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AUTISTA SZEMELYEK ES CSALADJAIK
EGESZSEGUGYI ELVARASAI ES KOLTSEGEI

HEALTHCARE EXPECTATIONS AND COSTS OF
AUTISTIC PERSONS AND THEIR FAMILIES

Absztrakt

Bevezetés, hipotézisek: Az autizmus
spektrumzavar az idegrendszer per-
vaziv jellegl fejlodési zavara, mely a
személy viselkedését eltérd mértékben
hatja 4t a mindennapok soran. Az in-
terakciok soran megnyilvanul6 atipi-
kus szociokommunikécios és viselke-
déses tlinetek az egyént gatolhatjak a
kolcsonds ¢és eredményes parbeszéd
megvaldsulasaban. Tarsas vilagunkban
a kommunikacié fontos eszkoOz arra,
hogy kifejezziik szandékainkat és ér-
zéseinket. A tlinetek azonositasahoz €s
az egészseégiigyi vizsgalat, kezelés le-
folytatasahoz azonban elengedhetetlen
kommunikélni 6nmagunkrél. Kutata-
sunk célja volt megvizsgalni az autista
gyermeket neveld csaladok egészség-
iigyi ellatassal kapcsolatos tapasztala-
tait, 6 elemként pedig a haztartasokat
terheld kiadasokat, az egészségiigyrol
kialakult véleményliiket és Osszegezni
a lehetOségeket. Feltételeztiik, hogy a
spektrumon val6 stlyosabb érintett-

ség esetén a csaldd nagyobb mértékii
kiadasokkal rendelkezik, illetve a hoz-
zatartozok kisebb motivéacios erdvel
birnak, egyébirant pedig a céljaik el-
érésébe vetett bizalom is alacsonyabb.

Anyag és modszer: Kvantitativ, ke-
resztmetszeti kutatast végeztiink 2022-
ben az autista gyermeket neveld sziilok
bevonasaval, céliranyos mintavételi
modszerrel, melyhez sajat szerkesztésii
kérddivet és a validalt Remény Skalat
alkalmaztuk. Kruskal-Wallis tesztet,
Khi-négyzet probat és Mann-Whitney
tesztet végeztiink (p<0,05), az eredmé-
nyeket SPSS 25.0 verzidju statisztikai
szoftver hasznalataval értékeltiik ki.

Eredmények: A  kozépsulyos/su-
lyos érintettséget mutatd autistdk
(MR=85,2) esetén a havi egészségiigyi
kiadasok magasabb aranyt jelentettek
(p<0,001) az enyhe érintettséget mu-
tatd autistakéhoz (MR=48,2) képest.
A kozépsulyos, stulyos allapota autista
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gyermeket nevelok (MR=51,7) kisebb
motivacios erdvel birtak és a céljaik el-
érésébe vetett bizalom is alacsonyabb
volt (p=0,004), mint az alacsony ta-
mogatasi  szintet igénylok esetén
(MR=70,5).

Megbeszélés: Kutatasunk a kitoltok
szamtalan javaslatot és kritikat fogal-
maztak meg az ellatorendszer miiko-
dését illetden, mely a csaladok anyagi
terheirdl, korlatozott tarsadalmi rész-
vételérdl €s negativ egészségiigyi ta-
pasztalatair6l tantuskodik.

Kovetkeztetések: Vizsgalatunk ered-
ményei a mintavétel jellegzetességé-
bdl eredéen nem 4&ltalanosithatok az
egész populaciora, azonban a nemzet-
kozi szakirodalomi megallapitasokhoz
illeszked6 nehézségeket sorakoztat fel.
A téma tovabbi kutatdsa érdemben az
autista gyermeket neveld csaladok ter-
heinek csokkentéséhez, az okok felta-
rasahoz jarulhat hozza.

Kulesszavak: autizmus spektrumza-
varok, egészségligyi ellatas, kiadasok,
tapasztalatok

Abstract

Introduction, hypothesis: Autism
spectrum is a pervasive developmental
disorder that affects a person’s behav-
iours to varying degrees throughout
everyday life. Atypical socio-commu-
nicative and behavioural symptoms
manifested during interactions may
prevent the individual from engaging
in reciprocal and effective dialogue.
The research aimed to examine the

healthcare experiences of families
with children with autism, with a fo-
cus on household expenditure, and
their perceptions of healthcare and to
summarise the options. It was assumed
that families with more severe spec-
trum conditions would have higher ex-
penditure and lower motivation from
relatives, as well as lower confidence
in achieving their goals.

Material and method: A quantitative,
cross-sectional survey was conducted
in 2022, involving parents of children
with autism, using a purposive sam-
pling method, a self-designed ques-
tionnaire and the validated Hope Scale.
Kruskal-Wallis test, Chi-squared test
and Mann-Whitney test were per-
formed (p<0.05) and results were eval-
uated using SPSS statistical software
version 25.0.

Results: People with moderate/severe
involvement (MR=85.2) had a higher
rate of monthly health care expendi-
ture (p<0.001) compared to children
with mild involvement (MR=48.2).
Parents caring for a moderately and
severely affected child (MR=51.7) had
lower motivation and confidence in
achieving their goals (p=0.004) com-
pared to those with low levels of sup-
port (MR=70.5).

Discussion: Respondents made nu-
merous suggestions and criticisms
about the functioning of the healthcare
system, which reflects financial burden
on families, limited social participa-
tion and negative health experiences.
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Conclusion: The results of the study
cannot be generalised to the whole
population due to the sampling, but
they do highlight similar difficulties
in line with the international literature.
Further research on this topic could
make a significant contribution to re-
ducing the burden on families with
children with autism and to identifying
the causes.

Keywords: autism spectrum disorder,
healthcare, expenses, experiences

Bevezetés

Az autizmus spektrumzavarok tiineti
képe a tarsas interakciok soran kiilon-
b6z6 formakban és mértékben nyilva-
nulhat meg. A személy csokkent mér-
tékben képes parbeszédet folytatni,
érdeklédését, vagy érzelmeit atipiku-
san osztja meg, a tarsadalmi interakci-
ok soran nehézséget jelent a kezdemé-
nyez¢s, vagy reagalds. Hianyossagokat
tapasztalhatunk a nonverbélis kommu-
nikdcidban is. A szemkontaktust és
a testbeszédet nem az elvart modon
alkalmazza az érintett, nehéz Ilehet
szamara a parbeszéd kontextusdhoz
igazitania beszédét és a baratkozasban
is nehézségek léphetnek fel, latszolag
nem mutat érdeklédést tarsai irant. A
tiinetek masik csoportjat a korlatozott,
1smétlodo  viselkedésmintak, érdek-
16dési korok, tevékenységek jelentik.
Sztereotip, repetitiv motoros mozga-
sok tapasztalhatok, de a beszéd soran
is megjelenhetnek ismétlédé minta-
zatok. Az autista személy rutinokat
alakithat ki, melyekhez ragaszkodik,
de szélsOséges moddon szoronghat

apronak tind valtozasok miatt is. A
merev gondolkodasi mintdk, a ritué-
1ék kovetése, az érdeklddési korének
megfeleld témakhoz vald erds ragasz-
kodas, illetve a thlzott érzékenység
bizonyos ingerekre — vagy épp ennek
ellenkezdje — is tiinet lehet. A tlinetek
a fejlédés korai szakaszaban mar je-
len vannak, még akkor is, ha markan-
san nem nyilvanulnak meg, és az élet
fontos teriiletein gatoljak a személyt.
A spektrumzavar Osszetettsége miatt a
komorbiditasokra is jelentds hangsulyt
kell fektetni a diagnosztikus folyamat
soran. A Mentalis zavarok Diagnoszti-
kai és Statisztikai Kézikdnyve az alla-
pot eléfordulasara vonatkozodan a vilag
népességének 1%-at jeldli meg érin-
tettként, azonban az esetszamok fo-
lyamatos novekedésének pontos okai a
mai napig tisztazatlanok, ahogy az al-
lapotot eldidézd okok is (APA, 2022).
Zeidan és munkatarsai szerint (2022)
globalisan 100 gyermekbdl 1-nél diag-
nosztizalnak autizmus spektrumzavart.
Az autista populéaciot a tiinetek és a
stlyossagi szintek nagyfoku valtoza-
tossadga jellemzi, az allapot gyakran
jar komorbiditassal (Posar & Visconti,
2019). Az autizmussal €16 gyermekek
¢s felndttek tobbszor vesznek igénybe
egészségiigyi ellatast, és a kiadasaik
is magasabbnak bizonyulnak a tipi-
kus fejlédésmenetet mutatd, illetve
mas idegrendszeri fejléddési zavarban
érintett populaciohoz képest (Zerbo
et al., 2018). Buescher és munkatar-
sai (2014) autizmus ¢és értelmi fogya-
tékossag egylittes fennalldsa esetén
magasabb kiadasokat emlit, mint ki-
zardlag az autizmus spektrumzava-
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rok diagndzisdnak fennalldsa mellett,
tanulmanyukban a gyogypedagdgiai
koltségekre és a sziiloi gazdasagi ak-
tivitasanak csokkenésére, kiesésére is
jelentds hatasként hivatkoznak.

Nicolaidis és munkatarsai altal végzett
tanulmany az autistak altal tapasztalt
egészségiigyi egyenl6tlenségre vilagi-
tott rd, hangsulyozva a mentalis egész-
ségiigyi problémak kezelésére iranyuld
szolgaltatasokkal, illetve a vénykote-
les gyogyszerekkel kapcsolatos kielé-
gitetlen igényeket. Tanulmanyuk ra-
mutatott, hogy kisebb valosziniiséggel
részesiiltek preventiv ellatdsban (ol-
tas, vérnyomasméres), €s a siirgésségi
megjelenések szdmadatai magasabbak
voltak (Nicolaidis et al., 2012).

Az autizmus tilineteinek enyhitése cél-
jébal lathatunk példakat farmakotera-
pia alkalmazasara, azonban ezek mel-
Iékhatésaival is kalkuldlni sziikséges.
A pszichoszocidlis terdpiak pedig egy
masik lehetséges eljarasi modot képvi-
selnek (Gosling et al., 2022), azonban
a terapiak koltségesek, hatékonysaga-
nak fokozaséhoz pedig jelentds erdfor-
rasokat kell mobilizalnia a csaladnak.
Az alacsony szociodkonomiai statuszi
csaladok a szolgaltatdsok hidnyossaga-
ival szembeslilnek, a megfeleld szol-
galtatas felkeresésekor akadalyokkal
szembesiilnek (Antezana et al., 2017).
Matin és munkatarsai (2022) a tera-
pidkhoz, a jarobeteg ellatashoz és a
gyogyszerekhez kotddo koltségeket
azonositottak a legnagyobb kozvetlen
egészségiigyi kiadasoknak. Vilagszer-
te az egészségbiztositas hidnya, a kap-
csolodd megbetegedések, a sulyosabb
tiineti kép, a fiatal korcsoportok és

alacsony tarsadalmi-gazdasagi statusz
esetén magasabb kiadasokat mértek.
Az autista gyermeket neveld csaladok
egészségiigyi kiadésait targyalta Rog-
ge és Janssen (2019) kutatasa is, mely
autizmus esetén a csaladok magasabb
gazdasagi terheltségét azonositotta, a
legnagyobb koltségelemként azonban
az oktatasi koltségekre hivatkoztak. A
szlilok jelentds kihivasokkal szembe-
stilnek a gyermek specidlis igényeinek
tdmogatdsa soran, ezért a csalad men-
talis egészségével, valamint a csalad és
a gyermek sziikségleteinek kezelésével
foglalkozni kell. A sziil6 kulcsszerepet
jatszik a terapias folyamat alakitasaban
is, ez azonban egyben hatalmas gazda-
sagi terheket is 16 a csaladra (Bonis,
2016). Gray (2006) tanulméanya arra
utal, hogy azon sziil6k gyermekeinek
viselkedésében, akik az éallapot termé-
szetét nem ismerik megfelelden, ke-
véssé lathatok a fejlddés jelei. A tera-
piakrol érzelmi alapon dontenek, mely
a kudarc és a reménytelenség érzésén
tul a szolgaltatasok elutasitdsdhoz ve-
zethet. Az autista gyermek javuldsa
egybeesik a sziilok stressz-szintjének
csokkenésével (Ginn et al., 2017), a
pozitiv érzelmekkel jar6 kommuni-
kacidval (Iadarola et al., 2017) és az
¢letmindség javulasaval (Keen et al.,
2010).

A terapias beavatkozasokhoz torténd
hozzaférés esetén szintén nagy egyen-
16tlenségek mutatkoznak. A tavolsag,
a kozlekedési nehézségek lekiizdése,
vagy épp a kedvezdtlen szociodemo-
grafiai helyzet jelenthet akadalyt a
probléméak megoldasaban (Sutherland
et al., 2019). A szegényebb tarsadal-
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mi rétegek a gyengébb egészségiigyi
ellatds kovetkeztében veszélyeztetet-
tebbek, a lehetdségek hianyabol ado-
déan pedig a mobilitas eszkozével
nem tudnak élni (Dahiya et al., 2020).
Az autizmus diagnézis nem kizaro-
lag az egyént befolyéasolja, hanem az
egyén kornyezetére is hatdssal van. A
magas gondozasi igények miatt a szii-
16k nagyobb stressz-szintet mutatnak,
egymassal vald konfliktusaik foko-
z6dnak, mely altal gyakran szamolnak
be depresszids €s szorongésos tiine-
tekrdl (Hickey et al., 2020). Craig ¢és
munkatarsai (2016) alapjan az autista
gyermekek sziilei magasabb szintii
stresszt ¢élnek 4t a mindennapokban,
mint a mas tipusu fejlédési zavarokban
érintett gyermekek sziilei.

A vizsgalat célja volt feltarni az egész-
ségiigyi ellatasra forditott kiadasokat
¢s koltségtipusokat, azonositani az
ellatast illetd kihivasokat, valamint
megvizsgalni a csalad elvarasait és a
segitség igénybevételének modjait az
alap-, illetve a szakellatasok vonatko-
zaséaban. Feltételeztiik, hogy a spektru-
mon valo sulyosabb érintettség esetén
a csalad nagyobb mértéki kiadasokkal
rendelkezik. Valoészintsitettiik tovab-
b4, hogy a hozzatartozok kisebb mo-
tivacios erdvel birnak, egyébirant pe-
dig céljaik elérésébe vetett bizalmuk
is alacsonyabb. Feltételeztiik, hogy az
utobb emlitett tényezdk alacsonyabb
mértéke a csalad altal igénybe vehetd
segitséggel Osszefliggésben all. Hipo-
téziseink kozé tartozott még, hogy a
dontéshozok intézkedéseit kozvetle-
niil megtapasztaldo csaldadok nagyobb
aranyban reménykednek az adaptalt

egészségiigyi ellatasi lehetdségek ki-
alakitdsdban. Feltételeztiik, hogy az
autista ndk, vagy a jelentds/nagyon
jelentds tamogatast igényld autistdk
korében a jogsérelmek szignifikdnsan
nagyobb aradnyban vannak jelen, mint
a férfiak, vagy a tdmogatast igénylok
korében.

Anyag és modszerek

Kvantitativ, keresztmetszeti kutata-
sunk célcsoportjat azon 10-25 éves
autista gyermeket neveld gondviselok
képezték, akik a 2022. év aprilisat és
decemberét megel6zd egy évben gyer-
mekiikkel kapcsolatos egészségligyi
kiadasokkal rendelkeztek. A vizsgalat
alanyainak toborzasa szakértéi min-
tavételi eljarassal tortént, a kitoltok
online formaban, onkéntes modon és
tajékoztatott beleegyezést kovetden
toltottek ki a kérddivet. Az Egészség-
tigyi Tudomanyos Tandcs Tudomanyos
¢s Kutatasetikai Bizottsaga 1V/3416-
1/2022/EKU adott engedélyt a kutatas
lebonyolitasara, mely az Europai Unio
teriiletén beliil hatalyos GDPR eldira-
soknak megfelelden folytattunk le.
Adatgytjtés céljabol sajat szerkesztésii
kérdbivet alkalmaztunk. A kérdéiv 57
tételbdl allt, mely az autista gyerme-
kek szociodemografiai jellemzdire, az
egészségiigyi kiadasokra, a dontésho-
z0k altal szabott keretekre, az autista
személyek életvitelét tdmogatd intéz-
kedésekre, az egészségiigyi ellatas so-
ran szerzett tapasztalatokra iranyult,
illetve egy kérdéscsoport vonatkozott
a sziil6k szociodemografiai jellemzdi-
re is. A kérd6iv utolso tétele a Remény
Skala kérdéseit foglalta magaba. A
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skala 12 tételbdl all, és nyolcfoka Li-
kert-skala segitségével méri az altala-
nos reményt. A Személyes hatoero és
a Megolddasi lehetoségek alskaldkhoz
4-4 tétel tartozik, 4 pedig toltelék-té-
tel, mely a kiértékelés soran nem jelent
tényezOt. A kérdéivben 8 fokozatu ské-
lan jelolhetdk valaszok, ezen tételekre
adott valaszok pontszamai 6sszeadod-
nak. Az alskalakon minimum 4 és ma-
ximum 32 pont, az dsszesitett skalan
pedig minimum 8§, maximum 64 pont
érhet6 el. Az igy elért magasabb Ossz-
pontszam a remény magasabb szintjét
tiikkrozi vissza. A Megoldasi lehetdsé-
gek alskala a személy fontos célok el-
érésébe vetett bizalmat mutatja, mig a
Személyes hatoerd alskdla az eréfeszi-
tést, motivacios erdt és az egyén men-
talis energiajat oleli fel (Martos et al.,
2014).

Leiro statisztikai elemzés (atlag,
szoras) mellett az Osszefiiggések fel-
tarasa céljabol Kolmogorov-Smirnov
normalitas-vizsgalatat kovetden, 95%-
os megbizhatdsagi tartomany mel-
lett (p<0,05) Kruskal-Wallis tesztet,
Khi-négyzet probat és Mann-Whitney
tesztet végeztiink. Az adatok feldolgo-
zasdhoz SPSS 25.0 verzioju statiszti-
kai szoftvert alkalmaztunk.

Eredmények

Szociodemogridfiai jellemzok

A kérddivet Osszesen 156 f6 toltotte
ki, melybdl 125 kitoltés tartalmazott
a statisztikai vizsgalatokba bevonha-
to mennyiségli és mindségii adatot. A
kutatidsban a férfi-n6i nemi megoszlas
77,6% (97 10) illetve 22,4% (28 f0),
az életkor atlaga 16,03+3,804 év volt

(minimum: 10, maximum: 25). Falu-
ban 36,8% (46 f6), varosban 21,6%
(27 16) élt, megyeszékhelyen a kitdltok
19,2%-a (24 106), févaros pedig a min-
ta 22,4%-a (28 f0) lakott. Kevesebb,
mint 8 altaldnos iskolai végzettségli
volt 51,2% (64 10), altalanos iskolat
végzett 28% (35 0). Szakmunkas/
szakiskola/OKJ képzést végzett 12,8%
(16 16), szakkdzépiskolai/gimnaziumi
bizonyitvannyal rendelkezett 5,6% (7
6), mig féiskolan/egyetemen 2,4% ta-
nult (3 £6). A spektrumon enyhe mér-
tékl érintettségrol szamolt be 60% (75
6), kozepesen stlyos allapota, jelen-
tds tamogatast igényldnek 35% (28 {0)
vallotta gyermekét, mig stilyos allapo-
tu, nagyon jelentds timogatast igényld
személynek 12% (15 £0) titulalta gyer-
mekét. Az autista gyermekek 35,2%-a
(44 £6) egy hozzatartozoval, két hozza-
tartozoval pedig a gyermekek 56,8%-a
(71%) lakott egy haztartasban. 6,4% (8
f6) intézeti ellatasban részesiilt. Egye-
diil élt, azonban tdmogatasra szorult a
minta 1,6%-a (2 f6). Nem fordult el
komorbiditas a minta 36,8 %-a (46 {6)
esetén, 1 tarsbetegsége volt 45,6%-nak
(57 16), és 2 komorbid allapotot rogzi-
tettiink 8,8%-ban (11 f0). Az autizmus
mellé tovabbi 3 tarsbetegséget diag-
nosztizaltak 4,8% (6 f0), 4 tarsbeteg-
séget jeloltek meg 2,4% (3 f0) esetén,
illetve 1,6% (2 f6) érintett 5 komorbid
allapotban. A legnagyobb aranyban
a taplalkozasi zavart (20,0%, 25 0),
a mozgassérilést (13,6%, 17 o) és a
figyelemhianyos hiperaktivitas-zavart
(12,8%, 16 {6) azonositottuk.
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Csaldadok koltségei

300.000 Ft alatti 6sszeggel a csaladok
52%-a (65 f6) gazdalkodott havonta,
300.000 Ft és 400.000 Ft kozott 38,4%
(48 £6), mig 400.000 Ft felett 9,6% (12
f6) havi bevétele alakult. Atlag alatti
¢letszinvonalon élt onbevallas alapjan
a minta 32%-a (41 f6), nagyon rosz-
sz anyagi koriilményekre utalt 4% (5
f6), tovabbi 53,6% (67 f0) atlagos-
nak, inkdbb kedvezdének pedig 10,4%
(13 o) itélte meg anyagi helyzetét.
55,2%-nak (69 f6) egyaltalan nem volt
megtakaritasa, mig nagyon rovidtavra,
maximum par hétre elegendé megta-
karitasokkal 22,4% (28 f6), rovidtavra
(néhény honapra) elegendé megtaka-
ritdsokkal 17,6% (22 {6) rendelkezett.
Atlagban 39.216+23.583,272 Ft plusz
havi tamogatéas/bevétel fedezné a gyer-
mek valamennyi szakember altal sziik-
ségesnek itélt egészségiigyi termékek
¢s szolgaltatasok koltségeit.

A falun és kisvarosban ¢él6k (55,1%)
szignifikdnsan (p=0,03) alacsonyabb
havi bevétellel rendelkeztek, mint a
megyeszékhelyen és fovarosban élok
(30,2%), valamint tobb volt kozottik
(p=0,018) a megtakaritasokkal nem
rendelkezd csalad (64,4%), a megye-
sz€khelyen és fovarosban ¢€lokhoz
viszonyitva (42,3%). A két sziilovel/
nagyszilével/neveldsziilovel €16 gyer-
mekek (85,9%) kedvezébb anyagi
helyzettinek bizonyultak (p<0,001), az
egy hozzatartozoval €l6knél (29,5%).

A csaladok 45,6%-a (57 f6) senkitdl
nem kapott segitséget a vizsgalt id6-
szakban, ezért egyediil kényszeriilt a
nehézségek megoldasara, 48% (60 £0)

azonban szamithatott a nagysziil6k ta-
mogatasara.

Egészségiigyi kiaddsok

Az autista gyermek havi egészségiigyi
koltsége atlagban 32.536+14.423,628
Ft Ft-ot jelentett. A kozds kasz-
szan ¢€lok havi egészségiigyi koltsége
43.864+16.262,635 Ft atlagértéket
adott. A gyermekekhez 84,0%-ban
(105 16) kotédtek gydgyszerkoltségek.
Vitaminokra és taplalékkiegészitOkre
63,2% (79 16), orvosi vizsgalatokra
50,4% (63 6) koltott. 48,8%-ban (61
f6) jelent meg a kezelésekre fordi-
tott koltségek tétele. A szolgaltatasok
igénybevételéhez sziikséges koltségek
42,4%-0s (53 f6) aranyt képviseltek,
specidlis élelmiszerek megvasarlasara
33,6% (42 16) forditott a vagyonabol.
Megeldzés céljabol a kitoltok 33,6%-
a (42 16) koltott egészségiigyi eszko-
zokre és termékekre. 39,2% (49 f6) a
komorbid allapotoknak tulajdonitotta
kiadésait.

A halapénz betiltdsat megel6z6 1do-
szakban 54,4% a jobb ellatds remé-
nyében honordlta az egészségiigyi
szakembereket. Az ellatas alatti kiszol-
galtatottsag érzését jeldlte meg legfobb
indoknak 29,6%. Maximum 10.000 Ft-
ot adott alkalmanként a minta 44,8%-
a, ennél nagyobb Osszeget 14,4% nyu;j-
tott at. A faluban és kisvarosban ¢l6k
(48,5%) szignifikansan (p=0,036) ki-
sebb ardnyban adtak halapénzt a szak-
embereknek, a megyeszékhelyen és
fovarosban ¢é16 csaladokhoz (69,4%)
képest. Azok a gondviseldk (54,5%),
akik ugy vélték, hogy egyaltalan nem
tudnak az egészségiigyi rendszer mi-
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kodésébe beleszolni és arra hatédssal
lenni, illetve akaratukat érvényesiteni
gyermekiik érdekében, koztik keve-
sebben adtak halapénzt (p=0,004), 6sz-
szevetve azokkal a csaladokkal, ahol
a dontéshozok pozitiv kozbenjarasara
szamitanak (45,5%). A legalabb szak-
kozépiskolai, gimnaziumi végzettség-
gel rendelkezd gondviseldk (66,7%)
korében a halapénz adasa jelentdsebb
érteket mutatott (p=0,012) az alacso-
nyabb iskolai végzettséggel rendelke-
z6knél (47,3%).

A kozépsulyos/sulyos érintettséget
mutatd autistdk (MR=85,2) esetén a
havi egészségiligyi kiadasok maga-
sabb aranyt jelentettek (p<0,001) az
enyhe érintettséget mutato autistdkhoz
(MR=48,2) képest. A csalad 0Osszes
havi egészségligyi kiaddsa (MR=85,4)
is tdbbnek bizonyult (p<0,001), a ki-
sebb mértékli tdmogatést igénylokhoz
(MR=48,1) képest. Egyébirant a je-
lentds €és nagyon jelentds tdmogatast
igényld személyek esetén (MR=83,1)
tobb (p<0,001) bevétel tudna fedezni
a sziikséges egészségligyl terméket,
szolgaltatast, amelyeket a szakembe-
rek ajanlottak, 6sszehasonlitva a tdmo-
gatast igényld személyek sziikségletei-
vel (MR=49,6).

Egészségiigyi ellatas igénybevételé-
nek értékelése, jellemzoi

Az allami keretek kozott igénybe vett
ellatas 5 fokozatt skalan 2,45+0,667
atlagértéket adott, az igénybe vett ma-
gan ellatast atlagban 3,96+0,615 atla-
gértékkel jellemezhetjiik. 78,4% (98
f6) szerint az allami ellatds kevésbé
tudja kiszolgalni specidlis sziikség-

leteiket, a magénellatas esetén az azt
igénybe vevok kozil 72,8% (91 0)
pozitivumként emlitette a személyzet
hozzaallasat. Az allami ellatas tekin-
tetében 11,2% jelolte (14 f6), hogy
ismerds tdmogatdsa révén jutottak el-
latashoz.

Az elmult 5 évben az autizmus-ba-
rat egészségiigyi ellatas igénybevéte-
1ét illetéen 73,6% (92 f6) véleménye
alapjan nem valtoztak a koriilmények,
17,6% (22 f0) azonban kedvezotle-
nebbnek érzékelte az ellatds igény-
bevételi folyamatat. A gondviselk
37,6%-a (47 10) szerint egyelére nem
fog jelentds valtozas, atalakulas tortén-
ni a kérdésben, 49,6% (62 f6) szerint
legaldbb 16 évre lenne sziikség a pozi-
tiv valtozasok megtapasztalasahoz.

Az igénybe vett ellatds az érintettek
76%-anal (95 f6) jelentds, illetve na-
gyon jelentds stresszt okozott. 88%
(110 f6) legalabb kozepesen sulyos
egészségiigyi tlinetekkel kereste fel
a szakembereket. Egészségligyi pa-
naszok ¢és tlinetek nélkiil rendsze-
res egészségligyi ellendrzés gyanant
minddssze 6,4% (8 f0) fordult szakem-
berhez, melynek okaként az autizmus
tiineteit (63,2%, 79 f0) és a kihivast
jelentd viselkedések menedzselését
(60%, 75 0) jelolték meg. 78,4% (98
f6) szerint leginkabb a szakemberek
oktatdsan kellene valtoztatni, hogy
képzett és konnyen elérhetd egészség-
tigyi dolgozdk legyenek a rendszerben.

Az elldtas igénybevételének jogi
aspektusai

Ot fokozatu skalan értékelve 3,65+0,81
atlagértéket adott a gyermek jogainak
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sériilése az ellatas alatt. A gondvisel6k
az egészségligyi ellatashoz vald jo-
gaik megsértését 32,8%-ban (41 f0)
tapasztaltdk, az emberi méltdsdghoz
val6 jog sérelmét azonban ennél kicsit
nagyobb aranyban, 37,6%-ban (47 £0)
jelolték meg problémaként. A sorban a
tajékoztatashoz vald jog (12,8%) és az
onrendelkezéshez valo jog (8,8%, 11
f6) elleni vétség ardnya kovetkezett.
Az ellatds visszautasitdsanak jogara
6,4% (8 16), a kapcsolattartas joganak
megsértésére 4,8% (6 f0) utalt. Az in-
tézmény elhagyasanak jogsérelmét a
minta 4,8%-a (6 £0), az orvosi titoktar-
tashoz vald jog nem teljesiilését 3,2%
(4 16), az egészségiigyi dokumentaciod
megismerésének jogat 0,8% (1 o) je-
lentette. Nem taldltunk 0Osszefliggést
azonban az egészségligyi jogok sériilé-
se, valamint a nem, tovabba a tdmoga-
tas mértéke kozott.

Egészségiigyi szolgaltatasokkal kap-
csolatos nehézségek, vélemények

A hozzatartozok 85,6%-a (107 f0)
szerint allami, anyagi juttatdsok révén
lehetne realisan csokkenteni a diagné-
zissal rendelkez6 személyek kiadésait.
71,2% (89 16) vélte ugy, hogy a gyogy-
szerek megvasarlasanak tdmogatéasa is
koltségesokkentd hatdssal birna pénz-
tarcajukra nézve. 91,2%-ban (114 0)
az allam szerepét tekintették kulcsfon-
tossadgunak az egészségiigyi ellatashoz
szlikséges specialis eszk6zok finanszi-
rozéasaban. 51,2%-ban (64 f0) az on-
kormanyzat feleldsségét, 20,8-ban (26
f6) magat az ellatd intézményt jelolték
meg felelds egységnek. A gondviseldk
visszajelzése szerint megfeleld segit-

séggel a harom legjelentdsebb valtozas
az ¢letiikben 100 f6 szerint a stressz
¢s szorongas csokkenése (80%), 88
fo szerint az anyagi megtakaritasok
(70,4%) és a 44 6 alapjan a minden-
napi ¢élet szervezésére forditott idd
csokkenése (35,2%) lenne. Az autista
személyek ellatasanak legideélisabb
modjat 80%-ban (100 £6) autizmus-ba-
rat ellatohelyek kijeldlése jelentené,
47,2% (59 f6) a hdzhoz mend egész-
ségiigyi ellatas biztositasat is kilatasba
helyezné. A csaladok életében markdns
problémat jelentenek 98 f6 visszajel-
zése szerint az anyagi terhek (78,4%),
a stressz €s szorongas a csaladok 64%-
a (80 f6) esetén napi szinten jelen van,
52% (65 16) pedig arrdl nyilatkozott,
hogy a kozdsségi életben vald rész-
vételiik korlatozott. A minta 100%-a
(125 f6) jelolte, hogy véleményére
nem figyelnek a dontéshozok sem al-
lami, sem pedig helyi szintre vetitve.
A sziildk 10,4%-a (13 f6) szervezet
tagjaként probalta érvényesiteni jogait,
31,2% (39 16) kutatasokban vett részt
az autizmus-tudatossdg elémozditisa
érdekében. Mindemellett 38,4% (48
f6) hidbavalonak gondolja részvételét,
a gondviseldk 28,8%-nak (36 {6) pedig
nincs arra lehetdsége, hogy napi életvi-
tele mellett, szervezett keretek kozott
hangot adjon problémainak. A csala-
dok a legnagyobb problémat abban
lattak, hogy nehéz adaptalt ellatashoz
jutni (76%, 95 £6), valamint autizmus
specifikus ellatohely felkeresése jelen-
tds nehézséget okozott (72,8%, 91 £0).
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Remény Skdla eredményei és a jovo-
beli kilatasok

A Remény Skala dsszesitett pontszam
atlaga 35,69+7,02, a Személyes hatoero
alskala atlaga 17,89 pont, a Megoldasi
lehetiségek alskala atlagpontszama pe-
dig 17,80 pont volt. A havonta 350.000
Ft-nal nagyobb bevétellel rendelkezd
csalddok (MR=69,9) esetében az autis-
ta személy gondviseldje szignifikansan
(p=0,01) magasabb pontszamot ért el,
mint a 250.000 Ft alatti nett6 jovede-
lemmel rendelkezdk (MR=47,5). Azok
a gondviselok, akik szerint az elkdvet-
kezé években az autizmus specifikus
ellatasok kore boviilni fog (MR=75,2),
szintén magasabb  0sszpontszamot
értek el (p=0,001), mint akik szerint
soha nem lesz elérhetd autizmus-spe-
cifikus ellatas hazankban (MR=47,6).
A kozépstlyos, stlyos allapotu autista
gyermeket nevelok (MR=51,7) ese-
tén a célok eléréséhez vezetd Gt meg-
talalasa, az egyén mentalis energidja
€s motivacios ereje alacsonyabb volt
(p=0,004), mint az alacsony tdmoga-
tasi szintet igényldké (MR=70,5). Ala-
csonyabbnak bizonyult pontszamuk az
altalanos iskolai, szakmunkas, szakis-
kolai, OKJ végzettséggel rendelkezok-
nek (MR=39) is (p<0,001).

Azok a hozzatartozok, akik nem kap-
tak segitséget a hétkdznapi problémak
megoldasaban (MR=54,6), alacso-
nyabb eredményt értek el a Remény
Skala Osszpontszama tekintetében
(p=0,017), mint a segitséget igénybe
vevok (MR=70,1).

Az egészségiigyi koltségek fedezése
érdekében tobb bevételre lenne sziiksé-
ge azoknak a csalddoknak (MR=73,8),

akik a hazai autizmus-specifikus ellatas
megvalosulasat és igénybevételét el-
képzelhetetlennek tartjdk/rossz tapasz-
talatokkal rendelkeznek (p=0,031),
azokhoz a hozzatartozokhoz viszo-
nyitva, akik kedvez6bb modon tekin-
tenek a valtozdsokra (MR=53). Azon
gondviseldk szerint, akik Ugy nyilat-
koztak, hogy a dontéshozok figyelem-
be veszik sziikségleteiket és akaratukat
(52,8%), szerintiik kedvezo valtozasok
fognak bekdvetkezni a kozeljovoben
(p=0,004), mint akik a dontéshozoi
tdmogatast negativan értékelik a min-
dennapjaik soran (25%).

A sziiléknek leginkdbb hiteles
¢s  egylittmikodd  szakemberekre
(77,6%), anyagi megsegitésre (68%),
¢s kikapcsolodast biztositd lehetdsé-
gekre (58,4%) lenne sziikségiik.

Megbeszélés

Kutatadsunk az autista gyermeket ne-
veld csaladok egészségligyi ellatassal
Osszefiiggd terheit kivanta feltérkép-
zeni, kiilonds tekintettel az anyagi
koriilményekre és kiadasokra, a jogi
aspektusokra, valamint a mindennapi
nehézségekre fokuszalva. Hipotézise-
ink koziil igazolast nyert az az allitas,
miszerint sulyos érintettség esetén a
kiaddasok mértéke magasabbnak bizo-
nyult, valamint a gondviselok esetén
a célok eléréséhez vezetd ut megta-
lalasa, az egyén mentalis energidja és
motivacios ereje alacsonyabb volt, igy
a segitség igénybevételének minden-
napi akadalyaival is kifejezettebb mér-
tékben szembesiiltiink. A valaszadok
harmada jelolte, hogy megel6zéssel
kapcsolatos kiadasai voltak. Jogsértést
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63% tapasztalt, azonban a tamogatasi
szintek és a nemek kozott nem talal-
tunk eltérést. Pozitiv tapasztalatok ese-
tén bizakoddbbak voltak a sziilék az
adaptalt ellatas kiépitését illetden, igy
ez a feltételezés is beigazolodott.

A sziilék és az egészségligyi szolgal-
tatok kozotti viszony jelentdsen ké-
pes befolyasolni az egészségiigyi el-
latas eredményeit (Benevides et al.,
2019). Az érintett részérdl pozitiv €s
magasabb szintli reakciokat és elko-
telezettséget tapasztaltak, amennyi-
ben a sziiléket bevontdk a folyamatba
(Brookman-Frazee & Koegel, 2004).
Jelen vizsgalatban is a sziildk kiemelt
problémaként hivatkoztak az adaptalt
ellatas hidnyara, a hozzaférés nehéz-
ségére, és megfogalmaztak igényliket
az autizmus-barat ellatohelyek és haz-
hoz mend egészségligyi szolgaltatasok
irant. A hozzatartozok a jogsértés kii-
16nb6z6 formairdl is beszamoltak.
Helkkula és munkatarsai (2020) sze-
rint a csaladok altal elérhetd egészség-
ligyi, valamint oktatdsi szolgaltatasok
nem képesek kielégiteni a jelenlegi
kezelési igényeket. A sziilok részé-
r6l nagy erdéforras-raforditast igényel
gyermekiik hosszu tavu szolgaltatisa-
inak integralasa. A gondvisel6k két f6
teherként hivatkoztak a rendelkezésre
allas hidnyara (hozzaférés és pénziigyi
kihivasok), tovabbd az egészségiigyi
¢és oktatasi szolgaltatasok gyenge in-
dok az anyagi terhekre, a stresszre és
szorongasra, valamint a korlatozott
kozosségi részvételre és a mindenna-
pok strukturalasara hivatkoztak legna-
gyobb kihivasként.

A célzott, allapot specifikus egész-
ségiigyi beavatkozasok mérsékelni
hivatottak az autista gyermek tiine-
teinek hatasat a sziiléi stressz-szintre
(Shepherd et al., 2017). A vidéken ¢é16
csaladok kiilonb6zd mértékben szem-
besiilnek a mindennapi kihivasokkal a
tarsadalmi elszigeteltségen keresztiil,
a kedvezétlen mentalis egészségen
at, amelyek hozzajarulhatnak a stresz-
sz-szint novekedéséhez (Ault et al.,
2021). Kutatasunkban a falun és kisva-
rosban €16k havi bevétele alacsonyabb
volt és kevesebb megtakaritassal ren-
delkeztek. A tiinetek sulyossaga esetén
a sziilék céljaikért tett erdfeszitése,
mentalis energidjuk és motivacios ere-
juk gyengébbnek bizonyult, mely ala-
csonyabb kereset esetén is igazolodott
a mintaban.

Malik-Soni és munkatarsai (2022) a
szlirdprogramokon az autista felndttek
korében alacsonyabb részvételt rogzi-
tettek. Azon érintettek szamara, akik-
nek az ellatas igénybevétele akadalyt
jelentett, tobb kezeletlen mentalis és
fizikai egészségi problémardl szdmol-
tak be. Az ellatohely berendezései za-
var6 ingerforrast jelentettek a résztve-
vOk felének, és ezzel Osszefliggésben a
kommunikéci6 nehezitettségére utalt a
résztvevok harmada. Vizsgalatunkban
a megeldzés érdekében a résztvevok
harmada koltott termékekre, egész-
ségiigyi panaszok és tiinetek nélkiil,
allapotellendérzés céljabol pedig 6,4%
fordult szakemberhez. A prevencids
szolgaltatasok és termékek megjele-
nési aranya hasonlo6 a fentebb targyalt
kutatdshoz azzal a kiilonbséggel, hogy
gyermekek esetén a sziilok szerepe
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a szolgaltatasok igénybevétele soran
még jelentdsebb. Az igénybe vett ella-
tas tobb mint 70% esetén nagyon je-
lentds stresszt generalt.

Kovetkeztetések

Az eredmények értékeléséhez a kuta-
tas limitaciodinak Osszegzése elhanya-
golhatatlan szempontot jelent. A vizs-
gélat céliranyos mintavételi eljarassal,
alacsony elemszdmmal valosult meg,
mely okbol adododan a kutatas eredmé-
nyei nem altalanosithatok az autizmus
spektrumzavarokkal ¢l6 személyek
értelmezését az 0j koronavirus jarvany
helyzetével Osszhangban is targyalni
sziikséges, mert az adatfelvétel a pan-
démia iddszakaban zajlott. A kit6ltok
pszichés jolléte, az egyén kognitiv
folyamatai, a személyes motivaciok,
valamint a hozzatartozot ez iddszak-
ban ért erds kornyezeti hatasok is az
ellatas értékelésének szubjektivitasara
adhattak okot. A kitoltésbdl adodo és
a mérdeszkoz alkalmazasabol eredd
torzitasok, a valaszadokat ért egyéb
hatasok, illetve a kérdések egyedi ér-
telmezése mind-mind befolyéasolhattak
az eredményeket.

A vizsgalat korlatain tilmenden vi-
lagszerte kutatott téma a fogyatékos-
sagi csoportok anyagi helyzetének,
¢és ezen belill is az autista gyermeket
neveld csaladok és felndttek kiadasai-
nak, anyagi biztonsadganak és javainak,
valamint az egészségiigyi ellatasuk
jellemzdinek vizsgélata. Az érintett
populéciot kedvezdtlen anyagi koriil-
mények jellemzik, amely komorbid
allapot fennallasa esetén még markan-

sabb nehézségeket okoz. Vizsgalatunk-
bol a csaladok anyagi viszonyai, a se-
gitség igénybevételének nehézségei és
a jogsérelmek is korvonalazddnak. To-
vabbi kutatdsokat igényelhet azonban
az egészségligyi ellatas eseteinek ob-
jektiv értékelése, a nehézségek tema-
tikus feltardsa és a segitségadas mod-
jainak konkrét azonositasa az ellatott
képességeihez illeszkedden, a személy
specidlis igényeinek megfelelden. Az
autista személy kiadéasainak és ellatési
folyamatanak vizsgalatan kiviil globa-
lis perspektivakat kell elétérbe helyez-
ni, a csalad tobbi tagjanak szociodemo-
grafiai jellemzdit, mentalis egészségét
és jollétét is fokuszba helyezni, mert a
nemzetkzi irodalmak alapjan ezen té-
nyezok is jelentdsen befolyasolhatjak
az ellatasok igénybevételét. Minden-
képpen gorcso alé kell vetni a jogsértd
esetek vizsgalatat az esetleges fogalmi
kiilonbségek tisztazasaval és a jogsértd
magatartas megel6zésének lehetdsége-
it is targyalni sziikséges.

Koszonetnyilvanitas

Szeretnénk koszonetiinket kifejezni a
Pécsi Tudomanyegyetem, Egészség-
tudomanyi Kar, Egészségtudomanyi
Doktori Iskola szamdara, hogy tdmo-
gattak a kutatas lebonyolitasat és meg-
jelenését.
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