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AZ AUTISM-EUROPE
ELNOKSEGENEK

ELOSZAVA

Az Autism-Europe (AE) egy korulbelGl 90,
orszagos, regionalis és helyi autizmussal foglalkozo
szervezetbdl all6 nemzetkdzi haldzat. A tagszervezetek
38 orszagban képviselik az autizmus spektrumon [évé
személyek és csaladjaik érdekeit. Az AE 6 célja,
hogy jogaikat eld6mozditsa, javitsa életmin&ségiket és
elésegitse teljeskorl inkluzidjukat. Kdézpontja Brisszel,
igy hatékonyan kapcsolja 06ssze tagszervezeteit,
valamint eurdpai, illetve nemzetkdzi intézményeket, és
mas, hasonl6 gondolkodasu szervezeteket.

E dokumentum iranymutatast ad szamos
kulcsfontossagu témaban a diagnézistdl az élethosszig
tartd tamogatasig, kilonds figyelmet forditva arra,
hogy el6segitse az autizmus evidencia-alapu és jog
alapu megkozelitését, illeszkedve a fogyatékossag
szocialis modellighez és A fogyatékossaggal él6
személyek jogairdl sz6l6 ENSZ-egyezményhez. Célja,
hogy az eurdpai és nemzetkdzi kutatasokbol nyert
evidencia-alapu adatokat elérhetévé tegye a szélesebb
nagykdzonség szamara azért, hogy el6segitse az
autizmus jobb megértését, és ezaltal pozitiv hatast
gyakoroljon az autizmus spektrumon lévék életére.

E referencia dokumentum kétezres elsd kiadasa
6ta az autizmussal kapcsolatos imsereteink sokat
fejlédtek, ugyanakkor tovabbra is fennallnak eltérések
Eurépan belil az evidencia-alapu tudasanyaghoz
valé hozzaférésben. Ezenfelll szikséges szamos
kutatasi terllet mélyebb feltarasa annak érdekében,
hogy az autizmus spektrumon Iévé embereknek
biztosithatd legyen a lehetd legjobb gondoskodas és
tamogatas, valamint egyenlé hozzaférés a kilonb6zé
lehetéségekhez.

Az autizmus megjelenési formai széles
spektrumot fednek le. Vannak érintettek, akik
sok tamogatasra szorulnak, van aki tanulasban
akadalyozott, illetve egyéb, az autizmussal egyuitt
felmerlé allapottal él. Egy diagndzis megallapitasahoz

altalaban annak felImérése szikséges, hogy az illetének
korabban mar huzamos ideig tarté nehézségei voltak a
tarsas kommunikacioval és interakcioval, viselkedése,
illetve érdeklédési kdre pedig korlatozott és ismétlédé
mintazatokat mutat gyermekkoratél kezdve oly
mértékben, amely korlatozza és rontja a hétkéznapi
funkcionalas szintjét.

Ahhoz, hogy lehetévé tegylk az autizmus
spektrumon [évé emberek szamara a hosszu, és
telies értékl életet olyan o6nalléan és fuggetlendl,
amennyire csak lehet, szikséges a tarsadalom
gondolkodasmédjanak  megvaltozasa, hogy az
tamogassuk. Ezmagaban foglalja a sziikséges tamogato
szolgaltatasok létrehozasat és fenntartasat, valamint
a kulénbdzd szektorokban az autizmus-specifikus
akadalymentesités eléremozditasat. Kiléndsen fontos
egészseégugyi szukségleteiket az autizmus diagndzison
tul is figyelembe venni, mivel esetikben igazoltan
nagyobb az id6 el6tti elhalalozas kockazata barmilyen
halalokot nézve. Szamos tényez6 akadalyozza a
megfelel6 hozzaférést az egészségugyi ellatashoz.
lyen tényez6 tdbbek kozt a tarsadalmi kirekesztés, az
egészségugyi szolgaltatasok hozzaférhetéségének
hianyossagai és az egészségugyi szakemberek nem
kielégité autizmus-tudasa, példaul annak kapcsan, hogy
a fajdalom és egyéb egészségligyi problémak milyen
formaban jelenhetnek meg az autizmus spektrumon
Iévé embereknél. Ebbdl kifolydlag szikséges kilonbdzé
képzések kialakitasa, az egészséglgyi rendszerek
felkészlltebbé, autizmusbaratabba tétele, valamint
korultekinté diagnosztikus folyamatok tervezése az
autizmus spektrumon |év6é személyek szamara az
egészségugyi alapellatas minden terlletén.




Minden, az autizmus spektrumon [évd
szemeély kulonb6zé, és sokféle olyan er6sségget
és képességet mutathatnak, amelyek koézvetlendl
kapcsolédhatnak magahoz az  autizmus
diagnézishoz. Kulcsfontossagu tehat a személyre
szabott megkdzelités kovetése, és az ezekre
az er0sségekre torténd épitkezés azért, hogy
tamogatni tudjuk az embereket a bennik rejl
potencial kibontakoztatasaban. Az egyéni
fejlesztési tervek figyelembe kell vegyék az
egész élethosszt (csecsemdkortdl az idds korig)
és kulonds figyelmet kell forditani az emberek
atmeneti id6szakokban torténé tamogatasara.
A tamogatasnak egyénre szabottnak kellene
lennie annak érdekében, hogy maximalizalja az
életmindséget, tovabba a kimeneteleket az egyes
szemeélyek célkitizéseinek megfeleléen kellene
ertékelni.

Az autizmus spektrumon Iévé emberek
jelenlegi  helyzetikkel, jovéjiukkel, valamint
az Altaluk értékesnek tartott kimenetelekkel
kapcsolatos meglatasai kdzponti szerepet kell,
hogy jatsszanak e tervek kialakitasa soran.

igy az életiiket érint6 jelentésebb
dontésekben nekik kellene hatarozni és
irdnyitani, tiszteletben tartva a valasztasaikat.
Ennek érdekében megfelel6 tamogatast Kkell,
hogy kapjanak a dontéshozatal folyaman.
Elengedhetetlen, hogy amikor csak erre szikség
van, bevonjuk a baratokat, csaladtagokat,
segit6ket és azokat az embereket akik fontosak az
érintettnek.

Az autizmus spektrumon lévéket tamogato
csaladtagok szerepe megbecsilendd, emellett
fontos lenne, hogy megkapjak a szikséges

segitséget ahhoz, hogy hozzajarulhassanak
csaladtagjaik jogainak telies és egyenld
gyakorlasahoz.

Az autizmus leirasara hasznalt szavak
és kifejezések Europa-szerte eltéréek és az
idék folyaman valtoznak. Fontos, hogy olyan
kifejezéseket hasznaljunk melyek tiszteletteljesek,
pozitivak  és  elfogadhatok az  autistak
k6zdsségének. Vannak, akik az “autista személy”
kifejezést kedveli, masok jobban szeretik az
“autizmussal él6” vagy “autizmus spektrumon lév8”
elnevezést. Az Autism Europe tiszteletben tartja
ezt a sokszinlséget, ahogy ezt az elfogadhaté
nyelvezetrdl szolé iranymutatdsokban is leirtuk.
A szerz6k ugy dontottek, hogy az “autizmus”
kifejezést hasznaljak az “autizmus spektrum zavar”
helyett jelen dokumentum.

Az Autism Europe szeretné kifejezni §szinte
halajat e dokumentum szerzéinek és lektorainak.
E nemzetkdzileg elismert  szakemberek
nagylelki munkaja tovabb segiti az autizmus
jobb megértésének eldmozditasat. Szanjuk ezt a
dokumentumot nemcsak az autizmus spektrumon
lévé személyeknek és csaladjaiknak, hanem
minden olyan szakembernek, aki az érintett
személyekkel dolgozik, valamint az europai és
nemzeti hatésagoknak, akik felelések azért, hogy
implementaljak a szlikséges intézkedéseket azért,
hogy az érintettek és csaladjaik teljes mértékben
élhessenek jogaikkal és részt vehessenek a
tarsadalomban.



A SZERZOKROL

Catherine Barthélémy professzor
emeritus,aToursiEgyetem Gyemkepszichiatriai
kdzpontjanak, valamint a hozza tartozé
Autizmus INSERM kutatécsoportjanak
tiszteletbeli igazgatdja, Nemzeti Orvosi
Akadémia tagja a franciaorszagi ARAPI
(Association pour la recherche sur I"autisme
et la prévention des inadaptations - Egyesulet
az autizmus kutatasara és a nem megfeleld
alkalmazkodas megel6zésére) alelndke.

Joaquin Fuentes a spanyolorszagi
Donostiaban/San Sebastianban a Policlinica
Gipuzkoa Gyermek- és Serdulé Pszichiatiai
Szolgalatanak vezetdje, valamint kutatasi
szaktanacsadé a GAUTENA Autizmus
Egyesuletnél. Az European Society for Child
and Adolescent Psychiatry (ESCAP) — Eurdpai
Gyermek- és Serdul§ Pszichiatriai Tarsasag
- kulsé tanacsadd bizottsagi tagja, ESCAP
Autizmus Szakiranyu Tanacsadoja cimen.

Patricia Howlin a klinikai
szakpszicholdgia professzor  emeritusa
a londoni King's College Pszichiatriai,

Pszicholdgiai és Idegtudomanyi Intézetében.

Rutger Jan van der Gaag a klinikai
gyermek- és serduld pszichiatria professzor
emeritusa a Radboud Egyetem Egészségugyi
Kdézpontjaban, Nijmegenben, valamint a
pszichoszomatika professzora a Stradina
Egyetemen a lettorszagi Rigaban; a Holland
Pszichiatriai Tarsasag korabbi elndke és
a Holland Kirdlyi Egészségugyi Szervezet
nemrég lekdszont elndke. Szamos szul6-, és
betegszervezet tanacsaddja Hollandiaban
€s mas orszagokban egyarant; A “Papageno
Alapitvany Az Autistak Tarsadalmi
Inkluzidjaért” elndke.

LEHETSEGES
OSSZEFERHETETLENSEGEK

Prof. Barthélémynek nincs emlitésre mélto
pénzugyi kotbédése.

Dr. Fuentes az utdbbi harom évben kutatasi
tamogatast kapott a kdvetkez6ktél: 1ll. Karoly
Egészséglgyi Intézet (Institute of Health Carlos
) / Eurdpai Bizottsag; Policlinica Gipuzkoa
Alapitvany; Servier; Roche és IMlI / AIMS-2
Kisérleti Projekt. Konferenciakon és oktatasi
eseményeken valo részvételhez kapott tamogtast
a kovetkezo6ktél: Policlinica Gipuzkoa Alapitvany,
ESCAP, AACAP, AEPNYA és Shire.

Prof. Howlinnek nincs emlitésre mélté pénzugyi
kotédese.

Prof. van der Gaagnak nincs se emlitésre méltd
pénzigyi kdtddése se egyéb dsszeféerhetlenséggel
kapcsolatos ismertetnivaloja.

A LEKTOROKROL

A dokumentumot a kovetkez6 szakert6k
lekroraltak, akik a 2024-2025-0s javitott
kiadas el6készitasat is végzik majd: Prof.
Fréderique Bonnet-Brilhaut (Franciaorszag),
Dr. James Cusack (EK), professzor Wouter
Staal (Hollandia) és Marcos Zamora-Herranz,
BS, MS (Spanyolorszag).

A DOKUMENTUMBAN

HASZNALT TERMINOLOGIA
ES NYELVEZET

A dokumentum a jelenlegi, diagnosztikai
kézikonyvekben is hasznalt teminologiat
hasznalja. Mint ilyen lehet, hogy nem mindig
tukrozi az autista kozosség minden tagjanak
preferenciait az autizmus leirasa kapcsan.

Tovabbi informacioéért, kérjiik, keresse fel:

https://www.autismeurope.org/about-autism/
acceptable-language/.
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BEVEZETES

Az autizmus spektrum allapotnak
(@ tovabbiakban autizmus) napjainkig
nem talaltak egyetlen specifikus bioldgiai
markerét sem. igy az autizmust tovabbra is a
viselkedésbeli jegyek alapjan hatarozzak meg.
Ezeket a vonasokat a kulonb6z6 nemzetkozi
diagnosztikai és klasszifikaciés rendszerek
tartalmazzak: DSM-5, (Amerikai Pszichiatria

Tarsasag), és BNO-11 (Egészséglgyi
Vilagszervezet). Ezeket a rendszereket
idérél  id6ére felllvizsgaljak azért, hogy

belekeruljenek az uj kutatasi eredmények. A

klasszifikacidos rendszerek nélkulozhetetlenek
az egyéniklinikai diagnozishoz és a szakterulet
el6érehaladasahoz.

Ez a rész az autizmus diagnosztikus
kritériumaivalkezdddik, majd olyankérdésekkel
folytatodik, melyek fontosak az autizmusban
érintetteknek, illetve azok szamara, akikre ez
a sok kihivassal jar6 allapot hatassal van. E
dokumentum a jelenleg elérhet6 legfrissebb
ismeretek alapjan készult és lehet, hogy
jovébeli kutatasi eredmények szikségessé
teszik a médositasat.

Habar a genetikai tényez6k
jelentés  okozati  szerepet  jatszanak,
egyéb tobbtényezds mechanizmusok is
kOzrejatszanak az etiolégiaban. Mindezen

tényez6k egymasra hatasa eredményezi
a kozponti klinikai tunetek megjelenési
formainak jelentds valtozatossagat. Mivel az
autizmus alapvetéen egy fejlédési allapot a
megjelenési formai az életkor, a kognitiv és
tanulasi képességek, valamint a tapasztalatok

fuggvényében is eltérhetnek. Mindemellett az
autizmus egy élethosszig tart6 allapot és mint
ilyen, a kapcsolddo szukseégletek dinamikusan,
és a kornyezeti tényezb6k hatasara valtoznak.

A Kklinikai diagn6zisnak nem negativ
cimkének kellene lennie, hanem sokkal inkabb
egy a hatékony fejlesztés és tamogatas
iranyaba mutaté utjelz6 tablanak, mely
az adott személy egyedi képességeinek
és szukségleteinek felismeréséhez vezet.
Habar a legsikeresebb programokban
megtalalhatoak bizonyos k6z6s kulcselemek,
rengeteg lehetséges terapia van, melyek kozul
sok segithet egyes helyzetekben, vagy egy
adott személy bizonyos problémain. Ezeket a
lehet6ségeket figyelembe kell venni az egyéni
fejlesztési tervek kialakitasa soran.

Ezeket a terveket folyamatosan
felul kell vizsgalni és ellenérizni kell a
hatékonysagukat, valamint, hogy mennyire
felelnek meg az egyén fejlédésének és
korulményeinek. Fontos elfogadni azt is, hogy
minden egyes ember egy csalad, illetve a
tarsadalom tagja. A tamogatasban résztvevd
feleket batoritani és tamogatni kell abban a
torekvésben, hogy kialakitsanak egy olyan
kornyezetet, amely az autizmus spektrumon
lévé személyeknek lehetévé teszilehetségeik
kiaknazasat, boldogabba teszi 6ket és javitja
életminéséguket.




FELISMERES

Klinikai kép

Az autizmussal diagnosztizalt személyek
szama az utdbbi évtizedekben jelentésen
megemelkedett. Habar a becslések valtozoak,
jelenleg altalanosan elfogadott, hogy az autizmus
el6fordulasi gyakorisaga 1-1,5%. Ennek pontos
megallapitdsa nehéz az autizmus nagymertéki
valtozatossaga miatt, illetve mivel a diagnosztikus
kritériumok az idék folyaman sokat valtoztak. igy
az autizmus sulyossaga nagymeértékben eltérd
lehet nemcsak a kulonb6zé személyek kozott,
hanem egy adott ember esetében is kilonb6zé
életszakaszokban. Néhany tunet latvanyosabb és
intenzivebb lehet egy adott életkorban, de aztan
valtozhat jellegében és sulyossagaban is, ezzel
egy masik idészakban nagyon kulonbdz6é klinikai
profilt eredményezve.

A viselkedésjegyek valtozatossaga mellett
a kognitiv képességek is nagyon eltéréek lehetnek,
atlagos, vagy annal magasabb intelligenciatdl
a sulyos képességzavarokig. Habar korabban
ugy gondoltak, hogy az autista személyek nagy
tobbsége értelmileg sulyosan akadalyozott, a
jelenlegi kutatasok megerésitik, hogy sok érintett
intellektusa a normal tartomanyban van.

A jelenlegi ismereteink alapjan elfogadott
tény az, hogy autizmus diagndzisban jelentés a
nemi torzitas van jelen. Gyermekkorban a fiuk és
a lanyok aranya kb. 3-4:1. Azonban egyre inkabb
latjuk, hogy a lanyok esetében a diagndzis gyakran
megkésett, tovabba, hogy a jelenlegi diagnosztikus
rendszerek feltehetéen kudarcot vallanak a néknél
megjelend, keveésbé latvanyos nehézségek
felismerésében. Ily moédon a korilhatarolt
érdeklédéseik, illetve tevékenységeik (példaul
smink, divat, vagy hires zenészek, szinészek)
valdszinileg tarsadalmilag elfogadhatdbbak, minta
férfiakéi; zarkdzottsagukat a tarsasagban gyakran
félénkségnek tekintik. Alcazasi képességiik
(camouflaging), vagyis a tarsadalmilag megfeleld
viselkedés utanzasa szintén hianyzé vagy
helytelen diagn6zishoz vezethet.

Egyéni eltérések ellenére a diagnézis alapja
aBNO 11-ben ésaDSM 5-ben egyarantaklinikailag
jelentds tinetek megjelenése két 6 terileten:
a reciprok (koOlcs6nds) tarsas kommunikacié
nehézségei, valamint a kdrulhatarolt érdeklédés és
arepetitiv viselkedések jelenléte. Bar korabban volt
némi kildnbség a két besorolasi rendszer kdzott,
jelenleg a legfontosabb jellemzék tekintetében
nagyon hasonléak. Azonban a DSM 5-tel szemben
az BNO-11 kritériumai nem tartalmazzak a
tulzott érzékenységet (hiperszenzitivitas) vagy
alulérzékenységet (hiposzenzitivitas) bizonyos
ingerekre, illetve a szokatlan érdeklédést a
kérnyezet bizonyos érzékelhetd jellemzéi irant.
Az egyszerliség kedvéért a két idézett besorolasi
rendszer kritériumai a kiadvany fuggelékében
megtalalhatéak.

Tovabbi fontos tényezok,
melyeket érdemes figyelembe

venni

Az  autizmus  spektrumon lévd
embereket egy sor egyéb, az autizmussal
egyuttesen megjelend nehézség is érinti.
Gyakoriak koztik a neuroldgiai problémak,
példaul az epilepszia, kulonosen intellektualis
képességzavarral él6k esetén. A jelenleg
legfrisebb rendszerezett szakirodalmi
attekintések  kiemelik  mindemellett a
kapcsolatot az autizmus és bizonyos mentalis
egészségi problémak kozott. llyenek az ADHD
(figyelemhianyoshiperaktivitas zavar), étkezési
zavarok, tikkek, kényszerbetegségek és egy
sor affektiv zavar. Az autizmus spektrumon
lévé embereknél kildbndsen nagy a szorongas
és a depresszio kialakulasanak veszélye,
ami nagyon negativ hatast gyakorolhat a
felndttkori mikodésre. Pszichotikus zavarok,
mint példaul a skizofrénia esetében az
elérhetd adatok alapjan viszonylag alacsony
a spektrumon lévé emberek kozti eléfordulasi



gyakorisag. Egy sor egyéb, az autizmussal
egyutt megjelend allapotot is leirtak, ilyen
tobbek kozt a katatonia, a szerhasznalat
és fugglségi zavarok (nyugtatdk, alkohol,
szerencsejaték, online jaték, stb).

Azonban a becslések az ilyen zavarok
gyakorisaga kapcsan nagymértékben
eltéréek, és egyeértelmi, hogy kapcsolatuk az
autizmussal még sok kutatast igényel. Tovabb
kell vizsgalni a kronikus, illetve akut fizikai
egészségi zavarok terlletét is, mivel ezek
sokkal gyakoribbak az autizmus spektrumon
lévék kdzott, mint a népességben altalaban.

Egyéb, gyakran tarsulé zavarok
tobbek kozt az alvaszavarok, az étkezés
és az uritési funkciok zavarai, melyek néha
emeésztérendszeri zavarokhoz  vezetnek,
mozgasi nehézségek és viselkedési zavarok -
beleértve a sulyos duhrohamot és az dnsért6
viselkedést. Valojaban ezek a nem-specifikus
jellegzetességek okozzak a legnagyobb
stresszt az autizmus spektrumon |évd
gyermekek / fiatalok és sziileik szamara. Epp
ezért fontos, hogy mindig komolyan vegyuk
ezeket.

Létfontossagu ezen jellemzdk és a
szenzomotoros integracio, illetve az egyén
képességeinek alapos vizsgalata. A felsorolt
nehézségek, kulonésen a rossz mentalis
egészséghez kapcsoldodoéan azt tlkrozhetik,
hogy a kornyezet és/vagy a kezelési terv
nem megfelelé a személy szamara. llyen
esetekben a kornyezet atalakitasa, illetve a
fejlesztési terv ujragondolasa szukséges. Mas
esetekben a kapcsolodo zavarok 6Gnmagukban
is kezelést igényelhetnek. A probléma-tipusok
(szorongas, alvas, duhkezelés, hangulat...) a
kulonboz6 fejl6dési szinteken eltéréek lehetnek
és valtozhatnak. Ebbél kifolydlag az egyén
onmenedzselésének, és a gondozd személy
munkajanak folyamatos nyomonkovetése és
tamogatasa egyarant nélkulozhetetlenek

Az autizmusra jellemz6 tiunetek
megjelenésének tipikus
életkora

Habar a legtobb embernél az autizmus
szlletéstél fogva jelen van, az életkor,
amikor a tunetek klinikailag egyértelmivé
valnak, nagyon kulénbdz6 lehet. Sulyosabb
esetekben, kildéndsen, ha fejlédési elmaradas
is kapcsolodik az autizmushoz, az elsé jelek
az élet els6 egy-két évében nyilvanvalova
valnak. Azonban azokban az esetekben,
amikor a fiatal gyermeknek nincsen kognitiv
elmaradasa, és kulonosen azoknal, akik
nem mutatnak késést a nyelvi fejlédéstikben,
lehetséges, hogy otthon, egy-egy kapcsolatban
érzékeny és megeértd felnéttekkel viszonylag
jél funkcionalnak. Nehézségeik felismerése
elhuzédhat addig, amig az iskola kd6zosségi
elvarasai, valamint a kortarscsoporttal valo
interakcio szukséglete nehezen kezelhetéveé
valik szamukra.

Végul fontos megjegyeznlink, hogy
az autizmus nemcsak az akadalyokrol
és a fogyatékossagokrdl szél. Habar az
autizmus gyakran klinikai nehézséget
jelent6 allapot, kétségtelen, hogy sok
ezzel az allapottal él6 személy jelentésen
hozzajarult a mlvészetekhez és a kulonb6z6
tudomanyteriletekhez. Akognitiv feladatokban
mutatott atlagosnal jobb teljesitményluk és
kitartasuk jelentheti a kulonbséget. Valészind,
hogy sok tudomanyos és technikai fejlesztés
nem johetett volna Iétre olyan emberek
hozzajarulasa nélkul, akiknek nagyon
logikus és fokuszalt a megkozelitése illetve
a gondolkodasa, valamint, akiknek figyelmét
nem vonja el a tarsas érintkezés igénye.




A hosszutavu kimenetel autizmusban
nagyon valtozatos. A hosszmetszeti kutatasok
azt mutatjak, hogy a legtobb autizmussal és
sulyos kognitiv, illetve nyelvi akadalyokkal
elé embernek gyermekkorban specialis
oktatasi megoldasokra van sziksége és
felnétt életuk soran is végig tamogatasra
szorulnak. Mindezek ellenére még az atlagos,
illetve atlagosnal magasabb (IQ 70+) IQ-ju
szemelyeknél is altalaban rosszak a kilatasok,
és a kutatasok azt mutatjak, hogy a felnéttek
kevesebb mint harmadanal beszélhetink
‘j6” tarsadalmi kimenetelr6l a munka, a
kapcsolatok és az 6nall6 élet terén.

A jobb intellektualis  képességi
embereknek a jov6je gyakran azon mulik,
mennyi segitséget kapnak ahhoz, hogy a
tarsadalomba teljes meértékben befogadva
elhessenek.Afelndttkorbanyuld utankovetéses
tanulmanyok azt mutatjak, hogy az autizmus
legjellemzébb tuneteinek sulyossaga
csokken az id6 mulasaval, és sokan koruk
elérehaladtaval jelentds fejl6dést mutatnak a
tarsas és kommunikacios készségek terén.

A pozitiv kimenetelt leginkabb a
beszédfejl6dés és az atlagos, vagy atlag
korali nem verbalis 1Q jelzi elére. Ebben a
jobb  kognitiv képessegekkel rendelkez6
csoportban van néhany serduld, illetve fiatal
felndtt, akik mar nem felelnek meg az autizmus
diagnosztikai kritériumainak, €s nem mutatnak
egyertelml maradvanytuneteket. Azonban
Ujabb kutatasok szerint tovabbra is vannak

nehezen észrevehetd nehézségeik a tarsas
helyzetek értelmezésében, a nyelvhasznalat
pragmatikai aspektusaiban, a figyelem és az
onkontroll, az érzelmi érettség és a pszichiatriai
betegségekre vald hajlam terén.



AZ AUTIZMUS I
MUKODESENEK ES

OKAINAK MEGERTESE

A kutatasi eredmények egyontetiien azt
mutatjak, hogy az idegrendszer fejlédésének
rendellenességei allnak az autizmus legtobb
viselkedéses, kognitiv és tarsas-érzelmi

jellemzdjének hatterében.
A hattérben meghuzédoé

mechanizmusok

Az autizmus egy fejlédési allapot, melyre
a szocialis eredetli ingerek feldolgozasanak
nehézségei, illetve hianyossagai jellemzbéek. E
nehézségek befolyasoljak, hogy azegyén mennyire
tudja észlelni és értelmezni masok gondolatait,
szandékait és érzelmeit (erre a jelenségre sokszor
masok elméjének megértésére valdo képesség
hianyaként hivatkoznak). Tovabbi nehézséget
okozo terilet a végrehajté funkcidé zavara, mely
hatassal van az elére tervezéssel kapcsolatos
készségekre, a rugalmas viselkedésszervezési
€s a szervezési készségekre. A DSM-5-ben az
autizmus diagnosztikus kritériumai meghatarozo
nehézségként emelik ki a szenzoros feldolgozas
sajatossagait, mely befolyasolja a latott,
hallott, tapintott dolgok értelmezését és a tdbb
érzékszervbél érkezd informacidk integralasat
(multiszenzoros integracidjat).
A Klinikai tanulmanyok, melyek az autizmus
legkorabban  észreveheté jeleit  vizsgaljak
kisgyermekeknél egyre tdbb bizonyitékat adjak
annak, hogy a tarsas, vizualis, vokalis, és
mozgasbeli aktivitas tertletén mar joval azeldtt
megjelennek az eltérések, hogy a diagnodzis
megerf@sitésre kerilne. A neuropszicholégiai-
illetve képalkotd eszkdzokkel végzett kutatasok
is rendellenességeket talaltak az arcok, hangok

€s mozgas észlelésében, illetve feldolgozasaban,
valamint a valtozas észrevételében és
elérejelzésében.Ajelenlegikutatasok aztvizsgaljak,
hogy az els6dleges érzékszervi folyamatok ezen
korai nehézségei milyen kapcsolatban lehetnek
a késdbbi tarsas, kognitiv és adaptiv viselkedés
hianyossagaival.

Genetikai és kornyezeti kutatdsok alapjan az
autizmus a legtdbb esetben sziletés elbtti
(prenatalis) eredetli, az allapot az agy neuralis
halozati rendszereiben az aramkordk, valamint
kapcsolatok tipikustol — eltérd  fejlédésének
kévetkezménye. Mind az agyi képalkoto eljarasok,
mind a neurokémiai kutatdsok egy korai, agyi
‘haldzati” diszfunkcidéra utalnak, nem pedig
elsddleges, lokalizalt eltérésekre.

Ezen neurdlis halézaton belil tdbb lehetséges
kandidans teriletet loklizaltak, tobbek kozt a
kisagy, a halantéklebeny, a fusiform gyrus, az
amygdala, a homloklebeny és a corpus callosum
fehérallomanyi idegpalyai. Azonban az agyi
képalkotd eljarasok eredményeit felhasznalo
rendszerezett attekintések rendszerint nem
mutatnak semmilyen konzisztens mintazatot a
felsorolt teriletek funkcionalis aktivitasaban.

A neurotranszmitterekkel kapcsolatos kutatasok
féként a szerotoninra és a dopaminra, valmint
Ujabban a glutamaterg szinapszisokra
koncentralnak. Ocytocinerg GABA-erg
neuromodulacios rendszerek szintén a kandidans
neurotranszmitter folyamatok koézt szerepelnek.
Ezek a medfigyelések ndvelik az érdekl6dést az
allatmodellek és a farmakoldgiai kutatasok irant.




Mit tudunk az okokrol?

Nagyon sok jel utal genetikai tényezdkre az
autizmus hatterében. Azonban az autizmus klinikai
képének heterogenitdsasa mutatja is egyuttal a
hattérben rejl6 okok Osszetettségeét, melyek kdzott
megtalaljuk a genetikai, kdrnyezeti okokat és gén-
kornyezet egymasra hatasat is.

Az autizmus kapcsoldédhat specifikus genetikai
rendellenességekhez (Fragilis X szindroma,
neurofibromatézis, Sclerosis tuberosa, Angelman
szindroma, Cornelia de Lange szindréma,
Down-szindroma, kezeletlen Fenilketonuria),
kromoszémaatrendez6désekhez (standard
genetikai  vizsgalattal  felismerhetd), vagy
ritka kornyezeti eseményekhez (rubeola vagy
cytomegalovirus okozta méhen bellli kdzponti
idegrendszeri fert6zések, méhen bellli valproinsav
vagy thalidomid kitettség) is.

Az egész genomra kiterjed6 vizsgalatok lehetévé
tették paranyi deléciok és duplikaciok felderitését,
és szamos — tobb szaz — potencidlisan fontos
kandidans génhelyet fedeztek fel az emberi
genomban. E technoldgiak azt is megmutattak,
hogy sok esetben Uj genetikai mutaciok lehetnek
az autizmus hatterében és az allapot nem minden
esetben 0rokolt tényezdk eredménye.

A genetikai kutatasokbdl szarmazé eredmények
nem zarjak ki a kornyezeti tényez6k —idegrendszeri
gyulladas, virusok, mérgezé anyagok, stb
— szerepét a terhesség alatt. Az autizmusra
fokozottan hajlamositd tényez6k pontos természete
azonban jelenleg nem ismert. A koraszulottség
jelent6s kockazati tényezéként jelenik meg, ahogy
az anyanak a terhesség folyaman adott bizonyos
gyogyszerek is, mint példaul natrium-valproat. A
szuldk életkora szintén fontos lehet.

Napjainkban is zajlik Ujabb kutatasi stratégiak
kialakitasa azért, hogy jobban azonositani tudjak
az autizmusra jellemzd idegrendszer-fejlédési
utakat és korélettani folyamatokat, valamint a
lehetséges kompenzaciés mechanizmusokat.
Nagy figyelmet forditanak szamos kritikus fejlédési
ablakra és donté jelent6ségi fejlédési szakaszra,
tobbek kozt a szlletés el6tti és korili idoszakra,
gyermekkorra, serdilékorra és a felnéttkorra.

Szamos megkodzelités kell, hogy az autizmusban
szerepet jatszo genetikai/kdrnyezeti és
epigenetikai  tényezdéket megértsik. Szikség
van mind nagyméretl, jol-korilhatarolt paciens
kohorszokra, mind olyan egyedi esetekre, ahol
egy jelentés génhatas azonosithaté be, annak
érdekében, hogy béviteni tudjuk ismereteinket az
autizmust meghatarozé viselkedéses, kognitiv és
tarsas-érzelmi mechnizmusok kapcsan.

E terlleten nélkllézhetetlen a folyamatos kutatas,
és a szll6szervezetek jelenleg is arra batoritanak
mindenkit, hogy vegyenek részt tudomanyosan
megalapozott és etikailag elfogadhato projektekben
azzal a feltétellel, hogy a megfeleld bioetikai
bizottsagok — melyeknek maguk is résztvevéi —
jovahagyjak ezeket.

Osszefoglalva, tekintélyes szamu
bizonyiték all rendelkezésre

annak alatamasztasara, hogy az
autizmus hatterében bioldgiai,

szervi okozati mechanizmusok
allnak, megerésitve ezzel azt,
hogy nincs oksagi kapcsolat a
szlilok hozzaallasa, tettei és az
autizmus kialakulasa kozott.




KORAI FELISMERES
ES DIAGNOSZTIKUS

KIVIZSGALAS

Az autizmus alapvetd jellegzetességeit
a dokumentum flggelékében gyijtottik dssze.
Az ujszilott életének elsé parhonapjabanlehet,
hogy semmi jele nincs az eltérd fejlédésnek, de
a kovetkez6 terlletek egyikében-masikaban
mar nagyon koran megjelend nehézségek egy
altalanos fejl6dési kivizsgalas szlkségességét
jelezhetik. E tineteknek kora gyermekkorban
meg kell jelennilk, bar lehet, hogy teljesen
csak akkor valnak nyilvanvaléva, amikor a
tarsas nehézségek meghaladjak az egyén
teljesitbképességét.

Nagyon fontos felismerni azt, hogy
nincs egyetlen olyan tinet, mely 6nmagaban
jellemzé az autizmusra (nincsenek sine-
qua-non-tinetek ), és hogy a fent emlitett
tinetek valamelyikének hianya nem zarja ki
az esetleges diagnozist. Mas széval, nagyon
valtozatosak az autizmus klinikai megjelenési
formdi, de minden autizmusban érintett
egy sor alapveté szocio-kommunikacios és
viselkedéses tunetet mutat.

Kommunikacio: pl. sérult beszédértés;
névre adott valaszk épességének sérllése,
megkésett, vagy sajatos beszédfejlédés,
hianyos reagalas a nem-verbalis
kommunikaciéra, illetve ennek hianyos

alkalmazasa; a megfeleléen iranyitott
tekintethasznalat hianya; a kontextualis
informaciokra adott valaszok hianyossaga;
a mutatas és megmutatas hianya; ritualizalt,
vagy sztereotip verbalis vagy nonverbalis
viselkedés.

Tarsas viselkedés: pl. Kkorlatozott
érdeklddés illetve valaszkészség masok felé;
sikertelen utanzas; nehézségek a tarsas
interakciokban, a tarsas tudatossag és
érzékenység hianya; korlatozott szerep- illetve
mintha-jaték; nehézség masok érzelmeinek
megfeleld értelmezésében és a megfeleld
reakcio kialakitasaban; nehézségek érzelmi
melegség, vagy orom kifejezésében; masok
érdekl6édésében, 9r9mében valé osztozas
nehézsége.

Repetitiv és sztereotip érdeklédés:
pl. sajatos mozgasok (motoros manirok)
vagy testtartas; ellendlldas a valtozasnak;
targyak repetitiv hasznalata; repetitiv jaték; a
rutinokhoz valé tulzott ragaszkodas; nagyon
korlatozott érdekl6édések, melyek intenzitasa
vagy besz(kulltsége nem szokvanyos.

Tulzott érzékenység (hiperszenzitivitas)
vagy alulérzékenység (hiposzenzitivitas)
bizonyos  ingerekre, illetve  szokatlan
érdeklédés a kdrnyezet bizonyos érzékelhetd
jellemzdi irant.



A kutatasok szerint a kovetkez6 koran
megfigyelhetd jegyek utalhatnak autizmusra,
bar 6nmagaban egyik sem jelzi megbizhatéan
az allapotot.

* Nem reagal a nevére 12 hénapos
korara

* Nem mutat ra dolgokra, hogy
érdeklodését kifejezze (ramutat egy
felette elszallé repuilére) 14 héna-
pos korara

* Nem jatszik “mintha-jatékot” (ugy
tesz mintha “megetetne” egy
babat) 18 hénapos korara

* Nem tart szemkontaktust és jobban
szeret egyediil lenni

* Nehezen érti meg mas emberek
érzelmeit vagy nehezen beszél a
sajat érzelmeirél

* Beszéd- és nyelvfejléodése megké-
sett

» Szavakat vagy kifejezéseket ismétel
ujra és ujra (echolalia)
» Kérdésekre nem odaill6 valaszt ad

* Kisebb valtozasok is felzaklatjak

¢ Intenziv és korilhatarolt érdekl6dé-
sei vannak

* “Repdes” a kezével, oda-vissza
hintaztatja a testét vagy sajat
tengelye kortl forog

* Szokatlanul reagal a dolgok
hangjara, szagara, izére vagy tap-
intasara

Minden embernek, akinél gyanithatdéan
fennall az autizmus spektrum allapot valamely
formaja, joga van egy alapos klinikai és orvosi
kivizsgalashoz. Ez azért nagyon fontos,
mert igy allithaté fel egy pontos diagnozis,
derithetbek ki az egyéni szukseégletek
és biztosithatd az, hogy ezt kovetben a
szUkségleteknek megfelel6 beavatkozas
mihamarabb elkezd&djon.

Az altalanos kivizsgalas része kell,
hogy legyen:

* mindazoknak a jeleknek a részletes
anamnézise, melyek a sziilokben és
rokonokban aggodalmat keltenek.

* fejlédéstorténeti anamnézis
(szuletés elotti és koriili
eseményekkel, valamint barmely
relevans csaladtorténeti
informacioéval). Felnéttek esetében
(kései diagnozis) ez az informacié
lehet, nem elérhetd, és lehet, hogy
az érintett sajat beszamoléjaval
vagy egyéb informaciéforrasokkal,
illetve a jelenlegi funkcionalas
szintjének vizsgalataval kell
helyettesiteni.

* orvosi, pszicholdgiai és
pszichiatriai vizsgalat.

* Csaladi/személyes koriilmények és
sziikségletek felmérése.

Haazaltaldnosfejl6désifelméréseredménye
azautizmus-specifikus kivizsgalas szlikségességét
jelzi, tovabbi eszk6zdk hasznalhatéak. Ezek az
életkorban, idétartamban, és a vizsgalt informacio
forrasaban is kidlonbdzhetnek (pl. kozvetlen
megfigyelés, vagy szllék, illetve szakemberek
beszamoldi); a legtdbb rovid - kevesebb mint 20
percet vesz igénybe - és olcsd, vagy ingyenes.
Vannak, amelyek elérhetéek kiilénb6zd nyelveken
is, és noha a legtébb gyermekek szamara van
kialakitva, néhany kozuluk felnéttek szamara is
megfeleld.



E szlrbeszkdozok célia a szakemberek
figyelmeztetése: fennall az autizmus lehet6sége;
nem a diagndzis megerdsitéseére lettek kialakitva.
Raadasul nem minden autizmus spektrumon lévé
ember esetében lesz pozitiv az eredmény, és az,
hogy valaki nem éri el az adott teszten a jelzés
hatarértékét jelenté pontszamot, még nem teszi
szUkségszerlien kizartta az autizmus diagnozist.
Ha a tobbi informaciéforrds megkésett, vagy
zavart fejlédést jelez, még mindig indokolt egy
teljes diagnosztikus kivizsgalas.

Kisgyermekek esetében a legjobban
validalt szliréeszko6zok az M-CHAT R/F (Modositott
kisgyermekkori autizmus kérddiv, javitott valtozat
utankovetéssel, eredeti nyelven: Modified Checklist
for Autism in Toddlers, Revised with Follow-
Up), CHAT (Kisgyermekkori Autizmus Kérddiv,
eredeti nyelven: Checklist for Autism in Toddlers),
STAT (Screening Tool for Autism in Toddlers &
Young Children), és a CSBS (Communication
and Symbolic Behavior Scales Developmental
Profile). Nagyobb gyermekek, illetve felnéttek
esetében az ismertebb eszk6zdk kbzé tartozik az
SCQ (Szocialis Kommunikacios Kérdbiv, eredeti
nyelven: Social Communication Questionnaire), a
CAST (Childhood Autism Spectrum Test), az SRS
(Social Responsiveness Scale), az AQ (Autizmus
Spektrum Hanyados, eredeti nyelven: Autism
Spectrum Quotient), és a RAADS-R (Ritvo Autism
Asperger Scale, Revised).

Amikor felmerul az autizmus
gyanuja a gyermeket egy multidiszciplinaris
kivizsgalasra kell javasolni, ahol a csapat
minden tagjanak rendelkeznie kell
valamilyen autizmus-specifikus képzési
hattérrel, és legalabb egy tag képzett
kell, hogy legyen az autizmus standard
eszkodzokkel torténd kivizsgalasaban és
diagnosztikajaban. A multidiszciplinaris team
hozza kell, hogy férjen pszichologusoktdl,
pedagogusoktdl, logopédusoktdl és
gyogypedagogusoktol, gyermekorvosoktal,
illetve gyermekpszichiaterektdl,
gyermekneurolégusoktdl,
foglalkozasterapeutaktdl és

gyogytornaszoktol, valamint a szocialis
intézmények segitdé személyeitdl szarmazé
benyomasokhoz.

A Kivizsgalas céljabol a személyt
szamos kulonb6zd helyzetben érdemes
megfigyelni, melyek kdzt van strukturalt
és nem strukturalt is (pl. egy klinikan,
otthon, évodaban/iskolaban, nappali
ellaté intézményben stb). Videdfelvételek
is hasznalhatéak, ha a helyben torténd
megfigyelés nem lehetséges.

A vizsgalat részei:

1) Standardizalt autizmus-specifikus
felmérés.

Az ilyen felmérésre a leginkabb alkalmas
az ADOS-2 (Autizmus Diagnosztikus Obszervacios
Séma, Masodik Kiadas, eredeti nyelven: Autism
Diagnostic Observation Schedule, Second Edition);
az ADI-R (Autizmus Diagnosztikus Interju - Javitott
valtozat, eredeti nyelven: Autism diagnostic
Interview, Revised); a DISCO (Diagnostic Interview
for Social and Communication Disorder); és a 3di
(eredeti nyelven: Developmental, Dimensional
and Diagnostic Interview). Tovabi tesztek: BSE
(Behavioural Summarized Evaluation) és a CARS
(Childhood Autism Rating Scale).

Ismert tény, hogy ezek a specialis tesztek
nem mindenhol elérhetéek. Sok szolgaltatonal, ahol
nagyobb a vizsgalati terhelés, illetve szikdsebbek
az anyagi lehetéségek, a felsorolt diagnosztikus
vizsgalatok alkalmazasa lehet, hogy kevésbé
praktikus a vizsgalat kdltségei és a szlkséges id6
miatt.

Azonban fontos, hogy egy adott
diagnosztikus helyen legalabb egyvalaki képzett
legyen az ilyen jellegl eszkdzok alkalmazasaban
azért, hogy biztositani lehessen, hogy a
diagnosztikus kivizsgalas folyamata lefedi az
autizmushoz kapcsol6édé Osszes alapvetéen
fontos terlletet (kommunikacié, tarsas és repetitiv/
sztereotip viselkedés) valamint, hogy az interjukat
amennyire lehetséges szisztematikusan és
rendezetten végezzék el.

Mindezek mellett fontos tudni, hogy a
diagnozis felallitisahoz nem javasolt egyetlen
eszkdztdonmagabanalkalmazni. Egy validdiagnézis
feltétele az Osszes relevans forrasbodl begyuijtott
informacioén alapulé klinikai déntéshozatal.



2) Kognitiv vizsgalat

Egy sor kilonféle teszt érheté el a
gyermek koratdl és képességeitdl fliggben.
A legjobb starndardizalt tesztek kozott van a
Wechsler tesztcsomag, mely 3-tél 60+ éves korig
alkalmazhat6. Kisebb gyermekeknek a Mullen
Scales of Early Learning, a Merrill-Palmer Revised
Scales, vagy a Bayley Skala (eredeti nyelven
Bayley Scales) lehet hasznos.

3) Adaptiv viselkedés vizsgalata

Szamos  alkalommal az  autizmus
spektrumon [év6 emberek funkcionalis és
kognitiv képességei nem fedik egymast. Annak
ellenére, hogy sokak kognitiv képességei elég
jok, nehézségeik lehetnek a mindennapi életben
az adaptiv viselkedéssel. Annak érdekében,
hogy az autizmussal esetleg egyltt megjelend
intellektualis képességzavart is diagnosztizalni
lehessen, fontos az adaptiv viselkedés vizsgalata
a kognitiv képességek vizsgalata mellett, mint
ahogyan eztaz intellektualis képességzavar
diagnosztikai kritériumai meg is kovetelik. A
felméréshez egy kulturalisan adaptalt standardizalt
teszt alkalmazasa javasolt, mint példaul Vineland
Adaptiv Viselkedési skala vagy az ABAS II.

4) A kommunikacio vizsgalata

A kommunikacio vizsgalatara is egy sor
kulonféle teszt érhetd el, a valasztas alapja az
életkor és az autizmus spektrumon 1évé személy
képességprofilia. Azonban szamos teszt a nyelvi
készségek egy viszonylag jol korulhatarolt tertletét
méri fel, ezért fontos, hogy olyan felméréseket
is a Kkivizsaglas részévé tegyunk, amelyek
fokuszaban a beszédértés, a kifejez6 beszéd és
a nyelvhasznalat pragmatikai aspektusai allnak
azért, hogy meg tudjuk hatarozni az egyén
funkcionalis kommunikaciés képességprofiljat.
A nyelvi felmérés azért is szlkséges, hogy
meg tudjuk allapitani, van-e jelen az autizmus
mellett nyelvi akadalyozottsag is. Nem beszéld
személyek esetében lehetséges augmentativ
és alternativ kommunikaciés (AAK) moddszerek
alkalmazasa (példaul piktogrammok hasznalata)
a beszédértés felmérésére, tovabba fontos a
kifejez6 nyelvhasznalat vizsgalata is. A jatékra valo

képesség vizsgalata szintén értékes informacidval
szolgalhat a gyermek ,belsé nyelvével’” vagy
képzelberejével kapcsolatban

5) Fizikai és orvosi vizsgalat

Minden gyermeknek alapos orvosi
kivizsgalason kellene atesnie. Ennek része a
latas- és hallasélesség vizsgalata; magassag,
testsuly, valamint fejkérfogat mérés. Szintén fontos
informalodni az étkezési és alvasi szokasokrol, a
szeéklet- és vizelettartasi képességrél, valamint az
esetleges epilepsziardl.

Az érzékszerviinformaciok feldolgozasahoz
kapcsoldédd nehézségeket ma mar az autizmus
egyik kozponti nehézségének tartjak. Ezek
egyénenként és érzékszervi modalitasonként is
nagymértékben eltéréek és jelenthetik az adott
ingerre vald alul- és tulérzékenységet is. Az ilyen
nehézségek a hétkéznapi életben is nagyon
zavardaklehetnek, mintilyenek sokesetbenérzelmi,
illetve viselkedésbeli problémakhoz kapcsoldédnak.
Az érzékszervi informaciok feldolgozasanak
rendellenességeit vizsgald standardizalt eszk6zok
validitdsa és megbizhatésaga korlatozott, am az
alapos és szisztematikus kikérdezés segithet
feltarni a nehézségeket.

Abecslések szerintaz autizmus spektrumon
lévé személyek akar 50%-a kuzd nehézségekkel
mind a nagy- mind pedig a finommotorikai
készségekben, jellemzéek tobbek kozt
mozgasfejlédési késések, nehézségek amozgasok
koordinalasa és tervezése kapcsan, nehézségek
a testmozgasok utanzasaban, perceptuo-motoros
problémak, és eltérések a testtartas kontrollalasa
terén. Kevés teljeskori, és megfeleléen validalt
vizsgalat létezik az autizmusban el6forduld
mozgasbeli nehézségekkel kapcsolatban, habar
a Vinelandban valamennyire teret kap a kisebb
gyermekek mozgasanak vizsgalata. Ezen kivdl
ismét az alapos megfigyelés és a szisztematikus
kikérdezés szilikséges, hogy azonosithassuk az e
tertileteken megjelend problémakat.

Minden gyermeknél el kellene végezni egy
klinikai neurologiai vizsgalatot is egyéb tesztekkel
kiegészitve, mint példaul agyi képalkotas
kulénb6z6 fajtai, vagy EEG (elektroenkefalogram),
amennyiben ezek indokoltak. A kifinomultabb (és
most mar kevésbé draga) genetikai tesztek, mint



példaul KGH vizsgalatok (komparativ genomialis
hibridizacio - genetikai variansok azonositasara
szolgalé molekula-rendszerek), a legtdébb eurdpai
orszagban egyre gyakoribba valnak.

A gyomor- és bélrendszer, valamint a
vitaminszintek, vagy egyéb anyagcsere-funkciok
rutinszer(l vizsgalata nem javasolt, kivéve, ha
valami egyértelmien eltérésre utal.

6) A Vviselkedés és a mentalis
egészség vizsgalata

A vizsgalatnak ki kell terjednie a kulonféle
viselkedési és pszichiatriai tinetekre is (pl.
szorongas, hangulati élet zavarai, ADHD,
impulzivitas, magatartaszavar, kényszeres
zavarok, tikkek, stb.) kildnésen az iskolaskoru
gyermekek esetében. A viselkedési problémak
hatterében rejl6 okok funkcionalis elemzése
megadhatja, hogy miért, mikor és hol jelennek
meg a nehézségek, és ramutathat olyan
lehetséges alternativ megoldasokra,

illetve kornyezeti valtoztatasokra, melyek
segithetnek az autizmus spektrumon lévé
személyeknek abban, hogy hatékonyabban
klzdjék le az atélt nehézsegeket.

7) A csalad miikodése

A csaladtagok szukseégleteinek és
erdsségeinek megismerése fontos része a
vizsgalati folyamatnak és nélkllézhetetlen
a megfeleld, sikeres fejlesztési stratégiak
kialakitasahoz.

A kivizsgalas folyamata
felnottek esetében

Az autizmus megallapitasahoz felnéttek
esetében a gyermekek felmérése kapcsan
javasolt alapvet6 vizsgalati eljarasok adaptalt
valtozatait javasolt alkalmazni. A kihivast az
jelenti, hogy szinte az Osszes diagnosztikai
eszkozt eredetileg gyermekek szamara
alakitottak ki. Raadasul felnéttkorban az autizmus
tinetei kevésbé nyilvanvaléak lehetnek, mint
gyermekkorban, kuldndsen azoknal, akik jobb

intellektualis képességekkel rendelkeznek,
és megtanultak, hogyan Kkeriljek meg, vagy
rejtsek el nehézségeik egy részét. Tovabbi
problémak, példaul kihivast jelentd, vagy tragikus
életesemények, depresszid, vagy szorongas
tovabb komplikalhatja a klinikai képet. Szintén
segitheti a diagndzis tisztazasat, ha van elérhetd
informacid korabbi kapcsolatfelvételr6l barmilyen
gyermekegészséglgyi és/vagy gyermekvédelmi
szolgaltatoval, korabbi idegrendszeri fejl6déssel
kapcsolatos problémakra utald informaciok, és
a jelenlegi funkciondlas szintjének vizsgalata
(ktlénésen, ha a funkcionalas szintje nincs
szinkronban a kognitiv képességekkel).

Tudjuk, hogy a felnéttek esetében létfontossagu
beazonositani az autizmussal egyltt megjelend
fizikai, illetve pszichiatriai zavarokat, mivel a
népesseég tobbi részéhez képest kevésbé férnek
hozza az egészségugyi ellatashoz és nagyobb
naluk az id6 elétti elhalalozas kockazata.

Osszegezve, az autizmus diagnézisa
csak egy alapos klinikai kivizsgalas utan
allapithaté meg. Ezt olyan szakemberek
végzik, akik képzettek az autizmus
teriletén és emellett egy sor egyéb
terileten rendelkeznek  készségekkel
(orvostudomanyi, pszicholodgiai,
pedagodgiai és szocialis).

A kivizsgalas célja nemcsak az, hogy,
a leheté Ilegnagyobb bizonyossaggal
megallapitsa, az egyén vajon megfelel-e
az autizmus kritériumainak vagy sem,

hanem, hogy biztositsa, hogy e folyamat

megmutathassa azt a segitséget és
fejlesztést, amely az egyén életkoranak,
valamint az egyén és a hozza legkozelebb
allok sziikségleteinek és kivansagainak
a lehet6 legmegfelelébb, az életmindség
optimalizalasa érdekében.




FEJLESZTES ES

TAMOGATAS

Az autizmusra nincsen  csodaszer.
Azonban a megfeleld, élethosszig tarté tanulast

eléterbe helyez6 megoldasok, a csaladok
illetve  szakemberek tamogatasa, valamint
a jo min6ségli kozOsségi  szolgaltatasok

biztositasa javithat minden autizmus spektrumon
lévé6 személy, illetve csaladjaik  életén.

Miota az Autism Europe 2000-ben el6szor
publikalta az autizmus leirasat tartalmazoé
kiadvanyat, mar rendelkezink uatmutatokkal,
melyekben nemzetkézileg elismert szakértdi
csoportok tekintik at és értékelik az autizmus
esetén ajanlott kezelések hatékonysaga kapcsan
elérheté bizonyitékokat. Eurdépaban ezek kodzott
van a Spanyol Nemzeti Egészségugyi Intézet
(National Institute of Health of Spain), Egyesiilt
Kiralysagban a Nemzeti Klinikai Egészségugyi
és Kivaldsagi Intézet (UK National Institute for
Clinical Health and Excellence (NICE)) és a
Skét Egyetemkdzi Utmutaté Halézat (Scottish
Intercollegiate Guidelines Network). Hasonlo
Utmutatdkat adtak ki az Egyesiilt Allamokban,
Kanadaban, Franciaorszagban, Ausztralidban
és Uj-Zélandon. A brit oktatastigyi Minisztérium
(UK Department for Education and Skills) szintén
publikalt utmutatokat az autizmus spektrumon
lévd tanuldk oktatasaval kapcsolatban.

Az emlitett bizonyitékokat fugyelembe véve
ma mar mindannyian egy kozos alapbdl kiindulva
gondolkodhatunk az autizmus spektrumon |évé
emberek tamogatasanak modjain, illetve, hogy
milyen fejlesztéseket kellene elérhetévé tenni.
Ennélfogva, azok a személyek és szervezetek,
melyek ettél radikalisan eltér6 véleményt
képviselnek, moralis és jogi felelésséggel
tartoznak azon gyakorlatok kdévetkezményeiért,
melyek a rangos nemzetkdzi és reprezentativ
szakértdi testiletek altal javasolt keretrendszeren
kivil vannak. Ha nem figyellink oda az evidencia
alapu iranymutatasokra, akkor az autizmus
spektrumon  l[év6é  allampolgarok  kénnyen

diszkriminaciét szenvedhetnek el, tovabba nem
gyakorolhatjak az egészséguigyi ellatashoz és az
oktatashoz val6 hozzaférés alapveté emberi jogat.

Az utobbi években sokat megtudtunk az
olyan beavatkozasokrol, melyeket tudomanyos
ismeretek tamasztanak ala, és az olyanokrdl is
amelyeket nem; tovabba olyan programokrol,
melyek az autizmus spektrumon I1évé emberek
életébe valddi valtozast hozhatnak. Ez az
ismeretanyag Eurdpa-szerte még nem Kkertilt
bele az altalanos gyakorlatba. Ennélfogva még
mindig elfogadhatatlanul és etikatlanul nagy a
szakadék a tudasunk és a lehetéségek kozott,
egyértelmivé téve, hogy csak nagyon keves
autizmus spektrumon 1évé eurdpai polgar kapja
meg a tudomany jelenlegi allasa szerint legjobb
tdmogatast, noha erre jogosultak lennének.

Az autizmussal kapcsolatos beavatkozasok
legujabb tudomanyos attekintései alapjan kozulik
csak viszonylag kevés felel meg az orvosi vagy
gyogyszerészeti kezelések vizsgalatahoz elvart
modszertani  kovetelményeknek.  Ugyanakkor
egy sor pszichoszocidlis beavatkozas maogott
all névekvé szamu bizonyiték, mivel egyre tobb
jol a Kkivitelezett 6sszehasonlitdé tanulmany a
terileten. Az orvosi kutatasokban “etalonnak”
tartott randomizalt, kontrollalt vizsgalatokbdl is
egyre tobb van. A legtdébb kutatas viszont még
mindig révid tavu célokra koncentral, és korlatozott
szamu valtozon méri az adott beavatkozas
eredményessegét. Kevesen probalnak olyan
kérdéseket megvalaszolni, mint hogy vajon a
kezelés sikeresen maximalizalja-e a reésztvevd
személyek hosszutavu lehetdségeit, vagy, hogy
tényleg javitja-e az életminéségiiket. Tébb kutatas
szlkséges az olyan személyek jellemzéinek
leirasara, akiknél sikeres, vagy sikertelen egy
kezelés, valamint azokkal a fejlesztésekkel
kapcsolatban, amelyek a leghatékonyabbak
szocidlisan hatranyos helyzetl, vagy kisebbségi
faji/fetnikai  csoporthoz tartozé csaladoknal,



gyermekeknél. Az ilyen kihivasoknal nagyon
eltér6 értékelési stratégiakra lehet szikség,
példaul kulsé auditokra és kiértékelésekre, a
problémak rendszerszinti elemzésére, és a
személyes elégedettség mérésére. Szintén
nagyon fontos begydijteni az autizmus spektrumon
Iévé egyének véleményét is: vajon segitett-e
nekik a kezelés az onértékelés, az dnrendelkezés
és a tarsadalmi beilleszkedéslk javitasaban.

Az Amerikai Pszicholégiai Tarsasag
ajanlasa szerint bizonyitékon alapulé
pszicholdgiai gyakorlatok integraljak a
kutatasokbdl nyert bizonyitékokata tapasztalt
szakemberek Kklinikai meglatasaival, tovabba
illeszkednek abba a keretrendszerbe, melyet az
autizmus spektrumon 1évé személy jellemzéi,
kultiraja és egyéni preferenciai jelentenek.

Napjainkig a leger6sebb bizonyétékok
(legalabbis rovid tavon) azok a programok mogott
gylltek 6ssze, amelyek egyrészt viselkedés-alapu
megkodzelitést tartalmaznak, masrészt melyek a
szUl6-gyermek interakcio javitasat célozzak meg,
és azok amelyek hangsulyt fektetnek a szocialis
és kommunikacids készségek fejlesztésére.

Azonban szamos olyan elem
van, amely novelheti a beavatkozasok
hatékonysagat és javithatja a hosszutavu
kimenetelt.

= Oktatas: amilyen hamar csak lehet
elérhetébnek kellene lennie, kdzéppontban
a tarsas, kommunikaciés, akadémiai
készségekkel és viselkedésfejl6déssel,
valamint a mindennapi élethez szikséges
alapvet6 készségekkel. Az oktatast a lehetd
legkevésbé korlatozo kérnyezetben kellene
biztositania olyan személyzetnek, akinek
van kell6 tudasa és megértése mind az
autizmussal mind az adott diakkal egyedi
szlUkségleteivel kapcsolatban.

= Akadalymentes k6zOsségi tamogatas
megfeleld, jol informalt, tobb szolgaltatét
0sszefogo segitd helyektdl, melyen keresztil
minden ember segitséget kaphat abban,
hogy megvaldsitsa a lehetbségeit és az
életcéljait (melyeket vagy maga az érintett

valasztja ki, vagy azok akik ismerik, szeretik
és jogilag képviselik).

= Hozzaférés mindazon pszicholégiai és
orvosi kezelésekhez, melyek a népességnek
altalanosan elérhetéek. Az autizmus egy
sor olyan fizikai és mentalis egészségugyi
allapottal van kapcsolatban, amelyek korai
halalhoz vezethetnek. Minden egészséglgyi
szolgaltatas - tobbek kozt a rendszeres
szlirbvizsgalatok és a prevenciés ellatas -
javitasa szukséges ahhoz, hogy az autizmus
spektrumon [év6 emberek j6 egészsége
megmaradjon, és az epilepsziahoz, illetve az
ongyilkossaghoz hasonlé allapotokbdl adodé
korai elhalalozas kockazata csdkkenjen.

Azok a bavatkozasok, amelyek
a bizonyitékok alapjan j6 gyakorlatnak
tekinthetdk 4 alapelvet kovetnek:

1. Személyre szabottak: Nincs olyan
kezelés, amely minden autizmus
spektrumon lévé ember szamara egyforman
hatékony. A spektrum, az egyéni készségek,
érdeklddési korok, élethez vald hozzaallas,
illetve kornyezeti tényez6k sokszinlsége
kikerllhetetlenné teszi a  személyre
szabott hozzaallast a fejlesztésben és a
tdmogatasban.

2. Struktura: Ehhez sziikséges a kornyezet
atalakitasa azért, hogy minden egyes
ember fejl6dési potencialjat maximalizaljuk
ugy, hogy bejosolhatosagot és stabilitast,
valamint  hatékonyabb  kommunikacios
eszkozoket biztositunk, tovabba egyértelm,
révid- és hosszutavu célokat szabunk meg.
Fontos tovabba, hogy meghatarozzuk azokat
az utakat, amelyeken haladva ezek a célok
elérhetbek, és, hogy mindekdzben figyeljik
e hosszutavu célok elérésére hasznalt
modszerek nyoman létrejévé kimeneteleket.



3. Intenzitas és  altalanositas: a
terapias fejlesztések nem lehetnek se
rendszertelenek se rdvidtavuak. Nem
szabad, hogy alapjuk egy adott éraszam
vagy talalkozészam legyen. Ehelyett a
fejlesztési stratégiakat napi szintre lebontva
szisztematikusan kell alkalmazni a kilonb6zé
helyzetekben. Ezeket mindazoknak kdvetni
kell, akik egyutt élnek illetve dolgoznak
az autizmus spektrumon 1évé személlyel.
Ez maximalizalja annak esélyét, hogy a
strukturalt kezelési helyzetekben elsajatitott
készségeket fenn lehet tartani a valo életben.
Fontos, hogy azok, akik a fejlesztések
végrehajtasaért felelések autizmusban
jartas szakemberektdl megfelelé segitséget
és Utmutatast kapjanak.

4. A csalad részvétele: fontos, hogy lassuk
és becsuljuk azt, hogy az egész gyermekkor
folyaman, illetve azon is tul barmilyen
fejlesztés kulcsai a szlil6k. Hozza kell férnilik
a szlikséges informacidhoz, képzéshez és
tdmogatashoz, a csalad értékrendjének
és kulturajanak figyelembe vétele mellett.
Azért, hogy elkerlljuk a diszkriminaciot,
amivel Eurépa szerte még mindig sok
csalad szembesiil tovabbi fontos tamogatas
kell, hogy elérhetévé valjon tobbek
kdozt gyermekgondozas, kikapcsolodasi
lehetd8ségek és rovid szlinetek, valamint adé
és egyeéb pénzigyi kedvezmények tertletén.
A szocialis, egészségugyi és oktatasi
szolgaltatasok részérdl érekz6 megfeleld
tdmogatas sziukséges ahhoz, hogy az érintett
csaladok szamara is biztositsuk ugyanazt
az életminéséget, ami a tébbi allampolgar
szamara elérhet®6.

Akiket érdekelnek a fentebb emlitett
europai uUtmutatasok és informaciok az
adott beavatkozasokrdl, ezek az interneten
ingyenesen letdlthetéek (lasd a Felhasznalt
irodalom vonatkozé részét). Kulénb6zd
iranymutatasok elérhetéek angol, spanyol,
francia, magyar és német nyelven.

AZ EGYENI FEJLESZTESI
TERVNEK AZ EGYEN
ELETBEN VALO
HALADASAVAL EGYUTT
KELL FEJLODNIE

Ebben az idészakban a fejlesztés alapvetd
kerete a normalis fejlédés folyamata, a cél pedig az,
hogy amennyire csak lehet ezzel parhuzamosan
haladjunk.

A diagnézis megallapitasat a funkcionalas
szintjének alapos felmérése, majd a fejlesztési
terv alkalmazasa kell, hogy kovesse. Mara
szamos tanulmany tamasztja ala a korai
fejlesztés lehetséges elbnyeit, bar az eredmények
nagyon eltéréek. A diagnézis utan a szuléknek
folyamatosan szuksége lesz informaciéra és
személyes segitségre. Az olyan szervezetek, mint
a helyi, illetve orszagos szl egyesiletek szintén
értékes szocialis és gyakorlati segitséget tudnak
adni.

A csaladoknak nyujtott segitség és
iranymutatas, valamint a jo 6évodai ellatas jelent6s
szerepet jatszhatnak a korai szocialis nehézségek
csOkkentésében, mivel batoritjak az utanzast, a
figyelem megosztasat és a k6zos jatékot, emellett
fejlesztik a kommunikaciot és el6segitik a szocialis
készségek fejlédését. Az autizmus spektrumon
Iévd gyermekek egyéni fejlesztési tervében
szamos mas szempontot is figyelembe kell venni.
Figyelmet kell forditani a mindennapi élet alapvet6
elemeire, kiulonds tekintettel az etetésre, evésre,
toalett tréningre, alvasra és a viselkedésre.

Valodi igény van az otthoni fejlesztésre, es
ennek fontossagat egyre tdbb bizonyiték tamasztja
ala, am ez a legtdbb eurdpai orszagban ritkan
elérhet6.



Ebben az életkorban a fejlesztés 6 fokusza
a megfelel6 személyre szabott tanterv kialakitasa.

Az autizmus spektrumon Ilévd tanuldk
sokszinlsége szukségessé teszi, hogy az oktatasi
lehet6ségek széles skalajat biztositsuk nekik. Nincs
bizonyiték arra, hogy barmely oktatasi modell jobb
lenne, mint a tobbi és a tdbbségi iskolaban vald
elhelyezés megfelel6 segitség hianyaban nagyon
karos lehet. igy, bar az Eurépai Unié az integraciot
helyezi el6térbe, illetve a tobbségi iskolakat tartja a
befogado tarsadalom alapjanak, ez nem jelentheti
azt, hogy a tanulok tamogatas nélkil maradnak
képzetlen személyzettel. Minden ember esetében
egyensulyra kell torekedni a helyileg elérhet6
szolgaltatasok fuggvényében. Az Autism Europe
2006-os allasfoglalasa az oktatasrdl alapvet6
keretrendszert ad az elérehaladashoz.

Hangsulyt kell fektetni a szakemberek
képzésére azeért, hogy megértsék az autizmust,
valamint arra, hogy segitsik az autizmus
spektrumon lévé gyermeket, hogy hasznositani
tudja a tobbi diakkal valo interakciobdl szarmazo
tapasztalatokat. Az iskolaban t6lt6tt évek optimalis
hatékonysagahoz hozzgjaruld stratégiak tobbek
kozt a strukturalt egyéni tanterv, mely a tarsas
kommunikaciora és a funkcionalis illetve gyakorlati
készségek elsajatitasara fokuszal, a vizualisan
tamogatott tanulas alkalmazasa, valamint a kortars
segités. Az oktatasban hasznalt technologiak
fejlédése (szamitdgépek, tabletek, mobiltelefonok,
robotok, stb.) szintén el&segitheti a tanulast,
azonban a tulzott rahagyatkozas a szamitégépes
oktatasi mddszerekre csokkentheti a tanar-diak
interakciot és gatolhatja az el6rehaladast.

Nagyon kevés bizonyiték tamasztja ala
a szenzoros integracios terapia hatékonysagat,
de az osztalytermi kérnyezet médositasa (hang,
fény, berendezés) jelentésen csokkentheti a
szenzoros erzékenységbdl eredd problémakat.
Kulcsfontossagu, hogy az iskolai évek soran az
autizmus spektrumon lévé tanulok elsajatitsanak
olyan készségeket, melyek a késbbbiekben a

mindennapi életben szikségesek lesznek. Ennek
érdekében fontos a csalad bevonasa; atananyagok
adaptalasa azért, hogy megfeleléek legyenek az
egyén szlUkseégleteinek; az autizmus spektrumon
lévé diakok és tarsaik ko6zds részvételének
segitése szamos kllénb6zd  koérnyezetben;
valamint szocialis halok kiépitésének tamogatasa.

Ebben az életszakaszban az egyéni
fejlesztési  terveket Okologiai alapon  kell
kialakitani, f6 fokuszuk, hogy lehetévé tegyék
az olyan funkcionalis készségek elsajatitasat,
melyek a felnéttkori 6nalld életvitelt és a szocialis
k6zbsségben vald részvételt segitik. Szintén ez
a legjobb id6szak arra, hogy a leheté legtdbb
lehetéséget adjuk a specialis erbsségek és
érdeklédési korok fejlédésére, és, hogy biztositsuk
azt, hogy a szocialis és akadémiai szolgaltatasok
olyan egyéni eredményekre fokuszaljanak, melyek
a kés6bbi életmindséget javitjak majd.

Azon személyek esetében, akiknél
intellektualis képességzavar is fennall, fontos,
hogy bar figyelembe vesszik a mentalis életkor
altal teremtett akadalyokat, az egyéni fejlesztési
terv amennyire csak lehet a tényleges életkornak
megfeleld legyen.

Azoknal a személyeknél, akiknél kihivast
jelentd viselkedés alakul ki, a fokusz azon
kornyezeti tényezdk megkeresése, amelyek a
kérdéses viselkedést okozzak, vagy fenntartjak.
A kornyezet megfeleld6 modositasa, és a
viselkedés valtozasat seqgitd készségek oktatasa
az ilyen jellegl problémakat jelentdés mértékben
csoOkkentheti.

A mentadlis egészséggel kapcsolatos
nehézségek, kiléondsen a szorongas és a
depresszid jelentés kockazati tényezdk az
autizmus spektrumon 1évé serdilék és felnbttek
esetében. A beavatkozas magaban foglalhat
kognitiv viselkedési stratégiakat, a szocialis
készségekre fokuszald programokat, valamint



az oktatasi, pszicholdgiai és orvosi kezelések
kombinaciéjat. Mivel a mentalis egészséget
érint6 beavatkozasok eredményessége nagyon
valtozo, a személyes és kornyezeti tényez6kon
alapulé egyéni megkdzelitésre van szikség a
beavatkozasok megtervezésekor.

A gyoégyszerezést fontoléra lehet venni
abban az esetben, ha a pszicholdgiai, vagy egyéb,
a problémak részletes funkcionalis elemzésén
alapul6 beavatkozasok hatastalannak bizonyultak.
Hagyogyszerrevanszilkség, aztegy specialistanak
kell felirnia, alkalmazasat rendszeresen felul kell
vizsgalni és be kell fejezni, ha nincsen Klinikailag
jelentds reakcié az adott gyogyszernél megadott
id6tartam alatt. A pszichotropikus gyogyszerek
alkalmazasaval kuléndsen dvatosnak kell lenni a
mellékhatasok miatt, és hasznalatukat csdkkenteni
kell, amint csak lehet.

NEM szabad gyogyszerezést alkalmazni
az autizmus kézponti (mag) tiineteire. Az autizmus
alapvetd jellegzetességeinek kezelésében nincs
helye szamos egyéb “alternativ terapianak”,
mint pl. neurofeedback, facilitalt kommunikacio,
omega-3 zsirsavak, nagynyomasu oxigénterapia
(hyperbaric oxygen therapy), transzkarnialis
magneses stimulacié (transcranial magnetic
stimulation), intranazalis oxitocin, probiotikumok,
illetve a kulonféle elhagyasos diétak.

A felnéttkor az élet leghosszabb szakasza.
igy kiemelkedéen fontos, hogy minél tobbféle
autizmus-specifikus szolgéltatéds elérhetd legyen
az egyén szamara, és az, hogy ezek tikrézzék az
autizmus spektrumon 1évé felnéttek sokszinlisége
miatt nélkllozhetetlen flexibilitast.

A “felnéttkori” fejlesztési tervnek figyelnie
kell:

* Hozzaférés az életviteli/lakhatasi
szolgaltatasokhoz egy tamogatéi halozattal
kiegészitve: lakdotthon, védett lakhatasi

lehet6ségek, az Onallé életvitel kialakitasaig
atmeneti tamogatas, vagy teljesen 6nallo
lakhatas k6zdsségi tamogatas mellett.

A foglalkoztatds terén is szamos valasztasi
lehetbéség  szlkséges: strukturalt nappali
ellatast nyujté intézmények, védett és specidlis
munkahelyek és foglalkoztatasi tervek, nyilt
munkaerdpiaci alkalmazas barmilyen szikséges
tovabbi tamogatas mellett, teljesen dnallé karrier.

Szikséges az oktatads és a tamogatashoz valo
hozzéaférés folytonossaga, mert ez segiti el§ a
k6zbsségi életben valoé aktiv részvételt és az
inkluziot.

Az Onrendelkezés és az Onérvényesités
elésegitése, a szlkséges jogi védelemhez
valé hozzéaférés, illetve az eurdpai torvények
altal a fogyatékossaggal €l6 polgarok szamara

biztositott juttatasok elérhet6ségének
biztositasa. Az autizmus spektrumon [évd
személyeket amennyire csak lehet, be kell

vonni az autizmussal kapcsolatos egyesuletek
elndkségébe, illetve az 6ket érinté oktatasugyi,
egészseglgyi és szocialis gondozast biztositd
intézmények vezetésébe. Aktiv szerepet kell
jatszaniuk azokban a szervezetekben, amelyek
a szolgaltatasi és kutatasi prioritasokat felallitjak,
illetve a kutatasokat megtervezik, tdmogatjak,
monitorozzak.

Végul fontos latni azt, hogy az autizmus
spektrumon Iévd emberek is megbregszenek és
nyugdijasok lesznek. Tovabbra is szlikséglk van
baratokra, kortarsakra, a j6 6nmenedzselésre és
specialis tamogatasra, valamint az életkornak
megfeleld egyéni fejlesztési terv kialakitdsara és
fenntartasara.



Az egész folyamat soran az
életmindség kell, hogy hangsulyos
legyen. Ennek szamos kiulonb6z6 oldala
van, tobbek kozt az érzelmi, fizikai
és anyagi jolét, az egyéni fejlédés,
az interperszonadlis kapcsolatok, az
onrendelkezés, az inkluzid és az emberi
jogok. Ugyanakkor fontos felismerni
azt, hogy a jo6 életmin6ség fogalma mast
jelent az autizmus spektrumon lévé

emberek szamara, mint az “atlagos”
populacio tagjainak.

Kulcsfontossagu, hogy minden
egyes ember, élete minden szakaszaban
segitséget kapjon abban, hogy olyan
célokat tudjon valasztani, melyek az 6
jolétének megfeleléek, s hozzaférhetové
kell tenni azokat az eszkozoket,
amelyekkel ezeket a célokat el tudja
érni.




GYAKORLATI
VONATKOZASOK

Eurépaban a tudomanyos eredmények
az autizmus terén az Eurdpai Unié fejlédésével
parhuzamosan haladtak elére. Az Eurdpai Unio
egy olyan, tdbb nemzetbdl allé rendszer, amely
az 1997-es Amszterdami szerz6dés alapjan a
szabadsagon, demokracian, az emberi, illetve
alapvetd szabadsagjogok tiszteletben tartasan és
a térvények betartasan alapszik.

E gondolkodasmoédnak megfeleléen az Eurdpai
Unié 2010-ben ratifikdlta a Fogyatékossaggal
él6 személyek jogairdl szolo ENSZ-egyezményt
(UNCRPD). Ezzel a torténelem soran el&szor
résztvevlje lett egy nemzetkdézi emberi jogi
egyezmények. Az UNCRPD az elsé olyan jogilag
kotelez6 erejli eszkdz, ami a fogyatékossaggal
€l6 emberek jogaival kapcsolatban minimalis
alapkovetelményeket fogalmaz meg. Minden EU
tagorszag alairta és ratifikalta a UNCRPD-t, 22
tagorszag emellett a Fakultativ Jegyz6konyvet
is alairta és ratifikalta. Eszerint maga az EU
és a tagallamok is egyarant elhataroztak, hogy
fenntartigk és megvédik a fogyatékossaggal
élé személyek jogait. EU szinten az Eurdpai
fogyatékosuigyi stratégia az UNCRPD
célkitiizéseinek teljesitésének f6 eszkoze.

Eurépai szinten az Autism Europe azzal képviseli
az autizmus spektrumon |1évé emberek érdekeit,
hogy kapcsolatot tart az EU intézményekkel
annak biztositasara, hogy az érintettek

érdekét is megfelelben figyelembe vegyék
amikor implementéljak az UNCRPD-t. E cél
elérése érdekében az Autism Europe szorosan
egyuttmikddik az  Eurdpai  Fogyatékosugyi
Férummal és mas emberi jogi szervezetekkel.

Az Eurépai Tanacs szintén specialis intézkedéseket
hozott azért, hogy tamogassa az autizmus
spektrumon 1évé emberek jogait. llyen példaul
a 2007-es ResAP allasfoglalas elfogadasa az
autizmus spektrum zavarral él6 gyermekek és
fiatalok oktatasardl és tarsadalmi befogadasarél.

Az emlitett allasfoglalas 18 javaslat segitségével
el6irja, hogy a tagallamok olyan jogszabalyokat
és iranyelveket fogadjanak el, amelyek segitik
az autizmus spektrumon |évék tarsadalmi
integraciojat, javitidgk az életkérilményeiket,
elésegitik az o©nallébba valasukat azzal, hogy
biztositjak az oktatas terén az egyenld esélyeket,
valamint a megfelel6 oktatasi beavatkozasokat.

Az autizmus spektrumon |évd személyeknek és
képviselbiknek emlékeznilk kell arra, hogy ma
az EU aktivan tamogatja a fogyatékossaggal élé
emberek jogait. igy a tarsadalmi aktivitas Eurépa-
szerte szilkséges, harom terllet pedig kiemelt
figyelmet érdemel.

1. Az autizmus spektrumon [évd emberek
szukségletei sok szakteruletet érintenek és
élethosszig tartd tervezést igényelnek. A



szakteriletek ésszolgaltatokkdzottiegyuttmikddés
létfontossagu az autista emberek egész életében,
kiemelten a kovetkez6 életszakaszokban:
kisgyermekkor, iskolaskor, atmenet a felnéttkorba,
illetve a felnétt- és idéskorban nyujtott segitd
szolgaltatasok terén. Atfogé szolgaltatasok
biztositasa érdekében az allami, dnkéntes és egyéb
fuggetlen szervezeteknek egyutt kell mikodnitk. A
gyakorlatban egész Eurépaban hatalmas kihivast
jelent a szakteruletek és szolgaltatok kozotti
koordinacio.

2. Amasodik tertilet a minéségre valo térekvés
azon szervezetek és rendszerek iranyitasaban,
melyek a szolgaltatasokat nyujtjak. Nem elég
azonban a mindség javitdsanak szandéka
Onmagaban, ennek kilonbdzé sturkturakon és
eszkdzokon kell alapulnia. A mi szakteruletiink
profitalhat abbdl, ha felhasznalunk egy mar létez6
europai modellt. Az Europai Mindségiranyitasi
Alapitvany (European Foundation for Quality
Management- EQFM)mindségiranyitasirendszere
meghatarozza a teljeskori min6ségbiztositas
alapelveit. Agyakorlatban ez a kdvetkezbket jelenti:
vezeti szerep és kdvetkezetes célok; kliens-
és célorientalt fejlesztés; tanulas, innovaciéo és
folyamatos fejl6dés; a partneri egylttmikodések

erésitése; tény- és folyamat-alapu iranyitas;
tarsadalmi felelésségvallalas.
3. A harmadik terilet a személykdzpontusag.

Ahhoz, hogy az egyént képessé tegyiuk a sajat
életcéljaival kapcsolatos dontéshozatalra (vagy
megeélni ezt a képességet - azoknal az egyéneknél,
akiknél értelmi akadalyozottsag is fennall - a
baratok illetve a jogilag felhatalmazott képvisel6k

segitségével) rugalmas tamogato halézatok és egy
egyéni blidzsé szikséges. Ennek a gyakorlatnak
ez a sarokkove, amely alapvetd etikai garanciakon
keresztil lehetévé teszi minden ember szamara,
hogy jogaikat telies mértékben gyakoroljak és
életmindsegik a lehetd legjobb legyen.

Osszefoglalva, elmult az az idé,
amikor az autizmus spektrumon lévo
emberek tamogatasat opcionalisnak,
vagy alkalmankénti jotékonysagi

kérdésnek tekintették. A nemzeteken
tulnyalé kutatasok elémozditasaval,
illetve
megengedhetd,
és magas

kozosségi-alapu, anyagilag
akadalymentes
mindségli univerzalis
szolgaltatasokkal nemcsak az
autizmus spektrumon lévéknek
biztositjuk azt a tAmogatast, melyre
teljes jogu eurdpai allampolgarokként
jogosultak, hanem az Eurépai Unié
szamara is gazdasagi és szocialis
jolétet nydjtunk, valamint értéket
teremtlink sajat életiinkben.




FUGGELEK -DIAGNOSZ-

TIKUS KRITERIUMOK

DSM-5

2013 ban kiadott dsm-5 szerint az autizmus
spektrum zavarra a kdvetkez6k jellemzéek:

A. A tarsas kommunikacié és a szocialis
interakciok folyamatosan, tobbféle helyzetben
is fennallé hianyossaga, ami jelenleg vagy
korabban a kovetkez6képpen nyilvanul meg
(a példak csak illusztraciok, nem kell feltétlendl
teljesulniuk):

1. Hianyok a tarsas-érzelmi kdlcsdéndsseég terén,
kezdve példaul az eltérd szocialis kdzeledés, a
kdlcsbnos tarsalgas hibaitol, az érdeklédés, az
érzelmek vagy érzések csdkkent megosztasan at,
a szocidlis tarsas interakciok kezdeményezésének

vagy a kezdeményezésekre adott valaszok
elmulasztasaig.
2. Hidnyok a szocidlis interakcidok soran

hasznalt nonverbalis kommunikacioban,
kezdve példaul a gyengén integralt verbalis és
nonverbalis kommunikaciétol, a normalistol eltérd
szemkontaktus és a testbeszéd zavara vagy a
gesztusok megértésén és hasznalatan at, az
arckifejezés és a nonverbalis kommunikacio teljes
hianyaig.

3. Hianyok a kapcsolatok kialakitasa, fenntartasa
és megeértése terén, kezdve példaul attdl, hogy
nehézséget okoz annak megitélése, hogy milyen
viselkedés illik a klilénb6zd szocialis helyzetekhez,
fantaziajatékban valé részvétel nehézségén vagy
a barati kapcsolatok alakitasanak nehézségein at,
a tarsak iranti érdeklédés hianyaig.

B. Korlatozott, ismétl6do viselkedésmintazatok,
érdekl6dés vagy tevékenységek, melyek koziil
legalabb kettd jelenleg megfigyelheté vagy
korabban megjelent (a példak csak illusztraciok,
nem kell feltétlendl teljesutlnitk):

1. Sztereotip vagy ismétlédé motoros mozgasok,
targyak hasznalata vagy beszéd (pl. egyszeri
motoros sztereotipiak, jatékok sorba rakasa
vagy targyak dobasa, echoldlia, idioszinkretikus
kifejezések)

2. Ragaszkodas az allandésaghoz, a
rutinok valtozatlan betartasahoz vagy ritualizalt
viselkedésmintak  verbalis és  nonverbalis
viselkedésben (pl. széls6séges fesziiliség kis
valtozasoknal, nehézség az atmenetekben, merev
gondolkodasmintak, udvozlési ritualék, ugyanazon
az uton kell mennie vagy ugyanazt az ételt kell
ennie minden nap).

3. Jelent6sen korlatozott, sz(ik korl érdeklodés,
amelynek intenzitdsa vagy targya abnormalis
(pl. er6s ragaszkodas szokatlan targyakhoz,
megszallott elfoglaltsag ezekkel vagy tulsagosan
korilhatarolt, kitartd érdeklédés).

4. Szenzorosingerekre adotttulzott vagy csokkent
reakcié vagy szokatlan érdekl6dés a kornyezet
szenzoros részletei irant (pl. nyilvanvalé kézény
fajdalomra/hémérsékletre, ellenséges valasz
bizonyos hangokra vagy tapintasi fellletekre,
targyak tulzott szagolgatasa, érintgetése, elblivoli
fények vagy mozdulatok latvanya).



C. A tuneteknek a korai fejl6dési id6szakban
meg kell jelennitk (de el6fordulhat, hogy
nem lesznek teljesen nyilvanvaléak, amig
a szocidlis elvarasok nem haladjak meg a
korlatozott teljesitéképességet vagy a késbébbi
életben tanult stratégiai fedik el).

D. A tunetek klinikailag jelentés karosodast
okoznak az aktualis mikodés tarsas,
foglalkozasbeli vagy mas fontos teruletén.

BNO-11

ABETEGSEGEKNEMZETKOZIOSZTALYOZASA-
nak 2019-ben kiadott 11. kiadasaban szerepel:

“Az autizmus spektrum zavarra jellemzd a
hosszutavon fennallo deficit a reciprok tarsas
interakciok, illetve a tarsas kommunikacio
kezdeményezésében és fenntartasaban,
valamint szamos besziikiilt, repetitiv és
rugalmatlan viselkedésmintazat, illetve
érdeklédési kor.”

TA zavar kezdete a fejl6dés idpszakaban, tipikusan
a koragyermekkorban jelenik meg, azonban a
tinetek lehet, hogy csak kés6bb manifesztalodnak
telies mértékben, amikor a tarsas kdvetelmények
meghaladjak az egyén korlatozott kapacitasat.

E. Ezeket az eltéréseket nem magyarazza
jobban  értelmi  fogyatékossag (értelmi
fejlédés zavara) vagy globalis fejlédési késés.
Az értelmi fogyatékossag és az autizmus
spektrum zavar gyakran fordul egyutt el6; a
komorbid autizmus spektrum zavar és értelmi
fogyatékossag diagnodzisok felallitasahoz a
tarsas kommunikacidénak az altalanos fejlédés
alapjan elvarhato szint alatt kell lennie.

A deficitek kelléen sulyosak ahhoz, hogy
hianyossagot okozzanak az egyén mikodésének
személyes, csaladi, tarsas, oktatasi, foglalkoztatasi,
vagy egyéb fontos terliletén, és Aaltalaban az
egyén funkcionalasanak pervaziv jellemzdi,
melyek minden helyzetben megfigyelhetéek,
bar tarsas, oktatasi vagy egyéb kontextusban
eltéréek lehetnek. A spektrumon Iévé emberek az
intellektualis funkcionalas és nyelvi képességek
teljes skalajat lefedik.

A BNO-11 megemliti azt is, hogy szamos altipusa
van az autizmus spektrum zavarnak, melyek
fliggnek azintellektualis és nyelvifejlédés szintjétdl.
Ez lefedi a teljes képességskalat, a magas 1Q-val
és j0 nyelvi képességgel rendelkezé személyektél
kezdve, az olyan érintettekig, akiknél intellektualis
képességzavar all fenn és nincs funkcionalis
nyelvhasznalat.



6A02.0 Nem all fenn Nem all fenn vagy enyhe

6A02.1  Fennall Nem all fenn vagy enyhe

6A02.2 Nem all fenn Fennall

6A02.3 Fennall Fennall

6A02.4 Nem all fenn Nincs funkcionalis nyelvhasznalat
6A02.5 Fennall Nincs funkcionalis nyelvhasznalat

+ 6A02.0 Autizmus spektrum =zavar: Az
autizmus spektrum zavar minden meghatarozott
kritériuma fennall, az intellektualis mikodés
és az adaptiv viselkedés legalabb a normal
tartomanyban van (kb. 2,3. percentillisnél
nagyobb), és nincs vagy csak enyhe karosodas,
vagy zavar allfennaz egyénfunkcionalis (beszélt
vagy jelnyelv) eszkdzszerl nyelvhasznalataban
a személyes szukségletek, illetve a vagyak
kifejezésére.

6A02.1 Autizmus  spektrumzavar tarsult
intellektudlis képességzavarral és enyhe,
vagy hianyz6 funkciondlis nyelvhasznalattal:
Az autizmus spektrum zavar, illetve az
intellektualis képességzavar minden
meghatarozott kritériuma fennall és nincs, vagy
csak enyhe karosodas, vagy zavar all fenn
az egyén funkcionalis (beszélt vagy jelnyelv)
eszkdzszerl nyelvhasznalataban, a személyes
szikségletek, illetve a vagyak kifejezésére.

6A02.2 Autizmus spektrum zavar tarsult
intellektualis képességzavar nélkll, de tarsult
funkcionadlis nyelvhasznalat zavarral: Az
autizmus spektrum zavar minden meghatarozott
kritériuma fennall és az intellektualis mikddés
€és az adaptiv viselkedés legalabb a normal
tartomanyban van (kb. 2,3. percentillisnél
nagyobb), és jelentés zavar figyelhet6 meg
a funkcionalis nyelvhasznalatban (beszélt
vagy jelnyelv), az életkorahoz képest az
egyén nem képes az egyszerli szavaknal
vagy kifejezéseknél tébbet eszkdzszerliien
felhasznalni pl. a személyes szikségletei,
illetve vagyai kifejezésére.

6A02.3 Autizmus spektrum zavar tarsult
intellektualis képességzavarral és funkcionalis
nyelvhasznalatzavaraval: Az autizmus spektrum
zavar, illetve az intellektualis képességzavar
minden meghatarozott kritériuma fennall, és
jelentés zavar figyelhet6 meg a funkcionalis
nyelvhasznalatban (beszélt vagy jelnyelv), az
életkorahoz képest az egyén nem képes az
egyszerl szavaknal vagy kifejezéseknél tobbet
eszkozszerlien felhasznalni pl. a személyes
szlikségletei, illetve vagyai kifejezésére.

6A02.4 Autizmus spektrum zavar tarsult
intellektudlis képességzavar nélkdl, hianyzo
funkciondlis nyelvhaszndlattal: Az autizmus
spektrum zavar minden  meghatarozott
kritériuma fennall és az intellektualis mikodés
és az adaptiv viselkedés legalabb a normal
tartomanyban van (kb. 2,3. percentillisnél
nagyobb), és az egyén az életkorahoz képest
teliesen vagy majdnem teljesen képtelen a
funkcionalis nyelv eszkbzszerl hasznalatara,
pl. a személyes szikségletei, illetve vagyai
kifejezésére.

“6A02.5 Autizmus spektrum zavar tarsult
intellektualis képességzavarral és hianyzoé
funkcionalis nyelvhasznalattal: Az autizmus
spektrum zavar, illetve az intellektualis
képességzavar minden meghatarozott
kritériuma fennall és az egyén az életkorahoz
képest teljesen vagy majdnem teljesen képtelen
a funkcionalis nyelv eszkézszer(i hasznalatara,
pl. a személyes szlikségletei, illetve vagyai
kifejezésére
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Ez a konyv az autizmusrol szél.

Arrdl szél, hogy mi kell autista tarsainknak
egy jo élethez.

Az autizmus egy fogyatékossag.

Minden szazadik ember autizmussal él.

Minden autista tarsunk mas.
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Az orvosoknak sok mindent meg kell né-
zniuk a diagnoézishoz.

Diagnoézis az, amikor az orvos megmondja,
mi torténik az emberrel.

Az orvos megnézi, hogy az ember hogyan
tanul, beszél és csinal dolgokat.

Az autista tarsaink nehezen értik, hogy mas
emberek mit gondolnak és mit éreznek.

Autista tarsaink nehezen tervezik meg a
napjukat.

Autista tarsaink nehezen fogadjak el a val-
tozast.

Autista tarsainkat zavarhatja bizonyos dol-
gok latvanya, hangja, tapintasa.
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Az autizmus babakorban kezdodik.

De a babaknal nem mindig latjuk az au-
tizmust.

Az autizmus spektrumon Iévo babak nem
valaszolnak a neviikre.

Ok nem jatszanak mas gyerekekkel.

Nem ugy mutatjak az érzéseiket, mint mas
babak.

Ok szivesen jatszanak ugyanazzal a dolog-
gal.

Az autizmus spektrumon lévo babakat
vagy jobban, vagy kevésbé zavarjak a dol-
gok, mint téged.
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Az autizmust a lanyoknal késébb tudjuk
meg, mint a fiuknal.

Autista tarsainknak specialis érdeklodési
koruk van.

A specialis érdeklodési kor azt jelenti,
hogy valaki egy dolgot nagyon szeret.

Autista tarsaink ugyanazt a dolgot tul
sokszor ismeétlik.

Autista tarsainknak gyakrabban rossz az
egészsége.

Autista tarsainknak gyakran gondjuk van
az alvassal, a gyomrukkal és a mozgassal.

Autista tarsaink nagyon mérgesek le-
hetnek és néha banthatjak magukat.
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Fontos, hogy autista tarsaink jé segitséget
kapjanak, hogy ne legyenek ilyen gondok.

Néhany autista tarsunk csodalatos dolgo-
kat tud csinalni.

A tudésok tudni akarjak, miért van néhany
embernek autizmusa.

A testunknek vannak “génjei”’, amit a szul-
einktol kaptunk.

A génjeink hatarozzak meg, hogy néziunk
ki és mit hogyan csinalunk.

Ezért a gének fontos szerepet jatszanak az
autizmusban.

A gének tudomanya a genetika.
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A genetika nagyon fontos, hogy értsuk az
autizmust.

A tudoésok megnézik a géneket és azt a
vilagot, ami az anya korul van, amikor a
baba a hasaban van.

A kutatasnak etikusnak kell lennie.

A kutatas akkor etikus, ha az ember jogait
tiszteletben tartja.

A jogok azok a dolgok, amiket hivatalosan
barmikor megtehetsz.

Az autizmust nem a szulok tettei okozzak.

Fontos, hogy autista tarsaink és csaladjaik
segitséget kapjanak és igy jol éljenek.
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Mas segitség kell egy autista tarsunknak,
ha gyerek, felnétt, vagy oreg.

Fontos a j6 segitség és hogy jokor kapjak
a segitséget.

Fonots betartani par szabalyt a megfelel6
segitség nyujtas érdekében.

Minden autista tarsunk valaszthat, hogy
mit akar és milyen segitségre van szuksé-

ge.

Ma tobb ember tud az autizmusrol
Eurépaban.

Az Eurdpai Unié egy 28 allambdl allé cso-
port Eurépaban.

Az Eurépai Unio torvényeket hoz, hogy
védje a fogyatékkal élo embereket.
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A torvények olyan szabalyok, amit minden
embernek és orszagnak be kell tartani.

Az Autism-Europe beszél az Eurépai
Uniénak az autizmusrél Eurépaban.

Az Autism-Europe egy eurdpai szervezet.

Az Autism-Europe kéri az Eurépai Uniét,
hogy tisztelje autista tarsainkat és
csaladjaikat.

Az Autism-Europe segit segit megtalalni a
kozos megoldast a kozos problémakra.

Disclaimer:

The pictograms used in this Easy-to-read document come almost entirely from the
free software for visual support ©Picto Selector, created by Martijn van der Kooij.

Some of them have been adapted by Autism-Europe. The content of this publication
may be copied without formal permission or charge for personal or in-house use.
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