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1. BEVEZETES

Hazankban az értelmi fogyatékosokkal, autistakkal szemben rendkiviil sok el6itélet és
sztereotipia €l, melyeknek hatterében altalaban a tajékozatlansag €s a tdliikk valo félelem all. A
tarsadalomtudomanyok egyik fontos tapasztalata, hogy a kialakult negativ attitiidok gatoljak
az egyiuttmikodést. Fontos, hogy elsédlegesen a segité szakember hozzaallasat valtoztassuk
meg, amely magaval hozhatja a sziikkebb és tagabb kornyezet pozitiv viszonyulasat a
fogyatékkal €16k felé.

Ezen problémak megoldasara az elmtlt 10-15 évben voltak toérekvések. Fogyatékkal
¢l6k érdekeit védd jogszabaly sziiletett, szamos érdekvédelmi szervezet mikodik, egyre
nagyobb teret kap az integraci6. A kozvélemény azonban még gyakran elzarkozik a
fogyatékos gyermeket neveld csaladoktol, az aktiv segité attitid a népesség talnyomo
részében még nem jellemz6. A fogyatékkal él6k jelen vannak a tarsadalomban, de mas és mas
viszonyulast tapasztalhatunk a kiilonbozé fogyatékossagi csoportok irant. Jelen kutatas az

autizmussal é16 (pervaziv fejlédési zavar) gyermekek mindennapijait kivanja bemutatni.

A Magyarorszagon ¢l6, autista gyermeket neveld csaladok demografiai adatainak
tilkrében fény deriil a megoldasra vard problémakra. Valaszt kapunk a megkiilonboztetés
okaira, modjara, gyakorisagara, helyére. Megfogalmazasra keriilnek azok a szociodemografiai
jellemzok, amelyek negativ  modon befolyasoljak a gyermek allapotanak sulyossagat.
Korvonalazodik egy szocialis halod, megtudhatjuk, kik tamogatjak a csaladokat, és milyen
terheket kell egyediil hordozniuk. A vizsgalat kapcsan képet kaphatunk arr6l, hogy milyen

segitséget tudunk nytjtani az egyén, a kozosségek és a tarsadalom szintjén.

A bevezetésben leirtak és a szakirodalom attekintése utin a kovetkezd kutatasi

problémat fogalmaztam meg:

Milyen tényezdk befolyasoljak az autizmussal él6 gyermeket neveld csaladok

tarsadalmilag hatranyos helyzetét?



CELKITUZESEK
A kutatasi probléma megvalaszolasara az alabbi kutatasi célokat tliztem Ki:

e Feltarni a tarsadalom fel6l érkez6 kirekesztés okait és azok befolyasolo tényezbit.

o Leirni, mely tényezék novelik az autista gyermeket nevel6 csaladok

esélyegyenlOtlenségeit, illetve fokozzak a tarsadalmi hatranyokat.

e Feltarni az autizmussal ¢é16 gyermeket nevel6 csaladok szociodemografiai helyzetét,

valamint a sziil6k kozotti kapcsolati halot.

e Feltarni a csaladon beliili és kiviili tAmogatd kornyezet lehetdségeit, erdsségeit és a

hianyossagait.

e Vizsgalni milyen médon javithato a korai felismerést koveté mieldbbi diagnosztizalas,

¢s ebben milyen szerepe lehet a védéndének.

e Vizsgdlni az egészségligyi, szocidlis és oktatasi intézmények elérhetéségének

regionalis megoszlasat.

e Osszegylijteni a védoéndi ellatassal kapcsolatos problémaékat, elvarasokat, feladatokat.



3. HIPOTEZISEK
A kutatasi célok, a kovetkez6 hipotézisek mentén keriilnek megvalaszolasra.

1. A tarsadalombdl valo kirekesztést tapasztalja az érintett csaladok legalabb 50%-a,
melyet befolydsolnak a kovetkezo faktorok: telepiilés, sziilo iskolai végzettsége, sziilé
életkora, csaladi dllapot, eqy fore juto jovedelem, munkaerd-piaci helyzet, gyermek

életkora, gyermek dllapotinak sulyossdga.

2. Az autizmussal élo gyermeket nevelo csaladok elszigetelodnek, kizvetlen tdrsas
kapcsolataik besziikiilnek, ennek kovetkeztében egyediil maradnak a specidlis
gondozast igénylo gyermekkel, csak onmagukra, sziilotirsra szamithatnak, ami

hatdssal van a sziilopar kohézidjara is.

3. Az autizmus korai tiineteit, a fejlodésbeli 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 nevelé csaladoknal a sulyossig megitélését a kovetkezo
tényezok hatranyos modon befolydsoljik: a csalad szociodemogridfiai helyzete, a

gyermek életkora, csaladtagok egészségi dallapota, intézményi elldtds.

5. Feltételezem, hogy elsosorban a Kozép-Magyarorszdagi régioban és a vdrosokban
élnek az autizmussal érintett csaladok, mivel ez a teriilet jobb intézményi

(egészségiigyi, szocidlis és oktatdsi) ellatottsaggal rendelkezik.

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

ismereteket, hogy a problémat kezelni tudjak.



4. V1ZSGALATI MODSZEREK, ESZKOZOK

A Kutatasi probléma - minél inkabb teljességre torekvé — megvalaszolasa érdekében két,
egymassal szorosan osszefiiggd kutatast végeztem (kvantitativ, kvalitativ).

A kvantitativ adatgyiijtés (A kutatas) a Jelenkutaté Intézet altal végzett Orszagos
Autizmus Kutatasanak részadatait tartalmazza, mely egyszeri tervezett mintavétellel,
tobblépcsés metddussal tortént. Ennek soran, elsd 1épcsdben kivalasztasra keriiltek az
Autistak Orszagos Szovetsége (a tovabbiakban: AOSZ) ¢és a tagszervezetei (melynek teljes
tagsaga bekeriilt a mintaba, vagyis teljes kort volt a lekérdezés). Masodik 1épcsében rajtuk
keresztiil jutottak el az érintett csaladokhoz, akiket postai uton kikiildott kérddivekkel,
valamint kérdezobiztosok segitségével, adatlapokkal kerestek meg.

Postai uton 358 vizsgalati kérddiv kertilt kikiildésre, a kérdez6 biztosok 312 csaladot
kerestek fel. Valamelyik modon sor keriilt minden szervezethez tartoz6 csalad megkeresésre, a
kitoltési arany ezen beliil 100 %-0s volt. Ezen adatokbdl sajat elemzésem soran a 0-18 év
kozotti minta adatait hasznaltam fel (276 £6).

Az A kutatas” kérd6ivét a Jelenkutatd Intézet vezetésével egy szakértéi csoport
allitotta Ossze. A vizsgalatra a sziikséges engedélyek birtokaban, az adatvédelmi szabalyok
megtartasa mellett keriilt sor. A postai uton kikiildott kérd6iv a sziir6kérdést kovetéen, nyolc
nagy egységet tartalmazott. A sziirékérdésre azért volt sziikség, hogy kizardlag azok
keriiljenek bele a mintaba, akik rendelkeznek az autizmus diagnozisaval.

Akérd6ivben Kifejtett témakorok az alabbiak voltak:

e diagnozistorténet

e problémak, tapasztalhato tlinetek

e intézményhasznalat, informéciodszerzés

e egészségi allapot a csaladban

e csaladi kapcsolatok, feladatmegosztas

e munkavallalas, munka-erépiaci helyzet

e jovedelem, anyagi helyzet

e demografia, haztartas

Az , A kutatas” soran kitoltott kérdéivek altalanos kitoltési kontroll ala keriiltek. Az
adatok rogzitése az SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) for Windows 17.0
statisztikai programcsomag segitségével, leiro statisztikai modszerek alkalmazasaval tortént.

A frekvenciadk meghatarozasat kovetéen a valtozok kozotti kapesolatok mérésére Chi -négyzet



teszt, és logisztikus regresszio keriilt alkalmazasra.

A kvalitativ adatgy(jtés (B kutatas) - a szakértéi minifokusz - esetében elsédleges cél
volt, hogy minél tobb teriilet képvisel6éi megszolalhassanak, és elmondjak véleményiiket az
autizmussal kapcsolatosan. A csoportok osszeallitasanal f6 szempontnak tartottam, hogy
homogén és heterogén csoportok is kialakitasra keriiljenek. A homogén csoport kivalasztasa a
hipotézisek tiikrében egyértelmii volt. Mindenképpen sziikség volt egy sziilécsoportra,
valamint egy védonéi csoportra. A heterogén csoportba olyan szakembereket vontam be, akik
talalkoznak autizmussal ¢é16 gyermekekkel, csaladjaikkal, rész vesznek a gondozasukban,
fejlesztésiikben, terapiaban. Igy a szakmai csoportban részt vett gyogypedagogus, pedagogus,
pszichiater, védond. A ,B kutatds” esetében interjuvazlat kidolgozasa tortént. A
kérdéskatalogus négy nagy teriiletet dlelt fel. Ezek a kdvetkezok: bevezetés, bemutatkozas,
asszociacio, autizmus témakore. Az utolsd rész 7 f6 kérdéscsoportot, témakort tartalmaz, a

fogyatékossag fogalmatol egészen az autizmussal €16 gyermekek jovoképéig.



5. EREDMENYEK

Kutatdsaim eredményeit Osszegezve a hipotézisek tikrében a kdvetkezd

megallapitasokat tehetjiik.

5.1. A tdarsadalombdl valo kirekesztést tapasztalja az érintett csalddok legaldbb 50%-a,
melyet befolydsolnak a kovetkezd faktorok: telepiilés, sziild iskolai végzettsége, sziilo
életkora, csaladi dllapot, eqgy fore juto jovedelem, munkaerd-piaci helyzet, gyermek

életkora, gyermek dllapotanak sulyossdga.

A kutatas eredményei alapjan az autista gyermeket nevel6 csaladok hatranyos
helyzetliek. Alacsonyabb iskolai végzettséggel rendelkeznek, falvakban élnek, és még a
munkaerdpiacrol is kiszorulnak, éppen az el6z6 két tényez6 miatt. Ebbol adododan
alacsonyabb jovedelemmel rendelkeznek, azonban kiadasaik fokozatosan nének, az autista
gyermek ellatasaval, gondozasaval osszefiiggésben.

Szociodemografiai helyzetiiket vizsgalva elmondhato, hogy a kérddivet Kitdltd sziilok
els6sorban a kozép-magyarorszagi régioban ¢lnek, a dunantili régiok alul reprezentaltak. A
csaladok elsdsorban varosokban laknak. Nemenkénti eloszlasban a fitk aranya kozel
négyszerese a lanyokénak. A sziil6k atlagéletkora 38,5 év. Csaladi allapotukat tekintve 73,4%
hazastarsaval egyiitt neveli gyermekét. A gondozok iskolai végzettsége magasabb, mint a
népesség atlagaban, 30% a diplomasok aranya. A valtozokat 6sszevetve, megallapithato, hogy
a gyermek életkoraval szignifikansan emelkedik a valasok, kiilon élések szama. (p=0,021) A
szllok életkora nagymértékben befolydsolja az egészségi allapotuk megitélését, minél
fiatalabb a sziil6, annal tobb energiaval rendelkezik, és itéli sajat egészségét jonak.

A csaladok 36%-a vélte ugy, hogy érte gyermekét hatranyos megkiilonboztetés, ezek
kozott emlitik az intézménybdl vald eltanacsolast (35%), a pedagdégus nem megfeleld
hozzaallasat (31%), az ellatas megtagadasat az egészségiigyi intézményekben (29%).

A tarsadalmi hatranyok megjelenését a fent emlitett tényezokon kiviil befolyasolja a
csaladok munkeré-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, akik elsdsorban falvakban lakok koziil keriilnek Ki.
Azok a sziilok, akik jelenleg nem dolgoznak, szeretnének munkaba allni, de gyakran
elutasitjak 6ket, mivel gyermekiik allapota miatt csak részmunkaidds allast tudnanak vallalni.

A csaladok jovedelmi helyzetét vizsgalva, az egy fore jutd jovedelem atlagosan (48,4%)

35-55 ezer forint kozott van. Szignifikans kapcsolat irhato le a jovedelem és az anyagi helyzet



megitélése kozott, a sziillok realisan latjak anyagi helyzetiiket. (p=0,000) A jovedelmi
viszonyokat erésen befolyasoljak az adott csalad tobblet kiadasai (kozlekedés, gyogyszerek,
fejlesztés, gyermekfeliigyelet stb.).

Elsé hipotézisem tehat igazoldst nyert, miszerint a fent emlitett demografiai valtozok
hatassal vannak a szegregaciora, igy az érintett csaladok tobb, mint 50%-a megg¢li a tarsadalmi

Kirekesztettség érzését, egy vagy tobb teriileten.

5.2. Az autizmussal élé gyermeket neveld csaladok elszigetelodnek, kozvetlen tdrsas
kapcsolataik besziikiilnek, ennek kovetkeztében egyediil maradnak a specidlis
gondozast igénylé gyermekkel, csak onmagukra, sziilotarsra Szamithatnak, ami

hatdssal van a sziilopar kohézidjara is.

A kirekesztés mellett, ami feléjik iranyuld megnyilvanulas, tapasztalhaté az
elszigetelddés is, aminek mar 6k maguk is tevékeny részesei. Az érintett csaladokon is mulik,
hogy ez bekovetkezik-e. Az elszigetel6dés jelentkezik a tarsas kapcsolatokban is, melyek
besziikiilnek. Beigazolodott az az allitaisom, hogy az autizmussal él6 gyermeket neveld
csaladok kiilsé kapcsolatai nagyon behataroltak. A csaladok 70%-a nem kap a kornyezetében
segitséget. A gyermek allapota, viselkedése miatt az addigi baratok elmaradnak, csak a sziik
csaladra szamithatnak. A gondozassal kapcsolatos feladatok nagy terhet ronak a
csaladtagokra, ezért kevés idejik marad egymasra, igy a kozosen eltoltott rovid id6
atértékelodik, a kozos csaladi programok fontos szerepet kapnak. A sziildk elsGsorban és
kizarolagosan a csaladtagoktol, tobbi gyermektdl, esetlegesen a nagysziilokt6l varhatnak, és
kapnak segitségét a gyermek ellatasaban.

Az autizmussal érintett csaladok kapcsolatat vizsgalva elmondhato, hogy csupan 4%-uk
kapott, és 12%-uk adott sorstarsainak segitséget. Gondolhatunk itt a kozvetlen
segitségnyujtason til a kozdsen szervezett beszélgetésekre, kiranduldsokra, sziildcsoportok
megalakulasara. A fenti eredményt befolyasolhatja, az autista gyermeket neveld csaladok
egymastol vald foldrajzi tdvolsaga, ismerethianyuk, az elszigetelddésiik. Azonban azt is latni
kell, hogy éppen ezen csaladok azok, akik magasabban kvalifikaltak, tagjai valamely
egyesiiletnek, szervezetnek, mégsem tudjak egymast elérni.

Masodik hipotézisem beigazolodott, az érintett csaladok elszigetelddnek, 80%-ban csak
a hazastarsra szamithatnak. Védondként ezért feladatunk, hogy megelézziik ezen csaladok
elszigetelodését, segitve Oket abban, hogy megtalaljak a sortarsaikat, valamint tobb érintett

csalad esetében a védono is szervezdje lehet egy sziilécsoportnak.



5.3. Az autizmus Korai tiineteit, a fejlodésbeli anomaliakat a sziilok ismerik fel, melyet a
szakemberek tilzonak tartanak, vagy nem ismerik el, ennek kovetkeztében a

felismerés és diagnosztizalas kozott 2-3 év telik el.

Hipotézisem mindkét allitasa igazolast nyert, mert a kutatds eredményeibdl lathato,
hogy az esetek 76%-aban a sziilok észlelik az elsd tiineteket. Az is igazolddott, 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 intervenciorol sem- rontva a gyermek
beilleszkedésének esélyét is. Az els6 észlelok legnagyobb aranyban a sziilék voltak, a
szakorvosok, védéndk csak az esetek 4%-aban.

Gyakran a sziilbk mar korabban észlelik a tiineteket, azonban a szakemberek
Htanacsara” még varnak, ami késlelteti a fejlesztés megkezdését is. Az elsé orvoshoz
fordulastol a diagnozisig hossza és rogos ut vezet. Az eredményekbdl lathatjuk, hogy minél
fiatalabb a gyermek, vélhetéen annal jellemzObbek a tiinetek, igy rovidebb id6 telik el a
pontos diagnozis megadasaig. Ennek oka keresheté a tiinetek specificitasaban. Elfogadhatjuk
azt, hogy az autizmus medicinalis megkdzelitése tag keretek kozott mozog, nehezen
diagnosztizalhatd, ezzel azonban nem magyarazhat6 a diagnozisig tartdo hosszl és gyotrelmes
varakozas. Az is gyakran el6fordul, hogy a sziil6 nem ért egyet az elsé szakvéleménnyel, és
masik szakorvost, bizottsagot keres (60%).

Védonoként feladatunk a korai tiinetek felismerése, vagy a sziild jelzése esetén a
gyermek megfigyelése. Amennyiben a védond is észleli az eltérd fejlédés jeleit, azonnal
jelzéssel él a hazi gyermekorvos, vagy a gyermek haziorvosa felé, valamint tamogatja a
szakorvosi vizsgalatot is. Segiti a sziildket abban, hogy mely intézményekben végeznek
diagnosztizald vizsgalatot, és tajékoztatja ket arrol, oda hogyan tudnak eljutni.

A szoros nyomon kovetéssel, az esetek tobbségében lerovidithetd az id6 a pontos
diagnozisig, ¢s a fejlesztés megkezdéséig. Emellett a védéndnek nem csupan informacioval
kell segiteni a csaladot, hanem ért6 figyelemmel érzelmileg is tamogatni.

Minél korabban torténik meg a diagnosztizalas, annal hamarabb elkezd6dhet a
fejlesztés, ha van megfeleld intézmény. A védénd lehet az az egészségiligyi szakember, aki
folyamatosan ,,része a csalad mindennapjainak”, és utmutatast tud nyuajtani a teriileten
miikodo specialis, korai fejlesztést végzo intézmények munkajarol.

A vizsgalatba bevont csaladok kozott is kimutathatd, hogy magasabb iskolai
végzettséggel rendelkeznek, jobb anyagi koriilmények kozott élnek, mint magyar népesség

atlaga. Ebb6l adodoan elgondolkodtatd, hogy a szegényebb, kevésbé tajékozott sziilok



gyermekei — segitség nélkiil — eljutnak-e a megfeleld ellatasig. A megismert adatok alapjan
elmondhat6, nem minden esetben kapjak meg ezek a gyermekek a megfelel6 ellatast.

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

A viselkedési zavarok koziil meg kell emliteni az indulatos viselkedést (69%), a
dithroham jelentkezését (75%), sztereotip mozdulatokat (83%), megrogzott szokasokat. A
vizsgalatban részt vevok korében nem jellemzd a ,,masok eldtt kinos viselkedés” ¢és az
Onkarositd magatartas sem.

Az autizmussal ¢16 gyermekek 6nallosagat vizsgalva bizonyos teriileteken (tisztalkodas,
oltozkodés, taplalkozas), elmondhato, hogy igényelnek Kisebb segitséget. Atlagosan 1-2 év
elmaradasban vannak egészséges tarsaikhoz viszonyitva a fenti sziikségletek kielégitése terén.
Azonban ezekben a funkcidokban jol fejleszthetéek, ha nincs egyéb tarsult betegség. Ez a
mindennapokban a sziilé szamara azt jelenti, hogy nem tudja magara hagyni gyermekét, sem
a lakasban, sem utcan, sem a kozlekedésben. Biztositani kell szamara valamilyen szint(i
feliigyeletet, amit az allapot sulyossaga hataroz meg. Nagy sziikség van az ellatd
intézményekre — nappali vagy bentlakasos — amelyek Kkicsit tehermentesitik a csaladot,

lehetdséget adnak arra, hogy munkat vallaljanak.

5.4. A vizsgdlatba bevont csalddokndl a sulyossdg megitélését a kovetkezd tényezdk
hdtranyos mdodon befolydsoljik: a csalad szociodemogrdfiai helyzete, a gyermek

életkora, csaladtagok egészségi dllapota, intézményi elldtds.

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

Negyedik hipotézisem igazolast nyert, mert az allapot stlyossaganak megitélését az
alabbi tényezOk hatarozzadk meg szignifikansan, ndvelve a sulyos kategoridba keriilés esélyét.
A valtozok Osszevetésébdl kideriil, hogy minél fiatalabb a sziil6, annal valésziniibb, hogy
enyhének itéli gyermeke problémajat (p=0,009). A gyermek allapota negativan befolyasolja a
szUl6 sajat egészségi allapotanak megitélését is (p=0,000), a stlyos tiinetek a sziiloknél is
fizikalis, vagy lelki panaszokat okoznak, ami hatassal van a sziilé szubjektiv jol 1étére is.
Minél idésebb gyermeket vizsgalunk, annal valdsziniibb a viselkedési problémak (p=0,022) és
a beszédzavarok megjelenése is.

Logisztikus regresszioval vizsgalva a valtozok kozotti Osszefiiggést, lathatjuk, hogy

szignifikdnsan ndveli az autizmus stlyossaganak megitélését a sziiléi életkor (p=0,001), a

10



szlilok iskolai végzettsége (p=0,022), valamint az egészségi allapotuk (p=0,003). A gyermek
viselkedése, ¢és a sziikségletek terén mutatott 6nallosaga nem csupédn hatassal van az allapot
megitélésére, hanem a viselkedés 13,6%-ban, az 6nallosag pedig 11,7%-ban meghatarozza az

allapotot.

5.5. Feltételezem, hogy elsdsorban a kozép-magyarorszdgi régioban és a varosokban élnek
az autizmussal érintett csaladok, mivel ez a teriilet jobb intézményi (egészségiigyi,

szocidlis és oktatdasi) elldatottsdaggal rendelkezik.

Az intézményi ellatds meghatarozo része az autizmussal ¢é16 gyermeket nevel6 csaladok
mindennapjainak.

A vizsgalatban részt vevo gyermekek 90%-a jar valamilyen intézménybe. Az
intézménytipusokat vizsgalva szines képet kapunk, talalkozhatunk a Kkorai fejlesztén az
6vodan, specialis autista csoporton at a kozépiskolaig. Gyakran el6fordul az intézményvaltas,
mert a sziilok a legmegfelelobb intézményt keresik specialis igényii gyermekiik szdmara. Az
egyes intézménytipusokban kiilonboz6 id6tartamot toltenek a gyermekek, amit befolyasol az
életkoruk, és az allapotuk is.

A csalddok ¢letmindségét jelentdésen befolyasolja az intézménybe vald eljutas, az
utazassal jaro terhek. A gyermekek fele (57%) 30 percen beliil megkdzelitheté intézménybe
jar, még 10%-uk egy oranal tobb idot 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 uj szituacidban.

A megkérdezett sziilok 90%-a teljesen, vagy tobbnyire elégedett a gyermeke szamara
valasztott intézménnyel, annak pedagdgiai programjaval, targyi felszereltségével, sziilok -
gyermekek - pedagogusok egyiittmiikodésével. Egyetlen hidnyossagként a pedagdgus
specidlis felkésziiltségét emlitik a sziilok.

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

Otodik hipotézisem részben igazolddott, a csaladok regiondlis elhelyezkedésére és a
telepiilés szerkezetére vonatkozo allitasok alatamasztast nyertek az adatokbol. Az intézmény
tipusa kozvetve hatassal van arra, hogy a sziil6 mennyi idét t6lt otthon gyermekével, mert
minél kevesebb id6ét van az intézményben a gyermek (ezt az allapota is befolyasolja), annal
tobb id6 jut az otthoni kozos fejlesztésre, programokra. Ez azonban befolyasolja a sziilok

munkavallalasat is, minél kevesebb id6t tolt a gyermek az iskolaban, annal valdsziniibb, hogy
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a sziil6 csak részmunkaid6t tud vallalni.

Ezek alapjan megallapithato, hogy sziikség van orszagos szinten jol miikodé napkozi-
otthonos, vagy heti bentlakasos intézményekre, azok fejlesztésére, a Szakember szam
bévitésére. Ezek mellett az intézmények mellett a sziil6k képesek lesznek munkat vallalni,
ezzel javul anyagi helyzetiik, tarsas kapcsolataik kitagulnak. Tovabbi elénye, hogy a
gyermekek az allapotuknak megfeleld specialis fejlesztést kapjak, talalkoznak kortarsaikkal.
Mindezen pozitiv tényez6k mellett megmaradnak a csaladban, er6sodik az érzelmi kotelék a

sziil6 és a gyermeke kozott, valamint a csaladi harmoniara is jotékony hatasa lesz.

5.6. A védondk gyakorlati tapasztalataik alapjdan szereznek informdciokat az autizmussal
élokrdl, mert a képzés, tovabbképzés soran nem kapnak megfeleld, specidlis

ismereteket, hogy a problémat kezelni tudjak.

Utolsé hipotézisem megvalaszolasara a kvalitativ adatgylijtés alapjan keriilt sor. A
szllok jonak itélik a védoéndjikkel valo kapcsolatukat, abban az esetben, ha az még
rendszeres. Tobb esetben eléfordul, hogy a védéndé nem tud segitséget adni a csaladnak a
gyermek gondozasaban, fejlesztésében. Ennek oka a védéndk megfogalmazasa alapjan, hogy
a foiskolai képzésiik soran nem kapnak elegend6 ismeretet, csak érint6legesen hallanak az
autizmus kérdésérol.

A jelenlegi haldtervben szabadon valaszthatdé kurzus a fogyatékkal él6k védondi
gondozasa, melynek keretében 2 orat tudnak az autizmus tiinettanaval, gondozasaval
foglalkozni a hallgatok. A gyakorlatok soran is csak kevés esetben fordul el6, hogy autista
gyermekkel talalkoznak.

fgy a védéndk leggyakrabban csak munkéjuk soran szembesiilnek elészor az autizmus
tiineteivel, és magukra vannak utalva a probléma megoldasaban. Vélhetéen ez is oka lehet
annak, hogy ritkabban latogatjak ezeket a csaladokat, mert nem tudnak konkrét segitséget
adni a sziiléknek. Ezek alapjan elmondhat6, hogy sok megoldatlan feladat van a védénéi

gondozas ezen teriiletén.
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6. KOVETKEZTETESEK

Az értekezés fent bemutatott eredményekbdl is egyértelmiivé valt a korai sziirés
szitkségessége, mely mar az Orszagos Autizmus Stratégia is megallapit, kiemelve az M-Chat*
kérddiv alkalmazasanak jelentOségét.

A Korai szlirés legfébb céljaként a kovetkezOket emliti a Stratégia: ,,A korai felismerés
célzott korai beavatkozashoz vezet, s ennek hatasara az autizmussal é16 gyermekek nagyobb
eséllyel vehetnek részt tamogatott integracioban, képességeiket, életmindségiiket tekintve
jelentésebb javulas varhato. A korai szliréshez elsddleges fontossagt, hogy a gyermekorvosok
¢és védonok tajékozottak legyenek, mind az autizmus spektrum zavarok korai jeleivel, mind a

2 Feladatként

szlikséges teendokkel (pl. megfeleld szakemberhez iranyitas) kapcsolatban.
megfogalmazdodik korszeri szlir6tesztek kidolgozasa ¢és tovabbképzések inditdsa az
alapellatasban dolgozok részére.

A Stratégiaban megfogalmazottak megvaldsitasa a jovoben rank varo feladat, melyhez
tovabbi segitséget nyuajthat a 2012. juniusaban megjelent, oktober 1-t61 beinditasra keriilt
TAMOP 6.1.4. Koragyermekkori (0-7 év) kiemelt projekt. Ennek célja a 0-7 éves kori
gyermek egészséges életkezdetének és sikeres iskolakezdésének tdmogatasa a gyermekek
fejlodésének nyomon kovetésével, a bennik rejlé készségek kibontakoztatasanak
elésegitésével, a fejlodési rizikotényezok feltarasaval, valamint az eltéré fejlodést mutatod
gyermekek kisziirésével, az egészségiigyi alapellatasban.

A projekt célja, olyan egységes, korszerii ismeretek és modszerek kidolgozasa, melyek
novelik az alapellatasban dolgozo szakemberek munkajanak hatékonysagat, valamint a sziilok
gyermekiik fejlddésével, gondozasaval kapcsolatos tudatossagat.

A disszertacio zarasaként a teriileten dolgoz6 védonok szdmara megfogalmazasra kertilt
szakmai protokoll javaslat, amelyben megfogalmazott feladatok &sszhangban allnak a fenti
palyazat célkitiizéseivel.

Ezek a kovetkezok: A fejlédés nyomon kovetése, az eltérd fejlédés 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

,,els6 sziir6”-szint feltételrendszere, melynek megvaldsitasaban aktiv résztvevok a védénok.

'Robins, D.L. et al. (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.

2Orszélgos Autizmus Stratégia 2008-2013.
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7. OSSzEGZES

Mara eljutottunk odaig, hogy az autizmus nem csak egy egyéb fogyatékossagi
kategoria, hanem kiilon csoportban emlitik, sajat BNO koddal. Kutatasom kezdetén a
szakemberek koziil még csak kevesen ismerték az autizmust, ma ez mar egyre ismertebb
korkép. A civil szervezetek miikodésének hatasara a tarsadalom tagjainak tajékozottsaga is
fokozatosan béviil. Aprilis 2. az autizmus vilagnapja lett, igy ezaltal is egyre szélesebb korben
valik ismertté ez a betegség. A probléma kiemelt jelentdségét mutatja, hogy 2012
szeptemberétol a Barczi Gusztav Gyodgypedagogiai Tanarképzé Foiskolan valaszthato
szakirany az autizmus a gyogypedagogus hallgatok szamara, ami reményt ad arra, hogy a
novekvo szamu diagnosztizalt autista gyermek ellatasa javulni fog a jovében.

Védéndként a kutatasi eredményekbdl megismerhetjiik az érintett gyermekek
mindennapjait, a csaladok problémait, a ,,tlélési” technikakat, lathatova valnak az elditéletek
okai, gyakorisaguk. Mindezekben tamogatoként allhatunk a sziilok mellett, biztositva
szamunkra azt a megértd, elfogadd kornyezetet, amit sokszor az egészségiigyi, szocialis és
oktatasi ellatas terén nem tapasztalhatnak meg. A legfébb feladatunk mégis az, hogy
prevencidés szakemberként az elsék legyiink a tiinetek felismerésében. Ehhez probal
hozzajarulni a disszertacioban megfogalmazott szakmai iranyelv, melyben részletes leirast
talalhatunk az autizmusrol, tlinettanrél, diagnézisrol, kezelésrdl, gondozasrol, valamint
melléklete tartalmazza azt a kérdéivet, amit mar tobb nyugat-eurdpai orszagban alkalmaznak.
Jelenleg ennek a kérddivnek csak a forditasa érheté el magyar nyelven, adaptacidja hazai
viszonyokra még nem tortént meg. Tovabbi céljaim kozott szerepel a korai intervencio, a

kérd6iv adaptalasa altal, és annak teljes korii bevezetése a védénéi gyakorlatba.
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