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AZ AUTISM EUROPE IGAZGATOTANACSANAK ELOSZAVA

Az Autism Europe az autizmussal él6 — killondsen az énmagukeért kiélini képtelen — személyeket képviseld szllék nem-
zeti, regionalis és helyi szervezeteinek eurdpai halozata. Az Autism Europe célja Eurdpa-szerte felhivni a figyelmet
az autizmusspektrum-zavarral €16 személyek alapvet jogaira és szikségleteire timogato intézkedések és szabaly-
zatok szorgalmazasaval.

Ez a kiadvany' eleget tesz az Autism Europe azon kotelezettségének az Europai Bizottsag felé, hogy eurdpai és
nemzetkdzi kutatasok eredményeit kozzétegye, és ezaltal pozitiv véltozasokat idézzen el az autizmusspektrum-za-
varral él6 személyek mindennapjaiban.

Ma mar tudomanyos bizonyitékok tamasztjak ala, hogy az autizmusspektrum-zavarok mélyrehato, és az érintett sze-
mélyeket életiikon at végigkisérd rendellenességek, melyek befolyasoljak a fejlédd agyat, és amelyek gyermekkor-
tdl kezdve jelen vannak. Az autizmusspektrum-zavarokat a tiinetek egyittese jellemzi: zavarok a tarsas interakcidkban
és a kommunikacioban; korlatozott érdekl6dés és repetitiv viselkedés. Az autizmusspektrum-zavarok megjelenési
formai széles skalan mozognak, és a jelenség érinthet stlyos értelmi sériiléssel él6 személyeket épplgy, mint azo-
kat, akiknek intelligenciaszintje az atlagos tartomanyba, illetve afélé esik. Az autizmusspektrum-zavarok egyértel-
men 6rokl6d6 mintat mutatnak, noha a genetikai hattér komplex, és még messze nem értjlik teljesen. Egyre
nyilvanvalébba valik azonban a tény, hogy az autizmusspektrum-zavarok kiilénb6z6 gének interakciinak eredme-
nyeképp, vagy gének spontan mutalédasanak kdvetkeztében jelennek meg, de a genetikai és a kdrnyezeti faktorok
interakci6ja olyan terllet, amelyen sokkal intenzivebb tovabbi kutatasokra van szikség.

2008-ban a tudomanyos eredmények azt sugalljak, hogy az autizmusspektrum-zavaroknak szamos kiilénbdzé ge-
netikai, orvosi és neurologiai okuk van. Noha a lehetséges okok felderitését célzé tanulmanyok némelyike ellent-
mondasos, az Autism Europe célia megbizhatd informacié biztositasa, mellyel valdban hozzajarul az
autizmusspektrum-zavarok megértéséhez. Példaul: nincs tudomanyos bizonyiték az autizmus és a védéoltasok ko-
z0tti kdzvetlen dsszefliggésre; a rendellenesség diagnozisa el6tti korai emésztérendszeri betegségek nem gyakoribbak
autizmusspektrum-zavarral él6 gyermekeknél, mint az atlagpopuléciéban; az autizmusspektrum-zavarral €éI6 gyer-
mekek vizelete nem tér el az atlagostol, és egy nemrég végzett ellendérzévizsgalat nem tamasztja alé a kazein- és glu-
ténmentes diéta alkalmazasat.

Az Autism Europe 6szinte elismerését szeretné kifejezni a kiadvany szerzéinek. Ez a nemzetkézileg elismert szak-
emberek altal végzett, nagyszabast munka lehetévé teszi az autizmusspektrum-zavarok és az érintett személyek
szikségleteinek jobb megértését. E kiadvany nemcsak szlléknek szdl, hanem azoknak a szakembereknek is, akik
autizmusspektrum-zavarral él6 személyek kezelésében vesznek részt, valamint a fogyatékkal €16 személyek ellata-
saért felel@s eurdpai és nemzeti hatésagoknak.

' Eza kiadvany az Autism Europe altal 2000-ben kiadott, Az autizmus leirdsa cimi dokumentum atdolgozott verzioja. Az irbk semmilyen juttatasban nem
részesiltek a megbizasra kész(lt munkaért. Az Autism Europe nem befolyasolta a kiadvany tartalmat.




A KIADVANY SZERZOI

Barthélémy, Catherine a toursi Egyetemi Klinika Kutatasi Kézpontjanak Idegélettani és a Funkcionalis Vizsgalatok osztalyanak
vezetje az Egyetemi Kilinika Gyermekpszichiatriai részlegén. O a vezetsje az INSERM Unit 930 autizmus-kutatasainak, emel-
lett a francia ARAPI (Association pour la recherché sur I'autisme et la prevention des inadaptations) igazgatéi és tudomanyos ta-
nacsanak tagja.

Fuentes, Joaquin a Policlinica Gipuzkoa Gyermek- és Serdiilé Pszichiatriai osztalyanak vezetéje, valamint a San Sebastian-i GA-
UTENA Autizmus Szévetség tudomanyos tanacsaddja Spanyoloszagban. O volt az Autizmus Kutatécsoport tudomanyos koordi-
natora a spanyol Egészséglgyi Minisztérium IIl. Karoly Nemzeti Egészségiigyi Intézetében, emellett az IACAPAP (International
Association for Child and Adolescent Psychiatry and Allied Professions — Nemzetkdzi Gyermek- és Serd(ilé Pszichiatria és Kap-
cso0l6do Szakmak Tarsasaga) igazgatétanacsanak egyik vezetdhelyettese.

Howlin, Patricia a klinikai pszicholdgia professzora a londoni King's College Pszichiatriai Intézetében, és klinikai pszicholégus-
ként praktizal a londoni Maudsley kérhazban. A Nagy-Britanniai Autizmus Kutatas egyik elndke.

Van der Gaag, Rutger Jan a klinikai gyermek- és serdiildkori pszichiatria professzora a Nijmegeni Egyetemi Orvostudomanyi Kéz-
pontban St. Raboudban, valamint igazgato6 féorvos és a karakterfejleszté tréning vezetéje az egyetemi Gyermek- és Serd(ilép-
szichiatriai K&zpontban Nijmegenben. A Holland Kiralyi Orvosi Akadémia Pszichiatriai Kollégiumanak elndke, és tanacsadoként
dolgozik szamos, autizmussal és fejlédési rendellenességekkel €16 személyeket és szlileiket képviseld szervezetnél Hollandia-
ban és mas orszagokban.
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Autizmusspektrum-zavar

Jelenleg az autizmusspektrum-
zavarokat nemzetkozi diagnoszti-
kus és osztalyozasi rendszerek
alapjan diagnosztizaljak. Ezek a
rendszerek viselkedési megnyilva-
nulasokat sorolnak fel. A kutatasi
eredményeknek megfeleléen fo-
lyamatosan frissitik, és az orvosok
tajékozodasképpen és egyéni di-
agnozis felallitasahoz hasznaljak
ezeket.

Ez a kiadvany ezen osztalyozasi
rendszerek kiegészitése. Emellett
egyéb, az autizmusspektrum-za-
varok irant érdekl6dok szamara
fontos kérdésekre is probal va-
laszt adni.

Az autizmus els6dleges okai gene-
tikai jellegliek. Sok mas tényezo
kolcsonhatasa is szerepet jatszik
kialakulasaban. A legfontosabb
jellegzetességek egyénrdl
egyénre jelentds eltéréseket mu-
tatnak. Ugyancsak eltéréek az
életkor, a képességek és a tapasz-
talatok valtozasai szerint.

Az egyénre szabott fejlesztési
tervet a klinikai diagnozisra kell
épiteni. Az egyén képességeinek
és sziikségleteinek leginkabb
megfelel6 tamogatasi terv kidol-
gozasahoz a bizonyitottan haté-
kony terapiak széles skalajat
lehet atgondolni.

Az egyénre szabott tamogatasi
terv folyamatos feliilvizsgalatot
és ellendrzést igényel, a személy
fejlédése és koriilményeinek val-
tozasa fényében.

A csaladokat és a kozosségeket is
tamogatnunk kell abban, hogy
olyan kornyezetet tudjanak bizto-
sitani az autizmusspektrum-zavar-
ral él6 személyeknek, amelyben
megfelel életet élhetnek, és ké-
pességeiket kiteljesithetik.

Bevezetés

A specifikus biolégiai tényezék azonositasaig az autizmusspektrum-zavarok a
megfigyelhetd viselkedéses jegyek alapjan azonosithatok. E jegyek leirasai a
nemzetkdzi diagnosztikus és osztalyozasi rendszerekben (DSM-IV [Amerikai
Pszichiatriai Tarsasag, APA] és BNO-10 [Egészséglgyi Vilagszervezet, WHQO])
talalhatok.? Ezeket az osztalyozasokat rendszeres id6kozonként feliilvizsgaljak,
hogy az Uj kutatasi eredményekkel kiegészitsék. Alapvetd fontossagliak mind a
klinikai diagnozis szempontjabdl, mind a tudomanyos elérelépés érdekében.

E kiadvanynak nem az a célja, hogy helyettesitse a fenti osztalyozasi rendsze-
reket — inkabb az, hogy kiegészitse 6ket: a diagndzis mogé tekintsen, és meg-
valaszolja azokat a kérdéseket, amelyek lényegesek lehetnek mindazok
szamara, akik kdzvetlenll vagy kozvetve érintettek e kihivasokkal teli allapotban.
Kiadvanyunk az autizmussal kapcsolatos legfrissebb ismereteink alapjan ké-
szlilt, emiatt a jovébeni kutatasok eredményei alapjan modositasok valhatnak
szilkségessé.

Noha a genetikai tényez6k alapvetd oksagi szerepet jatszanak, mas, tobbtényezés
folyamatok is részt vesznek a zavar kialakulasaban. E tényezék kolcsonhatasai je-
lentds kildnbségeket eredményezhetnek a klinikai megnyilvanulasban. Tekintve,
hogy az autizmus fejl6dési rendellenesség, megnyilvanulésa a korral, a kognitiv és
a tanulasi képességekkel, valamint a szerzett tapasztalatokkal valtozik.

Aklinikai diagnozisnak a hatékony beavatkozas és tamogatas iranyat mutatoé ut-
jelzé tabla szerepét kell betdltenie, nem szabad megbélyegzésként funkcional-
nia. Emellett az érintett személy sajatos képességeinek és sziikségleteinek
felismeréséhez is hozzajarul. Noha vannak bizonyos lényegi dsszetevik, ame-
lyek a legtobb sikeres fejlesztési programban megtalalhatok, a lehetséges te-
rapiak széles skalaja all rendelkezésre, melyek koziil sok nyujthat segitséget
egy adott probléma esetén, vagy bizonyos személyek szamara. A személyre
szabott fejlesztési terv kialakitasa soran e lehetéségeket figyelembe kell venni.

E feljesztési tervek hatékonysagat rendszeresen ellendrizni kell, ahogyan azt s,
hogy mennyire illeszkedik egy adott terv a személy fejlédéséhez és korilmé-
nyeihez. Fontos figyelembe venni azt is, hogy minden egyes egyén a csalad, va-
lamint a tagabb tarsadalom tagja. Minden csoportot tAmogatnunk és segitentink
kell abban a kiizdelemben, hogy olyan kdrnyezetet teremtsen, amely lehetévé
teszi és tamogatja az autizmussal él6 személyeket képességeik kiteljesitésében,
életmin@séguk javitasaban és boldogsaguk elérésében.

2 Magyarorszagon az Eurdpaban hasznélatos BNO-10 (Betegségek Nemzetkézi Osztalyozasa, 10. ki-
adas) rendszert hasznaljak. A rendszer 6sszesen 10 nagy korképet killonboztet meg. Ezeken belil szamos
alcsoport létezik, amelyek szama mintegy 300-at tesz ki. ABNO-10 kevésbé szigoru kritériumok szerint
éplil fel, mint az amerikai DSM-IV; a kritériumok a betegség f6 tlineteit, ezek kombinacidjat, idébeli
lefolyasat tartalmazzak.



Autizmusspektrum-za var

Azonositds

Noha még nem altalanosan elfogadott, az ,autizmus” és a ,pervaziv fejlédési
zavar” diagnosztikus kategériakat egyre inkabb kezdi felvaltani az ,autizmuss-
pektrum-zavar” (Autism Spectrum Disorder, ASD) kifejezés. Ez két |ényeges
pontra mutat ra: az egyik a szocialis fejlédés specialis zavaraira utal; a masik
pedig, hogy feltinéen sokféle az autizmusspektrum-zavarok megnyilvanulasa:
a teljes klinikai képt6l a klinikai diagnozishoz nem elegendd autisztikus jellem-
vonasok részleges megnyilvanuléasaig.

A legutobbi DSM-IV TR diagnosztikai kézikdnyv alapjan az autizmusspektrum-
zavarokrol alkotott elképzelés nem tartalmazza a Rett-féle zavart, de magaban
foglalja az autisztikus zavart, az Asperger-féle zavart, a gyermekkori dezinteg-
rativ zavart és a pervaziv fejlédési zavart (mashova nem osztalyozott — atipu-
S0s — autizmus).

Az osztalyozasi rendszerek jovébeni fellilbiralasa soran (a DSM-V példaul 2012-
re varhaté az Amerikai Pszichiatriai Tarsasagtdl) minden pszichiatriai allapot
esetében mddosulni fognak a jelenlegi osztalyozasi és diagnosztikus kritériu-
mok. Ez valésziniileg a diagnozis dimenzionalis® és kategorikus* megkozelité-
sének figyelembevételét jelenti, nagyobb hangsulyt helyez a fejlddési
szempontokra, a neurobioldgiai és genetikai forrasokbol nyert informéciokra,
valamint részletesebb attekintést nyujt majd a komorbid allapotokrél. Az Egész-
ségligyi Vilagszervezet (WHO) szintén megkezdte jelenlegi osztalyozasi rend-
szerének (BNO) alapos feliilvizsgalatat, és 2014-re tervezi a végleges verzio
eléterjesztését az Egészségligyi Vilagkdzgyllés szamara.

Ajovbbeni diagnosztikus kritériumok bizonytalansaga ellenére — melyeknek kulcs-
szerepe lesz az autizmusspektrum-zavarok gyakorisaganak meghatarozasaban
- a bizonyitékok ma azt mutatjak, hogy a jelenlegi diagnosztikai kritériumokat
hasznélva sokkal tobb személyt azonositanak kilonb6zé orszagokban autiz-
musspektrum-zavarokkal, mint korabban. Eszak-Amerikaban végzett kiterjedt vizs-
gélatok soran azt talaltak, hogy 150, az Egyesilt Allamok kiilénbzé tertiletein él6
8 éves gyerek kdzll megkdzelitéleg 1 autizmusspektrum-zavarral él. Eurdpai epi-
demioldgiai felmérések hasonlé aranyokat mutatnak gyermekek kdrében (150
kéz(l 0.9, 10 ezer koziil 60). Nincs empirikus adat az autizmusspektrum-zavarok
gyakorisagarol a felnétt populacioban, de kutatasok folynak e fontos kérdés tisz-
tazasara.’ A vizsgalatok megerdsitették, hogy az autizmus férfiak kérében gyak-
rabban fordul el6 (az arany 4:1), ahogyan azt is, hogy autizmusspektrum-zavarok
minden tarsadalmi osztalyban és kilonbdzé kultdrakban is jelen vannak.

S Atiineteket egy tengely mentén képzeli el, tehat betegségcsoportok helyett tlinettani kontinuumokban
gondolkodik. Eszerint az egyes zavarok tiinetei csak kvantitativ eltéréseket mutatnak a normal
viselkedéshez képest.

4 Feltételezi, hogy a betegségek a jellegzetes tiinetek alapjan csoportosithatok, tehat a betegség vagy
van, vagy nincs. Ebbél kdvetkezéen a diagnosztikus kategériak dnallo egységek.

5 Alegutdbbi vizsgalatok szerint az autizmus el6fordulasi gyakorisaga megkézeliti az 1%-ot. (Baird és
masok, 2006 szerint ASD gyakorisag: 1,16%). Feln6ttekkel végzett 2007-es vizsgalatok eredményei
alapjan az autizmus eléfordulési gyakorisaga 1% (Brugha-McManus-Meltzer és masok, 2009).

Az ,,autizmusspektrum-zavarok”
diagnosztikai terminus ma az ,,au-
tizmus” és a ,,pervaziv fejlodési
zavarok” kategoriakat helyettesiti,
hangsllyozva, hogy ezek 1. a szo-
cialis fejlédés specialis rendelle-
nességei, és 2. az egyes tiinetek
nagyon valtozatosak.

A legutobbi DSM-IV TR diagnoszti-
kus kézikonyv felsorolja az autiz-
musspektrum-zavarok korébe
sorolhato rendellenességeket.

A kiilonboz6 forrasokbol szarmazo
kutatasi eredmények alapjan a
diagnosztikai rendszerek jovébeni
fellilvizsgalatakor modositani fog-
jak a jelen osztalyozasi és a diag-
nosztikai kritériumokat minden
pszichiatriai zavar esetében.

A Vilagegészségiigyi Szervezet
(WHO) is feliilvizsgalja diagnoszti-
kai rendszerét (BNO). Ez varha-
toan 2014-re fejezddik be.

A jelenlegi diagnosztikai kritériu-
mokat alkalmazva egyértelmiien
sokkal tobb (150-bél 1) gyermeket
azonositanak autizmusspektrum-za-
varral, mint korabban. Felnéttekre
vonatkozo adatok egyenldre nem
allnak rendelkezésre (kiadvanyunk
megjelenését kovetden végeztek
Angliaban felnéttekre vonatkozd
vizsgalatot, ennek alapjan az ASD
elofordulasi gyakorisaga felnottek-
nél 1%). lgazolt tény, hogy az autiz-
musspektrum-zavarok gyakrabban
fordulnak el6 filknal, mint lanyok-
nal (az arany 4:1), és minden tarsa-
dalmi osztalyban és kiilonb6zo
kultirakban is jelen vannak.

Az autizmusspektrumon belil a
viselkedési megnyilvanulasok
nagy kiilonbségeket mutathatnak
egyénrél egyénre, valamint
ugyanazon személy esetében is az
id6 mulasaval.




Autizmusspektrum-zavar

Egyéni kiilonbségek mutatkoz-
nak az értelmi képességek terén
is - a nagyon magas intelligencia-
tol a sulyos sériilésig; sokak ké-
pességei azonban a normal
tartomanyba esnek.

Minden érintett esetében harom
diagnosztikus terlleten mutatkoz-
nak tiinetek:

- Az autizmussal él6 személyek
tarsas interakciokban meglehetd-
sen kozombosek lehetnek, vagy
altalaban passzivak. A masok felé
iranyulo aktiv kozeledés néha-
nyuknal furcsa, egyoldalu és tola-
kodd. Masok reakcioit és
érzelmeit csupan korlatozottan
képesek megérteni, ugyanakkor a
legtobben a maguk modjan képe-
sek kifejezni érzelmeiket.

- A beszéd fejlédése az autizmuss-

pektrum-zavarok esetében szin-
tén egyénenként valtozik.
Néhanyan sosem tanulnak meg
beszélni, egyeseknél beindul a
beszédfejlodés, de aztan vissza-
esnek. Masok jol beszélnek, de
neheziikre esik kifejezni és meg-
érteni elvont fogalmakat.

A nyelvhasznalat és a masok be-
szédére és testbeszédére adott
reakciok szokatlanok, az altala-
nostol eltéréek lehetnek.

Osszefoglalva: a tarsas helyzetek
megértése bonyolult feladatot je-
lent szamukra. Az autizmusspekt-
rum-zavarral él6é személyeknek
nehézséget jelent masok érzel-
meinek megosztasa és megértése,
valamint az onkifejezés és érzel-
meik kontrollalasa.

KLINIKAI MEGJELENES

Az autizmus klinikai megjelenése jelentés kilonbségeket mutat nem csupén ku-
16nb6z6 személyek korében, hanem ugyanazon személyt érintéen is az idé mu-
lasaval.

Néhany tlinet szembet(inébb és kifejezettebb lehet egy adott életkorban, ugyan-
akkor jellemzdiben és sulyossagaban eltérd egy masikban. Mindez nagyon k-
16nb6z6 Klinikai képet eredményezhet — mégis ugyanannak a spektrumnak a
kifejezédéseirél van szd.

Aviselkedésbeli megnyilvanulas kilonbségei mellett a kognitiv képességek szin-
tén nagy valtozatossagot mutatnak — az atlagos vagy akar az atlagot magasan
felllmulé intelligenciatdl a sulyos értelmi sérilésig. Noha korabban ugy tartot-
tak, hogy az autizmussal é16 személyek tobbsége sulyos értelmi sériilt, a legu-
jabb kutatasok azt mutatjak, hogy sokuk intellektualis képességei a normal
tartomanyba esnek.

Az egyéni kulonbségek ellenére minden diagnosztizalt egyén az alabbi harom
terlileten mutat klinikai tlineteket.

Zavarok a kolcsonos tarsas interakcio fejlodésében

Néhany autizmussal él6 személy kifejezetten zarkézott tarsas kozegben; masok
passzivak a tarsas érintkezések soran, igen korlatozott vagy rovid ideig tart6 ér-
deklédést mutatnak a tobbiek irant. Egyesek nagyon aktivan prébalkoznak, hogy
részt vegyenek téarsas interakciokban, de ezt furcsa, egyoldalu, tolakodd médon
teszik, masok reakcidjanak figyelembevétele nélkiil. Mindannyiukban kdzds a kor-
latozott empatikus képesség — noha ismét fontos kiemelni, hogy e hianyossag mér-
téke nagyon valtozé —, de legtobbjik a maga modjan képes érzelmeket kifejezni.

A verbalis és a nonverbalis kommunikacioé® zavara

A nyelvi fejlédés az autizmusspektrum-zavarok esetén rendkivil valtozo. Né-
hanyan soha nem sajatitjak el a beszéd képességét. Masok elkezdenek be-
szélni, de aztan (gyakran 18 hénapos és két éves kor kozétti idészakban)
visszaesés kdvetkezhet. Egyesek latszolag jo nyelvi képességekkel rendelkez-
nek, de nehézségeik vannak a megértés terén — kiildndsen ami az elvontabb fo-
galmakat illeti. Azoknal, akik valéban megtanuljék hasznalni a nyelvet, gyakran
nehézségek jelentkeznek mind a kifejezésben, mind a megértésben. Bizonyos
fok nehézséget jelent minden autizmussal él6 személy szamara a kolcsonos,
oda-vissza interakcié” masokkal. Nyelvhasznalatuk mind formajat, mind tartal-

6 A verbalis kommunikacio az emberek kozotti kapcsolat, érintkezés, illetve informacidcsere szobeli,
beszédet, beszédértést megkdvetelé modja, mig a nem verbalis kommunikécio ennek a beszédet és
beszédértést nem igénylé (pl. arckifejezést, gesztusokat alkalmazd) valtozata.

7 Egyének vagy csoportok egymas felé iranyuld, egymasra hato, egymast kolcséndsen befolyasold
viselkedése.
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mét tekintve szokatlan, olyan jellegzetességekkel, mint az echolélia,® @ névma-
sok felcserélése és Uj szavak alkotdsa. A masok fel8l érkezd verbalis és nem
verbélis kdzeledésekre adott érzelmi reakciok is eltérnek, gyakran a szemkon-
taktus kertilése, az arckifejezések, a masik testtartasa, illetve gesztusai altal
kozvetitett lizenetek megértésének képtelensége jellemzo.

Osszefoglalva: hianyossagok mutatkoznak minden olyan viselkedésben, amely
megkoveteli a bevonodast a kdlcsonds tarsas kapcsolatokba, valamint ezek
szabalyozasaban. Gyakran jelentkeznek kifejezett nehézségek masok érzel-
meinek azonositasaban, megértésében és megosztasaban; de az egyén sajat
kifejezési repertoarja® és érzelemszabalyozasi képességei is sérlinek.

Beszlikiilt érdeklodés és viselkedés

Aképzeleti képességek bizonyos mértékig szinte mindig sériiltek. A legtobb au-
tizmussal él6 személynél nem alakul ki gyermekkorban szabalyos mintha-jaték,
ez pedig korlatozza képességuket, hogy masok szandékait és érzelmeit meg-
értsék, és azokrol elképzeléseket alakitsanak ki magukban. Néhany esetben
eléfordulhat képzeleti tevékenység, akar tllzott mértékben is, de ez nem vezet
annak fejlett gyakorlati alkalmazasahoz, vagy a kortarsakkal folytatott kdzos ja-
tékokban val6 részvételhez. Nem sikertl belsé képet kialakitaniuk egy masik
személy elméjérdl (reprezentaciot), ami befolyasolja a jovo elbrejelzésének ké-
pességét és a multbeli eseményekkel valdé megklizdést.

A viselkedésmintazatok gyakran ismétiédéek és szertartdsosak. Ez magaban
foglalhatja a szokatlan és bizarr targyakhoz valé ragaszkodast. A sztereotip, re-
petitiv mozgasok is mindennaposak.

Gyakori a valtozassal szembeni hatarozott ellenallas és a ragaszkodas az al-
landdsaghoz. A kdrnyezet legaprobb valtozasai is sulyos szorongast okozhat-
nak. Sok autizmussal él6 gyermek, kiléndsenkilondsen, akinek az értelmi
képességei a magasabb dvezetekbe esnek, ' sajatos érdeklédést alakit ki, vagy
szokatlan témak foglaljak le.

EGYEB JELENTOS, MEGFONTOLANDO TENYEZOK

Sok, autizmussal él6 egyén mutat tulzott vagy csokkent érzékenységet tapintasi,
hallasi és vizulis ingerekre; el6fordulhatnak szokatlan reakciok hidegre, me-
legre, és/vagy fajdalomra.

Egyéb, gyakran tarsuld, nem specifikus jellemzék a nagyfoku szorongas, az al-
vaszavarok, a kulonos taplalkozasi szokasok, melyek idénként emésztérendszeri

8 Szavak vagy mondatok kényszeres megismétiése, ismételgetése. Megkulldnbdztetlink azonnali (az is-
métlésre, ismételgetésre az elhangzott kijelentést kovetéen azonnal sor kerdl), illetve késleltetett (az el-
hangzott kijelentést némi idé elteltével ismétli a személy) echolaliat.

% Megtanult, rendelkezésre allo készségek, viselkedések dsszessége.

10 Autizmus barmilyen értelmi képesség mellett el6fordulhat. Az atlagos (90-110 1Q pont kozétt), illetve
atlag feletti (110 1Q pont f6l6tt) értelmi képességeket nevezhetjik magasnak autizmus esetében.

Az autizmussal élé gyermekek
képzeleti tevékenységei gyakran
korlatozottak. A mintha- vagy
tarsas jatékokban valo részvétel
képessége nem fejlédik megfele-
l6en. Ennek eredményeként ne-
hézségeik vannak masok
szandékainak és érzelmeinek
megértésében, illetve az azokhoz
val6 alkalmazkodasban, a mult-
beli események kezelésében és a
jovo elorejelzésében.

A viselkedés gyakran sztereotip,
repetitiv és szertartasos.

A legtobb autizmussal él6 gyer-
mek hatarozott ellenallast tanusit
a valtozassal szemben, és ragasz-
kodik a megszokott dolgokhoz.
Erdeklédésiik gyakran besziikiilt
vagy szokatlan.

Sok, autizmussal él6 személy ta-
pintasi, hallasi és latasi ingerekre
talzottan, vagy éppen ellenkez6-
leg, kevéssé reagal. Szokatlan re-
akciot mutathatnak a melegre, a
hidegre és/vagy a fajdalomra is.

Az autizmussal élé személyeknek
egyéb problémaik is lehetnek,
példaul szorongas, alvaszavarok,
szokasostol eltéro étkezési szoka-
sok, sulyos diihrohamok és on-
sérto viselkedés.

Sok, autizmussal él6 személynek
vannak mas viselkedéses vagy
pszichiatriai problémai is, vagy
kapcsolodo rendellenességeik.
Ezek az Ugynevezett ,,komorbidi-
tasok”.

A ,komorbiditasoknak” kelld fi-
gyelmet kell szentelni.

A felmérések jelezhetik, hogy a
kornyezet vagy a fejlesztési terv
nem megfeleld, és valtoztatasra
van sziikség.
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Mas esetekben a kiséré rendel-
lenességet is kezelni kell.

Az autizmusspektrum-zavar jel-
lemzéen sziiletéstol fogva jelen
van, de az életkor, amelyben a
tiinetek nyilvanvaldva valnak,
nagyban kulonbozik.

Az autizmus klasszikus eseteiben
a tinetek az els6 két életévben
jelennek meg.

Azoknal a gyerekeknél, akiknek
nincsenek intellektualis problé-
maik vagy elmaradasuk a nyelv-
fejlodésben, eléfordulhat, hogy a
zavart csupan akkor veszik észre,
amikor elkezdik az iskolat, ahol
nehezen tudnak megbirkozni az
iskola és a kortarsak altal tamasz-
tott kovetelményekkel.

A magasabb értelmi képességek-
kel és kilonleges készségekkel
rendelkezé személyeket életiik
legnagyobb részében talan csak
bogarasnak tartjak.

Ezekben az esetekben eldfordul-
hat, hogy az autizmusspektrum-za-
vart csak akkor ismerik fel, ha az
illet6 gyermeke is érintett, vagy ha
a tiinetek egyértelmiibbé valnak,
amikor az egyén nem tud megkiiz-
deni hazassagi problémaival.

Ma az autizmusspektrum-zavarok
kiilonboz6 klinikai formait a ko-
vetkezoképp jellemzik:

Autisztikus zavar (Kanner sze-
rint): kevés beszéd, vagy a beszéd
vagy tarsas kapcsolatok hianya;
ellenallas a valtozasokkal szem-
ben; sztereotip viselkedés, kilo-
nos kézmozgasok és targyak
részleteivel valo megszallott fog-
lalatoskodas; esetenként kiemel-
kedo elszigetelt képességek.

probléméakhoz vezetnek (noha ez, ugy tiinik, inkabb a fejlédési elmaradassal hoz-
hat6 kapcsolatba, semmint magéval az autizmussal), sulyos dihrohamok és on-
sértd viselkedés.

Az autizmusspektrum-zavarral él6 személyek nagy része mas viselkedéses és
pszichiatriai problémakban is érintett. Ezekre ,komorbiditasokként” — tarsulé za-
varokként — hivatkoznak a szakemberek, és olyan pszichiatriai allapotok tar-
toznak kozéjik, mint a szorongésos zavarok (az esetek csaknem 60%-aban),
depresszid és mas érzelmi zavarok, figyelemhianyos hiperaktivitds zavar
(ADHD), kényszerbetegség, tic, katatdnia, valamint — noha jéval ritkabban —
szerhasznalat és tudathasadas.

Ezek alapos kivizsgalasa elengedhetetlen. Az emlitett problémak kdzll nem egy
(példaul a depresszié vagy a szorongas) azt jelezheti, hogy a kérnyezet nem
megfeleld, vagy a fejlesztési terv nem autizmusspektrum-zavarral él6 személyre
szabott. Ezekben az esetekben a ,komorbiditasok” tulajdonképpen komplika-
ciok, amelyek a beavatkozas alapos fellilvizsgalatat teszik szlikségessé. Mas
esetekben a jarulékos zavarok sajat jogon szorulnak kezelésre.

Az életkor, amikor a zavar megjelenik; a karosodas jellege

Noha a legtdbb egyén esetében az autizmusspektrum-zavar szliletéstdl kezdve
jelen van, az életkor, amelyben a tlinetek klinikai szempontbdl egyértelmiivé vainak,
nagyon kilénbdz0 lehet. Az autizmusspektrum-zavarok klasszikus eseteiben —
ahogyan Kanner leirta, kilondsenkulondsen, ha fejlddési késéssel jarak — az elsé
tlnetek az elsd két életévben valnak egyértelm(ivé. Azok a nagyon fiatal gyerekek
viszont, akiknél nincsen kognitiv sérilés, kiilondsen, ha jelentds nyelvfejlédési késés
sem mutatkozik (példaul az Asperger szindréma esetén), viszonylag joI miikdd-
hetnek kétszemélyes kapcsolataikban, otthoni kdrnyezetben, érzékeny, megeértd
feln6ttek kdrében. Az § esetilkben a rendellenességek felismerése elhizodhat egé-
szen addig, mig az iskola altal tamasztott tarsas kvetelmények és a kortars cso-
porttal valo interakcio sziikségessége tul nehéznek bizonyul szamukra.

Az autizmusspektrum-zavarokkal egyitt jaré problémakért — legalabbis részben
- karpotolhatnak a magasabb értelmi képességek, kilondsen, ha ezek specia-
lis készségekkel tarsulnak. Az Asperger szindromaval él6 személyek koziil sokan
jo eredményeket érnek el technikai terileteken, mint példaul a mérmnoki szakma-
ban vagy a szamitastechnikaban, és tarsaik életik nagy részében egyszeriien
csak kissé furcsanak tartjak éket. Ezekben az esetekben eléfordulhat, hogy a
problémat csak akkor ismerik fel, ha az illetd gyermeke késébb autizmusspekt-
rum-zavar diagnozist kap, és a felmérés soran hasonl6 problémakat tarnak fel a
szilénél is. Méas esetekben a tiinetek akkor valnak nyilvanvalébba, amikor ha-
zasséagi problémék merilnek fel, mert az Asperger szindromaval él6 személy
képtelen eleget tenni az intimitas és a parkapcsolat ,kévetelményeinek”."

" Akdlesons tarsas interakciok seriilésebdl fakadoan még az autizmussal él6 jo képessegli személyek
szamara is nehézséget jelent a hétkdznapi helyzetek atlatasa, az iratlan tarsas szabalyok megértése, illetve
betartasa. Ezért tapasztalhatjuk, hogy bar viselkedéslik kevésbé feltiind vagy kirivé a mindennapokban, mint
a tipusos autizmussal €16 személyeknek, mégis problémat jelent szamukra a megfeleld tarsas viselkedés.
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Klinikai valtozatok

A szakirodalomban és az osztalyozasi rendszerekben az autizmusspektrum-
zavarok kiilénbdzé fajtai szerepelnek.

e Az autisztikus zavar all a legkdzelebb Kanner leirasahoz a kélcsonds tar-
sas kapcsolatok terén sulyosan sérilt, nem beszéld, vagy beszédfejlédé-
stikben jelentésen karosodott, és a valtozasokkal szemben kifejezett
ellendlldst tanusitd egyénekrél. Ezekre a személyekre &ltaldban mozgésos
sztereotipiak, furcsa kézmozdulatok, valamint a targyak egyes részletei irant
mutatott tulzott érdeklédés is jellemzék. Ugyanakkor néhany esetben elszi-
getelt terlileteken kiemelkedd képességekkel rendelkeznek.

e Az Asperger szindroméra az atlagos dvezetbe es értelmi képességek és az
id6ben beindul6 beszédfejl6dés jellemz6; a pragmatikus nyelvi képességek
azonban rendszerint sérlltek. A kdlcsonos térsas kapcsolatok terén jelent-
kezd problémak, valamint a megszallott érdeklédés bizonyos dolgok irant és
a ritudlis viselkedések ugyanugy jellemzék, mint altalaban az autizmusnal.

e Az atipusos autizmus és a pervaziv fejl6dési zavar olyan, mashova nem
osztalyozott (MNO) diagndzisok, amelyeket rendszerint akkor adnak, amikor
nincs jelen az autizmusspektrum-zavar 6sszes kritériuma (példaul amikor a
probléma a harmadik életév utan jelenik meg, vagy amikor a tiinetek a harom
alapvet6 diagnosztikus tertlet koziil csupan kettben jelennek meg). Mind-
emellett fontos megjegyezni, hogy a klinikai karosodas ezekben az esetek-
ben sem enyhe. Ezek az egyének komolyan szenvedhetnek nem felt{in6
problémaiktol, részben azért, mert sok esetben csak kevés tdmogatast vagy
megértést kapnak, és azért is, mert feltehetden tisztaban vannak azzal, hogy
képtelenek megfeleléen viszonyulni masokhoz. A tarsulé szorongas és az
olykor ehhez kapcsolodd agressziv dihkitorések komoly problémat okoz-
hatnak sajat maguk, csaladjuk és masok szamara. Néhanyuknak nehézsé-
geik vannak képzeletiik fékentartasaval is — élénk fantaziajuk hajlamos
elsodorni &ket. Ezen eseteket alaposan tanulmanyoztak a halmozott komp-
lex fejlédési rendellenességek koncepcidja keretében azzal a céllal, hogy
meghatarozzanak néhanyat a ,mashova nem osztalyozott” autizmusspekt-
rum-zavarok jellemzéi kdzul.

Autizmusspektrum-zavarok és ,,elényeik”

Noha az autizmusspektrum-zavarok rendszerint klinikai karosodast eredmé-
nyez0 rendellenességek, nem vitas, hogy szamos érintett jelentds mértékben
hozzajarult a tudomany fejlédéséhez. Valoszind, hogy j6 néhany technologiai uji-
tas — példaul a szamitastechnika teriiletén — nem valosult volna meg logikus,
osszpontositott gondolkodasban és fogalomalkotasban kimagaslo teljesitményt
nyujto személyek hozzajarulasa nélkul, akiknek figyelmét nem tereli el a tarsas
kapcsolatok irénti igény.

Asperger szindroma: atlagos in-
telligenciaszint és beszédfejlo-
dés; csokkent kommunikacios
készségek; problémak a tarsas
kapcsolatok teriiletén,
obszessziv' és ritualis viselkedés.

Mdshovad nem osztdlyozott (MNO)
atipusos autizmus és pervaziv
fejlédési zavar: ezeket a diagno-
zisokat adjak, amikor nem telje-
sul az autizmusspektrum-zavar
Osszes kritériuma. Noha a tiinetek
nem enyhék, az érintett szemé-
lyek sokszor mégis csak kevés ta-
mogatast és megértést kapnak.
El6fordulhat, hogy teljesen tisz-
taban vannak azzal, hogy nem ké-
pesek megfeleld kapcsolatot
kialakitani masokkal. Problémat
jelenthet mind szamukra, mind
kornyezetiik szamara tarsulo szo-
rongasuk és agressziv kitoréseik.
Néhanyuknak neheziikre esik kor-
daban tartani képzeletiiket.

Sok autizmusspektrum-zavarral
élo személy jelentés mértékben
jarult hozza a tudomanyok fejlo-
déséhez. Azokon a teriileteken
tlinnek ki, amelyek magas szint(
logikus gondolkodast igényelnek,
mint példaul a szamitastechnika.

Kutatasi eredmények egybehang-
zb6an azt mutatjak, hogy az autiz-
musspektrum-zavarokra jellemz6
alapvet6 viselkedéses karosoda-
sok tobbségének hatterében az
idegrendszer fejlédésének rend-
ellenességei allnak.
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A kutatasok arra is ravilagitottak,
hogy az autizmusspektrum-zavarok
olyan fejlodési rendellenességek,
amelyek az agy mikodését - elso-
sorban a tarsas jellegl informaciok
feldolgozasat - érintik. Ez befolya-
solja, hogy hogyan latja és érti az
egyén az 6t koriilvevo vilagot, vala-
mint masok gondolatait, szandékait
és érzelmeit. Az autizmusspekt-
rum-zavarral élok szervezo és ter-
vez06 képességei is korlatozottak.
Gyakoriak az észlelési folyamatok-
kal kapcsolatos problémak is.

A korlatozott és repetitiv jellegi
cselekvések egyfajta megkiizdési
modot jelenthetnek az érthetet-
len tarsas kornyezettel.

Az autizmusspektrum-zavarok alta-
lanos fejlesztési elveit alkalmazd,
ugyanakkor az egyéni sziikségle-
teknek megfeleld, személyre sza-
bott fejlesztési terv kialakitasahoz
a diagnosztikus kivizsgalas soran
nagyon fontos az egyén erdsségei-
nek és gyengeségeinek feltérképe-
zése az érintett terlileteken.

Intenziv kutatasok folynak a tarsas
kapcsolatokkal, a nyelvi képessé-
gekkel és az alkalmazkodassal
kapcsolatos problémak neurologiai
okainak feltarasara.

A jelek szerint az autisztikus disz-
funkcio nem lokalizalhato az agy

egyetlen teriiletén. (Nincs egyet-

len olyan agyi teriilet sem, amely
egyértelmien, jol koriilhatarolha-
toan azonosithato lenne mint au-

tizmus esetében érintett teriilet;

sokkal inkabb tobb kiilonbozo te-

rileten tapasztalhato parhuzamo-
san eltérés.)

A képalkoto eljarasok és a neuro-
kémiai kutatasok eredményei
korai agyi ,,halozati” diszfunkci-
ora utalnak.

Megértés
A kutatasi eredmények egybehangzéan azt mutatjak, hogy az autizmusspeki-

rum-zavarok legtobb jellegzetes viselkedéses karosodasanak hétterében az
idegrendszer fejl6désének rendellenességei allnak.

AHATTERBEN ALLO MUKODESEK

Az autizmusspektrum-zavarokat ma a neurokognitiv zavarok azon csoportjahoz
soroljak, amelyekben koz0s a tarsas vonatkozasu ingerek feldolgozasanak za-
vara. A tarsas informéaciok feldolgozasanak karosodasa befolyasolja az egyén
észlelését, és azt, hogyan képes megérteni az 6t korllvevd vilagot. Emellett kor-
latozza az egyén képességét, hogy megértse masok gondolatait, szandékait és
érzelmeit (sokszor Ugy hivatkoznak erre, mint a naiv tudatelmélet'? képességé-
nek hianyara). Ugyancsak gyakran karosodik a végrehajtd miikodések terilete,
amely a szervezd és tervez6 képességeket érinti. Szintén gyakran talalkozunk az
érzékeld miikodések iranyitasanak problémaival (mint Iatas, hallas, tapintas, faj-
dalomérzet), noha e jelenségek pszicholdgiai hattere egyenlére nem tisztazott.

A fent emlitett stlyos és pervaziv neurokognitiv zavarok jelenléte megmagya-
razza, miért toltik idejuket az érintett egyének korlatozott és repetitiv elfoglaltsa-
gokkal annak érdekében, hogy megkiizdjenek az érthetetlen tarsas kornyezettel.
Mindezek kdvetkeztében a diagnosztikus folyamat részeként az autizmusspekt-
rum-zavarral él6 egyén er6sségeit és gyengeségeit feltérképezé felmérés donté
fontossagu. Egy ilyen felmérésnek tartalmaznia kell az egyén alapvetd pszicho-
l6giai funkcisinak profiljat, példaul az altalanos intelligenciaszintet; a centralis ko-
herencidhoz kapcsolddd erdsségeket és a gyengeségeket (globalis észlelés
szemben a részletekre fokuszal6 észleléssel), valamint a végrehajtd mikddé-
sekkel kapcsolatos készségeket. Ezek az informaciok segitenek a személyre
szabott fejlesztési terv kialakitasaban, amelyben szerepelniik kell az egyéni igé-
nyekhez igazitott, altalanos autizmusspecifikus kezelési stratégiaknak.

A tarsas kapcsolatokkal, a nyelvi képességekkel és a valtozashoz valé alkal-
mazkodéassal kapcsolatos problémak hatterében allé idegrendszeri okok mély-
rehat6 tudomanyos vizsgalat targyai. Kulonbdzé, a klinikai felméréseket és a
biologiai tanulmanyokat 6tvozé megkdzelitések az agy ndvekedésében, az ideg-
haldzatok mintazataiban és 6sszekottetéseiben jelentkez6 rendellenességekre
mutatnak ra. Szamos lehetséges terlletet azonositottak a kisagyban, a fali le-
benyben, a fusiform gyrusban, az amygdalaban, a homloklebenyekben és a
corpus callosum fehéralloméany-kétegeiben. Mindazonaltal egyetlen olyan teri-
letet sem azonositottak, amely minden egyes esetben érintett volt, és a neuro-
l6giai képalkoto eljarasok eredményeit sokszor nem sikerilt megismételni. Az
idegi ingertletatvivé anyagokkal kapcsolatos kutatasok tobbnyire a szerotoninra
és a dopaminra, Ujabban pedig a glutamaterg-szinapszisokra 6sszpontosita-
nak. Mind a képalkotd, mind a neurokémiai kutatasok eredményei inkabb egy
korai agyi ,halozati” rendellenességre engednek kdvetkeztetni, semmint elséd-
leges és lokalizalt eltérésekre.

12 A naiv tudatelmélet vagy elmeolvasas kifejezés az embernek arra a veleszilletett képességére utal,
amellyel maganak és masoknak mentalis allapotokat, azaz vagyakat, vélekedéseket, érzéseket, gondola-
tokat tulajdonit. Ez az a képességlink, amelynek alapjan bejosoljuk a tobbi ember viselkedését.
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MIT TUDUNK AZ OKOKROL?

A genetikanak jelentds szerepe van az autizmusspektrum-zavarok patogenezi-
sében.” A zavar klinikai megjelenésének sokfélesége mégis a feltételezhetd
genetikai hattér komplexitasara utal, melyben tobb gén interakcidja,™ valamint
a gének és a kornyezet egymasra hatasa is szerepet jatszik. Az autizmuss-
pektrum-zavarok csupan mintegy 10%-aban lehet magyarazo okot azonositani.
Az okok kdzott szerepelnek genetikai rendellenességek (torékeny X szindroma,
neurofibromatdzis, sclerosis tuberosa, Angelman szindréma, Cornelia de Lange
szindréma, Down szindréma, kezeletlen fenilketondria), kromoszomalis atren-
dezddések (melyek kariotipus-sziiréssel detektalhatdk), vagy ritka kdrnyezeti
hatasok (rubeola vagy citomegalovirus altal okozott prenatalis kozponti ideg-
rendszeri fertzés, a magzat valproic-savval vagy talidomiddal kerdl érintke-
zésbe terhesség alatt). A genom-feltérképezd technikak nemrég bevezetett
hasznalata lehet6vé tette kisebb torlédések és megkettézddések kimutatasat,
joval a standard eljarasok detekcios kliszobe alatt, €s mara mar nagy szamban
azonositottak ujabb — valdszin(leg fontos — locusokat.' Ezek az eljarasok egy-
ben azt is jelzik, hogy sok esetben Uj genetikai mutaciok lehetnek az oksagi té-
nyezék, és nem minden esetben oroklott faktorok eredménye a zavar.

Ahhoz, hogy kézelebb keriljink az autizmusspektrum-zavarok hatterében &llé
genetikai okok megértéséhez, tobb, egymassal parhuzamosan futé megkoze-
litésre van szlikség. A fébb genetikai faktorok azonositasahoz az érintettek nagy,
jol korilhatarolt csoportjai éppugy elengedhetetlenek, mint az egyedi esetek.
A tovabbi kutatasok fontossaga miatt a sz(il6i szervezeteknek batoritaniuk kell
az érintetteket a megfelelé bioetikai bizottsagok altal jovahagyott, tudoméanyos
szempontbol megbizhaté vizsgalatokban val6 részvételre.

Osszefoglalva: mivel az autizmus hatterében all¢ biologiai, szervi okok bizonyi-
tékai vitathatatlanok, nyilvanvaldva valt, hogy nincs 0sszefiiggés a szlléi hoz-
zaalls és viselkedés, valamint az autizmusspektrum-zavarok kialakulasa kdzott.

'3 Valamely betegség eredete, kifejlédése; korfejlodés.
4 Gének egylttes hatésa, kélcsonds rahatasa.
'8 A genetikaban ez egy génnek vagy DNS-sorozatnak a kromoszoman 1évé specifikus helyére utal.

A gének fontos szerepet jatsza-
nak az autizmusspektrum-zavarok
kialakulasaban.

Az autizmusspektrum-zavarok kli-
nikai megjelenésének sokfélesége
tobb génegyiittes komplex rész-
vételére, valamint a genetikai-
kornyezeti faktorok
kolcsonhatasaira utal.

Konkrét okot az autizmusspekt-
rum-zavarok csupan 10%-aban
tudnak azonositani.

Genom (DNS) kutatasi techologia-
val kisebb torlédéseket és meg-
kétszerez6déseket, nagy szamu
fontos locust, és Uj genetikai mu-
taciokat azonositottak okokkeént.

Mind az érintettek nagyobb cso-
portjainak vizsgalatara, mind
egyedi esettanulmanyokra sziik-
ség van ahhoz, hogy megérthes-
siik, hogyan okozzak a genetikai
faktorok az autizmusspektrum-za-
varokat.

A sziiloszervezeteknek batorita-
niuk kell az autizmusspektrum-
zavarokkal éloket a
tudomanyosan megbizhato és bio-
etikai szempontbol jovahagyott
kutatasokban valo részvételre.

Osszefoglalva: rengeteg bizonyi-
ték igazolja, hogy az autizmus
hatterében biologiai, szervi me-
chanizmusok allnak. Az is igazo-
last nyert, hogy a sziilok
magatartasa és viselkedése nem
oka az autizmusspektrum-zavarok
kialakulasanak.




Autizmusspektrum-zavar

Kommunikdcid terén: nincs re-
akcio a sajat név hallatan, nehéz-
ségek a verbalis és nonverbalis
kommunikacio, a tekintet, gesz-
tusok megértésében.

Tdrsas viszonyok terén: a masok
iranti érdeklédés, utanzas, inter-
akcio, jaték, érzelmek, megosz-
tas hianya.

Repetitiv és sztereotip érdeklo-
dés: szokatlan érzékelési reak-
ciok, szokasok, ellenallas a
valtozasokkal szemben.

,Vészjelzések” a sziilok és az or-
vosok, védonok szamara: gyenge
szemkontaktus, kevesebb valasz-
mosoly, kevesebb gdgicsélés, csok-
kent tarsas valaszkészség,
nehézségek a nyely, a jaték és a
tarsas interakciok kezdeményezé-
sének és fenntartasanak teriletén.

A kovetkezé tlinetek egyértel-
mien altalanos fejlédési felmérés
sziilkségességeét jelzik:

e 12 honapos korban még nincs
gagyogas, ramutatas vagy egyéb
gesztus;

e 18 honaposan a gyermek nem
mond szavakat;

® 24 honaposan nincsenek spon-
tan, kétszavas mondatai;

e barmely életkorban a nyelvi
vagy tarsas képességek akarmi-
lyen mértéki elvesztése.

Nincs egyetlen olyan tiinet,
amely az autizmusspektrum-zava-
rokra kizardlagosan jellemz6
lenne. A fent felsoroltak barme-
lyikének hianya nem zarja ki a le-
hetséges diagnozist.

Ha felmerul az autizmusspekt-
rum-zavar gyanudja, a gyermeket
megilleti az atfogo kivizsgalas.

AZONOSITAS ES DIAGNOSZTIKA

Az autizmus elsédleges jellemzdit a klinikai megjelenésrél sz6l6 fejezetben mu-
tattuk be. Az elsd életévben nem utal feltétlendl egyértelmdi jel a rendellenes-
ségre, de a 18 honapos és 2 éves kor kozott a kovetkezd terileteken mutatkozd
hianyossagok altalanos fejlédési felmérés szilkségességére hivjak fel a figyelmet:

Kommunikacié: példaul ha a gyermek nem reagal a sajat nevére; intd jel lehet
a megértés karosodasa, megkésett vagy szokatlan nyelvhasznalat, a nem ver-
balis kommunikacio, valamint az arra adott valaszok sérlése, a megfeleld te-
kintethasznalat hianya, az dsszefliggésekbdl adodo jelzésekre adott valaszok
hianya; ha hianyzik a megmutatas, ramutatas.

Tarsas viselkedés: példaul ha nincs érdeklédés masok irant/nincs valasz
masok jelzéseire; az utanzas képtelensége; zavarok a tarsas interakcidkban és
a tarsas tudatossag hianya, korlatozott mintha- és képzeleti jatékok; karosodas
masok érzelmeinek megértésében/az azokra adott valaszokban, karosodas az
érzelmi melegség és az orom kifejezésében, az érdeklédés és az 6rom meg-
osztasanak hianya.

Repetitiv és sztereotipikus érdekl6dés: példaul szokatlan érzékelési reak-
ciok; mozgasos furcsasagok és furcsa testtartas; ellenallas a valtozasokkal
szemben; targyakkal végzett repetitiv mozgasok, repetitiv jaték.

Korai figyelmeztet6 jelzések

A legUjabb kutatasok tanulsagai szerint a ,vészjelzések”, amelyekrél a szil6k-
nek és az orvosoknak tudniuk kell, a kdvetkezék: gyenge szemkontaktus, ke-
vesebb valaszmosoly, kevesebb gdgicsélés, csokkent tarsas valaszkészség,
nehézségek a nyelvfejlédésben, a jatékban és a tarsas interakciok kezdemé-
nyezésében, illetve fenntartasaban.

A szakeértdk arra is figyelmeztetnek, hogy a kovetkezé jelek barmelyike egyér-
telmiien jelzi az altalanos fejlédési felmérés sziikségességét:

12 hénapos korban még nincs gégicsélés, mutatas vagy egyéb gesztus;
18 honapos korban még nincsenek egyszerl szavak;

24 honaposan még nincsenek spontén, kétszavas mondatok;

a nyelvi vagy tarsas készségek akarmilyen szintl elvesztése barmely élet-
korban.

Azt mindenképpen fontos felismerni, hogy nem léteznek olyan jellegzetes tline-
tek, amelyek 6nmagukban autizmusspektrum-zavarra utalnak (azaz nincsenek
sine-qua-non tiinetek), és hogy a fenti jellemzék barmelyikének hianya nem zarja
ki a lehetséges diagnézist. Mas széval, az autizmusspektrum-zavarok klinikai
megnyilvanulasa nagyon sokféle, de az érintett egyének mindegyikére jellemz6
a jellegzetes tarsas-kommunikacids és a viselkedéses tlinetek egyuttes jelen-
léte. Mindenki jogosult az atfogo klinikai és orvosi kivizsgalasra, akinél az autiz-



Autizmusspektrum-za var

musspektrum-zavar gyanithato. A kivizsgalas jelentdsége, hogy altala megfeleld
diagndzist lehet felallitani, azonositani lehet az egyéni szikségleteket, igy bizto-
sitva, hogy az alkalmazott beavatkozés az igényeknek megfeleld legyen.

Az altalanos fejlédési felmérésnek tartalmaznia kell a kbvetkezdéket:

e aszliléket nyugtalanitd dsszes jel részletes torténete;

e agyermek fejlédésének torténete (benne a szliletés elétti eseményekkel és
barmilyen lényeges csaladi torténettel);

o fizikai és fejlddési vizsgalat (pl. fizikai, kognitiv és nyelvi fejlédés felmérése;
mas lehetséges genetikai zavar feltarasa, mint a torékeny X szindréma, vagy
a sclerosis tuberosa);

e acsaladi korilmények és a tarsas sziikségletek felmérése.

Ha az altalanos fejlédési felmérés azt mutatja, hogy sziikség van az autizmuss-
pektrum-zavarok specifikus felmérésére, tovabbi sz(iréeszkozoket lehet alkal-
mazni. Egyik specifikus eszkoz javara sincs egyértelm(i bizonyiték, de a Szocialis
Kommunikacios Kérddiv (SCQ) jol korrelal a részletesebb, autizmust felmérd el-
jarasokkal. Egyéb gyakran hasznélt eszkdzok az M-Chat, a CAST és az ESAT.™

Felmérési eljaras

Amint felmeril az autizmusspektrum-zavar gyanuja, a gyermeket multidiszcip-
linaris megkdzelités vizsgélatra kuldik, ahol a csapat minden tagja részesdlt ko-
rabban valamiféle autizmus-képzésben, és legalabb az egyik tagnak képzettnek
kell lennie az autizmusspektrum-zavarok standard mérési eszkdzokkel torténd
felmérésében és diagnosztizalasaban. A multidiszciplinaris csapat informacié-
kat gylijt pszichologusoktl, pedagdgusoktol, beszédterapeutaktdl, gyermek-
gyogyaszoktol és/vagy gyermekpszichiaterektdl, gyogyterapeutaktol és
fizikoterapeutaktdl, valamint a szocialis ellatast biztositoktol.

A felmérés soranaz egyént idedlis esetben szamos kuilonbdz6 — mind struktu-
ralt, mind strukturalatlan — helyzetben kell megfigyelni (pl. klinikan, otthoni kor-
nyezetben, 6vodaban/iskolaban, napkézi otthonban stb.). Ha a direkt helyszini
megfigyelés nem lehetséges, videofelvételeket is lehet hasznalni.

Afelmérés szlikséges tartalmat az alabbiakban részletezz(ik.

Standardizalt, autizmusspecifikus méréeszkdzok

Ezek kozll a legmegbizhatdbbak az Autizmus Diagnosztikus Obszervacios
Séma (ADOS), az Autizmus Diagnosztikus Interju — Javitott (ADI-R), a Tarsas
és Kommunikacios Zavarok Diagnosztikus Interjuja, valamint a Fejlédési, Di-
menzionalis és Diagnosztikus Interju (3di). Tovabbi felmérd eszkdzok az Osz-
szegzett Viselkedéses Ertékelés és a Gyermekkori Autizmus Ertékel6skala.
Kdztudott, hogy nem minden intézménynek van hozzaférése ezekhez a speci-
alis eszkdzokhoz. A kdltségek és az eszkdzhasznalatra forditott idémennyiség

'8 Magyar nyelven elérhetd a Szocialis Kommunikacios Kérdoiv (SCQ - Social Communicational Ques-
tionnaire), valamint a Tipeg6kori Autizmus Ellenérzélista (CHAT — CHecklist for Autism in Toddlers)

Ez fontos a pontos diagndzis
felallitasahoz, az egyéni sziikség-
letek azonositasahoz, és az azon-
nali beavatkozas biztositasahoz.

Az altalanos fejlodési felmérés-

nek tartalmaznia kell:

e a sziiloket aggasztd Osszes
tlinet részletes torténetét;

e a fejlédéstorténetet;

e orvosi/fejlodési vizsgalatokat;

® a csaladi koriilmények és a tar-
sas sziikségletek felmérését.

Ha a felmérés indikalja egy autiz-
mus iranyaba torténd specifikus
kivizsgalas szilkségességét, to-
vabbi célzott szlrévizsgalatokat
kell végezni. A gyakran hasznalt
felmérési eszkozok kozott szere-
pel a SCQ, az M-Chat, a CAST és
az ESAT.

Az autizmusspektrum-zavarok fel-
mérése tobb tudomanyagat érint.
A multidiszciplinaris csapat min-
den tagjanak autizmusspektrum-
zavarokkal kapcsolatos
képzettséggel kell rendelkeznie.
A csapat legalabb egy tagjanak
képzettnek kell lennie az autiz-
musspektrum-zavarok standard
eszkozokkel? valo felmérésében
és diagnosztikajaban. A csapatnak
kapcsolatban kell allnia mas szak-
makat képviselé szakemberekkel.

Lehetdség szerint a gyermeket
szamos kulonbozo, strukturalt és
nem strukturalt helyzetben kell
megfigyelni.

Maganak a felmérésnek a kovet-
kezdket kell tartalmaznia:

Standardizadlt, autizmusspecifikus
mérési eljdrdsok

Szamos specialis méréeszkoz all
rendelkezésre.




Fontos biztositani, hogy a di-
agnosztikus felmérés lefedje az
autizmusspektrum-zavarok fébb
teriileteit. Az interjlukat a le-
het6 legszisztematikusabb és
legrendszerezettebb madon kell
elkésziteni.

A hozzaféréssel, a koltségekkel és
az idével kapcsolatos lehetséges
problémak ellenére fontos, hogy
az intézményben legalabb egy
munkatars képzett legyen az au-
tizmusspecifikus eszkozok haszna-
lataban.

Kognitiv felmérés

Standardizalt tesztek nagy va-
lasztéka all rendelkezésre, a
gyermek életkoratol és képessé-
geitol fliggden.

Ha a kozvetlen felmérés nem le-
hetséges, a Vineland Adaptiv Vi-
selkedéses Skala szolgalhat
informacioval.

Nyelvi felmérés

Szamos kiilonboz6 teszt all ren-
delkezésre az életkortol és a ké-
pességektol fliggéen.

A teljes nyelvi felmérésnek ki kell
térnie a funkcionalis kommunika-

cios készségekre.

A jaték képességének felmérése is
fontos informaciokat nydjthat.

Fizikai és orvosi vizsgdlat

Minden gyermeknek alapos orvosi
vizsgalaton kell atesnie.

Rutin neuroldgiai vizsgalatot is
kell végezni.

A kiegészit6 neuroldgiai tesztek
nem képezik a rutin eljaras reé-

Autizmusspektrum-zavar

néhany tulterhelt intézmény szdméra ugyancsak nehézséget jelent. Mindene-
setre fontos, hogy legaldbb egy munkatars képzett legyen az eljarasok hasz-
nalata terén, biztositva ezzel, hogy a diagnosztikus felmérés kiterjedjen minden,
az autizmusspektrum-zavarokkal kapcsolatos teriiletre (kommunikacio, tarsas
és repetitiv/sztereotip viselkedés), valamint hogy az interjuk a lehetd legszisz-
tematikusabb és legrendszerezettebb médon keriilienek felvételre.”

Kognitiv felmérés

A gyermek koratol és képességeitdl fliggben szamos kiilonbdz6 teszt all ren-
delkezésre. A legjobb standardizalt felmérési eljarasok kozé sorolhatjuk a
Wechsler-teszteket (WPPSI, WISC, WAIS és WASI), amelyek a 3 éves kortol 60
év felettig tarto életkori dvezetet fedik le. Kisebb gyermekek szamara hasznos
a Korai Tanulas Mullen-skélaja, vagy a Bayley-skalak. Ha barmilyen oknél fogva
a kozvetlen felmérés nem lehetséges, a Vineland Adaptiv Viselkedési Skalak
részletes informacioval szolgalhatnak az egyén kommunikaciéjardl, tarsas és
adaptiv viselkedéses képességeirdl a szillék beszamolojara alapozva.'

Nyelvi felmérés

Itt is szamos kiildnbdz6 teszt &ll rendelkezésre, és a dontés az autizmussal €16
személy életkoran és képességein mulik. Mindenesetre a nyelvi képességeket
felmérd tesztek nagy része a nyelv egy viszonylag jol korilhatarolt teriletét ér-
tékeli, ezért fontos bevonni a beszédértést, a kifejezést, és a nyelv pragmatikus
hasznalatat mérd eljarasokat is, hogy telies képet alkothassunk az egyén funk-
cionalis kommunikacios képességeirdl. A jatékképesség felmérése szintén hasz-
nos informacidval szolgélhat a gyermek ,belsd nyelvére” vagy képzeleti
képességeire vonatkozoan.

Fizikai és orvosi vizsgalat

Minden gyermeknek alapos orvosi vizsgalaton kell atesnie. Ennek tartalmaznia
kell a latas- és hallasélesség felmérését; a magassag, a testsuly és a fejkorfo-
gat adatait. Informéaciot kell szerezni az evési és alvasi szokasokrol, a vizelet-
és székletvisszatartasi képességrdl, és a lehetséges epilepsziardl. Teljes neu-
rologiai vizsgélatot kell végezni, amennyiben bizonyiték all rendelkezésre reg-
ressziorol, rohamokrol, bérsérilésekrél vagy jelentés hallasi, latasi vagy tanulasi
nehézségekrdl. A részletes neuroldgiai felmérés nem ajanlott a diagnosztikus fel-
mérési rutin részeként, de ha neuroldgiai rendellenesség jelenléte nyilvanvalo,
jarulékos genetikai vizsgalatokat (t6rékeny X, Rett szindroma stb.), tapcsatorna-
tikrozéses vizsgalatot (bizarr étvagy esetén), vagy — gyanitott epilepszia fel-
méréséhez — EEG-t is érdemes végezni. Néhany vizsgalat csupan akkor
indokolt, ha vannak egyértelm(i indikatorok.' igy az agyi képalkoté eljarasok
(magneses rezonanciavizsgalat, computer-tomografia stb.) mindaddig szk-

17 Afent felsorolt standardizalt, autizmusspecifikus eszkdzok koziil magyar nyelven is hozzaférhetd az
ADI-R és az ADOS. Ugyanakkor Magyarorszagon szintén jellemz6, hogy nem minden diagnosztizal in-
tézmény rendelkezik ezekkel az eszkozokkel. Eppen ezért fontos szem elétt tartani, hogy képzett
munkatarsak végezzék a diagnosztikat.

18 Magyarorszagon is hasznalatosak a Wechsler-skalak, a Bayley-skala, valamint a Vineland Adaptiv
Viselkedési Skala.

19 Indikatorok: jelzések. Itt olyan tinetekre kell gondolni, melyek bizonyos rendellenességekre utalhatnak.
2 Indikacio: jelzés, javallat. Tehat valamely rendellenességet jelz6 tiinet jelenléte.
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ségtelenek, amig nincs egyértelm{ neurolégiai indikacio,? mint példaul a scle-
rosis tuberosa lehetséges diagndzisa. A gyomor-bélrendszer rutinvizsgalata, a
vitaminszint vagy més metabolikus funkciok felmérése sem javasolt, amig nin-
csenek egyértelmi jelzések, amelyek rendellenességekre utalnak ezeken a te-
rileteken.

Aviselkedés és a mentalis egészség felmérése

Afelmérésnek ki kell témnie a viselkedéses és a pszichiatriai tinetekre (pl. szo-
rongas, hangulatzavarok, ADHD, impulzivitas, magatartaszavar, OCD, tic stb.),
kiléndsen az iskolaskort gyermekek korében. A viselkedéses problémak okait
vizsgalo funkcionalis analizis lefuttatasa szintén hasznos lehet annak megalla-
pitdsaban, hogy miért, mikor és hol jelennek meg a nehézségek. Ezek alapjan
lehet javasolni mas megkdzelitéseket, amelyek segithetik az autizmusspekt-
rum-zavarral él6 személyeket az 6ket korilvevd, kihivasokkal teli kornyezettel
folyé kiizdelmikben.

A csalad miikdésének értékelése
A csaladtagok sziikségleteinek és eréforrasainak felmérése fontos részét ké-
pezi a vizsgalati eljarasnak, és alapveté jelentéségli a megfelelé és sikeres be-
avatkozasi stratégia kilakitasahoz.

Osszefoglalva, az autizmusspektrum-zavarok diagnézisanak felallitasa kizaro-
lag atfogo klinikai felmérés eredményein alapulhat, amelyet az autizmus téma-
jaban kiképzett, egyéb készségekkel (orvosi, pszicholdgiai, pedagogiai és
tarsas) is rendelkez6 szakemberek végeznek.

Afelmérés célja nem csupan annak megéllapitasa a lehetd legnagyobb bizton-
saggal, hogy az egyén tiinetei kimeritik-e az autizmusspektrum-zavarok diag-
nosztikus kritériumait. Annak biztositasardl is sz van, hogy az eljaras a gyermek
és csaladja szikségleteinek megfeleld beavatkozashoz és fejlesztési progra-
mokhoz vezet.

'8 Magyarorszagon is hasznalatosak a Wechsler-skalak, a Bayley-skala, valamint a Vineland Adaptiv
Viselkedési Skala.

19 ndikatorok: jelzések. Itt olyan tlinetekre kell gondolni, melyek bizonyos rendellenességekre utalhatnak.
2 Indikacio: jelzés, javallat. Tehat valamely rendellenességet jelz6 tiinet jelenléte.

szét; azokat csak akkor kell el-
végezni, ha a tovabbi vizsgalat
sziikségességét egyértelmi bizo-
nyiték tamasztja ala.

Ugyanezen okbol a gyomor-bél-
rendszer, a vitaminszint vagy
egyéb metabolikus funkcio vizsga-
lata nem javasolt autizmus esetén.

A viselkedés és a mentdlis egész-
ség felmérése

E felmérésnek ki kell térnie a vi-
selkedéses és a pszichiatriai tiine-
tekre, kiilonosen iskolaskoru
gyerekeknél. A viselkedéses meg-
nyilvanulasok funkcionalis elem-
zése segithet megérteni a
helyzeteket, amelyekben a ne-
hézségek megjelennek, és segit-
het az autizmusspektrum-zavarral
él6 személynek, hogy megkiizd-
jon kornyezetével.

A csaldd miikodése

A csaladtagok erdsségeinek és
sziikségleteinek felmérése koz-
ponti jelentdségl az optimalis
beavatkozasi stratégia kialakita-
sahoz.

Osszefoglalva: az autizmusspekt-
rum-zavarok diagnozisa alapos Kli-
nikai felmérést igényel, melyet
képzett, kiilonboz6 készségekkel
rendelkez6 szakemberek végeznek.
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A diagnozis és a felmérés atfogd
beavatkozashoz, a gyermek és
csaladja személyes igényeinek
megfeleld oktatasi programokhoz
kell hogy vezessen.

Az autizmusspektrum-zavarok
nem gyogyithatok, ugyanakkor
dramai javulas érheto el az élet-
mino6ség terén. Korszer(, a meg-
feleld gyakorlattal kapcsolatos

iranyelvek mar Eurdpa-szerte hoz-

zaférhetok.

Ezek megfelelnek a vilag mas ré-
szeirdl szarmazo hasonlo iranyel-
veknek.

Ez annyit jelent, hogy létezik egy
vilagszerte elterjedt nézet az au-
tizmusspektrum-zavarral él6 sze-
mélyek fejlesztésére
vonatkozoan.

Az egyéneknek és a szervezetek-
nek vallalniuk kell az erkolcsi és
jogi feleldsséget, ha a lefektetett
iranyelvektol eltéré megkozelite-
seket javasolnak. Megvadolhatjak
Oket az autizmusspektrum-zavar-
ral éloé személyekkel szembeni
diszkriminacioval, és azzal, hogy
akadalyozzak 6ket az alapvet6
emberi jogokként jaro egészség-
ligy és oktatas igénybevételében.

Tudjuk, mely gyakorlatokat ta-
masztjak ala friss tudomanyos bi-
zonyitékok, és mely programok a
lehet6 legjobbak az autizmuss-
pektrum-zavarral él6 személyek
szamara.

Ez a tudas azonban még nem ke-
rilt be az altalanos gyakorlatba
Eurdpaban, és még ma is kevés

lehetdség all rendelkezésre az au-

tizmusspektrum-zavarral él6 eu-
ropai polgarok részére, hogy
részesiiljenek az oket megilleté
tamogatasban.

Beavatkozas

Az autizmusspekirum-zavarok jelenleg nem gydgyithaték. Szerencsére azonban
bizonyitékok tdmasztjak ald, hogy a csaladokat és a szakembereket tdmogaté
megfeleld, egész életen at tartd oktatasi megkdzelitések és magas szinvonalu
k6z0sségi szolgaltatasok biztositasaval jelentdsen javulhat az autizmusspekt-
rum-zavarral €l0 személyek és csaladjuk életminésége. Az Autism Europe 2000-
ben megjelent elsd, Az autizmus jellemzése cimi kiadvanya 6ta a helyzet
jelentésen megvaltozott.

Ma mér vannak korszer(, a példaértéki gyakorlatot meghatarozo irdnyelveink,
melyeket eurdpai szakértdi bizottsagok dolgoztak ki. Ezek kéz6tt van a Spanyol
Nemzeti Egészségigyi Intézet és a Skoét Egyetemkodzi Iranyelvek Haldzata,
amelyek autizmusspektrum-zavarok kezelésére kifejlesztett szamos eljarast
vizsgaltak. A brit Oktatasi és Készségfejlesztési Minisztérium,? valamint az
Egészségiigyi Minisztérium szintén tajékoztatdt adott ki az autizmusspektrum-
zavarral €16 tanuldk oktatasaban alkalmazandé irdnyelvekrél.

Az emlitett allasfoglalasok 6sszhangban vannak a vilag mas részein — példaul az
Egyesiilt Allamokban, Kanadaban és Ausztraliaban — megfogalmazott iranyel-
vekkel. Hatéarozottan allithatjuk, hogy ma mar az autizmusspektrum-zavarral él6
személyek kezelésével kapcsolatos elképzeléseink azonosak. Kdvetkezésképp
azoknak a személyeknek és szervezeteknek, akik és amelyek gyokeresen eltérd
megkodzelitéseket javasolnak, vallalniuk kell annak moralis és jogi kovetkezmé-
nyeit, hogy a vilag legtekintélyesebb és legmegbizhatdbb szakérté testlletei altal
elfogadott f6 keretrendszeren kiviili mddszereket alkalmaznak. Akik figyelmen
kivil hagyjak e jol megalapozott iranyelveket, azok az autizmusspektrum-zavar-
ral él6 polgérok diszkriminaciojanak, vagy az egészséguligyi és oktatasi ellatdshoz
valé alapvetd emberi jogaik akadalyozasanak vadjat kockaztatjak.

Sokat megtudtunk az utobbi években mind a tudomanyosan alatamasztott, mind
a tudomanyosan meg nem erdsitett modszerekrdl, valamint arrél, hogy mely
programok hoznak valodi valtozasokat az autizmusspektrum-zavarral él6 sze-
mélyek életében. Sajnos ez az ismeret még nem éplilt be az altalanos gyakor-
latba Eurépaban. Ennek kdvetkeztében moralis szakadék tatong az ismeretek és
a lehetéségek kozott, és még mais nyilvanvald, hogy nagyon kevés autizmuss-
pektrum-zavarral él6 eurdpai polgar részesul olyan, a tudomanyos eredmé-
nyeknek megfelelé tamogatasban, amilyenre mindnyajan jogosultak lennének.

A beavatkozasok alapjaul szolgald eredmények vizsgalatainak legfrissebb ta-
nulsagai szerint viszonylag kevés kezelési program felel meg azon modszer-
tani kritériumoknak, amelyek az egészségiigyi beavatkozasok minéségének
felméréséhez sziikségesek (pl. gyogyszerek stb.).

Ennek ellenére a bizonyitottan hatékony beavatkozasok kore egyre szélesedik,
ahogyan a jol kivitelezett 6sszehasonlit6 vizsgalatoké is. Egyre nagyobb szam-
ban fordulnak el random mddon végzett kontrollvizsgélatok, melyek etalonnak

21" Az oktatasi rendszerért, valamint a gyerekek ellatasaért felelés minisztérium az Egyesillt Kiralysagban
2001 és 2007 kozott.
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szamitanak az orvosi kutatasban. Noha mindez pozitiv fejlemény, a legtébb ku-
tatas nagyon rovid tavu célokra dsszpontosit, és csupén korlatozott szamu ered-
mény-mutatét alkalmaz. Kevés olyan probalkozas van, mely azokra a
kérdésekre keresi a valaszt, miszerint a kezelésnek sikeriil-e a bevont egyén le-
hetdségeit hosszu tavon névelnie, illetve hogy valéban javitja-e az életminésé-
get. Ezek a kérdések egészen eltérd értékelési stratégiakat kivannak, példaul
revizidt, a problémak szisztematikus elemzését, és az egyéni elégedettség fel-
mérését. Dontd fontossagu az autizmusspektrum-zavarral é16 személyek véle-
ményének megismerése is azzal kapcsolatban, hogy a kezelés erésitette-e
onbecsllésliket, onmeghatarozasukat, és a tarsadalmi befogadasrol alkotott ta-
pasztalataikat.

Az Amerikai Pszichologiai Tarsasag azt javasolta, hogy azokat tekintstk bizo-
nyitottan hatékony pszicholdgiai alkalmazasoknak, amelyek képesek integralni
a kutatasokbol szarmazé eredményeket a tapasztalt szakemberek klinikai vé-
leményével az autizmusspektrum-zavarral €16 személyek jellegzetességeinek,
kulturajanak és személyes preferenciainak rendszerében.

Jelen pillanatban a szll6—gyerek interakci6 javitasat célzd, és a szocialis és
kommunikéacios készségek fejlesztését hangsulyozé viselkedéses megkdzeli-
téseket alkalmazo beavatkozasok tlinnek a leginkabb megalapozottnak (leg-
alabbis rovid tavon).

Mindenesetre szamos egyéb elem is alapvet6 fontossagu a hosszu tavu ered-
mények javitasaban:

Oktatas — amilyen koran csak lehetséges, kuldnds figyelmet kell forditani a tar-
sas, kommunikacios, a tudasbeli és a viselkedéses fejlédésre, a legkevésbé
korlatozo kérnyezetben, olyan munkatarsak segitségével, akik ismerik és meg-
értik mind az autizmus jelenségét, mind az adott tanulét.

Hozzéaférhetd k6z6sségi tamogatas, azaz megfeleld, jol informalt, tdbb megko-
zelitést 6tvoz6 szolgaltatasok, amelyek segitenek minden egyes egyénnek,
hogy felismerje lehet6ségeit és életcéljat (akar maga az egyén valasztja azt,
akar azok, akik ismerik, szeretik és jogilag képviselik 6t).

Hozzéférés az atlagpopulacié szdmara elérhetd pszicholdgiai és egészségligyi
ellatas (szlikség esetén az autizmusspektrum-zavarral é16 személyek szik-
ségleteihez alakitott) teljes skalajahoz.

Az eredmények alapjan a leginkabb hatékony, példaérteki beavatkozasok négy
meghataroz6 alapelve a kdvetkezo:

1. Személyre szabottsag: Nincs, és nem is lesz egyetlen olyan kezelés sem,
mely ugyanolyan hatékony minden egyes autizmusspektrum-zavarral él6 sze-
mély esetében. A spektrum sokszinlisége, valamint az egyéni képességek, ér-
dekl6deés, életcél és kortimények is megkovetelik a személyre szabottsagot.

Kevés fejlesztési program telje-
siti azokat a modszertani kritériu-
mokat, melyek tudomanyossaguk
felméréséhez sziikségesek.

Egyre tobb a bizonyitékokra ala-
pozo6 kutatas, és ezek egyre szi-
goribbak is, de még mindig
nagyon rovid tavu célokra, és csu-
pan korlatozott szamu mérhet6
eredményre Gsszpontositanak.

Kiilonboz6 kutatasi stratégiakra
van sziikség, hogy tanulmanyoz-
hassuk, vajon egy kezelés maxi-
malizalja-e a hossz( tavu
lehetéségeket, és javitja-e az
életmindséget. A kutatasoknak az
autizmusspektrum-zavarral élé
egyének szempontjait is figye-
lembe kell vennilk.

A bizonyitékokon alapuld pszicho-
logiai gyakorlat egyesiti a kuta-
tasi eredményeket, a gyakorlott
szakemberek klinikai véleményét,
és az autizmusspektrum-zavarral
él6 egyén kulturalis és egyéni
preferenciait.

A leghatékonyabb bizonyitékokon
alapuld programok jelen pillanat-
ban a viselkedésre, a sziil6-gyer-
mek kapcsolatra és a
kommunikacios készségekre Gssz-
pontositanak.

Sok egyéb tényezo is elengedhe-
tetlen a jobb, hosszabb tavu
eredmények eléréséhez:

1. Oktatds: korai kezdés, a fejlo-
dés minden teriiletére kiterjedo
figyelem, a legkevésbé korlatozo
kozeg, az autizmusspektrum-za-
varokban jartas személyzet,
amelynek tagjai ismerik a gyer-
meket.

2. Elérheté kozosségi tdmogatds:
jol informalt szervezetek kozre-




miikodésével torténd szolgalta-
tas, amelynek segitségével az au-
tizmusspektrum-zavarral él6
egyén raébredhet képességeire és
céljaira.

3. Hozzaférés minden elérhet6
pszichologiai és orvosi kezelés-
hez.

Hogy példaértékii gyakorlatként
szolgaljanak, a beavatkozasok
négy alapelvnek kell hogy megfe-
leljenek:

1. Személyre szabottsdg: tiik-
rozve a spektrum valtozatossagat
és az egyeéni kilonbségeket.

2. Struktura: a kornyezet alakita-
saval és a modszerek ellenérzésé-
vel a cél a maximalis bevonadas
elérése.

3. Intenzitds és dltaldnositds:
hosszu tavd, szisztematikus napi
beavatkozasok kiilonbozé helyze-
tekben, bevonva mindazokat, akik
kapcsolatban allnak az autizmuss-
pektrum-zavarral él6 egyénnel -
mindez biztositja, hogy a megta-
nult készségek atvihetdk legyenek
valos élethelyzetekre. Tamogatas
és iranymutatas az autizmuss-
pektrum-zavarokban jartas szak-
emberektol azok szamara, akik a
beavatkozasért feleldsek.

4. A csaldd bevondsa: a sziilok
kulcsszerepet jatszanak minden
szakszer( fejlesztési programban,
és fontos, hogy informaciokhoz,
képzéshez és tamogatashoz jussa-
nak, amely tiszteletben tartja a
csaladi értékeket és kultlrat.
Mas, gyakorlati tamogatasra is
szilkség van, hogy elkeriiljik a
diszkriminaciot, és ugyanazt az
életszinvonalat biztositsuk, ame-
lyet mas eurodpai polgaroknak is.

Autizmusspektrum-zavar

2. Struktura: Ez azt jelenti, hogy Ugy alakitsuk &t a kornyezetet, hogy ezzel min-
den egyén részvételét maximalizaljuk. Ezt megtehetjiik Ugy, hogy a bejosolha-
tdsag és a stabilitas kiildnbdzd fokait és a kommunikacié hatasosabb formait
kinaljuk, vilagos révid és hosszu tavu célokat tlizlink ki, meghatarozzuk az uta-
kat, amelyeken ezek a célok elérhetdk, és figyelemmel kisérjlik a a célok el-
éréséhez valasztott?? modszerek eredményeit.

3. Intenzitas és altalanositas: A beavatkozas nem térténhet ritkan vagy révid
tavon, hanem szisztematikusan, napi rendszerességgel kell alkalmazni, kiilén-
b6zd helyzetekben, az autizmussal él6 személlyel egyiitt él6 vagy vellk dol-
goz6 minden személy segitségével. Ez biztositja, hogy egy strukturaltabb
kornyezetben megszerzett készség alkalmazhatd legyen valds élethelyzetek-
ben is. A beavatkozas kivitelezéséért felelés személynek tamogatasban és ut-
mutatasban kell részeslinie autizmusspektrum-zavarokban jartas szakemberek
részérdl.

4. A csalad bevonasa: A szlil6ket a gyermekkor soran és azon til is a fejlesz-
tési program kulcsfontossagu résztvevdinek kell tekinteni, és ekképp kell érté-
kelni. Minden szakszer(i beavatkozas sarokkdve a csaladi értékrend és kultura
kontextusaba agyazott informacio, képzés és tamogatas. Egyéb fontos tamo-
gatasokat — mint példaul gyermekfelligyelet, gyermekmegérzés, rovid szine-
tek vagy adokedvezmények — is elérhetévé kell tenni, hogy elkeriiljik a
diszkriminaciot, amellyel szamos csaladnak még ma is szembe kell néznie Eu-
ropa-szerte. A szocialis, egészségiigyi és oktatasi szolgaltatasok megfelel ta-
mogatésa elengedhetetlen, hogy ezek a csaladok is ugyanazt az életszinvonalat
élvezhessék, mint a tobbi allampolgér.

Azok, akik tobbet szeretnének megtudni a korabban emlitett példaértékii gya-
korlatra vonatkozd eurdpai iranyelvekrél, vagy tébb informacidhoz szeretnének
jutni az egyes beavatkozasokrl és kezelésekrél, ezekhez ingyen hozzaférhet-
nek az irodalomjegyzékben felsorolt internetcimeken. Kilonb6z6 iranyelvek |é-
teznek angol, spanyol és francia nyelven.

A FEJLESZTESI TERVNEK KOVETNIE KELL AZ EGYEN FEJLODESET

Kisgyermekkor

Ebben az életszakaszban a beavatkozas elsddleges kereteit a tipikus fejlédési
folyamat hatarozza meg, és a cél az, hogy ezzel parhuzamosan haladjunk,
amennyire csak lehetséges.

Adiagnozis felallitasat kovetden atfogd funkcionalis felmérést kell végezni, majd
egy fejlesztési tervet kell megvaldsitani. Mara szdmos tanulmany igazolja a korai
beavatkozas el6nyeit, noha az eredmények nagy kilonbségeket mutatnak. A
diagnozis megszilletését kdvetden a sziiléknek folyamatos informaciéra és sze-

22 Autizmussal €16 személyek tanitasakor elengedhetetlen, hogy megfeleléen strukturaljuk az idét, a teret,
valamint az ismeretanyagot. Ezzel segitjlik a személyt, hogy biztonsagban érezze magat azaltal, hogy a
helyzet, valamint az elvarasok vilagosak szamara.
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mélyes tdmogatasra van szikségik. Az dnsegité szervezetek, mint példaul a
szill6i egyesiletek értékes hozzajarulasa e téren nyilvanvalo.

Valodi igény van a nehéz helyzetekre kidolgozott, otthoni kérnyezetben kialaki-
tott programokra is — ez olyasvalami, ami csupan csekély mértékben elérhetd
az eurdpai orszagok nagy részében.

A csaladok és a megfeleld bolcsédei-ovodai ellatas kulcsszerepet jatszhatnak
—és kell is jatszaniuk — a tarsas izolacio és a visszahizodas ellensulyozasaban
azaltal, hogy dsztonzik az utanzast és a kozds figyelmi viselkedést, szorgal-
mazzak a kommunikaciot, és el8segitik a tarsas készségek fejlédését. Sok
egyéb szempontot is figyelembe kell venni az autizmusspektrum-zavarral él6
kisgyermek személyre szabott fejlesztési tervének kialakitdsa soran. Kilong-
sen ebben az életkorban érdemes kulon figyelmet szentelni a mindennapi élet
olyan kulcsfontossagu elemeinek, mint az etetés, az étkezés, a szobatiszta-
sagra szoktatas, az alvas, a jaték és a viselkedés.

Iskolaskoru gyermekek

Ebben az életkorban a beavatkozas legfontosabb célja a megfeleld, személyre
szabott oktatasi program kialakitasa.

Az autizmusspektrum-zavarral é16 diakok sokfélesége miatt szlikséges, hogy
sokféle oktatasi lehetéség legyen hozzaférhetd. Noha az Eurdpai Uni6 az in-
tegraciot és a tobbségi beiskolazast részesiti elényben, ez nem jelentheti azt,
hogy a diakok tdmogatas nélkil maradnak, képzetlen munkatarsakkal. Egyen-
sulyra kell trekedni minden egyén esetében, a helyi allapotoknak és lehetdsé-
geknek megfeleléen. Az Autism Europe oktatassal kapcsolatos, 2006-ban
kiadott Allasfoglalasaban lefektette az alapvetd iranyelveket, ismertetve az utat,
amelyen haladni kell.

Természetesen kilonds hangsulyt kap a szakemberek képzésében, hogy értsék
az autizmusspektrum-zavarokat, és segitsék az autizmussal €16 gyermekeket
abban, hogy hasznositani tudjak a tobbi diaktdl érkezd ingereket. Az utdbbi
években jelentds eldrelépés tortént az oktatastechnoldgia terén, ezeket az ered-
ményeket érdemes minél szélesebb kérben alkalmazni. A vizualis eszkdzokkel
tamogatott tanulds, az informécids technoldgia hasznositasa, a gyakorlatra épité
tanterv, az idé és az otthoni kdrnyezet strukturalasa és a kortarsak segitsége —
mindezek segithetnek, hogy az iskolaévek a lehetd leghasznosabban teljenek
az autizmusspektrum-zavarral €l gyermek és kortarsai szamara.

Kulcsfontossagu, hogy az autizmussal él6 diak az iskolaévek alatt elsajatitsa
azokat a készségeket, amelyek kés6bbi élete soran fontosak lesznek szamara.
Ehhez nélkildzhetetlen a csaldd bevonasa, a tananyag egyéni igényekhez tor-
ténd atalakitasa, az autizmusspektrum-zavarral €6 gyermek és térsai kozotti
minél gyakoribb egylttm(ikodés szorgalmazasa kuldnféle helyzetekben, és fon-
tos a tarsas kapcsolatok kialakitasanak tamogatasa.

A példaértéki gyakorlat euro-
pai iranyelveirdl, egyes beavatko-
zasokrol és kezelésekrdl az
interneten is olvashatnak az ér-
dekl6dok - lasd kotetiink végén az
irodalomjegyzékben.

Kisgyermekkor

A beavatkozas és a célok a tipikus
fejlodési folyamatot tartjak szem
elétt.

A diagnozis felallitasat teljeskor(
funkcionalis felmérésnek és a fej-
lesztési terv teljesitésének kell
kovetnie. A korai beavatkozas
hasznos lehet. A sziil6knek folya-
matos informaciora és tamoga-
tasra van sziikségiik. Az onsegito
szervezetek hozzajarulhatnak
ehhez.

A nehéz helyzetek kezeléséhez
szilkség van otthoni kdrnyezetre
kialakitott programokra.

A csaladok és a megfelel6 bolcso-
dék/ovodak kulcsszerepet jatsza-
nak az utanzas és a tarsakkal
folytatott jaték, a kommunikacio
és a tarsas készségek Osztonzésé-
ben.

A személyre szabott terveknek a
mindennapi élet teenddire is fi-
gyelmet kell forditaniuk.

Iskolaskoru gyermekek

A beavatkozas alapja a megfe-
lel6, személyre szabott oktatasi
terv.

Az autizmusspektrum-zavarral él6
gyermekeknek sziikségiik van ra,
hogy sokféle oktatasi lehetdség
koziil valaszthassanak.

Az Eurdpai Unio az integraciot és a
tobbségi beiskolazast tamogatja.
Alapveto6 viszonyitasi keretként
szolgal az Autism Europe 2006-
ban kiadott allasfoglalasa az ok-
tatassal kapcsolatban.

Az autizmusspektrum-zavarokhoz
ért6 szakembereket kell képezni,
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és segiteni kell az autizmus-
spektrum-zavarral él6 diakokat,
hogy hasznositani tudjak a kortar-
saktol szarmazo ingereket.
A modern oktatasi technologia és
a bizonyitottan hatékony oktatasi
megkozelitések alkalmazasa hasz-
nos kozeggé teheti az iskolat.
Az iskolaévek soran az autizmuss-
pektrum-zavarral él6 tanulonak el
kell sajatitania azokat a tarsas és
gyakorlati készségeket, amelyekre
egész élete soran sziiksége lesz.

Kamasz- és feln6ttkor

A fejlesztési tervnek azokra a fel-
adatokra kell koncentralnia, ame-
lyek az autizmusspektrum-zavarral
élo felnottnek sziikségesek ahhoz,
hogy fliggetlen lehessen, és részt
vehessen a kozosség életében.

A tarsult értelmi sériiléssel élo

személyek esetében a tervnek

nem csupan a mentalis, hanem a

kronologiai életkort is figyelembe

kell vennie.

A szolgaltatasok széles valaszté-

kat kell biztositani az autizmuss-

pektrum-zavarral él6 felnGttek
szamara, figyelembe véve a cso-
porton beliili sokféleséget.

A személyre szabott ,,feln6tt” ke-

zelési tervnek a kovetkezokre kell

hangsulyt helyeznie:

e elérhet6 lakhatasi lehetdségek, el-
latasi halozatok széles skalajaval;

e szakmai tevékenységek és foglal-
koztatas;

e folyamatos, allando oktatas;

e a személyes dontéshozatal és az
onmagukért valo kiallas és fel-
szolalas tamogatasa; hozzafé-
rés a jogi védelemhez és a
kiilonb6z6 juttatasokhoz.

Id6sebb és nyugdijas autizmuss-

pektrum-zavarral élé személyek-

nek tovabbra is sziikségiik van
specialis tamogatasra és az élet-
koruknak megfelelo tervre.

Kamaszkor és felnéttkor

Ebben a szakaszban a kezelési tervet az egyén és kdrnyezete viszonyanak
megfeleléen kell kialakitani — hogy az egyén elsajatitsa azokat a gyakorlati kész-
ségeket, amelyek a fliggetlen élethez és a tarsas kdzosségben valo felnétt rész-
vételhez sziikségesek.

Atarsult értelmi sérlléssel él6 egyének szdmara fontos, hogy a személyre sza-
bott terv, amennyire lehetséges, megfeleljen a kronoldgiai életkornak, mikédz-
ben a mentalis életkor altal szabott korlatokat is figyelembe veszi.

A felnéttkor az élet leghosszabb szakasza. Kézponti fontossagu, hogy (az au-
tizmussal kapcsolatos, naprakész ismereteken alapuld) szolgaltatasok egész
sora legyen elérhet az autizmussal él6 személyek szamara, ahogyan az is el-
engedhetetlen, hogy ezek a szolgaltatasok annyira rugalmasak legyenek,
amennyire ezt az autizmusspektrum-zavarral é16 felnéttek sokfélesége megké-
veteli.

A felndtt” kezelési tervnek a kdvetkezékre kell dsszpontositania:

e Hozzaférés a tdmogatdi haldzattal rendelkezd lakhatési lehetdségekhez, a
lakéotthonoktol a védett lakohelyeken keresztiil az idészakos ellatassal ta-
mogatott fliggetlen életmadig.

e Szamos foglalkoztatasi lehetéség szervezett napkoziotthonokkal, védett és
specialis foglalkoztatassal — egészen a teljesen integralt foglalkoztatasig,
barmilyen szlikséges kiegészit tdmogatéssal.

e Folyamatos, alland6 oktatas és elérhetd tdmogatas, amely lehetévé teszi a
k6z0sségi életben valo részvételt és inkliziot.

e Felkészités az Onképviseletre, €s amennyiben a helyzet megkivanja, hoz-
zaférés biztositasa a jogi védelemhez és az eurdpai torvényekben foglalt, fo-
gyatékkal él6 polgarok részére biztositott juttatasokhoz.

Nagyon fontos felismerni azt is, hogy ahogyan az autizmusspektrum-zavarral é16
személyek idésddnek és nyugdijas korba Iépnek, a specialis timogatas szlik-
ségessége nem sziinik meg, ezért az adott életkornak megfeleld tervet kell ki-
alakitani és fenntartani.

A6 hangsulyt a teljes id6szak sorén az életminéségre kell helyezni. Az értelmi
és fejlédési rendellenességgel (mint példaul az autizmusspektrum-zavarral) é16
egyének esetében a kdvetkezd szempontokat kell szem el6tt tartani: érzelmi
jolét, személyes fejlédés, tarsas kapcsolatok, fizikai j6lét, anyagi jolét, dnkitel-
jesités, inkluzié és emberi jogok.
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Gyakorlati vonatkozdsok

Az autizmusspektrum-zavarokkal kapcsolatos tudomanyos elérelépés Eurpa-
ban az Eurdpai Uni6, vagyis egy olyan, tdbb nemzetet fel6lel§ szervezet fejl6-
désével parhuzamosan halad, amely — az 1997-es Amszterdami Egyezmény
értelmében — a szabadsag, a demokréacia, az emberi jogok és az alapveté sza-
badsagjogok tiszteletének és a jogallamisagnak az elveire éplilt. Ez a megko-
zelités egyedlallo a vilag torténelmében, és altalanossagban az egyének,
valamint a fogyatékkal él6 egyének pozitiv megitélését tamogatja.

Ennek megfeleléen a 2007-ben elfogadott Lisszaboni Egyezmény (amely jéva-
hagyasra var még Csehorszag és irorszag részérél) az Emberi Jogok Charta-
jara hivatkozik, hatot emelve ki ezek kézil: méltdsag, szabadsag, egyenl6ség,
szolidaritas, allampolgari jogok és igazsag. Az egyenldségrél sz6l6 fejezet 26.
elismeri és tiszteletben tartja a fogyatékkal él6 személyek azon jogait, miszerint
élhetnek a fuggetlenséguk, tarsadalmi és foglalkoztatési integraciojuk és a ko-
z0sség életében valo részvétellik biztositasara felvazolt intézkedésekkel.

Az Eurépa Tanacs ,ResAP” elnevezésli, az autizmusspektrum-zavarral é16 gyer-
kételezi a tagorszagokat, hogy olyan jogi szabalyozasokat és iranyelveket ve-
zessenek be, amelyek enyhitik a fejlédési zavar hatésait, és elésegitik a tarsas
integraciot, javitanak az életkoriiményeken, el6segitik az autizmusspektrum-
zavarral él6k fliggetlenségét, esélyegyenléséget és megfeleld oktatast teremtve.
Tizennyolc specidlis javaslatot hataroztak meg.

Az Autism Europe magéénak vallja azt az allaspontot, miszerint a fogyatékkal
él6 személyek egyenlé jogokkal rendelkezé allampolgarok, és kiemelkedd sze-
repet tolt be az Eurdpai Fogyatékossagi Férumban. Az Eurdpai Uni6 fogyaté-
intézkedést vezettek be, koztlik az EU Fogyatékossagi Tervet, hogy a fogyaté-
kossaggal kapcsolatos Ugyek az illetékes kdzdsségi rendelkezések kozott sze-
repeljenek, valamint hogy a legfontosabb terlileteken hatarozott Iépéseket

YV

Noha a tagallamok feleléssége az Unié altal meghatarozott alapelvek alkalma-
zasa a nemzeti szabalyozasok részeként, mind egyének, mind szervezetek pa-
naszt nydjthatnak be az Eurdpai Szocidlis Jogi Bizottsaghoz, amennyiben gy
tapasztaljak, hogy jogaikat nem tartjék tiszteletben.

Ez az Unié altal meghatarozott keret kivalo hatteret biztosit az Uj, magasabb
szintll allami szabalyozasok kialakitasanak. Az autizmusspektrum-zavarral élé
személyeknek és képviselSiknek tudniuk kell, hogy az EU ma nem csupan gaz-
dasagi kérdésekkel foglalkozik, hanem szocialpolitikaval és emberi jogokkal is.
Némi tarsadalmi aktivitasra szikség van az Unid 27 orszagaban az autizmuss-
pektrum-zavarok érdekében, killdndsen a kdvetkezd terlleteken:

1. Az autizmussal él6 személyek szlkségletei megkovetelik a sokrétl szaktu-
das bevonasat az életre szol6 tervezésben. A sokféle szaktudassal rendelkez6

A hangsulyt minden életkorban
az életmindségre kell helyezni.

Europaban az autizmusspektrum-
zavarokkal kapcsolatos tudoma-
nyos elorelépések parhuzamosan
haladnak az Eurdpai Unio fejlédé-
sével, mely az 1997-es Amszter-
dami Egyezményben is
meghatarozott, az emberek, va-
lamint a fogyatékkal élok felé ira-
nyulo pozitiv attitidon nyugvo
alapelvekre épiil.

A 2007-es Lisszaboni Egyezmény
26. cikkelye attekinti a fogyaték-
elismeri, hogy jogosan megilletik
Oket azok az intézkedések, ame-
lyek biztositjak fliggetlenségiiket,
integraciojukat és a kozosség
minden tevékenységében valo
részvételiiket.

Az Eurdpa Tanacs ,,ResAP” hataro-
zata az autizmusspektrum-zava-
rokkal él6 gyermekek és fiatalok
oktatasarol és tarsadalmi integra-
galmaz meg az
esélyegyenloségrol és az oktatas
egyenloségeérol.

Az Autism Europe kiemelked6
szerepet jatszik az Europai Fo-
gyatékossagi Forumban (EDF).
Meggydzddése szerint a fogyaték-
kal él6 személyek egyenl6 jogok-
kal rendelkezé allampolgarok. Az
esélyegyenléség az EU fogyaté-

L

A tagallamok kotelessége, hogy
érvényesitsék az Europai Unio
altal meghatarozott alapelveket.

Ha egy egyén vagy szervezet Ugy
gondolja, hogy jogait nem tartjak
tiszteletben, panaszt nyujthat be
a Szocialis Jogok Eurdpai Bizott-
saganal.
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Napjainkban az Europai Unio
szocialpolitikaval és emberi jo-
gokkal egyarant foglalkozik.

Az autizmusspektrum-zavarok ér-
dekében a Eurdpai Unid 27 tagor-
szagaban a kovetkezo 3 terlileten
van sziikség tarsadalmi aktivitasra:

1. Tobb szakért6 bevonasa az
életre szolo tervezés soran. Az el-

latoszervezetek kozotti egylittma-

kodés az atfogo ellatas
koordinalasa érdekében. Ez kiilo-
nosen fontos a kisgyermekkor
soran és a felnéttkori ellatasra
valo attéréskor.

2. Az ellatast biztosito szerveze-

tek és rendszerek mindségi iranyi-

tasat strukturalni és ellenérizni
kell. Az EFQM mint specialis euro-
pai modell meghatarozza a magas

szinvonal autizmusspektrum-zava-

rok esetében is alkalmazhato
alapelveit.

3. Személykozponti megkozelités:
egyénileg vagy olyasvalaki altal
kell meghatarozni az életcélokat,
akiben az autizmusspektrum-za-
varral élé személy megbizik; ru-
galmas tamogatoi haldzat, sajat
koltségvetés. Ez az etikus gyakor-
lat sarokkove, amely a lehet6 leg-
jobb életmindséget és jogokat
biztositja az egyén szamara.

Osszefoglalva: az autizmusspekt-
rum-zavarral élé egyének teljes
jogu eurdpai unios polgarok. Ta-

mogatasuk nem mindsiil jotékony-

sagnak. Joguk van a megfeleld,
magas szinvonall tamogatashoz,
és integraciojuk a kozosseg érté-
két is noveli.

szakemberek egyuttmiikodése kulcsfontossagu, és kiléndsen fontos kisgyer-
mekkorban és a felnétt ellatasba vald atmenet sorén. Hogy mindenre kiterjedd
szolgaltatasokat lehessen biztositani, a fiiggetlen, privat ellatast biztosité szer-
vezeteknek egyutt kell mikodnilik. A gyakorlatban azonban az eurdpai orsza-
gok oriasi kihivasok el6tt allnak a szervezetek kdzti koordinaciot illetéen.

2. Amésodik szempont a szervezetek és ellatérendszerek mindségi vezetésé-
vel kapcsolatos. A szandék, hogy javitsunk a szinvonalon, nem elég. A minéség
javitdsahoz elengedhetetlen az ehhez szilkséges struktlrak és adottsagok fi-
gyelembevétele. E terlileten hasznunkra lehet egy specialis eurdpai modell, az
EFQM, amely a kivalo szinvonal alapelveit hatarozza meg: célvezéreltség és ko-
vetkezetes célok; kliens- és eredményorientalt fejlédés; tanulas, innovacio és fo-
lyamatos fejlédés; szovetségek kialakitasa; folyamatokon és tényeken alapuld
vezetés; tarsadalmi felel6sség.

3. Aharmadik szempont a személykdzpontl megkdzelitésre vonatkozik, amely
lehet6vé teszi az egyén szamara, hogy a sajat életcéljaival kapcsolatban don-
tést hozzon (vagy, tarsult értelmi sértilés esetén, felnatalmazza baréatait és jo-
gilag jovahagyott képviseléit, hogy ezt 6k tegyék meg igazsdgosan, és az egyén
tiszteletben tartasaval), és ehhez rugalmas tamogatoi haldzat és személyre sza-
bott kdltségvetés alljon rendelkezésére. Utdbbiak egy olyan gyakorlat sarokko-
vei, amely biztositja minden személy jogait és optimalis életmindségét, minden
esetben az alapvet6 etikai biztositékok alapjan.

Osszegzésképp tehat elmondhatjuk: elmalt mar az az idd, amikor az autiz-
musspektrum-zavarral él6 személyek tdmogatasat fakultativ jotékonykodasnak
tekintettik. A nemzetkozi kutatésok és a kdzosségi alapi — megengedhetd, hoz-
zaférhetd és kivalo szinvonall — altalanos ellatas elésegitésével nem csupan az
6ket megilletd tamogatast nyuijtjuk az autizmusspektrum-zavarral €6 egyének-
nek, hanem hozzajarulunk az Eurépai Uni6 gazdasagi és tarsadalmi jolétéhez,
valamint értéket teremtlink sajat életlinkben is.
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Ezt a kiadvanyt az Eurépai Bizottsag Foglalkoztatasi, Szocialis és Esélyegyenléségi Féigazgatosaga tamogatta

A kiadvany létrejottéhez nyujtott anyagi tamogatast az Eurdpai Kdzdsség Foglalkoztatasi és Tarsadalmi Szolidaritasi programja (2007-2013) keretében
biztositottak. Ezt a programot a foglalkoztatés és a tarsadalmi viszonyok teriletein felallitott eurdpai uniés célok elérése érdekében inditottak (ahogy az
a szocialis menetrendben all) azok anyagi tamogatasara, ily moédon hozzajarulva a Lisszaboni Stratégia megvalositasahoz.

A hétéves program minden olyan érdekeltet céloz, aki képes befolyasolni a megfeleld és hatékony foglalkoztatas, a tarsadalmi szabalyozas és a szocial-
politika fejlédését az EU 27 tagallamaban, az EFTA-EEA és az EU tagsagra jelolt és jeldlésre varé orszagokban.

A PROGRESS misszidja az EU kdzremiikddésének megerdsitése a tagallamok kételezettségeinek és torekvéseinek tamogatasaban, hogy tébb és jobb

allasokat teremtsenek, és dsszetartobb tarsadalmat épitsenek. E célbol a PROGRESS kozremiikodik a kévetkezékben:

— elemzés, szabalyozasi tanacsok a PROGRESS iranyvonalan bellil es6 teriileteken;

— az EU altal hozott tdrvények és szabalyozasok bevezetésének ellendrzése és az errdl tett jelentések a PROGRESS iranyvonalan beliil esd teriileteken;

— akolcsonos tanulas és tdmogatas, a szabalyozasok atvételének eldsegitése a tagallamok kézétt az EU céljaival és elsddleges fontossagu torekve-
seivel kapcsolatban;
az érdekeltek és egészében véve a tarsadalom nézeteinek kozvetitése.

Tovabbi informacidk: http://ec.europa.eu/employment_social/progress/index_en.html




