ACTA SANA

Gondozas és prevencidé az autizmussal é16 gyermeket neveld csaladok korében

(doktori értekezés tézisei)

Dr. Tobak Orsolya
Pécsi Tudomanyegyetem Egészségtudomanyi Kar
Egészségtudomanyi Doktori Iskola
e-mail: tobako@etszk.u-szeged.hu

Bevezetés

Hazankban az értelmi fogyatékosokkal, autistidkkal szemben rendkiviil sok elitélet és sztereotipia €l,
melyeknek hétterében éltalaban a tdjékozatlansig és a toliikk vald félelem all. A tarsadalomtudoményok
egyik fontos tapasztalata, hogy a kialakult negativ attitlidok gatoljadk az egyiittmiikédést. Fontos, hogy
els6dlegesen a segitd szakember hozzaallasat valtoztassuk meg, amely magaval hozhatja a sziikebb €s
tagabb kornyezet pozitiv viszonyuldsat a fogyatékkal €16k felé.

Ezen problémak megoldasara az elmult 10-15 évben voltak torekvések. Fogyatékkal €16k érdekeit védo
jogszabaly sziiletett, szdmos érdekvédelmi szervezet miikddik, egyre nagyobb teret kap az integracié. A
kozvélemény azonban még gyakran elzarkozik a fogyatékos gyermeket neveld csaladoktol, az aktiv segitd
attitiid a népesség tulnyomo részében még nem jellemzo. A fogyatékkal €16k jelen vannak a tarsadalomban,
de mas és mas viszonyulast tapasztalhatunk a kiilonboz6 fogyatékossagi csoportok irant. Jelen kutatas az
autizmussal €16 (pervaziv fejlodési zavar) gyermekek mindennapijait kivanja bemutatni. :

A Magyarorszagon €10, autista gyermeket nevel6 csaladok demografiai adatainak titkrében fény deriil a
megoldasra vard problémakra. Vélaszt kapunk a megkiilonboztetés okaira, modjara, gyakorisagara, helyére.
Megfogalmazasra keriilnek azok a szociodemografiai jellemzOk, amelyek negativ modon befolyasoljak a
gyermek allapotanak silyossagat. Korvonalazodik egy szocidlis halod, megtudhatjuk, kik tdmogatjdk a
csaladokat, és milyen terheket kell egyediil hordozniuk. A vizsgalat kapcsan képet kaphatunk arr6l, hogy
milyen segitséget tudunk nyujtani az egyén, a kozosségek €s a tarsadalom szintjén.

A bevezetésben leirtak és a szakirodalom attekintése utdn a koévetkez6 kutatisi problémait fogalmaz-
tam meg:

Milyen tényezék befolydsoljak az autizmussal élé gyermeket neveld csaladok tarsadalmilag hdtranyos
helyzetét?

Célkitiizések
A kutatasi probléma megvalaszolasara az alabbi kutatasi célokat tiztem ki:

Feltarni a tarsadalom feldl érkez6 kirekesztés okait és azok befolyasolo tényezait.
Leirni, mely tényez6k ndvelik az autista gyermeket neveld csaladok esélyegyenlotlenségeit, illetve
fokozzak a tarsadalmi hatranyokat. '

e Feltami az autizmussal €16 gyermeket neveld csaladok szociodemografiai helyzetét, valamint a sziilok
kozotti kapesolati halot.
Feltarni a csaladon beliili és kiviili tAmogatd kdrnyezet lehetdségeit, erfsségeit €s a hidnyossagait.
Vizsgélni milyen médon javithaté a korai felismerést kovetd mieldbbi diagnosztizalas, és ebben
milyen szerepe lehet a védéndnek.
Vizsgalni az egészségiigyi, szocialis és oktatasi intézmények elérhetéségének regionalis megoszlasat.
Osszegytijteni a védéndi ellatassal kapcsolatos problémékat, elvarasokat, feladatokat.

Hipotézisek
A kutatasi célok, a kovetkezd hipotézisek mentén keriilnek megvalaszolasra.
1. A tirsadalombdl valo kirekesztést tapasztalja az érintett csalddok legalibb 50%-a, melyet befolyd-

solnak a kivetkezd faktorok: telepiilés, sziild iskolai végzettsége, sziild életkora, csalddi dllapot, egy
Jore juto jovedelem, munkaerd-piaci helyzet, gyermek életkora, gyermek dllapotanak sulyossdga.
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2. Az autizmussal élé gyermeket nevelé csalidok elszigetelddnek, kozvetlen tdrsas kapcsolataik
besziikiilnek, ennek kovetkeztében egyediil maradnak a specidlis gondozdst igénylé gyermekkel, -
csak onmagukra, sziilotdarsra szamithatnak, ami hatdssal van a sziilopdr kohéziojdra is.

3. Az autizmus korai tiineteit, a fejlodésbeli anomdlidkat a sziilok ismerik fel, melyet a szakemberek
tilzonak tartanak, vagy nem ismerik el, ennek kivetkeztében a felismerés és diagnosztizdlds kizétt
2-3 év telik el.

4. Az autista gyermeket neveld csalddokndl a stulyossdg megitélését a kivetkezd tényezok hdtrinyos
modon befolydsoljik: a csaldd szocwdemograf ai helyzete, a gyermek életkora, csalddtagok egész-
ségi dllapota, intézményi elldtds.

5. Feltételezem, hogy elsdsorban a Kozép-Magyarorszdgi régioban és a vdrosokban élnek az autiz-
mussal érintett csaldadok, mivel ez a teriilet jobb intézményi (egészségiigyi, szocidlis és oktatdsi)
ellatottsdggal rendelkezik.
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6. A védondk gyakorlati tapasztalataik alapjdan szereznek informdciokat az autizmussal élokrol, mert a
képzés, tovibbképzés sordn nem kapnak megfeleld, specidlis ismereteket, hogy a problémadt kezelni
tudjak.

Vizsgalati médszerek, eszkozok

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

A kvantitativ adatgytijtés (A kutatas) a Jelenkutatd Intézet altal végzett Orszagos Autizmus Kutatasanak
részadatait tartalmazza, mely egyszerii tervezett mintavétellel, tobblépcsés metodussal tortént. Ennek
soran, elsé 1épcsoben kivalasztasra keriiltek az Autistik Orszagos Szdvetsége (a tovabbiakban: AOSZ) és
a tagszervezetei (melynek teljes tagsdga bekeriilt a mintaba, vagyis teljes korii volt a lekérdezés). Masodik
lépcsbben rajtuk keresztiil jutottak el az érintett csaladokhoz, akiket postai uton kikiildstt kérdéivekkel,
valamint kérdezdbiztosok segitségével, adatlapokkal kerestek meg.

Postai ton 358 vizsgalati kérdSiv keriilt kikiildésre, a kérdezd biztosok 312 csalddot kerestek fel.
Valamelyik modon sor keriilt minden szervezethez tartézé csalad megkeresésre, a kitdltési arany ezen
beliil 100 %-os volt. Ezen adatokbol sajat elemzésem soran a 0- 18 év kozotti minta adatait hasznaltam fel
(276 f0).

Az ,A kutatds” kérd8ivét a Jelenkutatd Intézet vezetésével egy szakértéi csoport allitotta dssze. A
vizsgalatra a sziikséges engedélyek birtokaban, az adatvédelmi szabalyok megtartdsa mellett keriilt sor. A
postai Uton kikiildott kérddiv a sziir6kérdést kovetden, nyolc nagy egységet tartalmazott. A sziir6kérdésre
azért volt sziikség, hogy kizarolag azok keriiljenek bele a mintaba, akik rendelkeznek az autizmus diag-
ndzisaval.

A kérdbivben kifejtett témakorok az aldbbiak voltak:
e diagnozistorténet
problémak, tapasztalhato tiinetek
intézményhasznalat, informacifszerzés
egészségi allapot a csaladban
csaladi kapcsolatok, feladatmegosztas
munkavallalas, munka-er6piaci helyzet
e jovedelem, anyagi helyzet
¢ demografia, haztartas

Az A kutatas” soran kitoltott kérd6ivek altalanos kit6ltési kontroll ala keriiltek. Az adatok rogzitése
az SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) for Windows 17.0 statisztikai programcsomag segit-
ségével, leird statisztikai modszerek alkalmazasaval tortént. A frekvencidk meghatarozasat kovetden a
valtozok kozotti kapcsolatok mérésére Chi -négyzet teszt, és logisztikus regresszié kertilt alkalmazésra.

A kvalitativ adatgyjtés (B kutatas) - a szakért6i minifékusz - esetében elsddleges c€l volt, hogy minél
tobb teriilet képviseldi megszolalhassanak, €s elmondjak véleményiiket az autizmussal kapcsolatosan. A
csoportok dsszeallitasanal fo6 szempontnak tartottam, hogy homogeén €s heterogén csoportok is kialakitisra
keriiljenek. A homogén csoport kivalasztasa a hipotézisek tiikrében egyértelmii volt. Mindenképpen sziik-
ség volt egy sziil6csoportra, valamint egy védénéi csoportra. A heterogén csoportba olyan szakembereket
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vontam be, akik taldlkoznak autizmussal €16 gyermekekkel, csaladdjaikkal, rész vesznek a gondozasukban,
fejlesztésiikben, terdpiaban. Igy a szakmai csoportban részt vett gyégypedagdgus, pedagdgus, pszichiater,
védond. A ,,B kutatas” esetében interjuvazlat kidolgozasa tortént. A kérdéskatalogus négy nagy teriiletet
olelt fel. Ezek a kovetkezok: bevezetés, bemutatkozas, asszociacid, autizmus témakére. Az utolso rész 7
6 kérdéscsoportot, témakort tartalmaz, a fogyatékossag fogalmatdl egészen az autizmussal €16 gyermekek
JOovOképéig.

Eredmények

Kutatdsaim eredményeit §sszegezve a hipotézisek tiikrében a kovetkezd megallapitasokat tehetjiik.

1. A tirsadalombdl valo kirekesztést tapasztalja az érintett csalddok legaldbb 50%-a, melyet befolyd-
solnak a kivetkezd faktorok: telepiilés, sziilé iskolai végzettsége, sziild életkora, csaladi dllapot, egy fire
Jjuto jovedelem, munkaerd-piaci helyzet, gyermek életkora, gyermek dllapotinak sulyossdga.

A kutatas eredményei alapjan az autista gyermeket neveld csaladok hatranyos helyzetiiek. Alacsonyabb
iskolai végzettséggel rendelkeznek, falvakban élnek, és még a munkaerdpiacrdl is kiszorulnak, éppen az
el6z6 két tényez6 miatt. Ebbol addddan alacsonyabb jovedelemmel rendelkeznek, azonban kiadasaik foko-
zatosan nének, az autista gyermek ellatasaval, gondozéaséval dsszefliggésben.

Szociodemografiai helyzetiiket vizsgalva elmondhatd, hogy a kérddivet kitoltd sziilok elsdsorban
a kozép-magyarorszagi régidban élnek, a dunantili régiok alul reprezentaltak. A csalddok elsdsorban
varosokban laknak. Nemenkénti eloszlasban a fitk aranya kozel négyszerese a lanyokénak. A sziilok
atlagéletkora 38,5 év. Csaladi éallapotukat tekintve 73,4% héazastarsaval egyiitt neveli gyermekét. A gon-
dozok iskolai végzettsége magasabb, mint a népesség atlagaban, 30% a diplomasok ardnya. A véltozokat
osszevetve, megallapithatd, hogy a gyermek ¢€letkoraval szignifikansan emelkedik a vélasok, kiilon élések
szama. (p=0,021) A sziilok életkora nagymértékben befolyasolja az egészségi allapotuk megitélését, minél
fiatalabb a sziilo, anndl tobb energidval rendelkezik, és itéli sajat egészségét jonak.

A csaladok 36%-a vélte igy, hogy érte gyermekét hatranyos megkiilénboztetés, ezek kozott emlitik az
intézménybdl vald eltanacsolast (35%), a pedagdgus nem megfeleld hozzaallasat (31%), az ellatds megta-
gadasat az egészségiigyi intézményekben (29%).

A tarsadalmi hatranyok megjelenését a fent emlitett tényez6kon kiviil befolyasolja a csaladok munkerd-
piaci helyzete. A megkérdezett sziilok 45%-a jelenleg dolgozik, erdsitve ezzel a csaldd anyagi helyzetét,
sajat onértékelését. Azonban a vizsgalatba bevont sziilok 38%-a volt mar élete soran munkanélkiili, akik
elsdsorban falvakban lakok koziil keriilnek ki. Azok a sziilok, akik jelenleg nem dolgoznak, szeretnének
munkaba allni, de gyakran elutasitjak Oket, mivel gyermekiik allapota miatt csak részmunkaidds allast
tudnanak vallalni.

A csaladok jovedelmi helyzetét vizsgalva, az egy fore jutd jovedelem atlagosan (48,4%) 35-55 ezer
forint k6z6tt van. Szignifikans kapcsolat irhato le a jovedelem és az anyagi helyzet megitélése kozott, a
sziil6k realisan latjak anyagi helyzetiiket. (p=0,000) A jovedelmi viszonyokat erdsen befolyasoljak az adott
csalad tobblet kiadasai (kozlekedés, gydgyszerek, fejlesztés, gyermekfeliigyelet stb.).

Elsé hipotézisem tehdt igazoldst nyert, miszerint a fent emlitett demografiai valtozok hatéssal vannak
a szegregaciora, igy az érintett csaladok tobb, mint 50%-a meggéli a tarsadalmi kirekesztettség érzését, egy
vagy tobb teriileten.

2. Az autizmussal élé gyermeket neveld csaladok elszigetelodnek, kozvetlen tdrsas kapcsolataik
besziikiilnek, ennek kivetkeztében egyediil maradnak a specidlis gondozdst igénylo gyermekkel csak
onmagukra, sziilotdrsra szamithatnak, ami hatdssal van a sziilopdr kohézidjdra is.

A kirekesztés mellett, ami feléjiik irdnyuld megnyilvanulas, tapasztalhatdo az elszigetelodés is,
aminek mar 6k maguk is tevékeny részesei. Az érintett csalddokon is mulik, hogy ez bekovetkezik-e. Az
elszigetel6dés jelentkezik a tarsas kapcsolatokban is, melyek besziikiilnek. Beigazolddott az az allitdsom,
hogy az autizmussal él6 gyermeket neveld csaladok kiils6é kapcsolatai nagyon behataroltak. A csaladok
70%-a nem kap a komyezetében segitséget. A gyermek allapota, viselkedése miatt az addigi baratok
elmaradnak, csak a sziik csaladra szdmithatnak. A gondozassal kapcsolatos feladatok nagy terhet ronak a
csaladtagokra, ezért kevés idejilk marad egymasra, igy a kozosen eltoltott rovid id6 atértekelodik, a kozos
csaladi programok fontos szerepet kapnak. A sziildk elsdsorban és kizarélagosan a csaladtagoktdl, tobbi
gyermektdl, esetlegesen a nagysziilokt6l varhatnak, és kapnak segitségét a gyermek ellatasaban.
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Az autizmussal érintett csaladok kapcsolatat vizsgalva elmondhat6, hogy csupan 4%-uk kapott,
és 12%-uk adott sorstarsainak segitséget. Gondolhatunk itt a kdzvetlen segitségnytijtason tul a kézésen
szervezett beszélgetésekre, kirandulasokra, sziilécsoportok megalakulasara. A fenti eredményt befolya-
solhatja, az autista gyermeket neveld csalddok egymastdl valod foldrajzi tadvolsdga, ismerethianyuk, az
elszigetelodésiik. Azonban azt is latni kell, hogy éppen ezen csaladok azok, akik magasabban kvalifikaltak,
tagjai valamely egyesiiletnek, szervezetnek, mégsem tudjak egymast elérni.

Masodik hipotézisem beigazolodott, az érintett csaladok elszigetelddnek, 80%-ban csak a hazastarsra
szamithatnak. Védonokeént ezért feladatunk, hogy megelézziik ezen csaladok elszigetelddését, segitve ket
abban, hogy megtalaljak a sortarsaikat, valamint t6bb érintett csalad esetében a védoéné is szervezoje lehet
egy sziilécsoportnak.

3. Az autizmus korai tiineteit, a fejlodésbeli anomdlidkat a sziilok ismerik fel, melyet a szakemberek
tulzonak tartanak, vagy nem ismerik el, ennek kivetkeztében a felismerés és diagnosztizdlds kozott 2-3
év telik el.

Hipotézisem mindkét dllitdsa igazolast nyert, mert a kutatas eredményeibdl lathatd, hogy az esetek
76%-aban a sziilok észlelik az elsd tiineteket. Az is igazolddott, hogy az esetek 70-80%-aban minimum 2
¢év biztosan eltelik a felismerés és a diagnozis k6zott. Ezzel késik a fejlesztés — méar nem beszélhetiink korai
intervenciordl sem- rontva a gyermek beilleszkedésének esélyét is. Az els6 észlelok legnagyobb aranyban
a sziilék voltak, a szakorvosok, védéndk csak az esetek 4%-aban.

Gyakran a sziilok mar korabban észlelik a tiineteket, azonban a szakemberek ,.tanacsara” még varnak,
ami késlelteti a fejlesztés megkezdését is. Az elsé orvoshoz fordulastdl a diagndzisig hosszi és rogos
ut vezet. Az eredményekbdl lathatjuk, hogy minél fiatalabb a gyermek, vélhetGen annal jellemz6bbek a
tiinetek, igy révidebb ido telik el a pontos diagndzis megadasaig. Ennek oka kereshet6 a tiinetek speci-
ficitasdban. Elfogadhatjuk azt, hogy az autizmus medicinalis megkdozelitése tag keretek kozott mozog,
nehezen diagnosztizalhat6, ezzel azonban nem magyarazhatd a diagnézisig tartd hosszi és gyotrelmes
varakozés. Az is gyakran elfordul, hogy a sziilé nem ért egyet az elsé szakvéleménnyel, és masik szak-
orvost, bizottsagot keres (60%).

Védondként feladatunk a korai tiinetek felismerése, vagy a szild jelzése esetén a gyermek megfi-
gyelése. Amennyiben a védono is észleli az eltérd fejlodés jeleit, azonnal jelzéssel él a hazi gyermekorvos,
vagy a gyermek héaziorvosa felé, valamint timogatja a szakorvosi vizsgalatot is. Segiti a sziiloket abban,
hogy mely intézményekben végeznek diagnosztizald vizsgalatot, és tajékoztatja 6ket arrol, oda hogyan
tudnak eljutni. '

A szoros nyomon kovetéssel, az esetek tobbségében leroviditheté az idd a pontos diagnézisig, és a
fejlesztés megkezdéséig. Emellett a védéndnek nem csupan informacidval kell segiteni a csaladot, hanem
ért6 figyelemmel érzelmileg is tdmogatni. _

Minél korédbban torténik meg a diagnosztizalas, annal hamarabb elkezdddhet a fejlesztés, ha van
megfeleld intézmény. A védond lehet az az egészségiigyi szakember, aki folyamatosan ,,része a csalad
mindennapjainak”, és Gtmutatéast tud nyujtani a teriileten mikodoé specialis, korai fejlesztést végz6 intéz-
mények munkajarol.

A vizsgalatba bevont csalddok kozott is kimutathatd, hogy magasabb iskolai végzettséggel ren-
delkeznek, jobb anyagi koriilmények kozott élnek, mint magyar népesség atlaga. Ebbol adoddan elgon-
dolkodtatd, hogy a szegényebb, kevésbé tajékozott sziildk gyermekei — segitség nélkiil — eljutnak-e a
megfeleld ellatdsig. A megismert adatok alapjan elmondhatd, nem minden esetben kapjak meg ezek a
gyermekek a megfelel6 ellatast. '

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

A viselkedési zavarok koéziil meg kell emliteni az indulatos viselkedést (69%), a dithroham jelentkezését
(75%), sztereotip mozdulatokat (83%), megrogzott szokasokat. A vizsgalatban részt vevok korében nem
jellemz6 a ,,masok el6tt kinos viselkedés™ és az onkarosité magatartas sem.

Az autizmussal €16 gyermekek Ondllosagat vizsgalva bizonyos teriileteken (tisztalkodas, 6ltozkodés,
taplalkozas), elmondhaté, hogy igényelnek kisebb segitséget. Atlagosan 1-2 év elmaradasban vannak
egészséges tarsaikhoz viszonyitva a fenti sziltkségletek kielégitése terén. Azonban ezekben a funkciokban
jol fejleszthet6ek, ha nincs egyéb tarsult betegség. Ez a mindennapokban a sziilé szdmara azt jelenti, hogy
nem tudja magara hagyni gyermekét, sem a lakasban, sem utcan, sem a kézlekedésben. Biztositani kell
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szaméra valamilyen szintii feliigyeletet, amit az 4llapot sulyosséga hatéroz meg. Nagy sziikség van az
ellato intézményekre — nappali vagy bentlakasos — amelyek kicsit tehermentesitik a csaladot, lehetdséget
adnak arra, hogy munkat vallaljanak.

4. A vizsgdlatba bevont csalddokndl a sulyossdg megitélését a kovetkezd tényezok hdtranyos modon
befolydsoljdk: a csaldd szociodemogrdfiai helyzete, a gyermek életkora, csalddtagok egészségi dllapota,
intézményi elldtds.

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

Negyedik hipotézisem igazolast nyert, mert az allapot sulyossdganak megitélését az alabbl tényezOk
hatdrozzak meg szignifikansan, novelve a sulyos kategoridba keriilés esélyét. A valtozdk dsszevetésébol
kideriil, hogy minél fiatalabb a sziild, annal val6sziniibb, hogy enyhének itéli gyermeke problém4jat
(p=0,009). A gyermek allapota negativan befolyéasolja a sziil6 sajat egészségi allapotdnak megitélését is
(p=0,000), a sulyos tiinetek a sziiloknél is fizikalis, vagy lelki panaszokat okoznak, ami hatassal van a sziil6
szubjektiv jol 1étére is. Minél idésebb gyermeket vizsgalunk, annal valosziniibb a viselkedési problémak
(p=0,022) és a beszédzavarok megjelenése is.

Logisztikus regresszioval vizsgalva a valtozok kozotti osszefliiggést, lathatjuk, hogy szignifikdnsan
ndveli az autizmus stlyossaganak megitélését a sziiléi életkor (p=0,001), a sziilék iskolai végzettsége
(p=0,022), valamint az egészségi allapotuk (p=0,003). A gyermek viselkedése, €s a sziikségletek terén
mutatott 6nallésaga nem csupan hatdssal van az allapot megitélésére, hanem a viselkedés 13,6%-ban, az
onallosag pedig 11,7%-ban meghatarozza az allapotot.

5. Feltételezem, hogy elsosorban a-kiézép-magyarorszdgi régioban és a vdarosokban élnek az autiz-
mussal érintett csaladok, mivel ez a teriilet jobb intézményi (egészségiigyi, szocidlis és oktatdsi) elld-
tottsdggal rendelkezik.

Az intézményi ellatds meghatarozo része az autizmussal €16 gyermeket neveld csaladok mindennap-
jainak.

A vizsgalatban részt vevo gyermekek 90%-a jar valamilyen intézménybe. Az intézménytipusokat vizs-
galva szines képet kapunk, taldlkozhatunk a korai fejlesztén az 6vodan, specialis autista csoporton at a
kozépiskolaig. Gyakran el6fordul az intézményvaltas, mert a sziilok a legmegfeleldbb intézményt keresik
specialis igényii gyermekilk szdmdra. Az egyes intézménytipusokban kiilénbdz6 idStartamot téltenek a
gyermekek amit befolyasol az életkoruk és az éllapotuk is
A gyermekek fele (57%) 30 percen beliil megkozelithetd intézménybe jar, még 10%-uk egy oranal tobb

1d6t tolt utazassal. Ezeket a tavolsagokat legtobbszor autdval, vagy gyalog kénytelenek megtenni, mert
az autista gyermekek tobbségével nem tudjak hasznalni a tomegkozlekedést. Ennek leggyakoribb oka,
hogy nem szeretik a tomeget, valamint a viselkedési problémak is halmozottan jelentkeznek egy uj szi-
tuacidban.

A megkérdezett sziilok 90%-a teljesen, vagy tobbnyire elégedett a gyermeke szamara vélasztott intéz-
ménnyel, annak pedagoégiai programjaval, targyi felszereltségével, sziilok - gyermekek - pedagdgusok
egyuttmilkodésével. Egyetlen hidnyossagként a pedagogus specidlis felkésziiltségét emlitik a sziil6k.

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

" Otodik hipotézisem részben igazolddott, a csaladok regionalis elhelyezkedésére és a telepiilés szerkeze-
tére vonatkozd allitdsok alatamasztast nyertek az adatokbol. Az intézmény tipusa kézvetve hatdssal van
arra, hogy a sziil6 mennyi id6t t6lt otthon gyermekével, mert minél kevesebb id6t van az intézményben a
gyermek (ezt az allapota is befolyasolja), annal t6bb id6 jut az otthoni k6zos fejlesztésre, programokra. Ez
azonban befolyésolja a sziilék munkavallalasat is, minél kevesebb idot tolt a gyermek az iskoldban, annal
valosziniibb, hogy a sziil6 csak részmunkaidét tud vallalni.

Ezek alapjan megallapithato, hogy sziikség van orszagos szinten jol mukodo napkdzi-otthonos, vagy
heti bentlakésos intézményekre, azok fejlesztésére, a szakember szam bovitésére. Ezek mellett az intézmé-
nyek mellett a sziildk képesek lesznek munkét vallalni, ezzel javul anyagi helyzetiik, tarsas kapcsolataik
kitagulnak. Tovabbi elénye, hogy a gyermekek az allapotuknak megfelelé specidlis fejlesztést kapjak,
talalkoznak kortarsaikkal. Mindezen pozitiv tényezok mellett megmaradnak a csaladban, erdsodik az
érzelmi kotelék a sziilo és a gyermeke kdzott, valamint a csaladi harménidra is jotékony hatasa lesz.
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e 7

6. A védonok gyakorlati tapasztalataik alapjan szereznek informdciokat az autizmussal élokrol, mert
a képzés, tovdbbképzés sordn nem kapnak megfelelo, specidlis ismereteket, hogy a problémadt kezelni
tudjdk.

Utolso hipotézisem megvalaszoldsara a kvalitativ adatgyiijtés alapjan keriilt sor. A sziilék jonak itélik
a véddndjiikkel valdé kapcsolatukat, abban az esetben, ha az még rendszeres. Tébb esetben eléfordul,
hogy a véd6n6 nem tud segitséget adni a csalddnak a gyermek gondozasaban, fejlesztésében. Ennek oka a
védéndk megfogalmazasa alapjan, hogy a foiskolai képzésiik soran nem kapnak elegendd ismeretet, csak
érint6legesen hallanak az autizmus kérdésérol.

A jelenlegi halétervben szabadon valaszthat6 kurzus a fogyatékkal él6k véd6ndi gondozasa, melynek
keretében 2 orat tudnak az autizmus tiinettanaval, gondozéasaval foglalkozni a hallgatok. A gyakorlatok
soran is csak kevés esetben fordul eld, hogy autista gyermekkel talalkoznak.

fgy a védéndk leggyakrabban csak munkajuk sordn szembesiilnek el8szor az autizmus tiineteivel,
és magukra vannak utalva a probléma megoldasaban. Vélhetden ez is oka lehet annak, hogy ritkdbban
latogatjék ezeket a csaladokat, mert nem tudnak konkrét segitséget adni a sziiloknek. Ezek alapjan elmond-
hatd, hogy sok megoldatlan feladat van a védon6i gondozas ezen teriiletén.

Kovetkeztetések

Az értekezés fent bemutatott eredményekbdl is egyértelmiivé valt a korai sziirés sziikségessége,
mely mar az Orszagos Autizmus Stratégia is megallapit, kiemelve az M-Chat' kérdSiv alkalmazasénak
jelentdségét.

A korai sziirés legfobb céljaként a kovetkezdket emliti a Stratégia: ,,A korai felismerés célzott korai
beavatkozashoz vezet, s ennek hatasara az autizmussal €16 gyermekek nagyobb eséllyel vehetnek részt
tamogatott integracidban, képességeiket, életmindségiiket tekintve jelentdsebb javulas varhato. A korai
sziiréshez elsddleges fontossagu, hogy a gyermekorvosok és védéndk tdjékozottak legyenek, mind az
autizmus spektrum zavarok korai jeleivel, mind a sziikséges teendbkkel (pl. megfelelé szakemberhez
iranyitas) kapcsolatban.”? Feladatként megfogalmazodik korszerii sziirGtesztek kidolgozédsa és tovabb-
képzések inditasa az alapellatasban dolgozok részére. '

A Stratégidban megfogalmazottak megvaldsitasa a jovOben rank varo feladat, melyhez tovabbi segitsé-
get nytjthat a 2012. juniusaban megjelent, oktéber 1-t51 beinditasra keriilt TAMOP 6.1.4. Koragyermekkori
(0-7 év) kiemelt projekt. Ennek célja a 0-7 éves korii gyermek egészséges életkezdetének és sikeres
iskolakezdésének tdmogatasa a gyermekek fejlodésének nyomon kovetésével, a benniik rejlé készségek
kibontakoztatasanak el8segitésével, a fejlodési rizikotényezok feltarasaval, valamint az eltérd fejlodést
mutaté gyermekek kisziirésével, az egészségligyi alapellatasban.

A projekt célja, olyan egységes, korszerli ismeretek és modszerek kidolgozasa, melyek névelik
az alapellatasban dolgoz6 szakemberek munkdjanak hatékonysagat, valamint a sziilék gyermekiik
fejlodésével, gondozasaval kapcsolatos tudatossagat.

A disszertaci6 zéarasaként a teriileten dolgozdé védondk szamara megfogalmazasra keriilt szakmai pro-
tokoll javaslat, amelyben megfogalmazott feladatok 6sszhangban allnak a fenti palyazat célkitlizéseivel.

Ezek a kovetkezok: A fejlodés nyomon kovetése, az eltéré fejlodés felismerése, a veszélyeztetd
tényezOk felismerése, a tennivaldk kijelolése, valamint a prevencié megujitasa.

A kapott eredményekkel a célunk, hogy kialakuljon egy ellatasi protokoll, melynek fontos részét képezi
a korai intervencio, majd erre épitkezve egy orszagos szinten miikodo ,,els6 sziir§”-szint feltételrendszere,
melynek megvalodsitasaban aktiv résztvevok a védonok.

Osszegzés

Mara eljutottunk odaig, hogy az autizmus nem csak egy egyéb fogyatékosséagi kategoria, hanem kiilon
csoportban emlitik, sajat BNO kdéddal. Kutatdsom kezdetén a szakemberek koziil még csak kevesen
ismerték az autizmust, ma ez mar egyre ismertebb korkép. A civil szervezetek miikodésének hatdsira a
tarsadalom tagjainak tajékozottsaga is fokozatosan boviil. Aprilis 2. az autizmus vildgnapja lett, igy ezaltal

1  Robins, D.L. et al. (2001). The Modified Checklist for Autism in Toddlers: an initial study investigating the
early detection of autism and pervasive developmental disorders. Journal of Autism and Developmental Disorders
31(2). pp.131-144.

2 Orszagos Autizmus Stratégia 2008-2013.
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is egyre szélesebb korben valik ismertté ez a betegség. A probléma kiemelt jelentdségét mutatja, hogy
2012 szeptemberétdl a Barczi Gusztadv Gyogypedagogiai Tanarképzo Foiskolan vélaszthat6 szakirany az
autizmus a gydgypedagogus hallgatok szamara, ami reményt ad arra, hogy a névekvo szami diagnosztizalt
autista gyermek ellatasa javulni fog a jov6ben.

Védondkeént a kutatasi eredményekbol megismerhetjiik az érintett gyermekek mindennapjait, a csala-
dok problémait, a ,,talélési” technikakat, lathatéva valnak az eléitéletek okai, gyakorisaguk. Mindezekben
tdmogatoként allhatunk a szillok mellett, biztositva szamunkra azt a megértd, elfogadé kérnyezetet, amit
sokszor az egészségiigyi, szocidlis és oktatasi ellatas terén nem tapasztalhatnak meg. A legfobb felada-
tunk mégis az, hogy prevencids szakemberként az elsOk legyiink a tiinetek felismerésében. Ehhez probal
hozzajarulni a disszertacioban megfogalmazott szakmai irdnyelv, melyben részletes leirast talalhatunk
az autizmusrdl, tiinettanrol, diagndzisrdl, kezelésr6l, gondozasrdl, valamint melléklete tartalmazza azt
a kérdbivet, amit mar tobb nyugat-eurdpai orszagban alkalmaznak. Jelenleg ennek a kérddivnek csak a
forditasa érhetd el magyar nyelven, adaptacidja hazai viszonyokra még nem tortént meg. Tovabbi céljaim
kozott szerepel a korai intervencio, a kérddiv adaptaldsa altal, és annak teljes korii bevezetése a védon6i
gyakorlatba.

Irodalomjegyzék

A DISSZERTACIOHOZ KAPCSOLODO PUBLIKACIOK

Folyoirat cikkek: :
Tobak Orsolya: A fogyatékosok gondozdsanak egészségiigyi €s pedagdgiai dimenzidi a védondi
tevékenység tiikrében. Acta Sana II. évfolyam 2007/1 szam
Tobak Orsolya: A védond szerepe a fogyatékosok egészségfejlesztésében - The role of the health
visitor in the health promotion of disabled people. Egészségfejlesztés 2008/1 szam
Tobak Orsolya: A fogyatékossag fogalmanak megjelenése a kiilonb6z6 korokban, és tudomany-
terilleteken. Acta Sana IV. évfolyam 2009/1 szam
Orsolya Tobak, Monika Balogh, Kinga Lampek dr: The nursing options of health visitors in
families bringing up children with autism in Hungary. New Medicine, vol. 14. (2011/ 1)
Orsolya Tobak, Moénika Balogh, Kinga Lampek dr: The analisys of the syndroms appearing
among children living with autism in Hungary. HealthMED Journal Vol.5 No.6 — Suppl.1.
Tobak Orsolya, Balogh Moénika, Lampek Kinga dr.: Az autizmussal él6 gyermeket neveld
csaladok tarsas kapcsolatainak alakulasa a kutatdsi eredmények tiikrében. Egészségakadémia,
2011.2. évf4. sz.

Konyvfejezet: :
Bajusz Judit — Fiedler Orsolya — Tobak Orsolya: Az egészséges csecsemd €s kisgyermek gon-
dozasa. Juhasz Gyula Kiadé, Szeged — 2009.
Véd6ndi modszertan fejezet. In: Altalanos Védéndi Ismeretek Tesztkonyv — Rantalné Szabo Marta
(f6szerk.). Medicina Kényvkiadd, Budapest — 2010.
Bajusz Judit — Fiedler Orsolya — Tobak Orsolya: Fejlédés, gondozas, taplalas gyermekkorban
Medicina Konyvkiadé, Budapest — 2012.

Magyar kongresszusi eldadasok:
Tobak Orsolya: A véd6né szerepe a fogyatékosok egészségfejlesztésében. ,,In Memorian Szél Eva”
Az egészségtudomanyért Szeged, 2006.
Tobak Orsolya: ,,Milyen a j6 védond?” — valaszok egy elégedettségi vizsgalat alapjan. Tudomany
Napja Szeged 2007. november :
Tobak Orsolya: A védon6 szerepe az autizmussal €16 gyermeket neveld csaladok életmindségének
javitasaban. Nemzetkozi Eszperant6é Konferencia, Szeged, 2010. julius
Tobak Orsolya: A védono szerepe az autizmussal €16 gyermeket neveld csaladokban Tudomény
Napja, Szeged 2010. november
Tobak Orsolya: Védonoi feladatok az autizmussal €16 gyermekek korében. Szent-Gyorgyi Napok,
Szeged 2011. november

15



ACTA SANA

Nemzetkozi kongresszusi eléaddsok:
Orsolya Tobak: Health and educational dimensions of nursing deficit people in the mirror of the
health visitor’s work. EUSUHM Congress 2007 - Tampere (Finnland)

Nemzetkozi idézhetd absztraktok
Orsolya Tobak: The Role of the Health Visitor in the Health Promotion in Hungary IUHPE Torino,
Italy, 2008.
Monika Balogh, Orsolya Tobak: The health status and health behavior of health visitor students,
based on a survey in a hungarian school of higher education. [UHPE Torino, Italy, 2008.
Orsolya Tobak: The role of the health visitor in preserving the mental hlgene in the autistic families
Toronto, Canada, 2009.

A DISSZERTACIOHOZ NEM KAPCSOLODO PUBLIKACIOK

Folydirat cikkek:
Tobak Orsolya és mt-i: Mennyire elégedett a gondozott védéndje munkajaval? Valaszok egy
vizsgalat alapjan. Védono XVI. évf. 2006/6 szam
Tobak Orsolya: A védono lehetOségei és feladatai a fogyatekosok gondozasaban — egy vizsgalat
titkkrében. Védoénd XVII. évfolyam 2007/1 szam

16



ACTA SANA

Nursing care and prevention among the families bringing up autistic children

(doctoral thesis)

Orsolya Tobak PhD
University of Pécs, Faculty of Health Sciences
Doctoral School of Health Sciences
e-mail: tobako@etszk.u-szeged.hu

Introduction

There are a lot of prejudice and stereotypes against the mentally handicapped and people with autism
in our country where ignorance and fear are generally in the background. One important experience of the
social sciences is that negative attitudes hinder cooperation. It is important to change primarily the attitude
of the professional helper which can cause positive change in the attitudes towards people with disabilities
among the immediate and wider environment.

In the past 10-15 years there have been some efforts to solve these problems. Legislation has been
protecting the interests of people with disabilities, a number of advocacy organizations work and more
and more attention is paid to the integration. The public, however often refuse the families bringning up
disabled children and active attitude to help is not typical at the vast majority of the population.

For these reasons, my goal was to explore the number of children and families living with autism in
Hungary, the effectiveness of nursing care, prejudice and discrimination coming from the social and health
services, and education have experienced by gap analysis. The problems to be solved are revealed in the
light of the affected families’ demographic data. We get answers to the reasons, the method, the frequency
and the location discrimination. The socio-demographic characteristics that may adversely affect the
child’s severity are formulated.

A social network is taking shape the supporters of the families can be known and what burdens should
they bear alone. The investigation can show a picture of how we can help as individuals, as communities
and as a society.

After setting out in the introduction and the literature review, the following research problem can be
defined:

What factors influence the situation of the socially disadvantaged families bringing up children
with autism?

Objectives

To answer to the research problem mentioned in the introduction the following research objectives
were set: '
e Determine the number of children with autism between the age 0-18 years living in Hungary
o To explore the reasons for exclusion from society and their influencing factors.
e Describe the factors that increase the disparities of families with autistic children, and improve the
social disadvantages. :
¢ Uncover the socio-demographic situation of the families raising children with autism and the network
of relations among the parents.
¢ To explore the opportunities, strengths and weaknesses of the domestic and external supportive envi-
ronment.
» Consider how to improve early dlagn051s as soon as possible after recognition, and what role a health
visitors plays in it.
e Examine the availability of regional distribution of the health, social and educational institutions.
® Collect all problems, expectations, and responsibilities in connection of the health visitor’s care.
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Hypotheses
The research objectives will be answered along the following hypotheses.
1. Atleast 50% of the affected families experience exclusion from the society which was influenced by
the following factors: settlement, education, age and marital status of the parent, income per capita,
the labor market situation, the child’s age and child’s severity. ‘

2. Families with children with autism are isolated, have fewer immediate social relations, and
consequently left alone with a child in need of special care, they can count on only themselves and
their spouse, which can affect the cohesion of the parent as well.

3. Developmental anomalies, early signs of autism, are recognized by parents considered excessive by
professionals or are not recognized by them, as a result 2-3 years are passed between the detection
and diagnosis.

4. The following factors could adversely affect the assessment of severity at families with children with
autism: the socio-demographic status of the family, the age of the children, the state of health of the
family members, institutional care.

5. I assume that families affected with autism live primarily in the Central-Hungary region and the
cities, as they have a better institutional (health, social services and education) supply.

6. The health visitors obtain information on practical experience about people living with autism
because during the education and the further trainings do not receive adequate special information
to deal with the problem.

Test methods and equipment

In order to answer the research problem, as holistic as possible, I carried out two researches (a
quantitative and a qualitative) closely related to each other. The quantitative data collection (research
“A”) contains the data of the National Autism Research carried out by the Jelenkutatd Intézet (a research
institute) that was implemented with a simple designed sampling by multi-stage method. During the
research as the first step the Autistic Association and its member organizations were selected (with a total
membership included in the sample, ie the query was comprehensive). As the second step the families
were reached through them.

358 postal examinational questionnaires were sent; the interviewers v1s1ted 312 families. During my
analysis the data of the samples between year 0-18 were used (276 people).

The questionnaire of research “A” was compiled by a group of experts with the leadership of Jelenkutato
Intézet.

The postal questionnaire contained eight large parts after the filter question. The filter question was
needed to find those who have a diagnosis of autism and put only them to the sample.

Topics outlined in the questionnaire were as follows:
¢ Diagnosis
¢ Problems experienced symptoms
e Use of institutions, obtaining information
¢ Health status in the family
¢ Family relationships, task sharing
¢ Employment, labor market situation
¢ Income, financial situation
e Demographics, household

In the case of closed questions the individual response options were numbered in the viewpoint of
categorization. Questionnaires filled during research ”A” were under general duty control. The data were
recorded using the SPSS (Statistical Package for the Social Sciences) for Windows 17.0 statistical software
package, using the methods of descriptive statistics. After the frequencies were determined measuring the
relationship between the variables. Chi-square test and logistic regresion were used. '

In the case of qualitative data collection, the expert mini-focus (research “B”), the primary goal was to
give voice to the representatives of more areas so that they can share their opinion on autism. Compiling

18



ACTA SANA

the groups the main aspect was to have both homogeneous and heterogeneous groups. In the light of the
hypotheses the selection of a homogeneous group was obvious.

A parent group and a group of health visitors were definitely needed. I was looking for those professionals
to the heterogeneous group who encounter children with autism, and their families, are involved in their
care, development and therapy. So, a special education teacher, a teacher, a psychiatrist and a health visitor
were involved in the professional group. In case of Research “B” an interview outline development was
taken place. The question catalog covers four major areas. They are as follows: opening, introductions,
association, autism topic. The last part includes 7 main groups of questions and topics which lead from the
concept of disability to the view of future of the children with autism.

Results

Summarizing my research results and taking into consideration my hypothesis, we can conclude the
followings. '

1. At least 50% of the affected families experience exclusion from the society which was influenced
by the following factors: settlement, education, age and marital status of the parent, income per capita,
the labor market situation, the child’s age and child’s severity. :

According to the research results, those families raising an autistic child are in a disadvantageous
position. They have lower qualifications, they live in villages and due to these two factors it is harder for
them to find a job. As a result, these parents have lower income but higher expenses as caring for an autistic
child is expensive.

Examining the socio-demographic situation of families raising autistic children, we can say that
parents filling out my questionnaire live mainly in the Central Hungary region, while the region of South
Transdanubia is poorly represented. Families live mainly in towns. According to sex, the rate of boys is
nearly four times higher than of the girls. The average age of parents is 38.5 years. Their marital status looks
as follows: 73.4% raise their children together with their spouse. Caregivers have higher qualifications
than the population average, the rate of parents with a college or university degree is 30%. Comparing
the variables, it can be concluded that the number of divorces and separation significantly increase as the
child gets older. The age of the parents influences their judgment on their health condition. The younger
the parents are, the more energy they have and the more they evaluate their own health satisfactory.

36% of families believe that their child has to suffer discrimination including dismissal from school
(35%), inappropriate attitude of the teachers (31%) and the denial of care in health care institutions
(29%).

The appearance of social disadvantages is influenced by — besides the factors mentioned above — the
job market situation of families. Among the parents who filled out the survey, 45% are working thus
strengthening the financial situation of the family and their own self-esteem. However, 38% of parents
have already been unemployed. These parents live mainly in villages. Those parents who are unemployed
at the moment are very keen on finding a job but unfortunately they are quite often rejected as they would
be able to have only a part-time job due to the health status of their child.

The analysis contained the financial situation of families; the average income per person (48.4%) is
between 35-55.000 HUF. A significant relationship can be pointed out between the amount of income
and the parents’ judgment of their financial situation meaning that parents are able to describe their own
financial situation as it is in reality. Finances of a family are strongly influenced by the extra costs of travel,
medicine, child development sessions and child surveillance. '

I have not found a significant connection between the severity of the child’s health status and the current
employment of parents however parents’ unemployment is influenced by the health status of the child.”

My first hypothesis is thus is being justified as the above mentioned demographic variables have an
effect on segregation. More than 50% of concerned families experience social exclusion in one or more
fields of life.

2. Families with children with autism are isolated, have fewer immediate social relations, and
consequently left alone with a child in need of special care, they can count on only themselves and their
spouse, which can affect the cohesion of the parent as well.

Besides social exclusion, the families raising an autistic child have to suffer segregation as well, in
which however they play an active role. It is up to a family, if this will happen to them. Segregation can
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be traced in constrained social interaction too. My statement proved to be justified: social relations of
families raising an autistic child are strongly limited. Due to the health status and attitude of the child, the
parents lose their previous friends and they can rely on only the close family. Caring for the child means a
great burden for family members who would have less time for each other. As a result, the small amount
of time spent together becomes really precious and family programs done together have an important role.
Parents can hope for help mainly and exclusively from family members, other children in the family or
from the grandparents. However, we cannot find any relations between the family cohesion and parents’
social life.

After examining the social life of families raising an autistic child, I came to the conclusion that
only 4% of them have received and 12% has given help. Results might depend on the distance, lack of
knowledge and segregation. However, it must be seen that these families are well-educated, members of
organizations and associations and they still cannot keep in touch with each other. Giving help means
also organizing discussions among the families, planning excursions or forming parent-groups.

As a health visitor, it is crucially important to prevent the segregation of these families and help them
to find other families with the same situation. In case of some concerned families, the health visitor can be
the organizer of a helping parent group.

3. Developmental anomalies, early signs of autism, are recognized by parents considered excessive
by professionals or are not recognized by them, as a result 2-3 years are passed between the detection
and diagnosis.

Both of my hypotheses proved to be right. It can be seen from my research results that in 76% of
the cases the parents recognize the first symptoms. Besides, my second statement is justified too, that
in 70-80% of the cases there is a minimum of two years between the detection of the symptoms and the
diagnosis. It results in late development, while the possibility of early intervention cannot be made use
of also. It would worsen the children’s chances for integration. In most of the cases, the parents were the
first who recognized the symptoms, while doctors and health visitors recognized autism in only 4 % of
the cases.

It frequently happens that parents detect the symptoms early but according to the professionals’ advice
they wait which delays the start of development. After the symptoms are recognized, the diagnosis is made
in a shorter or longer time. There is a long way from the first visit to the doctor until the diagnosis is made.
The results show that the younger the child, the more characteristic the symptoms are, so it takes a shorter
time to make the diagnosis. The older the child, the longer it takes to make the diagnosis. The reason for
this might be the specificity of the symptoms. It is acceptable that the medical approach of autism varies
over a wide range. It is hard to diagnose autism nevertheless it cannot be accepted as an explanation for the
long and struggling waiting. In 60% of the cases, the parents did not agree with the first medical opinion
and seeks for another doctor or committee.

As health visitors, it is our job to detect early symptoms or observe the child in case of parental request.
If the health visitor recognize the signs of abnormal development, she reports it immediately to the GP or
the child’s own doctor. Health visitors should support further professional examinations too. Health visitors
should help parents to find an institution where diagnostic procedures are carried out and help them to get
to that place.

With close monitoring, in most of the cases it is possible to shorten the time until the diagnosis is made
and the development is started. Besides, providing the parent with information, health visitors should
support the family emotionally as well with paying attention and showing understanding.

Provided that the appropriate institution is found after early diagnosis the development can be started.
A health visitor can be that health professional who is continuously part of the everyday life of the family
and gives information about the operation of institutions that provide early child development.

With these results in my hands, I thought about equality and equal chances in health care. Is the
Hungarian health care accessible for everyone, free for everyone and is available at the same quality for
everyone? The answer to this question is obviously — no..

Families included in this study is shown to have a higher level of education, better financial
circumstances than the average Hungarian population. Consequently, it is thought-provoking to consider
if the children of poorer and less-informed parents can reach the proper care without help. According to
the revealed information it can be said that these children do not always receive the adequate care. The
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symptoms of the children involved in the research are the same as described in the literature, from which
language skills, speech, behavior, sleep and eating disorders are highlighted in my analysis.

Agry behavior must be mentioned among behavioral disturbances (69%), the rage of applications
(75%), stereotyped movements (83%), compulsive habits. “Embarrassing behavior in front of others’ is
not typical among the participants of the study and self-harm neither. The behavioral disturbances have to
be mentioned in the angry behavior (69%), the rage of applications (75%), stereotyped movements (83%),
compulsive habits. The study participants did not feature among the “embarrassing behavior in front of
others’ and self-harm either. :

Examining the self-suportiveness of the children with autism in certain areas (grooming, dressing,
eating) we can conclude that they require little assistance. On average, they are 1-2 years behind their
healthy counterparts in the fields of necessities mentioned above. However, these functions can be
developed well if there is no other associated disease.

At the daily life of the parent it means that she can not leave her child alone at home in the street, or at
transport. They should have some level of supervision, which is defined by the severity of their condition.
There is a great need of care institutions, living or residential, that are a little relief to families, providing
them the opportunity to find jobs.

4. At the families involved in the study the severity assessment is adversely affected by the following
factors: the socio-demographic status of the family, their age, state of health of family members,
institutional care. .

Subjective assessment of severity was based on the parents’ opinion according to them very serious
(13.4%), moderate (51.1%) and mild (35.3%) categories can be distinguished. Our fourth hypothesis was -
confirmed, as the perception of the severity of the condition is determined significantly by the following
factors increasing the chances of falling into a serious category. The comparison of variables shows that
the younger the parent is the more likely to consider her child’s problem as minor.

The child’s condition adversely affects the parent’s perception of their own health, severe physical
symptoms cause psychological or mental discomfort to parents, which can have an affect on the parent’s
subjective well-existence as well. The older child is being tested the more likely to have behavior problems
and speech disorders.

Examining the relationship between the variables with logistic regression, we can see that considering
the state of autism as sever is significantly increased by parental age, parental education level, and health
status. The child’s behavior, and their independence in the field of needs have not only an effect on the
assessment of the state but they are dominant in it; performance was 13.6%, and autonomy 11.7%.

5. I assume that families affected with autism live primarily in the Central Hungarian Region and
in the cities, as they have a better institutional (health, social services and education) supply.

Institutional care has a major part in the everyday lives of the families with children with autism. The
90% of children involved in the study attend some kind of institution. Examining the institution types
colorful picture can be seen about the supply system. Institutional change occurs often, because the parents
are looking for the most appropriate institution for children with special needs. Children spend different
length of time in different types of institutions depending on their age and condition.

The quality of life for families is significantly-affected by traveling to the institution the burden of
travel. Half of the children attend an institution within 30 minutes while 10% of them spend more than
an hour with traveling. These distances are usually forced to take by car or on foot because the majority
of the children with autism are unable to use public transport. The most common reason for that is that
they do not like the crowds, as well as behavioral problems can have been multiplied in a new situation.
The 90% of parents surveyed are satisfied with the institution chosen for their children completely or
mostly, in case of educational program, equipment and the cooperation of parents, children and teachers.
The only shortcoming mentioned by the parents is the special skills of the teacher. The children attend the
institutions appropriate for their age starting with a 1-2 years ‘delay’.

My hypothesis is partially proven, statements about the regional location of the families, and town-
structure have been obtained from the data. The type of institution has a direct affect on the amount of
time spent by parents with their child at home, since the less time the child spends in the institution
(also influenced by their condition), the more time is left for home improvement and programs together.
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However, this can affect the employment of the parents, the less time the child spends in school, the more
likely the parent can take only part-time.

Based on this, it can be stated that a well-established nationwide day care home, or weekly residential
institutions are needed, their development and the extension of the number of professionals are necessary.
With the help of these institutions, the parents will be able to apply for a job that can improve their financial
situation and their relationships can expand. Further advantage of the children getting the appropriate
development according to their state is to meet their peers. Besides all these positive factors they will
remain in the family, the emotional bond between parent and child is strengthen, and it can be beneficial
to the harmony of the family.

6. The nurses obtain information on practical experience about people living with autism because
they do not receive adequate special knowledge during the education and further trainings to deal with
the problem.

The answer my last hypothesis was based on the qualitative data collection. Parents regard their
relationship with their health visitor good if it is regular. It happens in many cases that the nurse is unable
to assist the family in caring for the child and their development. This is due to the fact, according to
the health visitors, that college does not supply sufficient knowledge, they hear only tangentially on the
issue of autism. The current network plan includes nursing care for people with disabilities only as a non-
compulsory course, from which there are only 2 lessons about the doctrine of autism symptoms. During
practice they also meet rarely autistic children.

So, most of the health visitors face the issue of autism only during their work for the first time and
they are on their own to solve this problem. Presumably, this is the cause of visiting these families less
frequently because they can not provide specific help for the parents. On the basis of these, it can be said
that there are a lot of unsolved challenges in this area of the health visitor care.

Conclusion

The application of M-Chat questionnaire mentioned in the professional is set forth in the National Strategy for
Autism, as a potential screening test, which appeared in 2008.

The Strategy mentions the following as the main objective of an early screening: “The early diagnosis leads to a
targeted early intervention and it has such an impact on children with autism that they are more likely to participate
in supported integration; a major improvement can be expected in terms of their skills, their quality of life. The early
detection demands pediatricians and health visitors to be aware of both the early signs of autism spectrum disorders
and the appropriate tasks about them (e.g. appropriate specialist management). The task is to develop screening
tests and launch trainings for primary care workers.

Our goal to achieve tasks as set out in the Strategy is awaiting for us in the future; further assistance can be provided
by SROP 6.1.4 published in June 2012, launched from 1 October. Early Childhood (0-7 years) priority project. It is
aimed to support the healthy start of the lives of the children between the age of 0-7 and their successful beginning
at schools by monitoring children’s development, facilitating their inherent skills, exploring the developmental risk
factors and filtering the children having different development indicators in the primary health care. :

The aim of the project is to design integrated, up-to-date skills and methods that increase the efficiency of the work
of primary care professionals and the consciousness of the parents in connection with their children’s development.
The proposal set out the most important tasks in line with the results described in this thesis and with the proposal
of the professional protocol. These are the following: to monitor progress, identify the different development, the
recognition of risk factors and make the appointment and renewal of prevention.

Our goal with the obtained results is to develop a care protocol, where early intervention is an important part and
on the basis of this constructing a nationwide “first filter” condition-level system, where health visitors are active
participants in its implementation.

Summary

Today we reached the point,when autism is not just an other category of disabilities, but a specific
group mentioned with its own ICD code. At the beginning of my research only a few specialists were
familiar with autism it is now becoming a known clinical picture. Because of the influence of the CSOs the
knowledge of the members of society is increased gradually, April 2 became the World Day of autism so
this disease becomes more widely known. The utmost importance of the problem is shown by the fact that
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from September 2012-n BGGYTF(Hungarian special education college) the specialization in autism can
be chosen by special education teacher students, which gives hope that the care of the increasing number
of diagnosed autistic children will be improved in the future. ’

As health visitors we can get aquainted with the daily lives of children, the problems of the families and
their “survival” techniques from the results of the research; the causes of prejudices and their incidence
rates become visible. In all of these we can stand as a support beside the parents ensuring them an
understanding and accepting environment which can not be experienced at many of the health, social care
and education. Our main task as prevention experts is still to be the first to recognize the symptoms.

The professional guidelines mentioned above try to contribute to this, which is attached to-the
questionnaire which has been used in several Western European countries. This questionnaire is currently
only available in Hungarian translation, its adaptation to the domestic situation has not happened yet.

My other goals include early intervention, by adapting the questionnaire, and its full implementation
of the nursing practice.
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