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ELOSZ0

Kedves Olvaso!

Hosszti munka végeredménye ez a kotet. Az Orszagos Autizmus Kutatassal az
volt a célunk, hogy minél tobbet tudjunk meg az autista gyermekeket nevel$
csaladokrol. Erre a célra kaptunk forrast a Fogyatékos Személyek Esélyegyen-
16ségéért Kozalapitvanytdl, és egészitettiik ki ezt a Szocidlis és Munkaiigyi Mi-
nisztériumtdl kapott miikodési koltségiink egy részével.

A kutatas valdjaban nem egyetlen kutatds, hanem tobb részteriilet 6ssze-
fogasa volt. Egyrészt vizsgaltuk az autizmussal é16 — diagndzissal rendelkezd
— népesség szamat, foldrajzi és korosztalyos eloszlasat a nagy ellatérendszerek
hozzaférhet6 adatbazisaiban. Ennek eredményeit foglalja 6ssze a kotet elsé ta-
nulmanya.

A makrostatisztikai adatok mellett megkérdeztiik az autista gyermekeket és
felnétteket gondozo csaladokat is, alapadatokat gytjtottiink a szocio-6kondmi-
ai statuszukrol, az elldatdsokhoz val6 hozzaférésrél, a csalddi élet mindennap-
jairdl is. A kérdébives felmérés soran mintegy 700 csaldd részvételével késziilt
kérdoives adatfelvétel. Ezt egészitették ki az interjuk és fékuszcsoportok, ame-
lyek még kozelebbi betekintést engedtek a csaladok mindennapi életébe, prob-
lémaiba. Ennek a felmérésnek az eredményeit, legfontosabb adatait foglalja
Ossze a kotet masodik tanulmdnya.

Hogy miért is vallalta az AOSZ ennek a kutatdsnak a lebonyolitasat? Egyrészt
tobbet szerettiink volna megtudni az autista emberek és csalddjaik mindennap-
jairol, alapvet6 gondjaikrél. Masrészt a dontéshozdk szamadra is bizonyitékokkal
szeretnénk szolgdlni az altalunk észlelt problémak 1étezésérél. Terveink szerint
a kutatas eredményeibdl évekig tud taplalkozni érdekvédelmi munkank.

A kutatasnak jelen kotet csak els6 eredménye, afféle gyorsjelentés, pillanat-
kép. A kutatasban végzett részkutatasok eredményeképp egy tanulmanykotet lat
napvilagot 2010 elején, ebben olvashatdk lesznek kutatéink tanulmdnyai egyes



részteriiletekrél, példaul a diagnosztikai rendszer hidnyossagairol, a felnétt au-
tista emberek élethelyzetérdl, a csaladok autizmussal valé megkiizdésérdl.

A kutatds tObb mint egy éven at tartott, koltségvetése kozelitette a 10 millié
Ft-ot, és — nem szamitva a lekérdezést végziket — kdzel mdsfél tucat szakember
vett részt benne kisebb-nagyobb munkak erejéig. Koszonet Valyi Réka szocio-
l6gusnak, az AOSZ munkatarsanak, aki a kutatas koordinatora volt. K6szonet
Bognar Virdg szociolégusnak, aki szakmai vezetdje volt a kutatdsnak. Kdszonet
a Jelenkutato Intézet és Alapitvany kutatdinak, Kiss Martanak, Marelyin-Kiss J6-
zsefnek és Nagy Petranak, akik kérdéives és interjis adatfelvételt vezették. Ko-
szonet illeti Sim6 Judit gyermekpszichiatert, aki a kutatas soran végig hasznos
tandcsokkal, autizmus szakért6ként vett részt a munkdban. Kdszonjitkk Gadoros
Julia és Czeizel Barbara segit6készségét, hogy a Vadaskert Kérhaz és a Korai
Fejleszté Kozpont adataibdl dolgozhattunk. Kdszonet az AOSZ munkatarsainak,
akik faradhatatlanul segitettek a kutatas hatterének megteremtésében. Készon-
jlk tovabba Poka Imre segitségét.

Végiil, de tulajdonképpen legfontosabb koszonetet mondanunk annak a ko-
zel 700 csaladnak, akik valaszoltak kérdéseinkre, megosztottak veliink min-
dennapi problémadikat, valamint AOSZ azon tagszervezeteinek, akik segitettek
elérni a csalddokat.

Reméljiik, az eredményeket érdeklédéssel olvassdk majd mindannyian!

Szilvasy Zsuzsanna
az AOSZ elnoke



Bognar Virag
Dr. Bir6 Andrea

Marossy-Dévai Zita

Kutatasi Jelentés
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BEVEZETES

Magyarorszagon és nemzetkozileg a legkésébb elismert fogyatékossagi ag az
autizmus.’ Az e szindromaval é16 magyarorszagi emberek pontos szdma, te-
riileti eloszldsa egyelére ismeretlen a szakemberek és a tdgabb kézvélemény
elétt. A nemzetkozi szakirodalom alapjan feltételezziik, hogy az autizmus mint
fogyatékossag megjelenése teriileti és tarsadalmi-gazdasagi jellemzok szerint
elméletileg azonos, ugyanakkor a diagnézishoz és a kiilonboz6 fejleszté ellata-
sokhoz vald jutds esélye e szempontok szerint kiilonb6zé Magyarorszagon az
Orszagos Autizmuskutatas tantisaga szerint.

A nyolcvanas évek végéig minddssze néhdny elkotelezett szakember foglal-
kozott hazankban az autizmus diagnosztizalasaval, illetve terdpias kezelésével,
kozottiik elsésorban Weisz Maria gyermekpszichiater, Székely Margit gyogype-
dagdgus, Gerd Zsuzsa pszichoanalitikus és Vikar Gyorgy pszichiater, pszicho-
analitikus. Azéta tobb szakmai kézpont 1étesiilt, amelyekben az autizmussal
él6k problémadival foglalkoznak a pszichiater-, a pszicholdgus- és a gydgype-
dagdgus-szakma képviselSi. Balazs Anna és Gervai Judit 1987-ben késziilt ku-
tatdsi terve volt az a szakmai alap, amelybdl késébb az Autizmus Alapitvany
specialisan az autizmussal foglalkoz6 szolgaltatasai kinéttek.? Az Autizmus
Alapitvany az autizmussal él6 emberek diagnosztizalasaban, terdpidjaban és
tdmogatasaban maig kiemelked6 orszagos szakmai kozpont. A kilencvenes
évek folyaman Budapesten és az orszdg tobb mas pontjan is alakultak olyan
szakmai csoportok, amelyek az autizmussal é16 gyermekek diagnosztizalasa-

val, terdpids fejlesztésével foglalkoznak, tobbek k6zott a debreceni Kenézy

1 Magyarorszdgon 2003. marcius 1-jétdl lett 6nallé fogyatékossagi kategéria az autizmus. A stilyos
fogyatékossdg mindsitésének és feliilvizsgdlatdnak, valamint a fogyatékossdgi tdmogatds folydsi-
tdsdnak szabdlyairdl sz616 141/2000. kormanyrendelet 1. §-dnak 4. bekezdése szabdlyozza, és
a stilyos fogyatékossdg mindsitésének és feliilvizsgdlatdnak, valamint a fogyatékossdgi tdmogatds
folyésitdsdnak szabdlyairdl szélé 141,/2000. (VIII. 9.) kormdnyrendelet, valamint a csalddok
tdmogatdsdrol sz6lo 1998. évi LXXXIV. torvény végrehajtdsdra kiadott 223/1998. (XII. 30.) kor-

mdnyrendelet mddositdsdrol sz6l6é 21/2003. kormanyrendelet iktatta be.

2 A kutatasi terv az autizmusspecifikus szolgaltatisokkal kapcsolatban az Egyesiilt Allamok-
ban, Hollandidban, Anglidban és Belgiumban szerzett ismereteken és az ellatas hidnyos hazai
helyzetének felmérésén alapult. A tervet egy kétéves projekt formdjéban a Soros Alapitvany
(Budapest) tamogatta. http://www.autizmus.hu/index.shtml
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Kérhaz dr. Oldh Réza 4ltal, valamint Szegeden az SZTE AOK dr. Vetrd Agnes
altal vezetett Gyermek- és Ifjusdgpszichiatriai Osztalyain.

A fogyatékossaggal €16 gyermekek és felnéttek tdmogatdsdban a kozegész-
ségligyi, a kozoktatasi és a szocidlis intézményrendszer egyarant részt vesz.
Az egészségiigyi elldtds tobb ponton kapcsolddik a pedagégiai, a gydgypeda-
gogiai és a szocialis ellatashoz. (1.1. abra) E rendszerek adatbazisait egyen-
ként tekintve az autizmussal é16 emberek részben kiilonb6z8, részben azonos
csoportjait ragadhatjuk meg, és bar a Magyarorszdgon ténylegesen €16 autista
emberek pontos szamardl nem, de az ezekben a rendszerekben megjelenékrél
beszamolhatunk.

gydgytestnevelés
nevelési tanacsadas

fejleszt6 felkészités

palyavalasztasi tanacsadas

gyogypedagogiai tanacsadas,

korai fejlesztés és gondozas

Fejlesztés, oktatas

1.1. ébra - A fogyatékossaggal éldk ellatasanak ,utvesztéje”
Forras: MED-ECON, 2009



Bevezetés

Az Orszagos Autizmuskutatas keretében egyrészt a kozfinanszirozott egész-
ségligyi rendszer, mdsrészt a kozoktatdsi adatok alapjan megallapitjuk, hogy
az ezredfordulét koveté években e rendszerekben mekkora nagysagu és mi-
lyen teriileti eloszldsu népesség jelent meg, milyen valtozasok zajlottak le
ebben az id6szakban.

Harmadrészt az autistakat diagnosztizal6 szakmai kézpontok koziil két in-
tézményt valasztottunk ki, amelyeknek diagnosztikus gyakorlatat és adatba-
zisait vizsgaltuk a szolgdltatdsokat igénybe vevd, autizmussal é16 populédcid
szamat és Osszetételét tekintve. A kivalasztas kritériuma volt, hogy legalabb
az egyik intézmény olyan orszagos hatokord, altalanos gyermekpszichiatriai
kozpont legyen, amelynek kiemelt célja az autista gyermekek és fiatalok el-
latdsa. Az orszagban valdszintileg a legnagyobb adatbdzissal és orszdgos kli-
ensi korrel rendelkezé ilyen intézmény, am specidlisan autistakkal foglalkozd
szervezet az Autizmus Alapitvany, amelyet a kutatasnak ebbe a fazisdba nem
vontunk be. Két olyan intézményt vélasztottunk, amelyek egyike sem kiza-
rélag autizmussal é16 gyermekekkel foglalkozik, de mindkett6 a févarosban
miikodik, és elvileg orszagos hatokorli: a Vadaskert Kérhaz Alapitvanyt és a
Budapesti Korai Fejleszt6 Kozpontot. 1989-ben jott 1étre az eredetileg a Lelki
Sériilt Gyermekért Alapitvany, amely 2001-t6] Vadaskert Alapitvany a Gyerme-
kek Lelki Egészségéért néven miikodik, és mas pszichiatriai zavarok mellett az
autizmussal €16 gyermekek sokoldalii gondozé centruma. A Budapesti Korai
Fejleszté Kozpont az autizmussal é16 gyermekek gondozasaban specialis sze-
repet jatszo intézményként kerilt kivalasztdsra. 1992 éta fogadja a rdszoruld
csaladokat. Els6dleges tevékenysége a Budapesten és vonzaskorzetében é16,
0-5 éves koru, eltérd fejlédésti, fogyatékos kisgyermekek vizsgédlata, ambu-
lans fejlesztése, specialis terapidk biztositasa és a csaladok tdmogatasa.

A projekt eredményeit nem vethetjiik Ossze kozvetlenill a nemzetkozi
epidemioldgiai vizsgalatok adataival, amelyek a pszichidtriai diagnosztikai
eszkozok felhasznalasdnak segitségével adnak képet egy adott teriileten €16,
adott korcsoportra vonatkozd, tn. elméleti prevalenciarél (egy adott tlinet-
csoport altal érintettek szamardl és aranyardl). Azonban ezen nemzetkozi
epidemioldgiai felmérések adatai iranyaddak abbdl a szempontbdl, hogy
mekkora prevalencidval szdmolhatunk elméletben Magyarorszagon is, mi-
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lyen 6sszetételli az autizmussal é16 népesség életkor, nem és mds szempon-
tok szerint. Ugyanakkor nem hagyhato figyelmen kiviil, hogy épp a vizsgalt
tlinetegylittes relative ritka el6fordulasi aranyai miatt az epidemioldgiai fel-
mérések adatai is inkdbb a valds prevalencia alsé hatarat kozelitik.

Az egyik els6, 1966-ban Nagy-Britannidban késziilt epidemiolédgiai felmé-
rés eredményei alapjan 10 ezer lakosra 4,1 autizmussal €16 gyermek jutott.
Ezzel csak korldtozott mértékben vetheték Ossze a késdbbi felvételek ered-
ményei, példdul az a 2005-ben végzett felmérés, amely szerint a gyermekkori
autizmussal €16 személyek 10 ezer gyermekre juté szama 22. (Fombonne,
2005a) Az epidemiologiai felmérések vonatkozasi csoportja az az altaldban
2-20 éves kor kozotti gyermekkort népesség (illetve ezen széles sav vala-
melyik része), amelyrél feltételezhets, hogy elméletileg diagnosztizalhatd
autizmussal él. (1.1 tablazat)

Az 1960-as évek ota szamos valtozas ment végbe az autizmus diagnosz-
tizdlasa terén. Ezen atalakuldasok mind az esetek fogalmi meghatdrozasat,
mind az esetek azonositdsat érintették. Megjelent az ,autizmus spektrum
zavar” (Autistic Spectrum Disorder, réviden ASD) fogalom, amelyen beliil
a korabban (gyermekkori) autizmusként diagnosztizalt esetek csak az egyik
alcsoportot képezik. A spektrum megjelenését kovetéen e sav maga is foko-
zatosan szélesebbé vdlt, a tudomanyos ismeretek béviilésének kdszonhetéen
pontosabb kép rajzolddott ki az egyes, spektrumba tartozé alcsoportokrdl.
Egyre finomabba valtak a diagnosztikai eszk6zok, amelyekkel a vizsgalatokat
végezték, és ez is hozzdjarult a kés6bbi névekvd esetszamokhoz. Végiil, de
nem utolsésorban e tesztek még ma sem valtak teljes mértékben standard
eszkozokké, valamint a pszichidtriai gyakorlatban is csak lassan és fokoza-
tosan mentek végbe a valtozasok. (Fombonne, 2005b; Rutter, 2005a; Sca-
hill and Bearss, 2009) Az autizmus spektrum zavar kialakuldsa kulttratdl és
tarsadalmi rétegtdl fiiggetlen. Az autizmus diagnosztizédlasaval kapcsolatban
Gjabban azonban felmeriiltek kulturalis korlatok, amelyek szerint a viselke-
dés kulturafiiggé oldala gatat szabhat a diagnosztikus gyakorlat szélséséges
mértékii standardizalasdnak. (Wallis and Pinto, 2008)

Féképp ezen okokbdl adddik, hogy a kiilonb6z6 iddpontokban végzett epi-
demioldgiai felmérések eredményeit gyakorlatilag lehetetlen 6sszehasonlita-
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ni, hiszen eltér6 mddszerekkel végezték a diagnosztizalast. (Williams et al.,
2006) Az autizmussal é16 gyermekek névekvd szamat tekintve a fenti diag-
nosztikus valtozdsok (spektrum szélesedése, vizsgald eljarasok finomoddsa)
a szakmailag leginkabb elfogadott hattérokok. Gyakran emlitésre keriil$ té-
nyezo6k ezen kiviil a szakirodalomban: a fejleszt6 ellatasok korének boéviilé-
se, a sziil6i aktivitas novekedése, valamint az autizmus fogyatékossagként
torténd elismerése. Az autizmus nem all kapcsolatban a zavartdl szenvedd
egyének szociookondmiai jellemzbivel, azonban a jobb tarsadalmi-gazdasagi
helyzet( sziil6k konnyebben hozzaférhetnek a kiilonb6zé ellatasokhoz, tob-
bek kozott a diagnosztizalds lehet6ségéhez. (Couteur et al., 2008) Az autiz-
mus kialakuldsdaban a tudomdanyos kutatdsok jelenlegi dlldsa szerint igen 1é-
nyeges szerepet jatszanak a genetikai tényezok, amelyek mellett a természeti
és mesterséges kornyezeti faktorok szerepének feltérképezése jelenleg is zaj-
lik. A kornyezetre irdnyulé vizsgalatok tobb, korabban felmeriilt hipotézist
cafoltak (oltasok, virusok, gasztroenteroldgiai zavarok). (Barthélémy et al.,
2008; D’Souza et al., 2006; Rutter 2005b) Néhany évvel ezel6tt még voltak
olyan feltételezések, amelyek szerint az autizmussal é16 gyermekek szama-
nak névekedésével parhuzamosan az értelmi sériiltek szama csokken. Késébb
tisztazddott, hogy e kérdésben is a diagnosztizalasi folyamat jatszik szerepet:
mig az autizmus kivizsgdlasa korai életkorban lehetséges, az értelmi sériilés
(intelligenciatesztek felvétele) csak késébb. (Rutter, 2005a)

Az epidemiolégiai felmérések metaanalizisét elvégzé tanulmany szerint a
diagnosztikus kritériumok, a vizsgalt populacié életkori jellemzdi, valamint
a varos-vidék-eltérés szignifikans kapcsolatban allt a prevalencia mértéké-
vel az attekintett tanulmdnyokban. (Williams et al., 2006) Egyel6ére még
kevés olyan vizsgélat ismert, és ezek is az utébbi években zajlottak, amelyek
ugyanolyan epidemiolégiai mddszerekkel ismételték meg tesztjeiket. Egy
frissebb brit tanulmany az 1992-ben és az 1998-ban sziiletett gyermekek
korében ugyanolyan diagnosztikai médszereket alkalmazva nem talélt eset-
szam-novekedést. (Chakrabarti et Fombonne, 2005) Egy djabb tanulmany
megkisérelte a prevalencia ndvekedésének tényezdit statisztikai modszerek-
kel azonositani: e szerint a diagnosztizalt esetek novekménye részben a diag-

nozis fiatalabb életkorra tolédasanak (12%-ban) és a diagnosztikus eljaras
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Autizmus és kapcsolddo pervaziv 10,000 lakosra juto széma, fd, ]U,UUU]akOSFfI Juto
. . L : szama, f6
fejlodési zavarok intervallum (felmérések szama) .
Becslés
Autizmus zavar 0.7-72.6 (37 felmérés] 13.00
Atipusos autizmus,
Nem meghatarozott egyéb pervaziv (14 felmérés)
- 20.80
zavar egyutt
Asperger-szindroma (10 felméres) 2.60
Gyermekkori dezintegrativ zavar 0.11-0.92 (5 felmérés) 0.19
Osszesen 36.40

1.1 tablazat - Autizmus és kapcsolddd pervaziv fejlédési zavarok epidemioldgiai
felmérésekben 1966 és 2005 kozott
Forras: Fombonne, 2005a

véltozasainak, ezen beliil az enyhébb esetek kivizsgdlasanak tulajdonithaté
(56%). (Hertz-Picciotto and Delwiche, 2009)

Az ezredfordulé kornyékén késziilt felmérésekrdl szolo attekintés szerint
10 ezer gyermekkorti lakosra 30-67,5 autizmus spektrum zavarral €16 gyermek
jutott. (1.2. tablazat) A vizsgdlatok tilnyomo része a 60/10 ezer prevalencia
koriil mozog, amely jelenleg a szakmai konszenzus alapja, mivel ezen értéke-
ket tobb kiilonb6z6 gyermekkoru korcsoport esetében, megfeleléen kidolgozott
tudomanyos mddszerekkel, eltéré foldrajzi kérnyezetekben megerdsitették. Az
Gjabb felvételek adataibdl az is kideriilt, hogy a fenti tényezéknek kdszonhetéen
nemcsak az egyéb pervaziv fejlédési zavarokkal é16 diagnosztizalt gyermekek
szdmaranya nétt, hanem valdszintisithet6en a gyermekkori autizmus prevalen-
cidja is. Az adminisztrativ adatforrasokat (egészségiigy, oktatas) hasznalo fel-
mérések a fentieknél alacsonyabb (4,8-16/10 ezer) prevalenciarél szamolnak
be. (Fombonne, 2005a) Néhany tjabb felmérés szerint az autizmussal €16 gyer-
mekek ardnya a fenti konszenzusos értéket meghaladé — 10 ezer gyermekre e
szerint példaul 116,1 ASD-vel €16 személy jut (Baird et al., 2006) —, azonban
ezen eredmények még tovabbi ismételt megerdsitésre, illetve cafolatra varnak,
kiilénb6z6 szempontok szerint.
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Asperger-szindroma, .
atipusos autizmus, nem Pervaziv
Autizmus (gyermekkori) . o fejlédési
o meghatarozott pervaziv
Epidemioldgiai Vizsgalt fejlGdési zavar egyitt zavarok
. korcsoport, 10,000
felmérés .
o 10000 | s | 10000 s | A0S
lakosra juto . lakosra juto . ‘_JUtO Szama
szama, 6 arany széma, 6 arany | gsszesen, f6
Baird et al. 2000 1 30.8 15.7 21.1 4.5 57.9
Bertrand et al.
200] 3-10 40.5 2.2 21.0 3.7 67.5
Chakrabarti and
Fombonne 2001 4-7 16.8 3.3 445 4.3 61.3
Madsen at al.
2002 8 1.1 - 222 - 30.0
Chakrabarti and
Fombonne 2005 4-1 22.0 4.0 35.8 8.7 58.7
Fombonne et al.
2005 4-17 22.0 5.1 429 47 65.2
Scoott et al. 2002 5-11 - - - - 58.3
Yeargin-Allsopp ) B B ) )
etal. 2003 3-10 340
Gurney et al. 2003 6-11 - - - - 52.0

1.2 téblazat - Autizmus és kapcsolddo pervaziv fejlddési zavarok epidemioldgiai
felmérésekben 2000 és 2005 kozott
Forras: Fombonne, 2005a







I. AUTIZMUSSAL ELOK
AZ EGESZSEGUGY! ELLATASBAN

Az Orszdgos Egészségbiztositdsi Pénztdr adatainak elemzése’

1. Elemzési célok és modszertan

Az alabbi fejezet attekinti a kézfinanszirozott egészségiigyi elldtdsban megjelend
autizmussal él6k szamat és Osszetételét életkor, nem, autizmusdiagndzis-alcso-
port, valamint teriilet szerint az Orszagos Egészségbiztositasi Pénztar (tovab-
biakban: OEP) adatszolgaltatdsa alapjan. Az egészségbiztositas természetbeni
ellatasi kiaddsain beliil a gyogyito-megel6z6 ellatasok harom fébb kasszdjara*
koncentraltunk — egyrészt a fekvo-, mdsrészt a jdrobeteg-szakelldtdsra, harmad-
részt a hdziorvosi elldtdsra —, amelyek nagysagrendileg a legjelentésebbek.

Az 1.2. abran a betegutak bemutatasaval szemléltetjiik, hogy az egyének — igy
az autizmus spektrum zavarral él6k — jellemzéen hogyan mozognak a f6bb ella-

tasi formak kozott.

3 Az Orszagos Autizmuskutatds részeként a fenti célhoz vezet6 1t részletes koncepcionalis ki-
dolgozasat, az adatigénylés tervét, kivitelezését és az adatok els6 elemzését a MED-ECON Kft.
végezte, utobbinak egyes eredményeit e fejezetben is kozoljiik az alabbi tanulmdanyra hivat-
kozva: ,,Autizmus az egészségiigyi elldtdsban”, készitette a MED-ECON Humadn Szolgaltaté Kft.
az AOSZ megbizdsabdl, 2009. marcius (a tovdbbiakban réviden: MED-ECON, 2009).

4 Az un. kasszaOsszenyitas folyomanyaként 2006 dta a fekvs- és jardbeteg-szakellatas az dn.
,0sszevont szakellatas” el§irdnyzat része.
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Aktiv fekvébeteg szakellatas
HBCs alapu finanszirozas

>

Jarébeteg szakellatas

‘ Német pontrendszer

Haziorvosi ellatas
Sulyozott fejkvéta

1.2. abra - A betegutak altaldnos séméja
Forras: MED-ECON, 2009, OEP

Kiilon elemezziik a fekvé-, és kiilon a jarébeteg-szakellatasban megjelent autiz-
mus spektrum zavarral® €16 egyéneket. A jarébeteg-szakellatas a gondozdi el-
latast is magaban foglalja. E szétvalasztast egyrészt indokolja az ellatas jellege
és kore (csak néhany klinikan torténik fekvébeteg-ellatas az autizmussal él6kre
iranyuléan). Masrészt a két ellatasi tipus esetében az OEP-adatszolgaltatds mas
mddszertant alkalmazott. A két adatkort csak a megye és a kistérségek szerinti
elemzésben egyesitettiik. Az OEP t6bb ponton eltért az AOSZ és a MED-ECON
Kft. eredeti adatigénylésétdl, igy az adatok értelmezésében tobb korlatozast
kellett tenniink, amelyeket aldbb részleteziink. Autizmussal él6 személyként
kertiltek kivalasztasra azon jaré-, illetve fekvébetegek, akiknek az esetében a
taj (tarsadalombiztositdsi azonositd jel) alapjan a fédiagnozis tartalmazta az
aldbbi, autizmussal kapcsolatos BNO-k” valamelyikét. (1.3. tablazat)

6 A tovabbiakban szinonimaként hasznaljuk az ,autizmus spektrum zavar” és az ,ASD” kifeje-
zéseket.

7 BNO10., a Betegségek Nemzetkozi Osztalyozasa 10., jelenleg érvényben 1év6 nemzetkozi kod-
rendszer. Az autizmus spektrum zavar (ASD) nem BNO-kategéria, nagy vonalakban atfedi
a pervaziv fejlédési zavart, de nem teljesen. Az ASD-hez ma a szakmai ajanldsok szerint a
kovetkezé BNO-k tartoznak: F84.0, F84.1, F84.5, F84.8, F84.9, F84.3 és F84.4 (nem konszen-
zusos). A levalogatott adatokbdl az F84.2 Rett-szindromat kisz{rtiik.
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Szindréma megnevezése BNO-kod
Gyermekkori autizmus F84.0
Atipusos autizmus F84.1
Egyéb gyermekkori dezintegrativ zavar F84.3
Mentalis retardacidvalval és sztereotip mozgaszavarral tarsuld tulzott
aktivitas F4.4
Asperger-szindroma F84.5
Egyéb pervaziv fejlodési zavar F84.8
Nem meghatarozott pervaziv fejlddési zavar F84.9

1.3 tablazat - Az autizmussal kapcsolatos BNO-k
Forras: MED-ECON, 2009

Az alabbi kiegészitd informdcidkat rendeltiik az adatokhoz:

* a beteg neme;

* a beteg életkora/a kistérségi levdlogatdsndl korcsoportja — a beteg adott évi
életkora alapjan;

* a beteg lakdhelye — a beteg sajat irdnyitészama szerint
(adatvédelmi szempontbodl — az esetleges beazonosithatdsag, személyiségi
jogok védelme stb. miatt — nem volt lehet6ség a telepiilések, csak a kistérsé-
gek szerinti bontdsra).®

Egy beteg évente csak egyszer szerepel az elsé megtalalas és az elsé bejegyzés
alapjan. Kiilonb6z6 években ugyanaz a beteg tobbszor is elé6fordulhat. A jard-
és a fekvébetegek az egészségligyi ellatasban autizmusukkal kapcsolatos pa-
naszaikkal jelennek meg a figyelembe vett adatkorben. Azt feltételezziik, hogy
jelent6s résziik esetében a megjelenés az autizmus diagnozis felallitasat jelenti,
mas résziik esetében egyéb, az autizmussal kapcsolatos problémdk meriiltek
fel. A fentieknek megfelel6en az elemzés tehdt az aldbbi korre vonatkozik:
— az ASD-vel él6 fekvibetegek szama azt mutatja, hogy egy adott évben hany
ASD-vel él6 egyén jelenik meg legalabb egy alkalommal a fekvébeteg-el-
latasban;

8 MED-ECON, 2009
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— az ASD-vel él6 jdrobetegek szama azt mutatja, hogy egy adott évben hany
ASD-vel él6 egyén jelenik meg legalabb egy alkalommal a jarébeteg-ella-
tasban, kizdrva azokat, akik az adott évben vagy 2000-ig visszamendleg az

v _

el6z6 években fekvébetegek voltak.’

A hdziorvosi elldtdsban megjelend betegek szama szintén azt mutatja, hogy egy
adott évben hany ASD-vel él6 egyén jelent meg legaldbb egyszer a haziorvosi
ellatasban. A haziorvos nem végez diagnosztizalast az autizmusra iranyuldan,
csak a szakellatas. A fenti esetekben az ASD-vel él6 egyén feltételezésiinknek
megfelel6en autizmusa miatt jelent meg a haziorvosanal (pl. gydgyszer felira-
sa, vizsgdlatra kiildés miatt).
Az adatok vonatkozasi id6szaka:
* a fekvé- és a jarobeteg-szakellatdsban: 2000. I. — 2008. IX. ho;
* a haziorvosi ellatasban: 2007. I. — 2008. XI. ho teljesitési id6szakok.

A 2008. év tortévként szerepel, a 2008. januar 1-jétél szeptember 30-ig terjedd
teljesitéseket foglalja magaban.'?

Az ASD-vel él6 jaro- és fekvibetegek szama a fentiek alapjan tdjékozddasi
pontot nytjthat abban, hogy minimum hany személy €l a vizsgélt id6szakban
autizmussal ma Magyarorszagon, dm az autizmussal él6k szdma valdszintsit-
het6en magasabb az egészségligyi szakellatasban megjelendk szamanal. Mivel
hazankban a diagnosztizalas gyakorlata nagyobb léptékekben mintegy 25 éves
multra tekint vissza, arra szdmithatunk, hogy az OEP-adatok alapjan els6sor-
ban a gyermek- és a fiatalkori ASD-vel €16 népességrél kapunk képet.

Az adatszolgaltatasbol adodo korlatok

Az OEP adatkezelését szamos irdnyadd jogszabaly szabalyozza, az adatszolgal-
tatdsok teljesithetéségének elbirdldsa els6dlegesen a személyes adatok védelmeé-
0l és a kozérdekii adatok nyilvdnossdgdrol szolo 1992. évi LXIII. torvény (Avtv.)

rendelkezéseire figyelemmel torténik.

9 E mddszertani korlatozds az OEP adatszolgdltatdsi rendszerébél kovetkezett. MED-ECON, 2009
ellatas megtorténtének honapjat) koveté harmadik hé elején — vagyis hdrom hénapos eltold-
dassal - finanszirozza a szolgéltatok részére (= finanszirozasi id6szak). Esetiinkben az adott
évek mint teljesitési iddszakok adatai keriiltek megaddasra.
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Az OEP szigoru adatvédelmi szempontoknak torténé megfelelési kotelezettsége
miatt az eredetileg lekérdezésre benyujtott adattartalom modositasra keriilt:

e amennyiben az adatkérés soran alacsony betegszam adddik (ezért beazono-
sithatd lenne a beteg személye), az adatok nem kiadhatok, illetve a megsza-
bott kiiszobérték szerint adhatja ki az OEP;

* ilyen esetekben csak aggregalt adatok ataddsa engedélyezett, ez azt jelenti,
hogy az ,adatszolgéltatds” tablaban egyetlen cella sem tartalmazhat a kii-
szObértéknél kisebb betegszamot vagy betegszam becslésére alkalmas mas
mérészamot (ez a kiiszobérték az adatkérés tartalmatdl fiiggden valtozhat);

e az OEP semmilyen forditokulcsos adatkérést nem tdmogat (taj — anonim

azonositd). !

A jelenlegi adatvédelmi szabalyok szerint az egyes ellatottak ellatasi esemény-
sora nem kovethetd, csupan az adott idészak alatt meghatarozott foldrajzi
térségben el6forduld betegek és kezelések szamat lehet lekérdezni dsszesitve.
Amennyiben a taj szam az adatszolgaltatdsban megadasra keriilne, lehetévé
valna a betegutak kdvetése és annak megéllapitdsa, hogy egy adott évben hany
Uj beteg jelent meg az ellatasban. Jelenleg tehat elsésorban az adatvédelmi sza-
balyok miatt nem adhaté becslés az incidencidra, vagyis az egy adott idészakon
beliil megjelend 1j esetek szamadra.

Az ASD-vel é16 népesség pontos szamat, a prevalencidt (egy adott foldrajzi
térségben egy adott idGegységre vonatkoztatva adott szindromatol szenve-
dék szama, ill. ardnya) a fentiekben részletezett modszerekkel csak durvan
kozelitik a jaro-, a fekvébeteg-, valamint a haziorvosi ellatas mutatéi. A f6bb
korléatok az aldbbiak:

— Egy ellatérendszert, az egészségiigyi rendszer ellatotti korét vessziik figye-
lembe. Az ellatottak kére nem terjed ki minden, az adott évben Magyaror-
szagon él6 ASD diagndzissal rendelkezd személyre, csak azokra, akik leg-
alabb egy alkalommal felkeresték az ellatérendszert.

— Ugyanaz a személy kiillonb6z6 években tobbszor is megjelenhet a jard- vagy
a fekvGbeteg-ellatasban.

— A jarébeteg-ellatasban nem jelennek meg az adott évben és 2000-ig vissza-
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mendleg az el6zé években fekvibeteg-ellatottak, ezaltal valamelyest torzul
a jarébeteg-ellatasra vonatkozé adat. Mivel a fekvGbetegek szama csekély,
ezért a torzulas mértéke nem jelentls. A jaro- és a fekvGbeteg-ellatas ada-
tainak Osszesitése soran egy olyan mutatd keletkezik, amely csak nagyon
durvan kozeliti a prevalenciat.

— Az elébbiekkel a haziorvosi ellatds adatait szintén nem lehet Osszesiteni,
mert a haziorvosi ellatds kiilon adatkort képez. Itt el6fordulhatnak olyanok,
akik a fekv6- vagy a jarébeteg-ellatasban is megjelennek, valamint olyanok
is, akik csak a haziorvosi ellatasban részestiltek. Ennek tisztazdsahoz szin-

tén a betegutak vizsgalatdra volna sziikség.

2. Az elemezés eredményei

Az aldbbiakban a jard- és a fekvGbeteg-szakellatasban részesiilé ASD-vel élok
jellemz6it irjuk le. A fejezetek elején kitériink az egészségligyi rendszerben
megjelend autista népesség szamdanak évenkénti valtozasara a 2000 és 2008
kozotti idészakban. Féképp a gyermek és a fiatalkorti népesség esetében sza-
mithatunk megjelenésekre, igy ezeket az életkori rétegeket kiilon-kiilon is leir-
juk. Els6ésorban az empirikusan jellemzd, tényleges szdmokat, megoszlasokat,
ardnyokat mutatjuk be, és ezek mellett kitériink néhany elméletileg képzett
mutatdra, amelyek az Osszevetéseket lehet6vé teszik. Az évenkénti adatok 6sz-
szehasonlitasat egyrészt a rétegek (korcsoport, életkor) szerinti elemzéssel, il-
letve standardizalassal valdsitjuk meg. Emellett nyomon kévetjiik a nemek és
az autizmus diagndzis alcsoportjai szerinti aranyok valtozasat.!2

Az autista gyermekek fejlesztése mar korai életkortdl lehetséges és sziik-
séges, igy a korai diagnozis egyre fontosabba valik a szakmai gyakorlatban.
Adataink nem sziikségszertien vonatkoznak a diagnézisokra (bar valészintileg
magukban foglaljak azokat), az életkor szerinti aranyok alapjdn azonban koze-
lit6leg vélaszt adhatunk arra a kérdésre, hogy milyen mértékben jelennek meg

az autizmussal é16 kisgyermekek az egészségiigyi ellatasban.

12 A médszertani leirdsnak megfeleléen az OEP adatai aggregdlt szinttiek (Osszesitettek), ezek
személyi szintre bontésa a kutatas kovetkezé fazisaiban lesz lehetséges.
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Az autizmus diagndzis f6bb alcsoportjait tekintve (gyermekkori autizmus, As-
perger-szindréma, egyéb ASD) szakmai konszenzusrol beszélhetiink, az ut6b-
bin beliili részletesebb csoportok meghatdrozdasa és azonositasa azonban folya-
matosan valtozik. A magyarorszagi adatok is vélhet6en tiikrozik e valtozasokat
a vizsgalt nyolc évet attekintve.

A szakellaté rendszer és a fejlesztd ellatasok jelenleg teriiletileg feltételez-
het6en egyenetlenségeket mutatnak. Az egészségiigyi rendszerben megjelend
ASD-vel él6k viszonylag alacsony szamat, valamint a szakellatds ismert szakmai
centrumainak teriileti elhelyezkedését figyelembe véve els6sorban a régiok sze-
rinti adatok 0sszehasonlitasara 6sszpontositunk. Vizsgaljuk azt a kérdést, hogy
korcsoport szerint milyen eltérések mutatkoznak régiok szerint (standardizdlds
segitségével), tovabba a vizsgalt id6szakra jellemz6 empirikus trendeket és a
diagnézis-alcsoport szerinti empirikus megoszlast régiok szerint. E jellemzok
segitségével megkisérelhetiink valaszt adni arra a kérdésre, hogy a szakellatd
rendszer kapacitasbeli regionalis eltérései mennyiben érintik az egyes korcso-
portokat, valamint a diagndzis-alcsoportok szerint vannak-e jelentds teriileti
kiilonbségek.

Adatvédelmi okokbdl a vizsgalt legkisebb teriileti egység a kistérség. A MED-
ECON Kft. elemzésének segitségével bemutatjuk a kistérségek szerinti szérédas
mértékét és jellemzoit, valamint a haziorvosi ellatasrol rendelkezésre allo, ko-
zel két év alatt 6sszegytijtott adatok elemzésébdl levonhatd tanulsagokat.

2.1. Jaroheteg-szakellatas

Trendek

2000 és 2007 kozott a jarobeteg-ellatasban részt veve, autizmus spektrum za-
var diagnoézissal rendelkezok szama 1280 f6r6l 3260-ra nétt. 2008-ban szep-
temberig kozel 3000 {6 jelent meg a jarobeteg-elldtasban az ASD-vel €16 népes-

ség korébol. 12 (1.3 abra)

13 A teljes népességre vonatkozé adatok forrdsa a Kozponti Statisztikai Hivatal (KSH) (www.ksh.
hu). A 10 ezer lakosra vetitett korcsoportos adatok a 2000-2007. évekre vonatkoznak, mivel
a 2008. év kozepi népesség a tanulmdny készitésének idején nem volt elérhet6. A 2000. évi
koréves adatok nem tartalmazzdk a 2001. évi népszdmldaldskor végrehajtott korrekcidt, igy az
osszehasonlitas a 2000. évi adatokkal korlatozott. Tekintetbe véve a jard- és fekvébetegeknek
a teljes népességhez viszonyitott csekély szdmat, az eltérés nem szamottevo.
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1.3 abra - ASD-vel él6 férfiak és nk szama, valamint a 10 ezer megfeleld kord lakosra juto
0-14 éves és 15-29 éves ASD-vel élék szama Gsszesen a jarébeteg-ellatasban, 2000-2008*
Forras: OEP, KSH

A 2,5-szeres novekedés mogott nagy valdszinliséggel nem tényleges beteg-
szam-novekedés all. Tobbféle tényezb is megnevezhetd ezen — a vildg szamos
orszagdban tapasztalhatd — jelenség okai kozott, ezek koziil a legfontosabbak
az alabbiak, amelyeket a bevezetében is részleteztiink:

1. Az autizmus diagnosztizdlasa mind elméletben, mind a gyakorlatban nagy
valtozasokon ment keresztiil a hatvanas évek éta, amely véltozdsok egé-
szen a legutdbbi idészakig jellemzéek. A diagnosztikai szaktudas az ellato-
rendszerben foldrajzilag egyenlétlen eloszlast is mutathat. Az egészségligyi
ellatérendszerben ezt a jelenséget ,kindlat indukalta keresletvaltozasnak”
nevezik.

2. A diagnosztikus tudds és gyakorlat bizonyos mértéki terjedésével parhuza-
mosan nétt a gydégypedagogiai fejlesztd szaktudas és a fejlesztd ellatdsok
kore. Ez a jelenség is vezethet a , kereslet novekedéséhez”.

3. A sziilék korében emelkedett az autizmusra vonatkozé laikus ismeretek
kore és szinvonala, ez is hozzdjarulhatott ahhoz, hogy mind tobb sziil6 ke-
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reste fel a diagnosztizald helyeket. A sziil6i aktivitds novekedésének ezen
tal egyéb (pl. a civil szféra kiépiilésének elérehaladdsaval kapcsolatos) okai
is lehetnek.

Eletkori sajatossagok

2007-ben az egészségiigy ASD-vel él6 jardbeteg-felhasznaldinak 75%-a volt
15 évesnél fiatalabb,' 23%-uk 15 és 29 év kozotti, 2%-uk pedig 30 évesnél
idésebb. A gyermekkoriak ardnya a vizsgalt idészakban végig 72-75% kozott
ingadozott, a 0-24 évesek hanyada pedig 94-96% kozott mozgott.

A 15 évesnél fiatalabb, gyermekkort népességen beliil 10 ezer lakosra 2000-
ben 5,69, 2007-ben 16,03 ASD-vel é16 jarébeteg jutott. A korcsoportos intenzi-
tasi ardnyszam e novekedése a nyers alapszamhoz képest valamivel nagyobb,
2,8-szeres emelkedést mutat.

A koréves adatokbdl pontosan latszik, hogy mely korcsoport ASD-vel él6
tagjai veszik intenziven igénybe a jarobeteg-ellatast. (1.4 abra) A vizsgalt id6-
szakban évente a 4-5-6 évesek korébdl keriilt ki a legtobb jarébeteg. Az ella-
tast ezt kovetden csokkend szamban veszik igénybe az ASD-vel é16 gyermekek,
azonban serdiilékorban 15-19 éves kor kozott egy masodik csucs figyelhetd
meg (amelyet a szakirodalom is megerésit). E mdsodik csticsot elsésorban az
Asperger-szindréma diagnézisok szamanak serdiilékorra tehetd intenzivebbé
valasa okozza. Ezt kovetéen fokozatosan csokken a felhasznalok szama, de
24-25 éves korig szamottevé marad. Az adatok életkori eloszldsa arra enged
kovetkeztetni, hogy legnagyobb ardnyban az 6vodaskorban meriilnek fel az
autizmussal kapcsolatos tiinetek, valészintisithetéen ekkor jut a legtobb gyer-
mek diagnoézishoz. Ezzel feltételezhet6en 6sszefligg az, hogy a gyermek tobb-
nyire haroméves kor utdn keriil nagyobb kdzosségbe, intézményi kdrnyezetbe,
és emiatt is jobban lathatéva valhatnak a fogyatékossag jelei, igy legkésébb
ekkor felmeriil a diagndzis felallitasanak sziikségessége.

Az ennél id6sebb népességen beliil az egészségiigyi rendszer ASD-vel él6
hasznéldinak aranya joval alacsonyabb. 10 ezer megfelel6 kort lakosra 2000-
ben 0,06 harmincéves és annal idésebb ASD-vel é16 jardbeteg jutott. 2005-ig ez

az intenzitasi szam fokozatosan nétt, és elérte a 0,11-et, amely az azt kévetd

14 A tovabbiakban a 0-14 éveseket tekintjiik gyermekkorti népességnek.
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két évben is jellemz6 maradt. Ennek harom alapvet6 oka van: a) az autizmus
diagnosztizalasa szinte kizdrélag gyermek- és serdiilékorban torténik; b) Ma-
gyarorszagon az autizmus diagnozis gyakorlata szélesebb kérben mintegy 25
éves multra tekint vissza.

Osszességében a serdiilék intenziv szolgaltatasigénylése miatt 2-19 éves

kor kozé tehet6 a jarébeteg-ellatas igénybevevoinek jelentés hanyada, mint-
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1.4 abra - ASD-vel él6k szama a jarobeteg-ellatasban életkor szerint, 2000-2008*
Forras: OEP

10 ezer megfelelé kort lakosra 2007-ben 31,16 ASD-vel él6 négy és hat év
kozotti gyermek jutott a jarobeteg-ellatasban, ugyanakkor az altaldnos iskolds
kortiak korében ez az intenzitdsi szam mar csak feleakkora, 15,07. A négyéves
kor alatti felhasznalok megfelelé korcsoporthoz viszonyitott hanyada a fenti-
eknél alacsonyabb. (1.4 tdblazat) Feltételezhetjiik, hogy jelenleg hazankban
legnagyobb intenzitassal az 6vodasku gyermekek keriilnek autizmusgyanuval a
szakellatd rendszerbe. Az OEP adatainak megfeleléen a fenti ardany (cca. 30/10
ezer) kozeliti az autizmus elméleti el6fordulasi aranyanak alsé hatérét a gyer-
mekkortak korében.
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Megallapithatjuk ezen tul, hogy tobb vizsgélt korcsoportban emelkedett az
ASD-vel él6 jarébetegek 10 ezer megfelel6 kort lakosra jutd szama, ezen beliil
legintenzivebben a haromévesnél fiatalabbak és a 4-6 évesek korében.

A koréves 10 ezer lakosra jutd adatok szemléletesen mutatjak, hogyan széle-
sedett évrdl évre fokozatosan az a korhatdr, amelyen beliil a jarébeteg-ellatast
igénybe veszik az ASD-vel él6 gyermekek és fiatalok. (1.5 abra)

Az autizmussal €16 gyermek- és fiatalkoru jarébetegek 10 ezer lakosra jutd
szamat kiilonb6zé életkori csoportokat tekintve Osszevetettiik két szélesebb
adatkorrel. A haziorvosoknal és hazi gyermekorvosokndl mentdlis zavarokkal
(FOO-F99 BNO-kéd) megforduld teljes betegforgalom 100 azonos kort lakosra
juté szama az 5-14 évesek korében mintegy kétszerese az 1-4 évesekre jel-
lemz6 értéknek (2004-2005-6s évek 4tlaga).’ A jelen tanulmdnyban vizsgalt
adatok alapjan (ahol nem a teljes betegforgalmat vettiik alapul, hanem a sze-
mélyeket, akik évente legalabb egyszer megjelentek a szakellatdsban) az 1-4
évesek és az 5-14 évesek kozott a 10 ezer lakosra jutd szamban nincs ekkora
eltérés: a szakellatasban megjelend autizmussal €16 jarobetegek 10 ezer megfe-
lel6 korti lakosra jutd szdma 2003 és 2005 kozott 1,2-szer haladta meg az 1-4
évesekre jellemzé értéket.

A jardbeteg-szakellatas klinikai jellegi rendelésein megjelend, Osszes beteg-
séget érintd, teljes betegforgalom 100 megfelel$ koru lakosra jutd szama azon-
ban mar a fentiektdl eltér, 2001-ben Osszességében kiegyenlitettebb aranyokat
mutatott a vizsgalt korcsoportokban. E szerint az 5-14 évesek korében valame-
lyest visszaesik a 100 lakosra jutd betegforgalom a csecsemékkel, az 1-4 évesek-
kel és a fiatalkoruakkal 6sszehasonlitva.!® Mindez arra utal, hogy a kiilonb6z6
betegségcsoportok esetén a korcsoport szerinti betegforgalom eltérhet.

15 Paksy, 2007
16 Paksy, 2003
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1.5 dbra - 10 ezer megfeleld koru lakosra jutd ASD-vel élGk szama a jardbeteg-ellatasban,
0-30 éves korig, korév szerint, 2000-2007
Forras: OEP, KSH

Ev 0-3 éves 4-6 éves 7-14 éves
2000 1,92 9,24 5,98
2001 2,33 9,48 6,86
2002 3,51 11,40 7,45
2003 3,56 15,43 8,78
2004 421 19,91 9,95
2005 4,80 2315 10,16
2006 6,28 26,73 12,80
2007 6,82 31,16 15,07

1.4 tablazat - 10 ezer megfeleld kord lakosra jutd ASD-vel él6k szama a jarobeteg-ellatasban,
0-14 éves korban, korcsoport szerint, 2000-2007
Forras: OEP, KSH
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A korcsoport és az életkor szerinti dsszevetés lehet6vé teszi, hogy az atlagos
adatok mogotti jelentds életkor szerinti szorddast kikiiszobolve az egyes réte-
geket vessiik Ossze. Mivel az egymdstol eltérd életkori rétegek szdma magas,
indokolt lehet olyan 6sszefoglalé mutatd képzése is, amely egyiitt veszi figye-
lembe a teljes népességet, ugyanakkor mentes azoktdl a torzitasoktdl, amelyek
a gyermekkort népesség életkor szerinti megoszlasaban a vizsgélt idészakban
végbementek. Ezek koziil a jelentésebbek, hogy a 2001. évet bazisnak tekintve
az idészak masodik felében a négyéves és az anndl fiatalabb gyermekek szdm-
aranya nétt a 30 évesnél fiatalabb népességen beliil, a 25-29 évesek hanyada
szintén emelkedett, és csokkent az 5-9 évesek, valamint a 20-24 évesek ara-
nya. A valtozasok mértéke nem szdmottevd, azonban a ratdk osszehasonlitha-
tésaga érdekében indokolt figyelembe venni.

Az epidemiolégia tudomanyaban els6sorban a halalozasi statisztikaban al-
kalmazott médszer az un. direkt standardizalas. Jelen esetben egy nem til
hosszt (hétéves) idGszak évek szerinti 0sszehasonlitasat gy valdsitjuk meg,
hogy a népszamlalas évének (2001) kormegoszlasa szerint standardizdljuk az
egyes években a 10 ezer lakosra jutd ASD-vel é16k nyers szamat. Megallapithat-
juk, hogy a nyers ratdk tiikrozte tendencidktdl alig, illetve csak kismértékben
mutat nagyobb novekedést az elméleti mutatd, amely a fent emlitett, a teljes
népesség korszerkezetében tortént valtozasokbdl adédik. (Lasd Fliggelék: 1.5
tablazat)

Nemek kozotti arany

2000 és 2008 kozott a férfi-nb-arany eltéréen alakult a kiilonb6z6 nagyobb
korcsoportokban. A 15 évesnél fiatalabbak korében a férfi-né-arany a jelen felé
haladva egyre inkabb kozelitette a nemzetkozi szakirodalombdl ismert 4 : 1
aranyt. A 15-29 évesek és a 30 évesnél idésebbek korében a nemek ardnya szin-
tén eltolodik a férfiak javara, de ennél kisebb mértékben. (1.6 abra)
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1.6 dbra - ASD-vel él6 férfi-nG-arany a jarobeteg-ellatasban, 2000-2008*
Forréas: OEP

A nemek ardnya eltérd az egyes diagnodzisok esetében, bar a fent leirt korcso-
port szerinti kiilonbségek nagyrészt valtozatlanok. Az utébbi két évben az alab-
biak jellemzdek a 0-14 éves gyermekkoru népességet tekintve: 2007-ben és a
2008-as tortévben a férfiak aranya jelent6sen meghaladta a nékét az Asper-
ger-szindromaval (F84.5) €16k korében, és kevésbé szamottevéen az atipusos
autizmussal (F84.1) él6k korében. A gyermekkortiak atlagét (4 : 1) kozelitette
a gyermekkori autizmussal (F84.0) és a nem meghatarozott pervaziv fejlédé-
si zavarral (F84.9) él6k korében a férfi-né-ardny. A nék ardnya az atlagosnal
magasabb volt az egyéb pervaziv fejlédési zavar (F84.8) és az F84.3 és F84.4

diagnézisok esetében. (1.7 dbra)
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1.7 &bra - ASD-vel él6 férfi-ng-arany diagndzisonként a 0-14 és a 15-29 évesek kérében a
jardbeteg-ellatasban, 2007-2008*
Forras: OEP, KSH

Diagnodzisok trendjei

Mind a 15 évesnél fiatalabbak, mind a 15-29 évesek, tovabba a 30 évesek és
az anndl idésebbek korében a megfelel6 korcsoporthoz viszonyitva a leggyak-
rabban a gyermekkori autizmus (F84.0) diagndzissal rendelkezék keresték fel
a jarobeteg-ellatast a teljes vizsgalt id6szak sordn. 10 ezer lakosra a 0-14 éve-
sek korében 7,72 gyermekkori autizmussal (F84.0) él6 felhasznalé jutott 2007-
ben. (1.8 4bra)

Az ASD alcsoportjainak megnevezése és tartalma folyamatosan valtozéban
van, ezért a legtobb szakirodalmi publikacié harom nagyobb csoportba osztja
a diagnozisokat: gyermekkori autizmus (F84.0), Asperger-szindroma (E84.5),
egyéb ASD (a pervaziv fejlédési zavarok egyéb csoportjai, valtozo tartalom-
mal). (Cohen and Volkmar, 1997) E harom nagyobb csoport jél elkiilonithe-
t6 és felismerhetd sajatossagokkal bir. Az alabbiakban az OEP-adatok alapjdn
rendelkezésre all6 ,,egyéb ASD” kategoria kisebb csoportjait is attekintjiik, de
elsésorban az e harom fébb csoport kozotti eltéréseket emeljiik ki.

A gyermekkori autizmus (F84.0) diagndzis ardnya az 0sszes diagnoézison beliil
2000 és 2008 kozott 56%-1él 47%-ra csokkent a jarobeteg-szakelldtasban leg-
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alabb egyszer megjelenék korében, az Asperger-szindrémaval él6 jarébetegek
hanyada végig 4% koriil mozgott, az ,egyéb ASD” diagnézisok ardnya pedig
nétt. Utdbbi tény az epidemioldgiai szakirodalom 4dltal dokumentélt tendencia.

A madsodik leggyakoribb diagnézis a megfelel6 korcsoporttal Gsszevetve
részben eltér6. A gyermekkoriak esetében valtozas tortént az idészak folya-
man: 2000 és 2005 kozott az atipusos autizmus (F84.1) 10 ezer lakosra jutd
szédma volt a masodik legmagasabb, 2006-ban és 2007-ben a nem meghatdro-
zott pervaziv fejlédési zavar (F84.9). A 15-29 évesek és a 30 évesek, illetve az
anndl id6sebb felhasznaldk korében mindvégig az atipusos autizmus (F84.1)
10 ezer lakosra jutd szama volt a masodik leggyakoribb diagndzis.

A diagnoézis szerinti valtozasokat az id6szak folyaman a gyermekkortak
korében tekintjiik at a megfelel6 korcsoporthoz viszonyitva. Legnagyobb mér-
tékben a gyermekkori autizmus diagnoézissal (F84.0) él6 felhasznéldok aranya
nétt, azt kévetéen a nem meghatarozott pervaziv fejlédési zavarral (F84.9)
él6k hanyada emelkedett a jarébeteg-ellatasban. Az atipusos autizmussal
(F84.1) é16 igénybevevok hanyada nétt harmadik helyen, azt kdvetéen pedig

szintén évrél évre emelkedett az egyéb pervaziv fejlédési zavarral (F84.8) é16
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1.8 ébra - 10 ezer megfeleld kord lakosra jutd 0-14 éves ASD-vel él6k szama
diagnézis szerint a jarobeteg-ellatasban, 2000-2007
Forras: OEP, KSH
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felhasznaldk aranya. Mérsékelten emelkedett a fentiekkel 6sszehasonlitva az
Asperger-szindromaval (F84.5) rendelkezé jarébetegek szama a megfeleld
gyermekkort korcsoporthoz viszonyitva. Az F84.3, valamint a jelenlegi szakiro-
dalomban vitatott E84.4 diagnézisok 10 ezer lakosra juté szdma a fentiekhez
képest alacsonyabb, és kisebb valtozasokat mutat az id8szak soran. Az elméle-
ti epidemioldgiai aranyokkal 6sszevetve els6sorban az Asperger-szindrémaval
él6k csekély aranya érdemel emlitést az egészségligyi rendszerben megjelend
ASD-vel él6k korében.

2.2 Fekvoheteg-szakellatas

Fekvébeteg-ellatasban viszonylag kisszdmu ASD-vel él6 személy részesiilt a
vizsgalt id6szakban. 2000 és 2007 kozott szamuk évente 149 (2001) és 230
(2007) kozott ingadozott, kezdetben emelkedett, majd 2007-ben csokkent.
72-82%-uk 15 év alatti, tovabbi 18-26%-uk 15 és 29 év kozotti, végiil 0-3%-
uk 30 éves és annal idésebb.
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0-14 éves és 15-29 éves ASD-vel él6k szdma dsszesen a fekvébeteg-ellatasban, 2000-2008*
Forras: OEP, KSH
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A megfelel6 kort 10 ezer lakosra jut6 15 év alatti ASD-vel €16 fekvébeteg-ella-
tasban részesiil6 személyek szama 0,65 és 1,22 kozott mozgott. A férfiak szama
évente 4,1-8,9-szer haladja meg a nékét. A fekvGbeteg-ellatast tekintve ennek
koszonhet6en a férfiak hatarozottabb tuilstilyardl beszélhetiink a jarobeteg-ella-

tas (illetve a szakirodalom) 4 : 1 ardnyaval 6sszehasonlitva. (1.9 abra)

Az életkor szerinti adatok a fekvébetegek korében a jarobetegekhez képest ke-
vésbé mutatjak a spektrum életkori széthuzddasat. A vizsgalt idészakban éven-
te a csucs a 4-9 éves kor kozotti egyik évre esett, illetve megfigyelhetd itt is egy
masodik cstics a 11-16 éves kor kozotti valamelyik évben. (1.10 abra)
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1.10 abra - ASD-vel él6k szama korév szerint a fekvobeteg-ellatasban, 2000-2008
Forras: OEP

Mind a gyermekkoruak, mind a 15 éves és az annal id6sebb ASD-vel é16 fekvé-
betegek korében a gyermekkori autizmus a leggyakoribb diagnézis (F84.0), azt
kovetéen pedig az atipusos autizmus (F84.1). A 15 év alattiak korében foko-
zatosan nétt az Asperger-szindromaval (E84.5) és az egyéb pervaziv fejlédési
zavarral (F84.8) rendelkez6 fekvébetegek szama. (1.11 dbra)



Autizmussal élok az egészségugyi ellatashan

6

140

. — N\
. N

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008

——F84.0 —=—F84.1 —&—F84.3 ——F84.4 ——F84.5 —«—F84.8 —+—F84.9

1.11 abra - ASD-vel él6k szdma diagndzis szerint a fekvébeteg-ellatasban, 2000-2008
Forras: OEP

2.3 Teriileti kiilonbségek

A teriileti eltéréseket el6szor régidk szerint vizsgaljuk kiilon-kiilon a jard- és a
fekvébeteg-ellatdsban, majd ratériink a megyék és kistérségek szerinti kiilonb-
ségekre, ez utébbiak esetében egységesen elemezziik a teljes szakellatast. A te-

riileti adatok a betegek aktualis lakdhelyére vonatkoznak.

2.3.1 A jarobeteg-szakellatas régiok szerinti eltérései

Az ASD-vel €16 népesség egészségiigyi ellatdsaban szamottevs teriileti eltéré-
sek allapithaték meg.

2007-ben 10 ezer megfeleld kort lakosra az Eszak-Alfoldon jutott a legtbb
0-19 éves ASD-vel él6 jarobeteg (19,9). Ezt kovette Kozép-Magyarorszdg (14,9)
és a Kozép-Dundntil (14,3) intenzitasi szama. T6liik elmaradt a 10 ezer lakosra
juté ASD-vel é16 jarébetegek szama a Dél-Alfoldon (12,1) és Eszak-Magyarorszd-
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gon (11,9). Jelent6s leszakadast mutato régidk az ASD-vel €16 népesség egészség-
igyi ellatasaban a Nyugat-Dundntil (8,8) és a Dél-Dundntul (7,9). (1.12 abra)

A régidk szerinti eltérések még élesebbek a 0-14 éves népességre vonat-
kozdan, de a fentiekkel azonos a régidk sorrendje a 10 ezer megfelelé kord
lakosra juté jarébetegek szamadt tekintve.
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1.12 abra - 10 ezer megfeleld kort lakosra jutd ASD-vel €16 0-19 és 0-14 évesek szdma a
jardbeteg-ellatasban és eltérés az orszagos étlagtal, 2007
Forras: OEP, KSH

Az egyes régiokban az ASD-vel él6k szama dinamikusan nétt a jarébeteg-ella-
tasban 2000 és 2007 kozott. A jarobetegszam emelkedésének mértéke az el6z6
évhez képest eltérd volt régidk szerint. A 0-19 évesek korében Kozép-Magyar-
orszagon és a hdarom kelet-magyarorszagi régiéban a vizsgalt idészakban 5,
illetve 6 évben is meghaladta a novekedés mértéke a 110%-ot az el6z6 évhez
viszonyitva. A nyugat-magyarorszagi régidkban a jarobetegszam-novekedés
alacsonyabb szintrél indult, és csak 3 kiilonb6zé évben haladta meg az id6sza-
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kon beliil a 110%-ot az el6z6 évhez képest a 20 évesnél fiatalabbak korében.
Hasonl6 tendenciak érhetdk tetten a 0-14 éves gyermekkort népességet tekint-
ve: e korben az Eszak-Alfoldon a jarébeteg-ellatas betegszamainak novekedése
kiugré mértékda.

Az Eszak-Alfold régié debreceni diagnosztizalé kézpontjdban szdmos autiz-
mussal él6 gyermeket latnak el, és ez oka lehet a koncentraciénak, ugyanakkor
els6sorban a févarosban €16 autistak juthattak a kilencvenes évek eleje el6tt
autizmus diagndzishoz. (1.13 &bra)

A régidkra jellemz6 10 ezer lakosra juté ASD-vel €16 jarobetegek szamanak
teriilet szerinti eltéréseit (1.14 és 1.15 abra) az empirikus mutatékndl ponto-
sabban tiikrozi egy elméleti 6sszehasonlitds. Az epidemiolégidban hasznélt in-
direkt standardizalds médszerével képezziik azt a szazalékos eltérést, amely a
tényleges autizmussal €16 jarébetegek szama és az orszagos atlagnak megfelelé
aranyok szerint képzett vart szdm kozott van. A 0-29 éves népességet és alcso-
portjait tekintve ez a standardizalt mutat6 is hasonld képet mutat, mint a nyers
ardnyok. Ezek alapjan leszogezhetjiik, hogy az Eszak-Alfold régiéban kiilono-
sen az 5-9 éves, tijabban emellett a 10-14 éves ASD-vel é16 jarobetegek szdma
haladja meg jelentésen az orszagos atlagot. A Kozép-Magyarorszag régidban
a 20 éves és az anndl idésebb autizmussal él6 jarébetegek szama jelentGsen
nagyobb az orszagos atlagnal. 2005-ben és 2006-ban a 0—4 éves jarébetegek
szdma a Kozép-Magyarorszag régiéban volt kiugré, 2007-ben az Eszak-Alfold
régié szintén elérte ezt a szintet. (Lasd Fiiggelék: 1.6 tablazat, 1.28 &bra)

A diagnozis szerinti eltéréseket tekintve a gyermekkori autizmus (F84.0)
diagndzis ardnyat vizsgdltuk az Osszes eseten beliil. A 2008. tortévben és a
2007. évben a gyermekkori autizmussal diagnosztizalt 0-19 évesek aranya az
Osszes ASD diagnoézison beliil Kézép-Magyarorszagon (52, illetve 55%) volt a
legmagasabb, és az Eszak-Alféldon (44, illetve 43%) a legalacsonyabb. 2000 és
2008 kozott a legnagyobb mértékii csokkenés az F84.0 diagndzis ardnyadban a
Nyugat-Dunanttilon (-15,0 szazalékpont) és a Dél-Dunanttlon (-18,6 szalék-
pont) kovetkezett be. (1.16 dbra)

Az 6sszes diagndzis ardnyait attekintve a spektrumon beliil pontosabb kovet-
keztetéseket vonhatunk le. 2007-ben a diagndzis szerinti megoszlast tekintve
a régiok kozotti legnagyobb eltérések az atipikus autizmust (F84.1) érintették,
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és a legkisebb eltérések az egyéb pervaziv fejlédési zavart (F84.8) és a nem
meghatarozott fejlédési zavart (F84.9) magaban foglald csoportot. (1.17. &bra)

A spektrumon beliili diagnézisokat tekintve ezek az adatok arra utalnak,
hogy hasonléan a betegszdmokhoz, a spektrum szélességét tekintve is eltérd
szinten voltak a kiilénb6zé régidk intézményei a vizsgalt id6szak elején, az
id8szak végére pedig bizonyos mértékii kozeledés figyelhet6 meg a szazalékos
aranyokban.

A régids eltérésekben tehat egyarant szerepet jatszik a kiilonb6zé kiinduld
helyzet 2000-ben (és azt megel6z6en), valamint az eltér6 iitem@ betegszam-
emelkedés. A diagnézisok szerinti valtozasok minden régiéra jellemzdek vol-
tak, ezen beliil kiilonos mértékben az Eszak-Alfoldre. A két leszakadd régio,
a Nyugat-Dundntil és a Dél-Dundntil térségében is szélesedett az autizmus

spektruma.

16; 4%

24; 6%

74; 10%

@24 év feletti

020-24 éves
015-19 éves

015 év alatti

1.13 Abra - ASD-vel él6k szama és szézalékos megoszlésa a jarébeteg-elldtasban régionként,
fobb korcsoportok szerint, 2007
Forras: MED-ECON, 2009; OEP




Autizmussal élok az egészségugyi ellatashan

2007
2006

2005
2004

2003 |E———

2002 ———

W Kozép-

2001 Magyarorszag

2000 |—

0.0 5.0 10.0 15.0 20.0
£6/10.000 lakos

2007
2006
2005
2004
2003
2002
2001
2000

B K6zép-Dunantul

0.0 5.0 10.0 15.0 20.0
f6/10.000 lakos

2007

2005 |——

2004

2003 ——
2002

W Nyugat-Dunantul

2000

[
[
0

5.0 10.0 15.0 20.0
£6/10.000 lakos

2007
2006
2005
2004
2003
2002
2001
2000

W Dél-Dunantul

0 5.0 10.0 15.0 20.0

£6/10.000 lakos

2007
2006
2005 (ee——
2004  (—
2003 [ee—
]
2001 |e— Magyarorszag
2000  (e—
0.0 5.0 10.0 15.0 20.0
£6/10.000 lakos
2007
2006
2005
2004
2003
2002 [E—
P — [= Eszatcron]
2000  [r—
0.0 5.0 10.0 15.0 20.0
£6/10.000 lakos
2007
2006
2005
2004
2003
2002
2001 [= Del-Alfsid
2000  pr—
0.0 5.0 10.0 15.0 20.0

£6/10.000 lakos

1.14 Abra - 10 ezer megfeleld kord
lakosra jutd 0-19 éves ASD-vel
élok szama a jarobeteg-ellatashan,
2000-2007

Forras: OEP, KSH
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1.15 Abra - 10 ezer megfelelg kord
lakosra jutd 0-14 éves ASD-vel
él6k szama a jarobeteg-ellatasban,
2000-2007

Forras: OEP, KSH
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1.16 abra - Gyermekkori autizmus (F84.0) szdzalékos aranya a 0-19 éves ASD-spektrumon
belil a jarobeteg-ellatasban, régiok szerint, 2000-2008*
Forrés: OEP, KSH

A 1égios eltérések mogott valdszintsithetd a ,kindlat okozta keresletnoveke-
dés” jelensége.l” Az orszdgban csak néhany diagnosztizalo hely, illetve szakem-
ber miikodik, akik az ASD diagndzisait megallapitjdk. E teriileti eltérések hat-
rényosan érintik azon teriileti egységekben él6ket, akik nem vagy csak nehezen
érik el a megfelel6 egészségiigyi ellatast.

17 MED-ECON, 2009

43




Bognar / Bird / Marossy-Dévai

100%

80%

60%

40%

20%

0%
2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008*

W BNO840 W BNO841 HBNO0843, 844
7 BNO845 HBNO848, 849
100%

80%

60%

40%

20%

0%
2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008*

mBNO841
7 BNO845

= BNO841
HBNO848, 849

HBNOB843, 844

100%

80%

60%

40%

20%

0%
2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008*

W BNO840
[ BNO845

W BNO841
HBNO0848, 849

HBNO843, 844

100%

80%

60%

40%

20%

0%
2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008*

W BNO840 W BNO841 HBNOB843, 844
7 BNO845 W BNO848, 849
100%

80%

60%

40%

20%

0%
2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008*

= BNO840
7 BNO845

W BNO841
HBNO848, 849

B BNO0843, 844

100%

80%

60%

40%

20%

0%
2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008*

W BNO840
7 BNO845

W BNO841
HBNOB848, 849

B BNO843, 844



100%

80%

60%

40%

20%

0%

Autizmussal él6k az egészségiigyi ellatasban

1.17 ébra - ASD-vel él6 0-19 népesség
megoszlasa a jarobeteg-ellatdsban

2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008* régionként, diagndzis szerint,
mBNO840 ~ WBNOB41  MBNOB843,844 2000-2008
BNO845  MBNOB4S, 849 Forras: OEP

2.3.2 A fekvdbeteg-szakellatas régiok szerinti eltérései

Az ASD-vel él16k fekvébeteg-ellatasa féképp négy, tjabban csak harom régiot
érint szamottevéen. 2007-ben a 230 fekvébeteg 29,6%-anak lakhelye a K6zép-
Magyarorszdg régioban volt, 27%-uk a Dél-Alfold régiébdl szarmazott, 26,5%-
uk észak-alféldi lakos volt. 2000 és 2008 kozott a DEl-Alfold régid részesedé-
se fokozatosan nétt, az Eszak-Magyarorszag régiéé viszont csokkent. A tobbi
régidban a fekvébeteg-ellatas aranyszamai ennél kisebbek, illetve ingadozok.
(1.18 abra)

A 10 ezer megfelel6 koru lakosra jutd ASD-vel él6k szdma a fekvbeteg-ella-
tasban szintén a fent emlitett harom régiéban jelentds, 0sszehasonlitva a tobbi
régioval. (1.19 abra)

A fekvébetegek kozel kilenctizede a 0-19 éves korcsoporthoz tartozik, ez-
alol kivétel a Kozép-Magyarorszag régio, ahol a felnétt ASD-vel €16 népesség
hanyada is szamottevé.
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1.18 &bra - ASD-vel él6k szama és megoszlasa régiok szerint a fekvibeteg-ellatasban,
2000-2008*
Forras: OEP
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1.19 Abra - 10 ezer megfeleld kord lakosra juté 0-19 éves ASD-vel él6k szama a fekvibeteg-
ellatasban, 2000-2007
Forras: OEP
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2.4 Jaro- és fekvoheteg-szakellatas

Osszesitve a fekvSbeteg- és a jardbeteg-szakellatas orszagos adatait, az alabbia-
kat allapithatjuk meg. 2000 és 2007 kozott az egészségligyi elldtérendszer fekvé-
és jarobeteg-szakellatasaban megjelend ASD fédiagnozissal rendelkezék szama
1443 f6r6l 3490 fére emelkedett.'® 2008. januar és szeptember kozott 3150 autiz-
mussal él6 személy vette igénybe az egészségligyi szakellatdst, ebbdl adéddan az
emelkedd trend ez évben tovéabb folytatddott. 2000 és 2007 kozott a szakellatast
igénybe vevlk szama 2,4-szeresére emelkedett. A fekvébetegek ardnya 2000-ben
volt a legmagasabb (11,1%), és 2007-ben (6,6%), illetve a 2008-as tortévben
(6,2%) a legalacsonyabb. A fekvébetegek aranya 2004 6ta évrél évre csokkend
tendencidt mutat, aminek elsédleges oka a jarébetegszam dinamikus névekedése,

4am emellett az utolsé két évben a fekvGbetegek szama is csokkent. (1.20 abra)
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1.20 abra - ASD-vel éIG férfiak és nok szama, valamint a 10 ezer megfeleld kord lakosra jutd
0-14 éves és 15-29 éves ASD-vel él6k szama a jaro- és a fekvobeteg-ellatasban dsszesen,
2000-2008*

Forras: OEP, KSH

18 Az éves jarébetegadatokat az OEP nemcsak az adott évben fekvébetegként nyilvantartottak
adataitdl tisztitotta meg, hanem az el6z6 években fekvSbetegként nyilvantartottaktdl is. Igy
utobbiak nem jelentek meg a jarobeteg-ellatasban a fekvébeteg-ellatast kovetd években. Mivel
a fekvébeteg-ellatasban megjelentek szama alacsony, a fenti hiany kismértéki torzulast okoz.
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A jaré-, illetve fekvébetegek lakhelyét figyelembe vevé megyei eltérések sza-
mottevéek. A hdrom legmagasabb betegszdmot a szakellatasban sorrendben
Budapesten, Hajdu-Bihar megyében, valamint Pest megyében figyeltiikk meg
(Pest megye 2000-ben a 2. helyen allt). A legalacsonyabb betegszam 2000 és
2006 kozott Vas megyét jellemezte, 2007-ben Tolna megyét, a 2008-as tortév-
ben Zala megyét.

Az egy fére juté GDP megyénkénti atlaga és a 10 ezer lakosra juté ASD-vel
€16 jaro- és fekvobeteg-ellatasban részesiilék szama kozott nem taldltunk kor-
relaciot.'

2007-ben az orszag 174 kistérsége koziil 31-b6l nem érkezett sem jaro-, sem
fekvébeteg. Kistérségi szinten a legmagasabb abszolut betegszam Budapestre
jellemz6 (2007-ben 635 £6), 100 feletti betegszam ezenkiviil még a Debreceni
kistérségben (2007-ben 197 f6) fordult el6. A 10 ezer lakosra juté ASD-vel
€16 jaro- és fekvObetegek szama a Hajduboszorményi, a Hajddszoboszloi és a
Berettyoujfalui, valamint a Piispokladanyi kistérségben haladta meg a 10 f6t.
(1.21 és 1.22 abra)

A kistérségek kozotti széras mértéke jelentGs az egy kistérségben €16k abszo-
ut szamat és a 10 ezer lakosra juté ASD-vel él6 betegeket tekintve egyarant.2
(1.5 tablazat, 1.23 és 1.24 4bra)

kistérség

Budapesti
Debreceni

Miskolci
Hajduboszoérményi
Nyiregyhazai
Kecskeméti
Székesfehérvari
Berettyouijfalui

Szegedi

Réckevei 6
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1.21 abra - ASD-vel él6 jaro- és fekvibetegek szama kistérségek szerint (az elsd tiz
legmagasabb betegszam sorrendjében)
Forras: OEP

19 MED-ECON, 2009
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1.22 abra - ASD-vel él6 jaro- és fekvébetegek 10 ezer lakosra jutd szama kistérségek szerint
(az elsd tiz legmagasabb 10 ezer lakosra juté betegszam sorrendjében)

Forrés: OEP
Mutato ASD-betegszam/10 000 lakos ASD-betegszam
atlag 2.8 20,0
sz0ras 2.6 52,4

1.5 tablazat - Atlagos kistérségi betegszamok, 2007

Forras: OEP
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1.23 abra - ASD-vel éIG jard- és fekvébetegek szdma dsszesen, kistérség szerint, 2007

Forras: OEP
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1.24 abra - ASD-vel €16 jaro- és fekvobetegek 10 ezer lakosra jutd szdma kistérségek szerint, 2007
Forras: OEP, KSH

2.5 Haziorvosi ellatas?'

A héziorvosi elldtdsban megjelen6 ASD-vel €16 személyekre vonatkozdan a
2007. évrél és a 2008-as tortévrdl tudunk beszamolni, ettdl az idéponttdl ren-
delkeziink adatokkal. Az ellatottak szama a haziorvosok ,aktivitdsat” jelzi az
autizmussal él6k gondozasaban. Mivel a betegutakat nem tudtuk kévetni (az
OEP taj szamot vagy mas azonositot nem rendelt az adatokhoz), ezért nem volt
kiszlirhetd, hogy a szakellatdsban mar megjelentek-e az adott évben a hézior-
vosi elldtdsban részestildk.

2007-ben 6sszesen 1798, a 2008-as tortévben pedig 1958 ASD-vel é16 pa-
ciens jelent meg a haziorvosi alapelldtasban, ami a szakelldtasban megjelent
betegek 40-49%-at teszi ki. A fentiekbdl kévetkezGen az alap- és szakellatas-
ban megjelent ASD-betegek szdma minimum 3490 f6t6l maximum 5288 f6ig
terjedd intervallumban becsiilhet6 2007-ben. (1.25 &bra)

21 MED-ECON, 2009
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1.25 abra - A haziorvosnal megjelent ASD-vel él6k szama korcsoport szerint, kiilonbozé ASD
fédiagndzisokkal, 2007-2008*
Forras: MED-ECON, 2009; OEP

A haziorvosi ellatasban jelentkez6é ASD-vel é16 paciensek tobb mint felét (60%
feletti hanyadat) gyermekkori autizmussal (F84.0) diagnosztizaltdk, a néi be-
tegek korében azonban ez az ardny alacsonyabb. Az §sszes ASD-vel é16 paciens
kozel 15%-a atipusos autizmustdl (F84.1) szenved, a harmadik leggyakoribb
fédiagndzis a nem meghatarozott pervaziv fejlédési zavar (F84.9), ugyanakkor
a nék korében ez utdbbi két diagndzis ardnya a magasabb.

A korcsoportos eloszldst vizsgalva a haziorvosi elldtdsban megjelent, ASD-
vel é16 populacié mintegy 95%-a 30 éves kor alatti.

A férfiak feliilreprezentacidja a haziorvosi alapellatasban is kozeliti a nem-
zetkozi irodalombdl ismert 4 az 1-hez ardnyt.

A héziorvosok régi6s aktivitasat vizsgalva az Eszak-Alfoldon és Kozép-Magyar-
orszagon talalhatunk kiemelked6 értékeket. (1.27 dbra) A legtobb ASD-vel él§
beteget Budapest (230 f6) és Pest megye (206 f6) haziorvosai lattak el, de 100 fe-
letti a betegszam Hajdu-Bihar, Szabolcs-Szatmar-Bereg, Borsod-Abauj-Zemplén,
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1.26 abra - A haziorvosok éltal ellatott ASD-vel €6 betegek szama és megoszlésa
megyénkeént, diagndzis szerint, 2007
Forras: MED-ECON, 2009; OEP

Bécs-Kiskun és Fejér megyében is. Ennek megfelel6en kistérségi szinten pedig
legnagyobb haziorvosi aktivitds Budapesten, valamint a Nyiregyhazi, a Debrece-
ni, a Miskolci és a Székesfehérvari kistérségben mutatkozott. (1.26 dbra)

3. Osszegzés

A kozfinanszirozott egészségiigyi ellatas jaro- és fekvébeteg-, valamint héziorvosi
adatai az autizmussal €16 népességrdl az alabbi f6bb megallapitasokra vezettek.

Elsésorban a jardbeteg-szakellatasban volt kimutathaté a megfigyelt id6-
szakban az autizmussal €16 igénybevevok szamdnak, valamint — a gyermek-
és fiatalkoru népességet tekintve — szamaranyanak novekedése. A 0-29 éves
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1.27 abra - A haziorvosok altal ellatott ASD-vel éldk teriileti eloszlasa régionként, az egyes
betegségcsoportok feltintetésével, 2007
Forras: MED-ECON, 2009; OEP

népesség korében a 10 ezer lakosra jutd jarobetegek szdma 2,8-szeresére (el-
méletileg standardizalt rata szerint 2,9-szeresére) emelkedett 2000 és 2007
kozott. A héziorvosi ellatasrdl csak a 2007-2008-as tortévekrol rendelkeztiink
informdcidval, de a két év adata alapjan szintén emelked$ igényekre kovet-
keztethetiink. A fekvébeteg-ellatasban részt vevék szama kezdetben emelke-
dett, majd az utébbi években valamelyest csokkent. A fekvébetegek aranya a
szakelldtasban részt vevék 0sszes szdmdn beliil 2000-ben volt a legmagasabb
(11,1%) és 2007-ben (6,6%), illetve a 2008-as tortévben (6,2%) a legalacso-
nyabb. A fekvébetegek hdnyada a szakellatdsban részesiil6kon beliil 2004 6ta
évrol évre csokkend tendencidt mutat.

A megfigyelt idészakon beliil is valtozott a diagnosztizalas gyakorlata, a
finomodd vizsgalati eljdarasok minden bizonnyal hozzajarultak az esetszam
emelkedéséhez. Az adatokbdl arra is kovetkeztethetiink, hogy részben egyre
fiatalabb életkorokban, részben egyre szélesed6 életkori spektrumban keresik
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fel a gyermek- és fiatalkord igénylék — 90%-ban 2 és 19 éves kor kozott — a
jarobeteg-szakellatast.

A legtobb kliens 4 és 6 éves kor kozott veszi igénybe a jdrébeteg-szolgdltatast.
Az elméleti prevalencia szerint a gyermekkort népességet tekintve 10 ezer fére
30-60 autizmussal él6 lakos jut. (Fombonne, 2005) A kutatdsunkban gyjtott
adatok szerint Magyarorszagon a kozfinanszirozott egészségiigyi szakellatas
jarobeteg-szolgaltatdsat a 4-6 éves gyermekek korében 10 ezer gyermek koziil
31 veszi igénybe, tehat az ebben a korcsoportban diagnosztizdltak aranya ko-
zeliti az elméletileg feltételezett hanyad alsé hatarat.

A 0-14 évesek korében a férfi-ng-ardny a jarébeteg-szakellatdsban a nemzet-
kozi szakirodalomban ismert 4 : 1 aranyt kozeliti, azonban a 15-29, a 30 éves
és az anndl idésebbek korében a nék aranya ennél szamottevébb. Ez utébbi
tény addédhat abbdl, hogy a szakirodalom szerint a stlyosabb ASD-tiinetekkel
él6 n6ék hanyada jelentésebb az dtlagos szamardnyukndl. A héaziorvosi ellatas-
ban ugyanakkor szintén megfigyelhet6 a férfiak négyszer nagyobb gyakorisaga
a nékével osszevetve.

A fekvbbeteg-szakelldtasban viszont az elméleti aranynal jéval magasabb a
férfiak hanyada. A kormegoszlas valtozé volt az idészak folyaman a fekvébe-
teg-ellatdsban, de hasonléan a jarébeteg-ellatashoz, a 2-19 éves kor kozotti
széles életkori spektrumbdl szarmazé igénybevevoi kort igazolja.

Az autizmus spektrum zavar diagndzisait tekintve a szakirodalombdl is-
mert tendencidk jellemzdéek. A leggyakoribb diagnézis a gyermekkori autiz-
mus (F84.0). A gyermekkoriak korében a masodik leggyakoribb szindréoma
az utébbi éveket tekintve a nem meghatdrozott pervaziv fejlédési zavar (F84.9),
mig korabban és az ennél idésebbek korében a mésodik helyen az atipusos
autizmus (F84.1) diagnoézisa figyelhet6 meg. Mind a gyermekkori autizmussal,
mind az egyéb pervaziv fejlédési zavarokkal é16 igénybevevdk szama és aranya
emelkedett a gyermekkortiak korében. A fent emlitett diagnézisokkal szemben
az Asperger-szindroma (F84.5) gyakorisdga jéval alacsonyabb. Az epidemio-
l6giai felmérések szama az Asperger-szindrémara vonatkozdan csekély, ezek
a gyermekkori autizmussal él6k szdmanak egyotodére becsiilik az Asperger-
szindromaval €16k szamat. A jarobeteg-szakellatasban a 10 ezer lakosra jutd
Asperger-szindromaval él6k hdnyada Magyarorszagon ennél joval alacsonyabb.
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A fekvébetegek korében 2004-ben és 2007-ben a gyermekkori autizmussal €16
igénybevevék egyhatoda Asperger-szindromaval €él6 volt a gyermekkoruakat
tekintve, egyéb években itt is alacsonyabb arany volt jellemz6.

Az ASD-vel €16 népesség egészségiigyi ellatasaban szamottevé teriileti el-
térések dllapithatok meg. A jarobeteg-ellatasban 2007-ben 10 ezer megfeleld
korti lakosra az Eszak-Alfoldon jutott a legtobb 0-19 éves ASD-vel é16 jarébe-
teg (19,9). Ezt kdvette Kozép-Magyarorszdg (14,9) és a Kozép-Dundntul (14,3)
intenzitdsi szdma. T6liik elmaradt a 10 ezer lakosra juté ASD-vel €16 jardbe-
tegek szama a Dél-Alféldon (12,1) és Eszak-Magyarorszdgon (11,9). Jelent6s
leszakadast mutato régidk az ASD-vel €16 népesség egészségiigyi ellatasaban
a Nyugat-Dundntul (8,8) és a Dél-Dundntul (7,9). A régié szerinti eltérések
még élesebbek a 0-14 éves népességre vonatkozdan, de a fentiekkel azonos
a régiok sorrendje a 10 ezer megfelel6 korti lakosra juté jarobetegek szamara
vonatkozoan.

Az ASD-vel é16k fekvébeteg-ellatasa f6képp négy, tijabban csak harom ré-
giot érint szamottevéen. 2007-ben a 230 fekvébeteg 29,6%-4nak lakhelye a
Kozép-Magyarorszdg régioban volt, 27%-uk a Dél-Alféld régiébdl szarmazott,
26,5%-uk észak-alfoldi lakos volt. 2000 és 2008 kozott a DéEl-Alfold régid ré-
szesedése fokozatosan nétt, az Eszak-Magyarorszag régiéé viszont csokkent.
A t6bbi régioban a fekvébeteg-ellatds aranyszamai ennél kisebbek, illetve inga-
dozdk. A 10 ezer megfelel6 kord lakosra juté ASD-vel él6k szama a fekv6be-
teg-ellatasban szintén a fent emlitett hdrom régiéban jelentds, 6sszehasonlitva
a tobbi régiéval. A haziorvosok régios aktivitdsat vizsgélva az Eszak-Alféldon
és Kozép-Magyarorszagon taldlhatunk kiemelkedd értékeket.

A régios eltérésekben egyarant szerepet jatszik kiilonb6zé kiinduld helyzet
2000-ben és azt megel6zben, valamint az eltéré {item@ betegszam-emelke-
dés. A diagndzisok szerinti véltozasok minden régiora jellemzdek voltak, ezen
beliil az Eszak-Alfoldre kiilonés mértékben. A két leszakadé régié, a Nyugat-
Dundntul és a Dél-Dunanttl térségében is szélesedett az autizmus spektruma.
Az autizmus szakirodalmat tekintve a prevalencia szerint valdszin(sitheték
foldrajzi kiillonbségek, amelyek adédhatnak a térségben él6k jellemz6ibdl, va-
lamint kulturélis tényez6kbdl. Azonban ekkora eltérések nem indokolhatdék
elméletileg sem. Az egy fére juté GDP megyénkénti atlaga és a 10 ezer lakosra
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juto ASD-vel él6 jaro- és fekvbbeteg-elldtasban részesiil6k szama kozott nem
talaltunk korrelaciot. E kiilonbségek mogott vélhetéen a szakellatd rendszer
eltérései dllnak.

A kozfinanszirozott egészségligyi ellatds adatainak tovabbi elemzéséhez fon-
tos volna a betegutak kévetése: igy lehetévé valhat az egyének nyomon koveté-
se az egyes ellatasi formak és az egyes idGszakok kozott. A jelenlegi adatvédel-
mi szabdlyok moédositasa vagy kutatasi megallapodas kotése a fenti célok miatt
fontos kezdeményezés lehet a jovében. Ezen mddszer elengedhetetlen volna
az évenkénti 1ij esetek szdmanak megallapitasahoz, ami mind a hozzaférési
lehetéségek névelése, mind az ellatottak életmindségének javitasa, mind az
ellatds minGségi fejlesztése és a finanszirozas szempontjabol 1ényeges. A beteg-
utak kovetése mindezek mellett fontos szerepet jatszhat a haziorvosi rendszer
fejlesztésében. A fentieken til mind 1ényegesebbé valik a magan-egészségiigyi
ellatdsban megjelent népesség megismerése a szolgaltatasok igénybevétele
szempontjabdl.
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4. Fuggelek

0-29 éves ASD-vel él6 jarébetegek

Megnevezés | 2000 ‘ 2001 | 2002 ‘ 2003 | 2004 ‘ 2005 | 2006 ‘ 2007
Nyersrata10.000 545 346 407 497 571 644 788 893
lakosra
izt 3.13 3.46 412 5.06 5.88 6.60 8.07 9.10

10.000 lakosra

0-29 éves ASD-vel é16 fekvobetegek

Megnevezés | 2000 ‘ 2001 | 2002 ‘ 2003 | 2004 ‘ 2005 | 2006 ‘ 2007
Myt i) 10,000 0.39 037 0.39 0.52 0.64 0.68 0.70 0.64
lakosra
plancardizaiiata 0.39 0.37 0.39 0.53 0.65 0.69 0.72 0.65

10.000 lakosra

0-29 éves jaro és fekvobetegek egyiitt

Megnevezés | 2000 ‘ 2001 | 2002 ‘ 2003 | 2004 ‘ 2005 | 2006 ‘ 2007
b e e 3.54 3.83 4.47 5.49 6.35 7.11 8.59 9.57
lakosra
Skl e 353 3.83 451 5.60 6.53 7.29 8.79 9.75

10.000 lakosra

1.5 téblazat - ASD-vel éI6 jard- és fekvibetegek (a 2001. évi koréves népesség megoszlasa
szerint standardizalt) 10 ezer lakosra jutd szama

(Mddszer: direkt standardizalas)

Forras: OEP, KSH
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Orszagos | KOZP | ozep- | Nyugat- Dél- Eszak |
. Magyar- s P . Magyar- |Eszak-Alféld| Dél-Alféld
Korcsoport, év atlag . Dunantul Dunantul Dunantul .
port, orszag orszag
2005
Ezrelék | Szazalék
0-4 0.86 121 67
59 1.69 97
10-14 0.86 114 89
15-19 0.71 95 98
20-24 0.19 98 112
25-29 0.07 74
30-x 0.01 81 65
0-29 0.64 134 91
. Kozép- . . Eszak-
Orszégos | \poovar. | KOZéP- Nyugat- D | \agyar |Eszak-Alfsld| DelAlfld
Korcsoport, év atlag . Dunantul Dunantul Dunantul .
port, orszag orszag
2006
Ezrelék | Szazalék
0-4 1.00 81 107 68
59 2.28 74 81
10-14 0.93 95 126 97
15-19 0.77 69 99 113
20-24 0.29 100 92 87
2529 0.08 85 77 -
30-x 0.01 132 61
0-29 0.79 84 136 87
. Kozép- . . Eszak-
Orsz8gos | pjagyar. | KOzép- | Nyugat- Dé- | Magyar |Eszak-Alfold| Deél-Alfold
. atlag ) Dunantal Dunantal Dunantal )
Korcsoport, év orszag orszag
2007
Ezrelék Széazalék
0-4 117 131 95 65 68 139 67
5-9 257 98 97 68 81 - 90
10-14 1.14 104 100 99 94
15-19 0.81 139 81 103 86 103
20-24 0.28 83 104 102 66
25-29 0.09 105 90 70
30-x 0.01 129 104 84
0-29 0.89 108 102 90 [4ae 86

Szézalakos eltérés szélsd savjai

140 % és folotte
1.6 tablazat - ASD-vel élk ezrelékes aranya a jarobeteg-ellatashan a megfeleld koru
népességen beliil orszagosan, és az ASD-vel éldk tényleges szdménak szazalékos eltérése
régionként az orszagos rata alapjan varhatd értéktél, 2005-2007

(Mddszer: indirekt standardizalas)
Forrés: OEP, KSH
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1.28 abra - ASD-vel él6k szama a jardbeteg-ellatasban korcsoport szerint, 2005-2006
Forrés: OEP







II. AUTISTA TANULOK
A KOZOKTATASI RENDSZERBEN

1. A KIR-adatbazis elemzése

Az Orszagos Autizmuskutatas keretében a kozoktatasi rendszerben tanulé au-
tizmussal €16 gyermekek szamat, jellemz6it a 2002/2003-as és a 2008/2009-
es tanév oktober 1-je kozott vizsgdltuk. Az adatok forrdsa a Kozoktatasi In-
formdcids Rendszer (KIR), az Oktatdsi és Kulturdlis Minisztérium statisztikai
adatbézisa.?

Egyrészt a KSH adatainak felhaszndaldsaval megallapitjuk, hogy a kdzokta-
tasi rendszerben tanul6k mekkora hanyada autizmussal €16 gyermek. Masrészt
attekintjiik az autista tanuldk jellemz6it az oktatdsi intézmények, az oktatott
tanterv jellegének, az egy intézményre juté tanuldk szdménak és az intéz-
mény régidjanak tekintetében. A figyelembe vett kdzoktatasi intézmények az
6vodakat, az 4altaldnos iskoldkat, a szakiskolai el6készit6ket, a szakiskoldkat,
a specidlis szakiskoldkat, a szakkozépiskoldkat és a gimnaziumokat, valamint
a specialis, tobb oktatasi szintet magukban foglalé intézményeket 6lelik fel.%
Minden esetben az adott tanév kezdetének idépontjaban beiratkozott tanulék
szamat vessziik alapul.

A 2002/2003-as és a 2008/2009-es tanév kezdete kozott eltelt id6 sordn az

n_

autista tanulok szdma jelent6sen, 630 f6rél 1618 fére, tobb mint 2,5-szeresé-

22 Az autista tanuldkrol megjelent egy kordbbi, a jelen fejezetnél révidebb attekintés az ,Autista
gyermekek az oktatdsi rendszerben. KIR adatbdzis elemzése” cimmel, készitette Valyi Réka, Es6-
ember folyéirat, 2009. junius.

23 A kozoktatas ezenfeliill magéban foglalja még az alapfokd mivészetoktatast és a kollégiumi
nevelést. Az adatok a fentieken kiviil tartalmaznak néhdny olyan, részben a kozoktatési rend-
szeren kiviili intézményt is, amelyek mas kozoktatasi szintek mellett a bolcsédei gondozést
is magukban foglaljak. Aranyukrdl pontos adatot nem tudunk, mert a komplex intézmények
ilyen jellegii tevékenységérdl nincs részletes adat. Az életkori adatok fels6 hatardt tekintve a
szakiskoldk és a kozépiskoldk tanul6i korében 18 évesnél id6sebb tanuldk is eléfordulhatnak,
figyelembe véve, hogy a beiratkozds életkori hatdra a szakmatanuldst illetéen az iskolarend-
szerben a fogyatékkal él6 tanulokra vonatkozdan 24 év. Koriikben két szakma elsajdtitdsa
ingyenes.
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re emelkedett a kozoktatdsban. A névekedés folyamatos volt, a 2005/2006-0s
tanévben meglendiilt, és a legut6bbi, a 2008/2009-es tanév kezdetén volt a
leginkabb kiugré. (2.1 4dbra)

8 £6/10.000 tanulé
1800 10.0
1618

1600 190
1400 180
1200 170
16.0

1000
150

800
140
600 1 30
400 120
200 110
0 0.0

2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008

2.1 ébra - Autista tanulok abszolut szdma és a 10 ezer tanuldra jutd autista tanuldk szama a
kozoktatasi rendszerben a tanév elején, 2002-2008
Forras: KIR, KSH

A 10 ezer nappali és felnéttoktatdsban résztvevdre juté autista tanuldk szdma az
id6szakban az abszolut szamokhoz képest intenzivebben — kozel 2,8-szeresére
— emelkedett, mivel megkozelitéleg 150 ezer fével — 1 milli6 770 ezerre — csok-
kent a kozoktatdsban részt vevék Osszes szama. 10 ezer kozoktatdsban részt
vevére a 2002/2003-as tanév kezdetén 3,3, a 2008/2009-es tanév elején 9,1
autista tanul6 jutott. (2.1. abra)

Az autista tanulokat befogadé intézmények egy része integrdlt tanterv sze-
rint mtikodik, azon tobbségi évoddkat, iskoldkat jelenti, amelyekben az autista
gyermek egyiitt van tobbi tarsaval. Az intézmények masik része gyégypedagogiai
tanterv szerint oktatja az autista tanuldkat. Az intézmények egy kis, 4m novekvd
hanyada mindkét tantervet alkalmazza. A 2002/2003-as és a 2008/2009-es tan-

év kezdete kozott eltelt id6 alatt az Osszes befogadd intézmény szama 148-rdl
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476-ra emelkedett.?* A tobbségi és a gydgypedagdgiai intézmények szama az
id8szak kezdetén kozelitett egymashoz, majd a befogado tobbségi intézmények
szama dinamikusabban nétt, és a 2008/2009-es tanévben mar 78%-ot tett ki.
(2.2 4bra)

2008 361 106 9

2007 271 7

2006 226 3

2005 205 2

2004 143 2

2003 100 4

2002 72 1 | | | b
0 100 200 300 400 500

Integralt tanterv m Gyégypedagodgiai tanterv m Mindketté

2.2 4bra - Autista tanulokat befogadd intézmények szdma a tanév elején, 2002-2008
Forrés: KIR

A tobbségi iskoldk zome csak egy-egy tanuldt integral. Az egy intézményre juto
dtlagos gyermekszdm az integrdlt tanterv szerint tanité intézményekben 1,3—
1,5 {6 kozott ingadozott. A 2002/2003-as tanévben az egynél tobb tanuldt in-
tegrald intézményekben tanuldk ardnya 32% volt az Osszes integraltan tanuld
szaman beliil, ezt kévetéen csaknem folyamatosan nétt, és az id6szak végére
atlépte az 50%-ot. (2.1 tablazat)

Az autista gyermekek tilnyomé része gyogypedagogiai tanterv szerint ne-
vel6-oktato intézményekbe jar, amelyeknek atlagos tanuldszama intézményen-
ként 6,8 és 9,1 {6 kdzott mozgott az idészakban. Az utébbi intézményekben a
szoras is elég jelentGs, a 2008/2009-es tanévben volt olyan gydgypedagdgiai

24 Természetesen a befogadd intézmények, kiilonosen a tobbségiek jelentds része, évrdl évre
részben mds, attdl fiiggbden, hogy mely intézményekbe jarnak autista gyermekek, tanuldk.
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tanterv szerint oktatd intézmény, amely egy tanuldt, és volt olyan, amely 51
diakot fogadott. (2.2 tablazat)

mutaté  2002/2003 2003/2004 2004/2005 2005/2006 2006/2007 2007/2008 2008/2009

atlag 1.26 1.41 1.42 1.32 1.39 1.46 1.55
szoras 0.86 1.84 3.97 1.31 1.72 1.04 1.59
minimum 1 1 1 1 1 1 1
maximum 8 10 23 13 16 9 11

2.1 tablazat - Integralt tanterv szerint oktatott autista tanuldk egy intézményre jutd szdma a
kozoktatashan, 2002/2003-2008/2009
Forras: KIR

mutaté  2002/2003 2003/2004 2004/2005 2005/2006 2006/2007 2007/2008 2008/2009

atlag 7.08 6.88 6.92 6.80 7.81 8.54 9.17
szoras 55.49 51.94 51.31 54.43 68.67 91.93 107.27
minimum 1 1 1 1 1 1 1
maximum 34 33 32 35 40 43 51

2.2 tablazat - Gyogypedagdgiai tanterv szerint oktatott autista tanuldk egy intézményre juto
szama a kozoktatasban, 2002/2003-2008/2009
Forrés: KIR

A 2002/2003-as tanév elején az autista tanuldk 15%-a vett részt integralt tan-
terv szerint a kozoktatasban, 2008/2009-ben 35%-uk. Az integralt oktatasban
részt vevok hdnyaddnak emelkedése elsésorban az id6szak elején, a 2003/2004-
es és a 2004/2005-6s tanévben volt jelent6s. (2.3 dbra)

Az autista tanulok megoszldsa az intézmények oktatasi szintje szerint sajatos
eltolodasokat mutat a normal oktatasban részt vevékhoz képest, és valtozott az
idészak sordn. A vizsgdlt teljes idészakot tekintve az intézmény tipusa szerint,
a 2008/2009-es tanévet nézve pedig évfolyam szerint is lathatjuk az autista
tanul6k megoszlasat.

Az utébbi évtized folyaman szamos olyan intézmény alakult, amely tobb
oktatasi szintet is magaban foglal, igy a teljes id6szakot vizsgdlva nem tudtuk
elkiiloniteni az 0sszes évodast, altaldnos és kozépiskolast, illetve szakmai ko-
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2.3 abra - Integralt és gydgypedagagiai tanterv szerint tanulé autista gyermekek szama a
tanév elején, 2002-2008
Forrés: KIR

zépfoku oktatdsban részt vevét, csupdn az oktatdsi intézmények jellege szerint
csoportositottuk az adatokat.

A 2008/2009-es tanév elején az autista tanuldk 15%-a jart 6voddba, tovabbi
14%-uk olyan intézménybe, amely egyesiti az dvodat és az altaldnos iskoldt,
19%-uk altaldnos iskoldaba, 16%-uk az altalanos iskolat és a szakmai oktatast
egyesitd intézménybe, emellett még 7%-uk specialis szakiskolai, szakiskolai és
kozépfoka oktatasban vett részt, mig 30%-uk olyan egyéb komplex intézmé-
nyekben részesiilt oktatasban, amely kett6nél tobb oktatasi szintet tartalmaz.

Az éltalanos iskolasok szdmaranya csokkent, a specidlis szakiskoldaban, szak-
iskolaban és kozépiskolaban, valamint a tobbszinti komplex intézményekben
tanuldké emelkedett az id6szakban.? (2.4 4bra)

25 Az egyes oktatasi szinteket az intézmények jellege szerint osztottuk kategdridkba: megkiilon-
boztettiink harom olyan tipust, amelyek éltaldban egy-két oktatdsi szintet foglalnak magukba
(6voda, éltalanos iskola, szakiskola/kozépiskola), valamint hdrom olyan tipust, amelyek tobb
szintet egyesitenek. A specidlis szakiskolak, szakiskoldk, valamint a kozépiskoldk kiilonvalasz-
tdsa intézményi szinten nem volt lehetséges, mert ezen tipuson beliil is szamos két-harom
oktatdsi format egyesité intézmény miikodik. Az ,,egyéb komplex” intézmények jelentds része
az osszes kozoktatasi szintet egyesit6 intézmény.
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2 K
178 . 256
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260 109 480 Ovoda

m Ovoda és altalanos iskola

Altalénos iskola

216 56 411

Altalanos iskola és szakiskolai
elékészité/szakiskola/kdzépiskola

Specidlis szakiskola, szakiskola,
kézépiskola

Egyéb komplex intézmények

171 133 165

1

0% 100%

2.4 dbra - Autista tanulok szdma és megoszlasa intézménytipus szerint a kézoktatdsban a
tanév elején
Forras: KIR

Az integralt autista tanuldk aranya az 6sszes autista tanuld szaméan beliil az
intézmények oktatasi szintjei szerint nagyon eltér6. A 2002/2003-as tanévben
az 6vodaba jard autista gyermekek 60%-a integralt volt, az altalanos iskolaba
jaréknak 19%-a (emellett azonban itt nem vettiik figyelembe az 6vodat és al-
talanos iskoldt egyiittesen magukba foglalé intézményeket). A tobb szintet ma-
gukba foglal6 intézményekben az integralt tanuldk ardnya ennél alacsonyabb
volt, ami csokkentette az atlagos értéket.

Az id6szak végére az integralt tanulok hanyada atlagosan 20 szazalékpont-
tal emelkedett. Ezen atlagos mértéknek megfeleléen nétt az integralt dvoda-
ba jarék ardnya 80%-ra az Osszes autista 6vodas gyermek szaman beliil. Itt
tovabbra is szem el6tt kell tartanunk, hogy ez az arany nem tartalmazza az
6vodat és altalanos iskolat magukba foglalé intézményeket, amelyekben az in-
tegrdltan tanul6 autista gyermekek hdnyada jéval alacsonyabb. Ugyanakkor az
atlagosnal jobban emelkedett az dvodakat és altalanos iskoldkat magukba fog-
lalé komplex intézményekben és az altalanos iskolakban az integraltan tanuldk
hanyada (36, illetve 47%-ra). A specidlis szakiskoldkban, szakiskoldkban, ko-
zépiskolakban, valamint az egyéb komplex intézményekben a névekedés mér-
téke atlag alatti maradt. (2.5 &bra)



Autista tanulok a kozoktatasi rendszerben
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2.5 dbra - Integralt tanterv szerint oktatott autista résztvevék az dsszes autista résztveve
szazalékos ardnyaban az intézmény tipusa szerint a kozoktatasban
Forrés: KIR

A 2008/2009-es tanévet tekintve még szemléletesebben lathatjuk, hogy 6vodai
csoportonként és évfolyamonként csokken a 8. évfolyamig az integraltan tanu-
16 autistak ardnya az Osszes autista tanulé szaman beliil.?

Az évodai szinten nem tudjuk pontosan értékelni az évfolyamokra jellemzé
abszolut szamokat és integracios aranyokat, hiszen viszonylag magas a vegyes
csoportba jaré autista gyermekek ardnya. Az 6vodai nevelésen beliil vegyes cso-
portba jar az 6vodas autista gyermekek 73%-a, nagycsoportos 16%-a, kozépsos
8%-a, és kiscsoportos minddssze 3%-a. Bar a kiscsoport esetében az integraltak
aranya igen jelentds, a legtobben vegyes csoportba jarnak, amelyben az integ-
raltak aranya jéval alacsonyabb, 60%. (2.6 abra)

26 A 2008/2009-es tanév 6vodai csoport/évfolyam szerinti adatai kismértékben eltérnek a feje-
zet tobbi részében figyelembe vett, a 2008/2009-es tanévre vonatkozo osszes értékektdl, mert
el6bbiek egy késébbi lekérdezésbél szarmaznak.
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2.6 dbra - Integralt tanterv szerint oktatott autista résztvevdk az dsszes autista résztvevo
szazalékos aranyaban a kozoktatasban évfolyam szerint, 2008/2009-es tanév, oktdber 1.
Az altalanos iskoldt tekintve észrevehet a kiilonbség az alsé és a fels6 tagozat
kozott. Utdbbi évfolyamokon az alsé tagozatot jellemz6 27%-os arany 23%-ra
esik vissza. A 9. évfolyamtdl kezdve ismét emelkedni kezd az integralt tanterv
szerint oktatott autista tanuldk hanyada, ugyanakkor az ezen és az ennél ma-
gasabb évfolyamokon tanuldk szdma meglehetésen alacsony. Feltételezhetd,
hogy aki eljut a szakmai és a kozépfoku kozoktatasig, az a korabbiakhoz képest
nagyobb eséllyel tanul integralt formaban. (2.3 tablazat)
. Gyogypedagogiai Integralt tanterv
Integralt tanterv tanterv = szerint oktatott
- Osszes autista tanulok
Evfolyam szerint oktatott . ..
aranya az 0sszes
autista tanuld autista tanulo
szaman belil,%
Ovodai csoportok 256 142 398 64.3
Elékészitd évfolyam 0 75 75 0.0
1-4. évfolyam 157 421 578 27.2
5-8. évfolyam 88 301 389 22.6
9-14. évfolyam 62 92 154 40.3
Osszes évfolyam 563 1031 1594 35.3

2.3 tablazat - Autista tanuldk a kézoktatasban, évfolyam szerint, 2008/2009. oktdber 1.
Forras: KIR




Autista tanulok a kozoktatasi rendszerben

Az autizmussal €16 népesség régiok szerinti megoszldsa az egészségiigyi statisz-
tikai adatok alapjan egyenetlenségeket mutat. Hasonld, de nem teljesen azonos
aranytalansagok a kozoktatasban tanulok megoszldsa alapjan is tetten érheték.?”
A Kozép-Magyarorszag régio tulsulya mellett jelentbs az észak- és a dél-alfoldi

tanuldk szamaranya, és alacsony a Dél-Dundntul régié részesedése. (2.7 abra)
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2.7 4bra - Autista tanulok szdmanak valtozasa a kozoktatasban régidnként a tanév elején,
2002-2008
Forras: KIR

A 10 ezer, a kozoktatdsban részt vevé tanuldra jutd autista tanuldk szadmanak
régids eltérései az abszolit szdmokhoz képest részben teriileti egyenlétlensé-
gekre mutatnak ra. A Dél-Dundnttil elmaradésa a tébbi régiotdl jelentds, 2006
és 2007 kozott egyediil itt csokkent az intenzitasi mutat6. Mig abszolut szam-
ban az észak-alfoldi intézményekben szamottevé az autista tanulok jelenléte,
10 ezer tanuldéra az orszagos atlagnal kevesebb autista gyermek jut ebben a
régidéban. 10 ezer kozoktatasban részt vevore a Kozép-Dunantul és a DEl-Alfold

régiéban jutott a vizsgalt években a legtobb autista tanulé. (2.8 dbra)

27 Az OEP- és a KIR-adatbazis eredményeinek Osszevetését részletesebben a zardfejezet tartalmazza.
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2.8 abra - 10 ezer kdzoktatasban részt vevére jutd autista tanulok szama régionként a tanév
elején, 2005-2007
Forrés: KIR

Az id6szak végére a tanulokat fogadd intézmények szamdnak régié szerinti
megoszlasa kiegyenlitettebbé valt, eltekintve a Dél-Dunantul régié elmarada-
satdl. (2.9 abra)
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2.9 dbra - Autista tanuldkat fogadd intézmények szdma és megoszlasa régio szerint a
tanév elején, 2002-2008
Forras: KIR




Autista tanulok a kozoktatasi rendszerben

A 2008/2009-es tanév oktober 1-jei, évfolyam szerinti adataibdl kideriil, hogy
az Osszevont évfolyamok szerinti megoszlas szintén mutat régids eltéréseket,
amelyek minden kozoktatdsi szintet érintenek. (2.4. tdblazat)

Régié Ovoda | Eldkeszits | . -+ 58 914 5sszesen | TaNMUIok
évfolyam | évfolyam | évfolyam szama

Ko6zép-Magyarorszag 24.0 46 34.4 25.7 11.3 100.0 459
Ko6zép-Dunantul 18.5 14.5 34.0 20.5 12.5 100.0 200
Nyugat-Dunantul 29.3 6.1 36.0 22.6 6.1 100.0 164
Dél-Dunantul 28.8 0.0 55.9 1.7 13.6 100.0 59
Eszak-Magyarorszag 20.4 1.0 34.8 39.8 4.0 100.0 201
Eszak-Alfsld 28.6 0.0 40.4 19.6 11.4 100.0 245
Dél-Alféld 28.2 52 341 246 7.9 100.0 252
Orszag* 25.0 4.7 36.3 244 9.7 100.0 1594

2.4 tablazat - Autista tanuldk megoszlasa régionként, évfolyam szerint a kozoktatésban,
2008/2009-es tanév, okt. 1.
Forras: KIR

Az integralt tanterv alapjan oktatott autista tanuldk ardnya is eltér6 région-
ként. A 2008/2009-es tanév elején beiratkozott autista tanuldk legnagyobb
része (45%) az Eszak-Alfoldon részesiilt integralt oktatasban, legalacsonyabb
hdnyada (29%) pedig Kozép-Magyarorszadgon. (2.10 dbra) A 2008/2009-es
tanév évfolyam szerinti integrdciora vonatkozé adatai tobbnyire illeszkednek

az Osszes autista tanulot jellemz6 régids kiilonbségekhez.
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2.10 abra - Integralt tanterv szerint oktatott autista tanuldk aranya az 6sszes autista tanuld
szaman belil a kozoktatdsban a tanév elején, 2002-2008
Forras: KIR

2. Osszegzés

Az autista tanuldk szama a kozoktatasban a vizsgalt id6szakban viszonylag cse-
kély, bar folyamatos névekedés volt tapasztalhat6. A kozoktatasban részt vevok
Osszes szama jelentGsen csokkent az attekintett hét év folyaman, igy az autista
tanulék hanyada szamukhoz képest intenzivebben novekedett. A 2008/2009-
es tanév elején 10 ezer kozoktatasban részt vevére 9,1 autista tanuld jutott.
Az oktatdsi intézmények tipusa szerint vizsgalva az autista tanulék aranya
jelentés az altalunk ,egyéb komplex intézménynek” tekintett, kdzel minden
kozoktatdsi format atfogd intézményekben az intézményben tanuld 6sszes
autista szaman beliil, és 2002 és 2008 kozott 26%-rdél 30%-ra novekedett.



Autista tanulok a kozoktatasi rendszerben

Az integralt tantervi oktatast folytatd intézmények tobbsége minddssze egy-egy
tanul6t fogad, bar az idGszak végére az egy intézményben tobbedmagukkal
integraltan tanuldk aranya atlépte az 50%-ot. A gyégypedagdgiai tanterv sze-
rint oktatd egy-egy intézménybe atlagosan tobb autista tanuld jar, ezen intéz-
mények ardnya az Osszes intézményen beliil ugyan csokkent az idészakban,
szamuk mégis 75-r81 106-ra emelkedett.

Az autista tanuldk a kozoktatds kiiléonb6z6 szintjein eltéré aranyban része-
siilnek integrdlt oktatdsban. Legmagasabb ardnyban az évodak esetében be-
szélhetiink integraltakrdl, a vizsgalt két utolsé évben aranyuk 89%, és az 6sszes
autista6voddban tanuléhoz viszonyitva 80%-ot tett ki (figyelmen kiviil hagyva
az 6vodakat és dltalanos iskolakat egyarant magukba foglal6 intézményeket).
Az integralt autista tanulok hanyada az 6sszes megfelel6 oktatasi szinten tanuld
szaman beliil az altalanos iskoldkban jelentésen elmarad ettél, mig a komplex
intézményekben a legalacsonyabb. A 2008/2009-es tanév elején az dvodai cso-
portokban integralt nevelésben részesiilé gyermekek aranya az osszes autista
tanuld szaman beliil 64% volt, az altalanos iskola alsé és fels6 tagozatan ennél
sokkal alacsonyabb (27, illetve 23%), mig a 9-14. évfolyamig ismét magasabb
hanyadot tett ki (40%).

Az autista tanuldk szamanak régiok szerinti megoszlasa jelent6s teriileti kii-
lonbségekre utal. A 2008/2009-es tanév elején 10 ezer kozoktatdsban részt
vevlre Kozép-Magyarorszagon 7,4 autista tanuld jutott, az orszdgos atlagnal
kevesebb. Mig abszoltit szamban az észak-alfoldi intézményekben szintén sza-
mottevl az autista tanuldk jelenléte, 10 ezer tanuldra az orszagos atlagnal ke-
vesebb autista gyermek jut ebben a régidban. Jelentés a Dél-Dunantul régié
elmaraddsa az abszoltt szdmokat és a szamaranyt tekintve is. A vizsgdlt évek-
ben a 10 ezer kozoktatdsban részt vevére jutd autista tanuldk szdma a Kozép-
Dunantul és a Dél-Alfold régidban volt a legmagasabb.

A 2008/2009-es tanév elején az integraltan tanul6 autista tanuldk hanyada
az Osszes autista tanulé szaman beliil az Eszak-Alfoldon volt a legmagasabb,

amit a Nyugat- és a Kozép-Dunantul kovetett.







II1. AUTIZMUSSAL DIAGNOSZTIZALTAK
KET DIAGNOSZTIZALO HELYEN

A Vadaskert Alapitvdny és a Budapesti Korai Fejleszté Kozpont?®

1. Vadaskert Korhaz Alapitvany

A f6varosban az Ujpesti Kérhaz gyermekosztélyénak helyén, profilvaltoztatassal
szervez6dott az a gyermek-serdiilé pszichiatriai osztaly, amely a Vadaskert Kor-
haz Alapitvany jogel6dje. A késébbi alapitok e kdrhazi osztaly tevékenységének
szakmai tapasztalataira tdmaszkodva, valamint az egészségiligyben megindult
reformtorekvések hatasara valositottak meg elképzeléseiket egy korszer(i gyer-
mek- és ifjusag pszichiatriai intézményrol, amely szolgaltatdsaival a pszichésen
beteg, illetve fogyatékkal é16 gyermekek Osszetett ellatasi igényeihez igazodik.

A létesitmény megvalésitasara a févaros és az Egészségligyi Minisztérium ta-
mogatasaval az Orszagos Pszichidtriai és Neurologiai Intézet teriiletén adédott
lehet6ség. 1989-ben jott 1étre a Lelki Sériilt Gyermekért Alapitvany, amely 2001-
t6él Vadaskert Alapitvany a Gyermekek Lelki Egészségéért néven miikodik.

Az intézetben 1993 6ta miikodik az egészségiigyi dokumentacids rendszer
részeként a Medsol program. Az alabbi elemzésben a Medsol programban
1993. janudr 1. és 2008. december 31. kozott legalabb egy alkalommal pervaziv
fejlédési zavar (F84 csoport), valamint beszédfejlédési zavar (F80.80-90) diag-
nozissal megjelent eseteket elemeztiik a nem, az életkor, a lakhely, a diagndzis,
a komorbiditas, valamint az ADOS-vizsgalat megtorténte szerint. Az elemzés-
ben a t6bbszori elé6fordulas eseteit kiszlrtiik, egy személy a tovabbiakban csak
egyszer jelenik meg.

Az OEP adataival szemben ebben az elemzésben egy tovabbi diagndzis is

szerepel, a beszédfejlodési zavar (F80.80-90). A pervaziv fejlédési zavar mel-

28 A 3.1 fejezet az alabbi tanulmany szerkesztett valtozata: ,,A Vadaskert kérhdzban 1993. 01. 01
és 2008. 12. 31 kozott autizmus gyaniija miatt vizsgdlt esetek adatbdzisdnak elemzése”, készitet-
te dr. Biré Andrea, Vadaskert Kérhdz Alapitvany, az AOSZ megbizasabol, 2009. marcius.
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lett az elemzésbe azért keriilt be a beszédfejlodési zavar, mert az elsé vizsgalat-
kor gyakran nem donthetd el egyértelmiien az autizmus, és létezik egy olyan
csoport, amelynek tlinetei kozott atfedések vannak. Az autizmus ezekben az
esetekben a hosszabb kivizsgalasi periddus folyaman allapithaté meg. A sze-
mély kezdetben ezt a diagndzist kapja, de emellett lehetnek autizmusra utald

tiinetei.?’

Az adatelemzés eredményei

Az 1993. januar 1. és 2008. december 31. kozotti idészakban dsszesen 958
kiilénboz6 taj szamu esetmegjelenést regisztraltak az intézményben perva-
ziv fejlédési zavar (F84 csoport), valamint beszédfejlédési zavar (F80.80-90)
diagnézisokkal.

A 2002. évet kovetben az esetszam jelentdsen névekedett, ami egyértelmtien
parhuzamba allithat6 az akkoriban alakult autizmus-munkacsoport tevékeny-
ségével. A legtobb esetet (164-et) 2006-ban diagnosztizaltak, azt kovetGen a
diagndzisok szama valamelyest csokkent, 2008-ban 140 volt. (3.1.1 dbra)

A vizsgalt idészak folyaman a gyermekek életkori jellemz6i vdltoztak.’® A 16
év Osszesitett adatait tekintve a legtobb gyermeket 5 éves korban vizsgaltak
elészor. Az évenkénti adatokat nézve azonban 1993 és 2002 kozott a legtobb
gyermeket 5-6-7 éves korban fogadta az intézet els6 alkalommal. Azt kdvetGen
a kivizsgalas kezdetén az életkor fiatalabb életkorokra tolédott. 2003 6ta az
egyes években a legtobb gyermeket 4-5 (egy évben 6 éves korban) vizsgal-
tak elszor. Emellett az utébbi években masodik csics jelent meg 10, valamint
14 éves korban. Ezt az eredményt nemzetkozi tanulmanyok is aldtdmasztjak,
amelyek szerint az Asperger-szindrémat leggyakrabban a preadolescens/ado-
lescens életkorban diagnosztizaljék. (3.1.2 és 3.1.3 abra)

29 Az angol nyelvli némenklatirdban az atfedd tiinetekkel rendelkezé csoportra van kiilén
megnevezés: semantic-pragmatic disorder (SPD), valamint a specific language impairment
(SLD). A magyar nyelvii BNO 10. rendszerben ezek nincsenek benne, mindkét esetben az ,,egyéb
nyelvi és beszédfejlodési zavar” (F80.80) diagnéziskdd adhatd.

30 Az életkort az els6 vizsgalat alkalmaval rogzitik. Az értékeléskor 6sszevontuk a 19 év feletti
személyeket (19, 20, 21, 22, 23, 24, 25, 27, 36, 38 év).
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3.1.1 abra - Pervaziv fejlédési zavar és beszédfejlddési zavar esetek szama, 1993-2008
Forrés: Vadaskert Alapitvany
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3.1.2 abra - Pervaziv fejlédési zavar és beszédfejlddési zavar esetek szama életkor szerint az
idészakban dsszesen, 1993-2008
Forréas: Vadaskert Alapitvany
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Az utébbi négy évben egyre nagyobb igény mutatkozik arra is, hogy az inté-
zet szakemberei haromévesnél fiatalabb gyermekeket is vizsgaljanak autizmus
gyanuja miatt. Ilyen esetben a diagnosztikus kritériumok alapjan a klinikai
munkéaban Un. munkadiagnézist adnak, és utdnkovetik a gyermek fejlédését.
A gyermek a 36. hénap utdn akkor kaphat gyermekkori autizmus (F84.00)
diagnozist, amennyiben a hosszmetszeti kép, amely t&bb keresztmetszeti klini-
kai vizsgalatbdl all, egyértelmiien alditdmasztja a minéségében eltérd fejlédést
a kolesonos kommunikacio, a tarsas kapcsolatok és a rugalmas gondolkodas,
viselkedés, szervezés teriileteken. Az el6z6 években szintén kitolddott a fels6
életkori hatdr, a legidésebb vizsgalt személy 38 éves volt, azonban a 19 évesek
és az anndl idésebbek ardnya minddssze néhdny szdzalék.
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3.1.3 &bra - Pervaziv fejl6dési zavar és beszédfejlddési zavar esetek szama évente, életkor
szerint, 1993-2008
Forras: Vadaskert Alapitvany

A nemek szerinti megoszlds a 16 év Osszes diagndzisat tekintve a nemzetko-
zi szakirodalomban leirt aranyt koveti: négy fitra kozelitéleg egy lany jutott.
Evente vizsgalva f6képp 2002 6ta jellemz6 ez az arany, azt megel6zGen inga-
doz6 volt.



Autizmussal diagnosztizaltak két diagnosztizald helyen

e

A gyermek intézetben torténd kivizsgalasat a sziil6, a hdziorvos, a nevelési
tanacsado, a szakért6i bizottsdg vagy a pedagogus is kérheti. Az alapitvany
szakemberei az els6, leggyakrabban ambulans vizsgalat idépontjat a sziil6vel
(gyammal) egyeztetik. Osszesen 446 kiilénbozé iranyitészammal rendelkezé
magyar helységbdl érkeztek kliensek a vizsgalt idészakban. Harom személy kiil-
foldi (roman és szlovak) allampolgarként kért kivizsgalast. Minden megyébdl
érkezett igénylS, ezen beliil a Budapesthez f6ldrajzilag kozelebbi megyékbdl
nagyobb szamban jottek diagnosztizdldsra, terdpiara varok. A kliensek 38%-
anak lakéhelye Budapest, tovabbi 22%-uk Pest megyei lakos. Tovabbi 13% ér-
kezett a Kézép-Dunantiilrél, 9% pedig Eszak-Magyarorszagrol. A legkevesebb
igényl6 dél-dunantuili lakhellyel rendelkezik. (3.1.4 abra)
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3.1.4 dbra - Pervaziv fejlédési zavarral és beszédfejlddési zavarral diagnosztizaltak szama
lakhely szerint az iddszakban dsszesen, 1993-2008
Forras: Vadaskert Alapitvany

A leggyakoribb diagndzis a gyermekkori autizmus (F84.00), ezt kdvette a nem
meghatarozott pervaziv fejlédési zavar (F84.90), utébbi 2006 éta az intézetben
jelentésen megndétt. A harmadik leggyakoribb az Asperger-szindréma (F84.50),
majd ezt koveti az egyéb nyelvi és beszédfejlédési zavar (F80.80) diagndzisa.
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Az autizmus spektrum zavarokhoz nagyon gyakran tarsulnak komorbid diag-
nozisok, egyéb neurodevelopmentdlis zavarok vagy mas gyermekpszichidtriai
kérképek. A mentélis retarddcid és az epilepszia az autizmushoz leggyakrab-
ban jarulé komorbid diagndzisok. Az erre vonatkoz6 adatok hidnyossaga miatt
ezekr6l nem adhatd jelenleg pontos kép. Mind a klinikumbdl, mind a szakiro-
dalombdl jol ismert a hiperaktivitds és a figyelemzavar, a tic-Tourette-szind-
roma és a gyermekkori kényszerbetegség egyiittes el6forduldsa az autizmus
spektrum zavarral. Gyakori komorbid diagndézis emellett az egyéb érzelmi za-
var. Feltehet6leg ez az in. magasan funkciondlé autizmus spektrum zavarral
€16k csoportjaban jellemzd, akik bizonyos mértékben megélik — f6leg serdiilo-
korban - sajét beilleszkedési, kapcsolatteremtési problémadikat, és akiknél igy
gyakrabban alakulnak ki a klinikai képet stilyosbit6 érzelmi zavarok.

Az intézetben 2005 6szén szervez6dott az ADI-FADOS- (Autizmus Diagnosz-
tikai Interju—Autizmus Diagnosztikai Obszervaciés Séma) képzés, amelyen az
autizmus-munkacsoport tagjai hivatalos, erre mindsitett tréner vezetésével sa-
jatitottak el az ADI-R és az ADOS-G Kklinikai hasznalatat. 2006-ban még két
kolléga vett részt a képzésben egy tjabb palyazat keretében. Jelenleg egy kol-
légand végez heti rendszerességgel ADOS-vizsgélatokat.

Az ADOS-vizsgélat felvételének idejét nem rogzitették, csak a személy els6
megjelenését a Vadaskertben. (A 3.1.6 dbran emiatt szerepelnek a vizsgalatok
megkezdésének éve, azaz 2005 el6tti adatok.) Az attekintett id6szak folyaman
a Vadaskert Kérhaz Alapitvany 165 gyermeknél végzett ADOS-vizsgdlatot,
emellett 36 gyermek esetében tortént a vizsgalat az Autizmus Kutaté Csoport-
nal, egy esetben pedig egyéb helyen. A klinikai tapasztalat alapjan 2005 éta az
ADOS-vizsgdlat az autizmus gyanudjanak felmeriilését kovetd egy éven beliil
megtorténik, azonban csak kiemelt indikacio esetén alkalmazzak.>* Az idészak
folyaman az ADOS-vizsgélatok aranya a személyek els6 bejelentkezésének éve
szerint ingadozé volt. Az Gsszes eset 21%-aban volt ADOS-vizsgélat, a legna-
gyobb hdnyadban a 2002-ben regisztrdltak korében (30%), a legkisebb arany-
ban az 1998-ban jelentkezetteknél (13%), eltekintve az 1993. évt6l. (3.1.5

abra)

31 A nyilvantartasban csak a gyermek elsé vizsgalatdnak ideje és az ADOS-vizsgalat felvételének
megtorténte szerepel, az ADOS-vizsgalat pontos idépontjat nem rogzitik.
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3.1.5 dbra - ADOS-vizsgalat felvétele a pervaziv fejlddési zavarral és beszédfejlGdési zavarral
diagnosztizaltak elsé megjelenésének éve és a vizsgalat helye szerint
Forrés: Vadaskert Alapitvany

2. Budapesti Korai Fejleszto Kozpont*?

A fenti intézmény 1992 6ta fogadja a Budapesten és vonzdaskorzetében €16,
0-5 éves, eltér6 fejlodést, fogyatékos kisgyermekeket, akiknek vizsgdlatot,
ambuldns fejlesztést, specidlis terapiakat biztosit. Tébbféle egyéni és kiscso-
portos fejlesztést (pl. gyogypedagdgiai, mozgas- vagy zeneterapia), a sziil6k-
nek tandcsadést, az autista és a fejlédésmenetiikben jelentésen akadalyozott
— stilyosan-halmozottan sériilt — gyermekeknek nappali csoportos fejlesztést és
gondozast nyujt. A Korai Fejleszté Kozpont nem kizardlag autizmus spektrum
zavarra irdnyuld vizsgdlatokra, diagnosztikdra és terdpidkra szakosodott. Az
alabbi tanulmany hasonld céllal, de részben eltérd szemléletben és hangsulyok-
kal késziilt, mint a Vadaskert Kérhaz Alapitvany hosszabb idészakot attekinté
elemzése.

32 A 3.2 fejezet az alabbi tanulmény szerkesztett valtozata: ,,A Budapesti Korai Fejleszté Kozpont-
ban 2002-2008 koézott autizmussal diagnosztizdlt esetek adatbdzisdnak elemzése”, készitette Ma-
rossy-Dévai Zita, Budapesti Korai Fejleszté Kozpont, az AOSZ megbizdsabdl, 2009. mdrcius.
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A diagnosztizalas folyamata

A minden fejlédési teriiletre kiterjedd, részletes, Osszetett vizsgdlat célja, hogy
megallapitsa a gyermek diagndzisat, felmérje fejlettségi allapotat, és ha sziiksé-
ges, meghatdrozza a fejlesztési célokat, teriileteket.

A vizsgalatra a sziil6/gondozo jelentkezik telefonon, majd a kézponttdl a
gyermek eddigi életutjara, valamint a jelen dllapotara vonatkozo6 kérdéivet kap.
A sziil6k a kérd6iv, tovabba a kordbbi szakvélemények, pedagdgiai vélemények,
egyéb dokumentumok visszakiildésével jelezhetik igényiiket a vizsgalatra. Min-
den esetben sziikséges az orvosi beutald.

A kérdéiv és a tovabbi dokumentumok alapjan a gyermeket beosztjak a vizs-
galé teamhez. Mivel a kozpont nemcsak az autizmussal él6 gyermekek diag-
nosztizalasaval, ellatdsaval foglalkozik, tovabba a gyermekek korai életkora mi-
att, és mivel a szlil6k nem vagy nem csupan az autizmusra jellemz tiineteket
irnak le gyermekiiknél, ezért el6fordul, hogy a kérdéiv alapjan a gyermek az
els6 vizsgalati alkalommal nem rogton, hanem csak egy kontrollvizsgalat id6-
pontjaban keril olyan vizsgdld teamhez, amelyben gyermekpszichidter is van.

A vigsgdlo team tagjai: minden esetben gyermekorvos (gyermekneurolégus
vagy gyermekpszichidter) és gyogypedagdgus vagy pszicholdgus; sziikség ese-
tén gydgytornasz, logopédus. A gyermekpszichidter bevonasaval vizsgalo tea-
mekben a gydgypedagogus és/vagy pszicholdgus minden esetben az autizmus
spektrum zavar diagnosztizaldsdban és fejlesztésében képzett szakember, mig
a gyermekneurolégussal ,feldlld” team altaldban nem az autizmus spektrum
zavar diagnosztizalasara szakosodott szakemberekbdl all.

Mivel a vizsgédlaton egyszerre tObb specialista vesz részt, ezért a csaldddal
valo elsé taldlkozas sordn a gyermekpszichidter vagy a gyermekneurolégus fel-
veszi a szlil6kkel az anamnézist, mig a gyogypedagdgus és/vagy a pszichologus
a gyermek spontan jatékanak megfigyelését végzi.

Az orvos részletesen kitér a csalddi és a pre-perinatalis adatokra. Rékérdez
a fejlédés mérfoldkoveire, a megel6z6 betegségekre, beavatkozdsokra. Modot
ad a sziil6knek, hogy elmondjak minden felmeriilé problémajukat, kételyeiket
a gyermek fejlédésével kapcsolatban. A masik vizsgdlo szakemberrel kdzosen
— kérdések és megfigyelések alapjan — tdjékozddik a jelen allapotrdl.

A gybégypedagdgusok/pszicholégusok — sziikség esetén a mozgasfejleszté
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szakemberrel egylitt — a spontan és irdnyitott jaték megfigyelését kovetGen
elvégzik a célzott, formdlis vizsgalatokat. A részletes gyogypedagdgiai, illetve
sziikség esetén pszicholdgiai vizsgalat soran azt a vizsgdlati eszkozt, modszert
alkalmazzak, amely a kérd6iv adatai, valamint a gyermek spontdn tevékenysé-
gének megfigyelése alapjan a legmegfelel6bb (fejlédési skala, fejlédési tesztek,
illetve intelligenciatesztek valamelyike, nyelvi tesztek, ADOS stb.). A vizsga-
latokat nem mindig egy alkalommal végzik el, az ADOS-tesztet mindig kiilon
idépontban veszik fel.

A vizsgélat utdn a team tagjai megvitatjak tapasztalataikat, és ennek ered-
ményeként sziiletik meg a gyermek fejlodési diagnozisa. Ezt a sziil6kkel az ese-
tek tdlnyomo tobbségében egy mdsik alkalommal beszélik meg. A megbeszé-
1és soran a vizsgdlatot végz6 szakembercsoport javaslatot tesz a csaladnak az
esetleges tovabbi vizsgalatokra, az egészségligyi és pedagdgiai rehabilitacids,
habilitacids segitségnytijtas lehetdségeire, mindezt természetesen a csalad igé-
nyeinek figyelembevételével.

Evenkénti — sziikség esetén ennél gyakoribb — kontrollvizsgdlatokat is fel-
ajanlanak a csalddoknak. Ennek sordn meger6sithetik, elvethetik a kordbban
felmertil6 vagy valdszintsithet6é diagnézist, felmérik a gyermek fejlédési {ite-
mét, megvitatjak a sziil6kkel az eddig elért eredményeket, és sziikség esetén
kiegészitik, modositjdk a mar alkalmazott fejlesztési modszereket.

Két esetben kap autizmussal €16 gyermek a kontrollvizsgalat soran diag-
nozist. Ha elsé alkalommal a gyermeket neurolégus vizsgalta a fent emlitett
okok miatt, illetve, ha szintén az elsé ,,iléskor” a gyermek korai életkora vagy
egyéb okok miatt nem volt biztonsdggal diagnosztizalhaté az autizmus spek-
trum zavar.

Amennyiben a diagndzis pontos megallapitasahoz, illetve a megfelel ella-
tds megtervezéséhez tovabbi vizsgalatokra van sziikség, a szakemberek ezek
megszervezésében is segitségére vannak a csalddnak. A kozpontban vizsgdlt
gyermekek esetében leggyakrabban komplex gyermekneurolégiai, genetikai,
egyéb laboratériumi, gyermekszemészeti, gyermekortopédia, illetve halldsvizs-
gélat elvégzése sziikséges.

A vizsgalat eredményeir6l a team tagjai minden esetben részletes, irdsos

szakvéleményt készitenek, amelyet eljuttatnak a sziil6knek.
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Adatok elemzése

Az alabbi elemzés forrasat a 2002/2003-as és a 2007/2008-as tanév kozott
diagnosztizalt gyermekek vizsgdlati anyagaibdl gyjtott adatok, kovetkezteté-
sek és tapasztalatok alkotjak. Az adatgytijtés a gyermekekrdl hét szempont sze-
rint tortént: nem, életkor, lakdhely, diagndzis, egyéb tarsuld diagnézis szerint,
valamint tortént-e ADOS-vizsgalat, illetve intelligenciateszt felvétele. Minden
gyermek csak egyszer jelenik meg az adatbazisban, mégpedig abban az évben,
amikor az autizmus spektrum zavar diagnézist megkapta.

A vizsgalati anyagok egy részében néhany alkalommal szerepel a ,felmeriil”
vagy ,valdszintsithet6 az autizmus spektrum zavar” diagnézisok valamelyike,
amikor a gyermeket a fent emlitettek szerint gyermekneurologus vizsgalta,
vagy korai életkoruk vagy mas okok miatt még nem volt biztonsaggal diag-
nosztizalhatd az autizmus spektrum zavar, és késébb a csaldd nem kérte, vagy
még nem tortént meg a kontrollvizsgalat, amely a diagndzist megerésithette
vagy elvethette volna. A tapasztalatok szerint azoknal a gyermekeknél, ahol ez
a két diagndzis egyike szerepel, kés6ébb a kontrollvizsgalat alkalmdval az esetek
kozel szaz szazalékaban az autizmus spektrum zavar diagnézisa megerdsités-
re kertilt. Ezen gyermekpopuldcié nélkiil a tanulmanyban szereplé adatok és
kovetkeztetések nem tiikroznék a valdsagot, ezért ezen esetek is szerepelnek a
diagnosztizaltak korében.

A Budapesti Korai Fejleszté6 Kozpontban a 2002/2003-as és a 2007/2008-
as tanév kozott eltelt id6szak folyamdn 6sszesen 2904 vigsgdlati idépont volt,
amelybe beleértenddk az elsé és a kontrollvizsgalatok is.

Vizsgalati idépontnak nevezziik a csalddok szamara biztositott diagnoszti-
kus folyamatot (egy vizsgalati idépont tobb tilésbdl is dllhat a fent leirtak sze-
rint, példaul: vizsgalat, ADOS-vizsgélat és megbeszélés). El6fordulnak, habar
elenyészé szamban, olyan vizsgalati id6pontok, amelyekre a csaladok telefonos
egyeztetést kovetéen nem jelennek meg, példdul betegség miatt. Ezért nem
pontosan, de nagysagrendileg egyezik a vizsgalt gyermekek szdma és a vizsga-
lati idépontok szama. A szambeli eltérés olyan csekély, hogy jelen tanulmany-
ban ettdl eltekintiink.

Az autizmus spektrum zavar diagnoézis alatt értjiik e helyiitt a pervaziv fejlé-
dési zavarok koziil a gyermekkori autizmust, az atipusos autizmust, az Asper-
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ger-szindrémat, a nem meghatarozott pervaziv fejlédési zavart, illetve a fel-
meriil”, ,valészin(sithet az autizmus spektrum zavar” fogalmakat.

A 2002/2003-as és a 2007/2008-as tanév kozott a Budapesti Korai Fejlesz-
té Kozpontban a vizsgalt gyermek koziil 334 kapott autizmus spektrum za-
var diagnézist. A 2002/2003-as és a 2004/2005-6s tanév kozott az autizmus
spektrum zavarral diagnosztizalt gyermekek szdmanak enyhe csékkenése volt
tapasztalhat6. Azonban a 2005/2006-0s tanévtdl a diagnosztizalt esetek szdma
minden tanévben ugrasszertien nétt, és négy év alatt a legalacsonyabb érték
(33 diagndzis) majdnem haromszorosara névekedett (88 diagndzis).

E szambeli novekedés csak akkor értelmezhet6, ha a vizsgalati idépontokkal,
ezen beliil a pszichiatriai vizsgalatok szamaval is 6sszevetjiikk. A 2004/2005-
0s és a 2005/2006-o0s tanév kozott heti eggyel kevesebb gyermekpszichidtriai
vizsgalati alkalmat biztositott az intézmény, ennek ellenére nétt az autizmussal
diagnosztizalt gyermekek szama. 2006-td], ellenstilyozva a pszichidtriai vizsga-
latot igényl6 csaladok egyre nagyobb igényeit, tobb lett a gyermekpszichidtriai
vizsgalati Ora, és ezzel korreldlva nétt az autizmus spektrum zavar diagndzist
kapott gyermekek szdma. Ugyanakkor a vizsgdld szakemberek szama nem nétt
az id8szakban, terheltségiik viszont fokozddott. (3.2.1 és 3.2.2 abra)

tanév
2007/2008 506
2006/2007 519
2005/2006
2004/2005
2003/2004 519
2002/2003 501
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3.2.1 dbra - Vizsgalati idGpontok szdma tanévenként, 2002/2003-2007/2008
Forrés: Budapesti Korai Fejleszté Kozpont
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3.2.2 abra - Vizsgalati alkalmak szdma hetente, 2004/2005-2007/2008
Forras: Budapesti Korai Fejleszté Kozpont

Téagabb értelemben e ndvekedés mogott tobb tényez6 is all: els6sorban az autiz-
mussal kapcsolatos tudas és informéltsag terjedésének koszonhetd, hogy mind
tobb sziil6 fordul fejlédési problémajaval a kozponthoz, illetve mind tobb gyer-
mekorvos, véd6né utalja a gyermeket komplex kivizsgaldsra. Amikor a gyermek
kozosségbe, bolesédébe, Gvoddba kertil, akkor az évondk révén szintén megnd
a valdszintisége, hogy a fejl6dési zavarral é16 gyermekkel jelentkeznek a sziil6k
a kézpontban. A Korai Fejleszté Kozpont autizmusdiagnosztikai ellatdsaban sze-
repet jatszik, hogy 2000 6ta ezen a teriileten képzett gyermekpszichidter dolgo-
zik az intézményben. Az azéta eltelt idészak sordan folyamatosan javult a vizs-
gélati folyamat mindsége, Uj tesztek keriiltek alkalmazdsra, 2004-ben 1étrejott
egy autizmussal foglalkozé munkacsoport. A diagnosztikai és terdpids munka
mindségi fejlédésében kiilondsen két elem jétszott szerepet: az ADOS-vizsga-
latok bevezetése és a sziil6tréningek. 2004 éta heti rendszerességgel talalkozo
sziilécsoport allt a csalddok rendelkezésére, 2009-t6l a brit nemzeti ernydszer-
vezet, a National Autistic Society un. , EarlyBird” sziil6i tréningprogramjat indit-
ja évente két alkalommal a kézpont. A novekvé igények kielégitésére azonban
tovabbra sincs megfelel6en képzett és elegendd szamu szakember.

A 2002/2003-as és a 2004/2005-0s tanév kozott a vizsgalt gyermekek koriilbe-
liil 10%-at diagnosztizalta a kozpont autizmus spektrum zavarral. A 2005/2006-
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os tanévt6l kezdédben ez az ardny névekvé tendenciat mutat, a 2007/2008-as
tanévben a vizsgalt gyermekek majdnem 20%-a kapott autizmus spektrum za-
var diagndzist. Tanévenként az 6sszes diagnosztizalt gyermek 14-34%-a kapott
kontrollvizsgélat alkalmdval autizmus diagnézist. (3.2.3 dbra)
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3.2.3 abra - Kontrollvizsgalat alkalmaval autizmus diagnozist kapott gyermekek szazalékos
aranya az Gsszes diagnosztizalt gyermek szamén beliil tanévenként, 2002/2003-2007/2008
Forrés: Budapesti Korai Fejleszté Kozpont

A 334 diagnosztizalt gyermek koziil 86 (25,7%) kapott ,,valdszintsithet6” vagy
Hfeltételezhet az autizmus spektrum zavar” diagndzist. (A ,feltételezheté az
autizmus spektrum zavar” diagnézis fogalom alatt értjiik a , felmeriil” és ,,gya-
nuja” diagnosztikus fogalmakat is.) (3.2.4 4bra)

A 86 gyermek koziil 66 (77%) a vizsgélat idépontjaban nem toltdtte még be
a negyedik életévét, és 23 gyermek volt hdrom év alatti. Nagyobb hdnyadban
(27%) kaptak a hdrom éven aluli gyermekek valdszintsithet6/feltételezheté az
autizmus diagnozist az Osszes ilyen diagnoézishoz viszonyitva, mint amekkora
ardnyban (18%) el6fordulnak az 6sszes diagnosztizalt gyermek korében. Ezek
alapjan feltételezhetd, hogy a korai életkoruk szerepet jatszott az ilyen diagno-
zis megallapitasaban.
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3.2.4 abra - Valdszinisithet6 és feltételezhetd az autizmus spektrum zavar diagnézist kapott
gyermekek szama tanévenként, 2002/2003-2007/2008
Forréas: Budapesti Korai Fejleszté Kozpont

Az ADOS-vizsgdlatok szama nemcsak a diagnosztizalasra varé gyermekek sza-
manak novekedése miatt emelkedett, hanem azért is, mert mind tobb vizsgald
szakember sajatitotta el az ADOS-vizsgélati modszert. A 2008/2009-es tanév-
ben négy szakembernek volt megfelel6 képzettsége és/vagy jartassdga ahhoz,
hogy ADOS-vizsgalatot felvegyen.

A korlétozott vizsgalati kapacitds miatt az ADOS-vizsgédlatok nem képezik
a ,rutin”-vizsgalatok részét, csak kiemelt indikacié (pl. bizonytalan diagnézis,
életkor, nyomon kovetés) alapjan végezziik. Az ADOS-vizsgalatok szama a je-
len vizsgalaton kiviil esé kovetkezd tanévekben ennek ellenére ugrasszertien
nétt. (3.2.5 abra)

A felvett intelligenciatesztek szama alacsony, az intézményben olyan korai
életkorban vizsgaljak meg a gyermekeket, amikor figyelmi, kognitiv és egyéb

képességeik még nem érik el a teszt felvételéhez sziikséges szintet. (3.2.6 dbra)
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3.2.5 dbra - ADOS-vizsgalatok szama a bevezetést kévetden tanévenként, 2004/2005-
2007/2008
Forras: Budapesti Korai Fejlesztd Kozpont
tanév
2002/2003 11 | 5 |
2003/2004 4 |
2004/2005 4| O SON
OBINET

2005/2006 3

2006/2007 7 | 2 |

2007/2008 15 |

0 5 10 15 20
tesztek szama

3.2.8 dbra - Intelligenciateszt-felvételek szama tanévenként, 2002/2003-2007/2008
Forrés: Budapesti Korai Fejleszté Kozpont
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A Korai Fejleszté Kozpont profiljanak megfeleléen az autizmus spektrum zavar-
ral diagnosztizalt gyermekek dtlagéletkora 3 év 6 honap és 4 év kozott mozgott
a vizsgalt tanévekben. (3.2.1 tablazat)

tanév 2002/2003 2003/2004 2004/2005 2005/2006 2006/2007 2007/2008
atlagéletkor, hé 48 44 42 42 45 44

3.2.1 tablazat - Autizmus spektrum zavar diagnézist kapott gyermekek étlagéletkora tanév
szerint, hd, 2002/2003-2007/2008
Forras: Budapesti Korai Fejleszté Kozpont

A 2003/2004 és a 2006/2007 kozotti tanévekben minden 6-7. autizmussal
diagnosztizalt fitira jutott egy ldny. Ettél eltérnek a 2002/2003-as (15 : 1) és
a 2007/2008-as (10 : 1) tanév adatai. A diagnosztizalt esetek nemek szerinti
megoszlasa jelent6sen eltér a fitik javara, szemben az elméleti prevalenciara
jellemz6 4 : 1 arannyal.

Az autizmussal diagnosztizdlt 334 gyermek koziil 199 budapesti, 99 Pest me-
gyei lakos. 34 gyermek Magyarorszag egyéb tajegységeirdl érkezett. A vizsgaltak
kozott 2 gyerek kiilfoldi allampolgar volt. Bar a Budapesti Korai Fejleszt6é Koz-
pont azon kevés intézmények egyike, amelyekben autizmussal specidlisan fog-
lalkoz6 szakmai csoport miikodik, a diagnosztizalt gyermekek viszonylag kis ha-
nyada érkezett a K6zép-Magyarorszdg région kiviili teriiletekrdl. (3.2.7 dbra)

O Budapest

10% 1% O Pest megye
O Egyéb régiok
= Klfold

30%
59%

3.2.7 &bra - Az autizmussal diagnosztizalt gyermekek szézalékos megoszlasa lakhely szerint,
2002/2003-2007/2008-as tanév
Forréas: Budapesti Korai Fejleszté Kozpont



Autizmussal diagnosztizaltak két diagnosztizald helyen

3. Osszegzés

Mindkét diagnosztizald hely a kilencvenes évek elején jott 1étre, a Vadaskert
Kérhéz Alapitvany jogelédje, a Lelki Sériilt Gyermekért Alapitvany 1989-ben
alakult, a Budapesti Korai Fejleszté Kozpont 1992-ben. Mindkét intézet a gyer-
mekek neuroldgiai, pszichidtriai fejlédési rendellenességeivel kapcsolatos vizs-
galatokra, terdpidkra, gondozasra szakosodott, és mindkét intézetben a per-
vaziv fejlédési zavaroknak az autizmusnal szélesebb spektruma is megjelenik.
Célcsoportjaik az életkort tekintve részben eltérnek: a Korai Fejleszt6é Kozpont
0-5 éves kor kozott fogad eltérd fejlédést gyermekeket, a Vadaskert Alapitvany
esetében nincs szigoru korhatarmegkotés, de az alapitvany a gyermekkordakra
specializdlédott. 1993 és 2008 kozott a 19 éves és az anndl idésebb kliensek
hanyada a Vadaskert Alapitvanynal a teljes idészakot attekintve sem volt sza-
mottevé (1,8%), bar az utébbi években emelkedett.

Kutatdsunkban a Korai Fejleszté Kozpont esetében az autizmussal diagnosz-
tizaltak csoportjardl rendelkeziink eredményekkel, mig a Vadaskert Alapitvany
adatbazisat a pervaziv fejlédési zavarok teljes csoportja, valamint a beszédfej-

16dési zavar tekintetében elemeztiik.

Vizsgalt diagnézisok BNO-kdd szerint
Vadaskert Kérhaz Alapitvany:

F84 csoport, és beszédfejlédési zavar F80.80-90
Budapesti Korai Fejleszté Kozpont:

E84.0, F84.1, F84.5, F84.9, illetve a

Hfelmeriil”, ,valészinGsitheté az autizmus spektrum zavar”

diagnosztikus fogalmak.

Eredményeink a két intézet esetében eltérd idGszakot fognak at: a Korai Fej-
leszté Kozpont adatai egy id6ben sziikebb és az iskolai tanévhez igazodd id6in-
tervallum folyaman, a 2002/2003-as és a 2007/2008-as tanév kozott kivizsgalt
gyermekekre vonatkoznak, a Vadaskert Alapitvany elemzése az alapitastdl a
kozelmultig — 1993. januar 1-jétél 2008. december 31-ig — terjed6 iddszakot
oleli fel.
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A vizsgélt id6szakban mindkét intézetben — néhany kivételtol eltekintve — éven-
te jelentés esetszam-novekedést regisztraltak. A Korai Fejleszt6 Kozpontban a
vizsgalt hat év folyamdn 334 gyermeket diagnosztizaltak autizmus spektrum
zavarral a fenti fogalmaknak megfelel6en. A 2007/2008-as tanév soran kozel
kétszer annyi gyermek kapott autizmus diagndzist, mint a2002/2003-as tan-
évben.

A Vadaskert Alapitvanynal az ennek megfelel6 négy diagnozist feloleld ese-
tek szdma 1993 és 2008 kozott 827, a 2002 és 2007 kozotti idészakban (amely
csak részben feleltethet6 meg a masik intézet tanévek szerinti bontdsanak) 561.
A Vadaskert Alapitvanynal 2007-ben az autizmussal diagnosztizalt esetek sza-
ma hdromszorosa volt a 2002. évi adatnak, a legnagyobb ugras éppen 2002 és
2003 kozott kovetkezett be, amelyet még tovabbi novekedés kovetett.®® (3.3.1
és 3.3.2 abra)

Megallapithatjuk, hogy a két intézet — sziikebb értelemben — autizmussal
diagnosztizdlt eseteit tekintetbe véve mindkét diagnosztizal6 helyen intenziv
novekedés ment végbe. A Vadaskertben a diagnosztizdlt esetek szdma maga-
sabb, és jelentésebb a névekedés mértéke. Az eltérés valdszintsithet6en a két in-
tézet miikodési rendjével, a vizsgalati id6pontok szamaval és a vizsgal6 szakem-
berek szamaval fiigg 6ssze. A Korai Fejleszt6é Kozpontban 2004-t6l, a Vadaskert
Alapitvanynal 2002-t6] miikodott autizmusra specializalédott munkacsoport.

33 A Vadaskert Alapitvany szakemberei az alabbi diagndzisokat soroljédk az ,,autizmus spektrum
zavar” fogalmahoz: F84.0, F84.1, F84.5, F84.8 és F84.9. E helyiitt az 6sszehasonlitas miatt az
F84.8 diagndzist kihagytuk a Vadaskert Alapitvany esetében.
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tanév
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2006/2007 70
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3.3.1 dbra - Autizmussal diagnosztizalt gyermekek szdma a Budapesti Korai Fejleszté
Kdzpontban, 2002/2003-2007/2008
Forras: Budapesti Korai Fejlesztd Kozpont
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3.3.2 abra - F84.0, F84.1, F84.5 és F84.9 BNO-kdddal diagnosztizalt esetek szama a

Vadaskert Korhaz Alapitvanynal, 2002-2008
Forras: Vadaskert Alapitvany
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A két kozpontban az utdbbi években novekedett az igény a gyermekek haroméves
kor el6tti kivizsgaldsara autizmus gyantja miatt. A diagnosztizalasi gyakorlat sza-
mos eltérése mellett ezekben az esetekben mindkét szakembercsoport folyamat-
diagndzist allit fel, és e gyermekek szamos esetben a kontrollvizsgalatok alkalma-
val kapnak autizmus diagndzist. A Korai Fejleszté Kozpontban a , felmeriil” vagy
,valoszinisithet6 az autizmus spektrum zavar” diagnézisok valamelyikét kapjak
azok a gyermekek, akik korai életkorukban, illetve nem gyermekpszichiatertél kap-
nak el6szor diagnozist, és a kontrollvizsgalatok soran torténik a diagnézis ponto-
sitdsa. A Vadaskert Alapitvany esetében a haromévesnél fiatalabb gyermekek un.
munkadiagnozist kapnak (amely sok esetben az F84.9), és kés6bb részletes klinikai
vizsgalatok, a fejl6dés figyelemmel kisérése folyaman kapnak végleges diagndzist.

A Korai Fejleszté Kozpontban céljanak megfelel6en korai életkorban torté-
nik az autizmus diagndzis kiaddsa, a vizsgalt idészakban az atlagéletkor éven-
te 3 év 6 honap és 4 év kozott ingadozott. A Vadaskert Alapitvany esetében
csak a pervaziv fejlédési zavarok és a beszédfejlédési zavar egészére vonatko-
zdan van adatunk a gyermekek életkordrél. Az évenkénti adatokat nézve 1993
és 2002 kozott a legtobb gyermeket 5-6-7 éves korban fogadta az intézet elsé
alkalommal. Azt kévetSen a kivizsgalas kezdetén az életkor fiatalabb életkorok-
ra tolodott. 2003 6Ota az egyes években a legtobb gyermeket 4-5 (egy évben 6
éves korban) vizsgdaltak elészor.

A Korai Fejleszté Kozpontban diagnosztizalt esetek nemek szerinti megosz-
lasa jelent8sen eltér a fitik javara, szemben az elméleti prevalenciara jellemz6
4 : 1 arannyal. A 2003/2004 és a 2006/2007 kozotti tanévekben minden 6-7.
autizmussal diagnosztizalt fiura jutott egy lany. Ett6l eltérnek a 2002/2003-as
és a 2007/2008-as tanév adatai (15 : 1, illetve 10 : 1). A Vadaskert Alapitvany-
nal a nemek szerinti megoszlas a nemzetkozi szakirodalomban leirt aranyt
koveti: négy fitra kozelitleg egy lany jutott az Osszesitett, valamint tdlnyo-
morészt az utébbi évek adatait tekintve.

A Vadaskert Alapitvanyndl 1993 és 2008 kozott az Osszes pervaziv fejlédési
zavar és beszédzavar esetében jelent6s ardnyban, 55%-ban allapitottak meg
komorbid diagnézisokat. Mind a Vadaskert Alapitvanynal, mind a Korai Fejlesz-
té6 Kozpontban azonban bizonyos mértékig hidnyosak az adatok a gyermekek
tarsul6 rendellenességeirdl.
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Mindkét diagnosztizald helyen jelentds szerepet jatszott az ADOS-vizsgalat a
diagnosztizalasi folyamatban. A Korai Fejleszt6 Kézpontban a 2004/2005-0s
tanév Ota végeznek ADOS-vizsgdlatot, a Vadaskert Alapitvanynal 2005-ben
volt az elsé ilyen kivizsgdlds. A Korai Fejleszt6 kozpontban a 2004/2005-6s
és a 2007/2008-as tanév kozott dsszesen 41 ADOS-vizsgalatot vettek fel, csak
azokban az esetekben, amikor szakmailag kiemelten sziikségesek. A Vadaskert
Alapitvanyndl 2005 és 2008 kozott 165 ADOS-vizsgélat tortént, ezen beliil a
2004 és 2007 kozott el6szor regisztraltak korében 92.

A Korai Fejleszté Kozpont igénybevevéinek tobbsége, 89%-uk a Kozép-Ma-
gyarorszag régiobol érkezett a 2002/2003-as és a 2007/2008-as tanév kozott.
A Vadaskert Alapitvany kliensi kore 1993 és 2008 kozott az egész orszagra ki-
terjedt, azonban a K6zép-Magyarorszag régidhoz foldrajzilag kozelebb esé me-
gyékbdl jové igénylSk aranya szdmottevobb a tdvolabbi megyékkel Gsszevetve.
Egyik intézet esetében sem jelentds a kiilfoldi kliensek hanyada.

Az eredmények alapjan a két intézetnél megjelend kliensi kor szdmos elté-
rése tapasztalhatd a hasonlé tendencidk mellett. Mindkét kozpontban jelent6s
mértékben emelkedett az autizmus diagnoézisok szama. A Korai Fejleszt6 Koz-
pont céljanak megfeleléen korai életkorban végzi a kivizsgalast, de a Vadaskert
Alapitvanynal is fokozatosan korabbi életkorokra tolédtak a vizsgalatok. Mind-
két intézmény esetében néttek az igények a haroméves kor alatti diagnézisok
felallitasa irant, és mindkét esetben folyamatdiagndzis eljarast kovetnek, bar
eltér6é diagnosztikus fogalmakkal és rendszerben. A két kdzpontban egyarant
miikodik autizmusra specializalédott munkacsoport.

A Korai Fejleszté Kozpontnal megjelend populdcié O és 5 éves kor kozotti,
ennek kovetkeztében az intézet a gyermekkordak egy alcsoportjara szakoso-
dott. Szakember-kapacitdsdnak megfelel6en a Korai Fejleszté Kozpont jelenleg
valamivel kevesebb gyermeket diagnosztizal. A gyermekek korében ebben az
intézetben az orszagos és a nemzetkozi trendeknél jelentésebb a fitigyermekek
aranya. Mindkét intézményben 2005 6ta végeznek ADOS-vizsgdlatot, amelyet
csak kiemelt indikacié esetében alkalmaznak. A Vadaskert Alapitvanyhoz az
egész orszag teriiletérdl érkeznek kliensek, a Korai Fejleszté Kozpont igénybe-

vev6i f6képp Budapesten és Pest megyében élnek.







IV. AUTIZMUSSAL DIAGNOSZTIZALT
NEPESSEG A KOZFINANSZIROZOTT
EGESZSEGUGYI ES A KOZOKTATASI

RENDSZERBEN

Rovid attekintés

Magyarorszagon az autizmus diagnosztizaldsa mintegy 25 éves multra tekint
vissza, azt megel6zGen csak a bevezetében emlitett szakemberek foglalkoztak e
teriilettel. Az autizmussal érintett populacio életkor szerint ennek megfeleléen
tulnyomorészt 25 évesnél fiatalabb. A nyolcvanas évek vége Ota szervezddott
az a néhdany pszichiaterbél all6 csoport, amely hatalmas szakmai és emberi
er6feszitések aran megteremtette az autizmussal €16 népesség korszer( diag-
nosztikajanak, fejleszté terapidinak és gondozasanak alapjait.

Mind a kozfinanszirozott egészségiigyi szakellatdsban az adott évben leg-
alabb egy alkalommal megjelendk, mind a kozoktatasi rendszerben regisztralt
autizmussal €16 tanulok szama kozelité informaciét adhat arrél, hogy adott
korcsoportokhoz minimélisan hany autizmussal €16 gyermek és fiatal tartozik.
Feltételezésiink szerint az autizmussal diagnosztizdltak szama Magyarorsza-
gon ennél magasabb, az ASD-vel él6knek csak egy bizonyos része jelenik meg
ezekben a rendszerekben. Vannak, akik nem veszik igénybe az adott évben az
egészségiigyi szakellatast, és valdszintisithet6en vannak, akik nem autista tanu-
16ként részesiilnek oktatdsban.

Az attekintett kozfinanszirozott egészségiigyi és kdzoktatasi, valamint egész-
ségligyi intézményi adatbazisok az ezredforduld 6ta a gyermekkoru népesség
korében névekvs szamu és aranyu autizmussal él6 népességet mutatnak. Az

OEP-adatok szerint 2000 és 2007 kozott a jdrébeteg-szakelldtdsban évente leg-
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aldbb egyszer részt vevl, autizmus spektrum zavar diagndzissal rendelkezék
szama mintegy 1280 f6r6l kozel 3260-ra nétt.>* A 2008. évben szeptemberig
kozel 3000 {6 jelent meg a jardbeteg-szakellatdsban az ASD-vel €16 népesség
korébdl. 2007-ben az egészségiigy ASD-vel é16 jarébeteg felhasznaléinak 75%-a
15 évesnél fiatalabb volt, 23%-uk 15 és 29 év kozotti, 2%-uk pedig 30 évesnél
iddsebb. A gyermekkoruak aranya a vizsgalt idészakban végig 72-75% kozott
ingadozott, a 0-24 évesek hanyada pedig 94-96% kozott mozgott.

A 15 évesnél fiatalabb, gyermekkoru népességen beliil 10 ezer lakosra 2000-
ben 5,69, 2007-ben 16,03 ASD-vel é16 0-14 éves jarobeteg jutott. A korcsopor-
tos intenzitdsi ardnyszam e novekedése a nyers alapszamhoz képest valamivel
nagyobb, 2,8-szeres emelkedést mutat.

Fekvébeteg-elldtdsban évente legalabb egy alkalommal viszonylag kisszamu
ASD-vel é16 személy részesiilt a vizsgalt id6szakban. 2000 és 2007 kozott sza-
muk évente 149 (2001) és 230 (2007) kozott ingadozott, kezdetben emelke-
dett, majd 2007-ben lecsokkent. 72-82%-uk 15 év alatti, tovdbbi 18-26%-uk
15 és 29 év kozotti, és mindossze 0-3%-uk 30 éves és anndl idésebb. A meg-
felel6 kort 10 ezer lakosra jutd 15 év alatti ASD-vel €16, fekvébeteg-ellatasban
részesiilé személyek szdma 0,65 és 1,22 kozott mozgott.

Az OEP-adatok szerint 2000 és 2008 kozott a férfi-né-ardny eltéréen alakult
a kiilonb6z6 nagyobb korcsoportokban. A 15 évesnél fiatalabbak korében a
férfi-né-arany a jelen felé haladva egyre inkabb kozelitette a nemzetkozi szak-
irodalombdl ismert 4 : 1 ardnyt. A 15-29 évesek és a 30 évesnél id6sebbek
korében a nemek aranya szintén eltolédik a férfiak javara, de ennél kisebb mér-
tékben. A fekvébeteg-ellatasban a férfiak szdma évente 4,1-8,9-szer haladja
meg a nokét. A fekvébeteg-ellatast tekintve ennek koszonhetben a férfiak hata-
rozottabb tulsulyardl beszélhetiink a jarébeteg-ellatas (illetve a szakirodalom)
4 : 1 aranyaval 6sszehasonlitva.

A kozoktatds informacios rendszerébdl elemzett adatok a kozoktatdsban
részt vevl autista tanuldkra terjednek ki, megkozelit6leg 3 és 18 éves kor ko-
z6tt.% A 2002/2003-as és a 2008/2009-es tanév kezdete kozott eltelt id6 soran

7. 7

az autista tanuldk szdma 630 f6rél 1618 foére, jelentésen, tobb mint 2,5-szere-

34 Az OEP-adatszolgaltatds adatsoraiban egy személy évente csak egyszer fordul elé.

35 A valds als6 életkor ennél alacsonyabb, a felsé életkori hatar valdszintileg ennél magasabb,
maximum 27 éves korig terjedhet (lasd 2. fejezet).



Autizmussal diagnosztizalt népesség a kozfinanszirozott egészségiigyi és kozoktatéasi rendszerben

sére emelkedett a kozoktatasban. A 10 ezer nappali és felnéttoktatdsban részt
vevd tanuldra juté autista tanuldk szdma az idészakban az abszoltit szamokhoz
képest intenzivebben, kozel 2,8-szeresére emelkedett, mivel megkdzelitleg
150 ezer fével 1 millié 770 ezerre csokkent a kdzoktatdsban részt vevok dsszes
szama. 10 ezer kozoktatasban részt vevére a 2002/2003-as tanév kezdetén 3,3,
a 2008/2009-es tanév elején 9,1 autista tanuld jutott.

Az OEP-adatok alapjdn 2002 és 2007 kozott a 3—-18 éves autizmussal €16
jarobetegek szama azonban, akik az adott évben legalabb egyszer felkeresték a
szakellatast,*® évente 2.2-2.4-szer magasabb volt, mint a tanév elején a kozok-
tatasi rendszerben részt vevé autista tanuléké. (4.1. abra) 2002-2007 kozott

a 3-18 éves jarobetegek szama 1,96-szorosara emelkedett, ehhez kozelitve a
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4.1 dbra - Az OEP- és a KIR-adatok dsszevetése, 2002-2007
Forrés: KIR, OEP

2002/2003-as és a 2007/2008-as tanév eleje kozott a kozoktatdsban részt vevd
autista tanuldk szdma megkett6z6dott. 10 ezer megfeleld koru lakosra 2007-
ben 16,2 autizmussal €16 jardbeteg jutott, ugyanakkor 10 ezer kozoktatdsban

részt vevére 7,1 autista tanuld. (4.2 abra) Az eltérés részben a jarobetegek és

36 Tovabba nem voltak fekvGbetegek az adott évben, illetve 2000-ig visszamenéleg az el6z6
években.
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a kozoktatasban részt vevék szamanak kiilonbségébdl, részben abbdl adddik,
hogy bar a kézoktatasban részt vevék szama csokkent, nem olyan jelent6s mér-
tékben, mint amennyire a 3-18 éves népesség zsugorodott.

6/10.000
lakos/tanulod
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16.0 —A162
14.0 /114.27
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10.0 A R?=0.9931 L
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—A— OEP 3-18 éves jardbeteg évi egyszeri megjelenése/10.000 megfeleld
koru lakos

—B—KIR autista tanulé a kézoktatasban /10.000 kézoktatasban részt vevd
a tanév elején

4.2 dbra - 10 ezer fére jutd intenzitasi mutatok az OEP- és a KIR-adatbazis szerint, 2002-2007
Forras: OEP, KIR

E jelenség mogott tobb tényezd valdszintisithetd, amelyeknek egy része a fel-
hasznadlt adatbazisrendszerek eltéréseib6l adodhat. A vizsgdlt OEP-adatok ko-
rét tekintve nem biztos, hogy az altalunk e tanulmdnyban autizmus spektrum
zavarként meghatdrozott diagndzisokkal rendelkezé gyermekek, fiatalok a
mindennapi életben, a kozoktatasba valé bekeriiléskor is autizmussal élé6ként
keriilnek felvételre. Feltételezhet6, hogy a kozfinanszirozott egészségligyben
részt vevo autizmussal €16 gyermekek egy része nem jelenik meg sem az in-
tegralt, sem a gydgypedagdgiai tanterv szerint oktatott, autizmussal €16 tanu-
I6kon beliil a kozoktatasban, dm részt vesz a normal vagy gyogypedagogiai
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oktatasban. Emellett a két adatbazis alabbi 6sszevetése soran felszinre keriilé
eltérések egy részéért tobbek kozott az adatbazisok sajatossagai, esetleges hi-
anyossagai is felel6sek lehetnek.

Az Orszédgos Autizmuskutatdshoz kapcsoldédd, 2009 tavaszan rogzitett in-
terjuk alapjan inkabb valészintsithet6, hogy a nem autista tanuléként szamon
tartott gyermekek gydgypedagdgiai nevelésben és oktatasban részesiilnek. Kis
résziik egydltaldn nem vesz részt a kozoktatasban.

Az Orszagos Autizmuskutatds szintén 2009 tavaszan felvett személyes kérdé-
ives felmérése alapjan a kdzoktatdsbél kimaradok hanyada a vizsgélt populdcid
megfelel6 korcsoportjaban (AOSZ-tag sziilék [N=162] 3-18 éves, autizmussal
él6 gyermekei korében) 8%-ra tehetd, 4m ez jelentGsen eltér a kozoktatas kii-
16nb6z6 évfolyamai, szintjei szerint, és a vizsgalt populacidt tekintve nagyrészt
az érdekvédelemben részt vevd, kozepes és magas tarsadalmi statusu sziil6k
gyermekeire vonatkozik. A kimaradok inkabb a 3-6 éves évodasok és a 15-18
éves fiatalok korébdl keriiltek ki. A gyermekek felnétt gondozdi a kimaradas
okai kozott elsésorban a helyhidnyt jelolték meg.*”

Az autista tanulok szamat a kdzoktatas évfolyamai szerint, valamint a jaro-
beteg-szakellatasban megjelentek szamat (utdbbi egy személy esetében évente
egy alkalmat jelent) életkor szerint &sszevetettiik egymassal. Ez lehetGséget ad
arra, hogy a kérdoéives felvétel sz(ik korre vonatkozé eredményeit vizsgalat ala
vessiik, milyen életkoriak maradnak ki inkabb, illetve kevésbé a kdzoktatasban
az ASD-vel él6k korébdl, akik az adott évben a jarébeteg-szakellatasban meg-
jelentek. Mivel azonban ez esetben sem egyéni szintli adatbazisokkal dolgoz-
tunk, és az adatok anonimek (vagyis az egyének szintjén a két adatbazis nem
kapcsolhato 6ssze), ezért az Osszevetés viszonylagos.>®

A 2008/2009-es tanév elején a kozoktatdsban mintegy 34-40%-kal kevesebb

autista tanulét regisztraltak az dvodai kiscsoport és a 12. évfolyam kozott, mint

37 Az Orszagos Autizmuskutatds egy masik, szélesebb populdciét is felmért, az AOSZ-tagszer-
vezetek (iskoldk, alapitvanyok stb.) ellatottjait, &m ebben a korben értelemszertien, miutdn
az ellatas révén keriiltek a felvételbe, a kozoktatasbdl kimaraddk hanyada csekély a 3-18
évesekre vonatkozodan.

38 Az adatokat a KIR-adatbazis 6vodai évfolyamai miatt 6sszevontuk (a gyermekek tobb mint fele
vegyes 6vodai csoportba jart, ahol az életkor nem megdllapithaté). Az OEP-adatok mddszer-
tani leirdsat a vonatkozo fejezet tartalmazza. A jarébetegek korében az ¢sszehasonlitas miatt
2007. teljes és a 2008-as tortévet egyarant figyelembe vettiik azon életkorok szerint, amelyek
leginkdbb megfeleltetheték a kozoktatas évfolyamain megjelendk atlagos életkordnak.
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ahanyan a 3-17 évesek korébdl 2007 folyaman, illetve 2008. szeptember vé-
géig a jardbeteg-szakellatasban legalabb egyszer megjelentek, és ASD-vel é16
személyként nyilvantartdsba keriiltek. Az 0sszehasonlitds szerint a 3-5 éves
jarobetegek szaméanak 49-57%-a jelenik meg az évodai oktatdsban. Az 6vodai
részvétel a kozoktatasban 6téves kortdl kotelezd, és feltételezhets, hogy ezen
életkor el6tt sok autista kisgyermek otthoni kdrnyezetben nevelkedik. Az évo-
dai kimaradok mellett jelentds lehet az 6sszehasonlitas alapjan a kiesés a 9-12.
évfolyamokon az altalanos iskolai tanulmédnyokat kévetéen. A korabbiakhoz
képest mas tipusi nehézségek meriilnek fel az altalanos iskolat kévetéen, a
gyermek nehézségei névekedhetnek, sztikiilhet az autistakat fogadd intézmé-
nyek kore, illetve a normal oktatds iranti igény is nagyobb lehet a sz{il6kben
vagy a gyermekekben. Emellett az is el6fordulhat, hogy sokan a gyégypedago-
giai oktatdsban vesznek részt anélkiil, hogy autistaként nyilvantartanak éket,
esetleg kihullanak a kozoktatasbdl. A 6-9 és a 10-13 éves jarébetegek szama-
hoz képest az el6bbieknél magasabb viszonylagos aranyt (mintegy 70-80%-ot)
mutat az altalanos iskolai also és fels6 tagozatos tanuldk szama. (4.1 tdblazat)

Autista tanulék ASD-vel él6 jarobetegek évi
"Evfolya’m a szama Eletkor egyszeri megjelenése
kdzoktatasban
2008/2,009' 2007 2008*
tanév

Ovoda 398 3-5 éves 807 695
Elokészitd és 1-4. 653 6-9 éves 941 918
évfolyam

5-8. évfolyam 389 10-13 éves 520 472
9-12. évfolyam 151 14-17 éves 394 342
Osszesen 1591 Osszesen 2662 2427

* 2008 tort év (januar 1. - szeptember 30.)

4.1 tablazat - Autista tanulok szama 6sszevont évfolyamok szerint a kozoktatasban, és ASD-
vel €16 jarobetegek szdma a szakellatasban
Forras: KIR, OEP

A fentiek alapjan tovabbi kutatasok sziikségesek annak tisztdzasara, hogy az
autizmussal é16 gyermekek mekkora ardnyban nem jelennek meg a kozoktatds-
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ban autista tanuldként, és milyen okok allnak a hattérben (autizmusspecifikus
oktatas hianya, intézményi dontések, sziil6k vagy a gyermek kivansaga stb.).
Kés6bbi, féképp kvalitativ kutatasok targya, hogy az autizmusspecifikus segit-
ség ezen oktatdsi formdkban mennyiben 4ll a gyermekek rendelkezésére, és
milyen mértékben koveti az autizmussal élok egyéni fejlesztési terveit.

Az autizmussal él6 gyermekek szamdnak novekedése tobb tényezdvel Ossze-
fiigg, ezek koziil a legfontosabbak: 1. A diagnosztika valtozasai, amely mogott
tobb altényez6 szerepel; az autizmus mint spektrumzavar megjelenése, a spekt-
rum szélesedése, a diagnosztikai eszk6zok, vizsgald eljarasok finomoddsa és a
diagnosztikus tudds, illetve gyakorlat foldrajzi terjedése. E folyamatok sordn
szerepet jatszik a hazi gyermekorvosok, véd6nok, 6véndk, pedagogusok foko-
zottabb egylittmiikodése. 2. A gyogypedagogiai és egyéb fejleszté szolgaltata-
sok terjedése. 3. A sziil6k, gondozdk laikus ismereteinek gyarapodasa, a sziil6-
szervezetek fokozddo aktivitdsa. Magyarorszagon az ezredfordulét kévetd idé-
szakban kiilonésen fontos szerepet jatszik az egészségligyi intézményrendszer
autizmusspecifikus elldtasainak hozzaférhet6sége. A kozoktatas autista tanuld-
kat befogadd intézményrendszere is mutat hozzaférésbeli egyenl6tlenségeket,
amelyek részben foldrajziak, részben pedig az egyes oktatasi szinteket érintik.

A diagnosztikai rendszerek nemzetkozi osztalyozasa jelenleg tobb tiinet-
egylittest sorol az autizmus spektrum zavar korébe. Ezek a kovetkezok: gyer-
mekkori autizmus, gyermekkori dezintegrativ zavar, Asperger-szindréma,
atipusos autizmus és/vagy nem meghatarozott pervaziv fejlédési zavar. A ma-
gyarorszagi gyakorlat jelenleg nem egységes, ezért az OEP-adatok levalogata-
sa soran a pervaziv fejlédési zavarok ennél szélesebb korét vettiik figyelembe
(kizarva a Rett-szindromat). Két diagnosztizal6 hely gyakorlatat kdzelebbrél
szemiigyre véve példat lathattunk a diagnosztikus gyakorlat eltéréseire. Azon-
ban a standardizélas sziikségessége mellett egy masik szempont is egyre na-
gyobb figyelmet kovetel. Mindkét diagnosztizal6 kozpont névekvé mértékben
végez folyamatdiagnosztikat, amelynek sordn a gyermekek fejlédését figye-
lemmel kisérik, és megallapitjak a diagnozist. Az autizmus esetében erre kii-
16n6sen sziikség lehet, mert a gyermek korai életkoraban torténik a vizsgalat.
A nemzetkozi gyakorlat hasonl6 atalakulasokat jelez. Az Amerikai Pszichiatriai
Tarsasag 2012-re prognosztizalja az aktualis diagnosztikus rendszer reformjat,
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amely a pszichidtriai rendellenességeket tekintve érinteni fogja a dimenzio és
a kategoria szerinti osztalyozast egyarant. E szerint a pszichiatriai diagnosztika
soran névekvé hangsulyt kapnak a fejlédésbeli szempontok, a neurobioldgiai in-
formaciok, a genetikai vizsgalatok, valamint a tarsul6 rendellenességek. A WHO
szakcsoportja szintén dolgozik egy 14j diagnosztikai rendszeren. (Barthélémy et
al., 2008) A kutatasban részt vevé mindkét diagnosztizdlo helyen autizmusra
szakosodott munkacsoport végzi a diagnosztikai és a terapids feladatokat a
jelenleg korszerti diagnosztikai vizsgalo eljarasokkal, azonban a szakemberek
novekvd terheltsége jellemzi az elmuilt éveket. ADOS-vizsgalatot ugyanakkor
csak kiemelt indikaci6 esetén vesznek fel.

A teljes gyermekkorti népességet tekintve az tjabb epidemiolédgiai felmérések
elméleti ardnyanak alsé hatdrat kozeliti a 4-6 éves autizmussal é16 jdrobetegek
10 ezer megfeleld kort lakosra juté szama (megkozelitéleg 30 gyermek). A koz-
finanszirozott egészségiigyi rendszer jarobeteg-szakellatasanak adatai alapjan
a leggyakoribb diagnézis a gyermekkori autizmus. A 15 évesnél fiatalabbak kor-
ében 2006-t6l a nem meghatarozott pervaziv fejlédési zavar allt a méasodik he-
lyen, azt megel6zéen, illetve az ennél id6sebbek korében az atipusos autizmus.
Jelenleg Magyarorszagon hidnyzik a konszenzus a gyermekkori autizmuson és
az Asperger-szindréman kiviili egyéb ASD diagnézisokat illetéen. Ugyanakkor
az un. egyéb ASD-kategdridba tartoz6 diagnosztizalt esetek szdma a szakiroda-
lom szerint mds orszagokban is emelked6 tendenciat mutat az utdbbi idészak-
ban. Kevés epidemioldgiai informacié all rendelkezése az Asperger-szindroma-
16l, de a jarébeteg-szakellatas adatai szerint hazankban az elméleti gyakorisdg-
hoz képest joval alacsonyabb az arany a jarébeteg-szakellatasban.

Az életkori sajdtossdgokat vizsgalva két tendencia is tetten érhetd: egyrészt
novekszik az egyre fiatalabb életkorban a szakellatashoz keriild ASD-vel di-
agnosztizalt gyermekek aranya, ami mogott a fent emlitett tagabb ellatérend-
szer-beli és sziil6i ismeretek allhatnak, valamint a fejleszté ellatasok korének
béviilése. Masrészt a szakelldtas adataiban lathatd jelei vannak annak is, hogy
az autizmussal €16 személyek megkozelitéen a gyermekkor kiilonb6zé id6sza-
kaiban, a fejlédés mas-mas szakaszaiban fordulnak problémadikkal az egész-
ségiigyhoz. A jardbeteg-szakellatds igénybevevéinek 90%-a 2 és 19 éves kor
kozotti. A legtobb gyermek 4-6 éves kor kozott kertil a jarobeteg-szakellatasba,
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de szdmottevé a serdiilékorban segitséget igénylék hanyada. Jelenleg val6szi-
niisithetéen az 6vodai kozosségbe és intézményi keretekbe keriilve né meg
az autizmus miatt a jarébeteg-szakellatashoz forduldé gyermekek aranya, bar
emelkedbben van a hdromévesnél fiatalabbak kérében is a jarébeteg-szakella-
tashoz forduldk aranya a megfelel6 kortiakon beliil.

Az egészségligy hdziorvosi szolgdltatdsdt igénybe vevok korérdl csak a 2007.
évrodl és a 2008. tortévrol rendelkeziink adatokkal. 2007-ben 0sszesen 1798, a
2008. tortévben pedig 1958 ASD-vel é16 paciens jelent meg a haziorvosi alapel-
latasban, ami a szakellatasban megjelent betegek 40-49% teszi ki. A fentiekbdl
kovetkezden az alap- és szakellatasban évente legalabb egyszer megjelent ASD-
vel €16 személyek szama minimum 3490 {6t6] maximum 5288 f6ig terjed6 in-
tervallumban becsiilhet6 2007-ben. A héziorvosi gondozdsnak jelent6s szerepe
lehet az autizmussal €16 gyermekek megfelel6 egészségiigyi ellatasaban.

Végiil két hozzdférési esélyegyenldséget érinté problémakorre vildgitunk ra.
Az egyik a foldrajzi teriileti eltéréseket, a masik a kiillonb6z6 oktatdsi szinteket
érinti. Az ASD-vel él6 népesség egészségiigyi ellatdsdban szamottevo teriileti
eltérések allapithatok meg. A jarébeteg-ellatasban 2007-ben 10 ezer megfe-
lel6 kort lakosra az Eszak-Alfoldén jutott a legtébb 0-19 éves ASD-vel é16
jarébeteg (19,9). Ezt kovette Kozép-Magyarorszag (14,9) és a K6zép-Dunan-
tul (14,3) intenzitdsi szama. T6liikk elmaradt a 10 ezer lakosra juté ASD-vel
é16 jarébetegek szdma a Dél-Alf6ldon (12,1) és Eszak-Magyarorszagon (11,9).
Jelentds leszakadast mutato régidk az ASD-vel é16 népesség egészségiigyi el-
latasaban a Nyugat-Dunantdl (8,8) és a Dél-Dundntul (7,9). A régid szerinti
eltérések még élesebbek a 0-14 éves népességre vonatkozodan, de a fentiekkel
azonos a régiok sorrendje a 10 ezer megfelel6 kort lakosra jutd jarébetegek
szamat tekintve.

Az ASD-vel él6k fekvébeteg-ellatasa f6képp négy, tjabban csak harom régiét
érint szamottevéen. 2007-ben a 230 fekv6beteg 29,6%-anak lakhelye a K6zép-
Magyarorszag régidban volt, 27%-uk a DEI-Alfold régiébdl szarmazott, 26,5%-
uk észak-alfoldi lakos volt. 2000 és 2008 kozott a DEI-Alfold régié részesedése
fokozatosan nétt, az Eszak-Magyarorszag régi6é viszont csokkent. A tobbi régio-
ban a fekvibeteg-elldtas ardnyszamai ennél kisebbek, illetve ingadozdak. A 10
ezer megfelel6 kord lakosra juté ASD-vel él6k szama a fekvGbeteg-ellatasban
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szintén a fent emlitett harom régidban jelentés, 6sszehasonlitva a tobbi régio-
val. A haziorvosok régiés aktivitasat vizsgalva az Eszak-Alfoldon és Kozép-Ma-
gyarorszagon taldlhatunk kiemelked6 értékeket.

A régics eltérésekben egyarant szerepet jatszik a kiilonb6z6é kiindulé helyzet
2000-ben és azt megel6z6en, valamint az eltérd litem( betegszam-emelkedés.
A diagndzisok szerinti véltozdsok minden régiora jellemzdek voltak, ezen beliil
az Eszak-Alfoldre kiilonos mértékben. A két leszakadd régié, a Nyugat-Dunan-
tul és a Dél-Dundntul térségében szintén mind tobbféle autizmusspektrumba
tartozo alcsoport diagndzisa jelent meg az utébbi években. Az autizmus szak-
irodalmat tekintve a prevalencia szerint valészinisitheték foldrajzi kiilonbsé-
gek, amelyek adédhatnak a térségben €él6k jellemz&ib6l (varos/vidék). (Wil-
liams et al., 2006) Azonban ekkora eltérések elméletileg nem indokolhatdk.
Az egy fére juté GDP megyénkénti atlaga és a 10 ezer lakosra juté ASD-vel €16
jaré- és fekvobeteg-ellatasban részesiilék szama kozott nem talaltunk korrela-
ciot. E kiilonbségek mogott feltehetdleg a szakelldtd rendszer eltérései allnak.

Hasonld, de nem teljesen azonos ardnytalansagok a kozoktatdsban tanuldk
megoszldsa alapjan is tetten érheték. A Kozép-Magyarorszag régié tulsulya mel-
lett jelent6s az észak- és a dél-alfoldi tanulok szamaranya, és alacsony a Dél-
Dunantul régio részesedése. A 10 ezer kozoktatdsban részt vevore jutd autista
tanulék szamanak régids eltérései az abszoltit szamokhoz képest részben eltérd
terlileti egyenl6tlenségekre mutatnak ra. A Dél-Dunantil elmaraddsa a tobbi
régiotdl jelentds, 2006 és 2007 kozott egyedil itt csokkent az intenzitdsi mu-
tat6. Mig abszolut szamban az észak-alf6ldi intézményekben szamottev az
autista tanulok jelenléte, 10 ezer tanuldra az orszagos atlagndl kevesebb autis-
ta gyermek jut ebben a régidban. 10 ezer kdzoktatasban részt vevére a Kozép-
Dundntul és a Dél-Alfold régidban jutott a vizsgalt években a legtobb autista
tanuld. Az egészségligy és a kozoktatds régiok szerinti eloszlasanak eltérései
feltételezhet6en szintén arra utalnak, hogy az autista gyermekek egy része, a
ylathatatlan”, vélhet6en tobbségében gydgypedagogiai oktatdsban részesiilé
autizmussal €16 gyermekek nem jelennek meg az ,,autista” tanuldk kdzoktatdsi
nyilvantartasaban, és ez fokozottan érinti az Eszak-Alfold és a Kozép-Magyar-

orszag régiot.
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Az integrdlt autista tanulék aranya az 0sszes autista tanul6 szaman beliil az in-
tézmények oktatdsi szintjei szerint nagyon eltéré. Az id6szak végére az integralt
tanuldk hanyada 15%-1dl 35%-ra, atlagosan 20 szdzalékponttal emelkedett.

A 2008/2009-es tanévet tekintve lathatd, hogy az évodatdl kezdve évfo-
lyamonként csokken a 8. évfolyamig az integraltan tanuld autistdk ardnya az
Osszes autista tanuld szaman beliil. Az dvodai szinten az integralt autista gyer-
mekek hdnyada 64%, ami az éltaldnos iskola alsé tagozatan visszaesik 27%,-
ra, majd a fels6 tagozaton mar mindossze 23%. A 9. évfolyamtol kezdve ismét
emelkedni kezd az integralt tanterv szerint oktatott autista tanulék hanyada
(40%-ra), ugyanakkor az ezen és az ennél magasabb évfolyamokon tanuléok
szama meglehetésen alacsony. Feltételezhet6, hogy aki eljut a szakmai és a
kozépfoku kozoktatasig, a kordbbi iskolai szintekhez képest nagyobb eséllyel
tanul integralt formaban.

Az autizmussal €16 gyermekek, fiatalok és felnéttek tarsadalmi befogadasa-
nak tébb kulcspontjét is érintettiik kutatasunkban. Egyrészt képet alkothattunk
tobb olyan hozzaférésbeli egyenl6tlenségrol, amely jelent6sen akadalyozza az
autizmussal é16 népességet, hogy a szamara sziikséges egészségligyi és koz-
oktatasi ellatdsban részesiiljon. Ezen hozzaférésbeli egyenl6tlenségek kozott
tarthatjuk szdmon a megfelel diagnézishoz jutdst, amely magaban foglalja
a gyermek lehet6 legfiatalabb életkoraban a diagnézishoz jutast, a diagnosz-
tikus rendszerek fejlesztését és egységesitését egyarant, valamint a megfeleld
szakember- és targyi ellatottsagot az orszag minden régidjaban. Az életkori
sajatossagok elemzése soran fényt deriilt rd, hogy az autizmussal €16 populdcié
2 és 19 éves kor kozott igényli az egészségligyi szakelldtds tdmogatérendszerét,
amelynek csticsai a 4 és 6 éves kor kozé, valamint a serdiilékorra tehet6k. Az
autizmussal é16 gyermekkorti népesség szintén intenziven haszndlja a hazior-
vosi alapellatast.

2002 és 2007 kozott a kozoktatdsi rendszerben az adott évben az egészség-
ligy jardbeteg-szakellatasdban részesiild, autizmussal él6 gyermekeknek meg-
kozelitéleg 40-50%-a jelent meg autista tanuldként az integralt vagy a gyogy-
pedagogiai oktatasban. Az autista gyermekek madsik része feltehetéleg részt
vesz a kozoktatasban, de nem jelenik meg autista tanuléként. A 2002/2003 és
a2007/2008 kozotti idészakban a tanév elején novekvé szamu tanuld keriilt az
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integralt vagy a gyogypedagdgiai oktatdsba. Az integracié mértéke azonban je-
lent6s kiilonbségeket mutat oktatasi szintek szerint: az 6vodas autizmussal €16,
kozoktatdsban részt vevok tobb mint hattizede integralt, az dltalanos iskoldk-
ban mar csak mintegy feleekkora hdanyaduk. Szamos autizmussal é16 gyermek
ylathatatlanul” vesz tehét részt a normal vagy a gyogypedagdgiai oktatasban,
elveszitve igy az esélyt arra, hogy a megfelel figyelemben, autizmusspecifikus
fejlesztésben és tdmogatasban részesiiljon.
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A KUTATAS BEMUTATASA

Modszertani 6sszefoglalo

Az Orszagos Autizmuskutatds (OAK) 2008 szeptembere és 2009 mdjusa kozott
zajlott. A Jelenkutatd Intézet és Alapitvany (JKI-JELAL) az Autistak Orszagos
Szovetségével (AOSZ) egylittmiikodésben az autista személlyel él6 csalddok
helyzetét vizsgdlo szocioldgiai adatfelvételek lebonyolitasat végezte. A komp-
lex szocioldgiai vizsgalatban harom moédszerrel: kérdéives, interjus és fokusz-
csoportos felméréssel vizsgdltuk az autizmussal é16 személyek és csaladjaik

helyzetét. Az alabbiakban réviden bemutatjuk az alkalmazott mddszereket.

Kérddives adatfelvétel két technikaval

A kezdeti elképzelés, azaz egy 600 fés véletlen mintavételi eljards a szamon
tartott autizmus-BNO-kéddal rendelkezé személyek csaladjaban adatvédelmi
okok miatt kivitelezhetetlennek bizonyult. A mintavételi eljaras kidolgoza-
saval megbizott mddszertani szakérték allaspontja szerint! két olyan csoport
volt, amely megfelelden koriilhatarolhaté és elérhet6 vizsgalati populdciéként
szamba johetett: egy 325 csalddot tartalmazé AOSZ-tagsdg és tovabbi 1000
csalad, akik a szovetséggel kapcsolatban allo, ellatd szervezeteken keresztiil
valtak elérhet6vé. Ez utébbi célcsoportot azonban — szintén adatvédelmi okok
miatt — kutatécsoportunk kozvetleniil nem, csak az ellatd szervezeteken keresz-
tiil kereshette meg, igy a kérdéivet is csak kozvetve tudta eljuttatni hozzajuk.
A célcsoport — fentebb vazolt — elérésének nehézségei miatt a tervezéskor a
modszertani szakérték ugy vélték, hogy a kell6 elemszadm érdekében a kutatést
két 1épésben, kétféle adatfelvételi technika alkalmazasaval lehet megvaldsitani.
Elsé 1épésként az ellatd szervezeteken keresztiil a csalddokhoz eljuttatott, 6n-

kéntesen kit6ltendd, a masodik 1épésben pedig a személyes felkereséssel elér-

1 Lésd részletesen OAK Kutatasi terv
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het6 AOSZ-tagokkal felvett kérd6ivekkel. A kérdéivek kitoltésére, illetve a va-
laszaddsra mindkét megkeresés sordn az autizmussal €16 csaladtaggal legtobb
idét tolt6 személyt kértiik fel (tovabbiakban: gondozd).

1. 1épés: onkéntes részvétellel, postan kikiildott kérdéivekkel lebonyolitott
felvétel.

Populacio 1 = az AOSZ ellaté tagszervezeteivel (iskolakkal, alapitvanyokkal
stb.) kapcsolatban allo, autista csalddtaggal legtobb id6t t61t6é gondozd.
Kikiildott kérdéiv: 1000 db

Visszaérkezett kérdoiv: 358 db

2. 1épés: a postai kérdezéssel parhuzamosan telefonos szlir6kérdésekkel meg-
kerestiik az AOSZ tagegyesiileteinek, valamint maganak a szovetségnek a tag-
jait, az autista csaladtagot gondozo felnétt személyeket. A telefonos egyeztetés
soran az AOSZ munkatarsai megkérdezték a gondozokat, hogy hajlandéak-e
részt venni a kutatdsban, és cimiik kiadhat6-e a kutatés lebonyolitdsa céljabdl.2
A visszautasitasok szama elenyészé volt, tehat elmondhatd, hogy a regisztra-
ciéban nyilvantartott és telefonon elérhetének bizonyuld tagoknak szinte szaz
szazalékat lefedte a kutatds. A telefonos felkérés mellett megkérdeztiik azt is,
hogy postan kaptak-e, illetve visszakiildtek-e mar kérdéivet, valamint azt, hogy
héany éves a gondozott autizmussal é16 csaladtag.

Populacié 2 = az AOSZ- és tagegyesiileti tagok koziil azon csalddok, akik
autizmussal €16 csaladtagot gondoznak.

Els6 megkeresés sordn elért mintanagysdg: 325 f6

Kérdezobiztossal felvett személyes kérdéivek szdma: 312 db

A kérdbiv megszerkesztésében tobb szakteriilet képviseldi is kozremiikodtek;?
tobbhetes intenziv k6z6s munka, szakirodalom tanulmdnyozasa és egy feltard

2 Tehat csak azokhoz a csalddokhoz mehettek ki a kérdezébiztosok, akik ehhez beleegyezésiiket
adtdk.

3 Sim6 Judit gyermekpszichidter, Verdes Tamas gyogypedagdgus; Valyi Réka szocialpolitikus;
Petri Gébor, az AOSZ iigyvezet6 titkdra; Szilvassy Zsuzsanna AOSZ-elnok, érintett sziil§; Dr.
Szilagyiné Dr. Erd6s Erika AOSZ-elnok, jogasz, érintett sziilé; Bogndr Virag szociolégus (szak-
teriilete: orvosszocioldgia, statisztikus); Kiss Marta szociolégus, kulturdlis antropoldgus (az
adatfelvétel vezetdje, JKI-JELAL)



A kutatas bemutatasa

jellegli fokuszesoport el6zte meg a kérdbiv elkésziiltét. A kérdoivek kikiildé-
se, illetve lekérdezése el6tt Gsszesen 10 fével probakérdezést végeztiink, és a

e

felmeriil6 problémakat a kérdéiv véglegesitésekor kijavitottuk, a kérdéseket
pontositottuk. A postai titon eljuttatott, onkéntesen kitolthetd kérd6iv a szemé-
lyesen lekérdezett verzid roviditett valtozata.*

A kétlépcs6s mintavételi eljaras magaban hordozta a két minta kozotti atfe-
dés veszélyét, amelyet végiil nem tudtunk, illetve nem lehetett kikiiszobolni.®
A 670 megkérdezett koziil 130-an valaszoltdk a személyes megkérdezésnél,
hogy visszakiildték postai titon is a kérdéivet. gy mind a kiilénb6zé mintavételi
eljaras, mind a minta atfedése miatt a két célcsoport adatait kiilén adatbdzis-
ban kezeljiik, kiilon dolgoztuk fel és mutatjuk be. Az eredmények bemutatasa-
kor els6sorban a személyes megkeresés adataira tamaszkodunk az adatfelvételi
technika nagyobb megbizhatdsaga és ellenérizhetésége miatt, ugyanakkor a
postai kérdezés eredményeit a Fiiggelékben kozoljiik, az érdekesebb vagy fon-
tosabb Osszefliggéseknél pedig a f6szévegben mindkét felmérés adatira hivat-
kozunk.

Fokuszcsoportos vizsgalat

A fokuszcsoportos vizsgalatoknak alapvetéen két célja volt: egy fokuszcsopor-
tot szerveztiink Budapesten, amely a kérdé6ives kutatds el6készitéséhez volt
sziikséges. Tovabbi négy fokuszcsoportot szerveztiink kifejezetten felnétt kord,
autizmussal €16 csalddtagok sziilei szdmdra az orszag kiilonboz6 részein: Buda-
pesten kiviil Békéscsaban, Tatdn és Miskolcon. Célunk az volt, hogy a kérd6ives
y,kemény adatokat” hattér-osszefiiggésekkel, magyarazatokkal tudjuk ellatni,
tovabbd, hogy a kiilonbozé orszagrészeken specidlisan megismerhessiik az
autizmussal €16 feln6tt személyek helyzetét, problémait, szilikségleteit. Mivel na-

gyon nehéz volt ezt a csoportot elérni, szervezeteken (lakdotthon, érdekvédelmi

4 A személyesen lekérdezett kérd6iv 24 oldalas volt, 12 kérdésblokkot, mig a postai kérd6iv
ennek a felét, 12 oldalon 8 kérdésblokkot tartalmazott.

5 A postai kérd6ivek szervezetek &ltali kiosztdsa és visszakiildése a tervezettnél sokkal hosz-
szabbra nyult, igy beleért a személyes kérdezés elsé felébe. A személyes kérdezésnél ugyan
kérdeztiik, hogy visszakiildték-e a postai kérdéivet, ezeket a valaszadokat azonban nem sze-
rettiik volna kisz{irni, mert ez esetben nagyon lecsokkent volna a valaszadok szama.
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szervezet, foglalkoztat6 intézmény) keresztiil szervezédtek a fokuszcsoportok.
Egyetlen kritérium volt a csoportok megszervezésekor (az elérhetdk kis 1étsza-
ma miatt): hogy legyen a csalddban autizmussal €16 feln6tt. Ezenkiviil toreked-
tlink arra, hogy a résztvevlk lehetbleg ne ismerjék egymast, de ezt sajnos nem
mindig lehetett kikiisz6bolni. A fékuszcsoportok alapvetéen harmas tematikara
épiiltek: az oktatds, a munkalehetGségek és a lakhatds-elhelyezés kérdéskoroket
beszélték meg a résztvevék. A fokuszcsoportok vizsgalata 2008. december és
2009. éprilis kozott zajlott, valtozo 1étszammal, 6sszesen 31 f6 részvételével.

Interjuk®

Az interjis modszer célja szintén a kvantitativ adatok kiegészitése, értelme-
zése, illetve a csaladokkal valé személyes kapcsolatfelvétel, helyszini megfi-
gyelés. A koriilbeliil masfél ords interjuk 10 kérdésblokkal alapvetéen a kér-
doéiv tematikajat kovették, azokra a kérdésekre fokuszalva, amelyek , kemény”
modszerekkel nehezebben koriiljarhaték (pl. sziilék lelkiallapota, elfogadasi
folyamat, megkiizdési stratégiak, kornyezet be- és elfogaddkészsége stb.).
Husz interjus beszélgetést folytattunk 2009 aprilisa folyaman, a fékuszcsopor-
tokhoz hasonldan itt is arra torekedtiink, hogy az orszag kiilonb6z6 részein is
sikeriiljon csalddokat megldtogatnunk: 8 interji Budapesten, mig 12 vidéken
késziilt.” A beszélgetéseken tobbnyire a gondozo vett részt, de gyakran a masik

sziil6 is jelen volt, minden esetben a csalad otthondban zajlott a beszélgetés.

6 Az interju résztvevéit nem a kérdéivvel és fokuszcesoportokkal felkeresett AOSZ-tagsag koziil
valogattuk (a tulterheltség elkeriilése végett), hanem nagyrészt az Autizmus Alapitvany se-
gitségével értiik 6ket utol, amiért eztton is koszonetet mondunk. Az interjialanyok 6nként
véllalkoztak a kutatasra, az AOSZ az Es6ember cim djsdgban tett felhivast, mig az Autizmus
Alapitvany teljes tagsagat értesitette. Osszesen 48-an jelentkeztek az interjdra, koziiliik 20
fét valasztottunk ki tertiileti szempontok alapjan, ami nagyjabol leképezte a kérdéives felmé-
rés aranyait. Az interjialanyok valamivel kevesebb mint fele févarosi (8), a tobbiek vidékr6l
(a keleti és nyugati orszagrészrél egyarant, kisebb és nagyobb telepiilésekrdl) szarmaznak.

7 A vidék-Budapest-aranyokat tekintve nagyjabél a kérdéives felmérés teriileti eloszlasat ko-
vettiik. Torekedtiink tovdbba, hogy nagy-, kozepes és kisméret(i varosok, valamint kozségek
lakdi is bekeriiljenek az interjis kérdezésbe. Ugyanakkor hangstilyozzuk, hogy az alanyok
nem véletlenszer(ien, hanem szelektiv médon, szervezeteken keresztiil keriiltek fel az interju-
listdkra, az alanyok elGzetes beleegyezésiiket adték a részvételhez.



A kutatas bemutatasa

A minta bemutatasa

Regionalis eloszlas

A személyes kérdezés soran a kérdezébiztosok az AOSZ szervezeti taglistajabol
mindenkit felkerestek, aki ebbe el6zetesen beleegyezett, és akit el lehetett érni a
megadott 3 hetes kérdezési id6szak alatt. A telefonon elért 325-b6l 312 csaladdal
sikertilt kérdéivet felvenni, a minta tertileti eloszlasa a kovetkez6képpen alakult:
a kérdezettek csaknem fele a Kozép-Magyarorszag régiobol szarmazik (a teljes
mintanagysdg 30%-a pedig Budapestrdl). Ezt koveti 20%-kal a Kozép-Dunantul
régid, és 10% alatti mintanagysaggal képviselteti magat a tobbi 6t régié.

Elért csaladok régiok szerint

B Dl-Alfald

B Dél-Dunantal

W Eszak-Alfcld

B Eszak-Magyarorszag
B Kozép-Dundntdl

H Kdzep-Magyarorszag

W Myugat-Dundantul

Seemélyes kérderés; n=312

1. abra

A postai tton visszakiildott kérdéivek megoszlasa valamivel aranyosabbnak
mondhatd, de ebben a mintdban is magasan a Kozép-Magyarorszag régio
vezet 32%-kal (Budapest itt a személyes megkérdezéshez kozeli arannyal,
28%-kal szerepel a teljes mintdn beliil), csaknem 22%-kal kéveti a Dél-Alfold
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régi6, majd a Nyugat-Dunéntil (15,1%) és az Eszak-Alfold (14,2%) jon a sor-

v

ban. A visszakiildési aranyt tekintve felttin6en lemaradt a Dél-Dunantul régio,

7 i

ahonnan csupan a kérdéivek 1,4%-a érkezett be (5 db kérdéiv).

Kitoltott kérdGivek régidk szerint

B [vEl-alfld

@ Dél-Dundantil

W Eszak-alfald

M Fszak-Magyarorsiag
M Kizép-Dundantil

W Ezép-Magyarorszag

M Nyugat-Dunantil

Postai kérdezds; n=358

2. abra

A kérdéiv kitoltésére a gondozdkat (az autizmussal €16 csalddtaggal legtobb
idét toltoket) kértiik fel, akik 96%-ban az autizmussal €16 személy sziilei vol-
tak, igy a tovabbiakban a fentebb emlitett két fogalmat (gondozd és sziil6)
felvéltva, szinonimaként haszndljuk. A kérdéiv kit6ltése sordn a sziilék véala-
szoltak mind a gyermekiikre, mind sajat magukra, illetve a csalddra vonatkozd
kérdésekre egyarant. A teriileti megoszlas utan az aldbbiakban az autizmussal
€16 csaladtagok, majd gondozo6ik néhdny alapveté demografiai jellemzbit mu-
tatjuk be.



A kutatas bemutatasa

Az autizmussal élé személy

Kutatasunk alapvet6en az autizmussal é16 személyt nevel6 csaladok, sziil6k
helyzetét vizsgdlja, ezért elengedhetetleniil sziikségesnek taldltuk, hogy az
autizmus sulyossdgédra vonatkozoéan informéciot kapjunk, és ezt tényezdként
bevonhassuk az elemzésbe. Igy azt a nemzetkozi, hasonlé jellegti kutatdsokban
is bevett — egyébként jelen kutatds esetében (szamos okbdl kifolydlag) egyetlen
kivitelezhetének bizonyuld — technikat valasztottuk, hogy a sziil6ktdl kérdeztiik
meg, véleménytiik szerint milyen sulyos a gyermekiik autizmusa. Az ,autizmus
sulyossaga” felmérésiinkben tehat minden esetben a sziil6k altal szubjektive
megitélt allapotvaltozoként szerepel, és nem objektiv vagy orvosi vélemény-
ként. (A tovabbiakban a kifejezés minden esetben igy értend6.) Tehét a sziil6k
megitélése szerint a hdrmas skdldn 45%-kal a kdzepesen stlyos kategdridt em-
litették legtobben, majd 33%-kal az enyhét, és 22%-ban a nagyon sulyosat.

A postan visszakiildott kérd6ivben a sziilék kicsit enyhébbnek itélték gyer-
mekiik problémajat (ami abbdl is adddhat, hogy étlagosan fiatalabb korosz-
talyrdl van sz, ilyenkor a sziil6k még gyakran reménykednek a javuldsban, és

Mennyire itéli sulyosnak a gyermek problémajat?

M Nagyon sulyos
M Kizepesen stlyos

u Enyhe

Személyes kérdezés; n=312

3. abra
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nem {télik meg olyan sulyosan a helyzetet). Ebben a mintdban a nagyon stlyos
kategdria 17%-ot, mig a kozepesen stlyos valaszok aranya tobb mint 50%-ot
tesz ki. Az enyhék pedig a személyes megkereséshez hasonléan itt is a minta
egyharmadat adjak.

Mennyire itéli stulyosnak a gyermek
problémajat?

H pagyon silyos
H kozepesen silyos
W enyhe

e tadja S nine s valasz

Pastai kérdezés; N=358

4. abra
Az autizmussal élok alapveto demografiai jellemzoi

Az autizmussal €16 csaladtagok nemenkénti aranya mindkét mintdban nagyon
hasonlé képet mutat, mindegyik esetben majdnem négyszeres a férfiak aranya
(79%) a nékéhez képest (21%). A mért aranyszam aldtdmasztja mas felméré-
sek eredményeit is, ahol 80% koriilire teszik a fitk aranyat. (Lasd pl.: Chakra-
barti, Suniti and Fombonne, Eric, 2005)

Mig a nemi megoszlas ugyanazt a képet mutatja, addig kormegoszlés te-
kintetében viszont jelent6s eltérés mutatkozik a két minta kozott. A személyes
kérdéivvel felkeresett csaladokban atlagosan joval magasabb az autizmussal
€16 felnbttek szama, mint a postai titon elérteké. Mig az AOSZ-tagok koziil 41%



A kutatas bemutatasa

husz év folotti, és 25%-uk 15-19 év kozotti autizmussal €16 csaladtagot nevel,
addig minddssze a minta egyharmadat teszi ki a 15 év alattiak aranya.

Az autizmussal él6k nemek szerint

H Ferfi

H NS

Személyes kérdezés; n= 308

5. ébra
Az autizmussal éldk korcsoportok szerint

1%

-

H| Ovoddskord (3-6 éves)

M Kisiskolds kord (7-10 éves)
M Iskolaskord (11-14 éves)
H Fiatal [15-19 éves)

@ Felndtt (20 évestdl)

| Nincsvalasz

Szemeélyes kérdezés; n=312

6. abra
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A postai minta viszont egészen kiegyenstilyozott képet mutat korcsoportok te-
kintetében: 17% husz év folotti, 20% 15-19 év kozotti, 20% 11-14 év kozotti,
mig a kisiskolas kordak és az 6vodasok is 21-21%-kal képviseltetik magukat a
mintdban. Itt tehdt a 15 év alattiak teszik ki a minta kétharmad részét, pont
forditva, mint amilyen az arany a személyesen megkérdezettek korében, ebbél

a szempontbdl jol kiegésziti egymast két minta.

Az autizmussal él6k korcsoportok szerint

1 kisiskolis koot (T=10 éves)
W iskoliskori (11=14 éves)
l fiatal {15=15 éves)

H Felndnt ko {20 évestal)

& e % walass

Postol kérdezés; N=358

1. abra

A postai minta jéval fiatalabb kormegoszlasa az autizmussal él6k tekintetében
részben és feltehetbleg f6ként annak koszonhetd, hogy az ellaté szervezetek
jelent6s része — amelyeken keresztiil a kérd6ivek kiosztasa tortént — oktatasi
intézmény vagy ahhoz kapcsolédd egyesiilet, alapitvany, ahonnan a felnéttek
tobbsége 18-20 éves kor utan kiesik.

A 15-19 év kozotti koresoportot illetéen — ahol a legmagasabb befejezett
iskolai végzettség a kozépfoku érettségi vagy szakmat ado képesités lehet —
a gyerekek 58%-a nem végezte el az dltaldnos iskolat, mig 35%-uk befejezte
azt. Elenyész6, 1% alatti ebben a korban az atlagnépesség ezen korosztalyanak
megfelel6 legmagasabb végzettség, azaz az elvégzett kozépfoku iskola.
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Autizmussal él6k iskolai végzettsége relevans
korcsoportok szerint

Osszesen

Felndet (20 évestdl)

Fiatal [15=19 éves)

0% 208 A0% 60% BO% 100%
& Kevesebb, mint nyole altalinos H Nyolc dltalinos
H Srakmat add kécépfoka B Erettsegit add kdeépfoka
E Foiskolai diploma H Egyetemi diploma Srdzolékos megoszids
W Mincs vdlasz (nincs vépzetisége) Személyes megkérdezés; n=310

8. abra

A postai mintdban ezt a korcsoportot néhany szazalékkal rosszabb végzettségi
mutato jellemzi, mint a személyesen megkérdezett mintat. A 20 év folotti fel-
nétteknél — esetiikben a legmagasabb elérhet6 iskolai végzettség szintén a ko-
z€pszint( — lathato, hogy sokan késébb ugyan, de befejezik az dltaldnos iskolat
(személyes minta: 40%; postai minta: 37%), ugyanakkor még mindig jelentds
az aranya az altalanos iskolai végzettséggel nem rendelkezéknek (személyes:
30%, postai: 40%). Igen alacsony azonban koriitkben a magasabb végzettség:
kozépfoku szintet a ,,személyes mintdban” 23% (mig a postai mintdban: csupdn
14,3), féiskolai végzettséggel a teljes mintaban minddssze 2 {8, mig a postaiban
egyetlen személy sem rendelkezik. Osszességében elmondhaté tehdt, hogy az
autizmussal €16 felnSttek (20 év folottiek) kortilbeliil 70-75%-dnak altaldnos
iskolai vagy annal alacsonyabb végzettsége van.
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Az autizmussal élé gyermek legmagasabb iskolai végzettsege
= korcsoportok szerint

hsszesen

Felnam koad | 20 dvetal)

fiatal [15-19 éves)

% 25% 0% 5% 100%

M keveselh, mint myole Sltalines
ook Sltalanos

Wl szakiskola
o szadamdt add kigépfoke (drettsdgi nélkal) Paostai kérdezés;
e ttsegit add kozé pfodki N=358

9. abra

Az iskolai végzettséget megvizsgaltuk a sziil6k altal megitélt autizmus stlyos-
saga szerint is, ennek eredményeképpen arnyaltabb képet kaphatunk a hely-
zetr6l. A nagyon stilyosnak itélt autizmussal €él6k iskolai végzettsége joval
alacsonyabb: kozel 60% nem végezte el az dltaldnos iskolai 8 osztalyat, mig
a kozepesen sulyosnak itélt eseteknél ez az arany a 40%-hoz kozelit, az enyhé-
nek mondottaknal 26%. Ez utébbi csoportban jelenik meg nagyobb ardnyban
a kozépfoku végzettség is (31%). A postai kérdezésben a stlyossagi csoportok
kozotti eltérés még drasztikusabb. (Lasd Filiggelék 1. dbra.)
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14 éven feliili autizmussal élék iskolai végzettsége
az autizmus stlyossaga szerint

| Keveschb, mint riyole
altalings
W Nyalc alvalinos

Oasresen
Enyhie
B Szakmiat ado korephoko
& Ert it adi kozréplok
Edzepesen sulyos el pfaka
W Fdizkolaidiploma

Magyon silyss

Srorolékos megosalas
L1 sl OO Sroemelwes megkerciends; ne2ld

10. 4bra

Az autizmussal éld felndttek jogi statusa

Az autizmussal €16 feln6ttek (18 éves és afolottiek) — jogi helyzetiiket tekintve
— tobb mint fele (51%) gondnoksag alatt all, és tovabbi 3% esetében jelenleg
zajlik az eljaras. A postai mintaban valamivel magasabb a nagykord autizmus-
sal é16k gondoksagba vételi ardnya, a fiatalok 52%-a mar gondnoksdg alatt all,
tovabbi 8% esetében zajlik az eljaras.

A gondnoksagba vételt megvizsgdltuk aszerint, hogy a gyermek autizmusat
a sziil6 melyik stlyossagi kategéridba sorolta be. Az alabbi abran is latszik,
hogy a két valtozd egyértelmii Osszefiiggést mutat, mégpedig a sulyossag no-
vekedésével egylitt né a gondnoksdg ald keriilék ardnya is. (Postai kérdezés
adatai: 1asd Fiiggelék 2. dbra.)

A gondnoksagba vettek 67%-a kizar6, 25%-a korlatozé gondnoksag alatt
all minden {igycsoportban, mig 8%-uk csak bizonyos {igycsoportokban. Az el6-
z6ekhez hasonléan a gondnoksag tipusa is szignifikdns 0sszefliggést mutat az
autizmus sulyossdgdval. Mig a nagyon sulyos autizmussal él6k 76,2%-a kizard
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gondoksdgban van, addig ez az ardny az enyhe és kozepesen stilyos esetekben
55-57% kozott mozog. (Postai kérdezés adatai: lasd Fiiggelék 3. abra.)

Gondnoksag alatt all-e gyermekuk?
Sulyossagi csoportok szerint (%)
(Csak a 18-x évesekre)

B |gen [vagy folyamatban van)

Osszes kérdezett | Nem

Enyhe
Kdzepesen sdlyos

Nagyon sulyos

Sremélyes kérdezés; 18
0% 20% 40% B0% 280% 10:0% év faldttiekre; n=149

11. abra

A gondoksag alatt allé autizmussal él6 személy jogi
helyzete sulyossagi csoportokra (%);
(Csak a 18—x évesekre)

Ossres kirdezett

H Korlitozd pondnoksdg alatt

Enyhe . -
¥ all, minden dgycsoportban

W Korlatono gondnoksdg alatt
Kozepesen silyos ill, bizonyos tgycsoportban

W Kizdrd gondnoksag alatt all

MNagyon salyos

0% 20% 408 B0% 0% 100% S.zemélywt':s kérdesés; 18
év felettiekre, n=78

12. abra
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A haztartasok mérete

A személyes és postai kérdezés a haztartdsméretet illetéen hasonlé eredményt
hozott: a megkérdezett csalddokban 3-4 f6s csaladmodell® jellemz6, ami 6sz-
szesen a mintdk 66-68%-at teszi ki, és 15-19% koriili a két mintdban az 6tf6s

csaladok aranya.

Megkérdezett haztartisok mérete

Ii‘é-.lﬁ\ﬂ.'!'f'u

|2
| 3ifs
|4 g
EEfE
=R (4]
[~ el 1]
3
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Személyes kérdezés, n= 303
13. dbra
Néhdny alapadatot Osszevetettiink® a KSH Népességtudomanyi Kutatd Intézet

2001-2002 forduldjan késziilt reprezentativ felvételének gyermekes anyakat tar-
talmazé almintajaval.'® A haztartasméretre (egy haztartdsban él6k szama) vo-

8 Az étlagos haztartasméret a személyes kérdezésben: 3,85 {8, mig a postaiban: 3,78 f6. A postai
minta hdztartdsi adatait 14sd a Fiiggelék 4. sz. dbrdjdn.

9 Az adatok Gsszevetését Bogndr Virag készitette.

10 KSH Népességtudomanyi Kutaté Intézet Eletiink fordulépontjai cimi felvételének 1. hulla-
ma. A reprezentativ felvétel tobblépcsés rétegzett véletlen mintavételi eljarassal késziilt, és
a 2001. évi népszamlalds adatainak megfelel6en stlyozott. (Kapitany Balazs [szerk.], 2003:
Moédszertan és dokumentacié. Az Eletiink fordulépontjai cimii demografiai kévetéses vizsga-
lat elsé hullama adatfelvételének ismertetése. KSH-NKI, Budapest.) A felhaszndlt orszagos
reprezentativ felvétel a 18-75 éves népességre vonatkozik, ezen beliil valasztottuk le a 18-75
éves gyermekes néket.
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natkozodan az latszik, hogy az atlagnépességhez tartoz6 anyak esetében az a mi
mintank atlaganal (3,8 f6) szignifikdnsan alacsonyabb, 3,1 f6.!! Tehat — az esetle-
ges varakozdsokkal szemben — az autizmussal €16 gyermeket nevel6kre nemhogy
szlikebb, hanem kiterjedtebb haztartasmodell, azaz tobb egyiitt €16 csaladtag,

sziil6, testvér, egyéb rokon jellemz4, mint az atlagos gyermekes csaladokra.

Az elsodleges gondozok, azaz a sziilok jellemzoi

Az els6dleges gondozdk, azaz az autizmussal él6kkel legtobb id6t t61t6 szemé-
lyek (tobbnyire sziil6k) kicsit tobb mint 90%-a né (mindkét minta tantisaga sze-
rint). A két minta az autizmussal él6 gyermekek tekintetében éppugy eltér, mint
sziileik kormegoszlasat illetéen. A személyesen megkérdezett gondozdk ugyanis
atlagosan idésebbek, mint a postai iton megkérdezettek. A postai titon megkér-
dezettek atlagéletkora 41,5 év, mig a személyesen felkeresetteké 47,8 év.

Mig a személyes megkérdezés sordn a sziil6k legnagyobb része (41%) a 40—
49 év kozotti kategéridba esik, és 40%-a 50 év feletti, addig a postai megkér-
dezésben szerepl6knél a gondozok legnagyobb része (45%) a 30-39 év kozotti
kategdriaba esik, és az 50 év felettiek ardnya csupan 17%. A fiatal, 30 év alatti
anydk hanyada az Osszes anyan belill a kutatds mindkét mintdjdban alacso-
nyabb, mint az atlagnépességben a gyermekes nék korében.!?

11 A személyes és a postai mintat Bognar Viradg Gsszevetette a demografiai panelbdl — a 2001.
és a 2002. év forduldjan felvett, az Fletiink fordulépontjai cimfi adatfelvételbsl (KSH-NKI) —
szarmazd, az elébbieknek kiilon-kiilon megfelels, korcsoport szerint dtsilyozott almintaval,
amely a gyermekes néket foglalta magaban. A sulyok kialakitdsa a nagyobb korcsoportok
aranyat kovette (30 év alatti, 30-39 éves, 40-49 éves, 50-59 éves, 60 éves és annal idésebb
gyermekes nék). A hdztartdsméret a személyes kérdezésben szignifikdnsan magasabb (3,8) a
korcsoport szerint stlyozott gyermekes nék dtlagnépesség-beli almintajdval dsszevetve (3,3).
Az eltérés a postai kérdezést tekintve 1%-os szinten szignifikans, itt az dtlagos haztartdsméret
szintén 3,8, ugyanakkor a stlyozott dtlagnépességre jellemz6 adat 3,7.

12 Személyes kérdezés: az atlagnépesség megoszlasdval osszevetve a 30-39 éves anydk ardnya
az Osszes autista csalddtagot gondozé gyermekes né szamén beliil nem tér el szignifikdnsan,
a 40-49 és az 50-59 éves anydk hanyada magasabb az dtlagnépességhez tartozé gyermekes
anyakéval osszevetve, a 60 éves és idGsebb anyak aranya alacsonyabb. Postai kérdezés: a min-
taban kiugré mértékben feliilreprezentaltak a 30-39 éves anydk, emellett a 4049 éves anydk
hényada az Gsszes autista csalddtagot gondozé gyermekes né szamén beliil is magasabb az
atlagnépességgel Osszevetve. Az ennél idGsebbek az dtlagnépességhez képest kisebb aranyban
vannak jelen. A postai kérdezésben a 30-39 éves anydk aranya jéval magasabb, mig az egyéb
korcsoportokhoz tartozoké alacsonyabb az Gsszes anya szdman beliil, mint a személyes kér-
dezésben.
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Autizmussal él6 személyek gondozoi korcsoportok
szerint

o 306w alatti
& 30=39 éves
W A0=49 éves
& 50-59 éves

W B0 év feletti

Sremélyes kérdesés; n= 303
14. 4bra

Autizmussal él6 személyek gondozoéi
korcsoportok szerint

2% 2%

M 30 év alath
M 30-38 éves
40459 éves
| 50-59 éves
© 60 éy feler

M Nincs valasz

Postai kérdezés; N=358

15. abra
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Csaladi allapot tekintetében a két mintaban hasonl6 aranyokat kaptunk: a tobb-
ség hazas, és egylitt él tarsaval (68-71%), mig az elvaltak aranya 15 és 17%-ra
tehet6. A hajadon (illetve ritka esetben nétlen) kategdridba a megkérdezettek
6-10%-a esik. Az autizmussal €16 csaladtagot gondozé anyak korében mind-
két mintdban magasabb ardnyban vannak hajadonok (személyes kérdezésben
8,8%, postai kérdezésben 7,0%), mint az atlagnépességhez tartozd 18-75 éves
gyermekes anydk esetében (4,1%).

A személyes kérdezésbél van informdcidnk arrdl, hogy élettarsi kapcsolat-
ban él-e a sziil6, e szerint az autizmussal €16 gyermeket nevel6 hajadon anyak
mintegy fele élettarsi kapcsolatban él, ugyanakkor az atlagnépességben a ha-
jadon gyermekes nék korében ez az arany valamivel magasabb (56%). Ez
tehat azt jelenti, hogy az autizmussal él6 gyermekiiket egyediil neveld, meg
sem hazasodo anyak ardnya magasabb a relevans atlagnépességi csoportnal .
(A postai kérdezés adatait lasd a Fiiggelék 5. sz. abrajan.)

Az autizmussal €16 gyermeket gondozé anyak korében emellett mindkét
mintdban magasabb a hdzasok hanyada (személyes kérdezésben 70,4%, postai
kérdezésben 73,5%), az atlagnépességhez tartoz6 gyermekes nékével (65,4%)
Osszevetve. Ez f6képp abbdl adddik, hogy az autista gyermeket nevel6 anyak
esetében mindkét mintaban alacsonyabb az 6zvegy ndk aranya, mint az atlag-
népességben a gyermekes anyak korében.

Az autizmussal é16 gyermeket gondozé anydk mindkét mintdjadban valame-
lyest magasabb az elvalt nék ardnya (személyes kérdezésben 16,5%, postai
kérdezésben 16,7%), Osszevetve a 18-75 éves atlagnépességben a gyermekes
nékével (13,7%).1* Ugyanakkor az atlagnépesség dtsulyozott almintéjaval 6sz-
szevetve elmondhaté, hogy ugyan az elvalt és a hazas nék aranya egyarant

magasabb volt az atlagnépességhez viszonyitva, de az eltérés nem volt szignifi-

13 A sulyozott adatok is aldtdmasztottdk, hogy mind a személyes, mind a postai kérdezésben a
hajadon nék ardnya tért el szignifikdnsan az atlagnépesség-beli gyermekes nék korcsoport
szerint atstlyozott mintajatdl felfelé, és az 6zvegy nék hanyada lefelé. Bognar Virag ossze-
vetése alapjan: a demogréfiai panelb6l — a 2001. és a 2002. év forduldjan felvett, az Eletiink
fordulépontjai cimd adatfelvételbdl (KSH-NKI) — szdrmazd, az elébbieknek kiilon-kiilén meg-
felel6, korcsoport szerint atstlyozott almintaval, amely a gyermekes néket foglalta magaban.
A stlyok kialakitasa a nagyobb korcsoportok ardnyat kovette (30 év alatti, 30-39 éves, 40-49
éves, 50-59 éves, 60 éves és annal idésebb gyermekes nék).

14 A 2005. aprilis 1-jei eszmei id6pontban felvett utolsé mikrocenzus szerint a gyermekes nék
korében az elvdltak ardnya 14,6% volt, mig a 2001. évi népszamlaldsban 14,3%, a népszdm-
14lés és a mikrocenzus kozott eltelt id6 soran ez nem valtozott jelentés mértékben.
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Autizmussal él6 személyek gondozai csaladi
allapot szerint

0,3%

H Notlen, hajadon

H Hazas, egyiitt élnek
H Haizas, kilon élnek
® Ozvegy

H Elvilt

H Nincsvalasz

Sremélyes kérdenés; n= 303

16. abra

kans. A 30-59 éves anyak korében az dtlagnépesség stlyozott mintajaval vald
Osszevetés hasonld eredményre vezetett. A személyes kérdezés mintdjaban az
elvdlt anyak korében az élettdrsi kapcsolatban él6k aranya 13%, az atlagnépes-
ségben a gyermekes elvalt n6k korében ennél magasabb, 21%. Azonban mivel
a kutatas mindkét mintdjaban az anyak megoszlasa korcsoport szerint jelen-
tésen eltér az atlagnépességétol, a fenti vizsgalatot egy szlikebb korcsoportot
tekintve is elvégeztiik.’™

A gondozodk legmagasabb iskolai végzettsége tekintetében a két minta 4jbol
eltér egymastdl, a személyesen felkeresett sziil6k végzettsége atlagosan maga-
sabb, mint a postai mintan keresztiil elérteké. Mindkét mintdban legmagasabb

aranyt képviselnek a kozépfoku végzettséggel — érettségivel vagy szakmaval

15 A 18-59 éves néket tekintve a hajadonok magasabb és az 6zvegyek alacsonyabb ardnya
jellemz6 az autizmussal €16 gyermeket gondozé nék 6sszes szaman beliil mindkét mintaban,
Osszevetve az atlagnépességgel. A hdzasok magasabb hdnyada az atlagnépességhez tartozo
gyermekes nék korében csak a postai kérdezés mintdjat jellemzi, a személyes kérdezésben
megegyezik az dtlagos adattal. Az autizmussal él6 gyermeket nevel$ 18-59 éves anyak koré-
ben az elvaltak magasabb hanyada jellemz6 (személyes kérdezésben 17,7%, postai kérdezés-
ben 16,6%), az atlagnépesség-beli gyermekes anydkéval (15,3) sszevetve a megfelel§ korc-
soportban, az eltérés mértéke a személyes kérdezésben szignifikans.
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— rendelkez6k (56% a személyes mintdban; 62% a postaiban), ezt kévetik vi-
szonylag magas aranyban a fels6foku végzettségliek (39, illetve 33%-at teszik
ki a megkérdezetteknek). Az altalanos iskolai vagy az az alatti végzettségliek
csupan 5%-at teszik ki a vizsgalt populdcionak. (A postai kérdezés adatait lasd
a Fiiggelék 6. sz. dbrajan.)

Autizmussal él6 személyek gondozoi legmagasabb

iskolai vegzettseg szerint

0,3%
0,3%

H Kevesebb, mint nyolc dltalidngs
H Nyole dltalinos

B Srakmat ado kozépfoka

® Erettségit add kdzépfokd

H Fdiskolaidiploma

B Egyetemi diploma

M Mincsvalasz

Szemelyes kérdezes; n=303

17. abra

Az orszagos adatokat elemezve azt lathatjuk, hogy vizsgalatunkba az dtlagos-
nal magasabb iskolai végzettségii gondozok/sziilék kertiltek be.'® Mindkét min-
taban jelentés mértékben és szignifikdnsan alacsonyabb az altalanos iskolai és
az alatti legmagasabb iskolai végzettségli anyak hanyada az &sszes autizmussal
él6 csalddtagot gondozd anyan beliil, az atlagnépességhez tartozé gyermekes

16 Az autista gyermeket nevel6 anyak iskolai végzettség szerinti vizsgalata a sulyozott dtlag-
népesség almintdival osszevetve is azt az eredményt adta, hogy az érettségizett és fels6foki
végzettségli anydk hanyada szamottevéen magasabb az atlagnépességhez képest (bar a su-
lyozatlan 6sszevetéshez képest valamelyest kisebbek a kiilonbségek). Az altalanos iskolai és
az alacsonyabb végzettséglieké az autista anyakat tartalmazé mindkét mintaban, illetve a
szakiskolat végzetteké a személyes kérdezésben kisebb (utébbi a postaiban nem tér el az
atlagnépességtdl), az dtlagnépesség-beli megfelelé aranyokkal Gsszevetve.



A kutatas bemutatasa

nokével dsszevetve. A személyes kérdezésben a szakiskolai végzettségliek ara-
nya alacsonyabb, a postai mintaban magasabb, mint az atlagnépesség korében.
Az érettségizett és a fels6foku végzettségli anyak hanyada mindkét mintdban
szamottevéen és szignifikdinsan magasabb az atlagnépességgel 6sszehasonlit-
va. Az eltérés nem az eltéré kordsszetételbél adodik, a fébb korcsoportokat
tekintve is megfigyelhetd a fenti kiilonbség.

A magasabb atlagos iskolai végzettséget illetéen véleményiink szerint (ame-
lyet nemzetkdzi szakirodalmak is alatdmasztanak)!” mindenképpen magyarazo
tényezd, hogy a kutatasba bekeriil6 csaladok mindegyike szervezethez kotédik
— ami mar eleve szlir6ként miikédik —, ezenkiviil 6nkéntes valaszadasrdl van
sz6, amely hajlanddsag szintén altaldban nagyobb a magasabb végzettségliek
esetében. Tovabba magyarazé tényez6 az is, hogy a magasabb végzettségti szii-
16k gyermekei nagyobb eséllyel keriilnek be az egészségiigyi ellatorendszerbe,

és (hamarabb) kapnak autizmus diagndzist.'®

. s

A gondozo és a tohbi csaladtag egészségi allapota

A sziil6k és a tobbi csaladtag mentalis és fizikai egészségi allapota t6bb te-
kintetben is Iényeges informacidt nydjthat: egyrészt a csaldd mindennapi ma-
kodése (funkciondlis szempont) és jolléte (kognitiv dimenzid), valamint jéléte
(anyagi dimenzi6) szempontjabol.

A gondozdk sajat egészségi allapotukat egy otfoku skalan 3,7 koriil, azaz a
kozepes és a jé kozott hatdroztdk meg, inkabb ez utébbihoz kozelit az atlag. 23-
24% azoknak az ardnya, akik ennél rosszabbul itélték meg ebbéli helyzetiiket
(a személyes és a postai kérdezés eredményei alig térnek el egymastol e téma-
korben). A gondozok egészségi allapota az életkorukkal mutat Gsszefiiggést:
minél fiatalabb valaki, annal jobbnak itéli sajat egészségét.

17 Mandell, D. S.— Salzer, M. S., 2007; Thomas, Kathleen C. et al., 2007.; Renty, J. and Roeyers,
H., 2005.; stb.

18 Ezek természetesen csak alternativ magyardzatok, amelyeknek ellenérzésére jelen esetben
nincs méd (és kutatdsunk célja nem is ez), viszont a nemzetkozi szakirodalom ezeket a
magyarazatokat aldtdmasztja.
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A gondozd egészségi dllapota korcsoportonként (%-ban)
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18. dbra

A gondozdk kozott nagyon alacsony a fogyatékossaggal él6k ardnya, csupan
2-4% kozott mozog (elébbi: postai minta; utobbi: személyes minta). Ugyanak-
kor a tartés betegséggel é16k aranya ennél jéval magasabb, 28% a személyes
mintdban, 26% a postai mintaban. A gondozdk nagyobbik része tigy valaszolt,
hogy betegsége nem akaddalyozza semmiben, viszonylag magas azonban azok-
nak a szama, akik ugy vélik, a munkabirdsban (28 f6), illetve a mindennapi
életben is korldtozva vannak ezdltal (14 £6).

A csaldd tobbi tagjdnak egészségi allapotdra is rakérdeztiink, és azt kaptuk,
hogy koriikben magasabb a fogyatékosok aranya, mint a gondozok esetében.
(Személyes mintaban 10%, a postaiban 5%.) A tartds betegséggel él6k aranya
a csaladtagok kozott megegyezik a gondozokndl mért adattal, azaz 23%.
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A gyanu

Felmérésiink eredményei azt mutatjak, hogy a gyerekek 76%-anal 0-3 éves kor
kozott veszi észre kornyezetiik a szokatlan fejlédés vagy viselkedés jeleit. Ezen
beliil ugyanannyian jel6lték meg a nullatél masfél éves korig tarté periddust,
mint a 19-35 hénap kozotti id6szakot.?

Hany éves volt gyermekiik, amikor el6szor
észrevették a szokatlan fejlédés jeleit rajta?

2% 1%

H O=1% hinapos
H 1935 hdnapos
H =5 éves

B G-10 éves

H 11 év felett

Személves kérdezes; n=312
19. 4bra

19 Az ebben a blokkban szereplé (szubjektiv észlelésre, szakember megkeresésére, diagndzisra
vonatkozd) kérdéseket az Autisme-Europe Discrimination in the Field on Health Care and
(Re)habilitation cimi kérd6iv alapjan allitottuk ossze.

20 A postai kérd6ivben ugyanakkor jéval nagyobb azoknak az ardnya, akik a haroméves periédus
mdsodik felében, azaz masfél éves kor utdn észlelték az eltéré fejlédést. (Lasd Fiiggelék 7.
4bra.)




Kiss Marta

A személyes kérdezés tantisaga szerint 80%-ban a sziil6k veszik észre el6szor
a szokatlan fejlédés, viselkedés jeleit, majd joval kisebb aranyban a pedagdgu-
sok, gondozdk (8,57%), illetve mas csaladtagok kovetkeznek (6,03%), és csak
elenyész6 aranyban soroltdk fel a fejlesztépedagdgusokat, pszicholégusokat,
véddéndket és a szakorvosokat a sziil6k.?!

Ki vette észre el6szor a szokatlan fejlédés/viselkedés
jeleit a gyermekkel kapcsolatban?

SzlG | —— 0.3 ?

pedagdgus (tanar, tanitd, ovond), bilcsdded E 8357
gondozd '

mascsalddtag [l 6,03
gyerckorves il 254
fejlesztdpedagogus, pszichologus |I 0,95
vidéng | 0,95
mds, éspedigs | 0,32

masszakorvos | 0,32

Sremélyes kérdezés;
emlitések szama: 315 ] 10 20 30 40 50 &0 T0 30 90

20. abra

Az interjik soran kideriilt, hogy a sziil6k nagy része a megkésett beszédfej-
16dés, rossz szokincs (vagy a beszéd teljes hidnya) miatt kezd el gyanakodni,
hogy gyermekével valami nincsen rendben. A korai idészakban (0-3 éves ko-
rig) gyakori, hogy a szakember (véd6nd, haziorvos, gyerekorvos) a sziil6t tiire-
lemre inti, feleslegesnek itéli az aggodalmat és a vizsgalatok sziikségességét.

,Mivel elsé gyermek, lehet, hogy késén vettiik észre, mivel nem volt vi-
szonyitdsi alapunk. Egyéves elmiilt, mikor még semmit sem mondott. Igy

21 A sorrend a postai kérdezés soran is hasonléképpen alakult.
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utclag észre kellett volna hogy vegyiik. De mégsem tortént meg a dolog.
Kétéves kordtdl kezdtiink el szolni a gyermekorvosnak, hogy jo lenne, ha
valami torténne. O folyamatosan azt mondta, hogy még rdériink ezzel.”
(1. interja)

,»A nagyobbik fiam hdroméves volt kériilbeliil, amikor nem beszélt eleget.
O az elsG gyerekem volt, nem volt tapasztalatom, hogy mikor kezdenek el
a gyerekek beszélni. En jeleztem a doktornének, a hdziorvosnak és a védé-
nének is, hogy a gyereknek nem elég a székincse, hdroméves. Konyveket
olvastam, hogy hol kéne tartanunk, mit kéne tenni. Mind a kettd legyin-
tett, hogy fitgyerek, 6k lassabban gondolkoznak, lassabban kezdenek el
beszélni, ne ijedjen meg, fog 6 még nagyon sokat beszélni, még a fejem is
fog fdijni téle. Prébdltak nyugtatni. [...] En ebbe nem térédtem bele. Vittem

a korai fejlesztébe, utdnajdrtam a dolognak. [...]” (3. interji)

,Egyéves kor koriil kezdett nekem gyantis lenni, hogy nem gagyog tgy,
mint a vele egyidds. Az utcdban volt egy egy-két hénappal idésebb kisldny.
[...]1 O mdr mondogatta, hogy baba, mama, rdmutatott erre-arra, tdrgy-
ra, prébdlta megnevezni. [...] Hdziorvoshoz fordultam, aki azt mondta,
hogy vdrjunk. [...]” (8. interju)

,,Ugy deriilt ki, hogy két és fél éves volt, a nevelési tandcsadoban (elétte
mi mondtuk a gyerekorvosnak ezt a problémdt) mondtdk: fitl, késébb érik
majd, lehet, hogy most nem akar beszélni, most makacs. Mondtam, hogy
nem ugy néz ki, mint a makacs. Nem hagytam annyiban. Két és fél éves
kora koriil bementem a nevelési tandcsadéba, mondtam, hogy problémdt
észleltem a gyereknél, van-e valaki, aki megnézné. [...]” (12. interji)

A sziil6k tehat altalaban arrdl szamoltak be, 6k hamarabb kezdtek el gyana-
kodni, hogy valami baj lehet gyermekiikkel, mint ahogyan azt a szakemberek
indokoltnak lattak. Ugyanakkor néhdny esetben el6fordult az is, hogy 6k nem,
hanem az 6vondk vagy mas szakemberek, esetleg tavolabbi csalddtagok hivtdk
fel a figyelmiiket a problémadra.
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,2Amikor évoddba keriilt, szoltak, hogy valami nem stimmel a gyermekkel.
Ezt el6szor zokon vettiik, mint minden rendes sziil6, hogy ez az életrevald,
okos gyermekiink — ilyet mondani! Megvan az 6vénérél is a véleményem.
De sajndlatos médon be kellett ldtnunk, hogy igazuk volt. Valami tényleg

nem stimmelt vele.” (4. interju)
]

»L...] Két-két és fél éves kordtdl kezdve mi is kezdtiik ldtni, hogy egy picit
mdsképp viselkedik, mint az el6z6 gyerek. [...] Amikor bekertilt a kozds-
ségbe, ott deriilt ki igazdbol. Ott elhtizodott a csoporttdl a forgo dolgokkal
jdtszogatni. A kérzeti orvosunk, amikor nézegette, vizsgdlta, akkor mdr
rogton emlitette, hogy autisztikus tiinetei vannak. Késébb én meglepédtem

ezen, hogy ennyire tdjékozott. [...]” (13. interji)

,, Tehdt els6sorban az 6voda, amikor észrevették ezt a... nem is tudom, hogy
mondjam, ezt a zseniséget, hogy tigy mondjam, ugy tiint, hogy nagyon
okos, de ott mdr az egyik 6vé néni azt mondta, hogy lehet, hogy valami
probléma is volna, j6 lenne megvizsgdltatni evvel a tanuldsvizsgdld bizott-
sdggal. Es akkor; ha én 1igy gondolom, és beleegyezek, akkor vigyiik be.”
(15. interju)

A kivizsgalas

A nemzetkozi eredményekhez képest ugy tlinik, Magyarorszdgon jéval késébb
fordulnak vagy jutnak el szakemberhez a sziil6k. Mig a 11 orszdgot atfogé eu-
ropai unids felmérésben a sziilék 73%-a azt valaszolta, hogy a gyermek két-
éves kora el6tt szakemberhez fordultak,?? addig az alabbi abran lathatd, hogy
Magyarorszagon a legtobb gyermekkel (42%) 3-5 éves kor kozott, mig masfél

22 http://www.autismeurope.org/portal/Portals/0/AE_EYPD HEALTH FINAL 2 ENG.pdf;
a tanulmany a 2002 Autism Europe felmérésre tdmaszkodik, az ennek soran felhasznélt
kérdé6iv elemeit alkalmaztuk kutatdsunkban mi is. Az idézett 6sszefoglald jelentésben azon-
kérdéivben szerepl (1,5 év). Minthogy a kiilonbséget valészintileg hiba okozza, mi tovéabbra
is kovetkezetesen a kérd6ivben alkalmazott 1,5 éves periédust hasznéltuk.
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és haroméves kor kozott 35%-ukkal fordulnak szakemberhez.? Osszességében
a két minta alapjan megallapithatd, hogy a gyerekek kicsit tobb mint felénél
(52-57%) haroméves kor el6tt, a tobbiekkel ennél késébb fordulnak a sziil6k
szakemberhez.

Hany éves volt gyermekiik, amikor elészor
szakemberhez fordultak ezzel a problemaval?

2%

H 0=1% hinapos
H 19-35 honapos
H 3=5dves
H6=10 éves

11y felen

Személyes kordezes; n=312

21. abra

Arra a kérdésre, hogy milyen szakemberhez fordultak, els6 helyen a sziilék a
gyermekorvosokat, ezutdn a gyermekpszichiatert, pszicholdgusokat, majd az
egyéb szakorvosokat jel6lték meg.

23 A postai kérdezés eredményei alapjan atlagosan kissé kordabbra tehet6 ez az idépont, itt va-
lamivel tobben valaszoltdk, hogy a gyermek 19-35 hénapos kora kozott jutottak el szakem-
berhez, mint a személyes mintdban. (Lasd Fiiggelék 8. abra.)
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Kihez, milyen szakember(ek)hez fordultak, amikor
eldszor észrevették a jeleket?

hazi gyermekorvosho: | 16
gyermekpszichiaterhez, pszichidterhez — 96

egyeb szakorvoshoz (pl. gyermekneuraldgus sth.) _ 67

mds szakemberhez, éspedig: ﬁ 41
pszichologushoz ﬁ 41
gyépypedagipushoz E 31

pedagdgushoz (tandr, tanito, ovand), bdlcsadei

Sremélyes kérdezes; n=305;
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22. abra

Felmérésiink alapjan elmondhatd, hogy az ,elsé vizsgalat diagndzisa”?* mar a
tobbség esetében az autizmus valamilyen formdja volt (gyermekkori autizmus,
Asperger-szindréma, pervaziv fejlédési zavar, autizmusgyanu, autisztikus je-
gyek stb.), 6sszesen hét emlités van arrol, hogy ,nincs baja a gyermeknek”, és
hérom esetben zartdk ki a késébb mégis beigazolédé autizmust. Az elsé diag-
ndzis alkalmaval néhdny esetben gondoltak még halldssériilésre (7 emlités),
egyéb pszichiatriai problémara (15 emlités), valamilyen neurolégiai problé-
mara (9 eset).

Az interjuk alapjan ugy tlnik, hogy hosszt az 1t az elsé gyanus jelektdl a
diagndzisig. A sziil6k ,kalvaridja” a diagndzissal tobbnyire az érzékszervi be-

24 Els6 diagndzis” alatt a kutatdk nem feltétleniil az ,autizmus diagnézist” értették, hanem
barmilyen egyéb orvosi szakvéleményt, amelyet a sziil6k el6szor megkaptak, amikor prob-
1émdjukkal orvoshoz fordultak. Erre a kérd6ivben kifejezett utasitas is szerepelt, a kérdez6-
biztosok figyelmét kiilon felhivtuk. Ennek ellenére azt gondoljuk, hogy a sziil6k tobbnyire
az elsé ,autizmus diagnézis” eredményeit irtak le, ez a kérdés ezzel a megjegyzéssel egylitt
értelmezend6.
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tegségek kivizsgalasaval kezdédik, az orvosok altalaban el8szor arra gyanak-
szanak, hogy a gyermek halldsaval vagy latdsaval van probléma, majd gasztro-
enteroldgidra, anyagcsere- vagy neurologiai vizsgalatokra (CT, MR stb.) kiildik
a gyerekeket.

»L...]1 Az orvos az unszoldsunkra a neurologidra kiildott. Végigjdrtuk az
oOsszest, ami fizikdlisan kivizsgdlja, hogy van-e valami probléma. [...] Min-
den negativ volt. CT-n voltunk, agytorzsvizsgdlat, vérvizsgdlat, vizelet, MR
is volt. Minden, ami az aggyal, idegrendszerrel kapcsolatos, minden vizs-
gdlaton végigmentiink. Minden negativ volt. Korai fejlesztébe elkezdtiink
jdrni. Két- és fél évesen kezdtiik el ezeket a vizsgdlatokat. Ez november volt.
Tavaszra deriilt ki, hogy mi a helyzet. Nagyjdbdl akkor kaptunk idépontot

az Autizmuskutato Intézetbe, az ambulancidra.” (1. interjd)

,Tobben mondtdk, hogy de jo, nyugodt gyerek, meg csak iil a kocsiban,
milyen jo. Mikor elmentem, nem kiabdlt. El6szor rdmondtdk, hogy szdz-
szdzalékos siiket. Ezt a vdrosi fiil-orr-gégészeten. [...] A kdrzeti orvosunk
kijelentette, hogy stiket a gyerek, mert nem beszél. Akkor mdr egyéves kora
koriil elkezdték mondani, hogy valami van. [...] Azzal kezdédatt, hogy &
stiket. Elkiildtek a kozeli vdrosi korhdzba. Ott azt mondtdk, hogy én pszi-
chidtriai eset vagyok, mert én bizonygatom, hogy a gyerekem nem siiket,

hanem mds gond van. Sirdsig fajult minden vizsgdlat.” (9. interju)

LAnyagesere, hallds — mindent megcsindltunk, minden jo volt. A genetikai
vigsgdlattdl kezdve minden vizsgdlaton voltunk. Miutdn minden jé volt, to-
vdbbra is én voltam a hiilye, hogy ennek a gyereknek nincs semmi baja, csak
le van egy kicsit maradva, majd mindjdrt rendbe jon. Azt tudni kell, hogy a
nagymozgdsok annyira elmaradtak, hogy egyéves volt, és még mdszni sem
tudott. Ki tudta a karjdval nyomni magdt, és mint a foka, huzta magdt.
Ennyi volt az dsszes nagymozgdsa egyévesen. Erre mindre azt mondtdk,
hogy csak meg van késve. Az ember azért tudja, hogy az nem megkésett

mozgds, mikor egyévesen még semmit nem csindl.” (16. interji)
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,Jeljesen 1gy viselkedett, mint aki siiket, mert nem reagdlt semmire. Egy-
éves kordtol mdr vittiitk mindenfelé. Azt mondtdk, hogy nem tudnak vele
még mit kezdeni, mert nagyon picike. Elkiildtek minket ilyen koponya-CT-
re, mert volt mandulagyulladdsa, és ott észgrevették, hogy mindig hasra
fekszik. Elkiildték mindenféle vizsgdlatokra, de semmit nem dllapitottak
meg ndla. Két és fél évesen mdr voltunk halldsvizsgdlaton. Ott azt mond-
tdk, hogy taldn siiket. Kapott hallékésziiléket. Attol még rosszabb lett, mert
csak iivoltott. Nem is haszndltuk.” (18. interji)

A csalddok az elsé vizsgalatok utan még gyakran éveken keresztiil ,hanyédnak”
az egészségligyi rendszerben, mig végiil altalaban sok nyomozas aran talalnak
olyan szakembert, aki vagy raismer a jelenségre, vagy elkiildi 6ket a megfelelé
specialistahoz. Az interjik soran talalkoztunk olyannal is, aki 6téves kislanyat
ugyan masfél éves kora dta hordja kiilonb6z6 vizsgalatokra, de a mai napig
nem kapott egyértelm diagnozist:»

,Mondta a védond is, hogy nincsen semmi gond. De mikor mdr hét hona-
pos volt, és még mindig nem fordult meg, mondta a doktornd, hogy taldn
valami mégse. Menjiink Pestre. Nem biztam meg abban a doktorndben.
Nem volt szimpatikus, nem szerettem. Atmentiink egy mdsikhoz. O meg
azt mondta, hogy még egyelGre ne vigyem sehova, megldtjuk, még vdrjunk
egy kicsit. Utdna aztdn megfordult végiil is. Igy eloddzddott ez a dolog. De
csak nem fejlédott 1igy. Aztdn nem akart menni, felhtizta a ldbait. Akkor
mondta a védénd, hogy ez nem normdlis. [...] Akkor elmentem megint a
kérzeti orvoshoz. O megint azt mondta, hogy nem tudja. Neurolégidra jdr-
tunk. Ott is azt mondta a holgy, hogy 6 nem ldt semmi kdrosat. Kis lasst,
lusta gyerek. Vdrjunk. Ez volt kétéves kordig. Akkor még mindig nem ment.
Akkor mdr kezdtem ideges lenni. Meddig vdrjunk?” (7. interja)

,Konkrét diagnézisunk nincsen, mert nagyon megoszglanak a szakvélemé-

nyek. Az ideggyogydsz azt mondta, hogy autista, de a papirokon minden-

25 Megjegyzend6 azonban, hogy kutatdsunkba csak azok keriilhettek be, akiknek irdsos vagy
szbbeli diagndzisuk van.
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hol a megkésett beszédfejlédés van, meg retarddcio. A pedagogiai szakszol-
gdlat azt mondta, hogy nem autista, errél papir van. Ok tigy gondoljdk,
hogy nem autista. A pszichologus, akihez jdrtunk, ¢ sem taldlta autistd-
nak. Visgont a szakemberek, akik nap mint nap vele foglalkoznak az évo-
ddban, a gyogypedagdgus, a logopédus, akik mindennap vele vannak, 6k
viszont autistdnak gondoljdk, ldtjdk. Nem egy stilyos eset, de autista. [...]
Még nem jutottunk el egyszertien oddig [specialistdig]. Nem ismerem a
menetrendjét ennek a torténetnek. Mindig az ideggydgydszndl és a gaszt-
roenterologidndl elakadunk. Onnan minket tovdbb sohasem kiildenek se-
hovd. Leirjdk a jelen dllapotot, néha ast is leirjdk, hogy mi volt. Es sehova
tovdbb. Hogy én hova hordjam a gyereket, hogy fejlédjon, tanuljon, azt

sajnos mind-mind hasonléképpen jdrt sziil6ktol tudom.” (8. interji)

A kérdezettek gyermekeinek tobb mint 60%-a 3-5 éves kor kozott* kap autiz-
mus diagndzist, de meglep6en magas az aranya (26%) a hatéves kor utan diag-
nosztizaltaknak is. A 2001-ben 11 eurdpai unids tagallamban végzett vizsgalat
eredményei ezen a teriileten is elmaradast mutatnak: mig az unié 11 tagélla-
maban a gyerekek kozel 30%-at haroméves kor el6tt diagnosztizaljdk,” addig
nalunk ebben a korai szakaszban a gyerekek 11%-aval kapcsolatosan allapitjak
meg az orvosok az autizmus fennallasat, ami a tobbi tagdllamban mért arany
nagyjabdl egyharmadat teszi ki. (A postai minta adatait 1asd a Fiiggelék 9. sz.
abrajan.)

26 A 3-5 év kozotti magyarorszdgi autizmus diagndzis egyes szerzok irdsai alapjan megegyezik
az altalanos nemzetkozi gyakorlattal. P1. Rhoades, R., Scarpa, A., & Salley, B., 2007.

27 Ezt az eredményt a kiilfoldi kutatdk sem tartjdk megnyugtaténak, hiszen legaldbb egy év
eltelik a szakemberek felkeresése és a diagndzis kiaddsa kozott. (Nalunk pedig ennél is ro-
szszabb a helyzet.) Lasd.: http://www.autismeurope.org/portal/Portals/0/AE_EYPD HEALTH
FINAL_2_ENG.pdf
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Hany eves volt a gyermek az elso autizmus
diagnoazis felallitasakor?

H 2 ev alatt
M| 3-5éves
B 6=10 éves

H 11 év felett

Szemelves kérdezes; n=307

23. abra

Az alabbi, 24. szamu abra mutatja, hogy az autizmus diagnézisnak milyen sok-
féle valtozata jelenik meg a valaszok kozott, és hogy mennyi a bizonytalan
kategoria, értelmezhetetlen valasz. (Bar az els6, nem feltétleniil az autizmus té-
nyét megallapité diagndzisnal jéval tobb konkrét vélasz és kevesebb kategéria
sziiletett.) Ez azt mutatja, hogy a sziil6k sokszor tandcstalanok, nem biztosak a
pontos diagnoézisban. A legtobb vélasz a ,,gyerekkori autizmus”, a ,,pervaziv fej-
16dési zavar” és az 6sszefoglald ,,autizmus” diagnézis volt. Bar a kérdezés soran
torekedtiink rakérdezni a pontos diagndzisra, a sziil6k tobbszor nem taléltak a

papirokat, és emlékezetbdl diktaltak be a valaszt.
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Az elsé autizmus diagnozis (nyitott kérdés)

BTk kO AU L | ———————— 1!
Pl F e oy o | 10

autizmus | ——
Asperger-szindroma s 16

nincsvalasz e 14

nem értelmezhetd vilas: | 13

atipusos autizmus [ 12
autisztikus = 7

autizmusgyan el 6
nem tugdia B S
autisztikus jeleket mutat B 4
autizmus spektrum zavar B 4
tlzott aktivitdas B 3 mentdlis retardacioval és sztereotip mozgaszavarral tarsul
nings irasos diagnozis B 2
autisztikus személyiségfelédeés B 2

Személyes kérdezes; 0 20 40 G0 B0 100
emlitések szamo: 312

24. abra

Az els6 autizmus diagnozist felallité intézmények sorat az Autizmus Alapitvany
vezeti, a megkérdezettek 40%-a azt valaszolta, hogy itt diagnosztizaltak el6szor
gyermekét. Egyéb gydgypedagdgiai vizsgald intézmények cimszo alatt a tanu-
lasi képességet vizsgalo bizottsdgok, mddszertani kdzpontok, gydgypedagdgiai
f6iskoldk és nevelési tanacsadok kovetkeznek a sorban, a harmadik helyen a
Vadaskert Korhdz all. A kiilonb6zé vidéki vizsgdldhelyek utan a Budapesti Korai
Fejleszté Kozpont, majd egyéb budapesti egészségligyi vizsgaldhelyek kovet-
keznek. Viszonylag sok emlitést kapott a Semmelweis Egyetem kérhdza is.
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Els6 autizmus diagnozist felallito intézmények
(nyitott kérdés)

Autizmus Alapitvany | 1 2 [
Epyeb pyogypedagopiaivizsgdlo intézmény  — 40
Vadaskert Karhaz E 35
Egyéb egeéseséglgyi vizsgdlohely (vidék) |N— 25
Budapoesti Korai Fejlesztd Kdzpont ﬁ 21
Egyéb egéssségigyi vizsgdlahely (Bp) S 19
SOTE (Semmelweis Egyetern) [ 15

Fejér Megyei Szent Gydrgy Korhiz S 12

Kenéry Gyula Korhdz Gyermekpszichidtria Bl 9
SZOTE (Szegedi Tudomanyegyetem) Bl 6

Heim Pal Gyermekkarhaz B 3

kilfald § 2
Seemélyes kérdeaés; 0 20 40 a0 B0 100 120 140
emiitések sgama: 307
25. dbra

Felmérésiink szerint a megkérdezettek 6%-dnak nincsen irdsos diagndzisa, és
36-38% ugy érzi, hogy nem kapott elegendé informaciot a diagnoézis kiallitasa-
kor. Jellemzé tovabba, hogy a csalddok ttilnyomé tobbsége (63%) nem nyug-
szik bele az els6 diagndzisba, hanem tovabb préobalkozik egy (20%), két (16%),
harom (10%) vagy még tobb (17%) helyen.

,Mi elvittiik azért mds pszichidterekhez is. Minden ilyen magdnrendeldbe,
ahovd csak lehetett. Csak azért, hogy mégis mit mondanak. Vagy hdrom
helyen azt mondtdk, vagy 6t helyen voltunk. Ezzel mindenki igy van, hogy
probdlkozik, hdtha valami mds, amit gyégyithatnak. Régtén mondtdk [az
els6 autizmus diagnoéziskor], hogy ez orokre igy marad. Fejlédik, vissza-

esik. A szokdsos dolgokat elmondtdk. Epp ezért nem akartam ezt elfogadni
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Az elsd autizmus diagndézis megallapitasat kovetéen
hany helyen/intézményben vizsgaltak még a
gyermeket diagnozis felallitasa céljabal?

B e volt tibls ilyen cela vizsgalat
E 1 helyen
2 helyen
B 2 helyen
o A helyen
M S helyen

W Gvagy tibb helyen

Sremélyes kérdezés, n=307

26. abra

elGszor. De amikor mdr tobb helyen ezt megerdsitették, és azt mondtdk,
hogy ez a legjobb, ahol most vagyunk...” (18. interji)

A hosszabb elfogadasi folyamatot aldtdmasztjak az interjik soran tapasztal-
tak is: bar a sziil6k sokszor mar az éveken keresztiil tart6 bizonytalansag utdn
megkonnyebbiilnek, hogy egy szakember végre valami biztosat kijelent, de el-
fogadni, feldolgozni a diagndzist mégis nagyon nehéz szamukra. A legtobben
arro6l szamoltak be, hogy varatlanul érte Sket a hir, és nem tudtak semmit az
autizmus mibenlétérdl.

,Kimondva kicsit sokkold volt. Tudat alatt — én tanitdi végzettséggel vagyok
— azért reménykedek... miért pont az én gyerekem? Amikor az arcdba vdg-
jdk a dolgot, az sokkold volt. Enszerintem hamarabb tiillendiiltem [mint a
férjl. Azzal kellett foglalkozni, hogy mit lehet tenni. [...]
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— Mennyi ideig tartott, amig elfogadtak, hogy ez a diagndzis, ezzel
egylitt fogunk élni?

— Taldn mikor mdr oviba kezdett el jdrni, a specidlis 6voddba, az 6vé nénik
folyamatosan edzették az ember agydt, finoman. Taldn akkor, amikor be-

keriilt ebbe az oviba.” (1. interj)

En elég nehezen dolgoztam ezt fel. Az els6 fiam viszi tovdbb a csalddban [a
nevet], mikor mondtdk, hogy ez vagy az, én eldsz6r nem akartam elhinni.
Nem létezik, hogy ez legyen. De sajnos az ember nem dughatja 6rékké ho-
mokba a fejét. En nehezebben dolgoztam fel. A pdrom egy kicsit rugalma-
sabb volt ennél. O hamarabb feldolgozta. En elég sokdig nem. [...]”

(4. interju; férj)

Megijedtiink, azt se tudtuk, hogy mi ez. En elkezdtem rogton tijsdgokban
nézelddni, konyvtdr. Kerestem egyesiiletet, akik hasonld gyerekekkel fog-
lalkoztak, sziilok dsszefognak. Van, az Es6emberek, itt a vdrosban. Veliik
felvettem a kapcsolatot. Ok elég sokat elmagyardztak, segitettek. Megmon-
dom dszintén, egy csalddban ez felborit mindent. Onnantdl kezdve fenekes-
tol [felfordult] az életiink. Nem volt konnyii megemészteni. Egy pdr évbe
beletellett, mire az ember elfogadta. A csaldd nem igazdn. [...] Szerintem
akinek ilyen gyereke van, az akdr beismeri, akdr nem, lelkileg biztos, hogy
valamilyen szinten sériilt. En igy érzem. Mivel nekem nincs egészséges, ne-
kem ez elég torés. Hidba vagyok itthon lassan 14 évet, én ezt az életemben
nem tudom feldolgozni. Nem tudom tiiltenni magam rajta. A mai napig
mindennap eszembe van, hogy miért pont én, miért pont mi. Mikor ¢ le-
hetne egy okos, egészséges 14 éves, mehetne tovdbbtanulni, dolgozhatna.”

(7. interja)

,En végighbgtem, annak ellenére, hogy megprébdltam felkésziilni rd. Ott
ezt nem tudtam végig. Elmondtak nagyon sok mindent. Kérdéseket elsé al-
kalommal nem is tudtunk feltenni, mert 6k mondtdk, hogy mi a probléma,

mit hogyan stb. Azt mondtdk, hogy eméssziik meg.” (11. interji)
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,Eloszor nem tudtam feldolgozni. Még azt is mondtdk, hogy toldkocsiba
fog keriilni, nem fog tudni jdrni. Nem tudtam feldolgozni. Ez az idészak,
amikor nem tudtam feldolgozni, az ugy jott ki, hogy attél vagy nem attdl,
de addig nem volt semmi bajom. Két év alatt kialakult nekem egy méhszdj-

daganat. A stressz és a fdjdalom. Iszonyat volt.” (16. interji)

Nagyon gyakori a sziiléknél az okkeresés és az 6nvad a gyermek autizmusa
miatt, ami neheziti a helyzettel valé6 megbirkézast. A legtobb interjialanyunk
a mai napig lamentél azon, hogy mi okozhatta gyermekénél a fejlédésbeli elté-
rést. Az alabbi interjualanynak példaul segitett az elfogadasban annak tisztaza-
sa, hogy 6k ,nem hibasak”.

,Nekem agzeldtt az volt az elsé kérdésem, mikor ez kideriilt, hogy mi okoz-
hattuk-e ezt a problémdt a gyereknek, hogy miattunk lehetett-e ez. Mond-
tdk, hogy az autista gyerekeknél a sziil6k nem ronthatnak el semmit, mert
a gyerek nem vdltozik meg, nem lesz autista, ha véletleniil a sziilé csindlt
valamit. Onnantdl kezdve mi tudtuk, hogy mimiattunk nem lehet. Ez van,
adott, ezt csindlni kell. Ez a mi gyerekiink. Igy elfogadtuk. Beszélni kell
réla. Bizonyos értelemben agyon van hallgatva ez a dolog.” (12. interji)

Tarsulo hetegségek, fogyatékossagok

A megkérdezettek 43%-a a diagndzissal kapcsolatos kérdéseknél elmondta,
hogy az autizmus mellett mas eltérést vagy betegséget is diagnosztizdltak gyer-
mekénél (ugyanez az arany 10%-kal kevesebb a postai mintaban). Azok koziil,
akiknél mdst is diagnosztizaltak, 79%-ban egy, 19,5%-ban ketté betegséget
vagy eltérést dllapitottak meg. A 27. szdmu dbra mutatja, hogy az esetek 34%-
dban értelmi fogyatékossag, kozel 20%-aban epilepszia parosul az autizmussal
a mintaba bekeriilt autizmussal é16k esetében. (Itt ismét hangstlyozzuk, hogy
a sziilék valaszairol, kategdriairdl van sz6, amely nem biztos, hogy mindig pon-

tosan megegyezik az orvosi szakvéleménnyel.)
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Az Egészségiigyi Minisztériumnak az autizmusrél/autizmus spektrum zavarrol
sz6l6 szakmai iranyelve alapjan a legjellemzébb tarsult probléma az értelmi
fejlédés zavara, de az altalanos, specialis és részképesség-fejlédési zavarok, ér-
zékszervi sériilés jelenléte is gyakori. Az érzelmi és viselkedészavarok mellett
az epilepszia is stirtin el6forduld kiséréjelenség, a jelentés szerint az esetek
15-30%-aban jelenik meg az autizmus mellett. Ezenkiviil a depresszid, a kény-
szerbetegség, a drog-, illetve gydgyszerfliggdség sem ritka jelenség esetiikben.

Az autizmus mellett megallapitott mas
betegsegek, eltérések a gyermeknél (nyitott kérdés)

B o A O I ———— [
cpilepszia  ———
epyeb betegsigek [ —— 1 7
mogdssérilt  |— 5
hiperaktivitds | &
halldssérulés |-
allergia [ &
beszédfojlddési zavar el 4
epyéh pszichidtrial betegség (skizofrénia) el 4
asztma e 4

anyapeserezavar el 4

viselkedészavar Wl 3
anyagcsere-betegsep il 3
taplalkozdsi zavar W 2
ortopédiai probléma B 2
litdsprobléma | 2
epyib veseprobléma B 2

anyagcserezavar (coeliakia) W 2
Cremilyds kérdefs:

meghkérdereltek sxome; 133 o 10 20 30 40 50 )

emlitdsek srama: 163

27. abra
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Terapiak

A diagndzis bizonytalansdga utdn, majd a bizonyossagot kovetd kezdeti sokk
elmultaval a legtobb sziil6 azonnal kiillonboz6 fejlesztési lehetéségeket keres.

,Bdr még nem fogadtam el szdzszdzalékosan, hogy 0k betegek. De igy is
kell lenni. Mert én addig tudok értiik harcolni, amig ebbe nem térédok
bele. Mindig tovdbb keresem a lehetdségeket, hogy még jobb és még jobb.
Kikoltoziink kiilféldre, ha kell, ahol még jobb, intenziv terdpidk vannak.
Nem tor6dok bele, nem zdrom be, hogy ez van, ezt kaptam a sorstél. Csak
félig torédtem bele, hogy Gk sériiltek, és nem gyogyulnak meg.”

(3. interju)

,Mondjdk meg, hogy mi a baja — nekem ez volt a problémdm. Hogy az,
vagy nem az, mi van. Mondjdk ki, hogy mi a baja. Aszerint tudunk tovdbb-
lépni. Azt tudtam, hogy valami nem stimmel. De hogy pontosan mi — hogy
mi alapjdn fejlesszek. Milyen fejlesztést adjunk neki, hova vigyiik. Mondjdk
ki, hogy mi a helyzet.” (4. interju)

»L...] Amikor kideriilt, hogy autista, egy pdr évig nagyon komolyan beleve-
tettem magamat abba, hogy mi az, amit itt tenni lehet. Kezdett itt alakul-
gatni az EsGember meg az autista érdekvédelmi szovetség. Most lett beléle
jo sok. A legtobbszor Budapestre, de vidékre is, ahova lehetett, eljdrtam.
Vittem a fiamat Szegedre. Mindenfélében felroppent valami, hogy megta-
ldltdk az ellenszerét. Szegedre jdrtam Ldszlo Aranka professzor asszomy-
hoz. Ausztridba kellett kimenni egy bizonyosfajta fogyaszté gyogyszerért.
Beszélgettem ott is autistasziilével, mondta, hogy az 6 gyereke fél év utdn
elkezdett beszélni. Az én gyerekemnél ez semmilyen hatdssal nem volt. Volt
mdr ok is: emésgtorendszer. Aztdn egy id6é utdn ezek [a magyarazatok]
elakadtak, elfogytak.” (13. interji)

A felmérés szerint a legtobben (a kérdezettek kozel 65%-a) valamilyen gyogy-
pedagobgiai fejlesztést vesznek igénybe. Kozel 50%-kal a mozgasterdpia kovet-
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kezik, majd a beszéd-, logopédiai fejlesztés (31,6%). Az interjukbdl kideriilt,
hogy igen elterjedtek az ,egyéb” alternativ gyogyitasi modok (pl. kiilonbozé-
féle vitaminok, akupunkttira, biorezonancialis terdpia, homeopdtia), a lovag-
lasterapiatdl a zene-, a hallds- és Olelésterdpidig és etetéstréningig sok minden
megjelent.

Az elmult egy évben gyermeke részt vett-e az alabbi
listaban felsorolt kezelésekben, terapidkon?
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& ﬂ'ﬁ. Személyes kérdezés
28. abra

A sziilék az interjuk soran tobbnyire tigy nyilatkoztak, hogy a kiilonb6zé mel-
lékhatédsok és a folyamatosan névekedé doézisok miatt nem szeretnék gyer-
mekiiket dllanddan gydgyszerezni, és dllapotukat ,nyugtatokkal stabilizalni”.
Mig az alland6 gyogyszerezés az enyhébb esetekben sokszor elkeriilhetd, a
stlyosabb autizmussal é16knél a sziil6k kénytelenek beleegyezni a gydgyszer
folyamatos szedésébe. A felmérés eredményei szerint viszonylag magas értéket
képvisel gyogyszeres terapia, a megkérdezettek 34%-anal alkalmazzak ezt a
gydégymodot.
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(anya) ,,Mivel nagyon-nagyon nyugtalan volt a kisldny akkor mdr, a f6-
orvosnd ugy gondolta, hogy erésen autoagressziv kezd lenni, ami késébb
drasztikusabb formdban jelentkezett. Ugy gondolta, hogy feltétleniil sziik-
séges a gyogyszerezés.”

(apa) ,,Egy vdlasztds elé dllitott minket, hogy vagy elkezdik gyégyszerezni,
vagy nem. Ha elkezdik gyogyszerezni, €élete végéig szedni kell. Ha nem kez-
dik el, akkor csak a joisten tudja, hogy mi lesz vele.”

(anya) ,,Weisz Mdria is és késobb a német professzor is mondtdk, hogy mu-
szdj adni a gyogyszert. Tudtuk, hogy ennek beldthatatlan kovetkezményei
lehetnek. Nagyon stilyos dontés volt. Tisercinetta volt ez, amibdl késébb Ti-
sercin lett. Hosszil mese a gyogyszerelés. Nagyon nehéz az 6 gyégyszerelését
bedllitani.” (10. interji)

,Rég mondtdk, hogy szedjiik. De mivel tudjuk, hogy milyen hatdsai van-
nak, én amigy is gyégyszerellenes vagyok, féltem nagyon, mert ha rddll,
mindig tobb kell évente. Emelni kell ezeket az adagokat. Mindig nézziik a
mdjdt, veséjét, minden kivdlasztdst. Muszdj volt mdr, mert 6t kellett nézni.
Ott bent is csindlta ezeket a dolgokat [ismétl6dé rohamok]. Nehogy vala-
mi gond legyen, hogy megpattan egy ér, meg a szeme is kifordult. Ripedont
szed. Risperddlt szedett, de dtdlltunk erre. Mdsfél-két milligrammot napon-

ta. A legkisebb adagot szedi.” (18. interjui)

Sokan vannak, akik az iskolai foglalkozasok, terdpiak mellett nem tartjék sziik-
ségesnek, vagy (anyagilag, munkaidé miatt) nem tudjdk megengedni maguk-
nak a kiilonb6z6 kiegészité terapidkat. Tobben elmondtdk, hogy igen nagy

anyagi megterhelést jelentenek a terapiak szamukra.

,Az iskoldban szerintem megkapja a megfelels fejlesztést. Ott van egyéni
fejlesztés, zeneterdpia az iskoldban. A mozgds megvan, mert a testnevelés-
érdjuk ott van. Kiilon fejlesztésre nem nagyon, illetve tiszdsra jdr még. Ez
is iskolai kereteken beliil van. Mivel én délutdn dolgozom, igy délutdn nem
tudom sehovd elvinni, ha szeretném, akkor sem. Amit az iskoldban kap,

az idén még elég. [...] Otthon is voltak feladatok, azt is elvégeztiik. Ami az
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iskoldban van, arra mindenre jdr, iskolai keretek kozétt van. Kiilén nem

tudjuk elvinni.” (1. interju)

A megfeleld terdpia mindennek a gyokere. En amit tudok, itthon megcsi-
ndlok a sajdt kis elképzelésem és a kényvek szerint. Intenzivebb terdpidra
lenne sziikség mind a kettének. Pénzhidnybdl nem tudom ezt megvaldsita-
ni. Hatvanezer forint a Montessori-iskola, ahol megfelelé a terdpia. Lehet,
hogy két sériilt gyereknél lejjebb adndk, legyen harminc [ezer], de az se

menne.” (3. interji)

,Megprobdlunk neki minden megadni. Azért nem tudok itthon maradni.
Legjobb lenne itthon lenni, de akkor azokat nem tudndm neki megtenni,
amit most tudunk neki adni. A fejlesztés. Keményen kell fizetni érte. Alka-
lomra. Egy héten egyszer hordom, az keriil 6tezerbe, hetente. Amikor az
alapitvdnyhoz hordtam emellett tavaly, az keriilt Gtezer-négyszdzba még
pluszba.” (4. interji)

,»L-..1 De fiigg attdl is, mert valaki még pluszban viszi gyogypedagégushoz,
logopédushoz, de az nagyon nagy mértékben fiigg a csaldd anyagi helyze-
tétol is. Mert ezek nem olcsok. Sokan nem fogadjdk el, hogy az 6 gyerekiik
autista, vagy hogy élete végéig nyiig marad, és rengeteget kiiszkodnek az-
zal a problémdval, hogy nem tudjdk elfogadni ezt a szitudciét, és probdl-
koznak mindennel. Fordulnak fithéz-fdhoz, probdljdk hordani egy darabig

ide-oda, amig rdjonnek, hogy mégsem.” (17. interji)
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AZ AUTIZMUSSAL ELO SZEMELY
INTEZMENYI ELLATOTTSAGA

Az intézményi ellatottsag, valamint az intézményi ellatasok értékelése, az ez-
zel kapcsolatban tapasztalt diszkrimindcid vizsgdlata az autizmussal él6k és
sziileik szempontjabdl kiemelt témdja kutatasunknak, ezért mind a kérdéivek,
mind az interjuk és fokuszcsoportok sordan nagy hangstlyt fektettiink e témak
targyalasara. Ez indokolja, hogy tanulmdnyunkban is nagyobb helyet szente-
lilnk a témakornek.

Egészségiigyi ellatas

Az autizmussal €16 gyermek egészségiigyi ellatasaval kapcsolatos elégedettsé-
get az elmult egy évre vonatkozéan kérdeztiik a sziil6ktSl. Erre az idészakra
vonatkozdan a sziil6k tobbnyire teljesen elégedettnek nevezhet6k az egészség-
iigyi ellatassal kapcsolatosan, ugyanakkor nem tekinthetiink el att6l a 26%-t6l
sem, akik nem tartoznak az elégedettek kozé.

Az elmult egy évet tekintve mennyire volt elégedett
autizmussal €16 gyermeke egészségligyi ellatasaval
dsszeségében?

@ Teljesen elégedett vagyok

H Tobbivyire elégedett vagyok

W Hem igazan vagyok elégedett

H Egyaltalan nem vagyok elégedett
i Mem tudja

Személyes kérdezds: n=302

29. abra
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Megnéztiik, hogy a kiilonb6zé sulyossagi csoportokra nézve hogyan alakul az
egészségiigyi ellatassal kapcsolatos elégedettség. Azt lathatjuk, hogy bar nem
mind a harom stlyossagi csoport esetében egyértelmii az Gsszefiiggés, de az
biztos, hogy a teljesen elégedettek kozott talalhatd a legtébb enyhe foku autiz-
mussal kiizdé gyermek gondozéja, mig legkevesebben a stlyosak sziilei vannak
ebben a kategdridaban. Az egészségligyi ellatassal vald elégedetlenség noveke-
désével egyiitt emelkedik a nagyon sulyosak ardnya is a kereszttdblaban.

A megkérdezettek kozel 40%-a tapasztalt gyermeke egészségiigyi elldtdsaval

kapcsolatosan olyat, amivel nem volt elégedett, csupan az elmdilt egy év soran.

Az elmult év soran tapasztalt-e olyan dolgot
autizmussal él6 gyermeke egészségligyi ellatasaval

kapcsolatosan, amivel nem volt elégedett?
(sulyossagi csoportok szerint %-ban)

Osszes kérdozotl

igen
M nagyon silyos

H ko2epesen wilyos

mem
M enyhe

NT

Seemélyes

o 20% 40% B0% 80% 100% kerdezés; n=303

#

30. abra
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Az elmult év soran tapasztalt-e olyan dolgot
autizmussal él6 gyermeke egészségligyi
ellatasaval kapcsolatosan, amivel nem volt
elégedett?

H nem
Higen

K nem tudja

Személves kerdezés;
n=303

31. abra

A nyitott kérdések Gsszegzésével kidertilt, hogy a legtobb embernek a megfe-
lel6 hozzaéllassal volt problémadja, tovabba az autizmussal é16k szamara nagy
gondot jelentd varakozasi idé hosszisagat talaltdk méltanytalannak a sziil6k.
Mindezt annak ellenére tapasztaljdk, hogy id6pontra mennek, illetve, hogy a
sziil6k altaldban el6re kozlik az egészségiigyi dolgozokkal, hogy mi a gyermek-
kel a probléma. A kovetkezé legtobb emlités az orvosoknak az autizmussal
kapcsolatos , felkésziiletlenségérdl” tortént, amire a tudatlan és el6itéletes ma-
gatartasuk utal.

Kozel 20 emlités érkezett arrél — ami az interjuk sordn is tobbszor elhang-
zott —, hogy konkrétan elutasitottdk a gyermek ellatasat, amikor megtudtdk,
hogy autista. A konkrét szakrendeléssel kapcsolatos problémak nagy része ab-
bél adédik, hogy a sziil6k nem taldlnak ellatdst, vagy nem elégedettek vele.
Ehhez a problémakoérhoz tartozik a szakszer(itlen kezelés, ellatas, illetve a meg-
felel6 kommunikdcio és tajékoztatas hianya is. Gyakran érzik ugy az érintettek,
hogy nem megfelel6képpen bannak veliik sem szakmailag, sem emberileg.
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Mivel nem volt elégedett?
Maximum &6tot soroljon fel ! [nyitott kérdés)

R A F RIS TR LT A B g = —
Frovssnd warako 2as B, ikpont De en) L Ling ] 13
amtzmissal kst s Bl o A oo ey ] )
vl elliths elmtasitisy mtizmuss mestt — 19
konkorétszabremdelissel vabl eledetensd;  —— | 1
cavits | —— 10
gydgysrereztae kapesolatos problim: [ ——
iy ostajdstatis, kommunikicits problimik [ — =
rakszeriithen kereles, meghebedt sllitic hiiny, [ —
spedilis szolgaltatis hifya | — O

g ellitie vt bépezenciadolgoken gt binck [ — T

alagnizis felaliticval kaprsolates problémak sl 1

kazgydgyelitissl kaposolatos probim ik [ 1

Seeméiyes kirdesds; Emitdsek seomo: 147 o 5 10 15 20 25

32. abra

,Elég borzaszto dolgokat megéltiink mdr. Nagyon pozitiv élményeink is, de
szornyiiek is voltak orvosokkal. A [...] klinikdn egy orvos — a kisldnytcl
veért kellett venni, és sirt [...] — bejott, rdnézett, és azt mondta: de utdlom
az autistdkat, és kiment.” (10. interjd; anya)

Lttt volt egy sziild, akinek megfdzott a gyereke, virusos, stilyos volt, kiszd-
raddsgondok voltak. Bent fogtdk. Nem akartdk engedni, hogy az anyuka
bent legyen vele. Kiverte a balhét, dsszeveszett a doktornével. Az anyuka
mondta, hogy sziiksége van a gyereknek arra, hogy legyen mellette valaki
segitd, mert ¢ érti meg, hogy nyugodt legyen. Ez mindenki érdeke. A dok-
tor azt mondta, hogy 6t csak a testi egészsége érdekli a gyereknek. Aztdn
kiverte a balhét, és én azt mondtam az anyukdnak, hogy teljesen igaza
van. Ha nem hajlandé, ennyire hdritanak, nem engedik, forduljon om-
budsmanhoz.
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Ilyen gyereknek jdr, hogy ott legyen mellette az anyuka. Keressék meg azt a

lehetbséget, mddot, hogy bent maradhasson az anyuka. Ez egy fert6z0 rész
volt. Meg lehet oldani, csak hozzddllds kérdése.” (14. interji)

LA fogorvosért koriilbeliil egy honapig jdrkdltunk. Annyi helyen voltam
kérhdzakban. Telefonon mindig elutasitjdk az embert. Hdtha személyesen
mégse. Mindenki ajdnlta ezt meg azt az orvost, hogy ide meg oda menjiink.
Mindenki, aki egészségiigyben dolgozott, bevetette magdt. [...] A gyerek-
fogorvos, amikor beszéltiink veliik, azt mondtdk, hogy csak altatdsban le-
het, és nekik nincs altatdorvosuk. Ahdny helyre bemegyiink, mindentitt
ezt mondjdk. Magdnrendeldkben pedig hiizzdk a szdjukat, ha meghalljdk,
hogy autista. Nem tudom, miért. Taldn attol féltek, hogy elaltassdk. De mi-
vel 6 mdr volt igy, taldn koénnyebb lesz, ha esetleg muszdj lesz. Nem tudjdk,
hogy reagdl ezekre a dolgokra.” (18. interju)

Tobbek elmonddsa szerint jelenleg ,,szajrdl szajra terjed” a hire annak, ha
egy-egy orvos bevalik. A hosszas keresgélés és a sok kudarc elkeriilése cél-
jabdl tobbekben felmeriilt annak az igénye, hogy egy specialis szakrendelési
halézatot kellene kiépiteni, amely fenn lenne az interneten, és barki hozza-
férhetne. A sziil6k nagy része jelen pillanatban ugy érzi, ,kegyet gyakorolnak
az orvosok”, amikor ellatjak a fogyatékkal él6ket, és a ,lekotelezettség” érzése

még akkor sem muilik el, ha ezekért a szolgaltatasokért fizetnek.

,JO volna, ha a magyar egészségiigy rendelkezne egy olyan rendeldinté-
gettel, hdlozattal, ahol a fogyatékkal él6 gyermeket tiirelemmel kezelik:
fogdszat, négyogydszat. Példdul most nagy gond, hogy taldljunk olyan né-
gyogydszt, aki a fogyatékkal €l6 felndtt ldnyokkal hajlandd foglalkozni. Ha
nem szivességet tenne egy orvos. Vagy a sziild elviszi, és keményen fizet. Ha

a magyar egészségiigy ezt tudomdsul venné.” (10. interjd; apa)

»,Nagyon jo lenne az orvosi elldtds: fogdszat, szemészet, minden ilyen szak-
orvosi elldtds nulla. Ha fogorvoshoz kell vinniink, majdnem egy évig ro-

hangdltunk. Pedig fizetiink, bdrmit, végiil megcsindlta, de nagyon hosszu
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idbbe telt. Voltunk valahol, tdvolrdl belenézett. Ez nekem nem érthetd. Fél-

nek téle. Hogy keressiink altatéorvost.” (18. interji)

Néhany esetben jo tapasztalatokrdl is beszamoltak interjialanyaink, altalanos
vélemény az, hogy ,,orvosa valogatja”; vannak érzékenyebben reagald szakem-
berek, akik apro segitségekkel vagy engedményekkel (példaul a sziilé bent ma-
radhat gyermekével a kérhdazban, vagy kiilon szobat biztositanak neki stb.) nagy
halat valtanak ki a sziil6kbél. Ezek az esetek azonban kivételnek szamitanak,

pedig a sziil6k ugy érzik, esetiikben ennek ,természetesnek kellene lennie”.

,De volt nagyon pogzitiv élményiink is, példdul a [...] klinikdn, ahol tgy
bdntak a ldnyunkkal, fantasztikus elldtdst kapott: kiilon szobdt kapott,
megengedték, hogy ott legyiink vele, a gondozondvel legyen. Azéta is ahhoz

a féorvoshoz hordjuk a ldnyunkat.” (10. interji)

Oktatasi ellatas

A bolcsbdei, oktatasi ellatassal kapcesolatos kérdések fontossagat a kérd6ivek
mellett mind a fékuszcsoportok, mind az interjik alatamasztottak. El6szor is
tisztazni kell, hogyan értettiik az oktatasi ellatottsdg fogalmat: barmilyen in-
tézményi (akar szocidlis otthonban, lakéotthonban kapott) vagy intézményen
kiviili (magantanuléi) ellatast idesoroltunk, a hangstily az oktatés rendszeres-
ségén volt.

Ellatottsag

Az ellatottsdg kérdése kiilonbozéképpen alakult a két mintdban, ami a kordsz-
szetétel eltéréseibdl adodik, azazhogy a személyesen lekérdezett mintaba joval
tobb id6sebb (felnétt) keriilt be, mint a postaiba.?® A bélesédei, oktatasi ellatast
korcsoportonként érdemes megvizsgalni: az eredmények azt mutatjak, hogy a

28 Lésd 1. fej., minta leirasa.



Az autizmussal él6 személy intézményi ellatottsaga

3-6 éves kor kozotti csoportban® viszonylag magas (21,7%) azoknak az ara-
nya, akik nem részesiilnek bolcsédei vagy évodai ellatasban. A postai mintaban
ebben a korcsoportban® jéval alacsonyabb az ellatatlanok aranya, ami Gssze-
fligg a sziil6k nagyobb aranyu gazdasagi aktivitasaval is.

Részesiil-e gyermeke jelenleg valamilyen
bélcs6dei vagy oktatasi ellatasban?

20 év alattiakra
{kercsoportok szerint %-ban)

Osszes kérdezett ||
15-19 éves (flatal) |
L1-14 éves iskoldskord) OO 0Nl igen, sz
1 M Mem részesiil
7-10 éves (kisiskolas kord) |
36 éves (ovodaskord) |
L J L J Személyes

0% 205 4% B0 B0 100%  kérdezés; n=182

33. abra

Lathaté mindkét mintaban, hogy az altaldnos iskolai korosztaly szinte teljesen
ellatott az oktatas teriiletén, amint azonban elérik a 15 éves korhatart, ugy egy-
re tobben esnek ki az iskolarendszerbdl. Mintankban a személyes megkeresés
soran a 15-19 év kozottiek (25,2%) sziileinek 19,5%-a valaszolta, hogy sem-
milyen oktatdsi elldtdsban nem részesiil gyermekiik, mig ez az arany a postai
mintaban ismét jéval alacsonyabb, 6,3%. (Ebben a mintdban egyébként 20%-ot
tesz ki a 15-19 évesek csoportja.)

29 7,4%-ot tesz ki a teljes mintdban.
30 20,7%-ot tesz ki a teljes populacidt tekintve.
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Részesiil-e gyermeke jelenleg valamilyen bolcsodei
vagy oktatasi ellatashan?

20 év alattiakra
(korcsoportok srerint 2-ban)
H Réwzisl

Osszes kérdezent
Mo riszasdil

Fiatal [15-19 éves)

Iskolids kord [11-14 éves)

Kisiskolas kord [7-10 éves)

postol kérdezés;
n=318

Owoddskori |36 éves)

Il

B4% 86% B8% 90% 92% 94% 96% 93% 100%

34. abra

A kovetkezd dbra a stlyossdgi csoportok szerint vizsgalja az oktatdsi ellatott-
sagot, a kiilonbség ugyan nem szignifikans, de eltérést mutat: az ellatatlanok
kozott az atlagosnal nagyobb a nagyon sulyosak és kdzepesen sulyosak aranya,
mig enyhék nem is jelennek meg ebben a csoportban.

Arra, hogy a gyermek miért nem jar bolcsédei vagy oktatdsi intézménybe,
viszonylag sokan vélaszoltak azt, hogy kora alapjan nem kotelezett, ez teszi ki
a valaszok csaknem 66%-at, mig a tobbi (lehet6ségek hidnya, szakemberhidny
stb.) vélasz alkotja a maradék 34%-ot.
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Részesiil-e gyermeke jelenleg valamilyen
bolcsédei vagy oktatasi ellatasban?

20 év alattiak
{stlyossdgi csoportok szerint %-ban)

Qsszes H nagyon silyos
kérdezett . .
ki zepesen wilyos

i eyl
0% 20% 40% 60% 80% 100% Seemélyes kérdesds;
n=182
35. abra
Ha nem jar, mi ennek az oka?
TOBB VALASZ IS LEHETSEGES!
Kora alapjan nem katelezett _ &1
Megfeleld lehetdségek hidnyabanvagy a.. [ 13
Egyeébok, éspedig: [ 12
Megfeleld oktatok/szakemberek hidnya miatt [l 6
A gyermek stlyos dllapota miatt Bl 5
Intézménybdl valé eltandcsolds, elbocsatds... il 3
& pyermek magatartasi problémai miatt il 3
Aremélyes kérderds; 0 20 a0 60 a0 100

(=109 emiitések szama: 1 23}

36. abra
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Az interjik sordn az deriilt ki, hogy a sziil6k ugyan hosszu és rogos ut soran
végiil taldlnak olyan intézményt, ahol elhelyezhetik tankdoteles kort gyerme-
keiket, akiket pedig nem véllalnak az intézmények, magdntanuldk lesznek.

Jdrt a specidlis bolcsédébe (ndlunk tgy van, hogy bélcséde, dvoda egy-
ben), hogyha nem veszi dt — a mozgdssériilteket, siketeket dtveszi a specid-
lis 6voda, az értelmi fogyatékosokat nem —, 6k ott maradnak ugyanabban
az intézményben, ahol a béleséde is tizemel, itt rogton mellettiink. O oda-
jdrt hatéves kordig. Utdna megprobdltuk, van egy alapitvdny, egy joszol-
gdlati otthon. Az jelentkezett, hogy 6 befogadja a gyermeket abba a heti
négyords elldtdsba. Aztdn kozolték, hogy nem. Onnantdl 6 magdntanulg.”
(6. interju)

»[Olyan helyre kellene vinni], ahol ép értelmil autistdk vannak, de ilyen
nincs Magyarorszdgon. Vagy hogy integrdljiam be csoportba? A ’98-as év-
folyam éta beintegrdlnak. De hova, ahol nem teszik ténkre? Ahol a most
még nem agresszitv gyerekembdl nem csindlnak agresszivet, 6rjongé vala-
kit? Végignéztem a sajdt csoportomban is, hogy akik elmentek, ott konf-
rontdlédtak. Igen, mert ha konfrontdlddik és szocidlis helyzetekbe keriil,
akkor majd megtanulja a szocializdciot. Nem ez torténik. Az torténik, hogy
dithroham éri, elkezdi rugdosni, verni a tdrsait, és mi lesz bel6le? Az, hogy
kozdsségbe nem vihetd, akkor legyen magdntanuld. Magdntanulé most a

kisldny.” (16. interju)

A legtobb panasz az idésebb (16-18 éven feliili) gyerekek sziilei részérél ér-
kezett, hiszen nagyon ritka az, hogy egy oktatasi intézmény 18 év folott is
bent tartsa a fiatalokat, vagy barmilyen szakképzési lehetdséget, esetleg gimna-
ziumot taldljanak, f6ként a sulyosabb autizmussal é16k szamara. Nemcsak okta-
tasi lehet6ségek, de szocidlis ellatds hidnyaval is kiizdenek ennek a korosztaly-
nak a sziilei (lasd kovetkez6 rész), sokszor egyetlen megoldas marad, otthon

maradni a nagykortva valt fiatallal.



Az autizmussal €16 személy intézményi ellatottsdga

LA kicsi itthon van, semmilyen elldtds nincs neki. Tizennyolc éves kordig
jdrt suliba. Akkor korhatdron feliil lett. Muszdj volt elionni. Azéta gyakor-
latilag itthon vagyok vele.” (17. interju, apa)

LA fiunk tizennyolc éves. Hdroméves kordtdl jdrt a [...] utcdba. Két éve
csak kétszer megy egy héten, a tébbi nap itthon van. [...] Heti két nap
megy be, napi nyolc 6rdra. Most keresnénk neki nappali foglalkoztatdt,
de az iskola sem taldl semmi olyat. Ilyet biztos hogy nem taldlunk, mint
ami itt volt. Nem tudjuk, hogy egy nagycsoportban, ahol tizen vannak,
nemcsak autistdk, hanem mds gyerekek vagy felnéttek is, ott hogyan visel-
kedne. [...] Nydron igénybe vettem az dpoldsit, mert a szabadsdg nem volt
annyi. Nekem olyan munkahelyem volt, az nagyon jé volt, mert nydron
eljohettem dpoldsira. Ha beteg volt, szabadsdgra, betegdllomdnyba. Ilyen
nincs szgerintem mdshol, de nekem nagyon joé volt. Csak amikor kidertilt,
hogy a fittval mi van, akkor mdr nem lehetett tovdbb. Fogtam, felmondtam

és hazajottem, mert muszdj volt. Most dpoldsin vagyok.” (18. interju)

Oktatasi, nevelési intézménytipusok, intézményvalasztas

Ha korosztédlyok és intézménytipus szerint csoportositjuk az oktatasi ellatas-
ban részt vevéket, azt lathatjuk, hogy a 3-6 évesek az évoda mellett korai
fejleszt6 intézményekbe jarnak. A 7-10 év kor kozottiek legnagyobb része
altaldnos iskoldba jar, de viszonylag nagy szdmban maradnak ebbdl a kor-
osztalybol még az évodéakban is, és megjelennek a kiilonb6zé tipusu fejlesz-
t6 iskoldk is. A fels6 tagozatosok nagy része altalanos iskoldba, kiilonb6zé
fejleszté és szakiskoldakba jar. A 15-19 éves korosztalybdl a legtobben még
az altalanos iskola berkein beliil maradnak, emellett a szakiskoldk, fejleszté
iskoldk jelennek meg. A 20 év folottieknél szakiskolai ellatassal, illetve egyéb
formdjua oktatdsi intézményekkel taldlkozhatunk. (A postai kérdezés eredmé-

nyeit lasd a Fiiggelék 10. sz. dbrajan.)
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Intézménytipusok az autizmussal él6 személy kora alapjan
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37. abra

Sremélyes kérdezés; n=201

Az oktatdsi mdd intézménytipusonként is valtozo, amely alapvetéen két di-
menzié mentén kiilonithetS el: hogy tobbségi vagy specidlis az iskola, és hogy
autista vagy nem autista (nemcsak autista, hanem mas tipusu fogyatékos vagy
hatranyos helyzeti gyermekekkel egyiitt jar) a csoport, ahova jar a gyermek.
Ezenkiviil 1étezik még a tobbségi iskolai integralt oktatds (azaz ép gyermekek-
kel egyiitt tanulas) és a magantanuldi status.

A két minta alapjdn az latszik,*! hogy a kérdezettek koziil legtobben specialis
iskoldba, autista csoportba jarnak (személyes megkérdezés: 28%; postai kér-
dezés: 43%). Ezt koveti a specidlis iskola nem autista osztdlya és a tobbsé-
gi intézmény integralt osztalya fej fej mellett. A személyesen megkérdezettek
mintdjdban egészen magas aranyt képvisel a tObbségi intézmény specidlis és
autista osztdlya is.

31 A postai kérdezés mintajat 1dsd a Fliggelék 11. sz. dbrajan.



Az autizmussal él6 személy intézményi ellatottsaga

Hogyan vesz részt gyermeke az oktatasban,

vagy bolcsédei ellatasban?
{esak azoktdl kérdeztick, akik jarnak valamilyen intézménybe)
1%

| Tobbsign intézménybee, ép tauldkkal kozosen jbr

| Tabbségi intézménybe, spedalis owtilyba/caoportha jar
o Tabbsdgi intdzmdnybe, autista csopartha jbr

| Spediales mtézmenybe, nem autista csoportha jar

M Spediales mtézmeénybe, autista csoportha jar

& Magantamuila

W Hem dga

Személyes kérderés; n=199

38. abra

Az intézménytipusokat megvizsgaltuk az autizmussal él6k korcsoportjai és a
sulyossagi csoportok szerint is. A korcsoportos bontds esetében azt taldltuk,
hogy a tobbségi intézményben, az integralt oktatas keretén beliil tanulok kozott
legnagyobb aranyban az évodasok és az alsé tagozatosok, azaz a kisgyerekek
talalhatéak. A tobbségi intézménybe, specidlis osztalyba jardk kozott mar in-
kabb a 20 év folottiek, de az dltalanos iskolas kortiak is megjelennek, a specialis
intézményekbe és az autista csoportokba (tobbségi és specidlis intézményben
egyarant) viszont egyértelmtien az idésebb korcsoportok, a 14 év folottiek jar-
nak nagyobb aranyban.3?

32 Az intézménytipusok és kiilonbozé képzési formdk komplikéltsdgat mutatja, hogy a postai
dton visszakiildott kérdbivekben jelentds aranyt képviseltek azok, akik erre a kérdésre nem
tudtak valaszolni (24%).
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Hogyan vesz részt gyermeke az oktatasban,

bolcsédei ellatasban?
{Korcsoportok szerint; %-ban)

Osszes kérdezett
Magdntanuld(n=14)
Specialisintézmeénybe, autista csoportha jar..

Specidlisintézménybe, nem autista csoportba...

Tobbségi intézménybe, autista csoportha jar...
Tebbség intézmenybe, specidhs...
Tobbségi intézménybe, ép tanuldkkal kdzdsen...

Mem tudja (n=2)
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B 11=14 éves [iskalaskora) H 15=19 éves (fiatal)

sremélyes kérdezés; n=198

39. abra

Az iskolavalasztasrdl, a megfeleld intézmény megtalalasi nehézségeirdl sokat
beszéltek interjialanyaink, ami alapjan ugy véljiik, hogy a diagndzis ,,megszer-
zése” utan a kovetkezd nagy nehézség a csalddok szdmara a megfeleld nevelési
vagy oktatasi intézmény megtalalasa. Ha léteznek is listak az intézményekrdl,
azok nem mindig megbizhaté adatokat tartalmaznak, a helyzet egyébként is
elég gyorsan valtozik. Hidba van fenn a listdn egy intézmény, sokszor mar a
telefonalaskor kideriil, hogy valéjadban nem fogadnak autizmussal é16 gyereke-
ket. Gyakori, hogy az intézmények csak felveszik a profiljukba az autizmussal
élok integralt vagy specidlis nevelését, de menet kdzben kideriil, hogy nincse-
nek erre kiképzett, hozzaérté 6vondk, tandrok, vagy esetleg egyszertien kevés
a pedagdgus a gyerekek mellé. Az sem utols6 szempont a valasztasnal, hogy az
intézmény hol helyezkedik el, milyen kénnyen megkozelithetd, és hogy hany
orat maradhat bent a gyermek.
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,Elég nehezen indult a dolog, mert senki semmit nem tudott. Egyediil a
korai fejlesztében kaptunk egy listdt, amit nekem kellett hivogatni, hogy
milyen évoddt tudunk neki taldlni. [...] Egy korai fejlesztébe elmentiink.
Ott sem igazdn tudtak tdmpontot adni, hogy melyik évoddba menjiink.
Az § két csoportjukba nem fértiink be, mert az egyik a Down-szindrémds
gyerekeké, a mdsik pedig a logopédiai csoport, ahova szintén nem, mert
akkor még nem is beszélt. A lista alapjdn hivogattam az intézményeket,
ennyi volt. Sajdt magamnak kellett megkeresnem a megfelels intézményt.
[...]1” (1. interjd)

,Ovoda — ast gy sikeriilt megoldani, veliink szemben volt az évoda, oda
jdrt a ldnyom. Ahogy meghallottdk, hogy mi a probléma, azonnal mereven
elzdrkogtak. Majdhogynem az utcdn is dtmentek a tuloldalra, csak hogy
ne kelljen a kényelmetlen témdrdl beszélgetni. Ez 20-25 km-re van téliink
[...], ott egy alapitvdnyi évoddba sikertilt elhelyezni, ahol mindenféle sé-
rillt gyerek volt. [...] En oriiltem, hogy taldltam ilyet. Itt naponta 200
km-t kellett autézgatnunk, és egy fillér tdmogatdst nem kaptunk hozzd.”
(13. interju)

,Nem, nagyon megszenvedtiik ezt a dolgot, olyanformdn, hogy kétségbe
voltam esve, hogy hova fogjuk tenni [a gyereket]. Mondta a fejlesztépeda-
gogus, hogy van valamilyen [...] iskola a [...] vdrosban. Hdt én hogy jdr-
jak innen oda? Akkor még volt munkahelyem, nem is rossz munkahelyem
volt, hdt én nem fogok innen féladni mindent, de hdt akkor nézziink persze
szét helyben. Es akkor hdt kideriilt, hogy itt igenis integrdld iskola van,
igenis van szerencsére egy pont olyan pedagogus, aki nekiink megfelel, akit
még rdaddsul ismerek is régebbrdl, és akkor hdt a kisfitit befogadndk-e,
mer ilyen meg ilyen probléma van. [...] Lett beszélve az igazgatdéval is, kicsi
a létszdm, kicsi falurdl beszéliink, minden gyerekre sziikség van. A gyerek
utdn dupla tdmogatdst kapnak, felvették.” (15. interja)

El6fordult olyan torténet is, hogy a sziil6k megtaldlnak egy intézményt, hata-
rozottan tudjak, hogy gyermekiiknek erre van sziiksége, és a szakért6i bizott-
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saggal is kozlik allaspontjukat, sokszor nem is eredmény nélkiil. A bizottsagok
munkajat szabalyozé rendelet®® kimondja, hogy a megfelel6 feltételekkel ren-
delkez6 intézmények koziil — a szakért6i bizottsdg tdjékoztatdsa alapjan — a
sziilének joga van a szabad intézményvdlasztasra.

LAzt is egyediil probdltam megkeresni, hogy ,A” és ,,B” keriiletben milyen
iskola, milyen csoport van. Az ,,A” keriilet megtetszett, mert ott két autis-
ta csoport is van. Maximum hatfés létszdmmal mitkodtek. A kisebbikhez
kertiilt, ott hasonlo kortl gyerekek voltak. Ezt is egyediil [kerestem meg].
A szakérté bizottsdgndl mdr én mondtam, hogy a ,A” keriiletbe irjdk a
papirosunkat.

— Az iskolaztatdsndl?

A szakértéi véleménybe, hogy melyik iskoldt ajdnljdk. Amikor megtaldl-
tam, mondtam, hogy irjuk be. [...] Bdr itt van egy mdsik iskola is, de
itt nincs autista csoport. Kifejezetten autista csoportba szerettem volna 6t
tratni. Itt csak foglalkoztatd tagozat van, volt akkor.” (1. interju)

JEzt mi is eldontéttitk egyrészt. Es van a tanuldsképesség-vizsgdlat a [...]

utcdban. Ott mi mondtuk meg, hogy hova szeretnénk [...].” (12. interji)

A jelenlegi oktatdsi szinten®** (ami nem fedi le az egész oktatasi életutat) a szii-
16k 26%-a vélaszolta azt, hogy tobb intézménnyel probalkoztak, mire felvették
gyermekiiket. A sziil6k kozel hetvenen vélaszoltak arra a nyitott kérdésre, hogy
milyen okbdl utasitottak el gyermekiiket: a legtobb elutasitast azzal magyaraz-
ték, hogy ,nincsen autistaképzés az intézményben”, a masodik helyen a ,terii-
letileg nem idetartozik” és a ,,szakemberhidny” valaszok alltak, mig néhanyan
yhelyhidnyra” és ,,egyéb okokra” hivatkoztak.

33 A szakért6i és rehabilitdcios tevékenységet a 14/1994. (VI. 24.) sz. MKM-rendelet szabdlyoz-
za. ,,A megfelel§ feltételekkel rendelkezé intézmények koziil — a szakért6i bizottsag tajékoz-
tatasa alapjan — a sziilének joga van a szabad intézményvalasztasra. Annak érdekében, hogy
a szakért6i bizottsagok naprakész informdcidkkal rendelkezzenek arrdl, hogy mely intézmé-
nyekben adottak a fogyatékos gyermekek nevelésének, oktatdsdanak feltételei — akar integralt,
akar szegregalt formdban —, a kozoktatasi torvény a teleptiilések jegyzéi kotelezettségeként
meghatarozza, hogy ezekrél az intézményekrol tajékoztassdk a bizottsagokat.”

34 Azaz, ahova a gyermek jelenleg jar: pl. altaldanos iskola szintje.
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A menet kozbeni intézményvéltasok ardnya ennél magasabb volt (35%), kozii-
liik pedig 38% egynél tobb alkalommal kényszeriilt valtasra. Az intézményval-
tasra vonatkozd nyitott kérdésekre érkezett valaszok (Osszesen 87) tobbsége
az intézménnyel valo6 elégedetlenséget, jobb iskola megtalaldsat nevezte meg,
majd a gyermek korat, a pedagégus hozzaallasat és a szakismeret hianyat jelol-
ték meg a valtas okaként. Tébben az iskola megszlinésével indokoltak a kény-
szer( iskolavéltast. Az ingatag intézményi helyzetr6l mind a fékuszcsoportok,
mind az interjuk szerepl6i rendre beszamoltak.

»,Normdl iskoldba [jar]. Mert bezdrt az [...] alapitvdnyi iskola. Nagyon
késon tudtuk meg. Nyaraltunk. Amikor hazajéttiink, arrdl volt sz6, hogy
hova menjiink. Mondta a keriiletben az oktatdsi osztdlyon az a valaki, aki
ezzel foglalkozik, hogy itt nem messze van téliink egy iskola, de hogy ez egy
normdl dltaldnos iskola. Max. két hétig, ha ellesz ott [mondta a sziil6].
Az alapitvdnyi iskoldban nagyon jol fejlesztették. Nagyon nagy eredményt
értek el ndla. [...] Most vannak gondok [a normal iskolaban]. Negyedik-
ben nem volt vész. Azéta ott van. Specidlis iskoldra sziikség lenne. Szeretett
odajdrni [az el6z6 iskolaba]. Annyira jé volt. [...]”

Az nagyon fdj, hogy bezdrtdk. A kisfiti annyira szeretett odajdrni, hogy
bement az osztdlyterembe, mikor az utolsé papirokért mentiink, és mond-
ta: itt vannak még a zsetonjaim, nekem volt a legtobb, és megsimogatta a
tdbldt. Ez tiikrozte, hogy mennyire szeretett odajdrni. Mindent kitaldltak a
gyerekekért. Ha faradtak voltak, labddkat dobdltak, hogy mondd a vdlaszt,
hogy élénkitsék. Annyira értettek hozzdjuk. Példaértékii.” (20. interji)

Az iskolavaltds okaként tobben jelolték meg a beilleszkedési problémakat, az
iskola tavolsagat és egyszertien azt a tényt, hogy a gyermek ,autista”.

Jellemz6 eset, f6ként a korai idészakban (6voda-, iskolakezdés), hogy a
szilék a tObbségi intézményben kezdenek, ahol integrdlt csoportba iratjak
gyermekiiket. Kés6bb azonban kideriil, hogy nem mtkodik a dolog, a sziil6k
véleménye szerint legtobbszor azért nem, mert az intézmények nincsenek fel-
késziilve, az 6vénok, tanarok nem eléggé képzettek a feladathoz.
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LA szomszédasszony tandrnd és a [...] utcdban van egy integrdcids iskola.
De nem vdlt be nekiink. Fél évet birt a gyerek. Attdl kezdve, hogy erdsodott
a tananyag, a tandrnd nem értett a problémdhoz. Egyre tobb probléma volt.
Jelzett nekiink, hogy nem bir a gyerekkel, mert 6 nem ért az autizmushoz.
Mindenhol szinte ez volt a probléma, hogy a tandr nem ért az autizmus-
hoz, nem tudtdk kezelni, nem tudtak vele kiilon foglalkozni. Jdrt ki utazo
gyogypedagogus innen a kisegits iskoldbdl. Nem volt elég a gyereknek a
fejlesztés. Igyekeztek, de azt mondtdk, hogy ez kevés lesz. Tényleg nem vdlt

be.” (2. interji)

,Amikor még dvodds volt, vittem, prébdltam egészséges Gvoddba beiratni.
Betrattam. A kisebbik gyerek egy évet jdrt az egészséges évoddba. Nagyon
szépen fejlédott, mert vittem még pluszban a korai fejlesztébe hdromszor.
Azt mondtdk, hogy & mehetne integrdltan iskoldba. Ennek nagyon dériil-
tem. Csakhogy az utolso félévben ledllt ez az egész fejlesztés. Az dvoddban
nem tudtdk biztositani ezt az intenziv fejlesztést. Ez le lett dllitva. Hallot-
tam olyat, hogy kétezer forint ordnként, lehet folytatni. KGszéném szépen,
én egyediil nevelek két sériilt gyereket. Ez nem fog menni. Visszaesett a gye-
rek, ezdltal kisegitd iskoldba kellett vinni. Elmentiink a tanuldsképesség-
vizgsgdloba, ott kozolték ezt. Ugyan rdirtdk a papirra, hogy integrdlhato.
[...]1” (3. interjd)

LFiatalabb volt, mint hdroméves, mikor elkezdett oviba jdrni. Februdr-
ban kezdett, mdjusban toltétte a hdrmat. Hamarabb kezdett oviba jdrni.
Annak az évnek a nyardn indult az egész. Az 6voddban nem foglalkoztak
vele. Mondtdk, hogy 6 nem odavalo. Féltek téle. Deritsiik ki, hogy egydl-
taldn hova valo. Ldtszott, hogy nem olyan, mds volt, komolyabb gyerek
volt. Hidnyoztak a kommunikdcids dolgok, ami ilyen idésen mdr meg-
van.” (14. interji)

»L...] De emelt szintii szolgdltatdst nem tudnak nyijtani [az integralt isko-
14k]. Csak a tdmogatdst szeretik felvenni. Elfér a hdtsé padban ez a gyerek.

Az Osszes fejlesztés abban meriil ki, hogy abban a heti nem tudom, hdny
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ordban, kettében, vagy ha még a habilitdciot is szdmolom, akkor négy
érdban, kiviszi egy gyogypedagogus, és fejleszti ezt a gyereket. Ebben ki
is meriil a pluszoktatdsnak a ténye és lehetésége. Utdna, amikor bent van
az osgtdlyban, akkor 6 az utolso, akit megkérdez a tandr, hogy 6 mennyit
értett. Nem is fogja megérteni olyan szinten és olyan tempoban, ahogy
haladni kell.” (16. interjt)

,Negyedikben olyan nagy gond nem volt. A normdl iskoldba keriilt, ide a
sarkon tilra, kozelre. A gyereknek a tanulds volt a mindene. Mondta az
osztdlyfénoke, hogy szerinte nem is autista, mert nem ldt semmi olyasmit.
Az igazgato mondta, hogy vdltozd a gyermeknél. Hol koszon, a szemébe
néz, hol pedig elfordul, nem készon. Hol ilyen, hol olyan volt. Mostanra
jottek ki a problémdk. Felsé, tobbet kell tanulni, elég sok tandr van, mind-
egyikhez alkalmazkodni. Nagyon sokan nem tudjdk elfogadni sajnos. Meg-
dobbentd. Nemcsak autista gyerekekhez nem értenek, tisztelet a kivételnek,
mert azért van nem is egy tandr, aki nemcsak hogy a gyerekeket nagyon
szereti, hanem az én gyerekem felé is azt sugdrozza, hogy elfogadja. Nincs
gondja vele, és forditva sem. De van olyan, aki szornyii. En megrettentem

nem egy tandrtol.” (20. interji)

Interjialanyaink koziil tehat tobben prébalkoztak elészor a tobbségi évodak-
kal, iskolakkal, ami mellett a 6 érv, hogy a tobbi gyerek ,htizza magaval” az
autizmussal €él6t. De amikor tigy lattak, hogy a dolog nem mtikédik, a specidlis
iskola mellett dontottek. A specidlis és autista csoportok mellett dltaldban olyan
érvek sorakoznak, hogy kis 1étszamu csoportban hozzdérté pedagdégusok fog-
lalkoznak a gyerekekkel, kiilon tanmenet szerint. Sokat nyom a latba, hogy a
gyerekeknek nem kell konfrontalddniuk a tandrokkal és ép tarsaikkal, ami még
akkor is nagy gondot okoz, ha egyébként tudnd teljesiteni az elvardsokat.

LAz tetszett, hogy mondtdk, hogy ott megkapjdk a megfeleld fejlesztést. Ugy
voltam vele, hogy ha egészséges kozosségben vannak, sokat tanulhatnak.
De ha nincs egy irdnyité évond, aki segit abban, hogy fogadjuk el ezt a
gyereket, segitsiink neki, vagy nincs még egy gyogypedagogus mellette, aki
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kiilén foglalkozik vele, nem ldtom értelmét, még akkor is, ha egészséges
kornyezetben van. Ott viszont ndla még sériiltebb gyerekek is vannak, de
az intenziv fejlesztést megkapjdk, mint a korai fejlesztoben. Vacilldlnom
kellett, hogy mi legyen. Ugy dontéttem, hogy menjenek specidlis iskoldba,
és majd megprobdlok nekik kiilon egészséges tdrsasdgot keresni. Erre taldl-
tam ki a templomot.” (3. interji)

Lttt van egy autistaiskola, regiondlis iskoldba jdr;, ebben szerencsénk van,
odajdr most. Szerencsénk van, csak ott nem ldt maga elétt hiizderét. Nem
ldtja azokat a normdl gyerekeket. [...] Azért nem vagyok teljesen elégedett
ezzel a helyzettel, bdr nagyon jé az, amit ott csindlnak, mert a fiam fejlo-
dik. Nem azzal van a baj. De vesz dt olyan szokdsokat, amelyeket elétte
nem csindlt. Példdul hérgs hangokat ad ki, elkezd visitani csak tigy magd-

tol. Szerintem az ottani nehezebb gyerekektdl veszi dt.” (12. interj)

LAz egy tanuldsban akaddlyozott, kozépsulyos gyermekeket foglalkoztatd
iskola.

- Ott nemcsak autistak vannak?

— Féként nincsenek autistdk. Oda szeretném egy tanuldsban akaddlyozott
kiscsoportos osztdlyba beadni. Ahol tudna az 6 tempojdban haladni. Meg
ha felugrdl, és egy kis kényszermozgds kell, ropkddnie kell, akkor répkod-
het. [...] De ha beadom egy harmincas létszdmil osztdlyba, pillanatok
alatt hiilyét csindlnak beldle, és beiiltetik legfeljebb az utolsé padba, és ott
ropkodhet. Tudom, hogy mi lesz belGle. Ertelme nincs.” (16. interjii)

Az interjurészletekbdl is lathatd, hogy a sziiléknek nincs konnyl helyzetiik:
nagyon megoszlanak a vélemények a specialis, amde nem Kkifejezetten autiz-
mussal él6k szdmara létrehozott és az autista csoportok kozott. Megfigyelé-
seink szerint az autista csoport azoknak okoz gondot, akiknek az autizmusa
kevésbé stilyos, és a sziil6k tgy érzik, hogy a gyerek visszafelé fejlédik, rossz
szokasokat vesz at. A kozépsulyos, illetve silyosabb esetekben legtobbszor az
autista csoport az egyetlen megoldas. Sok torténetbdl az dertiil ki, hogy igaza-
bdl nevel6-, pedagdgusfiiggs az, hogy mennyire valik be az adott iskola, osztaly
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vagy program. Természetesen nem lehet eltekinteni a megfelel6 koriilmények
sziikségességétol: a specidlis és autista csoportokban is kulcsfontossagu, hogy
kiilon tanterve legyen a gyerekeknek, és megfelel6 szamu oktatd, neveld vagy
asszisztens legyen mellettiik. Toébben beszamoltak j6é példakrdl:

»L-..] Nagyon jo iskola.

[apa] — Egy év alatt rengeteget fejlodtek, mialatt odajdrtak.

[anya] — Eleve ahogy fogadtak minket. Az igazgatond korbevezetett az
iskoldn, megmutatott mindent. A ldnyok az igazgatond kedvencei. Nagyon
oriilok. Csak az a rossz, hogy messze van.

— Allami vagy alapitvanyi iskola?

[anya] — Szerintem dllami, mert a Pest Megyei Onkormdnyzathoz tartozik.
O tartja fenn az iskoldt. Ez egy rendes dltaldnos iskola és specidlis csoport.
Van t6bb csoport is. Ok most egy kiscsoportban vannak. Hat gyermek van.
Hdrom tandr foglalkozik veliik. Ez rengeteget szdmit.” (5. interja)

,,EQy tandr és egy segit6 [van a csoportban]. Ez tokéletesen mitkodik, mivel
ez egy jo csoport. Itt nincsen olyan gyerek, aki egyszemélyes, tehdt akivel
egész nap egyiitt kell [lenni]. fgy mitkddik, nagyon jé a csoport. Ha viszont
mdr bekertil egy olyan gyerek, akivel dllandéan foglalkozni, figyelni kell,
mert verekszik, akkor mdr borul minden. Az a probléma veliik, hogy na-
gyon egyszemélyesek. Tanulni sem tigy tanulnak, hogy iilnek a padban, és
diktdlds. Mindegyiknek tanmenet kiilon. Teljesen elkiiloniilve tanulnak ve-
liik. Nyilvdn a korukbdl is adédik. Mert van tizéves, tizennégy éves, nyolc-

éves a csoportban.” (7. interju)

Ugy tiinik, hogy az intézménykeresés nehéz periédus a sziilék életében, sokszor
tobb probalkozas utdn talalnak ra a megfelel6 helyre, de ha ez sikertil, akkor
ugy értékelik, hogy alapvet6en megfeleléen bannak gyermekiikkel. A sziil6k
68%-a teljesen, 20%-a inkabb megfelel6nek itélte a helyzetet, a maradék 12%-
uk nem tartotta megfelel6nek, ahogyan a gyermekével bannak.

A sulyossagi csoportokat megvizsgalva azt lathatjuk, hogy a banasmadddal
leginkabb elégedettnek a kozepesen sulyos dllapotinak itélt autizmussal él6k
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Allapotéanak megfeleléen bannak-e
gyermekiikkel?

2%

. 10%

H lzen, teljesen megfelelien
H Inkabl meglelelden

M Kevéshé megfeleloen

M Egyaltalan nem megfelelien

i Mem tudja

Sremélyes kérdezés; n=13%
40. abra

sziilei bizonyultak (5,6% volt kevésbé elégedett), mig a nagyon sulyosaknal
20% folott volt az elégedetlenek aranya, és az enyhéknél 13% koriil mozgott ez
a rata. Ugy tiinik, hogy a két széIsG csoport esetében kevésbé sikeriil megtaldlni
a sziil6k és gyermekek szamara is megfelel6 oktatasi, nevelési intézményt.

Az elmilt év sordn tapasztalt-e olyan dolgot gyermeke

oktatasaval, nevelésével kapecsolatban, amivel nem volt
elégedett? Sulyossagi csoportok szerint (%)

Osszes kirdeett

Enyha
o Nem
Kézepesen sulyos o Igen
ol Meeem tudja

Nagyan salyos

0% 208 A0 BRG 0% 100%
Sremélpes kérderds; n=199
Sremélves kérdezds: n=202
41. abra
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Oktatasi, nevelési intézményekben toltott ido,

elérhetoséy, megkozelithetoség

A sziil6k szdmdra a munkaerdpiacon val6 elhelyezkedés szempontjabdl nem
mindegy, naponta hany érat tolthet a gyermek a nevelési, oktatasi intézmény-
ben. Meglep6 adat, hogy csupan a gyerekek fele van bent 5-8 érat, kozel 38%
ennél kevesebbet, és 11% ennél tobbet, 6k azok, akik bentlakdsos intézményben

tanulnak. (Ezek az atlagok a postai kérdezés soran szinte ugyanigy alakultak).

Napi hany orat tolt atlagosan a gyermek az
oktatasi intézményben?

1%

B Nagn 1-2 drit, vagy keveseblet

W Magn 3-5 drdn

o Napi -8 drit
| Tobbet
& Nemn tudja

Személyes kérdezds; n=186

42. abra

A boles6dék, iskolak elérhetGsége orszagosan a kovetkezé képet mutatja: atla-
gosan a személyes mintaban 34, a postaiban 37 perc alatt jutnak el a csaladok
az oktatdsi intézménybe.
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Bolcsode, oktatasi intézmény
elérhetdsége orszagosan (perc)

3 0-10

H11-20
W 2130
H 31-40
E 41-50

51—

Sremelyes kérdezés; n=195

43. dbra

Ha kategéridanként megnézziik, akkor az latszik, hogy szinte ugyannyian van-
nak, akik 0-10, 10-20, valamint 20-30 perc kozott jutnak el az intézménybe.
Elmondhaté tehat, hogy a kérdezettek tobb mint 70%-a olyan intézményt va-
lasztott gyermekének, amely fél éran beliil elérheté (ugyanez az arany kicsit
rosszabb, 60% a postai kérdezés esetében).

A személyes mintaban csupan 6%-ra tehet6 azoknak az aranya, akiknek 50
percnél tobbet kell utazniuk naponta. Ez az ardny azonban jéval magasabb,
21%-o0s a postai mintdban (itt nagyobb az oktatasi intézményt latogatdk ara-
nya, és fiatalabbak a gyerekek).>

Kiilonb6z6 azonban az altaldnos elérhetéség régiés megoszlasa, amit a
személyes kérdezés mintdjanak egyenl6tlenebb eloszlasa miatt csak a postai
mintdn mutatunk be. Az abran az lathatd, hogy a legkevesebbet®® a Nyugat-
Dunanttlon kell utazni az oktatdsi intézményig, ezt koveti a K6zép-Dunantdl,
az Eszak-Alfold és a Dél-Alféld, mig a negativ rekordot az Eszak-Magyarorszag
és a Kozép-Magyarorszag régio tartja, itt kell utazni a legtobbet.

35 Lasd a Fliggelék 12. szamu abrajan.

36 A Dél-Dunantul régiét nem szamoljuk, mert itt kiugréan alacsony volt az esetszdm (5 kérdéiv),
ami torzitja a mintéat.
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Bolcsode, oktatasi intézmény elérhetdéségének
megoszlasa régionként (perc)

Dusres kerdecett | ———— 203 pasabansed 20600

Nyugat-Dundantdl

Kozép-Magyarorszag

Kbzép-Dundntal 0

Eszak-Magyarorszag

Lok At ioOuedudtded 214 wesed o a67 |

Dél-Dundntal

Del-Alfald

139 20% A40% 60% 0% 100%
Wo-l) W1l-20 El-30 EEleq0 Eql-n) Wi Postai kérdesés; n=286

44. gbra

Nem mindegy az sem, hogy milyen kozlekedési eszkozzel kell megtenni ugyan-
azt az utat, és valdban, ha ezt a tényez6t is szamitasba vessziik, méris arnyal-
tabb képet mutat az intézményi elérhet6ség problematikaja. A rovid idéinter-
vallumok mogott ugyanis az all, hogy a megkérdezettek jelentds része, tobb
mint fele, személygépkocsival hordja gyermekét iskoldba, ezt koveti 17%-kal a
helyi buszjarat, és 12%-kal a gyalogos kozlekedés.

Az interjik soran kideriilt, hogy a kozlekedés kardindlis probléma az autiz-
mussal é16k szdmara, mert nagyon sokan nem birjdk a tomegkozlekedési esz-
kozok zstfoltsdgat. gy aztan a szill6k emiatt is kénytelenek autéval szallitani
gyermekiiket, ami akkor okoz gondot, ha szegényebb csaladrol van szo, illetve
ha az egyediilallo sziil6 nem tud vezetni. Az oktatasi intézmény gyors és prob-
lémamentes megkozelitése tehat er6sen aut6fiiggs, vagy a sziiléknek mérlegel-
nitik kell, és kozelebbi intézményt kell valasztaniuk, ahova gyalog is el lehet

vinni a gyermeket.
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Altalaban milyen kdzlekedési eszkdzzel jutnak el
az intéezmenybe?

W Szemalygephkocayal

B Helyi tomeghdzlekedessel

o Helykizn buszjaranal

& vonattal, helyiérdelod vauiteal

o Iskolabusszal, kiildnjaramal (pl, falubusz)

M Gyalog, nem vesziink igénybe
kiszlekedés asskizt

o Egyéh

o Nem wdja

Személyes kérdezés; n=192

45. dbra

,L...] En magam miatt lemondanék az autdrdl. Egy nagyon régi auténk
volt, kénytelenek voltunk vdltani. Pestre, ide-oda mozgatni kell a gyereket.
Abban az idében még nem volt egyszertl tomegkdzlekedésen vinni. A nagy
tomeg még mindig zavarja. Elutazik tomegkozlekedésen, de ha sokan van-

nak, van vele egy kis gond.” (12. interju)

,En oriiltem, hogy taldltam ilyet (alapitvanyi 6vodat). Itt naponta 200
kilométert kellett autézgatnunk, és egy filler tdmogatdst nem kaptunk
hozzd. [...] Nekem a munkdm akkoriban még dltaldban vidékhez kotitt,
mogzgdsos volt. [...]” (13. interji)

,Kimozdulni nem szeret a lakdsbdl. Az elindulds. Ha megyiink valahova,
akkor el6 kell késziteni, hogy hova megyiink. Ha ismeretlen helyre me-
gytink, csak autéval tudunk menni, mert a tomegkdzlekedési eszkozre nem

akar felszdllni. Nem tiiri az embereket.” (16. interji)



Az autizmussal €16 személy intézményi ellatottsdga

,annak ilyen mdnidi, azért nem jdrunk témegkozlekedéssel. Példdul ha

neki megtetszik egy tjsdg, felpattan, kitépi a mdsik kezébdl.” (18. interji)

LAzért is kértiik az autdszolgdlatot. A villamoson leiil a foldre. Nagyon ne-
héz vele kozlekedni. AzelGtt semmi baj nem volt a bélcs6dés évei alatt.

A [...] utca visszavette. Rendesen babakocsi nélkiil tudtunk mdr kozlekedni.
Most mar csak autéval. [...] Februdr ota van az autoszdllitds. Azota koriil-
beliil 6t alkalom volt, hogy nem jéttek. Taxival vittem a gyereket. Ott is egy
alkalom kétezer forint, csak oda. Folyamatban van a jogositvdny. A férjem
leteszi, és megprobdlunk autdt [venni]. Az dnkormdnyzathoz be kellett vol-
na mdr adni. Van ilyen autdvdsdrldsi [kedvezmény].” (19. interji)

Oktatasi, nevelési intézményekkel valo elégedettség

Az interjik alapjan kirajzolddott, hogy a megfelel6 oktatdsi intézmény megta-
ldlasa komoly gondot jelent a sziilék a szamara. Ugyanakkor arra a kérdésre,
hogy az elmuilt egy év soran mennyire volt elégedett az aktualis oktatasi in-
tézménnyel a sziil6, altalaban tobbségben voltak a pozitiv vélemények. Ezt a
latszdlagos ellentmondadst feloldja, ha megvizsgaljuk azt, hogy mely id6szakra
vonatkozoan tettiik fel a kérdést: mig az interjik soran végigkérdeztiik a teljes
oktatasi életutat, és a sziil6 tobbéves vagy évtizedes tapasztalatait mondhatta
el, a kérd6ivben csak az elmult egy évre kérdeztiik ra annak érdekében, hogy
pontosan megtudjuk, mirdl is alkot véleményt a kérdezett, és hogy 0sszeha-
sonlithatdak legyenek a vélaszok.*”

37 Nem szabad eltekinteni tovdbbd a moédszertani kiilonb6z6ségtél sem: mig az interjd sordn
van mod a beszélgetésre, és jobban el6jonnek torténetek, addig a kérdezébiztos egy konk-
rét idGszakra vonatkozé kérdést tett fel, ahol négy lehet8ség koziil kellett valasztani. A két
modszer tehdt masra alkalmas, a ketté nem lefedi, hanem kiegésziti egymast. Emellett azt is
figyelembe kell venni, hogy ezt a kérdést csak azoknak tettiik fel, akiknek gyermeke jelenleg
valamilyen oktatdsi intézményt latogat. Azok tehat, akik valamilyen okbdl kiszorultak az ok-
tatasi rendszerbdl (és emiatt elégedetlenek lehetnek), nem szerepelnek a kérdezettek kozott
(123 f6 vélaszolta, hogy gyermeke nem jar jelenleg oktatési intézménybe; koziiliik 81 f6 kora
alapjan nem kotelezett, a fennmaradé 42 autizmussal é16 egyéb okok miatt nem kap ellatast:
ldsd a 36. sz. dbran).

185




Kiss Marta

Osszességében, mindezeket mérlegelve tigy tiinik, hogy a teljes oktatdsi idésza-
kot tekintve (bolcs6détdl a felsGoktatasig bezardlag) sok nehézség és sérelem
gyllt fel a sziil6kben, féként jellemzben a korai id6szakra (6voda, dltalanos
iskola kezdete) vonatkozdan, amikor még sokan nem is tudtak pontosan, hogy
gyermekiik autista, vagy hogy ez mivel jar. Késébb tobbeknek nehezen megy
példaul az 6voda utan az altaldnos iskola megtaldlasa, de a sziil6k tobbnyire
addig keresnek, amig kielégitének nem talaljdk a helyzetet.

A kérdéives megkérdezés viszont azt mutatja, hogy a jelenlegi helyzettel
(elmilt egy év) a tobbség nagyjabdl elégedett. Altalanossagban elmondhaté
mindkét mintaval kapcsolatosan, hogy a sziil6k a gyerekek és a pedagdégusok
kozotti viszonyt itélik meg a legpozitivabban, utana a tanarok/gondozdk szak-
mai felkésziiltségét. A legkevésbé elégedettek a gyerekek egymads kozotti vi-
szonydval. Viszonylag magas mindkét mintadban (10% korili) az intézmények
felszereltségével vald elégedetlenség, és néhanyan (7-8%) észlelnek problémat
a postai mintaban a sziil6k és az intézmény kozotti egyiittmiikodés, valamint

az oktatas szakmai szinvonalat illetGen.

Az elmult egy év sordan mennyire volt elégedetta gyermeke
altal latogatott (oktatasi) intézménnyel? (%)

szuldk 65 intézmény kdzdtti egyuttmiikadés (n=199]

gyerckek egymads kdeti viszonya (n=190)

tandrok/gondozok és pyerekek kozott viszony
[n=197})

tanarokpondozok szakmai felkésziltsépe (n=197)

intézmény felszereltsépe, targyi eszkozdk (n=198)

il

cktatds, szakmai program szinvenala (n=195)

0 10 20 30 40 50 &0 T0 80 90 100

M Egyaltalin nem 8 Kevéssé o Tobbnyire ® Teljesen Sremélyes kérdezés: n=199

46. dbra
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Az elmult egy év soran mennyire volt elégedetta gyermeke
altal latogatott (oktatasi) intézménnyel? (%)

Szulgk o5 intézmeny kdzdtti egyattmuakddes
[n=285)

Gyerekek egymas kozti viszonya (n=261)

Pedagopusok/gondozok és gyerckek kozti viszony
[n=288)

Pedagogusok/gondozok szakmai felkésziiltsége
(n=285)

Intézmény felszereltsége, targyi eszkozok (n=279)

Okratas, szakmai program szinvonala (n=285)

B egyblvalan nem elégeden B ey elégeden ] 20 a0 o] 20 100
M tobbiyice elégedern B telpesen elégedert Postai kérdezé 289
ST KErQEaes; n=
H NT/NY
47. abra

A viszonylagos elégedettség ellenére a sziil6k egyharmada azt valaszolta, hogy
az elmult egy év sordn tapasztalt valamilyen problémat az oktatasi intézmény-
nyel, amelyet gyermeke latogat. Sulyossagi korcsoportonként megvizsgalva azt
lathatjuk, hogy koziiliik az el6z6ekhez hasonléan ismét a kdzépstlyos allapott
autizmussal él6k ,légnak ki”, amennyiben az & sziileik kevésbé tapasztalnak
problémakat az oktatas teriiletén. A nagyon sulyosként besorolt gyermekek
sziileinek ugyanakkor tobb mint 40%-a észlelt valamilyen negativ dolgot, mig
az enyhe autizmussal él6kkel kapcsolatosan is az atlagnal tobben, majdnem

36%-ban valaszoltak ,jigennel” a kérdésre.
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Az elmult év soran tapasztalt-e olyan dolgot gyermeke
oktatasaval, nevelésével kapcsolatban, amivel nem volt
elégedett? Sulyossagi csoportok szerint (%)

E Mem
H lgen
Enyhe
' i Mem tudja
quepmn ialws ﬁ

Személyes

MNagyon silyos kérdezés;
n=202

0% 20% 40% B0 0% 10
48. dbra

Arra a kérdésre, hogy amennyiben nem volt elégedett a sziil6, gy mi volt
a problémaja, a legtobb valasz a pedagdgusok nem megfelel6 hozzaallasaval
kapcsolatosan érkezett.

Emellett hasonlé emlitésszammal a specidlis fejlesztést hidnyoltak, vagy an-
nak szinvonalat értékelték rossznak a sziil6k, valamint a targyi feltételek hia-
nyat is tobben megemlitették.
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Mivel nem volt elégedett gyermeke
oktatasaval, nevelésével kapcsolatosan?
(nyitott kérdés)

pedagipusok hozzall s |l 26

specialis fejleszies hianya |
targyi feltételek hidnya  [— 10
coyéh  — O
kammunikacias nehézségek szildk ¢5... — 5
rugalmatlansdg, személytelenséy [ &
tantargyak szamanak csdkkendse [l 2
kevés a torvény szerinti heti raszam |l 2

Személyes megkérdezés; a 5 16 15 20 75 30 35
emiitések seama: 103

49. gbra

Szocialis ellatas

A megkérdezettek valamivel tobb mint 40%-a valaszolta azt a személyes meg-
keresés soran, hogy gyermeke részesiil valamilyen szocidlis ellatdsban. A postai
megkérdezés soran gyakorlatilag ugyanezt az értéket kaptuk (40,5%), de ez
esetben a kérdezettek majdnem 21%-a nem vélaszolt a kérdésre.®

A legtobb vélasz mindkét kérdezés soran a lakéotthonra (személyes meg-
kérdezés: 24 valasz; postai megkeresés: 29 vélasz) és a nappali foglalkoztatéra
(személyes megkérdezés: 17 valasz; postai megkeresés: 36 valasz) érkezett. Az
ENO-t (értelmi fogyatékosok napkozi otthona) mindkét mintdban 15 vélaszold

38 Ez adédhatott részben a szocidlis ellatas fogalmaval kapcsolatos bizonytalansagbdl, a kérdés
értelmezési nehézségébdl. Az értelmezés annak ellenére probléma volt, hogy a kérdést, misze-
rint részesiil-e az autizmussal €16 személy szocidlis ellatdsban, tigy tettiik fel, hogy megnevez-
tiik, milyen ellatasok tartoznak ide, igy ha a 14 valaszlehet6ségb6l nem tudtak a kérdezettek
véalasztani, akkor kovetkezett a ,nem részesiil szocidlis ellatasban” alternativa (lasd kérdéiv
V/16. kérdés; CD melléklet).
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Részesil-e a gyermek szocialis

szolgaltatasban?
(Tébb vilasz is lehetséges)

M Reészesiil

B Nem részesiil

Szemeélyes kerdezés; n=312;
emiitesek seamo=325

50. abra

jelolte meg, mig a tdAmogato szolgalat szintén az els6k kozott szerepel. (A postai
felmérés eredményeit a Fiiggelék 13. sz. abrdja mutatja.)

Arra a kérdésre, hogy ha a csaldd nem vesz igénybe szocialis szolgéltatast,
mi ennek az oka, a legtobben azt valaszoltdk, hogy ,nincs sziikség rd”, amit sok-
szor a gyermek fiatal kordval magyaraztak. Jellemz6 tovabba, hogy a szocidlis
szolgaltatds igénybevételét a csaladi kornyezettel allitottdk szembe a sziilok,
annak ellenére, hogy ez a gytjt6fogalom szamos nappali vagy egyéb, otthon
él6 személy szamara is igényelhet6 szolgaltatas lehet6ségét is magaban foglalja

(pl. szocidlis étkeztetés, hazi segitségnyujtas, hazi gyermekfeliigyelet stb.).
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Lakootthon
MNappali...

ENO

Srocidlis ctketotés

Tamogatd szolgalat

Egyéb
Fejlesztd...
Apold-gondozd...
Hazi...
Rehabilitacids. ..

Hilzi segitségnyujtas

Atmeneti otthon
JelzGrendszenes...

Csaladi napkdzi

o

Milyen tipusu szolgaltatasban vesz részt gyermekiik?
Tobb valasz is lehetséges!
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Seemélyes kérderds; emlitések

srama=132

51. abra

Ha nem vesz igénybe szocialis szolgaltatast,

Megfeleld lehetdségek hianyaban, a

szolgaltatisok

A pyermek salyos dllapota miatt

mi ennek az oka?
Tobb valasz is lehetséges
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Az emlitések masodik csoportjdba tartozik, hogy a sziil6k szerint nincsenek
megfelel$ szolgaltatdsok, vagy azok valamilyen oknal fogva elérhetetlenek.
A gyermek stilyos allapota és az egyéb valaszok (koztiik tobben az informacio-
hidnyt jelolték meg) kaptak még tébb emlitést.

Azon sziil6k koziil, akiknek gyermeke nem részesiil szocidlis ellatasban,
csaknem 40,7% (74 f6) gy valaszolt, hogy sziikség lenne valamilyen szocidlis
szolgdltatdsra. Megvizsgaltuk azokat, akik nem részesiilnek jelenleg szocidlis
szolgéltatdsban sulyossag tekintetében, és azt az eredményt kaptuk, hogy a
sulyos autizmussal él6k esetében a szolgaltatasok iranti igény 14%-kal maga-
sabb (55%), mint az atlag. Ez az ardnyszam a kozepesen sulyosak tekintetében
minimélisan haladja meg az atlagot (42%), mig az enyhék esetében joval ala-
csonyabb, 25% azoknak az ardnya, akik igényelnének ilyen szolgaltatast.

Lenne-eigénylk valamilyen szocialis szolgaltatasra?
Sulyossagi csoportok szerint (%)

H Mincs ilyenre igény

(dsszes kérdezett L
HVan raigény

Enyhe

Kozepesen silyos

Magyon salyos

0% 20% 0% GO% a0% 10

Sremélyes kérdezés; n=182

53. abra
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Nappali ellatas gyermek- és felnottkorbhan

Felmérésiink azt mutatja, hogy azok koziil, akik szocidlis ellatdsban részestil-
nek, 33% 16-20 éves kora kozott, 24% 6-10 éves kora kozott, 21% pedig mar
6 éves kora el6tt keriil be a szocialis ellatérendszerbe. Az interjukbdl kidertil,
hogy a sziil6knek féként a gyermekiik 16-20 éves kora kozott — azaz az oktatasi
ellatasbdl vald kiszoruldsa utdn — lenne nagyon nagy igényiik a szocidlis ellatds-
ra, ezek kozil is legf6képpen a nappali ellatést, a foglalkoztatékat hidnyoljak.

Tobb olyan esettel is talalkoztunk az interjik és a fokuszcsoportok kapcsan,
hogy a sziil6k maguk kezdeményezik egy-egy nappali foglalkoztat6 vagy bent-
lakdsos intézmény létrehozasat.

»L...]1 Azon nem is gondolkozom, hogy ha elvégzi az iskoldt, mit fogok vele
csindlni, hova rakom. Napi foglalkoztato szinte nincsen. Egy mdsik ldny
sem jdr sehova, mdr hiiszéves. Nem is akarok errél gondolkozni, hogy mi
lesz akkor, ha elvégzi az iskoldt, és hiiszévesen nem tudom hova rakni. Leg-

aldbb napi hatérds valami legyen, ahova el tud menni. [...]”

,Jo volna, ha a kézelben lenne valami, hogy ne kelljen az orszdg mds részé-
be elmenni. Oregkoromban meg pldne nem. De én nem ldtom jonak, hogy
Ok iskola utdn kikertilnek, és semmi lehetéség nincsen. Egy nappali foglal-
koztatd nem egy nagy kéltséggel jdré valami. Olyan, mint ha elvinném dol-
gozni. Lényegtelen, hogy kap érte pénzt vagy nem. Nem az lenne a lényeg.
Hanem hogy jo helyen legyenek, és hogy ne stagndljon az dllapotuk. Ha
nem kapnak fejlesztést, visszafelé fejlédnek.” (17. interji)

,Most nappali elhelyezést keresiink. De ez lehetetlen.

— Miket néznek? Mi van?

— Igazdbol semmi nincs. A [...] Alapitvdny honlapjdt néztiik, azok inkdbb
foglalkoztatok. De mikor felhitvom bket, és elmondom a fiam dolgait, azok
nekem se meg nekik se jonnek be. Van a [...] Alapitvdny, egész szimpati-
kus volt a vezeténdje. Most azzal probdlkozunk. De mindentitt vdrélistdk

vannak. El6szor meg kell neki is szoknia. Meg mondtdk, hogy eljonnek
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megnézni, megprobdlnak napirendet bevezetni, hogyha odakeriilne, akkor
felkészitenék az ottani dolgozdkat. Még juniusig itt van [iskolaban], addig
kell keresni valamit neki.

- Uténa vége?

- Gyakorlatilag igen. [...] Autistdknak nem nagyon [van nappali ellatds].
Van ilyen szellemi fogyatékosoknak, mogzgdssériilteknek. De G egyikhez se
megy. A foglalkoztatéban 6 mit csindl? Nekiink megdrzo kell.” (18. interji)

,— Mi lenne az a harom dolog, amit javasolnanak az autizmussal €16
gyerekek érdekében?
— Foképp olyan intézmények ha lennének, ahol kifejezetten ilyen autista
gyerekekkel foglalkoznak. Egész napos foglalkoztatds. A fejlesztést értem
ezalatt.” (19. interji)

A nappali foglalkoztatds mellett a napkozbeni ellatds mar gyermekkorban is
nagyon nagy problémat jelent. Azok a sziil6k, akik otthon dpoljak gyermekii-
ket, gyakran egy percre sem tudjak otthon hagyni 6ket, hiszen barmi torténhet,
akar egy pillanat alatt is. Bébszittert nehéz taldlni, inkabb olyanra lenne igény,
aki szakképzett, ért az autizmussal él6khoz. Altaldban rokonokra, nagyszii-
16kre tudjék bizni a gyerekeket, de sokaknak ez a lehet6ség sem adott, mert
id6sek, betegek a nagysziilék, vagy tavol élnek, de az interjuk soran egy-két
alkalommal arrdl is hallottunk, hogy a nagysziil6k, rokonok eltavolodnak a
csaladtol, nem tudnak mit kezdeni a ,,problémas gyermekkel”. A gyerekfeliigye-
let legnehezebb része, hogy szakembert taldljanak, de sokszor pénzkérdés is,
hiszen igen magas éradijakat kell fizetni, f6ként, ha hozzaért6 (példaul gydgy-
pedagogus) foglalkozik a gyermekkel. Ezért meriilt fel tobb sziil6ben is, hogy
nem lehetne-e egy szakszeri gyermekfeliigyeleti halézatot 1étrehozni, akdr a
szocialis ellatas részeként. A fentiekben targyalt problémahoz hasonlé a nyari
gyermekfeliigyelet kérdése is.

LVoltak ilyen kezdeményezések, hogy specidlis bébiszitter-szolgdlat, nem
tudom, ez mennyire mitkodik. Ez is anyagi kérdés. Nem mindenki tud ezért
bébiszittert felfogadni. Ide specidlis bébiszitter kell, aki tudja, hogy mirdl
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van sz6. Ha ezt meg lehetne oldani valamilyen formdban, hogy példdul

gyogypedagdgiai féiskoldsok vdllalndk ezt, és az dllam vagy valaki adna

nekik megfeleld téritést. De nem a sziil6kre hdrulna.” (10. interji)

LAz anyukdm annyi ideig vigydz a gyerekre, amig elmegyek dolgozni. Ma-
gamra nincs idém semmi. Annyira terhes mdr édesanydm szdmdra is, hogy
folyamatosan jonni kell, és vigydznia kell a gyerekekre.” (16. interji)

O gyogypedagégus. [...] Mondtam ott, hogy én szeretnék az évoddn ki-
viil [fejlesztést]. O viszont elvégeste a Delej utcai autizmus-tanfolyamot.
Ot nem véletleniil vdlasztottuk. Nagyon jol csindlja. A kisfiamra szokott
vigydzni nydron egy hetet, amikor sziinet van. Jol elvannak. [...] Csak
nagyon keveset ér rd. Nekiink jo lenne hétkoznap is, amikor valaki eljon-
ne segiteni, mert sajnos nincsenek nagysziil6k. Csak apukdm él. Nagyon
nehéz ezeket megoldani: olyat taldlni, aki megbizhatd, mert ez a gyerek
nem tud mindent visszamondani. Nem 1igy, mint egy egészséges gyerek, aki

elmondja, hogy engem iitottek-vertek, nem adtak enni.” (17. interji)

,Nydron van gond. Elvileg dsszejonne az Osszes csusztatds, ami a tavaszi
sziinet eldtt-utdn, amit dsszeszedek, meg az dsszes szabadsdg, de nem na-
gyon szeretné ezt a fonékom odaadni. Ezért szenvedek, mert nem tudom

senkire rdbizni.” (20. interjui)

Intézményi elhelyezés

A 18 év folottiek sziileit6] kérdeztiik meg a kérd6ivben, hogy gondolkodnak-e
gyermekiik intézményi elhelyezésén. A valaszok nagyjabdl fele-fele ardnyban
megoszlanak. 18%-uk mondta azt, hogy a gyermek mar intézményben él, to-
vabbi 28% gondolkodik rajta, és 53% a kérdezés idejéig nem gondolkodott

rajta.
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Gondolkodnak-e gyermekiik intézményben

valé elhelyezésén?
{Csak a 18-x évesekre)
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Ha sulyossagi csoportok szerint is megvizsgaljuk a kérdést, akkor azt latjuk,
hogy mig az enyhe autizmussal é16k esetében csaknem 90% nem gondolkodik
egyel6re az intézményi elhelyezésen, addig a kozepesen sulyos esetekben ez az
arany csak 47,5%, a nagyon stilyosak esetében pedig 42,4%.

Sokan otthon szeretnék tartani a gyermeket, amig lehet, de gondolnak a
jovGjére, és mar fiatalabb koraban is keresik a kiilonb6zé lehetéségeket, ott-
honokat. Az interjuk tantisaga szerint ugyanis hosszu tavon a sziil6k szama-
ra a legmegnyugtatobb megoldast a ,,j6”, azaz megbizhatd, autistdkhoz érté
gondozdékkal ellatott lakéotthonok jelentenék. Altaldnos félelem azonban, hogy
ezekbdl kevés van, és ahova szivesen beadndk gyermekiiket, az messze van,
vagy nagyon draga. Taldlkoztunk olyan sziilével, aki a hazét is felajanland, ha
megvaldsulna egy lakdotthon felépitése a varosban, és sokan érdekl6dnének
mas lakhatdsi formak irdnt is.

,Sajnos nincs [autistak szamadra otthon a kérnyéken]. Nem tudok. Mesz-
sze van, de nagyon kevés a hely. Eveket kell vdrni. Ok nem halnak ki. Ok
egészséges szervezetiiek. Elélnek nyolcvan évig. Oket akdrhova nem lehet
elhelyezni. Oket nem lehet egy elmeotthonba, pszichidtridra — nem is akar-
ja az ember; de nem is lehet.

— Egy ilyen jobb otthonban el tudné képzelni gyermekét?

Persze, hogyne. Nagyon szeretném. Az a cél. Hogy amikor majd, mit tudom
én, mikor, ez még nagyon tdvoli. Szeretnék sokdig élni, minél tovdbb, vi-
gydzok is magamra ezért. De ha felnétt lesz, mindenképpen szeretném egy
ilyen jobb helyre. Hdt aztdn lesz-e, nem-e? Nem tudom. Ezeket is, ahogy
hallom, cséd kériili dllapotok vannak. Hidba indul be, miikédtetni kell.
Utdna meg? Nagyon elkeseritd a helyzetiik felndttkorban. A gyerekkor még
hagyjdn. Mert megvan a fejlesztés, az iskola. De onnantdél? Onnantdl se
fejlesztés, inkdbb csak megdrzés van. Meg szinten tartds. De elkeseritd. Ezt
a tobbi anyuka, én ebben még nem vagyok érintett, a tébbiek mondjdk.”
(7. interja)

— Hogyan képzelitek a lanyotok jovGjét?

— En mindenképpen lakdotthonban. Ezek most vannak kialakuldban, meg
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vannak mdr, ahol laknak nyolcan-tizen. Oda befizetni. Hogyan, azt még
nem tudom.

- Itt a kornyéken van ilyen »j6 otthon«?

— Nincs. Az orszdgban is kevés van, és specidlisan autistdt még nem is ldt-
tam. Ertelmi fogyatékos is van benne, vegyes, kozépstilyos downos is befér.
Nem is baj, hogy annyira nem szegregdlt. A megyében nincs lakdotthon.
Régiosan van Békésben. [...]” (14. interju)

,Legyen egy olyan lakéotthon, hogy bdrmi térténik veliink, tudndm, hogy
j6 helyen lesz. Es az itt van a kozelben, hogy nekem ne kelljen elvinnem
Gyongydsre meg mit tudom én, hova. Legyen itt Csongrdd, Békés, Bdcs-
Kiskun megyében. Egy olyan valami, ami jobb képességii gyerekeknek van.

Egy ilyen lehetéség. [...]”

LEQY sz€ép, értékes hdzban lakunk, és tigyse lesz kinek 6rokélni. Azt mond-
tam: hogyha csak arra felajanlhatom ennek az értékét, hogy egy lakdott-
hont épitsenek, amikor mi mdr nem lesziink, akkor legaldbb a gyerek nem
keriil az utcdra. Nem az, hogy ez nemes dolog, hanem hogyha az ember
ezt kapta az élettdl, akkor csak igy tudok gondolkozni. Nem fogom egyik
rokonnak sem odaadni pont azért, merthogy ne az legyen, hogy odaadjuk
a hdzat, a gyereket meg kirakjdk az utcdra, mert mdr nem vagyunk.”
(17. interji)

,Késobbiekben igen. [Lakdotthon lenne a megoldds.] Mert mi sem lesziink
fiatalabbak. Meg biztositani neki valamilyen helyet. Ez most teljesen le-
hetetlen, nemcsak itt, mdshol is nehéz. Nagyon sokat nézegettiink mdr
lakéotthonokat. Nagyon kis létszimmal mitkédnek. Nagykanizsa mellett
néztiik, aztdn a gyongyosit, Békésben. Elmentiink egy jo pdr helyre. Zala-

egerszeg mellett is van. Ezek nagyon messze vannak.” (18. interji)

,van, mikor azt mondjuk, hogy holnaptdl mész bentlakdsosba, mert any-
nyira rossz vagy. De nem gondoljuk komolyan. Néha felmeriil, hogy lehet,
hogy jobb lenne. De csak majd ha nem tud gondoskodni [magérdl], ha
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nem lesz ondllo, akkor muszdj lesz. Ha mdr elérte a tizennyolc éves kort.
Vagy ha veliink valami térténik, akkor legyen egy biztos hely. Ott minden
van dllitolag: lakds, fejlesztést kapnak. Néztiik a tévében ezeket a majorsd-
gokat, otthonokat. [...]”

,Amit most utoljdra ldttam, ott havi nyolcvanét ezret fizetnek be a fejlesz-
tésre. De elGtte befizet négy és fél milliét. Es havi nyolcvanitezret fizetnek
az elldtdsdra. De az nagyon sok, azt mi nem is tudndnk kifizetni.”

(19. interju)

Szocialis intézmények elérhetdsége

A szocidlis intézmények orszagos atlagos elérhetésége rosszabb képet mutat,
mint az oktatdsi intézményeké. Mig ez utdbbiaknal az dtlag 34-37 perc volt,
addig az elébbieknél 50-51 perc kézott mozog ez az érték (a két mintdban).
A kérdezettek kozel 60%-a a szocidlis intézményeket is eléri 30 perc alatt,
ugyanakkor viszonylag magas, 22% azoknak az aranya, akik egy 6ranal is tob-

A latogatott szocidlis intézmények
elérhetdsége orszagosan (perc)
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bet utaznak (a postai mintaban ennél magasabb, 29% ez az ardny).** A bentla-
kasos intézményeknél gyakran el6fordul, hogy masik varosba, esetleg megyé-
be hordjak a gyerekeket, természetesen ilyenkor nem napi, hanem heti, havi
szinten latogatjak vagy hozzak haza éket.

Az autizmussal €16 személyt a szocidlis intézményekbe is személygépko-
csival viszik el a csalddok az esetek 60%-aban, hasonldéan az oktatdsi intéz-
ményekhez.

Altaldban milyen kozlekedési eszkbzzel jutnak el a
szocialis intézménybe?

3%
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39 Lasd a Fiiggelék 14. dbrajan.
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Diszkriminacio az oktatasi, nevelési, szocialis

és egészseégiigyi intézményekben

Az 6sszes intézményre vonatkozoan tettiik fel a kérdést, hogy érte-e az autiz-
mussal €16 személyt megkiilonboztetés, diszkriminaci6 valaha. A személyesen
kérdezettek 35%-a valaszolt igennel erre a kérdésre, a postai mintaban ugyan-
ez az arany 33%.

Erte-e valaha gyermekét autizmusa miatt
megkiilonboztetés, diszkriminacio barmely
intézmeényben, amelyet latogatott?

0%

B nem
H igen

e tuilja

Sremélves kérderés: n=307

58. abra

Mindkét mintdban megkérdeztiik — nyitott kérdés formajaban —, hogy milyen
diszkrimindcio érte a gyermeket, és mind a személyes, mind a postai adatfel-
vétel azt mutatta, hogy az oktatasi ellatas terén éreznek a sziil6k leggyakrab-
ban megkiilonboztetést. A személyes minta esetében a legtobbszor azt a va-
laszt kaptuk, hogy a pedagdgusok hozzaallasat nem taldltak megfelelének a
sziil6k (személyes minta: 26 emlités; postai minta: 31). A postai kérdezésben
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Erte-e valaha gyermekét autizmusa miatt megkiilénbéztetés, diszkrimindcid
barmely intézményben,
amelyet latogatott? (nyitott kérdés)

pedagigusok, gondozdk hozzaallasa nem megfeleld

oktatasi/szocialis intézményhbadl valo elkildés, eltanacsolas vagy elutasitas
bantd magatartas az emberek részérol (sértegetés, kinevetés, csufolas)
egészséglgyiintézmeényben vald hozzaallas, ellatas megtagadasa

ellatasi problémak (szakmai, iranyitasi) az oktatasi intézményekben
tarsai nem értik, bantjak

mas szildk hozzaallasa, megjegyzései

egyeh, ellatasal kapcsolatos problémak (pl. fizikai bantalmazas)
testvérétis meghélyegezték

szakemberek ismerethianya az autizmussal kapcsolatban

nyilvanos helyeken probléma (ligyintézés, témegkozlekedés)

Személyes kérdezés; 122 emiités
59. abra

ezt a valaszt megel6zte az ,,intézményekbdl vald elkiildés, elutasitds” (sze-
mélyes minta: 24 emlités; postai minta: 35) negativ élménye. A személyes
mintdaban a harmadik helyen (20 eset) a sértegetés, cstifolds allt (ez a postai
mintaban 9 emlitéssel az 6todik helyen all), valamint mindkét felmérésben
szamottevd volt az egészségiigyi intézményekben tapasztalhat6 negativ hozza-
allast, az ellatas megtagadasét érint6 panasz. (A postai felmérés eredményeit
l14sd a Fiiggelék 15. sz. abrajan.)
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Tobben sérelmezték tovabbd, hogy szakmai vagy irdnyitasi problémak vannak
az oktatasi intézményekben, ami alatt az autistiknak nem megfelelé szakmai
programokat értették, illetve bizonyos ellatasok megtagadasat (autizmusspeci-
fikus vagy logopédiai ellatas stb.). Az autizmussal él6k sziilei a tobbi gyerek,
osztalytdrs viselkedését, s6t mas sziil6k hozzddllasat is gyakran diszkriminativ-

nak érzik.
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Az interjik soran is tobbnyire az intézményekbdl vald eltanacsoldst, az 6vondk,
pedagdgusok iranyabdl érkezé meg nem értést, hozza nem értést és elbitéleteket
emlitették a szlil6k. Megdobbent6 volt azonban a kutatdk szamara, hogy az inter-

juk soran egy-két esetben fizikai bantalmazasrol is beszamoltak a sziilék.

LAz utolso élményem — probléma van a szivemmel —, majdnem belebeteged-
tem abba. Mint a Nyilas Misi, ott dllt [a gyerek] a tandri karral szemben,
az igazgato, az igazgatohelyettes és az a két tandr, aki elfogadja a fiamat.
De a tébbi tandr: hogy ez igy nem jo, a fitinak jobb lenne egy olyan isko-
la. Mi lehet az ok? Mert hirtelen elkezdett romlani. Elkezdtem magyardz-
kodni, akdr ilyen magdnéleti dolgokat is, hogy sajnos kicsit depresszios
voltam a télen, biztos ez is szdmitott. Meg nagyon sok minden kézbejott.
De ha érzi, hogy elfogadjdk, és nem ellenségesek vele, akkor... Volt olyan
tandr, kiilon-kiiloén is bementem [hozzajuk], iivoltott torkaszakadtdbil,
mert kozbeszolt a gyerek. [...] Nagyon nehezen sikeriilt megértetni [a ta-
narral], hogy ez igy nem megy. Az én fiamnak nem erre van sziiksége, hogy

iivoltsenek. [...].” (20. interji)

,L...] Bdntalmaztdk a gyerekeket. Ugy tértént a dolog, hogy tigy észlel-
tiik ezt a dolgot, hogy bdntalmazzdk, hogy nagyon-nagyon sokat bepisilt.
Mikor még mdsutt laktunk, éjjel felsirt és remegett. Nem tudtuk, hogy mi
van vele. Rendszeresen volt ez. Ez a pisidolog is gyaniis volt nekiink. Ugy
dontéttiink, hogy valami gdz van. Elvissziik a gyereket, beutalot kértiink
neurolégidra, hogy valami nincs rendben. Vizsgdljdk meg, mert ez a reme-
gés ijesztd volt. Nem tudtuk mire vélni. Felsir a gyerek, és remeg egész test-
ében. Elmentiink. Kézben mdr el6bb a gyerek jelezte azt, hogy igy tortént,
hogy felhtiztdk a hdloban, bezdrtdk a sétét szekrénybe. Ez volt a biintetés,
ha valaki csunydn beszélt, vagy nem viselkedett, akkor biinti volt. Egy ora
hosszat a gyereket felhiiztdk a hdloba. Jogtalanul, mert valaki cstinydt
mondott. Nem tudtdk, hogy ki az. A gyerek azt mondta, hogy nem én vol-
tam. Utdna deriilt ki, hogy tényleg nem ¢ volt. Azért volt fent a hdléban.
A szekrény, nem tudom, hogy tortént. Valamiért nem jdl viselkedett, és
becsuktdk oda. Ez egy alapitvdnyi évoda volt. Ez még miikddik, pedig sok
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sziild kivette [a gyerekét]. Ebbdl volt rddidiigy is. [...] Végiil nem zdrtdk
be azt az évoddt. Tagadta az illeté. Bdr annyit mondott, hogy van nekik
egy gondolkodo szekrényiik, de Ok ugy érzik, hogy ezzel nem torténik a

gyereknek semmi [...].” (2. interji)

,— Hogy fogadtdk a gyerekek és a pedagogus (a tobbségi 6vodaban)?

— Nem jol. Visszahallottam olyat, hogy titogették a fejét az 6vondk, hogy
egyen mdr. Mert bizonyos dolgokat evett meg akkor csak. Spagetti, kakao.
A kakad — mindennap egy liter. Csak ezt. Meg a joghurt. Mdr most mindent
megeszik.” (9. interji)

,Az volt a probléma, hogy 6 teljesen, a tobbi gyerekhez képest mds volt,
tgy probdltdk megakaddlyozni az aktivitdsdt és az onagressziojdt — soha
nem bdntott senkit —, hogy elkezdték lekitni a kezét [a bentlakasos in-
tézményben]. Csindltak neki zubbonyt. Mi is csak utdlag tudtuk meg.
Havonta egyszer volt szabad ldtogatni. [...] Ezzel gyakorlatilag leszoktat-
tdk az eszkozhaszndlatrdl. Egy teljesen szabdlyos kényszerzubbony volt.”
(10. interja)
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Informacioszerzes

A kérdéivet kitolt6 gondozdkat megkértiik, hogy iskolai osztalyzatokkal érté-
keljék sajat tajékozottsagukat az autizmust illetéen, és atlagosan 4-es osztély-
zatot adtak. A tdjékozottsdgot Osszevetettiik a sziilék iskolai végzettségével is,
és a kovetkez6 eredményre jutottunk: minél magasabb végzettségli egy sziild,
anndl tdjékozottabbnak tartja sajat magat az autizmust illetéen.

On hogyan értékeli sajat tajékozottsagat
az autizmustilletden?

A gondozdiskolai végzettsége alapjan (%)
L-e5 = egydltalan nem téjékozott,
az 5-85 = teljes mértékben tdjé hozon

Osszes kérdezett 2 Blégsiges
& 3 Kizepes
5 Kt

Srakmat ado kozépfokd

!!

8 dltaldnos vagy kevesebb

0% 200% 405 B0 300 100%
Személyes kérdesés; n=306
60. abra

A megkérdezettek koziil legtobben a konyveket és folydiratokat jelolték meg
legfontosabb informaciéforrasként, masodik helyen édllnak a szakemberek, a
harmadikon pedig az autizmussal foglalkozé kiilonb6z6 szervezetek. De igen
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sokan emlitették az internetes férumokat, blogokat, a civilszervezetek rendez-
vényeit, a tobbi sziil6t és a kiilonboz6 szervezetek kiadvanyait is. Az emlitések
szamabol latszik, hogy a sziil6k tobb forrasbol, atlagosan majdnem harom hely-
6l tdjékozddnak.

Milyen forrdasokbdl szokott tajékozodni az autizmust illetgen?
Osszesitett eredmények (emlitések szama)

] 25|
Szakemberek bl (pedagigustil, orvostdl, szocalis
szakembert I
Specidlisan autizmussal foglalkozd szervezetek
honlapjarol ﬁ 105
Internetes forumokrdl, blogokbal
I <o
Civikszerveretek dsszejivetelen
(szuibdforum, seiibitréning | E 79

Ibas saiilakeal

Kainyvekbal, Folydiratokbal

— o
Civibszervezatek kiadydany aibal, brosir il ﬁ -
Egyél forrdshdl
]
Sremélyes kérdezes;
dsszes emiltés sedma: 902 o 50 100 150 200 250 200
61. abra

Mivel elvileg a személyes kérdezésbe vald bekeriilés feltétele, hogy az AOSZ
tagja legyen az illet6, igy nem meglepd, hogy a megkérdezettek 94%-a* leg-
alabb egy szervezet tagja. 35% azoknak az aranya, akik egynél tobb — tdlnyo-

morészt két — szervezet tagjai.

40 A maradék 6%, aki azt mondta, hogy nem tagja egyetlen szervezetnek sem, valdszintileg an-
nak kdszonhetd, hogy példdul nem a kérdezett, hanem hazastarsa a tag, vagy egyszertien nem
emlékezett, esetleg nem fizeti mar a tagdijat, de még nem Kertilt ki a rendszerb6l.
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Tagja-e On valamely, autistdk és csalddjaik
érdekeiért tevékenykedé szervezetnek?
Ha igen, akkor hany szervezet tagja?

W 1 szervezemek tagja
B 2 szerveremek tagia
W 3szerveremek tagja
| a4 szerveremek tagja

W Hem tagja

Sremélyes kérdezés; n=286

62. abra

Rakérdeztiink arra, hogy milyen segitséget szoktak kapni attdl a szervezettdl,
amelynek tagjai (ez legnagyobb aranyban az AOSZ-t és tagszervezeteit jelen-
ti), legtobben a hirlevelet emlitették. A megkérdezettek majdnem fele a hon-
lapokon valé informdciét, kozel 44% kiilonbozé programokat is megemlitett.
Kevesebb, 30% koriili azoknak az ardnya, akik telefonos segitséget vesznek
igénybe.

Osszességében tgy értékeljiik, hogy az autizmussal él6k korében igen elter-
jedt az interneten valé tdjékozoddas.*! Az interjuk soran olyannal is talalkoz-
tunk, aki nem engedheti meg, hogy el6fizessen a szolgéltatdsra, viszont eljar
internetkavézokba, hogy tdjékozdodhasson a kiilonbo6zo lehetéségekrol.

A gondozdk igen magas tdrsadalmi aktivitdsat mutatja az alébbi dbra. A szii-
16k majdnem 66%-a valaszolta azt, hogy rendszeres kapcsolatot tart fenn mas
érintett csaladokkal. 58% azoknak az aranya, akik telefonon tartanak fenn kap-

csolatot, de az e-mailez6k aranya is viszonylag magas (44%). A sziil6csopor-

41 Ezt magyardzza tobbek kozott, amire mar tobbszor is felhivtuk a figyelmet, hogy a szemé-
lyesen megkeresett mintdba az dtlagnal valdszin(ileg jobb anyagi helyzet(iek keriiltek be.
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tok latogatasa is jellemzd, a megkérdezettek tobb mint fele az elmdilt év soran
megjelent ilyen alkalmon, 44%-uk pedig sziil6tréningen, tanfolyamon vagy
el6adédson vett részt.

Milyen segitséget kapott az elmuilt évben a
civilszervezettdl, amelynek a tagja?
TOBB INFORMACIOFORRAST IS MEGJELOLHET!

hirlewél [n=289)

honlapon informacid (n=287}
programok (n=288)

telefonos informacia (n=208)
H lgen
egyeb, éspedig (n=276)
& Nem

lelki segitség (n=288)

pénz- vagy természetbeni adomany (n=287)

semmilyen (n=262)

Szemelyes kérdezés
63. abra

[=]

10 20 30 40 S0 60 70 B0 90 100

Az autizmussal élé gyermeke
gondozasaval, nevelésével kapcsolatosan, az elmult
év soran On ...

tartott-¢ fenn rendszeres kaposelatot mds érintett
sruldkkel személyesen? (n=311)

tartott-¢ fenn rendszeres kapcsolatot mas érintett
szildkkel telefonon? (n=311)
tartott-e fenn rendszeres kapcsolatot mas érintett
szildkkel e-mailen, vagy ¢seten? (n=311)

tagjavolt-¢ srildcsoportnak? (n=311)

részt vett-g szildtréningen, tanfolyamon vagy
eldaddson? (n=310}

o 10 20 30 40 50 60 VO BO 90 100

& [genn W Hem Seemeélyes kérdezés

64. abra
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Személyes és csaladi kapcsolatok
Az autista személyt gondozok személyes kapcsolatai

Felmérésiink azt mutatja, hogy az autizmussal él6 gyerekeket, fiatalokat ne-
vel6k személyes és csaladi viszonyait*? is féként a sz(ik (nuklearis) csaladi és
tadgabb, rokoni kapcsolatok uraljak, és hogy a személyes id6toltés besziikiil,
illetve atértelmezddik.

Az autizmussal él6k gondozdi altaldban napi (36%) vagy heti (47%) telefon-
kapcsolatban allnak rokonaikkal, 34%-uk hetente egyszer vagy tobbszor, 23%-
uk havonta legaldbb egyszer, és 18%-uk naponta taldlkozik veliik.

A bardtokkal a megkérdezettek kicsit tobb mint 60%-a naponta vagy hetente
beszél telefonon, ugyanakkor személyes taldlkozasra 40%-uknak egy honapnal
ritkabban, 28%-uknak havonta egyszer vagy kétszer, és 27%-uknak pedig he-
tente adodik lehetésége.*® Az autizmussal €16k sziileinek tekintetében a bara-
tokkal vald taldlkozdsokat illetéen azt lathatjuk, hogy a hetente tébbszor is ta-
lalkozdk aranya (27%) kozelit a magyarorszagi atlaghoz (31%), és az eurdpai
unios tagallamoktol sem marad el nagyon (33-34%). Azonban az egy hénapnal
ritkdbban vagy sohasem talalkozok aranya (40%) majdnem kétszerese a ma-
gyarorszagi (21%), és tobb mint haromszorosa az eurdpai atlagnak (13%).%
Ez tehdt azt jelenti, hogy mig a telefonos barati beszélgetések igen gyakorinak
mondhatéak az autizmussal él6k sziileinek korében, addig a barataikkal na-
gyon ritkan vagy szinte sohasem taldlkozdk aranya igen magas.

Harom fokozatban kérdeztiink ra arra, hogy a kiilonb6z6 sulyossagu problé-
mak esetén az illeték kire szdmithatnak. A legkisebb probléma, ha a kérdezett
Hfuvarra” szorul,* ezt koveti egy betegség miatti dgyba kényszeriilés, és végiil
a nemzetkozi standard szerint a legnagyobb szivesség koriilbeliil harmincezer-

forintnak*® megfelel6 pénzosszeg kolcsonkérése. Az els6 két esetben a hdzas-/

42 A tarsadalmi kapcsolatok erdsségét a European Social Survey (ESS) bizonyos indikatorai
alapjan kérdeztiik le.

43 Lasd a Fliggelék 16-17. sz. abrajdn.

44 Az European Social Survey 2002-2003-as adataira tdmaszkodva lasd: Flizér-Ger6-Sik—
Zongor, 2005.

45 Az ESS-felmérésben szerepl6 kategoria a ,.get a lift” fogalom forditdsa.
46 Az ESS-felmérésben szerepl$ kategéria: 100 euro.
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élettars all legell, majd az egyéb csaladtag, rokon kévetkezik a valaszokban,
azaz rajuk lehet leginkabb szdmitani.”” Harmadik helyen azonban meglep6 mé-
don a csalddtagok, rokonok utdn rogton az a valasz kovetkezik, hogy ,,jobb
szeretem, ha nem Kkell szivességet kérni” (kivéve a fuvarnal, ahol a bardtok
kovetkeznek a sorban). A baratok csupan a negyedik, a szomszédok pedig az
6todik helyen éllnak, ami nem meglep6 annak az eurdpai uniés tarsadalmito-
ke-vizsgdlatnak a tiikrében, amelybdl kideriil, hogy Magyarorszdg a szomszédi
kapcsolatok szorossaga terén messze alulmulja az eurdpai atlagot.*® Az 6nkén-
tes szervezetek pedig leghatul dllnak a sorban, ami szintén nem ujdonsag a
magyarorszagi civil szféra gyenge helyzetét ismerve, pedig tudvalevd, hogy ez
a tarsadalmi t6keképz6dés fontos Osszetevije.® (Lasd Fiiggelék 18-20. abra.)

Osszességében tehat levonhaté a kovetkeztetés, hogy a csaladi, rokoni sza-
lak a meghatdrozdéak a személyes kapcsolatok terén, mig a nagyobb segitsé-
geknél az érintettek inkdbb nem kérnek szivességet, és csak ha nagyon muszaj,
akkor fordulnak a bardtokhoz, szomszédokhoz vagy civilszervezetekhez. Belgin
Tunali és Thomas G. Power (2002) a megkiizdési stratégiakkal foglalkozva hi-
potéziseket tesztelt, amelyek kozott szerepelt a tarsadalmi kapcsolatok vissza-
szorulasara és az izoldltsagra adott valasz is. A szerz6paros azt talalta, amit ku-
tatdsunk is alatdmaszt, hogy a visszaszoruld szélesebb tarsadalmi kapcsolatok
helyett a szoros csaladi kapcsolatok erésodnek meg, a ,,szeretet és a csaladtdl
valo fliggés” érzése dominal.

A megkérdezettek atlagosan 3-4 emberre szamithatnak, ha bajban vannak;
néhany Osszefiiggést megvizsgalva azonban kideriilt: az, hogy a gondozé hany
emberre szamithat, korreldl (azaz Osszefiiggést mutat) azzal, hogy egyediil
vagy kapcsolatban neveli-e gyermekét. A kdvetkez6 dbran lathaté, hogy mig az
egyediili sziil6k 44,4%-a 1-2 emberre szamithat, addig ez az arany a kapcsolat-

ban él6knél csupan 26,7%. Azt, hogy az egyediilalld sziilék kevesebb emberre

47 A pénzkolesonnél a sorrend az els két helyen forditott, aminek nyilvanvaléan az a magya-
rézata, hogy a hdzastarsak legtobbszor egy kasszan vannak, tehat ha megszorulnak, el6szor a
rokonokhoz fordulnak.

48 A szomszédokkal valé egyiittlét Magyarorszagon sokszorosan alulmulja mind az eurdpai uni-
6s, mind az Ujonnan csatlakozé orszagokban mért adatokat (ldsd: Fiizér—-Ger6-Sik—Zongor,
2005).

49 Putnam, 2000; Czike Klara-Bartal Anna Mdria, 2004; Czibere Ibolya, 2004; stb.
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szamithatnak, magyarazhatja a fentiekben tdrgyalt Osszefliggés, miszerint az
autizmussal él6k gondozodinak a legfontosabb tdmaszt a hazastarsuk, kozeli csa-
ladtagjaik jelentik, amely kapcsolatokbodl az egyediil él6knek kevesebb van.

Hany emberre szamithatna,
ha komoly személyes problémaja, gondja lenne?
Hazas-élettdrsi kapcsolat megléte alapjan (%6)

H Senkire

O kérdezett 1
S5I05 Kercere B 1-2 embrre

34 emberrre

& 5B emberre

egyedil neveli gyermekét & Tibb emberre

M Hein tudja

hdzasfélettarsi kapcsolatbanél 1

0% 20% A0% GO 0% 100%
Sremélyes kérdezés; n=306

65. abra

Az egyediillét, egyediil maradas, illetve az djabb parvalasztas kérdése tehat
kardindlis az autizmussal él6 gyerekek gondozoi kérében. Az interjik soran ki-
deriilt, hogy azokndl a hazasparoknal, akik egyiitt maradnak, gyakran nagyon
meger6sodik a kapcsolat, hiszen egymasba kapaszkodnak, és ,kozos feladat-
nak” tekintik a gyereknevelést, a problémdk megoldasat. Ugyanakkor az autista
gyereket nevel$ csalddokban az atlagnal valamivel magasabb a valdsi arany,
és mind az elvaltak, mind a hajadonok tekintetében alacsonyabb az élettérsi
kapcsolatban €16k ardnya az atlagnal (lasd II. fejezet). Ez tehat azt jelenti, hogy
az autizmussal él6k gondozdi kozott az dtlagnal magasabb az egyediil él6k
ardnya, ami alatdmasztja az interjuk tapasztalatat, miszerint egy ,,problémas”
gyermekkel az — amugy sem egyszer( — 4j kapcsolat megteremtése és megtar-
tadsa még komplikaltabb.
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En mindig megtapasztalom, hogy mennyire tudok rd [a férjre] tdmaszkod-
ni. O az abszolit pozitty hozzddllds. En is totdl optimista vagyok. O ilyen
esetekben még inkdbb. Még ezekben az esetekben sem azt nézte, hogy ez a
probléma, mi van akkor, majd ha... — hanem mindig mindenben a pozittv

dolgokat mondja, azzal prébdl engem is vigasztalni.” (11. interji)

,En mindig arra torekedtem, hogy ne maradjak egyediil. Bdrmilyen nehéz
volt. Mert a hdzassdg is tonkremegy ebben. Nyolcvan szdzalék szétmegy.
Mert apa nem tudja megemészteni, vagy anya. Akkor jon egy mdsik né,
aki sziil neki egy egészségest. Onnantol mdr persze hogy azt vdlasztja, nyil-
vdn. Nagyon tonkre tud tenni egy kapcsolatot. Nagyon Ossze kell tudni
kapaszkodni. Nagyon kell a csaldd. Nekiink is voltak nagyon nehéz éveink,
borzalmas nehéz éveink. Csak én mindig azt mondtam, hogy nem érdekel,
de egyiitt kell. Egyediil nem tudok megmaradni. Tdrsat taldlni ilyen gye-
rekekkel, az megint nagyon nehéz. Aki elfogadja 6t is. Vagy a gyerek nem
fogadija el. Mert 6k egy dllando dpolds. Itthon kell vele lenni. Vinni kell

magammal, ha olyan helyre megyek.” (7. interji)

LA férjem egy gumiipari cégnél dolgozik mint kazdnos, egyszeril gydri
munkds. O nem az édesapja a kisldnynak, mert a csaldd eléggé szétbom-
lott, mikor kidertilt, hogy a kisldnnyal baj van. Akkor az apa, a valédi
apa elment kiilfoldre. Elhagyott minket. Igy maradtunk. Azt gondolom,
hogy igy teljesebb a csalddom. Az én férjem [masodik hazassag] teljesen
elfogadja 6t, ahogy van. O nagyon sajndlta, hogy beteg. A kezdet kezdetétdl
fogva ugy dllt hozzd, hogy amit csak tud, segitsen. A mai napig is Ot tekinti

apjdnak. Nem is nagyon ismeri a valédi apjdt.” (15. interji)
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Személyes idotdltés, kikapcsolodas

az autizmussal élok gondozdi karéhen

A személyes id6toltés, a sajat dolgokkal vald torédés a kovetkezéképpen ala-
kul a gondozok korében: kozel 30% mindennap, az atlag azonban csak ha-
vonta néhanyszor vagy hetente néhanyszor tud id6t szakitani magara. Interjis
tapasztalataink szerint sokszor a személyes id6toltés fogalma atértékelSdik,
nehezen lehet elvalasztani a csalddi id6toltéstdl, illetve az ,alapvet6 sziikség-
letek” biztositasatol. A gondozok személyes id6toltés alatt tobbszor példaul
vasarlast értettek, vagy tigyintézést. Nagyon ritka az, hogy olvasast, kikapcso-
l6dast, szorakozast, baratokkal valo talalkozast emlitettek volna a kérdezettek.
(Az eléz6 fejezetben emlitett Tunali-Power-féle kutatdsban megkiizdési stra-
tégiaként szerepel, hogy a személyes id6toltés és a rekredcids tevékenységek
visszaszorulasét az anydak a csalddi id6toltés elétérbe keriilésével magyarazzak,
a szabadid6 fontossagat leértékelik. Ez az ,,ijraértelmezési elmélet” szintén ala-
tamasztja kutatasunk eredményeit.)

Onnek mennyi ideje van magara?
Milyen gyakran van ideje személyes
idétoltésre, amikor sajat dolgaival tud térédni?

1 —mmdenaap

H 2 —egy hikten 16blszor i
B 3= havonta néhanyszor
W 43— par havonta

B 5= ritkabban

W Mem dja

Seemélyes kérdezés; n=306

66. abra
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Azokban a csaladokban, ahol hazastars és/vagy mas csaladtagok, nagysziil6k all-
nak a gondozo mellett, a személyes id6toltés esetében is jobb a helyzet, mint az
egyediilallé sziil6knél, hiszen 6k jobban meg tudjak oldani iigyeiket, néha a gon-
doz6 rész- vagy teljes allast is tud vallalni a csaladi segitségnek koszonhetben.

,Szdmithatok abszoliit [a csaladra]. Mindenféle tdmogatdsra. Akdr anya-
gi, akdr lelki tamogatds, akdr az, ha nekem mennem kell valahova, akkor
gyakorlatilag egy telefonomba keriil, és jonnek, vigydznak rd. Vagy elvi-
szem. Ok egy faluban élnek, meg a mdsik nagysziil6k [volt férj sziilei] is
ott élnek. Rd is maximdlisan szdmithatok. Mikor én egyetemen vagyok,
levelezds vagyok, péntek—szombati napokon vannak eléaddsok, ilyenkor
szinte mindig a volt férjem sziileinél, a nagymamdndl van a kisldny a hét-

végén. O ott nagyon szeret lenni. Ot ott nagyon szeretik.” (8. interj)

JArra vdrunk, hogy ha remélhetéleg [...] az anydsom el tud jonni nyug-
dijba, akkor 6 meg a papa tudnak segiteni abban, hogy elhordjdk éket. En
meg tudok olyan munkdt keresni, ami akdr részmunkaidds is... én nem
szeretem Oket reggeli nélkiil elengedni. Nyolc-negyed kilenc koriil indulunk

itthonrdl, gy meg munkdba nehéz menni.” (11. interji)

LAz 6 [apa] sziilei mdr meghaltak, de amikor €lt az anyukdja, egyszer-két-
sger vigydzott rd. De keriiltiik ezt a részét. Nem tigy kommunikdlt. Mikor
nagyobb lett, akkor a nagyldnyra is rd lehetett bizni. A sdgorném, nekem
van egy 6csém, ismeri Oket, elég stirtin itt vannak, rdjuk is rd lehetett bizni.

Most mdr elvannak vele. Ismerik a heppjeit, dolgait.” (14. interji)

Ezzel szemben az egyediilalld vagy a csaladi tdmogatdsra nem szamithato szii-
16k legtobbszor arra panaszkodnak, hogy senkire sem tudjdk bizni a gyereket,
oriilnek, ha a legfontosabb tigyeiket elintézik valahogyan, nemhogy kikapcso-

l6djanak vagy szérakozzanak.

,Nem oregszek a gyerek miatt. Fiatalon tart. Nem diszkoba jdarunk, hanem

a konyhdban este fozni. A csaldd is fiatalon tart, mert ha arrél van szo,
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hogy én szabadsdgra megyek, akkor apukdm, illetve a potnagymama nya-
kdba szakad az unoka. Az enyém a nagy hdznak a hdztartdsa.”
(6. interja)

,— Onallé szabadideje nincs?

— Ningcs. A férjem biztosit nekem néha 6ndllé szabadidét, hogy menjek bi-
ciklizni a kicsivel, vagy egy kozmetikushoz, fodrdszhoz menjek el. Ugy tii-
nik, hogy annyira terhes mindenkinek ez a nagy feladat, hogy csak akkor
hajlanddak segiteni, hogyha csak a pénzkeresés miatt nem vagyok itthon.
Sirtam, hogy negyvenéves vagyok, és nekem mdr csak annyi jdr, hogy ha
elmegyek itthonrdl, hogy dolgozni mehessek? Ez lehet, hogy kicsit dnsajnd-
lat.” (16. interja)

,— On mikor volt utoljara kiilén, baratokkal?

— Mikor €élt a férjem, akkor azért elmentem, ha példdul a munkahelyen
volt névnapi dsszejovetel. Meg tigy, hogy a sziikebb csaldd, példdul apukdm
sgiiletésnapja. Vagy az dcsémék jonnek hozzdnk. De amugy nem.

— Személyes id6toltés?

— Nem. Azért is vagyok kikésziilve. En annyira mennék. Imddok menni.
Akdr még a vdsdrlds is.

— Sosem probalkoztak, hogy valakit szerezzenek vigyazni?

- Ki vdllalnd el? Mindenki tigy van vele, hogy autista, sériilékeny. A sériilé-
keny gyerekekkel akik foglalkoznak, tudjdk, hogy a hiperaktiv gyerek még
nagyobb veszély.” (20. interji)

A hazas- és élettarssal vald id6toltés kettesben az esetek felében mindennapos,
16% esetében hetente tobbszor eléfordul. Magas azonban a masik véglet ara-
nya is, hiszen a megkérdezettek 17%-a par honapndl ritkdbban vagy sohasem
tud tarsdval kettesben lenni.
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Milyen gyakran szokott On kettesben idét
tolteni hazastarsaval/élettarsaval?

H Minden nap

H Hetente tibbszir is
b Havomiba néhanvy szo0
H Par havonta

M Eitkabiban, vagy soha

Személyes kerdezés; n=231;
hdzas- élettarso von: 2406

67. abra

A végletes vélaszok abbdl is adédhatnak, hogy mindenki masképpen értelmezi
az egylitt toltott id6t”. Van, aki az esti beszélgetésekre gondol, vagy tévénézés-
re, és van, aki a szorakozasra, kikapcsolddasra, amikor erre a kérdésre valaszol.
Az interjuk tanusdga szerint a hdzastdrssal valé id6toltés a csalddok nagy ré-
szében nem feltétleniil kikapcsoldéddést, szérakozast jelent. Tobben elmondtak,
hogy annyira elszoktak a kettesben vald szdrakozastol, hogy mar ugy érzik,
»nem is hidnyzik”, vagy ,nem érzik mar j6l magukat”. Tébben megfogalmaztak,
hogy azel6tt sem voltak tdlzottan tarsasagi vagy szdérakozashoz hozzaszokott
emberek, inkabb a csaladdal szeretnek otthon lenni.

,Nem stirtin szokott el6fordulni, hogy kiilon jdrunk. [...] Meg tudndnk

oldani, ha nagyon akarndnk. Csak nem kell. En se voltam mdszkdlds tipus.

En az egyesiilet dolgai miatt nagyon sokat odavagyok. Oriiliink, ha egydl-

taldn egyiitt vagyunk. Mindenféle képzés, konferencia. Oriilék, ha itthon

vagyok. Jo a csalddi hangulat, jol elvagyunk.” (14. interju)



Informécidszerzés, kapcsolatrendszerek

,Nem is tudom. Annyira elszoktunk ezektdl. Furcsa, hogyha elmegyiink.
Nem is igazdn érezziik jol magunk. Nem tudom, miért. Mindig egymdson
rohogiink, hogy mdr megint mit akarok, rd akarok csorégni [az ottho-
niakra]. Akkor is ott bujkdl az emberben, nehogy valami [legyen]. Meg
nem akarom igazdn a nagyobbik fitit se ezzel terhelni, mert elég volt pici
kordban, hogy sok mindenbél azért kimaradtunk. Igy mdr nem akarjuk.
A férjem is annyira megszokta mdr, hogy nem jdr sehova. Most példdul
elment egy koncertre, és azt mondta, hogy nem is volt olyan jo. Egy-egy
ilyen napot bevdllalunk, de akkor egyikiink itthon marad. Kiilén azért el-
megyiink.” (18. interju)

A gondozdk 45%-a 8 6randl is tobbet tolt autizmussal é16 gyermekével, ez az
arany mind a személyes, mind a postai kérdezésben megegyezik. Jéval nagyobb
azonban a postai mintaban azoknak az aranya, akik 5-6 vagy 7-8 orat t6ltenek a
gyermekkel, és jéval alacsonyabb azoké, akik 1 6ranél kevesebbet. Atlagosan el-
mondhatd tehat, hogy a személyes mintdba bekeriil6k valamennyivel kevesebb
id6t toltenek naponta gyermekiikkel, mint a postai iton megkérdezettek, ami-
nek oka valdszintileg ez utébbi mintaba tartozok fiatalabb kordnak kszonhet6.

Az autizmussal €16 gyermekkel toltott id6 és a sulyossagi csoportok szigni-
fikans Osszefliggést mutatnak, ami azt jelenti, hogy mig a nagyon sulyosnak
tartott gyerekekkel a sziil6k majdnem 60%-a 8 érandl is tobbet tolt, addig a ko-
zepesen sulyosak esetében ez az arany 41%, mig az enyhéknél 34% koriil mo-
zog. A postai mintdban is jol kirajzolodik a harom csoport kozotti kiilonbség,
itt azonban a stlyos és kdzepesen sulyos autizmussal él6k kozott nincs olyan
nagy eltérés a sziil6i felvigyazas tekintetében. Ebbdl arra lehet kovetkeztetni,
hogy a sulyosabb autizmussal €16k nagyobb ardnyban szorulnak egész napos
feliigyeletre, és a sziil6k nem is nagyon szamithatnak ebben kiils6 (intézményi
vagy személyes) segitségre napi szinten, hiszen az adatok tantisdga szerint tobb
mint 8 éraban rdjuk harul ez a feladat. (A postai kérdezés eredményeit lasd a
Fliggelék 21. sz. abrdjan.)
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Autizmussal élé gyermekkel toltott idd
sulyossagi csoportok szerint (%)

Qsspes
kérderett

Enyhe

Kdzepesen
sulyos

Nagyon sulyos

2

0% 20% 40% B0 BO% 100%
B B orandl tobbet B 7-3 drat B 56 drat

Személyes kérdezés; n=309

68. abra

Az autizmussal €16 csaladtag ellatdsdban dtlagosan azt kaptuk, hogy az esetek
78-79%-aban a gondozdknak (ha nem is napi szinten) akad azért segitségiik,
ebben is a hazastarsak, partnerek allnak elsé helyen.>® A hazas- és élettarsakat
kovetik a testvérek,*! utana a nagysziilék, majd az egyéb rokonok és a baratok,
ismerdsok jonnek. Fizetett alkalmazottrél mindkét mintdban csak nagyon ke-
vés sziil6 szamolt be.

A kovetkez6 dbran latszanak a segitségek gyakorisagai: a hazastars/partner
atlagosan hetente tobbszor, a testvérek hetente egyszer, mig a sziil6k a heti egy

alkalomnal ritkabban, de rendszeresen segitenek.

50 A személyes mintdban 64,4% jelolte meg Gket heti (egyszeri vagy tobbszori) segitségként.
A postai mintdban ez az ardny alacsonyabb, 50%.

51 A megkérdezettek tobb mint fele vélaszolt gy, hogy hetente egyszer vagy tobbszor besegite-
nek (a postai mintdban 34,7%). (Lasd Fliggelék 22. dbra.)
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A haztartasi feladatok ellatasaban az alabbiak kdzil ki,
milyen gyakorisaggal szokott segiteni? (%)

hazastarsa/partnere
tobhigyermeke
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o Mindden nap segit
69. dbra
Az autizmussal él6 gyermekkel kapcsolatos feladatok
ellatasaban az alabbiak koziil ki,
milyen gyakorisdggal szokott segiteni?
Atlagok: 1 - saha nem szokott segiteni; 2 - ritkdbban; 3 - hetente egyszer;
4~ hetente tobbictr; 5 - minden nap segit
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A hazimunkakkal kapcsolatosan hasonldé eredményeket kaptunk: a megkérde-
zettek 72%-a valaszolta, hogy van segitsége, szintén a hdzas- és élettarsak, a
testvérek és a nagysziilok a 6 segitség, de atlagosan a segitség kicsit kevésbé
gyakori.

Erdekes osszefiiggés, hogy mig a fejezet elején beszamoltunk arrdl, hogy
viszonylag gyakran kommunikalnak, cserélnek informdciét az autizmusban
érintett csalddok/gondozdék egymadssal, addig ritka a kolesonos segitségnyujtas
koriikben.

Szokott-e On mas, autista személlyel él6...

12,4 B czaladnak segiteni
hetente
6.9
B csaladudl segitséget kapni
27,
ritkdbban #
20,3

729

Személyes kdrdezés;
0,0 20,0 40,0 60,0 E0,0 n=306; %-ban

71. &bra

A megkérdezettek csaknem 73%-a ugy nyilatkozott, hogy sohasem szokott se-
gitséget kapni, és 60%-uk nem is szokott segiteni masik, érintett csaladnak.
Csupdn egy6todiik vélaszolt ugy, hogy szokott segitséget kapni, kozel 28% ér-
tékeli gy, hogy 6 segiteni is szokott. Heti rendszerességgel azonban csak 12,4
nyujt, és 7% kap segitséget.
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Csaladi szabadidés programok

A személyes id6toltés mellett kérdéiviinkben rdkérdeztiik a csalddi szabadidés
programokra is. Azt az eredményt kaptuk, hogy a csalddok fele havi egynél is
ritkabban, egy6todiik havonta egyszer szokott csalddostul kimozdulni otthon-
161, 40%-uk egy honapban tobbszor is kikapcsolddik.

Az interjukbdl kideriilt, hogy nem konnyli megszervezni a hétvégi progra-
mokat, egyrészt azért, mert az autizmussal él6k gyakran idegenkednek a to-
megtdl, igy olyan programot nem lehet szervezni, ahol til sokan vannak jelen
egyszerre. Ha tobb gyerek van, akiknek kiilonboz6k az igényei, akkor a csalad
gyakran két részre bomlik, és kiilonb6z6 helyekre viszik a gyerekeket. Bar a
személyes kérdezéses mintdnkba viszonylag magasabb jovedelm csalddok ke-
riiltek be (lasd VII. fejezet), az interjuk soran taldlkoztunk olyan helyzetekkel,

ahol anyagi korlatai vannak a szérakozdsnak és az utazasnak is.

,Ez csak a hétvége esetleg. Nagyon sok ilyenre nem szoktunk elmenni. Nem
nagyon tudjuk megfizetni ezeket a belépdket, ahovd el lehet menni. Leg-
inkdbb a szabadtéri programok. Vagy sokszor a telekre megyiink fel [...].
Ott mindentdl tdvol, a vdros zajdtdl, azt nagyon szereti. Meg a nagysziilok.
Szabadidds program hétvégen, ha kézosen kimegyiink a parkba, a vdrosba.
Egyiitt jdtszds a férjemmel, mdsodik éve mdr, hogy nagyon gyakran van-
nak egyiitt. O hogza haza. Amig én hazajovok, egyiitt jdtszanak. Nagyon
nagy az Osszhang kettejiik kozott. Mdst nem nagyon. Nydron hazautazunk

a sziileimhez hdrman. A férjem marad dolgozni.” (1. interji)

,Elég hilzos. J6 lenne kimozdulni. De neki allergidja van a parlagfiire.
A gyerek meg nagyon szeret kirdndulni. Ragaszkodik hozzd. Elég stiriin
megyek vele itt a kérnyéken is. A patakhoz szoktunk jdrni, ott szokott
vaddszni. Az a mindene. [...] Stirtin jdrunk oda le, az a térzshelyiink. Az
a mindeniink. Szeret ilyen megszokott helyekre. Szivesebben megy, mert

ismeri, tudja, mi van.” (2. interjualany)
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,Nagyon nehéz vele. Példdul az dllatkertet mdr kezdi megszokni. A mdsik
ketté meg imddja az ilyen dolgokat. Ketten a férjemmel nem indulunk el a
hdrom gyerekkel ilyen programra. Mindig valakit beszerveziink, mert sok-
szor el6fordul, hogy évele mdsfelé kell menni. Nem kéti le az a dolog. Nem
akarjuk azt sem, hogy teljesen utdlja az egészet. Meg hogy a mdsik kettd se.
Ok mdr megszoktdk, hogy ilyen. De nem akarjuk, hogy dllanddan rdiisse
a bélyeget a hisztije mindenre. [...] Elmentiink egyszer bdbszinhdzba. Oda
is hdrom felnétt mentiink. Elég sokdig birta. Csindltunk olyan programot
is, hogy a trolikocsiszinbe elmenni, a mdsik kettével is. Ok ezt jobban to-
lerdljdk, élvezik is. De vannak olyan programok, amikre megprébdljuk 6t
nem is vinni. Volt itt az Arkddban nyuszisimogatd hiisvétkor. Ugy beszéltiik
meg, hogy bementiink, probdltuk bevinni. De 6t nem érdekelte. Apja addig
mozgdlépcsozott, liftezett vele, mi meg simogattuk a mdsik kettével az dl-
latokat.” (11. interji)

»L...] Kivissziik a szigetre, ligetbe, jdtszotérre. Szeret szaladgdlni, van az a
milanyag motor, azzal szokott menni. Labddzni. Ha vannak rendezvények,
megyiink a Margitszigetre, a ligetbe. De ott is csak ideig-drdig. Annyira
nem sgereti a tomeget mostandban. Azel6tt semmi gond nem volt vele ilyen
szempontbdl.” (19. interju)

,— Mennek szérakozni, kikapcsol6dni? Milyen gyakorisaggal?

— Nem nagyon. Probdlom rdvenni. Nydron tudom, mikor kikeriil ebbdl az
iskolai taposomalombdl, hogy néha el tudom vinni mogziba. A majdlisra
szoktam elvinni, de akkor most csak mi ketten jdtszunk, mert ez a kivdnsd-
ga. En annyira szeretem a majdlist: a témeg, a hangulat. O ki nem dllhat-
ja. Az osztdllyal is, ha mennek valahova, abbdl 6 vagy kimarad, vagy egy-
sger sikertilt, hogy a Planetdriumba elmentek. De egész naposat nem birnd.
Mondja a pedagogiai asszisztens, hogy még az ebédet is § tdmogatja, hogy

elhozzuk, mert 6 mdr az ebédlében nem bir jol viselkedni.” (20. interji)

A kikapcsolddas, szdrakozas gyakorisagat osszevetettiik a sziilék altal megitélt
autizmussulyossaggal. Azt az eredményt kaptuk, hogy az Osszefiiggés szignifi-
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kans, a nagyon sulyos gyerekek esetében jéval gyakoribb, hogy a csalad sohasem
tud egyiitt kimozdulni. A kozepesen stilyos €s az enyhe autizmusu gyerekek ese-
tében nincsen szamottevo kiilonbség e tekintetben. (Lasd Filiggelék 23. &bra.)

A koz6s kikapcesoldédas anyagi korldtairél mar széltunk, lassuk az adatokat
részletesebben is: mig a 100 ezer Ft alatti jovedelm( csalddok esetében csupdn
6,3% azoknak az ardnya, akik minden héten ki tudnak mozdulni, addig ez az
arany 400-500 ezer Ft kozotti jovedelmtiiek esetében 36,8%, tobb mint dupldja
az atlagnak (15,7%). (Lasd Fiiggelék 24. 4bra.)

A csaladoktdl megkérdeztiik azt is, hogy milyen gyakran szoktak egy évben
kozosen elutazni pihenés céljabol. A valaszolok 38,5%-a egyszer sem jut el,
mig 43,3% egy évben egyszer el tud utazni. A fentiekben targyalt szérakozas-
hoz, kikapcsolédashoz hasonldan itt is szignifikans Osszefiiggés mutatkozik a
sulyossaggal, és az el6bbiekhez hasonléan azt kaptuk, hogy a nagyon sulyos
autizmussal kiizd6k utazasi rendszeressége joval ,alulmulja” az atlagot, azaz
esetiikben sokkal gyakoribb, hogy egy évben egyszer sem tudnak elutazni. Az
enyhék és kozepesen sulyosak tekintetében nincs kiilonésebb eltérés e tekintet-
ben sem, az el6bbiek kozel 33%-anak, az utdbbiak koriilbeliil 30%-anak nincs
lehetGsége az elutazasra.

Milyen gyakran szokott a csalad egyiitt elutazni pihenés
celjabol egy évben? Az autizmussal €l6 gyermek
sulyossaganak megitélése alapjan (%)

Osszos kérdozett
B Egyszenr wem

Enyhe M Legalibb egyizer agy évben

M Legalibb kétszer-hiromszor egy

Kizepesen silyos evhen
B Gyakrabban
Magyen sdlyos E Mo tudja
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72. abra
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A sziil6k éltalaban évek alatt kitapasztaljdk, hogy milyen jellegli utazasra tud-
nak egylitt elmenni, milyen kortilmények kozott érzi jol magat a gyermek. So-
kan elmondtak, hogy az dllanddsagot, a bejaratott helyeket kedveli gyermekiik,
ahol nincsen nagy tomeg. De tobben inkabb a biztonsagos csaladi kornyezetet
valasztjak, és nagysziil6knél, rokonoknal nyaralnak. A stulyosabb autizmussal
kiizd6k esetében néhany alkalommal elhangzott, hogy mar nem ajanlott a gyer-
meket/fiatalt bolygatni, és megszokott kornyezetébdl kiszakitani, igy ezekben
a csalddokban ritkdbb a kozos nyaralds.

»— Szokott a csalad egyiitt szérakozni, utazni, kikapcsolodni?

— Nem. Még kicsi volt, addig a viselkedése miatt. Voltak anyagi vonzatai
is. Itthon voltam, egy keresetbdl éltiink szinte. Olyan nyaraléhelyre, mint
tapasztaltuk, elmentiik egyszer Harkdnyba sogornémékkel, az volt a leg-
jobb nyaraldsom. Nekiink olyan nyaralds kell, ahol csak mi vagyunk, egy
nyarald. Van egy kis tdrsashdz. Nincs idegen. [...] Figyelni kellett, hogy
van-e gyerek, zsivaj, de semmi gond nem volt. Igaz, hogy vittiik a fél lakdst.
Az utdnfutéba az 6 cuccainak a nagy része mind be volt pakolva. Majdnem
a megszokott kornyezetet vittitk magunkkal. Aldott jé gyerek volt. Voltunk
Harkdnyban, Kunfehérton kétszer. O ezt élvezi. Ez igy megy. Valdszint,

hogy az idén sem jon dssze, meg tavaly sem jott Ossze.” (14. interji)

,Probdltuk. Mivel 6vele vizpartra nem lehet menni, azért, hogy bevonulunk
egy erddbe, tanydra, az nekem nem jon be. Meg valakinek ott kell vele len-
ni. Akkor kettévdlik a csaldd: egyik vigydz rd, az se megoldds. Igy egy-két
hétre elutazunk a mamdhoz. Akkor mind a négyen ott vagyunk. A mdsik
fiti most mdr nagy, nem igazdn fog. De tudjuk, hogy el tudunk kettesben
is menni, nem egy egész éjszakdt, mert azt nem merjiik bevdllalni, bdr
ellenne. Egy pdr napot elmegyiink ketten valamerre, este hazamegyiink. Es
tudjuk, hogy vigydznak rd. Oket nagyon jél elfogadja.” (18. interjti)

»Szoktunk menni. Elvan. Négy-6t nap még hatdreset. Egy hétre voltunk vele
legtovdbb. Ott mdr a negyedik nap mdr mondta, hogy menjiink haza, mi-

kor megyiink mdr? De le lehet réla beszélni. Meg lehet vele beszélni, hogy
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még kettot alszol. Most mdr 6 mindent megért, igy jo. [...] Anyagilag min-
denképpen problémds ez a dolog. Féleg, aki egyediil van. Azt nem is tudom,
hogyan tudja. Ez a harmincezer forint nagyon kevés mindenre. Ha apa nem
keres.” (7. interjui)

,Miota a kisldny otthonban van, és haza se tudjuk hozni, mert nincs értel-
me, kiborit. Prébdltuk. Nagyon sokdig egyiitt nyaraltunk. A stlyos szem-
miitéte utdn azt mondtdk, hogy jobb volna nem bdntani, mert ott tokéle-
tesen eligazodik, ahol van. Kozben mi el is kéltoztiink. [...] Azt is ldttuk,
hogy nem tudott veliink mit kezdeni. Ha hazavittiik, megevett valamit, és
mdr menni akart vissza.” (10. interji; apa)

Az utazasnak természetesen szintén alapvet6é anyagi feltételei vannak, amit
az alabbi dbra egyértelmten bizonyit is. Mig a legalacsonyabb jovedelmiiek
62,5%-a nem tudja megengedni maganak az évi egyszeri kikapcsolédast sem,
addig a legmagasabb jovedelmiiek esetében csupan 15,8% ugyanez az arany.

Milyen gyakran szokott a csalad egyiitt elutazni
pihenés céljabol egy evben?
A csalad atlagos havi jovedelme alapjan (%)

100000 Ft alatt

100 000-199 999 Ft kozott

200000-299 999 Ft kdzdtt

300 000-399 999 Ft kdzott

400 000-499 999 Ft &5 efolott

(isszes kérdezett

(]

o
B Egyizer wem
W Legalibb egyszer gy évben
W Legalably kétszer-haromszor egy évhen
H Gyakrabban
W Mem mudja

#

20% 0% 6% 80% 10

Személyes kérdezds; n=293

73. abra
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MEGKUZDESI STRATEGIAK,
SZULOI ELVARASOK

Megkiizdési stratégiak

Ebben a kérdésblokkban Belgin Tunali és Thomas G. Power (2002) kérdéseibdl
hasznaltunk fel néhanyat a gyermekneveléssel, a munkaval, karrierrel, vala-
mint az 4ltaldnos, élettel vald elégedettséggel kapesolatosan. Osszességében el-
mondhaté, hogy a Tunali-Power-féle hipotézis — miszerint az autizmussal él6k
csaladjaiban az anyak altaldban nagyon nagy hangsulyt fektetnek arra, hogy ,,jo
sziilék legyenek”, és emellett a karrier, a munka hattérbe szorul — kutatasunk-
ban is beigazolddott. Lassuk az alabbiakban részletesen is az eredményeket.
Az egyes kérdésekre adott valaszokat bemutaté dbran (74. sz.) 1athato, hogy
a sziil6k els6 helyen azt tartottak fontosnak, hogy ,megértsék gyermekiik vi-
selkedését”, a kovetkezo helyen a ,,jé sziilének lenni” elv 4ll a sorban. Mig az
el6bbire a kérdezettek tobb mint 90%-a tigy felelt, hogy ,teljesen” fontos, ad-
dig az utébbira szintén nagyon magas ardnyban, 87,2%-ban adtak ugyanilyen
valaszt. Arra a kérdésre, hogy mennyire érti meg a sziil6 gyermekét, négyes
skalan 1,55-os atlagot, azaz a ,teljesen” és az ,altalaban” kozotti értéket adtak
meg a kérdezettek. Ezutdn kovetkezik annak megitélése, mennyire fontos az
illetének, hogy sikeres legyen munkéjaban, amire ketteshez kozeli érték, azaz
yaltaldban fontos” megitélés volt a jellemz6. (20% koriili azoknak az aranya,
akik ,alig” vagy ,egyaltalan nem” értékelést adtak.)>? Az altalanos kérdésre,
miszerint ,mennyire elégedett On jelenleg az életével”, 2,18, azaz az ,alta-
ldban” volt a vélasz a megkérdezettek nagy részénél. Az atlagok sorat két
kérdés zarja, azok, amelyek a kiils6, csalddon kiviili emberek megitélésére
vonatkoznak az autizmussal é16 gyermek nevelésével, viselkedésével kapcso-
latosan. A valaszokbdl egyértelmiien kideriil, hogy a sziil6ket ,,alig” érdekli,
hogy mdsok hogyan itélik meg gyermekiiket, illetve az & nevelési elveiket.

52 Lasd a Fiiggelék 25. szamu dbrdjan.
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A két kérdés esetében igen magas azoknak az ardnya is, akiket ,egyaltaldan nem
érdekel” masok véleménye. Ez az eredmény szintén alatdmasztja Tunali és Po-
wer hipotézisét, miszerint az autizmussal él6 gyermekek nevelésével kapcso-
latosan a masokkal valé konfrontdlédas helyett a ,,szlil6ség specidlis formaja”
kertil el6térbe,>® az interjuk tapasztalata szerint a sziilék ugy gondoljék, hogy 6k
kiilonleges élethelyzetben vannak, amit nem lehet masokéval 6sszehasonlitani.

Kérem, gondoljon ismét a csaladjuk mindennapi életére és autizmussal élG

gyermekére/gyermekeire, ésvdlaszoljon az alabbi kérdesekre!
Allagok: 1 = teljesen; 2-dltaldban: 3 -alig; 4 - egyaltalin nem
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74. abra

A beszélgetések soran az is gyakran elhangzott, hogy a sziil6k csak azoknak a
véleményére adnak, akik ezt ,kiérdemlik”, és akikben megbiznak, a tobbiek pe-
dig, ha véleményiik van a gyermeknevelésrol, akkor , probaljak ki, és csinaljak
helyettiik”.

53 A Tunali-Power-szerzdparos sajat kutatdsdban azt kapta, hogy a masokkal valé konfliktuso-
kat a szil6i, nevelési elvekr6l az autizmussal €16 gyerekeket nevelSk azzal oldjak fel, hogy 6k
a ,sziil6ség specidlis ttjat jarjak” (special way of parenting).
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,— Mennyire tartja fontosnak masok véleményét a gyermekkel, illetve a
gyermek viselkedésével kapcsolatban?

— Attdl fiigg, hogy ki az, aki mondja. Ha szakember mondja, akkor igen. De
ha csak egy laikus, aki csak azt ldtja, amit ldt, azt nem tartom fontosnak.
Példdul a buszon a beszdldsokat. Az nem érdekel. Megtanultam felvenni az

dlarcot. [...]” (1. interja)

,Az embernek ezt el kell magdban rendezni, hogy megnézik, cstfoljdk, fel-
néttek is sokszor nem tolerdnsak vele. Rajta [a gyereken] nem ldtszik [hogy
autista]. Megyiink az utcdn, réla nem mondani meg. Csak amikor megszo-
lal. Meg veliik vannak olyan gondok, hogy furcsdk. Példdul megbdmulja az
embereket, akkor rd kell szélni. Mutogat rdjuk. Ilyen bizarr dolgok, ami-
ket nehéz egy idegennek megmagyardzni. Igazdbol kedvem sincs, tiirelmem
sincs, Ugy vagyok vele, hogy nem érdekel. Mondjanak, amit akarnak, kész.

De megvédem 6t. Azért vagyok.” (7. interji)

»,Ez az a helyzet, amikor nem tud az ember mit csindlni [amikor a gyerek
»kinosan viselkedik«]. Nem is akarok ott iivoltozni mindenki elétt. Mdr
csak akkor iivoltok, amikor tele van a hécipém. Altaldnossdgban véve nem
érdekel [hogy mdsok mit szélnak]. Még nem tortént ilyen, hogy valaki
megmondta volna. Idés bdcsikat, néniket szoktam ldtni rosszalléan csévdl-
ni a fejiiket. De, na bumm. Még nem volt olyan, hogy valaki beszdlt volna,
ahogy viselkednek. Ha beszélna, akkor biztos megmondandm a magamét.”
(11. interju)

,Volt olyan, amikor kicsi volt, és nem ldtszott rajta, csak az, hogy szép kis-
ldny. Hiszti. Akkor volt az, hogy »én ezt megnevelnéme«. Akkor volt. Most
mdr nem. Ep gyereknél is el6fordul, hogy tandcsokat osztogatnak, ha kér,
ha nem az ember. [...] Megnézték, jo. Ahhoz mdr hozzdszoktam, hogy
megnézik. Csak mikor nagyon feltiinéen nézik, akkor vissza szoktam néz-

ni. Ugyanugy, ahogy 6k.” (14. interji)
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Mennyire tartja fontosnak, ill. valésziniinek,

hogy az autizmussal élo gyermeke valéban eléri ezeket a célokat?

232

(1 = egyaltaldn nem valdszinii, 5 = nagyon valészinii)

Gyermekemet ne érje majd fizikal bantalmazas.
Gyermekem anyagi biztonsaghan legyen a joviben.
Gyermekemet a tarsadalom/kozosség elfogadja majd.
Gyermekem elérje a szamara lehetséges legmagasabb szintd oktatast.
Gyermekem iskolaba jarjon.

Gyermekem Snallgan eljen,

Gyermekem dolgozzon.

Gyermekem hasznalja majd a szolgaltatasokat.
Gyermekemet tamogassa a barati kore,

Gyermekem sikeras legyen az iskolaban.

Gyermekem segitsen a hazimunkdban.

Gyermekem gyakorolja allampolgari jogait.
Gyermekem meghazasodjon.

Gyermekemnek legyenek sajat gyermekei.
75. dbra

Sziildi elvarasok

A sziil6i elvarasokkal kapcsolatos kérdéseket a Julie K. Ivey (2004) altal ki-
dolgozott mérbeszkdz angol nyelvii verzidjanak forditdsa alapjan adaptaltuk
kérdoiviinkbe. 14 tételt valasztottunk ki a kérdéssorbdl, amelyek mindegyike
célokat fogalmaz meg a gyermek jovéjével kapcsolatosan (a 75. sz. dbran lat-
hatdak). A célokat két szempont alapjan kellett megitélni: egyrészt egy 6tos
skdldn a sziilének meg kellett dllapitania, hogy a gyermek szdmdra mit tart
fontosnak, majd hogy e célok beteljesedését mennyire tartja valésziniinek.

Az alabbi abran fontossagi sorrend szerint vannak sorba téve a célok, rog-
ton folottiik pedig ugyanezen célok — sziil6k altal megitélt — megvaldsuldsi
valdszintisége lathaté. E szerint a sziilék azt tartjak a legfontosabbnak, hogy
a gyermek fizikai és anyagi biztonsagban legyen. Ez egyébként 6sszhangban



Megkiizdési stratégiak, szilgi elvarasok

Személyes kérdezés;
H valdszint (atlag) EFontos (atlag) n=291-310 kdzott

5 1 15 2 15 3 35 4 4.5

all az Ivey éltal — az USA-beli 25 sziil6 korében — mértekkel is, aki ugy fogal-
maz: ,A sziillék extrém nyugtalansdgot fejeztek ki gyermekiik védelmével és
biztonsagaval kapcsolatban.” Ez tehdt nem magyar sajatossag. (Ivey, 2004:27)
Harmadik helyen szerepel a kozosségi, tarsadalmi elfogadds, a negyediken a
leheté legmagasabb szint(i oktatas elérése. Ezutan kovetkezik, hogy a gyermek
iskolaba jarjon, majd hogy 6nallo életet éljen; k6zépsé helyet foglal el az a cél,
hogy dolgozhasson. A lista mdsodik felében szerepel, hogy a gyermek lehetéleg
hasznalja majd a szolgaltatasokat, tAmogassa 6t barati kore, sikeres legyen, és
gyakorolja dllampolgari jogait stb.

Megvizsgaltuk a célok fontossdganak és valdszintiségének megitélése kozot-
ti diszkrepanciat, azaz eltérést. Az alabbi abra tehdt azt mutatja, hogy melyek
azok a célok, amelyek ugyan nagyon fontos, amde kevésbé valdszind értékelést
kaptak, illetve, hogy mely esetekben nincsen nagy eltérés. Azt taldltuk, hogy a
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A célok fontossaganak és valdsziniliségének megitélése
kozotti eltérés mértéke (atlag)

Gyermekem Gnalloan aljen.

Gyermekemet a tarsadalom/kdzdsség elfogadja majd.

Gyermekem anyagi biztonsagban legyen a jovdben,

Gyermekem dolgozzon,

Gyermekemet ne érje majd fizikai bantalmazas,

Gyermekem hasznalja majd a szolgaltatasokat,

Gyermekem elérje a szamara lehetséges legmagasabb szintd oktatast,
Gyermekemet tamogassa a barati kdre.

Gyermekem gyakorolja dllampolgari jogait.

Gyermekem sikeres legyen az iskolaban,

Gyermekem meghdzasodjon.

Gyermekemnek legyenek sajat gyermekei.

Gyermekem iskolaba jarjon.

76. 4bra Gyermekem segitsen a hazimunkaban,

Szemelyes kérdezes; n=291-310 kozott

legnagyobb kiilonbség az ,,6nalld élet” kialakitasaval kapcsolatosan van: ennek
a célnak a fontossagat 4,14-ra értékelték a kérdezettek (5-6s skalan), a valoszi-
niiséget azonban csak 2,5-re. A tarsadalmi, kozosségi elfogadas majdnem 4,7-
es értéket kapott a fontossagi listan, mig a valdsziniiségin csak 3,08-ot. A fenti,
fontossag és valosziniiség kozotti eltéréseket mutatd listdn az anyagi biztonsag
all a harmadik helyen, a negyediken pedig az, hogy a gyermek dolgozni fog.
Megdobbenté médon a fontossagi listat vezeté fizikai bantalmazds valoszi-
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nliségét is nagyon alacsonynak itélték a sziilék, 3,62-ra.>* Tobbnyire azok a
célok allnak a diszkrepancialista aljan, amelyek a fontossdgi listan is hatul sze-
repeltek. Kivétel az a cél, hogy a ,,gyermek iskoldba jarjon”, ebben — ugy tlinik
— a sziilék tobbsége optimista a jovét (vagy jelent) illetéen.

54 A biztonsag kérdését illetéen Ivey is kiemelte a statisztikailag szignifikans eltérést a fontossa-
got és a valdszintiséget illetGen.
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Az interjukban nem listaszer(ien ugyan, de rakérdeztiink arra, hogy mit tar-
tanak a legfontosabbnak a sziil6k gyermekiik jovéjével kapcsolatosan, illetve
milyen elvarasokat tudnak megfogalmazni ez {igyben. A megkérdezettek na-
gyobbik része arrdl szamolt be, hogy szeretné, ha gyermeke minél 6nallébb
lenne, valamilyen szinten 6nallé életet is élhessen, és ne legyen , kiszolgéltatva”
a tarsadalomnak. Ugyanakkor ezt inkdbb a fiatalabb és/vagy kevésbé sulyos
autizmussal kiizdé gyermekek sziilei fogalmaztak meg; 6k azok, akik vagy a
gyermek dllapota, fejlédése, vagy fiatal kora miatt reménykednek az 6nallé
életvitelben.

,Nekem az a legfontosabb, hogy minél ondllébb legyen. Nem az, hogy hd-
nyas szdmkorben tanuljon meg szdmolni. Olvasni tud, pici kora dta tud
olvasni. Valdsziniileg trni sem fog nagyon. Nem nagyon lehet rdvenni, hogy
valamit kezdjen magdval. Nekem nem ez lenne a lényeg. Mivel a szdmito-
gép példdul nagyon érdekli, valami hasonlo teriiletre, ha rd lehetne venni.
Példdul adatroggzitést tanuljon. Minél ellendllobb legyen. Ha odakeriil a
sor, egy olyan helyet taldlni neki, ahol biztonsdgban tudhatom majd. Egy
lakéotthonba elhelyezni példdul. Olyan helyre, ahol esetleg dolgozni is tud.
Az éndllosdg mindenképpen. Nem az, hogy agytroszt lesz beldle, hanem
hogy minél jobban el tudja magdt ldtni, meg tudja magdt értetni. Egyediil

[elmenni] a boltba — ez nem tudom, mikor lesz. [...]” (1. interji)

,Hiszem, hogy ha nem is gyogyulnak meg, nekem az a célom, hogy 6ndllé
életet éljenek, hogy onelldtéak legyenek. Ez éltet. Meg amikor ldtom, hogy
fejlédnek. Hogy ez sikertiilt nekik. Engem ez mind éltet.” (3. interji)

(anya) ,Mert mi abban reménykediink, és azt szeretnénk, ha 6 6ndllo lenne.”
(apa) ,,Normadlis életet élne. Felszdllna a HEV-re, elmenne, és vissza is taldl-
na. Egy id6 utdn szeretném ezt elérni. [...]”

(anya) ,Itt az a tét, hogy lesz-e 6ndlié élete. A félelmem az, hogy mi lesz, ha
mdr nem tudom megvédeni. Hogy dtverik mindenféle csalo népek.”

(4. interju)
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,En optimistdbb vagyok. Normdl emberi életet tud élni, akdr szakmdval.
Nem azt mondom, hogy tudds lesz. EIGbb-utébb el fogunk jutni oda, hogy
trni-olvasni fog tudni. Mdr nagyon sok betiit felismer. Imddja a tojdsrdn-
tottdt. Az ugy miikodik, hogy akkor vedd elé a serpenydt, a tojdst, ola-
jat, segit. Nem tudom, hogy mikor, de majd el lehet engedni a kezét, hogy
egyediil meg tudjon olyan dolgokat tenni, ami az & életfeltételeinek kell.
Mi mindig is abbdl probdltunk kiindulni, hogy az a minimumszint, hogy
valamilyen szinten 6ndllo életet [éljen]. Esetleg a testvérével, ha véletlen

bdrmi térténik. De ne szoruljon rd senkire.” (12. interjui)

,Az ondllo életvitele. Az lenne a legjobb, hogyha alkalmas lenne. Bdr cso-
ddk nincsenek, de remélem, lesznek. Hogy ezek a problémdk csak csokken-
jenek, ahogy egyre okosodunk. Nyilvdn gondolni kell a jovére, én jovébe

ldto vagyok inkdbb.” (17. interji)

Egy-két esetben, ahol enyhe autizmussal kiizdd, esetleg Asperger-szindromas

gyermekrdl van sz6, a munka €s a csaladalapitas is széba jott.

Hdt én abszoliit abban bizok, hogy ldthatéan annyira jé a képessége, hogy
valamilyen szdmitdstechnikai iskoldban angolt tanulna, tehdt hogy 6 sze-
rintem be fog illeszkedni. Abban bizok, hogy neki hasonlé élete lesz, mint
annak a hélgynek, akinek az életérdl olvastam. Tehdt & szerintem, bizok
benne legaldbbis, hogy meg fog néstilni, lesznek gyerekei, lehet, hogy min-
dig segitségre fog szorulni, igy csalddilag, de én azt gondolom, a tdrsas
kapcsolataibdl is ldtva, hogy igenis tud csajozni, udvarolni, lehet, hogy
nem mindig pont odavdgdéan, de ezt is tanulni, valamilyen szinten a szo-
cidlis dolgokat valamilyen szinten azér leképezi magdnak. [...] En bizok
benne. Nem tehetek mdst. Igazdbdl nincs vdlasztdsa az embernek. Eleinte
nehezen torddtiink ebbe bele, de rdjottem, hogy nincsen vdlasztdsom. Tehdt
a remény hal meg utoljdra, idézdjelben, és akkor ez énszerintem ez jo lesz.”

(15. interju)
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,vagy arra gondoltunk, hogy a férjem megtanitja 6t méhészkedni. Hogyha
végképp nem megy semmi, az egy annyira szabad és nyitott vildg, hogy
vesgiink neki is méhcsalddokat. Imdd ott lenni, imddja azt az életet, jon-
ni-menni. Ott nincsenek emberek, azt csindl, amit akar. Szerencsére nem
allergids a méhcsipésre. Legvégsé sorban erre gondoltunk, mert ezzel sajdt
magdt is fenn tudja tartani. Lesz egy vdllalkozdsa. [...] Gondolkodtunk
mdr ezen sokat. Annak ellenére, hogy 6 még csak hétéves. De nagyon gyor-
san szalad az id6. Most nagyon gondolkodtunk azon, hogy most megvesz-
sziik azokat a méhcsalddokat. Elkezdjiik mi csindlni, hogy egy olyan szint-

re jusson, mint amilyet 6 majd kénnyen fog kezelni...” (16. interji)

,— Miket tart legfontosabbnak a fidval, a jov&jével kapcsolatosan?

— Ha sikeres lenne a munkdjdban, csalddja lenne. [...]

— Milyen szakmat tud elképzelni neki?

— En mondtam neki, hogy jé orvos lenne beldle. [...] Ha felébresztettem,
akkor is vdgott az agya. De mondta, hogy az 6t nem érdekli. O iigyvéd
szeretne lenni. Mindent ki tud beszélni. [...] A kamaszkor még annyi min-
dent hozhat, a hormondlis vdltozds. De a képességei megvannak. Onelldtd

lehetne.” (20. interji)

A sulyosabb problémakkal kiizd6k azonban inkdbb a ,biztonsagos”, ,,megnyug-
tatd” elhelyezést vagy valamilyen foglalkoztatd, munkat adé intézménybe valé
bejutast jelolték meg célul (1asd részletesebben a 3.3. fejezetben).
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MUNKAVALLALAS,
MUNKAERO-PIACI HELYZET

A gondozo gazdasagi statusa,

munkaerd-piaci helyzete

Munkaerd-piaci aktivitas

.....

nem dolgozik,> azaz inaktiv. Legtobben (26%) apolasi dijon, gyesen/gyeden
(13%) vagy oregségi nyugdijon (12%) vannak.

Autizmussal €l6 személyek gondozoi
gazdasagi aktivitas szerint

H DOLGOLIK

W GYES, GYEDL GYET

W Haztartdsbel

& Apoldsi o

B Oregséginyugdijos

W Rokkantsdgl
magdifos

W Munkanélkioli

B Famuie

71. abra

55 A postai kérd6ivben a dolgozdk aranya kicsit magasabb, 45,8%, ami a fiatalabb kormegoszlas
miatt lehet.
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A gyermek életkora szerint érdekes 0sszefiiggések korvonalazddnak: az 6vodds-
koruak sziilei dolgoznak legkisebb ardnyban, majd a gyermek koranak el6reha-
ladtéaval egyre tobb sziilé helyezkedik el (a hosszabb idejli gyes lejarta utan).
15 éves kor folott azonban ez a tendencia megtorik, és 20%-os csokkenés fi-
gyelhetd meg a dolgozd sziilék (gondozok) ardnyat tekintve. Ez az 6sszefliggés
azt sejteti, hogy sok gyerek 14 éves kora utdn kiesik az iskolai képzésbdl, azaz
nem tud koézépfokd intézménybe tovabblépni — amit a végzettségi mutatdk is
aldtdmasztanak —, ezért a szlilé arra kényszeriil, hogy otthagyja munkahelyét,

és otthon apolja gyermekét.

Gondozo gazdasagi aktivitasa
a gyermek életkora szerint

B DOLGOIIK
Felnott kord (20 évestal) J

M GYES, GYED, GYET

Fiatal [15=19 éves) W Haztartasbeli

| Apoldsi dij
Iskolaskora [11-14 éves)
H Qregsegi
; ’ ; mpwgdijos
Kisiskolds kond (7=10 éves) M Rokkantnyugdijos
H Munkanélkiili

Ovoddskon (36 dves)

0% 2084 408 B0% 0% 100%  Lrapalékos megosslas
Sremélyes kérdesés; n=309

78. abra

Az els6 fejezetben mdr idézett orszagos felmérés adataival Osszevetve,*® a
személyes megkérdezéses mintdnkban atlagosan alacsonyabb a dolgozé nék
ardnya, mint az 0sszes (gyermekes) n6é Magyarorszagon, a postai kérdezés
mintdjaban azonban nincs szignifikans eltérés. Ha azonban korcsoportonként
részletesebben megvizsgdaljuk az adatokat, differencialtabb képet alkothatunk:
a 30-39 és a 40-49 éves, autista csaladtagot gondozé anyak kérében a munka-

véllalok aranya mind a személyes, mind a postai kérdezésben alacsonyabb, mint

56 (KSH, 2001-2002) Az orszagos adatokkal valé dsszevetést Bognar Virag készitette.
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az atlagnépességben a gyermekes nék esetében. A személyes kérdezés mintaja-
ban az eltérés lefelé nagyobb (azaz a nem dogozé nék ardnya nagyobb), mint
a postai kérdezésben. Az 50-59 éves nék esetében a személyes kérdezésben a
munkavallalé anydk ardnya nem tér el az dtlagnépesség megfelel6 korcsoport-
jatdl, a postai kérdezésben pedig magasabb.>”

A kérdéivben kétféleképpen tettiik fel a munkaerd-piaci helyzetre vonatkozé
kérdést: el6szor rakérdeztiink a hivatalos gazdasagi statusra, a kérdéiv végén
pedig arra, hogy folytat-e keresé tevékenységet az illetd. A két kérdésre adott
vélaszok kozott 7% eltérést tapasztaltunk: gazdasagi status alapjan 39%, kere-
s6 tevékenységre vonatkozd kérdés alapjan 46% dolgozik. Ez az eltérés felte-
het6leg abbdl addédik, hogy valéjdban tobben végeznek keresé tevékenységet,
mint amennyien hivatalosan is be vannak jelentve, illetve a kiilonbséget az is
okozhatja, hogy a gyes mellett lehet részmunkaidds allast vallalni, de a status

ebben az esetben a gyes lesz.

A munkavégzés jellemzoi

Az autizmussal €16 csaldadtagot gondozok koziil a keresé munkat végzék® csu-
pan 45%-a dolgozik teljes dlldsban (azaz napi 7-8 6rdt), meglepéen magas
viszont, 25% azon csoportnak az aranya, amelyik ennél tobbet dolgozik egy
atlagos hétkoznapon. A gondozdk egyharmada pedig részmunkaidében dolgo-
zik, tobbnyire napi 3-4 vagy 5-6 orat. A dolgozd gondozdk altalaban hétvégén
is folytatnak keres6 tevékenységet, igaz, 76%-uk azt valaszolta, hogy csupdn
napi 1-2 éréban. A postai mintaban is gyakorlatilag ugyanannyian valaszoltak,
hogy keresé tevékenységet folytatnak, mint a személyes megkereséskor (46%).

(A postai mintavétel eredményeit lasd a Fiiggelék 26. abrajan.)

57 Ez utébbi korcsoport atlagos munkavéllalasi aktivitdsa valészintleg a gyermek magasabb élet-
korabdl adddik, ez azonban csak egy lehetséges magyarazat, amelyet ellendrizni sziikséges.
A Bogndr Virag altal sulyozott adatok azt mutatjék, hogy az autista gyermeket neveld anyak
a személyes kérdezésben 37%-ban szdmoltak be arrél, hogy dolgoznak, szemben a stilyozott
atlagnépesség-beli 57%-os ardnnyal. A postai kérdezésben az anydk 45%-a véllalt munkdt, a
korcsoport szerint ennek megfeleld dtlagnépesség-beli hanyad a gyermekes nék kérében 61%
(adatok forrdsa: KSH, 2001-2002).

58 ,Keres6 tevékenységnek” neveziink minden olyan munkavégzést, amelyért anyagi juttatds jdr,
fliggetlentil attdl, hogy az illet6 hivatalosan milyen gazdasagi statusban van.
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Hany orat toltétt On keresé munkaval a malt hénap
soran egy atlagos hétkéznap?

3%

B napi 1-2 drat
® napi 3-4 arat
B napi5-6orat
B napi7-8orat

H tahbet

Seemélyes kérdesds;
keresd munkdt vegeodk srama=139

79. dbra

A megkérdezettek tObb mint egyharmadaval fordult elé élete soran, hogy
munkanélkiili lett, 6%-ukkal tobb alkalommal is. A postai mintaban egy kicsit
magasabb azoknak az aranya, akik voltak mar valaha munkanélkiiliek. Kiilon-
b6z6 Osszefiiggéseket vizsgalva azt az eredményt kaptuk, hogy a sziil6 munka-
nélkiilivé valasa mindkét mintaban az iskolai végzettséggel mutat egyértelm
Osszefiliggést.” Az altalanos trendnek megfelelen ez az Osszefiiggés forditott
aranyossagot mutat: a legalacsonyabb végzettségliek esetében a legmagasabb
a munkanélkiiliség el6forduldsa, mig a legmagasabb végzettségliek esetében a
legalacsonyabb. Visszautalva a fentiekben targyalt témakorre, miszerint a pos-
tai megkeresés mintdjaban valamivel magasabb a munkanélkiiliek ardnya, ez
annak is koszonhetd tehat, hogy ebben a populéciéban atlagosan alacsonyabb

az iskolai végzettség. (A postai adatokat ldsd a Fiiggelék 27. abrajan.)

59 A postai mintdban a gyermek kordval és autizmusanak stlyossagaval is osszefiiggést mutatott
ez a valtozo. Azaz, az dtlagnal gyakoribb volt a munkanélkiilivé valds a kisiskolds kordaknal
(7-10 év kozott), és az igen magas ardnyu volt az dvoddskoriakndl is (3-6 év kozott). A su-
lyossaggal forditottan aranyos Osszefliggést mutatott a munkanélkiiliség a sziil6k esetében:
a nagyon stlyosnak mondottak esetében volt a legalacsonyabb, mig az enyhék esetében a
legmagasabb ez az arany.
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El6fordult-e mar Onnel, hogy munkanélkiili lett?
A sziil6 végzettsége szerint (%)

Osszes kerdezet! m e, e
M e, toldeem
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80. abra

Az adatok azt mutatjak, hogy nem koénny( ugyan elhelyezkedniiik azoknak
a gondozdknak (akik altaldban nék, ami tovabb rontja esélyeiket) a munka-
erépiacon, akiknek autizmussal él6 gyermekiik van, de ha sikeriil munkahe-
lyet taldlniuk, ott altalaban toleransan viselkednek veliik. Az esetek kevesebb
mint 10%-aban mondtédk azt a kérdezettek, hogy munkahelyiikon nem tudnak
autizmussal €16 gyermekiikrél. A kérdezettek tobb mint fele valaszolta, hogy
barmikor elengedik éket, ha ez sziikséges (ez az arany azonban a postai felmé-
résben joval alacsonyabb, 32,7% (lasd. Fiiggelék 28. abra). A megkérdezettek
egyotode mondta azt, hogy nem sziikséges, hogy elengedjék, valamilyen okbdl
kifolyélag meg tudja oldani anélkiil is a gyermek ellatasat. A ,,to6bbnyire elen-
gednek” valaszban benne van annak a lehetésége is, hogy a munkahely megta-
gadja a segitséget; ezt a valaszt adta 13,5%, ugyanakkor a postai mintaban ez
az arany majdnem dupldja, 26,2%.

Az interjuk tantsdga szerint a gondozok egy része ugy érzi, hogy jelen hely-
zetében nem tudna megoldani a gyermek(ek) nevelése, apolasa mellett, hogy
dolgozzon. Sokan vannak azonban, akik azért szeretnének dolgozni, mert sziik-
ségiik van a pénzre, vagy mert mar jo ideje otthon vannak, és vagynak arra,
hogy végzettségliknek megfelel$ allast taldljanak, illetve kornyezetvaltozdsra
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Tudjak-e, és figyelembe veszik-e munkahelyén,
hogy gyermeke autista?
Pl. elengedik-e, ha valamilyen probléma felmeril?
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-.kizart, hogy elengedjenck I 0,7
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81. abra

van sziikségiik. A legnagyobb akaddlyt azonban a részmunkaidés lehet6ségek
hidnya okozza: az autizmussal él6 gyerekek ugyanis (a kisgyerekekhez hason-
l6an) csak néhdny érat vannak kozosségben, elétte és utdna viszont allandé
feliigyeletet igényelnek, és sokan kiilondrakra, fejlesztésekre is hordjak Sket.
Egy nyolcdras allas mellett pedig ezt nem tudja biztositani a sziil6, igy aztan
inkdbb vallalja azt, hogy otthon marad gyes/gyeden vagy dpoldsi segélyen a
gyermekkel, ami azonban anyagilag nagy kiesést jelent a csaladnak.

,Nem tudok elmenni dolgozni. Segélyek vannak. [...] Elég gyakran bete-
gek. [...] Emiatt nem tudom, ki az a munkdltaté, aki ezt igy tolerdlnd,
hogy én rendszeresen hidnyzok a gyerekek miatt. Akdr egy egyszeril inf-
luenza miatt itthon vagyon két-hdrom hétig. Egymdstdl kapjdk el. Valami
bedolgozdst szeretnék majd. Még tanulnom sem érdemes. Mert elvégezném,
de akkor is hova megyek?” (3. interjualany)
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,Olyan mdsfél évet dolgoztam, amikor — mdr elétte is kezdddtek a prob-
lémdk, csak nem tudtuk, hogy mi — lett diagnosztizdlva a kisfiamndl ez a
betegség. Mondtdk, hogy elmehetek gyesre, és én ezzel a lehetdséggel éltem.
Visszamentem gyesre. Tizéves kordig gyesen voltam, most dpoldsi dijon va-
gyok. Kozben elvégeztem két tanfolyamot. Egy szdmitogépest és egy gyogy-
pedagdgiai asszisztenst. Elhelyezkedni sajnos nem tudtam eddig még, mert
a gyereket iskoldba kell vinni, hazahozni, meg tiszdsra jdrunk. Ondllé, de
dllandé felnéttsegitséget igényel. Teljesen ondlléan nem tud létezni. Csakis
ha valaki irdnyitja. [...] En nem tudtam eddig elmenni dolgozni. Most
probdlkozom egy négyords munkdval. Ez még nem biztos, de jo lenne, ha
sikertilne, mert mdr kilenc éve itthon elég unalmas és nem jo. Besziikiil az

ember teljesen.” (7. interji)

»@Gyesen, és nem dolgozom. Szeretnék, csak nem nagyon taldlok négyords
munkdt. Ez a vdros valami brutdlis. Az onéletrajzomban még benne sincs
a gyerek, és mégsem nagyon hivnak vissza. En négyérdsndl tobbet nem
tudok vdllalni. Ez az 6voda reggel hétt6l vdrja a gyerekeket. En nem tudok
odadllitani hatra sehova. Nem azért, mert lusta vagyok. Egyszeriien nem
tudom megoldani, mert a nagysziil6k mdsik faluban, a pdrom kiilfoldon
nyomja a gdzt. Nem tudom megoldani. Ennekem olyan munkahely lenne
jo, hogy nyolctdl délig-egyig. Kereskedelemben ez, meg egyébként is, ez egy
elég halott iigy.” (8. interju)

»L...] A hét o6t napjdbdl hatszor megyek veliik. Ezt elég nehéz lenne egy
munkahellyel osszekotni. Foleg olyan hozzddlldssal, mikor multkor is el-
kiildtem onéletrajzomat részmunkaiddsre, és este negyed kilenckor felhiv-
nak, hogy mdsnap tizre be tudok-e menni. Be tudtam volna, csak pont
betegek voltak, itthon voltak. [...] Kérdeztem: nincs mdsik idépont? Nincs.
»Fél ora milva visszahivhatom 6néket, hogy lerendezzem?« Nem, neki

nincs fél ordja vdrni. [...]” (11. interji)

Tobben vannak, akik az otthonlét alatt kiilonb6zé tanfolyamokat végeznek,
vagy f6iskolai képzésben vesznek részt, és ettdl varnak jobb munkalehetéséget.
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Az sem szamit egyedi esetnek, hogy a gondozok gydgypedagogiai végzettséget
szereznek, az autizmussal €16 gyermek nevelési tapasztalatainak felhasznalasa-
val, kamatoztatasaval.

JAlapvetden tanitdi végzettségem van. Utdna jottek a gyerekek. Utdna jott
a kisfiam. A gyogypedagdgiai féiskoldt egy éve végeztem el, az § hatdsd-
ra. Meg annak hatdsdra, hogy ldttam a munkaerdpiacon, hogy nagyon
sok gyégypedagdgus kell. En gyermekfeliigyelként dolgoztam. Hidba volt
tanitoi diplomdm, ez volt, ezt vdllaltam el. Utdna kezdtem el a gyégypeda-

gogiai féiskoldt.” (1. interji)

,En megcesindltam a gimndziumot, illetve tavaly végeztem gydgypedagégiai
assgisztens szakon. Kihelyezett féiskolai tagozaton. Valamilyen téren még
van szakképesitésem is. [...] Ugy voltam vele, hogy tizenkét éve csindlom,

akkor legyen réla egy papirom. Valamihez taldn értek. [...]” (6. interji)

»L...] 2000-t6l csindlom a fejlesztést. Akkor végeztem a gydgypedagogiai
asszisztensit. Azota. De ez teljes mértékben hozzd [a gyerekhez] igazodott.
Mindig olyat néztem, ami belefér az id6be, hogy déleldtt, amikor § suliban
van, akkor én azt meg tudjam csindlni. [...] A csaldddal beszéltem meg,

hogy nekik mikor jo, és egyeztettiink.” (14. interj)

A hazas-/élettars gazdasagi statusa
és munkaerd-piaci helyzete

Amikor a gondozdék hdzas-/élettarsardl beszéliink, tudni kell, hogy 90%-ban
férfiakrdl van szd, az atlagéletkoruk a személyes mintaban 49,5 év, mig a pos-
tai mintdban majdnem 6 évvel kevesebb (43,6 év). (Lasd Fiiggelék 29-30.
abra.) Az esetek 90%-aban hdzastarsakrél, mig a fennmaradd 10%-ban élet-
tarsakrol beszélhetiink.® A hazas- és élettarsak iskolai végzettsége valamivel

60 A magas hazastarsi ardny miatt az egyszer(iség kedvéért tobbszor csak a ,hdzastars” terminust
hasznéljuk megnevezésiikre, de az élettarsak minden esetben beleértendék.
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alacsonyabb, mint a gondozoké (néké), és dltalanossagban az is elmondhato,
hogy ez a mutaté a személyes mintdban magasabb, mint a postaiban (ugyan-
gy, mint a gondozdk esetében). A személyes mintdban a kérdezettek 61%-a
kozépfoku végzettségli, 33% érettségizett, 29% szakmadval rendelkezik.®! Je-
lentds a felséfoku végzettségliek ardnya, a személyes kérdezésben 35%, mig a
postaiban 31%.%? Foglalkozdsukat tekintve a hazastarsak tobbnyire szakmun-
kat végeznek (37,5%), a kovetkez6 nagy kategoriat a beosztott szellemi dolgo-
z0k (22,8%) képezik. Viszonylag sokan dolgoznak felsé vagy kozépvezetSként
(11,2%), illetve egyéni vallalkozdként is (11,2%).%° (A foglalkozasi adatokat
lasd a Fiiggelék 33-34 sz. abrajan.)

Hdzas-/élettarsak gazdasagi aktivitds szerint

2% 1%

H DOLGOZIK

B GYES, GYED, GYET

& Apoldsi dij

# Jregségi nyugdijas

W Rokkantsagi nyugdijos
B Munkonélkali

W Egyeh valasz

Sremélyves kérdezds; n=227
82. abra

A hazastarsakrdl a gazdasagi statusra vonatkozd kérdés alapjan elmondhatd,
hogy csaknem 72%-uk dolgozik, 15% o6regségi nyugdijas, mig a tobbiek ,,egyéb”
(4polasi dij, rokkantsagi nyugdij, munkanélkiili stb.) statustak.

61 A postai mintaban ez az ardny 65%, érettségivel 26%, szakmaval 39%.
62 A hazastarsak iskolai végzettségi adatait 14sd a Fliggelék 31-32. sz. dbrajan.
63 A kategoridk sorrendje a postai kérdezésben is hasonlo, a belsé aranyok kicsit mdsok.
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A gondozdkhoz hasonldan a hazas- és élettarsak esetében is elmondhatd, hogy
a gazdasdgi statusra, illetve a keresé tevékenységre vonatkozo kérdéseknél el-
térést tapasztaltunk, ez utébbi esetében 25%-r6l mondtak azt, hogy nem dol-
gozik (mig az el6z6 abréardl leolvashatd, hogy a gazdasagi aktivitas kérdésnél
majdnem 28% volt az ardny). Az eltérés a kiilonbozé valaszadasi hajlanddsag-
bdl is szdrmazhat amellett, hogy a hivatalos és nem hivatalos munkavégzés

kiilonbsége is kiiitkozhet a valaszokban.

Hazas-/élettarsanak jelenleg hany
munkahelye, munkaviszonya van?

e folytat keresa tevdkenysiget
Hoagy munkaniszonya van
W ket munkaviszonya van

E hdrom munkaviszonya van

Személyes kérdezés; n=178
83. abra

A kovetkez6 abréardl leolvashaté adatok megdobbentbek: a dolgozd tarsak
48%-a mondta azt, hogy 7-8 6rdban dolgozik, mig 48% ennél is tobbet tolt
keres6 munkéval, és csupan 4% részmunkaid6s.5 Ugy latszik tehat, hogy a
gondozdk alacsony foglalkoztatottsaga miatt kiesé haztartasi jévedelem pot-
lasaként (valamint az alacsony szocidlis juttatasok miatt) a hazastarsak kény-
szerlilnek pluszeréfeszitésekre, tuldrara, tobb munkaviszonyra, hogy a csalad
megélhetését biztositsak.

64 A postai mintdban 6sszességében ugyanakkora ardnyban dolgoznak legaldbb nyolc érdban,
de az ennél tobbet dolgozok aranya néhany szdzalékkal még a személyes mintaban mértnél is
magasabb. (Lasd Fiiggelék 35. 4dbra.)
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Hazastarsa/élettarsa hany orat toltott a mult
hénapban keresé munkaval egy atlagos
hétkdznap?
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B napi 1-3 drat
Hnapi 3-4 ordt
M napi 56 orat
Hnapi 78 orat

M tiilbet

Seemélyes kérdezés; n=178

84. abra

A hétvégét is munkaval t6lt6k ardnya 60%-ndl is magasabb, nagyon sokan atla-
gosan 8 ordt vagy anndl tobbet is dolgoznak (37%) ebben az id6szakban.

Az interjuk sordn is tobben beszamoltak arrdl, hogy férjiiknek, élettarsuknak
atlagon feliil sokat kell dolgozni azért, hogy fenntartsak a csalddot. Volt, aki
elmondta, dilemmat okoz, hogy a férj tobbet dolgozzon, vagy a gyerekek ella-
tasabol vegyen ki nagyobb részt.

En prébdltam fenntartani a csalddot. Tiz-tizenkét érdban dolgoztam, &-
szaka a feleségemet levdltottam, mert mdr nem birta. A szivével gond lett.
Azt mondtam, hogy ez igy nem fog sokdig menni. Ejszaka nem alszok,
nappal tiz érdt tanitok, hogy legyen pénziink, hogy meg tudjuk azt a kis
stabilt tartani, amibdl a kisldnyt ide-oda el tudjuk vinni. Ez igy nem fog
mitkodni. Az lesz a vége, hogy két kinyiffant sziil§ lesz. Es akkor mi van
tovdbb a gyerekkel?” (10. interju, férj)
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Hazastarsafélettarsa hany orat toltott a mult
honapban keresé munkaval egy atlagos hétvégeén?

1%

B eyt

B napi 1-2 drat
i 3-4 bt
M napi 5-6 drat
B nap 7-8 drat
W tibhet

e tudja

Sremélyes kérdezés; n=177

85. abra

Heétkor elmegy itthonrdl, és 6tkor itthon van. Pénteken hamarabb végez.
Sokszor mondta, hogy vdllalna mdst is. De kértem, hogy ne, mert nem éri
meg, hogy keressen tiz-harmincezer forinttal tobbet. Nem mondom, hogy
nem jonne jol az a pénz, de sokkal tébbet ér az, ha a gyerekekkel van. Meg
akkor nekem is leveszi a vdllamrdl a terhet, mert addigra mdr néha telje-
sen tele vagyok a gyerekekkel. A hdtam kézepére kivdinom dket. Most azon
gondolkodik, hogy ahol most van, van olyan, hogy huszonnégy-hetvenkét
ords dllds. Huszonnégy bent, hetvenkettd itthon. Ezt azért szeretné, hogy
tobbet tudjon 6 is a gyerekekkel lenni, elhordani. En ebben még nehezen —

nem tudom, hogy jobb lenne igy, vagy sem.” (11. interji)

,A mdsik munkahelye amikor volt, sirva aludt el a gyerek, mert apuci nem
biztos, hogy jon. Nem ldtta apdt, mert 6 még alszik, amikor elmegy az
apja, és mdr aludt, amikor hazajétt. Reggel hattdl este tizig. Volt 1igy, hogy
két napig nem ldtta az apukdjdt. Elkezdett sirni, hogy az apukdja elkol-
tozétt, mert az évoddban hallja, mikor elvdlnak a sziilék, hogy az apuka
elkoltozik. O teljesen azt hitte, hogy elkéltoziott. Mondtam: nem, dolgozik.”
(12. interju)
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,Megsziilettek. Voltak veszekedések, mert apuci nem akart tulérdzni, hogy
tobb pénz legyen. Nem tudtunk elkoltozni. Legaldbb ot év kellett, hogy szo-
cidlis lakdst intézziink. Nagy veszekedések voltak.” (3. interjualany)

Az autizmussal élok gazdasagi aktivitasa,

munkaerd-piaci helyzete

Az autizmussal €16 személyek nagy része gazdasdgi aktivitasat tekintve tanu-
16i statusban van, azaz valamilyen intézményt latogat (ez az intézmény lehet
bentlakésos is), ahol barmilyen jellegi oktatasban részesiil. A kovetkez6 nagy
kategéridt a rokkantnyugdijasok alkotjak, és ami megdobbentd: az autizmussal
él6knek mindéssze 7%-a dolgozik valamilyen formdban (tdmogatott vagy nyilt
munkaerépiacon).

Autizmussal él6 személyek gazdasagi
aktivitasa

& DOLGOZIK

| Rokkantsagi nyugdifos
W Tonula

W Egych

W Nincs valasz

Személyes kérdezés; n=312

86. abra

Tobbet mond azonban, ha csak a nagykortiak (18 év folottiek) kozott vizsgél-
juk meg a kérdést: igy azt kapjuk, hogy legmagasabb ardnyt, tobb mint egyhar-
madot a rokkantnyugdijas statusban levék képviselnek, majd 27%-kal kovetik
Sket a tanuldi jogviszonyban allok, és 14%-ra tehet6 a dolgozok ardnya.
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Feln6tt kord autizmussal é16 személyek gazdasagi
aktivitasa

M DOLGOZI

M Rokkantsogl myugdifos
o Tonulo

M Lgyel

B Nincs valosz

18 dwes, és anndl idisebbek kdrében;
Szemiélyes kérderés; n=152

87. abra

Az autizmussal elé szemely dolgozik-e, ha igen, akkor
milyen szféraban sikerilt elhelyezkednie?

1% 2% rl'?iu H Nem dolgozik

W Szociahs foglalkozratottkant dolgoezik

o Allami vallalatmal dolgozik

B Al mtézménynél (iskola, korhiaz, dnkorm. |
dolgozik

& srivetkeremél dolgorik

o Maganvallalkozishan delgozik

W Egwéh helyen dolgozik

Személyes kérdezés; n=267

88. abra
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Feln6ttkoru autizmussal él6k gazdasagi
aktivitasa az autizmus sulyosaga szerint

Usszesen

Enyhe

Kazepesen suhyos

Nagyon sulyos

0% 20% A0% B0 804 100%
HDOLGOZIK @ Rokkantsagi nyupdijas B Tanule B Epyéb

18 éves &5 annal iddsebbek korében; szazalékos megosalas; scemélyes megkérdeaés; n=142

89. abra

A személyes kérdezés soran dsszesen 32 f6r6l mondték a sziilék azt, hogy dol-
gozik valamilyen formdban,® koziiliik legtobben, 19-en szocialis foglalkozta-
tottként, 6ten maganvallalkozasban, ketten allami intézménynél, vallalatnal,
egy f6 szovetkezetnél, a tobbiek pedig ,,egyéb helyen”.%

Az iskolai végzettséghez hasonléan a gazdasdgi statusszal is szoros Osszefiig-
gést mutat a sulyossag: mig az enyhének itélt autizmussal é16 felnéttek egyhar-
mada dolgozik valamilyen formaban, addig a kozepesen sulyosak 17,2%-a és
a nagyon stilyosnak mondottak csupan 3,6%-a. A tanuldi jogviszony azonban
a feln6tteknél — a varakozasokkal ellentétben — nem 4ll egyértelmien fordi-
tott ardnyossagban a stlyossaggal: ugyan az enyhék koziil jarnak a legnagyobb
aranyban valamilyen oktatasi intézménybe, de ket a sorban a nagyon sulyosak
kovetik (27,3%), a kozepesen stilyosak néhdny szazalékkal ugyan, de legha-
tul allnak ebben a tekintetben. A rokkantnyugdijas status gyakorisadga viszont

65 A postai mintaban 6sszesen 86-an multak el 18 évesek, koziiliik 23 6 dolgozik.

66 Az autizmussal él6k munkavégzésére vonatkozoéan is két kiilon kérdést tettiink fel: az egyik
a gazdasdgi statusra, a masik a munkavégzésre vonatkozik. Az elébbi alapjan 86%, mig az
utébbi alapjan 88% nem dolgozik. A kiilénbség azonban nem szdmottevs, adathibdbdl is
eredhet, ezért nem tulajdonitunk kiilonosebb jelent6séget neki.
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egyenes aranyossagban all a sulyossaggal, a nagyon stlyosak kétszer akkora
aranyban keriilnek ebbe a kategéridba, mint az enyhe fokd autizmussal €16k,
mig a kdzepesen sulyos allapottiak e téren kozbiils6 helyen allnak.

A fenti eredmények tiikrében nem meglepd, amit mindkét tipusu felmérés
mutat, hogy a felnétt kord autizmussal él6k 73%-anak nem volt még foglal-
kozasa (a postai mintaban ez majdnem 77%), csupan 15-19%-uk esetében
hataroztak meg valamilyen foglalkozasi kategoriat a sziil6k, akiknek tobbsége
betanitott munkasként dolgozik (személyes megkérdezés: 13 f6; postai meg-
kérdezés: 8 £6).57

Az autizmussal él6k munkaeré-piaci foglalkoztatottsagaval kapcsolatosan
(az iskolai végzettséghez hasonldan) tehat nagyon nagy lemaradast észleltiink.
A kovetkezé abran a foglalkozasok megoszlasat sulyossag tekintetében vizsgal-
juk (azt azonban szem el6tt kell tartani, hogy nagyon kis elemszamok tartoz-

nak az egyes kategoridkhoz).

Feln6ttkord autizmussal él6k jelenlegi vagy
legutobbi foglalkozasa

2%

M Segéedmunkas

H Betanitott munkis

M Szakmunkds

& Beosztott szellemi dolgosd
H Egyébwalasz

@ Mem volt még foplalkozisa

W Mincs valasz

18 éves £s onndl iddsebbek korében;
Sremélyes kérderés; n=153

90. 4bra

67 A postai kérdezés autizmussal él6k foglalkozasara vonatkozé adatait lasd a Fiiggelék 36. sz.
abréjan.
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Felndtt kord autizmussal élék jelenlegi
vagy legutobbi foglalkozdsa

Qsszesen

Enyhe

Kazepesen
stilyos
Magyon stlyos
0% 20% E i - 8l 100K
H Segedmunkds H Botanitott munkis M Srakmunkas
B Bepsztott spellemi dolgoze W Epyébwilasz & Mem volt még foglalkozisa
18eves &3 onnagl iddsehbek kirgtem, sraralékos megoselas; seeméiyes meghdrdesds; n=140
91. ébra

Lathatjuk, hogy a foglalkozassal eleddig még nem rendelkez6 személyek ara-
nya a stilyossag névekedésével aranyosan emelkedik.%® A kozepesen stlyos al-
lapotiként megitélt személyek esetében ha valakinek van foglalkozasa, akkor
jellemz&en betanitott munkasként dolgozik (16%), mig az enyhébb allapottiak
esetében a betanitott munka (10%) mellett megjelenik a beosztott szellemi
dolgozé kategoria is (10%).

Az alabbi abrat megvizsgalva lathatjuk, hogy a foglalkoztatottak koziil csak
heten dolgoznak teljes munkaidében, a tobbiek dltalaban egy héten 2-4, hatan
azonban 2 napnal is kevesebbet dolgoznak.

A sziil6k altalaban szeretnék, hogy gyermekiik dolgozzon, de nagyon szkep-
tikusak, a jelenlegi helyzetet és lehetéségeket ismerve. Erésen megoszlanak
a vélemények a tekintetben, hogy mire és hogyan lehetne alkalmazni az au-
tizmussal él6 fiatalokat. Természetesen ez nagyban fiigg az autizmus sulyos-
sagatdl, a fiatal allapotatdl is, valamint egyénenként eltér6, hogy kinek mi-

68 Ebben a tekintetben a postai mintaban az enyhe autizmussal él6k , kildgnak” a sorbol, koziil-
itk ugyanis ardnyukat tekintve tobben vannak, akiknek nem volt még foglalkozdsuk, mint a
kozepesen sulyos autizmussal é16k.
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Gyermeke hany orat toltétt a mult hénapban
keresé munkaval egy atlagos héten?

niem tudja ﬁ 2
et 1-4 dra kozott ﬁ 2
heti 4-8 6ra kozott | 2
heti 8-16 dra kbzdtt ﬁ 2
heti 16-24 6ra kozott |
heti 24-32 ra kozott | ©
heti heti 32-40 ra kizott | <
heti 40 orit |

] 2 4 & 2

Sremélyes kérdezés: n=34

92. abra

lyen képességei és készségei vannak. Ezért altalanos vélemény az, hogy egyéni
munkakorre és munkarendre lenne sziikség, ahol nem az a lényeg, hogy ki
mennyit termel, mennyi arut allit el§, hanem hogy mindenkinek a képességei
ki legyenek hasznalva, és értelmes elfoglaltsagot taldljon maganak. Legtobben
ezért csak a szocidlis (védett) foglalkoztatdst tudjak gyermekiiknek elképzelni,
de ilyen lehet6ségbdl nagyon kevés van az orszagban.

Ok nem dolgoznak, nincs keresetiik. Van egy kis nyugdijuk, ami iszonyatos
kevés. Most olvasom az interneten, hogy afelé tenddlnak, hogy dolgozza-
nak 6k. Hogy minél kevesebb rokkantnyugdijas legyen. Kérdem én: akkor;
amikor minimdlbért sem kapnak? Minimdlis dsszegekért, akik olyan értel-
mi szinvonalon vannak, kéziigyesség meg egyéb? Annyira keveset keresnek.
[...] Hidba magyardznak itt, hogy dolgozni. Hova? Kényorgom, ki veszi fel
Oket? Nem ugy van, hogy 6 bemegy egy munkahelyre. Oda el kell kisérni,
haza kell kisérni. Ugyantigy meg van l6ve a sziil6. Semmivel nem segitenek

rajta. Aki ezt igy kitaldlta, az nagyon nincs ebben a vildgban benne. Nem
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tudom elképzelni. Maximum egy nagyon enyhe értelmi fogyatékosokral,
akiket el lehet helyezni. De ilyeneket, mint 6k, milyen munkdra? Most mdr
az egészségeseknek sincs munkahely, nemhogy az ilyeneknek. Anyagilag
teljesen ellehetetlenedik egy csaldd. Teljesen, ha nincsen apa, aki keres.”

(7. interju)

,,Ebbe bele van betegedve, hogy ¢ most tizennyolc éves lesz, és 6 nem dolgoz-
hat. Mert eddig persze mondtuk neki, hogy majd a Tescéban fogsz dolgozni,
vagy a Sparban. Udit6ket pakolni, ez ilyen dlma. [...] Lehetne erésebb az
alkatdhoz képest. De nagyon sok mindent csindl. [...] A vdros mellett van
még egy ilyen [otthon], ahol kertészkednek. En nem is jdrok ilyeneknek
utdna. Tavaly egy mdsik kisldny anyukdjdnak segitettem, mdszkdltunk. De
olyan drakat kérnek el. Meg én nem akarom beadni egy otthonba. Neki in-
kdbb valami munkahely kéne. Még akkor is, ha fizetést sem kap érte. Csak
hogy 1igy érezze, hogy & valamit csindl. En nem akarom, hogy otthonba
[keriiljon].” (9. interju)

,Rokkantnyugdijat is tigy kaphat, ha legaldbb egy évig dolgozik. Tobb sziil6
azt csindlja, hogy csindl egy vdllalkozdst, oda belejelenti jo magas Gsszeggel
a gyerekeét, és fizeti utdna a jdrulékokat egy évig legaldbb. Utdna elkezdik
elinditani a rokkantnyugdijat. Nem tudom, hogy erre nekem lesz-e keret.
Hatalmas az a jdrulékdsszeg, amit egy éven keresztiil fizetni kell. Vagy az-
zal is hitelt vesz fel az ember? Egy csomo olyan dolog, egy olyan kétely van
eléttem, amit még nem tudok megvdlaszolni, hogy hogyan lesz. Szeren-
csére erre nem kell gondolni. A felnétt gyerekeimmel ezt mdr kibeszéltiik.”
(16. interjui)
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A HAZTARTASOK ANYAGI HELYZETE

A megkérdezett haztartasok jovedelmi helyzetérol kiilonb6z6 képet kaptunk a
két mintaban: altalanossagban elmondhatd, hogy a személyes megkérdezéses
mintdba esék atlagosan jobb jovedelmi helyzetben vannak, mint a postai kérde-
zés altal elértek. Az aldbbi két abran jél latszanak a kiilonbségek: a legtobben
mindkét kérdezés soran a 100-200 ezer Ft kozotti jovedelmiiek kategdridjaba
esnek (személyes kérdezés: 38,6%; postai kérdezés: 46,6%), ami egy atlagos
3,8 f6s haztartas esetében kozel 40 ezer Ft-ot jelent tagonként (ha a kategoria
kozépértékét vessziik jovedelemként). A kovetkez6 nagy kategdria a 200-300
ezer Ft kozotti jovedelemmel bird csaladoké (személyes kérdezés: 31,4%; pos-
tai kérdezés: 18,7%). (Lasd 93-94. abra.)
Az Onbk haztartisa mennyi pénzbdl gazdalkodik
egy honapban?
sonooa Friclen il 10
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sremelyes kerdezés;
n=293

93. abra

Az igazdn nagy eltérés abban lathatd a két minta kozott, hogy mig a 100 ezer
forintndl is kevesebbdl él6k a postai mintdban majdnem 18%-ot tesznek ki,
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addig ez az ardny a személyes megkeresés soran csupan 5,5%-os volt. Tovabba
mig a személyes minta 17,4%-a 300-400 ezer Ft kozotti 0sszegbdl gazdalko-
dik, addig a postai mintdba keriil6knek csupdn 7,5%-a bir ekkora 6sszeggel
havonta.

Az Onok haztartasa mennyi pénzbdl
gazdalkodik egy honapban?

Nem tudja/mem valaszol _ ar

so0 000t fatsie il 0.8

500000 és 600000 Ft kdzdtt . e

Wl s
ﬁ 7.5
I ———

100000¢s 200000 Ft kezott | 1.9

Postal kérderis: Na358 00 50 100 150 200 250 300 350 40,0 450 50.0

400000 és 500000 Ft kozott

300000 ¢s 400000 Ft kdzdtt

200000 és 300000 Ft kozdtt

94. abra

A gondozdkat megkértiik, hogy iskolai osztdlyzatokkal is mindsitsék csaladjuk
jovedelmi helyzetét, és az objektiv szdmadatok (jovedelem) mellett a szubjek-
tiv vélemények is eltérést mutatnak a két minta kozott. Mig a személyesen
megkérdezettek 55%-a értékelte kozepesnek, 24% elégségesnek, 12% jonak,
5% kitlin6nek és 4% elégtelennek csalddjanak anyagi helyzetét, addig a postai
minta kicsit mds ardnyokat mutatott.

Itt ugyanis magasabb ardnyu volt az elégtelen és az elégséges megitélés, a
kozepes és ennél jobb osztalyzatok pedig ritkdbban fordultak el az emlitések

kozott. (Lasd Fiiggelék 37. abra.)
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Ertékelje csaladja anyagi helyzetét 1-5-ig iskolai
osztalyzatokkal!

H 1 - elégtelen
W 2 - elégsages
i 3= kizepes
SR

i 5~ kining

Személyes kérdezés; n=300

95. abra

A haztartasokat terheld pluszkiadasok

Az autizmussal €16 csalddtagra forditott pluszkiadasok® kozott az utaztatas,
kozlekedés all az elsé helyen, és ezt kovetik a gydgyszerkoltségek. Harmadik
helyen emlitették a megkérdezettek a kiilonboz6 fejlesztb terdpiakat, kiilonora-
kat, ezt kovették a specidlis élelmiszerek és egyéb (akar alternativ) orvosi keze-
lések. Tobben emlitették a lakéotthonok koltségét, a pelenkat és a gyermekfel-
iigyeletet is. (A postai megkérdezésben a kiadasok sorrendje pontosan kéveti a
személyes mintat, az emlitések mértékében sincsenek nagy kiilonbségek.)

69 A kérdésekre valaszoldktdl azt kértiik, hogy csak a felmertil6 pluszkéltségeket diktaljak be, te-
hat azokat a tételeket, amelyek a gyermek autizmusdbdl szarmaznak. (Igy tehat az élelmiszer,
ruha stb. nem szamit ide.)
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Az autizmussal €16 csalddtagra forditott tételek emlitése a
teljes mintaban (nyitott kérdéssel egyiitt)

Utaztatis, kozlekedds | 130
TRl e

Fejlesztd foglalkozasok, terapidk, kilgnardk — &5

Specidliséleimiszer || 39
Egyél orvosi kezelés ﬁ 25

Egyéb rendszeresen Telmerdid kiliség ﬁ 4

lakdotthon, gyermekotthon [ 14

Pelenka [ 13
Gyerckfeligyelct | 11
Terdpids segédesckor [
taplalck-kiepészittk, vitaminok [l 5

20 40 2] a0 100 120 140

Sremélyes kérdeeds; n=312; assres emiites: 458
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96. abra

A kovetkez6 két dbran a kiilonbozo tételekre forditott havi atlagos Gsszegek
lathatoéak, valamint az 0sszegek szérdsai (ami azt jelenti, hogy ha a széras tul
nagy, akkor nagy az Osszegek atlagtdl vald eltérése). A legnagyobb Gsszeget
havonta az ,egyéb koltségekre” forditjak a sziil6k (25 ezer Ft),”° ami valdszi-
ntileg azért ilyen magas, mert idesoroltdk be a lakdotthonok havi dijat is (14
esetben), minden bizonnyal ez nyomja meg ezt az értéket (viszonylag magas
a szoras, ebbdl latszik, hogy nagyon eltéré Osszegek keriiltek ebbe a katego-
riaba). Ezt az Osszeget koveti a gyermekfeliigyelet dija (23 ezer Ft), itt is nagy
az atlag koriili szorédas.” A fejleszté foglalkozdsok, terapiak esetében 21 ezer
Ft az atlag, mig a postai mintdban 18 600 Ft. A kdvetkezé nagyobb Gsszeget
havonta a specialis élelmiszerekre koltik a sziilék, 16 500 Ft-ot, mig a postai-

70 A postai mintdban ez az 4tlagos 6sszeg 28 ezer Ft.

71 A postai mintdban jéval kevesebbet, atlagosan mintegy 14 600 Ft-ot tudnak erre kolteni a
sziil6k.
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Atlagosan mekkora &sszeget fordit haztartasuk
az autizmussal él6 csaladtagra havonta?

Epyéb rendszeresen felmenild ﬁ 268728
kéltség 35174
Urastatds, kozlekedés Eﬁ?&dﬁ
Fejlesztd foglalkozdsok, terapidk ﬁl%ﬁ?;
Pelenka E 5152
Specialls élelmiszer E 11%3;11-13 B Szoras

H Atlag (Ft)
Terdpids segideszhioz E ;#g
; LG5
Egyeh orvosi kenelés = ?333
ESO8

Ertékek forintban; 1] 5 DO 10 D 15000 20000 25000 30000
személyes kérderds: n=312

97. abra

ban magasabb, 18 500 Ft-os atlagérték jott ki. 15 ezer Ft koriil jon ki dtlagosan
az utaztatasra, kozlekedésre forditott 6sszeg, ezt kovetik az orvosi kezelések,
gyogyszerek. (A postai adatokat 14sd a Fiiggelék 39. dbrajan.)

Az autizmussal €16 csaladtagra forditott havi koltségeket megvizsgaltuk az
autizmus sulyossagaval Osszevetve, és azt az eredményt kaptuk, hogy nagy
eltérések vannak ebbdl a szempontbdl a kiilonb6zé tételek kozott. Az dbrara
tekintve rogton feltlinik mint a legkiugrébb érték a fejleszté foglalkozasok,
terapidk Osszege, amelyet a nagyon stilyosnak tekintett csoportra koltenek.
Ugy tiinik, hogy esetiikben a csoportatlag tébb mint kétszerese az osszes fej-
leszt6 foglalkozdsok, terdpidk dtlagdnak (48 500 Ft). Magasan kiugro értéket
mutat tovabba az ,egyéb orvosi kezelések” 6sszege az enyhe autizmussal kiiz-
d6 személyek esetében, amely tobb mint négyszerese a teljes kategoriadtlag-
nak (30 ezer Ft). A gyermekfeliigyelet Osszege a kdzepesen stlyos autizmusu
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Atlagosan mekkora dsszeget fordit hiztartisuk az autizmussal é15 csaladtagra
havonta? Az autizmus silyossaganak megitélése alapjan (atlag Ft)

Uartatds, kbclekedés 16175

15875
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gyermekeknél szembeotld, itt dtlagosan 24 ezer Ft, mig az enyhéknél ennek
kevesebb mint fele. A specidlis élelmiszerek és az egyéb koltségek a kozepesen
sulyos autizmussal kiizd6k esetében maradnak el jéval az atlag alatt. (A postai
kérdezés eredményeit lasd a Fiiggelék 40. sz. dbrdjan.)
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A haztartasok anyagi helyzete

Anyagi nehézségek

A csaladok anyagi helyzetének felmérése mellett a kiilonb6z6 szint(i pénziigyi
problémadkra is rakérdeztiink. A csaladi kasszak atmeneti likviditdsi hidnyanak
tekintetében nagy kiilonbségek mutatkoztak a postai, illetve a személyes minta
kozott. Mig a AOSZ-almintaba bekertilt jobb anyagi helyzetben levék korében
atlagosan 11-19% kozott van azoknak az aranya, akik valahogyan megszorultak
az elmult év sordn, addig ez az ardny 29-40% kozo6tt mozog azon rosszabb hely-
zetlieknél, akik az ellatérendszeren keresztiil keriiltek be a postai almintaba.”?

El6fordult-e az elmult évben Onokkel, hogy...

wholesdn kellett kérni egy sirgds tartozds
kifizetése miatt?

e volt pénzik dvmenetileg élelmiszert
wasaralni?

wnem tudtak kifizetni a rezsiszdmlajukat?

0% 20% 40% B0% B0% 100%

Sremeélyes kérdesés; n=312 @nem fordult el @ egyszer W tibbszor

99. abra

Legnagyobb ardnyban a kolcsonkérés jellemz6 mindkét mintara, de a kett6 ko-
z6tt tobb mint 20%-os az eltérés. Ezt koveti a rezsikoltségek kifizetésének ne-
hézsége, szintén 20% eltéréssel a két minta kozott. Legkevésbé jellemz6, hogy
ne tudjanak atmenetileg élelmiszert vésarolni a csalddok, de ez is el6fordul az
esetek csaknem 30 (postai minta), illetve 10%-aban (személyes minta).

72 Mint ahogyan azt az el6zéekben is lattuk, a postai mintaba bekeriilt populdcié jévedelme
atlagosan alacsonyabb, mint a személyes mintdba bekertilteké. Nyilvanvaléan ez magyardzza,
hogy ez ut6bbi csaladok esetében jéval gyakoribb az atmeneti pénzhidny, a szorult helyzet.
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Eléfordult-e az elmiilt évben Ondkkel, hogy...

kSleson kellett kérni egy sUrpds tartozds
kifizetése miate?

Liemvolt atmenetileg pénzik élelmiszert
vazarolni?

onem tudtak kifizetni a rezsiszamlajukat?

0% 20% 40% B0% 80% 100%

B Mem fordulteld 8 Egyszer aldfordult o Tabbszir eléfordult B Nem widja/nem valaszol
Postai kérdezés; N=358

100. abra

Az Onok csaladja hany négyzetméteren él?

2550

& 51-75

i TH=100
E101-125%
126-150

& nagyobhb

Személyes kérdezés; n=210

101. abra
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A héztartasok anyagi helyzete

Osszességében tehat elmondhatd, hogy dtmeneti pénziigyi nehézségek erétel-
jesen jelen vannak az autistakat nevel6 csaladok hétkoznapjaiban.

Altaldnos ,szegénységi mutatéként” szokds hasznalni az ,egy fére juté
négyzetméter” kifejezést, tehat, hogy mekkora élettér jut a csaladban egy
fére. A jovedelmi helyzethez hasonléan a négyzetméter-mutatok is a szemé-
lyes mintaban kedvezdébbek: az atlag esetiikben 88,8 négyzetméter, mig a
postai mintaban 81,7 négyzetméter, az egy fére esé érték pedig (ugyanebben
a sorrendben) 23,9 négyzetméter, illetve 23,2 négyzetméter. (Lasd Fiiggelék
41. abra és tablazat.)

Az interjukban is rakérdeztiink az anyagi helyzetre, és tobbnyire azt taldl-
tuk, a gondozok — azaz tébbségében az anydk — azt nehezményezik, hogy az
allam nagyon kis 6sszeggel ,,honordlja” gyermekiik otthon apoldsat. Pedig tigy
érzik, ezzel ,mentesitik az dllamot egy joval nagyobb Osszeg kifizetése aldl”,
véleményiik szerint a gyermek intézményi ellatasa tobb pénzbe keriilne, mint
amennyit 6k kapnak. Amellett, hogy a csaladi kasszabdl igen nagy kiesés az, ha
az anya nem dolgozhat, tobben megfogalmaztak, hogy ez az 6nbecsiilés szem-
pontjabdl is destruktiv hatdsu, tébben kiszolgaltatott helyzetben érzik magu-
kat. Arrdl nem is beszélve, hogy nagy terhet ro a sziil6k vallara az a tudat, hogy
»egykeresés” a csalad, és az apaval ,,nem torténhet semmi”. A tanulmany soran
mar tobbszor elékeriilt, hogy a gyermekiiket egyediil nevel6 sziilék vannak iga-
zan bajban, 6k gyakran igen komoly anyagi problémdkrél szamoltak be.

,Nyolcvanezer forint a segély, a gyerektartdst kibuliztam az dllamtdl: tiz-
ezret adtak évekig két gyerekre. Aztdn kibuliztam, hogy az a tizezer forint
a két gyerekre kevés. Feltorndztam negyvenezer forintra. Igy van szdzhiisz-
ezger forintunk minden hénapban. Ez a szocidlis lakds huszonkeétezer-akdr-
mennyi egy honapban. Ebben benne van a viz- és a szemétdij, a bérleti dij.
Egzen feliil van a fiités. Jo lenne harmincétnél megdlini. [...] Szdzhiiszbdl
probdlok [megélni]. Abbol nyolc [ezer] a lovagolds. Az ebédet nem kell fi-
zetni az iskoldban. Kapjuk a segélyeket. Kell a pénz. Valamit kéne dolgozni.
De hogy mit, fogalmam sincs. Megprobdlok most lakdst takaritani. [...]”
(3. interjualany)

267




268

,Minimdlis. Az emelt csalddi potlékot kapjuk a fogyatékossdga miatt. Apu-
ka fizette a keresete hilsz szdzalékdt, illetve az dnkormdnyzattdl az dpoldsi
dijat, ami 74 430-ra jon ki havonta. Ez a brutté bevételiink. A kiaddsok, a
rezsikoltség utdn ez havonta tizenotezer forintos jévedelem, ami nettoban
megmarad.

— Hogy tudnak abbdl kijonni?

Szolidan. Megprobdltuk a lakdst 1gy, hogy egyszobds, mindig kisebb le-
gyen a lakds. Apukdm még él, 6 vidéken van, amit tud, segit. Ez dltaldban

a hus, z0ldség.” (6. interjualany)

,Kiszolgdltatott az ember, egy anya maximdlisan. Kiszolgdltatott mindenfe-
le. Bdarmilyen jol mitkodik egy hdzassdg, csak nem jo dolog, hogy én kilenc
éve itt vagyok, és apa pénzébdl éliink. Nem kapja meg az ember a fejéhez,
de minden embernek fontos, hogy dolgozzon. Hogy elmondhassa, hogy én
is leteszek valamit az asztalra, elldtom magunkat, ha bdrmi torténik. En
mindig ezt szoktam konferencidn is vagy bdrhol, ha kérdeztek: egy ldbon
dll6 csaldd. Ha azzal az eggyel torténik valami, akkor mi van? [...]”

(7. interju)

»Ha Magyarorszdgon kideriil egy gyerekrdl, hogy sértilt, bdrmilyen sériilt,
és otthon nevelik a sziil6k, az dllam nem tdmogatja. Hogy az anya gyesen
lehet tizennyolc éves kordig a gyereknek, azzal nincsen megtdmogatva a
csaldd. Hogy magasabb csalddi pétlékot kapsz: havi ezer forinttal maga-
sabb, az semmi. Ha beadom intézetbe azt a gyereket, azt mondja az dllam,
hogy az neki két-hdrommillié forintjdba keriil. Viszont ha én azt otthon
nevelem, akkor azt nem kapom meg. A csalddnak ,ténkremegy” az élete.
Csalddtdl fiigg, hogy hogyan fogja fel. [...] Hozom, viszem, elldtom egész
nap. Eves szinten kapunk hdromszdzezer forintot. Az semmi. Nem kellene
nagy dolgokban gondolkozni. Példdul ott, ahol csalddban ilyen gyereket
nevelnek, azt mondani: dolgozik az egyik sziil6 — adémentes. Nekem ne
mondja azt az dllam, hogy ez dridsi kiadds a szdmdra. Az a pdr ezer csaldd
van.” (14. interja)



0SSZEGZES

Az autizmussal €16 személyek és csalddjaik helyzetét feltaré kutatdsban tobb-
féle modszert alkalmaztunk. Két mintan kérdéives vizsgalatot végeztiink: az
AOSZ-almintan személyes kérdezés zajlott, mig az elldtérendszeren keresztiil,
szervezetek utjan elért populdcié postai kérdéivet toltott ki. Emellett interjuk
és fokuszcsoportos beszélgetések keriiltek felvételre, amelyek a hattér-ossze-
fliggések, kiegészitd informaciok megszerzésére voltak alkalmasak. Az adatfel-
vétel 2008 bsze és 2009 tavasza kozott zajlott. Az alabbiakban a kutatas fébb
megallapitasait foglaljuk 0ssze témakoronként.

Diagnozistdrténet, szubjektiv észlelés

Felmérésiink eredményei azt mutatjak, hogy a gyerekek 76%-4ndl 0-3 éves
kor kozott veszik észre a szokatlan fejlédés vagy viselkedés jeleit. A kérdezés
tanusaga szerint 80%-ban a sziil6k veszik észre el6szor a jeleket, majd jéval
kisebb ardnyban a pedagdgusok, gondozdk (8,57%), illetve mds csalddtagok
kovetkeznek.

A nemzetkozi eredményekhez képest tigy tinik, Magyarorszagon jéval ké-
s6bb fordulnak vagy jutnak el szakemberhez a sziil6k: mig a 11 orszagot atfo-
g6 eurdpai unids felmérésben a sziilék 73%-a azt valaszolta, hogy a gyermek
2 éves kora el6tt szakemberhez fordultak, addig Magyarorszagon a legtobb
gyermekkel (42%) 3-5 éves kor kozott, mig masfél és 3 éves kor kozott 35%-
ukkal fordulnak szakemberhez.

A csalddok az elsé vizsgdlatok utdn még gyakran éveken keresztiil ,,hdnydd-
nak” az egészségligyi rendszerben, mig végiil dltalaban sok nyomozds aran ta-
lalnak olyan szakembert, aki vagy rdismer a jelenségre, vagy elkiildi 6ket a
megfelel6 specialistahoz. A kérdezettek gyermekeinek tobb mint 60%-a 3-5
éves kor kozott kap autizmus diagndzist, de meglepéen magas az aranya (26%)
a 6 éves kor utdn diagnosztizaltaknak is. Felmérésiink szerint a megkérdezet-
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tek 6%-anak nincsen irdsos diagnézisa, és 36-38% ugy érzi, hogy nem kapott
elegendd informaciot a diagnozis kiallitasakor. Jellemz6 tovabba, hogy a csala-
dok tilnyomé tobbsége (63%) nem nyugszik bele az elsé diagnézisba, hanem
tovabb prébalkozik.

A megkérdezettek 43%-a a diagndzissal kapcsolatos kérdéseknél elmondta,
hogy az autizmus mellett mas eltérést vagy betegséget is diagnosztizaltak gyer-
mekénél. Azok koziil, akiknél mast is diagnosztizaltak, 79%-ban egy, 19,5%-
ban kett6 betegséget vagy eltérést allapitottak meg.

Intézményi ellatottsag
Egészséglgy

Az elmult egy évre vonatkozodan a sziil6k tobbnyire vagy teljesen elégedett-
nek nevezhet6k az egészségiigyi ellatdssal kapcsolatosan, ugyanakkor nem
tekinthetiink el attdél a 26%-t6l sem, akik nem tartoznak az elégedettek kozé.
A teljesen elégedettek kozott talalhaté a legtobb enyhe fokt autizmussal kiizd6
gyermek gondozdja, mig legkevesebben a stilyosak sziilei vannak ebben a kate-
géridban. Az egészségiigyi ellatassal vald elégedetlenség novekedésével egytitt
pedig emelkedik a nagyon stilyosak aranya is.

Csupdn az elmult egy év sordn a megkérdezettek kozel 40%-a tapasztalt
gyermekének egészségiigyi ellatasdval kapcsolatosan olyat, amivel nem volt
elégedett. A legtobb embernek a megfelel6 hozzaallassal volt problémdja, to-
vabba az autizmussal él6k szdmdra nagy gondot jelent6 varakozasi idé hosz-
szusagat talaltdak méltanytalannak a sziilék. A kévetkezd legtobb emlités az
orvosok részérdl tapasztalhaté autizmussal kapcsolatos ,felkésziiletlenség”
volt, amelyre a tudatlan és el6itéletes magatartds utal. Sok emlités érkezett
arrdl is, hogy konkrétan elutasitottdk a gyermek ellatasat, amikor megtudtdk,
hogy autista. A konkrét szakrendeléssel kapcsolatos problémak nagy része ab-
bdl adddik, hogy a sziil6k nem talalnak ellatast, vagy nem elégedettek vele.

Az interjuk sordn tobben elmondték, hogy ,szajrdl szajra terjed” a hire an-
nak, ha egy-egy orvos bevalik. A hosszas keresgélés és a sok kudarc elkertilése



Osszegzés

céljabdl tobbekben felmeriilt annak az igénye, hogy egy specialis szakrendelési

halézatot kellene kiépiteni, amelyhez az interneten barki hozzéaférhetne.
Oktatas

Az eredmények azt mutatjak, hogy a 3-6 éves kor kozotti csoportban viszony-
lag magas azoknak az ardnya, akik nem részesiilnek bolcsédei vagy évodai
ellatasban. Lathaté mindkét mintdban, hogy az altaldnos iskolai korosztaly
szinte teljesen ellatott az oktatds teriiletén, amint azonban elérik a 15 éves
korhatart, gy egyre tobben esnek ki az iskolarendszerbdl. Sulyossag tekinte-
tében az deriilt ki, hogy az elldtatlanok kozott az atlagosnal nagyobb a nagyon
stlyosak és kozepesen stilyosak ardnya, mig enyhék nem jelennek meg ebben
a csoportban.

A két minta alapjan az latszik, hogy a kérdezettek koziil legtobben specidlis
iskolaba, autista csoportba jarnak, ezt koveti a specialis iskola nem autista osz-
talya és a tObbségi intézmény integralt osztalya fej fej mellett. A személyesen
megkérdezettek mintdjaban egészen magas aranyt képvisel a tObbségi intéz-
mény specidlis és autista osztalya is.

A jelenlegi oktatasi szinten (ami nem fedi le az egész oktatasi életutat) a szii-
16k 26%-a valaszolta azt, hogy tobb intézménnyel probalkoztak, mire felvették
gyermekiiket. A menet kozbeni intézményvaltasok aranya ennél magasabb volt
(35%), koziiliik pedig 38% egynél tobb alkalommal kényszeriilt valtasra.

Az interjuk alapjan kirajzolddott, hogy a megfeleld oktatasi intézmény meg-
talalasa komoly gondot jelent a sziil6k a szdmara. Ugyanakkor arra a kérdésre,
hogy az elmult egy év soran mennyire volt elégedett az aktudlis oktatasi in-
tézménnyel a sziil6, altalaban tobbségben voltak a pozitiv vélemények. A vi-
szonylagos elégedettség ellenére a sziil6k egyharmada azt valaszolta, hogy az
elmult egy év sordn tapasztalt valamilyen problémat az oktatdsi intézménnyel,
amelyet gyermeke latogat. Sulyossagi korcsoportonként megvizsgalva azt 1at-
hatjuk, hogy koziiliik az el6z6ekhez hasonldan ismét a kozépstlyos allapotu
autizmussal él6k ,légnak ki”, amennyiben az 6 sziileik kevésbé tapasztalnak
problémakat az oktatds teriiletén. A nagyon sulyosként besorolt gyermekek
sziileinek ugyanakkor tobb mint 40%-a észlelt valamilyen negativ dolgot, mig
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az enyhe autizmussal él6kkel kapcsolatosan is az atlagnal tobben, majdnem
36%-ban valaszoltak ,igennel” a kérdésre.

Az interjuk soran legtobb panasz az idésebb (16-18 éven feliili) gyerekek
sziilei részérdl érkezett, hiszen nagyon ritka az, hogy egy oktatasi intézmény
18 év folott is bent tartsa a fiatalokat, vagy barmilyen szakképzési lehetGséget,
esetleg gimnaziumot talaljanak, f6ként a stlyosabb autizmussal él6k szamara.
Nemcsak oktatési lehetéségek, de szocidlis elldtds hidnyaval is kiizdenek ennek
a korosztalynak a sziilei, sokszor egyetlen megoldds marad, otthon maradni a

nagykortva valt fiatallal.
Szocialis ellatas

A megkérdezettek valamivel tobb mint 40%-a valaszolta azt a személyes meg-
keresés soran, hogy gyermeke részesiil valamilyen szocidlis ellatasban. A leg-
tobb valasz mindkét kérdezés soran a lakéotthonra és a nappali foglalkoztatora
érkezett. Azon sziil6k koziil, akiknek gyermeke nem részesiil szocidlis ellatds-
ban, csaknem 40,7% tgy valaszolt, hogy szlikség lenne valamilyen szocidlis
szolgaltatasra. Megvizsgaltuk azokat, akik nem részesiilnek jelenleg szocidlis
szolgaltatdsban, és azt az eredményt kaptuk, hogy a stlyos autizmussal él6k
esetében a szolgaltatdsok irdnti igény 14%-kal magasabb az &tlagndl, a ko-
zepesen stlyosak tekintetében minimalisan haladja meg azt, mig az enyhék
esetében joval alacsonyabb.

Az interjukbdl kidertil, hogy a sziil6knek féként a gyermekiik 16-20 éves
kora kozott — azaz az oktatdsi ellatasbol valo kiszoruldsa utdn — lenne nagyon
nagy igénylk a szocidlis ellatasra, ezek koziil is legf6képpen a nappali ellatast,
a foglalkoztatékat hidnyoljak. A nappali foglalkoztatds mellett a napkdzbeni
ellatads mar gyermekkorban is nagyon nagy problémat jelent. A gyerekfeliigye-
let legnehezebb része, hogy szakembert taldljanak, de sokszor pénzkérdés is.
Ezért meriilt fel tobb sziilében is, hogy nem lehetne-e egy szakszer( gyermek-
feliigyeleti halozatot 1étrehozni, akdr a szocidlis ellatas részeként. A fentiekben
targyalt problémdhoz hasonlé a nyari gyermekfeliigyelet kérdése is.

A 18 év folottiek sziileitél kérdeztiik meg a kérdbivben, hogy gondolkod-
nak-e gyermekiik intézményi elhelyezésén. A vélaszok nagyjabdl fele-fele
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ardnyban megoszlanak. Sokan otthon szeretnék tartani a gyermeket, amig le-
het, de gondolnak a jovdjére, és mar kisebb koraban is keresik a kiilonb6z6
lehetéségeket, otthonokat. Az interjuk tantsdga szerint ugyanis hossza tdvon a
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sziil6k szamara a legmegnyugtatobb megoldast a ,,j6”, azaz megbizhatd, autis-
tdkhoz ért6 gondozdkkal ellatott lakéotthonok jelentenék. Altaldnos félelem
azonban, hogy ezekbdl kevés van, és ahova szivesen beadndk gyermekiiket, az

messze van, vagy nagyon draga.
Intézményi diszkriminacid

Az Osszes intézményre vonatkozdan tettiik fel a kérdést, hogy érte-e az autiz-
mussal é16 személyt megkiilonboztetés, diszkrimindcié valaha. A személyesen
kérdezettek 35%-a valaszolt igennel erre a kérdésre, a postai mintaban ugyanez
az arany 33%. Nyitott kérdésben rdkérdeztiink, hogy milyen diszkriminaci6 érte
a gyermeket, és a legtobb esetben azt a valaszt kaptuk, hogy a pedagégusok hoz-
zaallasat nem talaltak megfelelének a sziilék. Ezt szorosan koveti, hogy az intéz-
ményekbdl eltanacsoltdk a gyereket, amit diszkriminativnak éreztek a sziilék, és
20 esetben megjelent, hogy sértegetik, csufoljak az autizmussal él6ket, valamint

17-en kifogasoltak az egészségiigyi intézményekben vald hozzadllast is.

Informacidszerzés, kapcsolatok
Informacioszerzés

A kérdéivet kitolté gondozokat megkértiik, hogy iskolai osztalyzatokkal érté-
keljék sajat tajékozottsagukat az autizmust illetéen, atlagosan 4-es osztalyzatot
adtak. A tdjékozottsdgot Osszevetettiik a sziilék iskolai végzettségével is: minél
magasabb végzettségii egy sziil6, annal tajékozottabbnak tartja sajat magat az
autizmust illetéen.

A megkérdezettek koziil legtobben a konyveket és folydiratokat jel6lték meg
legfontosabb informaciéforrasként, mdasodik helyen éllnak a szakemberek, a
harmadikon pedig az autizmussal foglalkozé kiilonb6zé szervezetek. De igen
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sokan emlitették az internetes forumokat, blogokat, a civilszervezetek rendez-
vényeit, a tobbi sziil6t és a kiilonbozd szervezetek kiadvanyait is. Az emlité-
sek szamabdl latszik, hogy a sziilék tobb forrdsbol, atlagosan majdnem harom
helyrél tdjékozédnak. Osszességében tigy értékeljiik, hogy az autizmussal él6k
sziileinek korében igen elterjedt az interneten valé tdjékozddas.

A gondozdk igen magas tarsadalmi aktivitasat mértiik: a sziil6k majdnem
66%-a valaszolta azt, hogy tart fenn rendszeres kapcsolatot més érintett csala-
dokkal. 58% azoknak az ardnya, akik telefonon tartanak fenn kapcsolatot, de

az e-mailez6k aranya is viszonylag magas.
Kapcsolatok

Felmérésiink azt mutatja, hogy az autizmussal €16 gyerekeket, fiatalokat ne-
vel6k személyes és csaladi viszonyait is foként a sziik (nuklearis) csaladi és
tagabb, rokoni kapcsolatok uraljak, és hogy a személyes id6toltés besziikiil,
illetve atértelmezddik.

Mig a telefonos barati beszélgetések igen gyakorinak mondhatdak az autiz-
mussal él6k sziileinek korében, addig a barataikkal nagyon ritkan vagy szinte
sohasem taldlkozdk ardnya igen magas. Osszességében levonhaté a kévetkez-
tetés, hogy a csalddi, rokoni szdlak a meghatarozdak a szivességek terén is,
mig a nagyobb segitségeknél az érintettek inkdbb nem kérnek szivességet, és
csak ha nagyon muszdj, akkor fordulnak a baratokhoz, szomszédokhoz vagy
civilszervezetekhez.

A megkérdezettek dtlagosan 3-4 emberre szdmithatnak, ha bajban vannak;
néhany 0Osszefiiggést megvizsgalva azonban kideriilt, hogy az, hogy a gondozd
hany emberre szamithat, Osszefiiggést mutat azzal, hogy egyediil vagy kap-
csolatban neveli-e gyermekét. Az egyediili sziil6k 44,4%-a csak 1-2 emberre
szamithat, addig ez az ardny a kapcsolatban é16knél csupdn 26,7%.

Személyes id6toltes

A gondozdk kozel 30%-a mindennap, az atlag azonban csak havonta néhany-
szor vagy hetente néhdnyszor tud idét szakitani magara. Interjus tapasztalata-
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ink szerint sokszor a személyes id6toltés fogalma atértékelédik, nehezen lehet
elvalasztani a csaladi id6toltéstdl, illetve az ,alapveté sziikségletek” biztosita-
satol. A gondozdk személyes id6toltés alatt tobbszor példaul vasarlast értettek,
vagy ligyintézést. Nagyon ritka az, hogy olvasast, kikapcsoldédast, szérakozast,
baratokkal valo talalkozast emlitettek volna a kérdezettek.

Azokban a csaladokban, ahol hazastars és/vagy mas csalddtagok, nagyszii-
16k allnak a gondozd mellett, a személyes id6toltés esetében is jobb a helyzet,
mint az egyediilalld sziil6knél, hiszen 6k jobban meg tudjak oldani iigyeiket,
néha a gondozo rész- vagy teljes allast is tud vallalni a csaladi segitségnek ko-
szonhetben.

Az autizmussal é16 gyermekkel toltott id6 és az autizmus stlyossdga kozott
szignifikdns Osszefliggés mutatkozik: a sulyosabb autizmussal él6k nagyobb
aranyban szorulnak egész napos feliigyeletre, és a sziil6k nem is nagyon sza-
mithatnak ebben kiilsé (intézményi vagy személyes) segitségre napi szinten,
hiszen az adatok taniisaga szerint tobb mint 8 6rdban rajuk harul ez a feladat.

Csaladi idétoltés

Az autizmussal él6 személyt nevel6 csaladok fele havi egynél is ritkdbban,
egyotodiik havonta egyszer szokott egytitt kimozdulni otthonrél, 40%-uk egy
hénapban t6bbszor is kikapcsolddik. A kikapcsolddas, szdérakozas gyakorisa-
gat Osszevetettiik a sz{ilék altal megitélt autizmussulyossdggal: a nagyon su-
lyos autizmust gyerekek esetében jéval gyakoribb, hogy a csalad sohasem tud
egyltt kimozdulni. A kdzepesen stlyos és az enyhe autizmust gyerekek eset-
ében nincsen szamottevd kiilonbség e tekintetben.

A csaladoktdl megkérdeztiik azt is, hogy milyen gyakran szoktak egy évben
kozosen elutazni pihenés céljabol. A valaszolok 38,5%-a egyszer sem jut el,
mig 43,3% egy évben egyszer el tud utazni. A fentiekben targyalt szérakozas-
hoz, kikapcsolddashoz hasonldan itt is szignifikans Osszefliggés mutatkozik a
stlyossaggal, és az el6bbiekhez hasonldan azt kaptuk, hogy a nagyon stlyos
autizmussal kiizd6k utazasi rendszeressége joval ,,alulmulja” az atlagot.

Az utazasnak természetesen szintén alapvet6 anyagi feltételei vannak: mig
a legalacsonyabb jovedelmtiek 62,5%-a nem tudja megengedni magédnak az
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évi egyszeri kikapcsolodast sem, addig a legmagasabb jévedelmtiek esetében

csupan 15,8% ugyanez az arany.
Megkiizdés, sziil6i elvarasok

A, megkiizdés” blokkban a gyermekneveléssel, a munkaval, karrierrel, valamint
az altaldnos, élettel valo elégedettséggel kapcsolatosan tettiink fel kérdéseket.
Osszességében elmondhatd, hogy a Tunali-Power-féle hipotézis — miszerint az
autizmussal él6k csaladdjaiban az anydk altaldban nagyon nagy hangsulyt fek-
tetnek arra, hogy ,,jé sziil6k legyenek”, és emellett a karrier, a munka hattérbe
szorul — kutatdsunkban is beigazolddott.

A sziil6k elsé helyen azt tartjak fontosnak, hogy ,megértsék gyermekiik
viselkedését”, a kovetkezd helyen a ,,jé sziilének lenni” elv 4ll a sorban. Arra
a kérdésre, hogy mennyire érti meg a sziil6 gyermekét, a ,teljesen” és az ,,al-
talaban” kozotti értéket adtdk meg a kérdezettek. Ezutan kovetkezik annak
megitélése, mennyire fontos az illetének, hogy sikeres legyen munkajaban,
amire az ,altalaban fontos” megitélés volt a jellemz6. Az atlagok sorat két
kérdés zarja, azok, amelyek a kiils6, csalddon kiviili emberek megitélésére
vonatkoznak az autizmussal él6 gyermek nevelésével, viselkedésével kapcso-
latosan. A valaszokbdl egyértelmtiien kideriil, hogy a sziiléket ,alig” érdekli,
hogy masok hogyan itélik meg gyermekiiket, illetve az 6 nevelési elveiket.

A sziil6i elvarasokra iranyulé 14 tételbdl allé kérdéssor mindegyike célo-
kat fogalmaz meg a gyermek jovéjével kapcsolatosan; a célokat két szempont
alapjan kellett megitélni: egyrészt egy 6tos skdlan a sziilének meg kellett dlla-
pitania, hogy a gyermek szdmdra mit tart fontosnak, majd hogy e célok betel-
jesedését mennyire tartja valdsziniinek. A valaszokbdl kideriil, hogy a sziil6k
a gyermek fizikai és anyagi biztonsagat tartjak a legfontosabbnak. Harmadik
helyen szerepel a k6zosségi, tarsadalmi elfogadas, a negyediken a lehet6 leg-
magasabb szint(i oktatas elérése.

A célok fontossaganak és valdszintiségének megitélése kozotti eltérést vizs-
gélva azt talaltuk, hogy a legnagyobb kiilonbség az ,,6nallé élet” kialakitasaval
kapcsolatosan van: ennek a célnak a fontossagat 4,14-ra értékelték a kérdezet-
tek (5-0s skalan), a valdszintiséget azonban csak 2,5-re. A tarsadalmi, k6zos-
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ségi elfogadds majdnem 4,7-es értéket kapott a fontossagi listdn, mig a vald-
szinliségin csak 3,08-ot. A fontossag és valdszintiség kozotti eltéréseket mutatd
listdn az anyagi biztonsag all a harmadik helyen, a negyediken pedig az, hogy
a gyermek dolgozni fog. Megdobbenté mdédon a fontossagi listat vezetd fizikai

bantalmazas valésziniiségét is nagyon alacsonynak itélték a sziilék, 3,62-ra.

Munkaerd-piaci aktivitas

Gondozok és hazastarsak

,,,,,

uk nem dolgozik, azaz inaktiv. Legtobben (26%) apolasi dijon, gyesen/gyeden
(13%) vagy oregségi nyugdijon (12%) vannak.

Az 6vodaskortiak sziilei dolgoznak legkisebb aranyban, majd a gyermek ko-
ranak elérehaladtaval egyre tobb sziil6 helyezkedik el. 15 éves kor folott azon-
ban ez a tendencia megtorik, és 20%-os csokkenés figyelheté meg a dolgozd
gondozdk aranyat tekintve. Ez az Osszefiiggés azt sejteti, hogy sok gyerek 14
éves kora utan kiesik az iskolai képzésbdl, azaz nem tud kozépfoku intézmény-
be tovabblépni — amit a végzettségi mutatdk is alatdmasztanak —, ezért a sziilé
arra kényszeriil, hogy otthagyja munkahelyét, és otthon dpolja gyermekét.

Az orszagos adatokkal dsszevetve, a személyes megkérdezéses mintankban
atlagosan alacsonyabb a dolgozo6 nék aranya, mint az 0sszes (gyermekes) néé
Magyarorszagon. Az autizmussal él6 csalddtagot gondozok koziil a keresé
munkat végzdék csupdn 45%-a dolgozik teljes alldsban, 25% azon csoportnak
az aranya, akik ennél t6bbet dolgoznak egy atlagos hétkoznapon. A gondozdk
egyharmada dolgozik csupan részmunkaidében.

Az interjuk tantsdga szerint a gondozok egy része ugy érzi, hogy jelen hely-
zetében nem tudna megoldani a gyermek(ek) nevelése, dpoldsa mellett, hogy
dolgozzon. Sokan vannak azonban, akik azért szeretnének munkdba allni, mert
sziikségiik van a pénzre, vagy mert mar j6 ideje otthon vannak, és vagynak
arra, hogy munkdjuknak, végzettségiiknek megfelel$ allast taldljanak, illetve
kornyezetvaltozasra van sziikségiik. A legnagyobb akadalyt azonban a rész-
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munkaidés lehetéségek hianya okozza: az autizmussal él6 gyerekek ugyanis
csak néhany érat vannak kozosségben, el6tte és utdana viszont allando feliigye-
letet igényelnek, és sokan kiilonérdkra, fejlesztésekre is hordjak 6ket.

A hézastarsak esetében a gazdasagi statusra vonatkozd kérdés alapjan el-
mondhatd, hogy csaknem 72%-uk dolgozik, 15% oregségi nyugdijas, mig a
tobbiek ,,egyéb” (apoldsi dij, rokkantsagi nyugdij, munkanélkiili stb.) statustak.
A dolgoz¢ tarsak 48%-a mondta azt, hogy 7-8 érdban dolgozik, mig 48% ennél
is tobbet tolt keres6 munkaval. A hétvégét is munkdval tolték aranya 60%-nal
is magasabb, nagyon sokan &atlagosan 8 érat vagy anndl tobbet is dolgoznak
(37%) ebben az idészakban. Ugy latszik tehat, hogy a gondozdk alacsony fog-
lalkoztatottsaga miatt kiesé haztartasi jovedelem potlasaként (valamint az ala-
csony szocidlis juttatasok miatt) a hazastarsak kényszeriilnek pluszeréfeszité-

sekre, tulérara, tobb munkaviszonyra, hogy a csalad megélhetését biztositsak.
Az autizmussal elok gazdasagi aktivitasa

Az autizmussal €16 nagykortak (18 év folottiek) gazdasagi aktivitasat tekintve
azt kapjuk, hogy legmagasabb aranyt, tobb mint egyharmadot a rokkantnyug-
dijas statusban levék képviselnek, majd 27%-kal kovetik Sket a tanuldi jogvi-
szonyban 4llok, és 14%-ra tehetd a dolgozok ardnya.

A személyes kérdezés soran Osszesen 32 f6rél mondtdk a sziil6k azt, hogy
dolgozik valamilyen formdban: koziiliik legtobben, 19-en szocidlis foglalkozta-
tottként, 6ten maganvallalkozasban, ketten allami intézménynél, vallalatnal,
egy f6 szovetkezetnél, a tobbiek pedig ,,egyéb helyen”.

Az iskolai végzettséghez hasonldan a gazdasagi statusszal is szoros 0sszefiig-
gést mutat a sulyossag: mig az enyhének itélt autizmussal €16 felnéttek egyhar-
mada dolgozik valamilyen forméban, addig a kdzepesen stlyosak 17,2%-a, mig
a nagyon sulyosnak mondottak csupdn 3,6%-a. Mindkét tipust felmérés azt
mutatja, hogy a felnétt kord autizmussal €16k 73-77%-anak nem volt még fog-
lalkozdsa, csupan 15-19%-uk esetében hataroztak meg valamilyen foglalkozasi
kategdriat a sziil6k, akiknek tobbsége betanitott munkasként dolgozik.

A sziil6k altalaban szeretnék, hogy gyermekiik dolgozzon, de nagyon szkep-
tikusak a jelenlegi helyzetet és lehet6ségeket ismerve. Er6sen megoszlanak a
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vélemények a tekintetben, hogy mire és hogyan lehetne alkalmazni az autiz-
mussal €16 fiatalokat. Természetesen ez nagyban fiigg az autizmus stlyossa-
gatol, a fiatal allapotatdl is, valamint egyénenként eltérd, hogy kinek milyen
képességei és készségei vannak. Ezért altaldnos vélemény az, hogy egyéni mun-
kakorre és munkarendre lenne sziikség, ahol nem az a lényeg, hogy ki mennyit
termel, hanem hogy mindenkinek a képességei ki legyenek hasznalva, és értel-
mes elfoglaltsagot talaljon maganak. Legtobben ezért csak a szocidlis (védett)
foglalkoztatést tudjdk gyermekiiknek elképzelni, de ilyen lehet6ségbdl nagyon

kevés van az orszagban.

Jovedelmi helyzet

A megkérdezett hdztartasok jovedelmi helyzetérdl kiillonboz6 képet kaptunk
a két mintdban: a személyes megkérdezéses mintdba esék atlagosan jobb jo-
vedelmi helyzetben vannak, mint a postai kérdezés altal elértek. A legtobben
mindkét kérdezés sordn a 100-200 ezer Ft kozotti jovedelmiiek kategdridjaba
esnek, ami egy atlagos 3,8 f6s hdztartas esetében kozel 40 ezer Ft-ot jelent ta-
gonként (ha a kategdria kozépértékét vessziik jovedelemként). Az igazan nagy
eltérés a két minta kozott abban lathatd, hogy mig a 100 ezer forintndl is keve-
sebbdl é16k a postai mintaban majdnem 18%-ot tesznek ki, addig ez az ardany a
személyes megkeresés soran csupan 5,5%-os volt. Tovabbd mig a személyesen
felkeresettek 17,4%-a 300-400 ezer Ft kozotti 0sszegbdl gazdédlkodik, addig a
postai mintaba keriil6knek csupdn 7,5%-a bir ekkora 6sszeggel havonta.

Az autizmussal €16 csaladtagra forditott pluszkiaddsok (ami nem az altala-
nos, hanem az autizmus miatt fellép6 koltségeket jelenti) kozott az utaztatas,
kozlekedés all az elsé helyen, és ezt kovetik a gyogyszerkoltségek. Harmadik
helyen emlitették a megkérdezettek a kiilonboz6 fejleszté terapidkat, kiilon-
ordkat, ezt kovették a specidlis élelmiszerek és egyéb (akar alternativ) orvosi
kezelések.

A csaladok anyagi helyzetének felmérése mellett a kiilonb6z6 szintli anya-
gi problémakra is rakérdeztiink: mig a AOSZ-almintdba bekeriilt jobb anyagi
helyzetben levék korében atlagosan 11-19% kozott van azoknak az aranya,
akik valahogyan megszorultak az elmult év sordn, addig ez az ardny 29-40%

279




280

Kiss Marta

kozott mozog azon rosszabb helyzetlieknél, akik az ellatérendszeren keresz-
tiil keriiltek be a postai almintéba. Osszességében elmondhaté, hogy atmeneti
pénziigyi nehézségek erételjesen jelen vannak az autistdkat nevel$ csalddok
hétkoznapjaiban.

Az interjik soran tapasztaltak szerint a gondozdk azt nehezményezik, hogy
az allam nagyon kis 6sszeggel ,honoralja” gyermekiik otthon dpolasat. Pedig
ugy érzik, ezzel ,mentesitik az allamot egy joval nagyobb Osszeg Kkifizetése
aldl”. Amellett, hogy a csaladi kasszabdl igen nagy kiesés az, ha az anya nem
dolgozhat, tobben megfogalmaztak, hogy ez az 6nbecsiilés szempontjabdl is
destruktiv hatdsu, arrél nem is beszélve, hogy nagy terhet r6 a sziilék véllara az
a tudat, hogy ,,egykeresés” a csaldd. A tanulmany soran mdr tobbszor el6keriilt,
hogy a gyermekiiket egyediil nevel6 sziil6k vannak bajban igazan, 6k gyakran

igen komoly anyagi problémakrol szamoltak be.



Interjualanyok anonim listéja

Interjualanyok anonim listaja”

10 éves kozépstilyos autizmussal €16 Kisfii; édesanya a gondozd: gydgypedago-
gus; dolgozik; hdzas; Budapest;

11 éves kisfit (atipusos autizmus); édesanya a gondozd: fizikai munkas; apo-
lasi dijon; hazas; Budapest;

9 és 10 éves autista kisfitik (nagyobbik: enyhe autizmussal é16; kisebbik: autisz-
tikus); édesanya a gondozd: bérdiszmiives; dpolasi dijon; elvalt, egye-
diil él; Budapest;

8 éves enyhe autizmussal €16 kisfiti; édesanya a gondozd: adminisztrativ mun-
kakorben dolgozik; hazas; Budapest kornyéki kisvaros;

8 éves ikerlanyok (autizmus spektrum zavar, enyhe fokban érintett); édesanya
a gondozé: adminisztrativ munkakor; jelenleg: gyes; hazas; Budapest
kornyéki kozség;

13 éves kislany (autisztikus tiinetek; tarsult problémadk); édesanya a gondozo:
féiskolai diploma; jelenleg dpolési dijon; elvalt; vidéki nagyvaros;

14 éves kozépsulyos autizmusu kisfiti; édesanya a gondozé: kdzalkalmazott;
jelenleg dpolasi dijon; hazas; vidéki nagyvaros;

5 éves kislany (megkésett beszédfejlédés, autizmusgyanti); édesanya a gondo-
z6: egészségligyi kozépfoku végzettség; gyes; elvalt, élettarsi kapcsolat-
ban, vidéki nagyvaros;

18 éves kozépesen stilyos érintettségii fiti; édesanya a gondozo: mezdgazdasdgi
szakkozépiskola; gyes (hazas); vidéki kdzepes nagysagu varos;

25 éves lany (stlyosan érintett); édesanya: tandrként dolgozik; hazas; Buda-
pest;

5 éves kisfid (Asperger-szindromaval é16); édesanya a gondozd: koézalkalma-
zott; gyes; hazas; Budapest;

8 éves kisfiti (enyhe fokt autizmussal €16); édesanya: kozépfoku kereskedelmi
végzettség; hazas; vidéki kisvaros;

73 Az interjualanyok anonim médon keriiltek be a kutatasba, az értelmezéshez sziikséges néhdny
szocioldgiai paraméter megadasaval: gyermek kora, sziil6 altal meghatdrozott autizmus-
silyossag (vagy pontos diagnozis); gondozé foglalkozasa vagy végzettsége; gazdasagi sta-
tusa; csaladi dllapota; csalad lakéhelye (Budapest—vidék-, varos—kozség-viszonylatban).
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17 éves fid (enyhe foku autizmussal €16); édesapa a gondozé: agrarmérnok-
kozgazdasz; dolgozik; elvdlt, élettarsi kapcsolat; Budapest kornyéki
kisvaros;

19 éves kozépesen siilyos érintettségli lany; édesanya a gondozé: fejlesztd
gyoégypedagogus, jelenleg apolasi dijon; hazas; vidéki nagyvaros;

10 éves kisfiti (enyhe fokud autizmussal é16); édesanya a gondozd: érettségizett;
gyes; hazas; vidéki kozség;

7 éves kisldny (enyhe foku autizmussal é16); édesanya a gondozé: gydgype-
dagogus; gyes, mellette dolgozik; elvalt; élettarsi kapcsolatban; vidéki
kozség;

7 éves kisfid (enyhe foku autizmussal é16); édesanya a gondozd: kézalkalma-
zott; dolgozik; hazas; vidéki nagyvaros;

18 éves fiu (sulyosan érintett); édesanya a gondozd: kozalkalmazott; dpolasi
dijon; hazas; Budapest;

5 éves kisfiu (kozépstilyos autizmussal €16); édesanya a gondozd: fodrasz, gyes;
hézas; Budapest;

12 éves fitu (Asperger-szindrémaval é16); édesanya a gondozd: védénd, apolasi

dijon, mellette dolgozik; 6zvegy; Budapest.
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Fuggelek

14 éven felili autizmussal élék iskolai
végzettsége az autizmus sulyossaga
szerint

Envhe B Keveselsh, mint nyolc altalanos

@ Hyolc altalanos
. M Srakiskola
Edézepeien sulyos
© Srakinvat add kizépfokia
W Erettségit add kizépfoki

MNagyon sulyos B Nincs valasz {nincs végzettsége)

Sraraldkos megosaias
0 200 40% 6O BO%N 1000 Postai keérdesés: n=131

1. abra

Gondnoksag alatt all-e gyermekiik?
Sulyosséagi csoportok szerint (%); csak a 18-x évesekre

Higen (vagy folyamatban van)
Osszes kerdezett
H nem
En?hc‘ ﬁ
Fostai kérdesds;
18év folattickre;
0% 500 100% n=79 (7 hidmypzd adot)

2. abra
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Faggelék

Gondolkodnak-e gyermekuk
intézményben valé elhelyezésén?

csak a 18-« évesekre

Higen

H nem

Postai kerdezés; 18 év
felettiekre; a lakdotthonban
éldk nem szerepeinek; n=44

3. abra

Megkérdezett haztartasok mérete

0.3% 3,6%

[
L L
LY
5
L1
a7
HE

W Mincsvalasz

Pt kirderes; N-358

4. gbra
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Autizmussal él6 személyek gondozdi csaladi
allapot szerint

1%

H M&tlen, hajadon

B Hizas, egyitt élnek
& Hazas, kalen élnek
W Ozvegy

H Elvalt

B Mincs valasz

Postai kérdezés; N=358

5. abra

Autizmussal él6 személyek gondozoi
legmagasabb iskolai végzettség szerint

1%

& Myolcdltalines

W Szakiskola

o Szakmat add kbzopfokl (Grottségi nélkil)
| Erettségit add kbzéploki

H Felsdfoka (faiskolaifegyetemi diploma)

H Nincs vilasz

Postal kérderés; N=358

6. abra
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Faggelék

Hany éves volt gyermekiik, amikor eldszor
észrevették a szokatlan fejlédés, viselkedés
vagy az autizmus jeleit rajta?

2%
1%

1%

EO-18 hidnagsos
H 19=35 hinapos
[FESTI
=10 éves

[* B e I

o mincs valasz

Postai kérdeads; N=358
7. &bra

Hany éves volt gyermekiik, amikor el6szor
szakemberhez fordultak ezzel a problémaval?

2%
39 1%

H (18 hinapos
B 1935 hdnapos
M 3=5éves
610 dves
11y felen

B pings valasz

Postai kérdezés; N=358

8. abra
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Hany éves volt a gyermek az elsé autizmus
diagnazis felallitasakor?

B 2 ev alatt

M 3-5¢v

b 6=10 év
11 éw felett

Postal kérdezes; N=323

9. abra

Intézménytipusok az autizmussal él6 személy kora alapjan
csoportositva (emlitések szama)

Felndtt karl (20 évestdl) “
Fiatal (15-19 éves) “
otsionti-ie ) | ————0]
Kisiskalds koru [7-10 éves) m
Orodisioni - eve) R ———

o 10 20 30 40 50 0] 70 a0 90
@ korai fejlesztd
& Bolcsdde
| dvoda
B Altaldnos iskola
| 5zakiskola
| Kizépiskola (gimnazium v, szakkdzépisk.) Pastal kérderds;
 Fejleszto iskola emiitések sedma=310

10. abra
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Faggelék

Hogyan vesz részt gyermeke az oktatasban

vagy a bolcsddei ellatasban?
(csak azoktol kérdeztiik, okik jornak valamilyen intézmeénybe)

H tebbsegi intézménybe, ép tanulokkal kérosen
jar

H tebbsogi intézménybe, specidlis osztdlyba jar

H tebbsogi intézménybe, autista csoportba jar

B specialis intézménybe, nem autista csoportba
jar

& specidlisintézmeénybe, autista csoportba jar

B magantanuld

ENT

W NY
Postai kérdesés; n=289

11. abra

Bolcsdde, oktatasi intézmeény elérhetdsége orszagosan
(perc)

B 0=-10
E11-20
W 21-30
@ 31-40
E41-50
W 51-

Pastai kérdezés; n=286

12. dbra
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Milyen tipusu szocialis szolgaltatasban vesz részt gyermekiik?
Téhb vélasz is lehetséges!

Nl R L Tt —————— 1
Lakdotthon SIS 15
Tamogato szolpdlal | ———————— ' 5
ERyih [ —————————— |
N S 15
Fejleszte.. eee———————l 13 Posten keériherds: embitesek

Szocidlis etkeztetes  mmm— 7 rAmas
Apolo-gondozs. . | 5
Rehabilitacios intézet  |—" 4
Hizi... — 3
Hazi segitsegnyajtas | 2
Atmeneti otthon =
1] 5 10 15 20 25 an 35 a0
13. abra
A latogatott szocialis intézmények
elérhetdsége orszagosan (perc)
| i-10
1120
§ 21-30
W 31-40
o 41-60
©51-90
9 filin
Postoi kérdezes; n=85
14. abra
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PEK]

SPUNUA # FT [SETappy 01504
SATAEISY SR FILATS
gEeuLyEIp Ayizod
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15. abra
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On milyen gyakran beszél barataival
telefonon?

@ naponta
@ hetente egyszer vagy tobhszor
W havonta egyszer-kétszer

M ritkabban

Személyes kérdezés; n=301

On milyen gyakran talalkozik barataival?

H naponta
M hetente egyszer vagy tobbszér
W havonta egyszer-kétszer

H ritkabban

Személyes kérdezés; n=302

16-17. abra

294




Faggelék

Ha betegség miatt agyba kényszeriilne,
On szamithatna-e az alabbiak koziil...?

hdzastarsara/partnerére (n=299}

mas csaliddtagra/rokonra (n=303}

jobb szeretermn, ha nem koll segitséaet kérni (n=298}

baratra (n=297}
szomszedra (n=295)

dnkéntesre vagy mas szervezetre (n=283}

epyél (n=265)

I

[=]

10 20 30 40 50 &0 70 &0 S0 104
Személyes kordezés

18. 4bra

Ha betegség miatt dgyba kényszeriilne, On
szamithatna-e az alabbiak koziil...?

hazastarsara/parmerére (n=299)

mias csalddtagra/rokonra (n-303)

jobbe szevetem, ha nem kell segitseget kérmi
[n=298)

haratra (n=297) H lgen

]
szomszédra (n=2495) Hem

onkdéntesre vagy mas szervesetre (ns253%)

egyéh (n=265%)

0 10 20 AD 40 S50 60 FO B0 90 100
Sremdlyes kérderés

19. 4bra
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Ha anyagilag megszorulna, s 30 000 Ft-ot kdlcson kellene
kérnie, On szamithatna-e az alabbiak kéziil...?

midscialidiagrafrokonna (n=300)
hagastbrsbra/partrenéne (n=294}

jobé szeretem, ha nem kell segitséget kémi (n=2949)

baratra (n=298} o g

& Hem
szomiszddra [n=297)

ankenbesre vagy mds saervezetre (n=236)

cgyéh [n=267)

o 10 20 30 40 50 60 FO O EQD 90 100

Sremélyes kérdesds
20. dbra
Autizmussal él6 gyermekkel toltott ido
sulyossagi csoportok szerint (%)
Orsszes kérdezetr

enyhe

kdzepason silyos

NEEYon silyes

Pasto kérdends; ;
N=340 0% 0% 20%  30%  40% SO0 BDR TON BOM O0W ]

o
e

g

Eebbmint 8 orit @ 5-80rat W34 drit @ 1-20ral @ kevesebb mint 1 drdn

21. abra
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Faggelék

Az autizmussal él6 gyermekkel kapcsolatos feladatok
ellatasaban az aldbbiak koziil ki, milyen gyakorisaggal

szokott segiteni?
Atlagaok: 1- soha nem szokott segiteni; 2 - ritkabban;
3 = hetente egyszer; 4= hetente tébbhszorn, 5= mindennap segit

45
4,0
35
3.0
25
20 15
: i i )
¥ i B
0,5
0,0
o o 3 ™
S P S F Pl & P P
& a8 o & 3 o 3 &
{69& & o ‘&a@} f,}? @’f g‘éﬁ’ ﬁ
& & i oF & &
P & & & 3 g
& < & & &
o e ¥
ﬂ& Postai kérdezés
22. abra

Milyen gyakran szokott a csalad egyiitt
kikapcsolddni, szérakozni?
A csalad atlagos havi jovedelme alapjan (%)

100000 FL alatt
100 (O0-199 999 Fr kozott
200 G00=-299 999 Ft koadit

300 000-399 999 Ft koot

A00000-499 999 Fr &5 etdlott

Osszos kérdezott

Sremélyes kérderds;

o203 0% 10% 20% 3D0% 40% 5S50% o60% 70% EB0% 90% 100%

E Minden héten @ Cgy hémapban tibbsziris  Wllavonta egyszer B Mkdbban @ Hem tudja

23. abra
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Milyen gyakran szokott a csalad egyiitt
kikapcsolodni, szorakozni? A csalad atlagos havi
jovedelme alapjan (%)

100000 Ftalatt

100000-199999 Ft kozott

200000-299999 Ft kozott

300000-399999 Ft kozott

400000-499999 Ft és efélott

Osszes kérdezett
52;”;?}‘9”@0’925'&' 0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 00% 100%
n:

M Minden héeten B Egy hénapban tobbszéris B Havonta egyszer B Ritkabban H Nemtudja
24 dbra

Kérem, gondoljon ismét a csaladjuk mindennapi életére és
autizmussal élé gyermekérefgyermekeire!

Koilyen mbrtekben cltgedett assaessdadben (elenlegh Senduel ¥
=303

Mennyire fentos Onnek, hogy megéise gyenmeke viselkeddsdL ?
Pd= 3005

M gondol, mennying Ertl meg gyermee vselkedésdt? H-304

Plenngire lontes Onnek masok véleméye o gyemmekend ¢ 3
Eyermekének vitelkeddidr Sl N=303

Mennygire fontos Onnek, hagy o cialididn kivul emberes
gEyetérsenck azzal, ahogean On a gyvermickdt neeeli* N=203

Kenryire fontos Cnnck, hogy (& szilld legyen® N=204

BAenwirg bonios Onngk, hogy sikergs legyen a munkidjiban® N=253

i 20% A% G Bl 1

g

.

Postal kérdends; N=168
Sreaielars kdvoke pitd o Teljerwn @ Alraliben Al @ Egvalta-lian rwan B NT/HY

25. abra
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Faggelék

Hany orat toltott On keres6é munkaval a
mult hénap soran egy atlagos
munkanapon?

2,4% 4,8%

H Napi 1-2 érat
& Napi 3-4 orat
& Napi 5-6 orat
& Napi 7-8 orat
E Tébbet

i Nem tudja/nem valaszol

Postai kérdezés;
Keresd munkat folytaté gondozok széma=168
26. abra

El6fordult-e mar Onnel, hogy munkanélkiili
lett? A szulo végzettsége szerint (%)

Osszeskerdezer: |t
telséfaka (falskalal/egyetend diplama) m
3 5 F 5 H igen, LIer
aenségitads koripiors | TR sa] Y
o igen, tibbszdr
srakmat add kdzéptokii [éretrségl W neEm
k) bznopdussd 23 |
saalinos | —T—

Postal kérdezés N=343 0% 20% 40% G0% BO%  100%

217. abra
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Tudjak-e és figyelembe veszik-e munkahelyén, hogy gyermeke
autista? Pl. elengedik-e, ha valamilyen probléma felmerdil?

Nem tudjsk ﬁ 65

Tudjak, &5 mindig
elengednek, ha szikséges.

o
!\J
-l

we e nem kell, hogy

elengedienck 26.2

s €5 tObbnyire
elengednek, ha szikséges.

oy 2 P RagYON engednek ﬁ &0
el ’

26,2

0,0 5.0 10,0 15.0 20,0 25,0 300 35.0

Postai kérdesés; N=168

28. abra

Hazas-/élettarsak korcsoportok szerint

0,4%

B 30 &v alatti
E 30-39 éves
M 40-49 éves
W 50-59 dves
60 év felotti

Személyes kérdezés; n= 228 (75 esethen nincs hazastars)

29. abra




Faggelék

Hazas-félettarsak korcsoportok szerint
0

]
0,7%

& 30 év alanti
& 30-29 éves
H 4043 éves
& 50-59 dves
o 50 &y feletti

& Nincs valasz

Postai kérdezés; n= 276 (82 esetben nincs hazastars)
30. abra

Hazas-/élettarsak legmagasabb iskolai
végzettsége

0.4% 3.5%

@ Kevesebb, mint nyolc altalanos
B Nyolc dltalanos

M Szakmat add kbzepfoku

B Erettségit ado kizépfoku

@ Faiskolai diploma

H Egyetemi diploma

Szemaeélyes kérdezes; n= 228

31. abra
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Hazas-/élettarsak legmagasabb iskolai
végzettsége

W Nyolc dltalanos

o Szakiskola

o 5zakmidt ada kbzepfoka

@ Erettségit add kozépfoka

H Falséfoka (féiskolaifegyetemi)

Pastaikérdezés: n= 276

32. abra

Hazas-/élettarsak jelenlegi vagy utolsd
foglalkozasa
021% B Segédmunkas
B Betanitott munkias
B Szakmunkis
M Fizikai kisiparos, gazdalkodd
B Alsoszintd vezetd, mivezetd, technikus
H Beosrtott szellemi dolpozd
© 5zellemi szabadfoglalkozasi
B Felsd vagy kdzépvezetd
u Egyénivillalkozd
EVaillalkozas tulajdonosa, résztulajdonosa
u Egyébvalasz

Sremélyes kérdesés; n=224

33. abra




Faggelék

Hazas-/élettarsak jelenlegi vagy utolsé foglalkozasa

1361% 2%
) | MNem volt még foplalkozisa

W Segédmunkas

E Betanitott munkas

B Szakmunkds

H Fizikai kisiparos, gazdilkodd

M Alsdarinta vezetd, mibvezeld, technikug
& Beosziott szellemi dolgozd

B Szellemi szabadfoglalkozdsd

H Felsd vagy kbzdpyezetd

| Egyénivillalkozd

B Vallalkozas tulajdonosa, resztulajdonosa
E Nincsvalasz

Postol kérdezés; n=275

34. abra

Hazastarsa/élettarsa hany orat toltott a malt
honapban keresé munkaval egy atlagos hétkdznap?

H Mapi 1-2 drat
H Napi 3-4 drat
H Mapi 5-6 drat
B Napi 7-8 drat
H Tobbet

M Nings hazastarsa/nem valaszol

Postal kérdezes; N=358

35. abra
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Feln6tt kora autizmussal él6k jelenlegi
vagy legutobbi foglalkozasa

H Nem volt még foglalkozasa
W Sepédmunkas

e Betanitott munkés

M Szakmunkds

H Nincs valasz

18 dves ¢s annal ldGsebbek kareben;
Postai kérdezés; N=86

36. abra

Az Onok haztartisa mennyi pénzbél gazdalkodik

egy honapban?
Mem tudja/nem vilaszol
600000 ft folott
S00000es 600000 Ft kozitt
400000 é5 S00 000 Ft kozdtt

300000 &5 400 000 Ft kozdtt

200000 es 300000 Ft koot

100000 ¢s 200000 Ft kézott

Postoi kérdezés; N=358 00 50 100 150 200 250 200 2350 400 450 500

37. abra
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Faggelék

Ertékelje csaladja anyagi helyzetét 1-5-ig iskolai
osztalyzatokkal!

2% o

L

| 1 - elégtelen
H ?-elégsépes
H - kozepes
Ea-j6

M 5= kitding

Postai kérdezés; N=358

38. abra
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Az Onok csaladdja hany négyzetméteren éI?

W 20-50
@51-75

B 76100
| 101-125
E126-150

H afdlott

Postol kérdezés; N=350

41. dbra

N (elemszam) | Minimumérték | Maximumérték Atlag Szorés

Minta tipusa | Postai | Személyes | Postai | Személyes | Postai | Személyes | Postai | Személes | Postai | Személyes

Negyzetméter/ 505 | 319 | 5 10 | 200 | 80 | 232 | 239 | 144 | 94

f6

Az Onok
csaladja hany | 350 310 20 25 300 250 81,7 88,8 34,9 34,8

nm-en él?

42. dbra
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