. Nagyon megddbbentem, mikor azt
mondtak, hogy gyakran az értelmiségi szlilok gyerekeit érinti.

95-ben sziiletett meg a lanyom, akinél egy évesen figyeltem fel arra, hogy kiilonlegesen
viselkedik, masként jatszik. Az orvosok, akiktdl kérdeztem azt mondtik, hogy eii. dolgozd
vagyok, ezért nagyitom fel a tiineteket. 2 évesen a szakemberek is azt mondtak, hogy csak én
beszélem bele a gyerekbe. Ebbdl elegem volt, ekkor vittiik el 6t Budapestre, az autizmus
Kutaté Kozpontba. Ott azt mondtak, igen anyuka igaza van, ez a gyermek autista. Elétte egy
évig csak a sotétben tapogatdztunk.

Kati: A gimnazistaként egy taborban talalkoztam el6szor, majd a féiskolan, és utana a
korzetembe is sziiletett autista gyermek.

Moderdtor: A kévetkezokben asszociacio jatékot jatszunk. Mi jut eszetekbe a kimondott
szorol?

Csalad: sejt, gyerekek, bizalom, egység

Tolerancia: elfogadas, tiirelem, kompromisszum, megértés

Jaték: boldogsag, felszabadultsag, vidamsag, a kislanyom

Eléitélet: skatulya, meg nem ismerés, tudas nélkiili gondolat, gytilolet

Fogyatékossag: eloitélet, szeretet, el6térben van, tobb figyelem

Moderdtor: A fogyatékkal él6k helyzete milyen a mai magyar tarsadalomban?

Csilla: Sokkal hangstlyosabb ma, mint régen. Feliilr6l akarnak eldonteni dolgokat, de nem
biztos, hogy ez az & akaratuk. J6, hogy mar sokkal gyakrabban taldlkozunk veliik a
tarsadalomban. Eddig nem lehetett ket latni, ma mar az iskolakban is megjelennek. Erdssé
valt a civil szféra, de ez még nincs igazdn Osszehangolva. Sok minden van, de nehéz
megtalalni a megoldasokat.

Zita. Egyre nagyobb szerepet kapnak a médiaban, de olyan dontések is sziiletnek kormanyzati
szinten, amikor pont azokat nem kérdezik meg, akik ennek a részesei. Ilyen volt az utazasi
koltségtérités elvétele, majd bele haltunk. De most ezt visszakaptuk.

Kati: Egyre jobban belekeriilnek a tarsadalomba, de a tarsadalom kultaraltsiga még nem
megfeleld. Egyik részrél megjelenik az elditélet, a masik részrdl pedig szeretnének segiteni,
de nem tudjék, hogyan alljanak hozza. Nem tudja, hogy ranézzen, ne nézzen, kdszénjon, ne
koszonjon, segitsen, ne segitsen.

Csilla: Igen, ez igy van, de ezen segithet az integracio.

Kati: Félnek az emberek, hogy megitélik oket, ha segitenek. Ez egyre hangsulyosabb lesz a
tarsadalomban.

Erika: Léteznek alapitvanyok, de amig a sziild nem keriil ebbe bele, addig egyediil van. A
kezdeteknél egyediil vannak, nincs az a szakember, aki atvezesse 6ket az elsé nehézségeken.
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Csilla: Tudod, hogy ezzel az a probléma, hogy 6k ezt negaljak. Még az orvosi utasitasokat
sem tartjak be.

Erika: Amikor kiildtiik a sziil6t, 6 rank vagta az ajtot, és elment.

Csilla: Azért, mert neki el kell fogadni ezt a helyzetet, és csak ez utan johet a segitség.

Zita: Igen ez igy van.

Csilla: Sokan még nem is ismerik a civil szervezeteket. Nem tudja, hogy ez neki segitség
lesz, és ezért nem megy, nem akarja ugyanazt latni. Ezt mindenki eldonti sajat maga. Nekiink
az a dolgunk, hogy a palettat megmutassuk.

Moderdtor: Milyen az 6 munkaerd-piaci helyzetiik.

Zita: Az egészségeseknek sem nagyon van. Védett munkahely kevés van, Békésen is csak
probalkozasok vannak.

Csilla: Vannak olyan csaladok, akiknek sikeriil ilyen helyet taldlni, és el tudjak tartani
magukat. A gyerekeknél ez sokkal nehezebb.

Kati: Ez figg a fogyatékossagtol. Ismerek olyan mozgassériiltet, aki nagyon jol be tudott
illeszkedni.

Erika: A gondozottaknal a munka még nem Kkeriil eltérbe, de az ¢ Onbecsiilésiik nagyon
alacsony.

Kati: A testi fogyatékosok jobb helyzetben vannak.

Moderdtor: A sziilok autizmusrol, vagy fogyatékossagrol beszélnek?

Zita: a sziil6k az autizmust hasznaljak.

Erika: A korzetemben 1évok fogyatékossagrol beszélnek, de 6k még nem fogadtak el a
helyzetet. Mas az, ha mar elfogadta a sziild, akkor autizmusrol beszél, de addig, amig ez
benne nem rendez6dott, addig fogyatékossagrol beszél.

Moderadtor: Tudjatok-e, hogy Magyarorszagon milyen az elofordulasa?

Erika: 100-bol egy.

Kati: Egyre gyakoribb.

Zita: Nagyon sok emberre ra lehetne. Régen is voltak gyerekek, akik nem beszéltek. Azt
gondolom, hogy vannak ,,aldiagn6zisok™. Sokkal tobb emberre huzzak ra a diagnézist.

Zita: Vannak évek, amikor halmozodas figyelheté meg.

Kati: Nalunk a korzetben az egyik utcaban nagyon nagy a halmozddas.

Csilla: Nem azért van, mert ott az orvos jobban elfogadja 6ket?

Kati: Mar az ODU-ban is feltiint, hogy a Retek utcaban halmozottan vannak autistak.
Moderator: Okait mennyire ismerjiik?

Erika: Az én gondozottam 3 honapos kora 6ta egy méterrdl nézte a Tv-t, ebben a csaladban.
Zita: Ha valaki ezen sokat gondolkozott, az én vagyok. Kerestem a terhességben, nem volt. A
szlilésben sem volt kirivo. A véddoltasban sem volt semmi, mert ezt sok gyerek megkapja.
Nem iilt a Tv el6tt sem, de az tlint fel, hogy 1 éves mar végignézett egy 1,5 oras mesét.
Kerestem a taplalasban a tejtermékek, cukros ételek addsdban. Most ott tartok, hogy egyik
sem. Amit leginkabb el tudok fogadni, hogy 6 igy jott, 6 azt valasztotta, hogy autistanak fog
sziiletni. Ebben hiszek, hogy ez az 6 dontése.

Moderator: Ez a sziilok elfogadasat is segiti.

Zita. Igen, ezt konnyebb igy elfogadni. Nem talaljak az okokat, ezért nem lehet gyogyitani.
Az is lehet, hogy ennek a sok mindennek az egyiittallasa okozza.

Erika: Nekem a gondozott csaladnal mar gyanus volt.

Moderadtor: Ezeket a tiineteket a sziil6k vették észre?

Erika: Az egyik csaladnal a sziil6k vették észre. A masik esetben én figyeltem fel a lelassult
mozgasfejlddésre, azutan kezdett el a sziilo is figyelni.

Kati: Volt egy csaladom, ahol a gyermekorvos figyelt fel ra. Els6 gyermek volt, ezért a sziilé
ezt természetesnek tartotta. Nagyon sok 1d6 volt, mire a sziild elfogadta, hogy probléma van a
gyerekkel.

Csilla: Spektrum-zavar, nehéz beazonositani.

Moderdtor: Mik voltak a tiinetek, mennyire lehetett elkiiloniteni?
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Erika: 3 éves kislanynal a beszédfejlddés hianya, félrevonult, nem vette fel a szemkontaktust,
voltak berogzott mozgésai, sikongatott. Ezek voltak az elsd jelek. A testvére 6 honaposan még
nem tartotta magat. Ezek nem tipikus tlinetek, de mivel az els§ gyermek érintett, ezért
gondoltam erre.

Csilla: 2,5-3 évesen nem beszélt, €s nagyon rossz evo volt. 3 évesen tanulta meg kimondani a
szamokat. 100-as szamkorben hasznalta a szamokat. Nem szerette a bogyds zoldségeket,
gyltimolcsoket.

Zita: ez majd megvaltozik. A lanyom is nehezen fogadta el a f6zelékeket, de ez mostanra
megvaltozott, most nagyon jé evo.

Moderator: A diagnozist ki és hogyan kozolte?

Zita: 2 évesen kezdtiink el jarkalni. A bolcsddében mar mondtak, hogy egyediilallo a jatéka.
Pesten mondtak ki, hogy autista, de akkor én mar megnyugodtam, mert vége volt a masfél
éves gyotrodésnek. Nem volt dobbenet.

Erika: Az én csaladomnal a mai napig nem fogadtak el, a sziil6 a mai napig maga alatt van.
Kati: A sziil6 haritotta, amikor az orvos kiildte vizsgalatra, de késobb az dvoda jelzésére mar
elmentek vizsgalatra. Ott mondtak meg a diagnozist, amit most mar elfogadtak.

Moderdtor: Hogyan zajlik a fejlesztésiik?

Kati: Ovodaba, bolcsddébe kijar a gyogypedagdgus.

Erika: Jarnak az ODU-ba.

Zita: Specialis iskolaban egyéni és csoportos fejlesztés is torténik.

Moderator: Milyen eredményeket lattok?

Zita: A lanyom Békés megyébe jar fejlesztésre, amivel maximalisan elégedett vagyok.

Kati: Ahogyan lekezdte a gyermek az O6vodat, lathatdo volt fejlédés. Elbtte csak a
szemkontaktust vette fel, az6ta mar a testvérével is jatszik, nem csak autdt tologat.

Zita: Az iskolaban egyéni és csoportos fejlesztés is zajlik.

Moderdtor: Hogyan latjatok, ez milyen terheket ro a csaladokra?

Zita: Elég nagy terhet jelent anyagilag, fizikalisan, érzelmileg. A testvéreknek is megterheld,
de ugy érzem, hogy 6 benniinket tanit. Pontosan az elfogadasra, tiirelemre, toleranciara. Néha
a testvérek felteszik a kérdést, hogy ¢ miért autista, de nagyon szeretik. Fizikailag nagyon
faraszto, de ez van.

Erika: Ugy latom, hogy érzelmileg a legnehezebb. A csaladtagok is elfordulnak. Az apai
nagysziil6k az anyat hibaztatjak.

Zita: Ez jellemz6, hogy a csaladok nagyon Osszetartanak a sériilt gyermek miatt, vagy
szétmennek.

Kati: Ez megfigyelhetd.

Moderator: Fejlesztésre hordjak a gyermekeket?

Erika: A sziilok egyiittmiikodnek, jarnak a fejlesztésre.

Moderator: Tamogatasokban részestilnek?

Zita: Csaladip6tlék, kozgyogyellatas, utazasi tamogatas, mozgassériilt igazolvany.
Moderator: Védéndként a gondozas soran kikkel tartjatok a kapcsolatot?

Erika: Nalunk a gyermekorvos nem fogadja el a diagnozist, ezét 6k mas korzetbe jarnak
orvoshoz. Valamint az ODU-val.

Kati: A gyermekorvossal.

Csilla: En most kaptam a korzetembe egy gyermeket, akirdl kideriilt, hogy autista. Jelenleg 6
éves. 2 éve nem latogatta védond. Az volt a betétlapjaba irva, hogy beszél, pedig 6 egy nem
besz¢€ld autista. Ezek nagyon megddbbentettek. Fejlesztopedagogus foglalkozik vele, van egy
elektiv mutizmusa. Normal iskolaba szeretnék beiratni.

Moderator: Van-e egyiittmiikodés a szakemberekkel?

Csilla: Ahol nagyobb a probléma, ott kicsit szorosabb a kapcsolat, de altalaban nem igazan jo
a kapcsolat. Amikor azt latjuk, hogy sinen mennek a csalad dolgai, akkor mar nekiink nem
olyan szerepiink van. Szeretem a védond azon kiviil, hogy leiil, hogy meghallgassa az anyat,
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masra nem vagyunk alkalmasak. Azt gondolom, mi nem vagyunk alkalmasak arra, hogy
megtanitsuk a sériilt gyermek taplalast, fiirdetését stb.

Zita: Azt gondolom, hogy az volna jo, hogy mas sziilokkel megismertessiik 6ket, mert sziild
sziilonek tud a legtobbet segiteni.

Kati: Az én csaladom nem akart mas csaladdal talalkozni.

Csilla: A tarsadalomban a segitségnyujtas az kézzel foghato kellene hogy legyen, ez az
elvéaras. Kiilonben azt mondjak, hogy minek jott mar megint, gy sem tud segiteni. Azt
azonban tudjuk, hogy ez a munka nem arr6l szo6l, hogy azonnal latsz6dnak az eredmények.
Moderator: Milyenek a kilatasaik, a jovoképiik?

Zita: 18-20 éves korig maradhatnak az iskolaban. Remélem, hogy addigra lesz alternativa,
mire a lanyom kikeriil az iskolabol. Budapesten fiatalkorGiaknak csinaltak nappali
foglalkoztatot.

Azt nem tudom, hogy a kislany mit gondol, de 6 teljesen kiegyensulyozott, nagyon boldog az
6 vilagaban. Ordmmel vér hétvégén, de hétfén sem szomort, amikor menni kell.

Ok sokkal tobbet tudnak gondolni és érezni, mint ahogy azt gondoljuk. Ezen gyakran
megddbbeniink, és azt 1atjuk, hogy 6 teljes értékii tagja a csaladnak.

Kati: A gondozottaink még nem gondolkodnak a jovén, mert 6k még kicsik. Szerény
koriilmények kozott élnek. Még most tartanak az elfogadas fazisdban. A tdborokon keresztiil
azt lattam, hogy jol érzik magukat a vilagukban.

Zita: Igen, van, amikor sziikségilk van a maganyra, de szeretnek részt venni a csaladi
rendezvényeken.

Moderator: Koszondm a beszélgetést.
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