Az Autistak Orszagos Szovetségének észrevételei a
fogyatékossagiigyi gyorsjelentéshez

Osszefoglalo helyzetértékelés és szakpolitikai javaslatok

Az Autistak Orszagos Szovetsége (AOSZ) tidvozli, hogy a Szocialis és Csaladugyi Minisztérium a
fogyatékos emberek helyzetérdl gyorsjelentést készit, és annak 0sszeallitasaba az érdekképviseleti
szervezetek tapasztalatait is bevonja.

Az autista emberek életmin&ségét és tarsadalmi részvételét nem egyetlen ellatérendszer mikodése
hatarozza meg. Az oktatashoz, az egészségligyi és szocialis szolgaltatasokhoz, a foglalkoztatdshoz, a
lakhatashoz, a kozlekedéshez, az ugyintézéshez és a kdzéleti részvételhez vald hozzaférés
egymassal 0sszefligg. Ha valamelyik terlleten hianyzik a megfeleld tamogatas, annak
kovetkezmeényei rendszerint mas agazatokban és a csaladok életében is megjelennek.

Ajelenlegi rendszer alapvetd problémaja a szolgaltatasok toredezettsége, terileti és mindségi
egyenlétlensége, valamint az autizmusspecifikus szakmai kapacitds hidnya. Az 4gazatok kozotti
koordinacio, az informacidk tovabbitasa és az élethelyzeti atmenetek megszervezése az esetek
jelentds részében a szulékre és mas csaladtagokra harul. A csalad igy nemcsak tdamogatast nyujt,
hanem informalis esetmenedzserként is muikodik, gyakran megfelelé informacid, jogosultsag és
szakmai segitség nélkul.

Az autizmus multidimenzionalis spektrum. Az autista emberek képességei, kommunikaciés madjai,
élethelyzetei és tamogatasi szlikségletei jelentésen kildnbozhetnek, és ugyanazon személy
szUkségletei is valtozhatnak az életut soran. A szakpolitikai tervezésnek ezért a tamogatasi
szUkségletek teljes korébdl, nem pedig egyetlen feltételezett, tipikus élethelyzetb6l kell kiindulnia.

Arészletes agazati helyzetértékelést és intézkedési javaslatokat az 1. és 2. szamu melléklet
tartalmazza. A frissen megjelent autizmus-egészségligyi szakmai iranyelv a szolgaltatasok
kialakitdsanak szakmai alapja. A jelen 6sszefoglalo az eredeti felkérés témakorei szerint a
legfontosabb, tobb agazatot érinté problémaékat és beavatkozasi irdanyokat emeli ki.

Kiemelt szakpolitikai javaslatok

o Eletut-alapu, agazatokon ativelé tAmogatasi rendszer és egyértelm( esetkoordinacié kialakitasa,
hogy a szolgaltatasok 6sszekapcsolasa ne a csaladok kizarélagos feladata legyen.

e A kdzszolgaltatasok kommunikéacios, informécids, kognitiv és szenzoros akadalymentesitése,
valamint az észszer(i alkalmazkodas kdvetkezetes biztositasa.

o Terliletileg hozzaférheté autizmus-szakmai halézat létrehozasa, amely a meglévé szolgaltatasok
modszertani tdmogatasat, az agazatok egylttmikodését és az érintettek eligazodasat egyarant
segiti.

o Akdznevelési, egészseégugyi és szocialis kapacitasok bévitése Ugy, hogy a szolgaltatasok a teljes
tamogatasi szikséglet-spektrum szamara ténylegesen igénybe vehetdk legyenek.

e Orszagosan elérhetd, tobbszintl autizmusspecifikus krizis- és intervencids rendszer, valamint
csaladi tehermentesitd szolgaltatasok kialakitasa.

e Az 6nallo életvitelt, a tAmogatott dontéshozatalt és a személyre szabott tdmogatasokat erésité
szolgaltatasok és finanszirozasi megoldasok fejlesztése.

o Uj orszagos autizmuskutatds, rendszeres adatgy(ijtés és ezekre éplild, felelésoket, hataridéket,
finanszirozast és mérhetd eredményeket tartalmazé autizmusstratégia kidolgozasa.

o Az autista emberek és érdekképviseleti szervezeteik érdemi, hozzaférhetd és tamogatott
részvételének biztositasa a szakpolitikai dontések teljes folyamataban.
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1 Komplex akadalymentesités és egyenl6 esélyli hozzaférés

Az autista emberek szamara az akadalymentesités nem merul ki a fizikai kornyezet
megkozelithetdségében. A szolgaltatasok tényleges igénybevételéhez kommunikacids, informacios,
kognitiv és szenzoros akadalymentesitésre, valamint szlikség esetén személyi tamogatasra is
szukség van.

A nehezen érthetd tajékoztatas, a kiszamithatatlan folyamatok, a kizarélag telefonon vagy digitalisan
elérhetd Ggyintézés, a zsufolt és szenzorosan tulterheld kdrnyezet, illetve az alternativ és
augmentativ kommunikacio figyelmen kivil hagyasa ténylegesen kizarhatja az autista embert egy
kozszolgaltatasbol. Nem elegendé tehat, hogy egy szolgaltatasba be lehessen lépni: azt érteni,
hasznalni és a sziikséges tamogatassal onalléan igénybe venni is lehessen.

Az AOSZ javasolja:

o egyszer(i, kozérthetd és szukség esetén vizudlisan tamogatott tajékoztatas, valamint elére
megismerhet Ugyintézési és szolgaltatasi folyamatok biztositasat;

e valaszthato kapcsolattartasi modok, hasznalhaté nem digitalis alternativak, tovabba
csendesebb varakozasi és ugyintézési lehetdség kialakitasat;

e az alternativ és augmentativ kommunikaciohoz sziukséges eszk6zok, szoftverek, felmérés,
betanitas és folyamatos szakmai tamogatas hozzaférhet6ségének és kdzfinanszirozdsanak
rendezését;

e személyi segitség és az érintett altal valasztott tamogato személy jelenlétének lehetdveé tételét;

e a kozszolgaltatasokban dolgozdk gyakorlati, autizmusspecifikus felkészitését;

e az autista emberek bevonasaval egységes hozzaférhetdségi minimumok és ellendrzési
szempontok kidolgozasat.

A hozzaférés fejlesztését valamennyi teruleten terileti bontasban is mérni kell. Vizsgalni szlikséges a
szolgaltatas elérési tdvolsagat, kapacitasat, varakozasi idejét, szakember-ellatottsagat, a kiiléonb6z4
tamogatasi szlikségletl emberek tényleges hozzaférését, valamint az utazas és az igénybevétel
csaladokra haruld koltségeit.

2 A kozszolgaltatasok tényleges hozzaférhetosége

Egy oktatasi, egészseégugyi vagy szocialis szolgaltatas akkor tekinthet6 hozzaférhetének, ha nemcsak
névlegesen all rendelkezésre, hanem megfeleld kapacitassal, autizmusspecifikus szakértelemmel
és az egyéni szukségletekhez igazodo mindségben és intenzitassal vehetd igénybe. Klilondsen
sllyos az ellatasi hiany a folyamatos, intenziv vagy tobb agazat egytttmikodését igényld
tamogatasra szoruld autista emberek esetében.

2.1 Oktatas

Az autista gyermekek és tanuldk oktatashoz valé joga nem teljesul pusztan attol, hogy rendelkeznek
kijelolt intézmeénnyel vagy formalisan integralt oktatasban vesznek részt. Az integracio megfeleld
személyi, targyi és modszertani tamogatas nélkil nem jelent inkllziét. Az intézmények formalis
fogadokészsége és tényleges szakmai kapacitasa kozott jelentds kulonbség lehet, kiilondsen a
magas tamogatasi szlikséglet( tanuldk esetében.

Kiemelt beavatkozasi iranyok:

o lakdhelyhez észszer( tavolsdgban elérhetd, megfelelé minéségl és valasztasi lehetdséget
biztositd oktatasi formak;

e elegendd szamu, megfeleléen képzett gydgypedagdgus, asszisztens és mas segité szakember,
valamint megfeleld kapacitasu utazé gyégypedagdgiai haldzat;



e autizmusspecifikus médszertan, kommunikacios tamogatas, taneszkozok és kornyezeti
alkalmazkodas;

e a pedagodgusok, intézmeényvezetdk, neveldtestlletek és kortars kozosségek felkészitése;

e az iskolai bantalmazas megeldzésére és kezelésére szolgald, az autista tanuldk fokozott
kiszolgaltatottsagat figyelembe vevd eljarasok;

e az 6voda, iskola, kozépfoku oktatas, szakképzés, felséoktatas és munkavallalas kozotti
atmenetek elézetes, személyre szabott tamogatdsa;

o a készségfejleszt6 iskolak és mas, magas tdmogatasi sziikségletl tanuldokat fogadé intézmények
autizmusspecifikus szakmai és személyi feltételeinek fejlesztése.

Az egyéni munkarend nem valhat az intézményi tamogatas hianyanak megolddsava. A kiemelt
tamogatasi szikségletl tanuldk szamara megfeleléen felkészult, kiscsoportos vagy mas rugalmas
formakat is hozzaférhetdveé kell tenni; az inkluzid fejlesztése nem jelentheti az intenziv tamogatast
biztosito specialis szakmai tudas felszamolasat. A részletes oktatasi javaslatokat az 1. szamu
melléklet tartalmazza.

2.2 Egészségiigy és diagnosztika

Az egészséglgyi ellatashoz valé hozzaférést a diagnosztikai és ellatasi kapacitasok terileti
egyenlétlensége, a hosszu varakozasi idd, az autizmusspecifikus szakértelem hianya, valamint a
szolgaltatasok kommunikacids, kognitiv és szenzoros akadalyai egyarant nehezitik. Kilondsen
korlatozott a felnéttdiagnosztika hozzaférhet6sége, mikozben a diagndzis hianya vagy késése az
egészsegugyi, szocialis és foglalkoztatasi tamogatasok elérését is akadalyozhatja.

Szlkséges a gyermek- és felndttdiagnosztikai kapacitasok tervszerd, teriletileg kiegyenlitett
bévitése; a diagnosztikdban, alapellatasban, szakellatasban, slirgdsségi és pszichiatriai ellatasban
dolgozdk autizmusspecifikus képzése; tovabba kiszamithatd betegutak, hozzaférhetd tajékoztatas,
tobbféle kapcsolattartasi lehet6ség, kommunikacidos tamogatas és észszerl alkalmazkodas
biztositasa.

Kulénosen a nem beszél6 és kiemelt tamogatasi szukségletl autista embereknél alapelvként
szUkséges rogziteni, hogy hirtelen viselkedésvaltozas, onsértés, agresszid vagy allapotromlas esetén
elészor a lehetséges szomatikus okokat kell megfeleléen kivizsgalni. A fajdalom és a testi betegség a
kommunikacios nehézségek miatt kdnnyen pszichiatriai vagy viselkedési problémaként
értelmezddhet.

Biztositani kell a tudomanyos bizonyitékokon alapuld, etikus és jogtiszteld ellatast, az alkalmazott
beavatkozasok szakmai kontrolljat, valamint a nem bizonyitott, megtéveszt6 vagy karos eljarasokkal
szembeni 6sszehangolt fellépést. A pszichiatriai és krizisellatasban kiszamithatd, vizualisan
strukturalt, szenzorosan megfeleld kornyezetre, felkészllt személyzetre és a lehetd legkevésbé
korlatozé megoldasok alkalmazédsara van szlikség.

2.3 Szocialis szolgaltatasok és krizisellatas

Az autista felndttek szamara nem all rendelkezésre megfelel6 mennyiségben és minéségben minden
szUkséges szocidlis alapszolgaltatas és szakositott ellatas. Hianyos a nappali ellatas, a tdmogato
szolgaltatds, a személyi és életviteli segitség, a kozosségi alapu lakhatés, valamint a rovid ideju
fellgyeleti, tehermentesitd és atmeneti ellatas. A szolgaltatasoknak az alacsonyabb és kozepes
tamogatasi szlikségletl emberek 6nallo életvitelét is segitenilk kell, mikozben megfeleld
tobbletkapacitast kell biztositani a kiemelt tamogatasi szikségletl emberek szamara.

Kiemelten sulyos hidnyossag az orszagosan hozzaférhet6 autizmusspecifikus krizisellatasi rendszer
hianya. Az AOSZ tobbszintl rendszer kialakitasat javasolja, amely a megel&z6 tanacsadastol és
otthoni segitségtél a gyors, sziikség esetén helyszini beavatkozason és rovid idejl atmeneti ellatason



at a krizis utani utankovetésig biztosit tdmogatast. A krizisellatasnak 6ssze kell kapcsolnia az
egészseégugyi, pszichiatriai, szocialis és gyermekvédelmi szerepléket, és az autista ember jogainak,
kommunikacios szukségleteinek és emberi méltésaganak tiszteletben tartasaval kell mikodnie.

A szocialis szolgaltatasok eredményességét nem kizarélag a fér6helyek szamaval kell mérni.
Vizsgalni kell azt is, hogy az érintett megkapja-e a sziikséges tdmogatast, van-e valasztasi
lehet6sége, érvényesll-e az onrendelkezése, javul-e az életmindsége és kdzosségi részvétele,
valamint csOkkennek-e a csaladjara haruld, tAmogatas nélkil végzett feladatok. A részletes
szolgaltatasfejlesztési javaslatokat a 2. szamu melléklet tartalmazza.

3 Onallo életvitel és onrendelkezés

Az 6nallé életvitel nem tamogatas nélkuli életet jelent, hanem azt, hogy az autista ember a
szUkséges és altala valasztott segitség igénybevételével maga alakithatja az életét. Donthessen
arrol, hol és kivel él, hogyan tolti a mindennapjait, milyen szolgaltatasokat vesz igénybe, hol tanul
vagy dolgozik, és milyen kapcsolatokat tart fenn.

Atamogatasoknak a lehetd legkisebb korlatozas mellett a lehet6 legnagyobb dnallésagot kell
biztositaniuk. A kommunikacids nehézség vagy a beszélt nyelv hidnya 6nmagaban nem értelmezhetd
a dontési képesség hianyaként. Erésiteni szlikséges a tamogatott dontéshozatal ténylegesen
hozzaférhetd formait, az érintett akaratanak és preferencidinak megismerését, valamint a
gondnoksag és mas jogkorlatozo intézkedések sziikségességének rendszeres, érdemi
felulvizsgalatat.

Az 6nallo életvitelre valo felkészitést mar gyermek- és serdulékorban meg kell kezdeni. Sziikség van
szemeélyre szabott életviteli, kommunikacids és lUgyintézési tamogatasokra, a készségek gyakorlasat
segitd programokra, az érintett altal valasztott tdmogatd bevondsara, valamint a csaladi otthonbdl
az 6nallé vagy tamogatott életvitelbe vezetd, tobbéves atmeneti folyamatra.

Kiemelt kérdés az autista emberek és szlleik id6sodése. A lakhatasi és tamogatasi megoldasok
kialakitasat nem a csaladi krizis bekovetkezése utan, hanem évekkel korabban, az autista ember
aktiv részvételével kell megkezdeni. Vizsgalni sziikséges a személyes koltségvetés és mas,
személyhez kotott finanszirozasi formak bevezetését is, hogy a tdmogatas az intézmény helyett az
ember sziikségleteit és sajat dontéseit kovesse.

4 Szocialis védelem

A pénzbeli ellatasok és tdmogatasok rendszere Osszetett és nehezen atlathatd. Az egyes
jogosultsagokhoz eltérd fogalmak és vizsgalati eljarasok kapcsolddnak, az érintetteknek pedig
gyakran tobbszor kell ugyanazt az allapotot és tdmogatési szukseégletet igazolniuk. A diagnozis
onmagaban nem mutatja meg a segitség szikséges mértékét; az értékelésnek a mindennapi
mukodést, a kommunikaciot, az 6nallo életvitelt, a kdrnyezeti feltételeket és a szukséges segitség
intenzitasat kell vizsgalnia.

Autondémiatesztet csak akkor indokolt végezni, ha nélkiile nem allapithaté meg biztonsaggal az
autista ember autondmiajanak mértéke. Az adaptiv mikodés felmérése csak korlatozottan és
teruletileg egyenlétlendl érhetd el, mikdzben az eljarasok nem mindig kovetik kovetkezetesen az
autizmus egészseéglgyi szakmai iranyelvének ajanlasait. Nem fogadhaté el, hogy egy jogosultsag
megallapitasahoz sziikséges vizsgalat hozzaférhetetlensége vagy indokolatlan koltsége akadalyozza
az ellatas igénybevételét.

Az AOSZ sziikségesnek tartja:



e egységes, autizmusspecifikus szempontokat is tartalmazé sziikségletfelmérési modszertan és
megfeleld szakértdi hattér kialakitasat;

e az autondmiateszt téritésmentes, terlletileg kiegyenlitett és észszerl idén belulli
hozzaférhetbségét;

e az ligyintézés egyszer(lisitését, egyablakos tajékoztatasi és segitségnyljtasi lehet6ség
kialakitasat;

e tartds, érdemben nem valtozé allapot esetén a szukségtelenul gyakori fellilvizsgalatok
megszuntetését;

e a GYOD és az apolasi dij szabalyozasanak és gyakorlatanak fellilvizsgalatat, az autizmusbol

fakadd, nem feltétleniil hagyomanyos apolasi tevékenységként megjelend tamogatasi sziikséglet

figyelembevételével;
e a pénzbeli ellatasok, természetbeni tamogatasok és szolgaltatasok 6sszehangolasat ugy, hogy
azok az autista személy onallo életvitelét és tarsadalmi részvételét is tdmogassak.

5 Valasztojog és politikai részvétel

Az autista emberek valasztéjoganak gyakorlasahoz nem elegendd a jogszabalyi jogosultsag. A
valasztassal kapcsolatos tajékoztatasnak, a valasztasi eljarasnak és a szavazas korilményeinek
kommunikacids, kognitiv és szenzoros szempontbél is hozzaférhetének kell lennitk.

Szlkseég van kozérthetd és vizualisan tamogatott valasztasi tajékoztatasra; az eljaras lépéseinek
elézetes bemutatdsara; az alternativ és augmentativ kommunikacio elfogaddsara; a
szavazOhelyiségek szenzoros terhelésének csokkentésére; valamint a valasztasi szervek és
szavazatszamlalé bizottsagok gyakorlati felkészitésére. A segitségnek az érintett sajat dontésének
kialakitasat és kifejezését kell tdmogatnia, nem irdnyulhat a valasztéi akarat befolydsoldsara.

A gondnoksag ala helyezés automatikusan nem vezethet a valasztojog korlatozasahoz, és a
kommunikacids vagy dontéshozatali tamogatas sziikségessége sem alapozhatja meg a politikai
részvételbdl vald kizarast. Sziikséges a valasztdjog korlatozasara vonatkozo szabalyozas és
gyakorlat ember Jogi, valamint tAmogatott dontéshozatali szempontu felllvizsgalata.

6 Az érdekvédelem és az érintettek érdemi bevonasa

Az autista embereket érinté szakpolitikai dontések nem készitheték megfeleléen az érintettek
tapasztalatai és tuddsa nélkll. A bevonds nem merilhet ki egy mar elkészllt dokumentum rovid
hataridejd véleményezésében. Az autista embereknek, csaladjaiknak, 6nérvényesité
kozosségeiknek és érdekképviseleti szervezeteiknek a problémak azonositadsatél és a célok
meghatarozadsatol a megvaldsitdson at az eredmények értékeléséig érdemi szerepet kell kapniuk.

A részvételi formaknak alkalmazkodniuk kell az eltérd kommunikacids, informaciofeldolgozasi és
szenzoros szlikségletekhez. Biztositani kell a kozérthet6 hattéranyagokat, a megfeleld felkészlilési
id6t, a tobbféle részvételi lehetdséget, a szukséges kommunikacids és személyi tamogatast, az
indokolt koltségek megtéritését, tovabba az atldthato visszacsatolést arrdl, hogy a javaslatokat
hogyan hasznaltak fel.

Az orszagos és helyi érdekképviseleti szervezetekhez érkezé megkeresések, jogsegélyligyek és
szolgaltatdsi tapasztalatok koran jelezhetik az ellatérendszer m(ikodési problémait. E tudas
folyamatos képviseletéhez kiszamithaté miikodési finanszirozasra, megfelelé kapacitasra és
rendszeresen mikodé részvételi forumokra van sziikség. Az AOSZ javasolja egységes részveételi
minimumkovetelmények kidolgozasat valamennyi fogyatékossagugyi szakpolitikai egyeztetés
szamara.



7 Tovabbi kiemelt teriiletek

7.1 Foglalkoztatas

Az autista emberek munkaerdépiaci részvételét a palyaorientacio, a kivalasztasi eljaras, a
munkakornyezet és az elérhetd tAmogatasok egyarant meghatarozzak. Sziikség van
autizmusspecifikus foglalkozasi rehabilitaciéra, az oktatasbél a munkaba valé atmenet
tamogatasara, hozzaférhetd kivalasztasi és betanuldsi folyamatokra, a munkaltatdk felkészitésére,
valamint hosszu tavon elérhetd mentordldsra és utankovetésre. A foglalkoztatasi formaknak az
egyéni szUikségletekhez és valasztasokhoz kell igazodniuk, a pénzbeli ellatasok szabalyai pedig nem
tehetik aranytalanul kockazatossa a munkavallalast.

7.2 Védelem a bantalmazassal szemben és hozzaférés az igazsagszolgaltatashoz

Az autista emberek a csaladban, az oktatasban, a munkahelyen, az egészségligyi és szocialis
elladtasokban, a lakhatasi szolgaltatdsokban és az online térben is fokozottan kiszolgaltatottak
lehetnek a bantalmazassal, elhanyagoldssal, megtévesztéssel vagy kizsakmanyolassal szemben.
Tobbféle kommunikaciés médon elérhetd segitségkérésre és panasztételre, fliggetlen jogi és
érdekvédelmi segitségre, valamint autizmusspecifikus megeldzési, jelzési és kivizsgalasi eljarasokra
van szukség.

Arendészeti és igazsaglgyi eljarasokban biztositani kell a kozérthetd tajékoztatast, a megfeleld
felkészlilési és valaszadasi id6t, az érintett kommunikaciés mdédjanak elfogaddsat, valamint szlikség
esetén kommunikacids segitd, autizmusspecifikus szakért6 vagy valasztott tamogatd bevonasat. A
szemkontaktus hidnya, a szokatlan beszédmdd, a késleltetett valasz vagy a krizisben megjelend
viselkedés nem értékelhet6 automatikusan egyluttmikodés-hianyként vagy a kozlés
megbizhatatlansagaként.

8 Adatok, kutatas és szakpolitikai tervezés

Az autista embereket érint6é szakpolitikai dontések megalapozasahoz jelenleg nem all rendelkezésre
friss, orszagos és atfogo kutatas. Az AOSZ altal kezdemeényezett Orszagos Autizmuskutatas
eredményeit 2009-ben mutattak be; az azéta eltelt idészak valtozasai miatt az eredmények mar nem
alkalmasak a jelenlegi szlikségletek és kapacitashidnyok pontos meghatarozasara.

Ajelenleg elérhet6 adatok eltéré nézépontbdl és eltérd idészakokra vonatkozva mutatjak az
autizmus novekvd tarsadalmi és szakpolitikai jelentéségét:

o Népszamlalasi adatok: a Kozponti Statisztikai Hivatal népszamlalasi adatai szerint 2011-ben
5120, 2022-ben 14 131 személy vallotta magat autistanak. Ez 2011 és 2022 k6zott 176%-0s
novekedés. Az dnbevallason alapuld adat nem tekinthetd a tényleges prevalencia mérésének.
Forras: KSH, 2011. és 2022. évi népszamlalas.

e Kozoktatasi adatok: a Koznevelési Informaciés Rendszer adatai alapjan készult AOSZ-
helyzetelemzés szerint az oktatasban megjelend autista tanuldk szama a 2001/2002-es tanév
mintegy 2200 f6jérél a 2022/2023-as tanévre kdzel 16 900 fére emelkedett.

e Az autista tanuldk aranya az SNI-tanuldk kozott: ugyanezen, 2001/2002 és 2022/2023 kozotti
id6szakban az autista tanuldk aranya a sajatos nevelési igény( tanuldk kérében hozzavetbleg
4%-r6l 20%-ra n6tt. Forras: KIR-adatok alapjan készult AOSZ-helyzetelemzés.

o Nemzetkozi prevalenciabecslések: a korszer(i epidemioldgiai vizsgalatok az autizmus
elé6fordulasat jellemzéen a teljes népesség 1-2%-ara becsulik. Magyarorszag népességére
vetitve ez nagysagrendileg 100-200 ezer autista embert jelenthet; ez nem hazai létszadmadat,
hanem becslés.



A népszamlalasi adatok és a kozoktatasi nyilvantartas kozotti ellentmondas, valamint a nemzetkozi
prevalenciabecslésekhez viszonyitott jelentds eltérés jelzi, hogy a jelenlegi adatforrasok nem adnak
teljes képet. Ennek hatterében az adatfelvétel mddszertana, a diagndzishoz valé egyenlétlen
hozzaférés, a nyilvantartasok eltéré kategoriai és az autizmust dvezd tarsadalmi stigma egyarant
szerepet jatszhat.

Az AOSZ 0j orszagos autizmuskutatast és rendszeres monitoringrendszert javasol. A kutatdsnak az
autista emberek teljes életutjara, szolgaltatashoz vald hozzaférésére, tamogatasi szikségleteire,
életkorulmeényeire, 6nrendelkezésére, foglalkoztatasara, lakhatdsara, valamint a csalddokra harulé
pénzugyi és szervezési terhekre is ki kell terjednie. Az eredményeket életkor, nem, lakéhely,
kommunikaciés mod, tamogatasi szikséglet és tarsulé allapot szerint is elemezni kell, a kutatas
tervezésébe és értelmezésébe pedig autista embereket és csaladjaik képviseldit is érdemben be kell
vonni.

9 Eletut alapt tamogatas és teriileti szakmai halézat

A diagnodzistdl a korai fejlesztésen, az 6vodai és iskolai nevelésen, a tovabbtanulason és
munkavallalason at az 6nallé vagy tamogatott életvitelig, a lakhatasig és az id6éskorig biztositani kell
a tdmogatasok folyamatossagat. A jelentds életszakaszvaltasokat id6ben megkezdett, személyre
szabott atmeneti tervnek kell elékészitenie. Az atadd és a fogadd intézmeénynek kdzvetlenll egyutt
kell mikodnie, szliikség esetén pedig kijelolt szakembernek kell segitenie az érintettet és csaladjat a
szolgaltatasok 6sszehangolasaban.

Ehhez orszagos autizmus-szakmai halézatra van szukség, amely minden varmegyében vagy régidban
hozzaférhetd szakmai és modszertani tamogatast biztosit. A halézat nem parhuzamos
ellatérendszerként, hanem a meglévd allami, 6nkormanyzati, egyhazi és civil szolgaltatasokkal
egylttmikodo térségi szakmai bazisok rendszerében mikddne. Feladata lenne tobbek kozott a
kapacitasok és ellatasi hianyok feltérképezése, az érintettek tajékoztatasa, az 6sszetett esetek
koordinacidjanak segitése, a szakemberek mentoralasa, valamint az autizmusspecifikus tudas
beépitése az altalanos kdzszolgaltatasokba.

Az AOSZ Info-Pontok mikodési tapasztalatai fontos alapot jelenthetnek, a térségi szakmai
kézpontok azonban azok jelenlegi feladatainal szélesebb hataskort és nagyobb szakmai kapacitast
igényelnek. A haldzat kialakitdsat nyilvanos szolgaltatasi és kapacitastérképnek, orszagos szakmai
minimumoknak, stabil finanszirozasnak és mérhetd hozzaférési céloknak kell megalapozniuk.

Zarg javaslat

A gyorsjelentés elkészitése lehetéséget ad arra, hogy a problémak feltarasat két, egymast erésit6
folyamat kovesse: a slirgés beavatkozast igénylé hianyossagokra rovid tavu intézkedések
szllessenek, ezzel parhuzamosan pedig megkezdddjon az autizmusugy hosszu tavu, 6sszehangolt
szakpolitikai tervezése. Mindkét folyamatnak a szolgaltatasi hidnyok és teruleti kilonbségek
felmérésére, Uj orszagos autizmuskutatasra, az érintettek érdemi részvételére és mérhetd
szakpolitikai vallalasokra kell épulnie.

Az AOSZ sziikségesnek tartja egy Uj Orszagos Autizmus Stratégia megalkotasat. A stratégia az autista
emberek teljes életutjat atfogd, agazatokon ativeld szakpolitikai keret, amely k6zos jovOképet és
fejlesztésiiranyokat ad az egészségugy, az oktatas, a szocialis ellatas, a foglalkoztatas és a csaladok
tamogatasa szamara. Ennek van hazai elézménye: a 2008-2013-as Orszagos Autizmus Stratégia
Otéves intézményfejlesztési koncepcidként késziilt, és konkrét intézkedési tervet is tartalmazott. Az
azota megvaltozott tarsadalmi, szakmai és ellatasi kornyezet miatt ennek megujitasa indokolt, friss



adatokra, az autista emberek és csaladjaik érdemi részvételére, valamint vildgos és szamonkérhetd
célokra épitve.

A stratégia kidolgozasa ugyanakkor nem késleltetheti a mar most ismert, gyors beavatkozast igényld
problémak kezelését. Az AOSZ ezért azt javasolja, hogy a gyorsjelentés nyoman késziljon rovid tavu
intézkedési terv, amely minden célhoz konkrét feladatot, felelést, hataridét, finanszirozasi forrast és
eredménymutatét rendel; ezek az intézkedések késdbb az Uj stratégia végrehajtasi rendszerébe is
beilleszthetdk. A Szovetség orszagos érdekképviseleti és tagszervezeti halézatanak tapasztalataival
kész kozremlkodni a jelentés megvitatdsaban, a részletes intézkedések kidolgozdsaban és
megvaldsitasuk nyomon kovetésében.



