HELYZETELEMZES, JAVASLATOK AZ AUTIZMUS TERULETEN

A jelen anyagban Az MTA - ELTE Autizmus Szakmddszertani Kutatdcsoport és az Autizmus Alapitvany szakértGivel egytttmUikodve 6sszefoglaltuk az autizmus teriiletén
tapasztalhatd legfontosabb rendszerszint( kihivasokat, valamint az ezek kezelésére vonatkozd szakmai javaslatainkat. Bizunk abban, hogy az Ujonnan feldlld

minisztériumokkal egytttm(kodve kozosen tudunk elérelépni az autista emberek és csaladjaik életét érint6 legfontosabb kérdésekben.

1. Azonnali, legéget6bb fokuszok, megoldasi és projektjavaslatok az egészségiigy teriiletén

Probléma

Elérni kivant hatas (CEL)

Lehetséges eszk6zok

Feln6ttkori felismerés és diagnosztika orszagosan
nem elérhetS. (Jelenleg két diagnosztikus kdzpont
mkodik orszagosan).

Orszagosan, teriletileg egyenletes lefedettséggel
biztositott a feln6ttkori autizmus diagndzishoz vald

rovid

idén

belili hozzajutds, a feln6ttkori

diagnosztikus helyek bévitése és a szlréeszkdzok

széleskor(i elterjesztése és az

azokhoz vald

hozzaférés altal.,

Haziorvosok tovabbképzése a felismerés, szlrés
teriiletén, az ADI-R/ADOS tréning, valamint SCQ
diagnosztikus eszk6zok elterjesztése altal.

Haziorvos és rezidens képzésben megjelenik az
autizmus képzés/tovabbképzés

Uj diagnosztizalé helyek létesitése.

A felnétt autista személyek gondozasa, folyamatos
ellatdsa majdnem teljesen hianyzik.

A felnGttkorban elengedhetetlen fontossagu alabbi
szolgdltatasok elérhet6vé tétele:

Kérhazi pszichiatriai osztalyok akadalymentesitése.
K6zosségi pszichidtriai gondozas és rehabilitacid

e Eletvezetési tanacsadas széles korben vald elérhetévé tétele az autista
® Autizmus-specifikus egyéni- és csoportos | emberek szamara, az ebben dolgozék képzése,
pszichoterapidas  tdmogatas  Autizmus- | tovabbképzése.
specifikus par- és csaladterapids tdmogatds | Pszichiatriai intézmények fejlesztése (szakrendel§,
® Szabadidfs tevékenységek szervezése, | gondozd, korhaz, kozosségi pszichiatria).
biztositasa (pl. klubok). Pszichidterek, szakszemélyzet (pl. szakdpoldk)
® Sz(il6- és testvér tamogatas. megfelel6 képzése.
e Sziil6k képzése Edukativ/terdpias ellatasok elGtérbe helyezése a

gyogyszeres  kezelésekkel és a  korldtozd
intézkedésekkel szemben.
A pszichidtriai ellatas és az otthoni/intézményi

atmenet tervezése

A pszichiaterek, szakszemélyzet csak esetleges
ismeretekkel rendelkeznek az autizmusrdl, ezért az

Az autista feln6ttek jogai érvényesiilnek, a

pszichiatriai gondozas minden szintje

Autista emberek ellatdsat biztositd
megalkotdsa, gyakorlati alkalmazdsa.

protokoll




autista emberek szakszer(i pszichiatriai ellatasa

jellemzéen nem biztositott, jogaik sériilnek

akaddlymentes az autista emberek szdmara és a
min&ségi ellatasuk biztositott.

Orvosok, rezidensek, szakszemélyzet képzése.

A szlirés és a diagnosztikai lehet8ségek teriletileg
egyenl6tlenil érheték el.

Minden megyében alljon rendelkezésre a megyei

szakért6i bizottsag és a gyermekpszichidtriai
szakelldtds bazisdn egy korszerli szakmailag
felkésziilt és  kapacitdsdban is megfeleld

diagnosztikus team.

Hatékony felismerés, szlirés és diagnosztika
eszkdzeinek, valamint mddszertananak elterjesztése
az egészségligyi, a szocidlis alap- és szakelldtasban
tovabba a kdzoktatdsban.

A szakemberek nem kell6képpen felkésziltek,
hidnyzik a klinikai tapasztalat.

A szlirés terliletén a pedagdgiai szakszolgalatok,
védondk, haziorvosok bolcsédei gondozok,
6vodapedagdgusok, mig a diagnosztika teriiletén a
gyermekpszichiaterek, szakért6i bizottsagok
munkatarsai gyakran felkésziletlenek.

Szakemberek legyenek felkésziiltek a a sz(rés-
diagnosztikai feladatokra.

Szakemberek képzése, tovdbbképzése, mentoraldsa
az autizmus-specifikus szlirés-diagnosztika terén

a mar elérhet6 és Ujonnan indulé akkreditalt
képzések altal.

A szakszerlU diagnosztikai munka finanszirozasat
biztositd6 NEAK és kozoktatasi normativdk nem
illeszkednek a tényleges tevékenységhez, ami az
ellatds mindségének rovasara megy.

A hatékony autizmus-specifikus szlirés és
diagnosztika feladatait megfelel6en finanszirozé
forrasokrdl szélé rendelkezések beépilnek az
egészséglgyi-szocialis-kozoktatasi jogszabalyokba.

Jogszabdly mddositason keresztil lehetséges elérni
ezt a célt.

Egészségligy szolgaltatdasokhoz vald egyenlS esély(
hozzaférés joga gyakran séril, melyek sikertelen
vizsgalatokat, szlikségtelen korlatozd intézkedéseket
eredményeznek.,

Az autista gyermekek és feln6ttek egyenlé eséllyel
férnek hozza az egészségligyi szolgaltatasokhoz,
egészségesebbek, ellatasuk konnyebbé valik.

Evidencia alapu autizmus ismeretek oktatdsa az
orvosok és egészségligyi dolgozdok képzésében
minden szakterileten.

Szakmai szupervizid és visszamérés, a tapasztalatok
begylijtése - program kidolgozasa erre.
Betegut tervezés, varakozasi id6
csokkentése.

Akaddlymentesités és az autista személyek orvosi
vizsgalatra vald felkészitését segit6 anyagok
elkészitése, a folyamatot segit6é szakemberek
elérhetdségének biztositasa.
Altatasban  végzett vizsgdlatok
biztositasa.

Szlirés  biztositasa,
lehet&ségek fejlesztése.
Autizmus szakmai
kapcsolatrendszer kiépitése.

minimalisra

lehet&ségének
autizmusbarat és  mobil

mentorhaldzat és




Autizmus ismeretekkel rendelkezé igazsagiigyi
szakért6kbdl az egész orszagban csak néhany
mkodik. Nem tekintik kiilon szakteriiletnek a
birésagok, az ili. szakért6i névjegyzékben sem
tintetik fel kilon szakteriletként az autizmust, ezért
az olyan tipusu perekben, ahol az autizmus okozta
egészségkarosodasnak, vagy az allapot
sulyossdganak megitélése relevans, az érintettek
hatékony jogérvényesitése ellehetetlendil.

Az igazsaglgyi szakértGi névjegyzékben megfeleld

szamban jelenjenek meg az autizmus
szakértelemmel bird, kirendelhet6 igazsagugyi

szakért6k, akik korszerl autizmus ismeretekkel
rendelkeznek.

Jogszabdlymddositas annak érdekében, hogy az
autizmus kilon szakteriletként jelenjen meg az
igazsagligyi szakért6k esetében, és ez deriiljon ki a
névjegyzékbdl.

Igazsagligyi szakért6k Osztonzése, tovabbképzése a
korszerl autizmus ismeretek megszerzése végett, a
kell6 szamban elérhet6 iG. szakért6k biztositasa
érdekében.

A jogszabalyokban megjelen6 “autondémia-teszt”
fogalma nem tisztdzott, az ilyen tipusu vizsgdlatok
nem elérhet6ek a pszichiatriai elldtasban, orszagosan
csak néhdny helyen végeznek ilyen vizsgdlatokat. A
gyakorlatban minden esetben az un. Vineland-tesztet
kérik, akkor is, ha mas orvosi dokumentacid alapjan
egyértelml a jogszabdlyban rogzitett sulyos vagy
kozépsulyos dllapot, vagy az igényl6 mas tipusu
autondmia-tesztet mutat be. Erre tekintettel az
autista személyek bizonyos transzferjévedelmekhez
vald hozzaférése sériil, a tobbi fogyatékos emberhez
képest, nehezebb helyzetben vannak az allapotuk

igazolasa kapcsan.

Jogszabdlyi szinten legyen tisztazott mi az az
autondmia-teszt és orszagosan legyen elérheté az
autista emberek szadmara a pszichiatriai ellatas
keretében. Gyakorlatban valdsuljon meg az
autizmusrdl/autizmus spektrum zavarokrdl szél6 az
Egészségligyi Minisztérium egészségligyi szakmai
iranyelvében foglalt, az autondmia szint
felmérésére vonatkozd 13. szamu ajanlas.

Jogszabdlymddositas az autondmia-teszt fogalmanak
tisztazasa érdekében.

Az autizmusrdél/autizmus spektrum zavarokrél szélé,
az Egészségligyi Minisztérium egészségligyi szakmai
iranyelvében az autondmia szint felmérésére
vonatkozd 13. szdmu ajanlas alapjan a rehabilitaciés
szakért6i szervek szamdara modszertani Utmutatd
kiaddsa az egységes gyakorlati alkalmazdas érdekében
Pszichidtriai ellatas keretében orszagosan
hozzaférhet6 vizsgdlati eszkdz, mddszer elterjesztése,
biztositasa.

A témdban mar az elmult években megindult el.
minisztériummal folytatott egyeztetések
tovabbvitele.

A fogyatékossaggal él6 (autista) személy életkorara
vald tekintet nélkil, az &llapota miatt gyakran
szorulhat kérhazi (f6ként pszichiatriai) ellatasra, am a
nagykoru gyermek utan a szilét mar nem illeti meg
tdppénz, ezért beteg gyermekével, ha otthon marad
biztosan kereset kiesésre szamithat, tdppénzt mar
nem tud igénybe venni.

Gyermekapoldsi tappénz (GYAP) korhatar nélkil jar
az autista gyermekiiket nevel6 sziil6knek.

Jogszabdly mddositas




2. Az autizmus spektrum jellemzdi (forrds: Egészségligyi Minisztériumi Iranyelv)

Az autizmus az idegrendszeri fejl6dés sajatos Utja, amely egész életen at befolyasolja az egyén fejl6dését, viselkedését, kommunikacidjat és tarsas mikodését. Az
autizmus hattere és megjelenési formai rendkiviil sokfélék, ugyanakkor k6zos jellemzéje a tdrsas kommunikacid és tarsas megértés teriiletén jelentkezé eltérd
m(ikodés, valamint a viselkedés, érdekl&dés és aktivitas sajatos mintdzata.

Az autizmust ma multidimenziondlis spektrumként értelmezzik. Ez azt jelenti, hogy az autista emberek nem helyezhet6k el egyetlen, linearis skalan, és az autizmus
nem irhaté le egyszerlen ,enyhe” vagy ,sulyos” allapotként. Az autista emberek képességei, tdmogatdsi sziikségletei és élethelyzetei jelentGsen eltérhetnek
egymastol, de egy adott személy sziikségletei is valtozhatnak az élet kiilonb6z6 szakaszaiban vagy eltérd kornyezeti feltételek mellett.

A spektrum sokszinliségét szamos tényez6 alakitja, tobbek kozott az életkor, a kommunikacids képességek, az intelligenciaszint, a személyiség, a tarsuld egészségligyi
vagy pszichés allapotok, valamint a kornyezeti tényez6k és az elérhet6 tdmogatasok minGsége. Az autizmus tehat nem 6nmagaban hatarozza meg egy ember
életlehetdségeit: jelent6s szerepe van annak is, hogy milyen segitséghez, szolgaltatdsokhoz és befogadd kornyezethez fér hozza.

Az autizmus spektrum-jellegébdl kovetkezik, hogy az autista emberek sziikségletei, tamogatasi igényei és életutjai is rendkivil valtozatosak. Nincs olyan egységes
szolgaltatas vagy tdmogatasi forma, amely minden autista ember szamara megfelelS lenne. A hatékony tdmogatds alapja az egyéni sziikségletek felismerése, valamint
az ezekhez igazodo, rugalmas és személyre szabott szolgdltatdsi rendszer.

A nemzetkdzi és hazai szakmai iranyelvek szerint az autizmusspecifikus beavatkozdsok elsédleges célja az 6nallésag, az autondmia és a tarsadalmi részvétel erGsitése,
a kommunikacids és tarsas készségek tdmogatasa, valamint a stressz és a szorongds csokkentése, a pszicholdgiai jollét névelése. Az autista emberek életmindségét
jelentésen befolyasolja, hogy (fizikai és tarsas) kornyezetiik mennyire képes alkalmazkodni sajatos sziikségleteikhez, és mennyire hozzaférhet6ek szamukra a
megfelel§ tamogatdsok az életut valamennyi szakaszaban kiilonb6z8 szerepl6ktdl, beleértve a csaladot is.

Hany autista ember él Magyarorszagon?

Az autizmussal kapcsolatos szakpolitikai tervezés egyik alapveté nehézsége, hogy jelenleg nem all rendelkezésre olyan egységes adatforras, amely pontos képet adna
az érintettek szamdardl. A kiilonboz6 adatbazisok és kutatasok jelent&sen eltéré eredményeket mutatnak, ugyanakkor valamennyi rendelkezésre allé adat egyértelmd
novekedési tendenciat jelez.
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A Kozponti Statisztikai Hivatal adatai szerint a népszamlalasokban és a mikrocenzusban autistaként azonositott személyek szdma 2011 és 2022 ko6zott 5 120 f6rél 14
131 fére emelkedett. Ez tizenegy év alatt mintegy 176%-os novekedést jelent. A novekedés nemcsak a diagnosztikai rendszerek fejlédését és az autizmus jobb
felismerését tikrozi, hanem azt is jelzi, hogy egyre t6bb érintett jelenik meg a kiilénb6z6 ellatérendszerekben.



Még latvanyosabb valtozas figyelhet6 meg a kozoktatdsi adatokban. Mig a 2001/2002-es tanévben koriilbeliil 2 200 autista tanulét tartottak nyilvan, addig a
2022/2023-as tanévben szamuk mar megkézelitette a 16 900 f6t. Ugyanezen id&szakban az autista tanuldk aranya a sajatos nevelési igényii (SNI) tanulék kdrén
belil hozzavetdleg 4%-rdl 20%-ra emelkedett. Az adatok arra utalnak, hogy az autista tanuldk ellatdasa ma mar a kdzoktatdsi rendszer egyik legjelent&sebb sajatos
nevelési igényl csoportjat jelenti.

A hivatalos statisztikdk ugyanakkor jelentGs ellentmondast mutatnak. Mik6zben a 2022-es népszamlalas 14 131 autista személyrdl szamol be, a kézoktatasi
rendszerben ugyanebben az id6szakban kozel 16 900 autista tanuld szerepel. Ez azt jelenti, hogy 6nmagéaban a kézoktatasben tobb autista ember jelenik meg, mint
amennyit a teljes népességre vonatkozd népszamldlasi adat tartalmaz.

Az eltérés hatterében tobb tényez6 allhat, tobbek kozott az Gnbevalldson alapuld adatfelvétel korlatai, a diagndzisok eltéré adminisztrativ megjelenése, valamint az,
hogy szamos érintett feln6tt nem jelenik meg a hivatalos statisztikakban.

A nemzetkozi epidemioldgiai kutatdsok ennél lIényegesen magasabb el6fordulast valdszin(Gsitenek. A korszer(i prevalenciavizsgalatok szerint az autizmus a teljes
népesség 1-2%-at érintheti. Magyarorszag népességére vetitve ez megkozelitéleg 100-200 ezer autista embert jelenthet. Ez nagysagrendileg 7-14-szerese a
népszamlalasban megjelend létszamnak, és arra utal, hogy az érintettek jelentds része nem jelenik meg a hivatalos statisztikai rendszerekben.

A rendelkezésre allé adatok alapjan ugyanakkor egy kovetkeztetés egyértelmiien levonhatd: az autista emberek szama folyamatosan novekszik a kiilonb6z6
elldtérendszerekben, kilondsen a kozoktatasben. Ez a tendencia egyre nagyobb kihivas elé allitja az oktatdsi, egészségligyi és szocialis szolgdltatdsokat, és indokoltta
teszi a hosszu tavu, 6sszehangolt szakpolitikai tervezést.

Az eddigi hazai feltdrd kutatasok eredményei azt mutatjdk, hogy a magyarorszagi autizmusellatds (valamennyi szintéren és dgazatban) min&ségében egyenetlen,
kapacitasaban pedig nem kielégit8. Az ellatasi sziikségleteket nem reprezentaljdk megfeleléen a kiilonb6z6 hivatalos adatbazisok (pl. KIR, népszamlalasi eredmények),
s igen csekély a ralatas az autizmusspecifikus tdmogatas szakmai min6ségi mutatdinak érvényesiilésére is. Ahhoz, hogy a tudomanyos tényekkel igazolt tamogatasi
madszertanok terjedjenek el hazankban, illetve, hogy a hazai irdnyelvekben foglalt szakmai ajanlasok érvényesilhessenek, sziikséges a folyamatos, transzparens,
tervezett min6ségi autizmuskutatasok lebonyolitasa. Csak anekdotikus adataink vannak arrél, milyen autizmus témaju kutatdsok, milyen finanszirozas mellett
futottak/futnak Magyarorszagon, de Ugy tlinik a financialis feltételek nem minden esetben jél illesztettek a kutatasok minGségéhez, lehetséges gyakorlati és tarsadalmi
impaktjahoz.

3. Az Autistak Orszagos Szovetsége

Az Autistak Orszagos Szovetsége (AOSZ) 1989-ben sziilGi kezdeményezésre jott létre, és az elmult tobb mint harom évtizedben Magyarorszag meghatarozé, autizmus
terliletén m(ikodG6 orszagos ernyGszervezetévé valt. Szovetségiink jelenleg kozel 90 tagszervezetet fog 0ssze, amelyek kozott megtalalhatdk az autista embereket és
csaladjaikat tamogaté civil szervezetek, szocialis és oktatasi intézmények, szil6i kozosségek, valamint autista emberek érdekeit képvisel6 szervezddések.



Kildetésilink, hogy elGsegitsik az autista emberek és csaladjaik tarsadalmi részvételét, érdekeik érvényesilését, valamint az autizmusspecifikus szolgaltatasokhoz,
tdmogatdsokhoz és informacidkhoz valé egyenld hozzaférést. Célunk olyan tarsadalmi és intézményi kornyezet kialakitdsa, amelyben az autista emberek az élet
minden teriiletén megkapjdk a sziikséges tamogatast, és aktiv szereplGi lehetnek sajat életiik alakitdasanak.

Az AOSZ egyszerre lat el orszagos érdekképviseleti feladatokat és mikodtet kozvetlenil az érintettek szdmara elérhet6 szolgaltatasokat. A Szovetség miikodteti a 14
helyszinen elérhet6 AOSZ Info-Pont haldzatot, orszagos jogsegélyszolgalatot, informdaciés és tdmogatd rendszert, valamint digitalis szolgaltatdasokat. Programjaink
kozott szerepel az AOSZ Kartya, a DATA digitdlis autondmiatdmogatd rendszer, az Animator Program, tovabba szemléletformalo, képzési és kozosségfejlesztd
kezdeményezések. Emellett aktiv szerepet vallalunk szakpolitikai egyeztetésekben, kutatdsokban és szakmai egylittm(ikodésekben.

A Szovetség egyik legfontosabb erdssége orszdgos halézata. Tagszervezeteinken, szolgdltatasainkon és programjainkon keresztiil kozvetlen kapcsolatban allunk az
autista emberekkel, csalddjaikkal és a vellik dolgozé szakemberekkel. Ennek kdszonhet6en naprakész képpel rendelkeziink az autizmus teriletén jelentkezé
szlikségletekrdl, kihivasokrdl és jo gyakorlatokrdl az orszag valamennyi régidjaban. Az AOSZ dltal megfogalmazott javaslatok ezért nem csupan szakmai
megfontoldsokon, hanem széles kori gyakorlati tapasztalatokon és kozvetlen érintetti visszajelzéseken alapulnak.

Tapasztalataink szerint Magyarorszagon az autista emberek és csaladjaik szdmadra az autizmusspecifikus szolgaltatdsokhoz, tdmogatasokhoz és szakmai tuddshoz vald
hozzaférés tovabbra is jelentds egyenlStlenségeket mutat. Az elldtérendszer szamos terileten toredezett, a szolgaltatdsok elérhetGsége teriletileg eltérd, és sok
esetben a helyi szakmai vagy civil kapacitdsoktdl fligg. Ennek kovetkeztében szamos csaldd informdcidhidnnyal, tulterheltséggel és elszigeteltséggel szembesil,
mikdzben az autista emberek szamara sziikséges tdmogatasokhoz vald hozzaférés nem minden esetben biztositott egyenlé feltételek mellett.

2025 6szén a Szovetség Uj vezetést vdlasztott. Az Uj vezetés célja egy nyitottabb, demokratikusabb és atlathatébb szervezeti mikodés kialakitasa, a tagszervezetek
kozotti egylttmUiikodés erbsitése, valamint az érintettek tapasztalatain alapuld érdekképviselet megerdsitése. Kiemelt célunk egy aktiv és 6sszetarté orszagos kozosség
épitése, a szolgaltatasokhoz vald hozzaférés terileti egyenl6tlenségeinek csdkkentése, az autista emberek onérvényesitésének tdmogatasa, valamint a szakpolitikai
parbeszéd erGsitése.

Az AOSZ olyan szakmai partner kivan lenni, amely 6sszekoti az érintettek tapasztalatait, a szolgdltatok tudasat és a dontéshozdi folyamatokat. Meggy6z6désiink, hogy
az autista emberek és csalddjaik életmin&ségét érinté kihivasokra csak széleskord egyiittmikddésben lehet fenntarthatd és hosszd tavon miikéd6é megoldasokat
taldlni.



