AZ AUTIZMUS-SPECIFIKUS ALLAPOTMEGISMERES HELYZETE
A SZAKERTOI BIZOTTSAGOKBAN EGY FELMERES TUKREBEN

Készitette: Csepregi Andras

Az AOSZ érdekvédelmi tevékenységei és szolgaltatasai, mint példaul az Info Pontok vagy az
Els6Segély szolgalat mikoddése, valamint a szakeértdi bizottsagok szamara szervezett ,Esti
beszélgetések az autizmusrol” soran az fogalmazodott meg, hogy a varmegyei szakértsi
bizottsagok nehéz helyzetben vannak a nbvekvé autizmus-diagnosztikai igényeknek valo
megfelelés terén. Torekvéseiket az autizmus-specifikus képzettséggel rendelkezd
szakemberek hianya, illetve altalaban a feltételek hianyossagai kedvezétlenll befolyasoljak.
Mivel elkdtelezettek vagyunk abban, hogy sajat lehetéségeinkkel és eszkozeinkkel fellépjunk
mind a diagnosztika, mind az autista gyermekek és csaladjuk tdmogatasainak elémozditasa
terén, ezzel 6sszhangban egy felmérést bonyolitottunk le, benyomasaink alatamasztasa,
illetve a szakértbi bizottsagok tapasztalatainak 6sszegydijtése céljabal.

BEVEZETES

Az utobbi evtizedekben a szakértdi bizottsagokra (€s | Az  utsbbi  évtizedben  végzett
a teljes ellatérendszerre) harul6é diagnosztikai €s | epidemiolégiai felmérések alapjan
tamogatasi igény fokozédasa mutatkozik. Ami nem | 5;  autizmus  spektrum  zavar
meglepd, hiszen a nemzetkézi €s a hazai adatok | eisforduldsi  gyakorisaga Gvatos

évtizedekben az autizmus
felismerése, el6fordulasi gyakorisaga az egyik
legnagyobb  mértékben ndévekvé idegrendszeri

tikrében az utobbi becslések szerint is 2% kordl

mozog, hatarozott és folyamatos
emelkedést mutat (Maenner, et al,

fejlédési zavar. Ebben része van annak, hogy jobban
ertjik az autizmus Iényegét, korabban, arnyaltabban
azonositjuk, diagnosztizaljuk. Mégis azt kell
mondanunk, hogy Magyarorszagon a teoretikus
el6fordulashoz képest a gyermekek tdéredéke jut
koragyermekkorban diagndzishoz és allapotanak

2023, Shaw, et al, 2025). Mivel a
prevalenciat nem befolyasolja a
tarsadalmi vagy a foéldrajzi
kornyezet, nincs okunk mast
feltételezni a hazai el6fordulassal
kapcsolatban sem.

megfelelé tAmogatashoz®.

A nemzetkdzi tanulmanyok az autizmus diagnoézisanak idejének és a korai diagndzisra
alapozott intervencio elémozditasat sirgetik. Ennek egyik oka, hogy egyre meggy6zébb
evidencidk mutatjak a szakszerll korai diagnézis stabilitasat és a koran megkezdett
tamogatasok kedvezd hatasait. Ezek hosszutavu hatasai az autizmussal érintett személyek és
csaladjuk életminéségének szamottevd emelkedése, kedvez6bb oktatasi lehet6ségek és
felnéttkori kimenetel, mérsékeltebb gondozasi koltségek terén mutatkoznak (pl. Horlin et al,
2014; Wetherby et al, 2014; Zwaigenbaum et al, 2015; Estes et al, 2016; Pickles et al, 2016;
Whitehouse et al, 2019; Pierce et al, 2019; Mozolic-Staunton et al, 2020; Fuentes et al, 2020).

Azonban mig az autizmus korai diagn6zisanak stabilitdsa igazolt, addig

a gyermekek nagy része mégis haroméves Kora utan vagy joval késébb
kap diagnozist.

Ami a megfeleld idében kezdddd, megfelelé mindségl, tobbrétli tamogatasokhoz vald
hozzé&férés lehetéségétdl fosztja meg az érintetteket és a csaladjukat (Maenner, et al, 2023).

! Forras: https://www.ksh.hu/stadat_files/okt/hu/okt0006.html



ITT AZ IDEJE EGY UJ HAZAI STRATEGIANAK...

Az els6 autizmus stratégia eredményeinek tovabbvitele érdekében az Autistak Orszagos
Szovetsége kezdeményezésére, Magyarorszag Kormanya inditvanyozta egy masodik

Orszagos Autizmus Stratégia

gyUjtemény, a kormany felfrissitett nemzeti
stratégidja az autista emberek, csaladjaik
és gondozoik  életének  javitasara
Magyarorszagon. Az els§ stratégiara épuil,
€s annak helyébe Iép. A stratégia hatalya
kiterjed a gyermekekre, fiatalokra és csaladjukra, felismerve annak fontossagat, hogy a lehetd
legkorabban diagnosztizaljak és a megfelel6 tamogatasban részesitsék 6ket egész életliik
soran.?

Mivel a tapasztalatok azt mutatjak, hogy a szakszerl komplex diagnosztikai kivizsgalas
hozzaférési lehetésége a hazai egészségugyi intézményekben (féként vidéken) még nem
egyenletes, szakmai konszenzus mutatkozik abban, hogy rugalmas kombinaciékban

2. Szlrés, diagnosztika, allapotmegismerés
3. Szolgaltatasok

4. Gyermekvédelem, gyamugy

5. Juttatasok, tamogatasok

a szakertoi bizottsagokat, a gyermekpszichiatriai szakrendeléseket és
osztalyokat kell az allapotmegismerés f6 bazisaiva fejleszteni.

Barmilyen is az egyes intézményrendszerek szervezetisége, a helyi szlr6é-diagnosztikai
strukturat mindenképpen ugy kell megszervezni, hogy az autizmussal kapcsolatos
aggodalmak esetén a szlUl6k szamara kénnyen hozzaférhetbk legyenek a célzott
kivizsgalassal kapcsolatos lehetéségek.

A helyzet javitasat tlizte ki célul a Csaladbarat Magyarorszag Kézpont Nonprofit Kézhasznu
Kft. EFOP-1.9.5-VEKOP-16-2016-00001 szamu, ,A kora gyermekkori intervencié agazatkdzi
fejlesztése” ciml projektje is. Ennek keretében minden varmegyei bizottsagban jelent6s
fejlesztések torténtek: autizmus-specifikus szilr6 és diagnosztikai eszk6zok (pl. SCQ, ADI-R,
ADOS) biztositasaval, szakszer( hasznalatukra felkészité képzésekkel.

FELMERES A SZAKERTOI BIZOTTSAGOK HELYZETEROL

Moédszer

2024. novemberében online kérddives felmérést® végeztiink az orszag varmegyei szakért6i
bizottsagai kérében. Minden vidéki és budapesti bizottsag szamara eljuttattuk a kérddiveket,
egylttmikodésiket kérve. 17 varmegyébdl, 19 vidéki varmegyei bizottsag* kiildte meg
valaszait, amelyet szamszer( és tartalmi elemzésnek vetettink ala.

A kérdbivben az alabbi kérdéscsoportokat érintettik:
1. Esetforgalom, szakember ellatottsag altalaban
2. ASD vizsgalati igény, varolistak, autizmus-szakember ellatottsag
3. Eszkozok, infrastruktura, autizmusbarat szempontok
4. Diagnosztikus folyamatok, id6igény
5. Az ellatas megtervezése

2 Forras: Autistak Orszagos Szévetsége (2022) Kézirat
8 A felmérés technikai kivitelezésében Pal Ménika, az AOSZ szakmai munkatarsa miikodott kozre.
4 Két varmegyében két varmegyei feladatokat ellato bizottsag miikodik



Eredmények
1. Esetforgalom, szakember ellatottsag altalaban

Gyakran elhangzik az a vélekedés, hogy a szakeértdi bizottsagok ,nagyon hosszu varolistaval
dolgoznak” és ,kifejezetten érvényes ez az autizmusra iranyuld vizsgalatokra.” Kérdéiviinkben
feltettlik a kérdést, hogy altalaban egy-egy tanévben mekkora esetforgalommal dolgoznak.
Az altalanos forgalmi adatokra adott valaszok megkoézelitbleg megfeleltek a korabbi évek
ismert statisztikainak: a varmegyei szakértéi bizottsagok atlagos esetforgalma megkdzelitéleg
kétezer vizsgalat/tanév/bizottsag, atlag: 2021 (1000-3800).
Szakemberek szama (teljes varmegyei szakértdi bizottsag):
— Pszicholégusok: 64
— Gyogypedagogusok: 131 (ASP szakirany: 11)
— Gyermekpszichiater szakorvosok:
o féallasban 3 bizottsagban,
o részallasban: 6sszesen 90 6raban,
o 8 bizottsagban nincs gyermekpszichiater.
— Egyéb szakorvos:
o gyermekpszichiater mellett 5 bizottsagban,
o gyermekpszichiater nélkul 3 bizottsagban.

Tovabba a gyermekpszichiateri megbizasokon kivll szikség van mas szakemberek
Oraadoi/részallasu megbizasara is: ilyen médon 11 bizottsag foglalkoztat gyégypedagdgust,
atlagban heti 11 éraban, pszicholégust 9 bizottsag atlag heti 20 6raban, 5 bizottsag alkalmaz
konduktort atlag heti 8 6raban.

Amellett, hogy eltér6 aranyok mutatkoznak, a pszicholégusok, gyoégypedagogusok
szamabol/gyermekekkel eltoltdtt heti draszamabdl kalkulalva, egy gyermek vizsgalatara, a
szillékonzultaciokra atlagban ésszesen 3,8 éra biztositott. igy egy tanév alatt egy szakember,
feltehetbleg a részvizsgalatok valtozatos kombinaciéjaban, atlagosan mintegy 200 gyermek
JLeljes” vizsgalati feladatait végzi el.

2. ASD vizsgalati igény, varolistak, autizmus-szakember ellatottsag

Az autizmusra irdnyulé els6 diagnosztikus vizsgalatok szama atlagosan 86 vizsgalat/tanév®. A
bizottsagok kozotti eltérések rendkivil nagyok (20-250-ig szérnak), ami azt jelenti, hogy
vannak megyék, ahol minden masodik-harmadik
héten, mashol heti harom-6t alkalommal is
szervez6dnek ilyen tipusu vizsgalatokra. Az is az @ 1 hénapnal kevesebb
eklektikus helyzetre utal, hogy a vizsgalatok , A 'lz :Z:Zp
szdma és a képzett szakemberek széma kozt - . R e
nincs 6sszefuggés, pl. hét bizottsagban nincs

autizmus-specifikus diagnosztikus végzettséggel
rendelkez szakember, mégis megtortént tdbb
szaz gyermek autizmusra iranyul6 vizsgalata. 1. abra

Az autizmusra iranyulé vizsgalatokra torténd Autizmusra iranyul6 vizsgalatok
atlagos varakozasi idét mutatja az 1. abra. A varakozasi ideje

bizottsagok jelentés részében 1-3 hénapra tehet6

a varakozasi idd. Felmeril a kérdés, hogy vajon mi az oka annak a mindennapi tapasztalatnak,
hogy a csaladok mégis az allapotmegismerés rendkivil hosszu folyamatardl szamolnak be.

5 18 bizottsag adatai voltak feldolgozhatdok



Egyik lehetséges ok, hogy szemben a mozgas vagy a beszéd késésével, a tarsas-
kommunikacios sajatossagok esetében az alapellatasban még kevésbé az elsé prompt,
kevésbé meril fel a megfeleld referalas, a csaladok diagnosztikus helyekre iranyitasa. A
masik, hogy a varmegyei szakértéi bizottsagokat a csaladok mar az egészségugybél vagy mas
szolgaltatoktol ,beszerzett” véleményekkel keresik fel (vagy az elsé talalkozaskor maguk a
bizottsagok iranyitottak kilsé diagnosztikus vizsgalatok iranyaba), igy ott mar nem kell a teljes
allapotmegismerésre szervezddni, a tdmogatasok megtervezésére rdvidebb idén belll sor
kerllhet. Tehat a csaladok hosszu varakozasa a szakért6i bizottsagot megel6z8, sokszor
tévutakkal, nehézségekkel jard, azt megelézb idészakbol addédhatnak. Emellett a bizottsagok
30%-aban tdbb mint négy hoénap a varakozasi id6. A feltételek és az igények kozotti
ellentmondasok ismeretében ez sem meglepb sajnos.
A hosszabb vardlistak okait

— 13 bizottsag az autizmus diagnosztikus szakember képzettség/kapacitas hianyara,

— b5 bizottsag az egészségugyi ellatas késésére,

— 1 bizottsag a nem megfeleld infrastrukturara, helyhianyra teszi.

A nemzetkézi (pl. Goodall, et al, 2023; SIGN, 2016) és a hazai (Csepregi & Stefanik, 2012;
2019; Eu. Szakmai Kollégium, 2020) iranyado protokollok, iranyelvek szerint az autizmus ma
a fejl6dés mintazatanak elemzése, illetve a viselkedéses kép alapjan azonosithatd, ezen tul a
tamogatasok megtervezéséhez egyéb képességvizsgalatok, felmérések szikségesek. Ennek
feltétele a megfeleléen képzett szakembercsoport és az informalis, illetve standard eszk6zok
megléte. Erés ajanlasok szerint a korszer(i diagnosztikus folyamatok standard eszkozei az
ADI-R® és az ADOS’/ADOS-28. Haszndlatuk szigorian képzettséghez és folyamatos
kalibralashoz kotott. Ahhoz, hogy a szakértdi bizottsagok megfeleljenek ezeknek a
kritériumoknak, a szakembereiknek rendelkezniik kell autizmus terén szerzett ismeretekkel,
tapasztalatokkal, illetve a standard eszk6zok haszndlatéara jogositd képzettséggel, a
szinvonalas alkalmazasukhoz nélkilézhetetlen, szintentarté tovabbképzési lehetéségekkel.
A felmérés eredményei e téren sajnos rendkivil hullamzé képet mutatnak, mivel a bizottsagok
szinte csak a felében vannak meg a korszer( diagnosztikus eszkdzok hasznalatanak a
feltételei. Az, hogy az ADI-R, illetve az ADOS hasznalatanak kompetenciaival rendelkezd
szakembereket nélkuldzik, az allapotmegismerés lényeges eleme nem valosul meg (1. sz.
tablazat). A szakemberellatottsag sajatossagait fokozza, hogy a rendelkezésre allo
szakemberek ADI-R esetében minddssze 11, ADOS esetében 10 bizottsagban allnak
rendelkezésre. Az autizmus-specifikus tdamogatasok megtervezésének felmérésében képzett
gyégypedagogusok szama (23 f6) meghaladja a diagnosztikus képzettséggel rendelkezd
szakemberekét, viszont 6k minddssze 9 bizottsagban talalhatok.

| Szakemberek képzettsége  ADI-R ADOS

gyoégypedagégus - 7 6 \ 23 f6 \
pszicholégus 916 3f6 | - ‘
gyermekpszichiater 416 48 \ ; !
13 f6 14f6 | 236 |

1. tablazat

A diagnosztikus eszk6z6k hasznalatara képzett szakemberek szama

Megkérdeztik a bizottsagokat, hogy a varhaté autizmus-specifikus diagnosztikai igényeknek
mekkora szakember kapacitassal tudnanak megfelelni. A valaszokbdl kiderul, hogy jelentds

5 Le Couteur, A., Lord, C., Rutter, M. (2007). Autizmus Diagnosztikus Interju — Javitott valtozat. Budapest, Kapocs Kiado.

" Lord, C., Rutter, M., DiLavore, P. C., Risi, S., (2007). Autizmus Diagnosztikus Obszervacios Séma. Budapest, Kapocs Kiado.

8 Lord, C., Rutter, M., DiLavore, P. C., Risi, S., Gotham, K., & Bishop, S. (2012). Autism Diagnostic Observation Schedule, Second
Edition. Torrance, CA: Western Psychological Services.
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kapacitas novelésre van szikség, képzett szakemberek biztositasaval vagy
szakemberképzéssel.

Szakember a varhatcidla’gnosztlkus |geny¢.ak[1ek Hianyzik a rendszerbdl
felel6, képzett szakember igén

gyogypedagoégus 55 f6 2516 |
4116 296 |
|

2015 12 f6
[Gsszeson 116 16 66 16

2. tablazat
Az optimalis, autizmus diagnosztikus képzettséggel rendelkezd szakembersziikséglet felé...

LA jarasi szakértSi bizottsagokban nincs autizmus-specifikus képzettséggel rendelkezé kolléga. A megyei
Szakértbi bizottsagban 1 gydégypedagogus rendelkezik gyakorlati tapasztalattal autista gyermekek/tanulok
ellatasaban és diagnosztikajaban. 1 pszicholégus kolléga elvégezte az ADI-R tanfolyamot. Tébb ADOS
tesztiink van, de a képzést a magas tanfolyami dij és a tankeriileti tamogatas hianya miatt nem tudjak a
kollégak elvégezni. Ez nagyon nagy probléma, siirgeté lenne a megoldasa kbzponti tAmogatassal elérhetd
ADOS és ADI-R képzésekkel.”

3. EszkozOk, infrastruktura, autizmusbarat szempontok
Sziirbeszk6zbk a pedagdgiai szakszolgalatokban

A pedagoégiai szakszolgalaton bellli (altalaban a 2. szintli) szlirést is magaba foglalé
folyamatok hatékony mikodtetése alapvetd feltétele a célzott allapotmegismerés
sikerességének. Emiatt a szlirés eszkdzeinek

meglétére is rakérdeztink. 2

8

A valaszokbdl kiderul, hogy valamilyen, tobb |.
esetben tébb, formalis szlréeszkdz (Q-CHAT- |«
10/Q-CHAT?®, M-CHAT?, SCQY, sth.) |°
hozzaférhetd valamennyi szakszolgalatban, |,
I | |

illetve rendelkeznek a szakemberek a szll6i |-
informalis interjuk eszkoézeivel, a figyelmeztetd |«
jelek felismerésére (2. abra). A vélaszokbol |-
megismerheto, hogy a pedagogiai
szakszolgalatok altalaban ismerik az autizmus
figyelmeztetd jeleit, joI mikddik a megalapozott
referalas lehetbésége, a csaladok az
allapotmegismerés tovabbi lépései felé torténd
delegalasa.

Q-CHAT-10 Q-CHAT M-CHAT scQ CARS  Egyéb

2. abra
A rendelkezésre allé autizmus-
specifikus sziirés formalis eszkbzei

Diagnosztikus eszkézbk

A nemzetkdzi gyakorlatban (és kutatasi célokra is) ajanlott standard eszk6zdk a hazai
szakemberek szamara is hozzaférheték. Mind a szuldi/gondozdi interjuk, mind a kozvetlen

9 Kvantitativ tipeg6kori autizmus ellen6rzé lista (Quantitative Checklist for Autism in Toddlers — Q-CHAT; Allison, et al, 2008),
Q-CHAT-10 (Allison, el al, 2012). Letdlthetd: https://www.autismresearchcentre.com/arc_tests

10 Modositott tipeg6kori autizmus ellenérzé lista (Modified Checklist for Autism in Toddlers — M-CHAT; Robins, et al,1999; 2001)
Letolthetd: http://mchatscreen.com/m-chat/translations/

11 Szocialis-kommunikacios kérdéiv (Social Communicational Qestionnaire — SCQ; Rutter, et al, 2003; 2007) Megvasarolhato a
Kapocs Kiadonal: http://www.autizmus.hu/blank-jz6tq
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megfigyelés, vizsgalat standard eszkdzeinek hazai adaptacidja (ADI-R, ADOS) biztositott a
szakértdi bizottsagok szamara.

Ennek ismeretében meglepének tinik az, hogy ADI-R eszkdzzel minddssze 11 bizottsag
rendelkezik. ADOS szinte minden megyében megtalalhaté (3 megyében nem), sét egy-egy
bizottsag tobb készlettel is rendelkezik.

8-1dh M 2db 3db MM4cb EM5c MMG6c WM7d WM

g
Standard eszkozellatottsag: )
ADI-R: 11 bizottsagban
ADOQOS: 16 bizottsagban, 33 db 2
ADOS-2: 1 bizottsagban 1 db . B Bl |

ADIR ADOS
3. abra

ADI-R és ADOS ellatottsag

Az eszkoOzellatas sajatossaga kovetkeztében dsszesen 33 ADOS készlettel rendelkeznek a
bizottsagok (amellett, hogy az alkalmazasara kiképzett szakemberek szama 6sszesen 14).
Altalaban 1-2, de van egy-egy bizottsag, ahol 5, illetve 6 készlet all rendelkezésre, annak
ellenére, hogy 0, illetve 1 szakember illetékes a hasznalatara. A tipegébmodult is magaba
foglalo ADOS-2 egy bizottsagban all rendelkezésre (3.abra).

Autista gyermekek esetében relevans intelligenciavizsgalo eszkb6zbk

Az autista gyermekek eltéré6 allapota nagyban befolyasolja, hogy az intellektualis
képességeiket standardizalt teszttel (és melyikkel) vagy medfigyelésen alapuld
képességbecsléssel hatarozzuk meg. Ennek megfeleléen tdbbféle eszkdzzel kell
rendelkeznink, illetve autista gyermekek esetében (is) kdvetelmény, hogy az adott teszt
felvételében jartas, tovabba az autizmus természetét is j6l ismer§ szakember végezze a
vizsgalatot. Szikség van a megfelel6 teszt kivalasztasara, de szukség lehet a felvétel
koérilményeinek adaptalasara is, a gyermek teljesitményének befolyasolasa nélkil. A
tesztfelvétel alkalmaval a szamszer( értékeken tul lényeges informaciokhoz juthatunk a
gyermek tipikustol eltéré viselkedésérdl, példaul kooperacidjaval, viselkedésével,
tanulékonysagaval, ingerkeresésével, motivalhatésagaval, repetitiv  késztetéseivel
kapcsolatos sajatossagokrol is.

A teszthelyzethez sziikséges kooperacios vagy beszédmegértéssel korlatozottan rendelkezé
gyermekek esetében az otthoni vagy intézményes megfigyelés, interju tébb informacidval
szolgal a fejlesztés, oktatds megtervezésében.

A hazai gyakorlatban is hozzaférheték a korszer(i nem verbalis (példaul Leiter—3, UNIT-2) és
a komplex, nyelvi komponenseket is magukba foglal6 tesztek (elsésorban WPPSI-IV., WISC-
IV. vagy a Woodcock—Johnson Kognitiv képességek tesztje).

Mivel a szakértdi bizottsagok protokolljaiban az intelligenciamérés altalaban ,hagyomanyosan”
hangsulyos elem, igy az intelligenciatesztekre vonatkozé kérdésunkre adott valaszok kedvezé
eredményei megfelel6k voltak a varakozasainknak:

- WPPSI-IV., WISC-IV. tesztekkel minden bizottsag,
— UNIT-2 teszttel 17 bizottsag,

— Leiter-3 teszttel 16 bizottsag

— Woodcock—Johnson teszttel 3 bizottsag,



— C-TONI 2 vagy 3/TONI-4 teszttel 4 bizottsag rendelkezik.

Emellett felbukkan a Raven, Cattel tesztek, a S.O.N. dvodas valtozatanak hasznalata is.
A tamogatasok megtervezését segitd nevesitett eszkdzzel 9 bizottsag rendelkezik (7 esetben
PEP-3, illetve 2 esetben TTAP).

Autizmusbarat (affirmativ) szempontok

A szakértdi vizsgalat akadalymentesitésének tobb, a részvételt el6segité célja van, tobbek
kozott a stressz csokkentése és a teljesitmény optimalizalasa. Azzal, hogy a vizsgalati
helyzetben eredményesen alkalmazunk tamogatasokat, egyben ko&zelebb kerilink a
tamogatasok soran szikséges modszertani és kornyezeti feltételek megtervezéséhez. A
vizsgalatot megel6z6en sziikség van a szul6k, gyermekek elézetes (irott, képes, fényképes)
tajékoztatasara a tervezett programrél, a varhaté személyekrél, eseményekrdl vagy
informalédasra az egyéni sajatossagokrol, stb. A vizsgalati kérnyezet megtervezése soran
szukség szerint individudlisan tervezett, vizudlisan tamogatott, a szenzoros ingerek
szempontjabol adaptalt szempontok érvényesitésére kell torekednink (Csepegi, Dr.
Kovacsné, Toth é.n.).

Sajnos a bizottsagok csak részben biztositanak olyan kornyezetet, amely megfelel az
autizmusbarat feltételeknek. Komplexitasra torekedve (tajékoztatas, strukturalt, protetikus
koérnyezet, vizualis tAmogatasok biztositdsa) mindéssze 5 bizottsagban talaltunk a vizsgalatok
tervezése, lebonyolitasa soran alkalmazott autizmus-specifikus szempontokat.
Példak az alkalmazott tAmogatasokra:

— Vizualis tamogatas (timer, feladatok vizualis jelOlése,

jutalmazas, kommunikacié...): 9 bizottsagban
— El6ézetes autizmus-specifikus tajékoztatas: 5 bizottsagban
— Autizmus-specifikus vizsgalészoba: 5 bizottsagban
— Szocialis torténetek: 1 bizottsagban
— Nincs autizmusbarat kdrnyezet: 5 bizottsagban

4. Diagnosztikus folyamatok, idéigény

Az autizmus-specifikus allapotmegismerés folyamatainak szabalyozasa a pedagdgiai
Sszakszolgalatokban

A nemzetkdzi ajanlasok (példaul Nice 2011; Volkmar et al. 2015) egy multidiszciplinaris és
intézmények kozotti  (multi-agency) ,Helyi Autizmus Stratégiai Csoport” tipusu
szervezet/halézat mikodését szorgalmazzak az allapotmegismerés (szlrési-felismerés-
diagnosztika) feladatainak ellatasa céljabol. A csoportban mindenképpen helyet kell kapnia
gyermekgyogyasznak/gyermekpszichiaternek, gyoégypedagogusnak, nyelvi és
beszédterapeutanak, klinikai/pedagdégiai szakpszicholégusnak.

Magyarorszagon kifejezetten autizmus-specifikus diagnosztikai hal6zatrdl jelenleg még nem
beszélhetlink. Az egészségigyi alapellatas az elsédleges (vagy masodlagos) szlrd, a
(gyermek)pszichiatriai szakellatas diagnosztikai funkciét tolt be. Ezzel parhuzamosan a
kéznevelési feladatokat ellatd intézményekre, elsésorban a pedagdgiai szakszolgalatokra
harul fontos szerep az allapotmegismerés teljes folyamata terén. ,Mivel a szakszer(i komplex
diagnosztikai kivizsgalas lehet6sége az egészségligyi intézményekben (f6ként vidéken) nem
egyenletes, erre felkésziilt szakemberekkel rendelkezé szakeértdi bizottsagok lehetnek az
allapotmegismerés tovabbi f6 bazisai. A megfelel6 beavatkozasok tervezése, a sajatos
nevelési igénynek megfelelé intézményes ellatas el6készitése, megszervezése, akar
rendelkezik eqgy gyermek ,hozott” diagnézissal, akar nem, mindenképpen a megyei szakértéi
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bizottsagok feladata” (Csepregi & Stefanik, 2019. p. 253). A szakért6i bizottsagok szamara
rendelkezésre allnak az allapotmegismerés folyamatainak szabalyozasat leiré iranyelvek,
dokumentumok, amelyek a nemzetkézi gyakorlatok hazai adaptalasanak tekintheték
(Csepregi & Stefanik 2012; 2019; EU. Szakmai Kollégium, 2020).

Meg kell azonban jegyezniink, hogy az AOSZ jogsegélyszolgalatara érkezd jelzések alapjan
megallapithatd, hogy az egészségugyi szakellatasban, illetve a kdznevelési intézményekben
alkalmazott autizmusértelmezési és diagnosztikai 6sszhang, illetve az intézményes és a
szakmai egyuttm(kddés is rendkivil hullamzé szinvonalon valésul meg az orszag kulénb6zé
részein.

(A kuls6 vizsgalatok soran) ,Valtozo minéségi elemzés, inkabb a BNO kdédra koncentraltsag tapasztalhatéo még
napjainkban is. A maganellatok nagyon révid idé utan leveszik a F84 kddot, melyet a sziil6 nalunk vizsgalat
nélkiil érvényesiteni szeretne...”

Az egészséglgyi ellatasbol érkezett dokumentumok gyakran nem tartalmazzak a részletes vizsgalati
eredményeket, csak a diagnézist. Ez neheziti a javaslatok megfogalmazasat... Az egészségligyi szolgaltatas
a varodlista csbkkentését segqiti.”

Emiatt az intézményen kivuli és intézményen beluli munkamegosztasarol is megkérdeztik a
bizottsagokat.

Az allapotmegismerés folyamatanak intézményen bellli munkamegosztasa nagy
hasonlosagokat mutat. A gyermekek fejlédési el6zményeinek altalanos feltérképezése,
valamint az altalanos fejl6dés-, illetve képességmérés minden jarasi bizottsagban megtorténik.
Az autizmus-specifikus diagnosztikai folyamatok elinditasa szempontjabdl érvendetes, hogy
ugyan még nem az dsszes, de a jarasi bizottsagok zémében célzott szlirések térténnek, szulbi
interjukkal, szlir6tesztekkel, célzott informalis megfigyelésekkel (4. abra).

A jarasi szakért6i bizottsagok szerepe az allapotmegismerés
folyamatéban

Mozgasvizsgalat
Képességmérés

Célzott, informalis megfigyelések
Anamnézis felvétele

Szlr6tesztek felvétele

Infomalis szUl6i interjuk

0,00% 20,00% 40,00% 60,00% 80,00% 100,00%120,00%

4. abra
A jarasi szakértbi bizottsagok altal végzett vizsgalatok

Természetesen a varmegyei bizottsagok mindegyikében torténnek vizsgalatokat indito, illetve
lezaré szlldi interjuk, konzultacidk. Azonban nem altalanos, hogy autizmus-specifikus
vizsgalatokkal, részvizsgalatokkal jutnak a megallapitasaikhoz. A bizottsagok mintegy 70%-a
végez gyogypedagogiai/pszichologiai  specifikus  vizsgalatokat, gyermekpszichiatriai
vizsgalatok a bizottsagok 65%-aban torténnek (5. abra).



A varmegyei szakértdi bizottsag altal elvégzett vizsgalatok

Gyermekpszichiatriai vizsgalatok [

Autizmusspecifikus diagnosztikus _
vizsgalatok/részvizsgalatok

Autizmusspecifikus sziil6i interja [T

0% 20% 40% 60% 80% 100% 120%

5. abra
A varmegyei szakértdi bizottsagok altal végzett vizsgalatok

A valtozo feltételek, az eltéré diagnosztikus ,berendezkedés” is azt mutatja, hogy a bizottsagok
mas intézmények, szolgaltatdok vizsgalati eredményeit épitik be sajat diagnosztikus
folyamataikba. Hat varmegyei bizottsag végez teljes autizmus-specifikus diagnosztikai
vizsgalatot, amelyeket a tovabbi szakorvosi konzultaciok, igazolasok érvényesitése céljabdl,
gyermekpszichiatriai vizsgalati javaslatokkal egészitenek ki. 13 bizottsag, mivel nem végez
komplex vizsgalatokat, kulsé gyermekpszichiatriai osztalyok/szakrendelések, illetve tobb
megyében (10 bizottsag) egyéb, magan/civil szervezetek vizsgalati eredményeire
tamaszkodik (6. abra).

Amennyiben az intézmeények kdzotti koordinalt egyuttmikodésen alapuld ellatas mikaodik, az
akar egy ,kvazi” autizmus stratégiai halézat szerepét toltheti be, az azonban aggalyos, hogy
ahhoz, hogy megfelel6 idében, megfeleld szinvonalon diagnézishoz, szakmai javaslatokhoz
jussanak, nagy aranyban anyagi (sokszor aranytalanul nagy) terheket r6 a csaladokra.

A diagnosztikus vizsgalatot...

@ teljies mértékben a szakértdi bizottsag
véqgzi el

@ mas intézmények, szolgaltatok
eredményeit &piti be

6. dbra
A vizsgalatok intézmények kb6z6tti munkamegosztasa



A gyermekpszichiatriai véleményeket (allamit és magant egyarant, amennyiben szerz6détt) telies mértékben
atvesziink. Bizottsagunk ezt intelligencia tesztekkel, gyégypedagdgiai vizsgalatokkal egésziti ki.”

~Szakellatasban, ambulancian, tébb napos kivizsgalas keretében, valamint egyes maganellatok altal megallapitott
autizmus spektrumzavar diagnézis nagyban segiti a munkankat leginkabb akkor, mikor ez az ADOS , ADI-R teszt
hasznalataval térténik, hiszen nalunk - a varmegyei szakértdi bizottsagban - sajnos nincsenek az ADOS-ra
kiképzett szakemberek.”

Az egészségligyben kiadott diagndzisok sokszor nem kertilnek megerésitésre a bizottsagunk gyermekpszichiater
Szakorvosa altal.”

»Mivel bizottsagunkban nincs gyermekpszichiater szakorvos, csak hozoft vizsgalati eredmény alapjan tudjuk
megallapitani a sajatos nevelési igényt. A szakorvosi diagnozist a gyégypedagdgiai és pszicholégiai vizsgalat
eredményeivel és a kbznevelés rendszerében alkalmazhatd pedagogiai, modszertani és ellatasi javaslatokkal
egészitjiik ki.”

»,Mas intézmények vizsgalatai nélkiil nem tudnank megadni az autizmus diagnozist.”

»10bbségében a gyermek- és ifiisagpszichiatriai diagnézis felallitas miatt van sziikség. A kapott leletek,
zardjelentések tdébbnyire részletes gyp. és pszicholégiai vizsgalatokat is tartalmaznak, autizmus-specifikus
vizsgalo eszk6zbkkel tbbbnyire. JOI hasznosithato, tartalmas tébbnyire részletes vizsgalati leirdsok. Az ambulans
ellatasok soran gyakran kapunk még 2-3 soros leirasokat, amelyek kérdéses, hogy mennyire elfogadhatok dg.
felallitasahoz.”

Az autizmus-specifikus allapotmegismerésre forditott idd a szakértbi bizottsagokban

Autizmussal kapcsolatos megallapitasok alapjait tobb forrasbdl szarmazé informaciogydijtés
és a kdzvetlen vizsgalatok eredményei jelentik. Ez hosszadalmas, tdbb szakember és a csalad
egyuttmikodését feltételezd, idbigényes folyamat, melyet a 3. tablazatban részletezink.
Természetesen a felvazolt 1épések idbigényének meghatarozasai teoretikusak, egyes adott
esetekben eltéréek lehetnek, de nem hagyhatok el.

El6zetes informaciogyiijtés

Dokumentumok, el6zetes adatgylijtés a szll6i, pedagodgiai
tapasztalatokrol

Kozvetlen, célzott megfigyelések, vizsgalatok, adminisztracio

Megfigyelés csoportban 2 o6ra
Célzott informalis jaték/interju 1 6ra
ADOS vizsgalat 1-1,5 6ra
Gyogy/pedagogiai-pszicholdgiai felmérések 2-3 ora
Eredmények értékelése, szakért6i vélemény elkészitése 3 ora
Szul8i konzultacio 1-2 6ra

14,5-17,5 6ra
3. tablazat

A diagnosztikus vizsgalatok Iépései és teoretikus iddigénye

A valtozd szakeért6i bizottsagi gyakorlat, valtozé iddigényeket, lehetéségeket mutat. Pl. hét
bizottsagban harom szakember mikodik kozre, 6sszesen 3-7 oras id6tartamban. Mas
bizottsagokban altalaban 2 szakember végzi az els6 diagnosztikus vizsgalatokat, szintén
valtozo idétartamban (2-5 6raban). Altalaban a vizsgalatokra fordithaté idé téredéke a teljes
folyamat iddigényének, igy szikségszeri az intézményeken bellli és kozotti
munkamegosztas.
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5. Az ellatas megszervezése

A szakértdi bizottsagi allapotmegismerés folyamatanak lezarasa, a szuldi konzultacio/k,
amely/ek soran a vizsgalatvezet6 és a vizsgalatban résztvevé szakemberek korrekt modon
tajékoztajak a csaladot az eredményekrél, a gyermek allapotara vonatkozé megallapitasokral,
annak prognozisarol, a szulékben felmertld kérdésekrél. A sziildi konzultacié egy hangsulyos
eleme, a tamogatasok iranyainak, a megfeleld intézményes ellatasok terén mutatkozo
lehet6ségek megbeszélése.

Amikor a szilék az autizmus diagnozissal, illetve a sajatos nevelési igény lehetéségével
talalkoznak, idénként felmeril bennik a kérdés, hogy ennek kommunikalasa elényt vagy
hatranyt jelent a kbéznevelésben, a sziikségletekre megfeleld kapacitassal, szakszerlen
tudnak-e reagalni az intézmények. Természetesen egy megbizhatéan mikédé kdznevelési
rendszerben a sajatos nevelési igénnyel jaré tdbblettamogatasok, individualisn tervezett,
specialis moddszertan, tantervi alternativak rendkivil meghatarozé szerepet toltenek be a
fejlédés elémozditasa terén.

Megkérdeztik a szakértbi bizottsagokat, hogy a kilénbdzé életkorokban milyen lehetéségek
adottak, az autizmus spektrum kulonb6z6 sajatossagait mutaté gyermekek, tanuldk
tdmogatasara, a korai fejlesztés, gondozastél a kozépiskolai oktatasig.

A valaszokbdl az derul ki, hogy az intézményesitett ellatasok egyes tipusai szerint valtozé
meértékben, azonban hatarozott nehézségek mutatkoznak a megbizhato ellatas megtervezése
és az intézményvalasztas terén. Zokkenémentes ellatasi lehetéségek (pl. korai fejlesztés,
fejleszt nevelés, oktatas) elvétve, azok is csak néhany megyében adottak. Azonban mind az
ovodai, altalanos- és kozépiskolai egyltt-, illetve kildn nevelés-oktatas megtervezése terén
sulyos, gyakran megoldhatatlan nehézségek mutatkoznak (7.4bra).

Az allapotmegismerést kdvetd tamogatasok, intézményes ellatasok
megtervezése soran mutatkozé lehetéségek

Kozépiskolai ellatas kiilon, autizmus-specifikus. . NG I
Kozépiskolai ellatas egyutt GGG I
Fejlesztd nevelés-oktatas [N

Altalanos iskolai ellatas kiilon, autizmus-.. I ]
Altalanos iskolai ellatas egyiitt NG |
Ovodai ellatas kiildn, autizmus-specifikus. . IIIEG_G_u I
Ovodai ellatas egyitt [N |

Korai fejlesztés, gondozas NS

0% 20%  40% 60% 80% 100% 120%

m Megfelel6 kapacitassal, feltételekkel rendelkezik a varmegye
m |d6nként felmerllnek ellatasi nehézségek
Gyakran mertilnek fel ellatasi nehézségek

m Szinte lehetetlen megfeleld ellatast talalni

7. dbra
Az ellatas megszervezésének lehetbségei
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KOVETKEZTETESEK, JAVASLATOK

Az 0Osszességében elmondhatd, hogy a felmérésben résztvevd varmegyei szakeértdi
bizottsagok az autizmus-specifikus allapotmegismerés feltételeiben rendkivil hullamzoé képet
mutatnak. Koszonhetéen az elmult évek projekttdmogatasainak, egyelére a diagnosztikai
eszkozellatottsag jelent hatarozottan kedvezd elmozdulast (altalanosnak tekintheté az
intelligenciamérés korszer(i eszkdzei tekintetében, de az autizmus-specifikus standard
eszk6zok is joval tobb bizottsagban rendelkezésre alinak, mint korabban). Az viszont rendkivil
aggalyos, hogy az autizmust diagnosztizalé eszkdzdk hasznalatara képzett, gyakorlattal
rendelkez6 szakemberek alig tobb, mint a bizottsagok felében vannak jelen.

Az allapotmegismerés kezdeti lépéseinek tekinthetd sziirések fokozdédd hatékonysaga mellett
valtozé (gyakran kiszamithatatlan) a gyermekik diagnézisara vard csaladok utja: vagy a
pedagdgiai szakszolgalaton beliil vagy azon kiviil, mas intézményekben folytatédik. Ugy tlinik,
az egeszseégugyi és a kdznevelési intézmények kozotti 6sszhang még nem teljes, az allamilag
finanszirozott diagnosztikus utak nem mindenki szamara jarhatok. Marad a maganellatas, a
csaladok anyagi terheinek ndvekedésével.

Sok teendd mutatkozik a varmegyék intézményi sajatossagaihoz igazodoé, rugalmas modellek
kialakitasa és az autizmus-specifikus allapotmegismereés professzionalis szint(i, autizmusbarat
feltételeinek megvaldsitasa terén.

Az alapértelmezett feltételek biztositasan tul, nem uniformizalt modellekre
van szlkség.

Az allapotmegismerés hatékonyabba tétele érdekében, mivel tovabbra is aktualisnak
latszanak, vissza kell térnlink az egészségugyi szakellatas és a pedagodgiai szakszolgalatok
bazisan mikodd, fent részletezett, ,Helyi Autizmus Stratégiai Csoport) tipusu javaslatokhoz:

— Intézményen Kivlli (egészségligy — kdznevelés) és intézményen bellli (pedagdgiai
szakszolgalatok- jarasi — varmegyei szakértdi bizottsagok) rugalmas
egyuttmikodéseével,

— az allamilag garantalt ellatas bdvitésével,

— amagan és civil szolgaltatok szervezett bevonasaval,

— a szakértéi bizottsagok autizmus-specifikus, elsésorban személyi feltételeinek
javitasaval,

— szakemberképzésekkel,

— szintentarto, tudast frissité képzésekkel,

— az allapotmegismerés folyamatainak helyi szabalyozasaival,

— autizmus diagnosztikus szakmai mihelyek mikodtetésével.

— A fenti, els6sorban autizmus-specifikus fejlesztések mellett megérett az idé6 a
pedagdgiai szakszolgalatok 2013-as atalakulasanak, a szakért6i bizottsagokat (is)
érinté szakmai és jogszabalyi reformjara. Nélkilézhetetlennek tlinik a jarasi és
varmegyei munkamegosztas atrendezése, a varmegyei szakért6i bizottsagok
specializacidjanak elésegitése érdekében, példaul a jarasokban, ovodakban,
iskolakban kezelhetd sajtos nevelési igénnyel jard felllvizsgalatok illetékességének
atadasaval. Ezzel a varmegyei bizottsagok kapacitasai jobban 6sszpontosulhatnanak
a valdban fokozottan specializalt vizsgalatok elvégzésére. Ez a diagnosztikai minéség
fokozddasat és a csaladok megterhelésének enyhllését jelentené.
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Fontos kérdés tovabbiakban kimunkalni, hogy az egyes egyuttmikdodések soran, milyen
tényezdk jarulnak még hozza, mi tartja fenn a szakemberek motivaciojat, a képzéseken
elsajatitott tudas és készségek huzamos ideig tartdé gyakorlati alkalmazasat, mi kell a
fenntarthat6 szinvonalas mikddéshez.

A megfelelé minéségi allapotmegismerés akkor nyeri el értelmét, ha a megallapitasok mentén
megvaldsulnak az egyénre és a csaladra iranyulé komplex tamogatasok. A tamogatasok, az
intézményes lehetéségek megtervezésében kulcsszerepe van a szakért6i bizottsagoknak, igy
a lehet6ségeket is pontosan latjak az adott illetékességi koreikben. Egyontetl vélemények
jelennek meg mind az egyltt, mind a specialis keretek kdzott folyd nevelési, nevelési-oktatasi
feltételek hidnyossagai tekintetében. Ebbél arra kdvetkeztethetlink, hogy az autista gyermekek
egy része megfelel ellatasban részesuil, mig egy jelentés hanyada még adminisztrativ szinten
sem jut allapotanak megfeleld évodai vagy iskolai ellatashoz.

Tehat a tamogatasok, a nevelés-oktatas feltételeinek javitasa is
nélkilézhetetlen.

Egyéb megjegyzések, javaslatok, pl. milyen autizmus szakmai tamogatas, vagy
egylttmikodés segitené a munkajukat...

.»...Rendelkeziink tobb ADOS vizsgaléeszk6zzel, de senkinek nincs meg a hasznalatara jogosité képzése.”
"A diagnosztikahoz sziikséges eszkdzbk és tanfolyamok tamogatasa lenne sziikséges leginkabb.”

»---autizmus specifikus eszk6z6k beszerzésében (vizsgalat, terapias ellatashoz) segitségre szorulunk. Mindent
mi vasarolunk.

" Veszélyt jelent a leterheltség miatti kiégés, a szakemberek nyugdijaztatasa, illetve (anyagi okokbdl térténd)
fluktuacioja. Emiatt tébb kolléga bevonéasara lenne sziikség, éves rendszerességgel, helyben térténd, ingyenes
képzések utjan.”

.»-..Hospitalasi lehetéségek vizsgalati helyszineken, napokon. Kiadvanyok, kérdbivek, vizsgalati, ellatasi helyek
listaja frissitve, szlilbknek szol6 kiadvanyok, sokszorosithaté anyagok, melyek kézbe adhatok.”

...hogyan tudna tamogatni az AOSZ a szakértdi bizottsagokat?

»,Varmegyénkben hianyzik az AOSZ Info-Pont. Nyitottak vagyunk tovabbra is online el6adasra, tajékoztatasra.”

Az AOSZ szolgaltatasainak kinalata a sziil6k és intézmények iranyaban véleménylink szerint jo, inkabb azzal
van a baj, hogy hiaba ajanljuk azokat, gyakran nem veszik igénybe az érintettek.”

~Szakmai forumok szervezésével a diagnosztika teriiletén. Képzések, tapasztalatcserék tamogatasaval.”

,Képzések, tanfolyamok szervezésével.”
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A ll. AUTIZMUS STRATEGIA 2. SZ. STRATEGIAI CELJAINAK MODOSITASA AZ EREDMENYEK
ISMERETEBEN

A kapott eredmények egyes teruletek hangsulyainak modositasaval, a célok pontositasaval,
megerdsiteni latszanak a stratégiaban a ,korszerli diagnosztikai folyamat rendszerének
tovabbfejlesztése a teljes lefedettség érdekében” programpontban kitlizétt stratégiai célok:

1. A gyermekpszichiatriai szakrendel6k/osztalyok, ellatasa a korszer(i diagnosztikai eszk6zbkkel.
2. Autizmus diagnosztikara és allapotmegismerésre felkészliilt team kiépitése a varmegyei szakértéi
bizottsagokban és a gyermekpszichiatriai szakrendeléseken, osztalyokon.

2.1. A szakszerli gyermekkori allapotmegismerés feltételeinek biztositasa a varmegyei szakértéi
bizottsagokban;

2.2. Diagnosztikai protokoll aktualizalasa, atvezetése a 15/2013. EMMI rendeletbe;

2.3. A szakért6i vélemények esélyteremt6 hatasainak emelése: intézkedések a szakértSi
véleményekben megfogalmazott ellatas minéségi biztositasa céljabol (a szakszer( ellatast
célz6 tartalmi elemeinek korszerisitése, a beavatkozasok megvaldsitasanak szigoru
ellendrzése);

2.4. A szakszerli gyermekkori diagnosztikus kivizsgalas feltételeinek  biztositasa a
gyermekpszichiatriai szakellatasban. A hazai iranyelv és a nemzetkézi ajanlasok szerinti
miikédés feltételeinek biztositasa.

3. Autizmusbarat vizsgalati kériilmények megteremtése a szakértbi bizottsagokban és a
gyermekpszichiatriai szakrendeléseken, osztalyokon.
4. Eszkézfejlesztés:

4.1. A gyermekpszichiatriai szakrendelések/osztalyok ellatasa standard autizmusdiagnosztikus
eszkbzbkkel;

4.2. A diagnosztikahoz, allapotmegismeréshez sziikséges, de hazai adaptalas hianyaban nem
hozzéférhetd eszkdzbk magyar valtozatainak elkészitése (pl. ADOS-2., VABS-3.).

5. Az autizmus diagnosztika OEP altali finanszirozasanak fellilvizsgalata, médositasa.
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