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MILYEN NEHEZSEGEK ADODNAK AZ AUTIZMUS SPEKTRUM
ZAVAROKBAN ERINTETT SZEMELYEK ELLATASA SORAN?

Bevezetés

Jelenleg Magyarorszagon az egészségiigyben egységes a kialakitott tdimogatd rendszer az au-
tista személyek megértésének megtamogatasanak érdekében, tovabba az érintett csalad egész-
ségligyi kiadasaira irdnyuldan nem létezik tdmogatd rendszer. Ezzel egyetemben tehat a gya-
korlati metddusok kialakitdsdnak alapjat képez6 kutatasokban sem bdvelkedik a magyar szak-
irodalom. Nemzetkozileg és lokalisan is latunk személyre adaptalt jo gyakorlatokat, azonban
az egészségiigy ez iranyu evidencidi hidnyosnak bizonyulnak. Mivel, hogy egy kiils6leg nem
lathaté fogyatékossagrol beszéliink, a viselkedéses jegyek elfogadasa, vagy mélyebb megér-
tése, megtamogatasa (akar diagnodzis hianyaban) akadalyozhatja a megértést és az elditéletek
csak novelik a csalad felé mutatott negativ attitiidot. A sziilok gyermekeikkel gyakorta bolyon-
ganak az egészségligyi rendszerben, sok esetben nehéznek bizonyul megfeleld kompetenciak-
kal bir6 ellatd személyzetet talalni.

Autizmus spektum zavarok jellemz6i

Az autizmus az idegrendszer fejlédésének atfogo, egész személyiséget érintd zavara, mely az
¢let minden egyes teriiletét befolyasolhatja (Lyall et al, 2017). Az autizmus spektrum zavarok
viselkedéses mintazata rendkiviil valtozatos lehet, a fejlédés akar minden egyes szakaszara be-
folyasoloan hathat. A tiinetek az alabbi viselkedéses teriileten mutatkoznak meg: a kdlesonos
kommunikacid és a kolcsonos szocialis interakciok teriiletén, valamint az érdeklodés, aktivitas
¢s a viselkedés sziik korti, sztereotip, repetitiv megnyilvanulésai jellemzOk (American Psychiat-
ric Association, 2013). Az allapot spektrum megfogalmazasa utal a nagymértékii valtozatos-
sagra (Martinez-Murcia et al, 2016), melyet az alabb taglalt dimenziok is arnyalnak: életkor,
az autizmusban valo érintettség sulyossaga, intelligenciaszint, a személyiség, a beszéd, vala-
mint a beszéd megértésének szintje, tdrsuld betegségekben/zavarokban valo érintettség, illetve
kornyezeti hatasok (Stefanik — Prekop, 2015). A fejlédési zavar pontos biologiai hatterének
feltarasa napjainkig sem valosult meg, igy a kutatasok egyik f6 célpontjat a genetikai, biologiai
okok feltarasa képezi (Fein, 2011). Mivel az emlitettek alapjan az allapot hattere egyértelmiien
még nem ismert, ezért bioldgiai terdpiak alkalmazasa nem lehetséges. Tamogatdé metdodusok
révén azonban a készségek fejleszthetdk (Balte, 2014).

Eléfordulasi gyakorisagi adatok

Az 1j esetek regisztralasa stabil, éves szinten novekvo, 3-4%-os eléfordulési gyakorisagot mu-
tat (Fombonne, 2012). A legutdbbi nemzetkozi kutatdsok eredményei alapjan a szadmok tartésan
1% feletti értékeket szemléltetnek, illetve kozelitenek a 2%-o0s gyakorisaghoz-, azonban talalni
adatokat ezt meghalad6 értékekre is (Shin Kim et al, 2014; Emberi Eroforrdasok Minisztériuma,
2020). Magyarorszagon megkozelitdleg 100.000 ember érintettsége feltételezhetd. A nevelési,
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oktatasi intézményeket illetéen hozzavetdleg 16.000 érintett gyermek, tanuld lehet jelen a rend-
szerben (Csepregi — Stefanik, 2012). Az ellatérendszer tervezéséhez, specifikalasahoz az epi-
demiolodgiai kutatasbol szarmazo6 adatok kulcsfontossagunak bizonyulnak (Chiri — Warfield,
2011; Volkmar — Wiesner, 2013), tehat a sziikségletek felméréséhez nélkiilozhetetlen a popula-
ci6 behatarolasa (Fombonne, 2010).

A Kozponti Statisztikai Hivatal adati alapjan a 2011-2016 kdzotti idészakban az autista
személyek szdmaban 74%-os novekedés volt megfigyelhetd, ami 3800 ujonnan regisztralt fot
jelent. A legnagyobb valtozasok e csoportra vonatkoznak, 2016-ban megkozelitleg 9000 {6t
szamlaltak. A KSH tovabbi eredményei alapjan a szocialis ellatast illetden egyik legnagyobb
aranyban az autizmusban érintett személyek kérnek és/vagy kapnak ellatast, a valaszadok mind-
egy négytizede. A spektrumhoz tartozok mintegy kilenctizede esetében csaladtagok, ismerdsok
nyUjtanak segitséget mindennapjaikhoz. Az egészségkarosodasok jellege alapjan a minta fele
nyilatkozott sérelmekrdl, negativ reakciorol mindennapi élete soran (Jandak — Tokaji, 2016).

Egészségiigyi ellatas jellemzoi

1980 képez hivatalos diagnozis az autizmus spektrum zavar (Volkmar — Wiesner, 2013). Onallé
fogyatékossagi kategoriaként 2003 6ta emlithetjiik (Baldzs — Petri, 2010), illetve e tekintetben
mind hazankban mind pedig nemzetkozi viszonylatban is az autizmust ismerték el legkésébb
(Bogndr — Biro — Marossy-Dévai, 2009). A hazai legkorabbi egészségligyi szakmai iranyelvek
csak 2008 tajan jelentek meg (Egeszségiigyi Miniszterium, 2008).

Az autista személyek ellatdsa komoly szakmai felkésziiltséget, illetve hattértudast feltéte-
lez (McTiernan et al, 2011; Zwick, 2017; National Institute of Mental Health, 2018; Simpson,
2020), melynek hianya az ellatasi id6k novekedéséhez és tobbletkapacitdsok felhasznalasahoz
vezethet (Westminster Commission on Autism, 2016), mindamellett, hogy tobbletkoltségeket is
jelenthet az ellatorendszernek (Knapp — Romeo — Beecham, 2009). Az érintett személyek ella-
tassal kapcsolatos elégedetlenségi mutatoi jelentésen nagyobbnak bizonyulnak, mint a tipikus
fejlddésmenetet mutatd populacio esetében (Autism Speaks, 2020). Az egészségiigyi rendszer
specifikalasaval érhet6 el kizarolag az adaptalt ellatas. A beavatkozasok sikeres kivitelezése
szempontjabol a helyzetet mindenképpen célszerii az egyén allapotjellemzdihez és képessége-
thez igazitani (Nicolaidis — Kripke — Raymaker, 2014). Ugyanakkor a preventiv jellegli tevé-
kenységekhez vald hozzaférésben is akadalyozottsag mutatkozhat meg, hiszen problematikus
tényezot jelenthet az ellatas barmely ismeretlen, kiszamithatatlan, varatlan eleme az allapot
pervaziv jellege miatt. Mindezen tényezdk diagnosztikus késéshez, a korai tamogatas igénybe-
vételének nehezitettségéhez vagy hidnydhoz, egyébirant pedig akar komolyabb egészségiligyi
problémakhoz is vezethetnek (Bauman, 2010). Ennek okéan pedig emelkedd tendenciat is mu-
tathat az ellatorendszer altal nyujtott magasabb szintii és dragabb egészségiigyi szolgaltatasok
igénybevétele (Curtin — Jojic — Bandini, 2014; Broder-Fingert et al, 2014).

Az orvoshoz fordulas szamtalan, nem menedzselt elemében a stressz szint novekedése ré-
vén eredményezheti viselkedésproblémak megjelenését, ami a szakszerti és sziikségszerii ella-
tast akadalyozhatja (Janoch, 2009). A betegség, az orvoshoz fordulés, a vizsgalatok, kezelések
és terapiak varatlan eseményt jelenthetnek az autista személy életében, igy az érintett kaotikus-
nak észlelheti a vilagot, amely csakis a megfeleld modszertani eszkdzdkkel valhat bejosolha-
tova, értelmezhetdvé szamara (Széplaki, 2018). Ennek érdekében a komprehenziv, azaz tobb
aspektusbdl is az egyéni igényekhez mért, autizmus-barat, pedagogiai-pszichologiai beavatko-
zasok hozhatnak jelent8s valtozast (Oszi, 2016).

A kognitiv pszichologiai vizsgalatok eredményeibdl szdrmaztatott teoridk indokolni hiva-
tottak az autizmus tiineteit, illetve a gyakorlati megkozelitések alapjaul szolgalhatnak. Igy az
autizmusban érintett emberek alaposabb megértéséhez vezetnek, mindemellett pedig a szlirés,
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a diagnosztika ¢€s a terapia lehetdségeire is hatast gyakorolnak (Elsabbagh et al, 2012). A naiv
tudatelméleti miikddés deficitje masok viselkedéseinek megértését, bejoslasat €s mentalis alla-
potok tulajdonitdsanak nehezitettségét jelenti. A személy masok érzelmeit nehezen értelmez-
heti, ezaltal pedig nehéznek mutatkozhat meg az érzelmekbdl szarmazé cselekvések értelme-
zése is, amely sok varatlan helyzetet jelenthet az egyén szdmara (Kimhi, 2014; Happé — Frith,
2014). A végrehajté mikodések nehezitettsége miatt egy jovébeni cél elérése okozhat problé-
mat a szamtalan problémamegoldo résztevékenység mitkddtetése és fenntartasa soran. A cse-
lekvések sorrendezése, szelektalasa, kivitelezése segitség nélkiil nehéz lehet (Pellicano, 2012;
Demetriou — DeMayo — Gusatella, 2019). A gyenge centralis koherencia az informaciok jelen-
tésteli egésszé szervezésének nehezitettségét jelenti. Ez okbdl a 1ényegkiemelés, az ingerek sze-
lektalasa akadalyt képezhet (Booth — Happé, 2010; Emberti Gialloreti et al, 2019).

A tamogatd6 (protetikus) kornyezet kialakitisa és adaptalasa tehat — a neuropszicholédgiai ku-
tatdsok vezetd magyarazatainak figyelembevételével —, tobbek kozott a személy megértésének
novelésére, a szocialis vilag cselekvéseinek és torténéseinek megértésére és az események bejos-
lasara, az 6ndllosaganak fokozasara, illetve a személy stressz-szintjének csokkentésére irdnyul-
hatnak. Ennek elemei a kdvetkezok: a fizikai kdrnyezet feltételeinek megteremtése, a segitség-
nyUjtas mértékének meghatarozasa, a cselekvések kivitelezésének megtamogatdsat és a tevékeny-
ségek sorrendezését szolgald napirend, munkarend, munkaszervezés kialakitasa, a kommunika-
cid és a szocialis kornyezet adaptalasa, a viselkedés menedzselése, egylittmiikodés a csaladdal,
szabalyok, jutalmazasi rendszerek kialakitasa, a lathatatlan id6 eldrejelzése (Rdcz, 2011).

Diagnazis és beteguit

A tiinetek gyakorta akkor valnak észrevehetdvé, amikor a gyermek intézményes ellatasba kertil.
A minél alacsonyabb életkorban végzett vizsgalatok esetében a korképek egymastol valo elkii-
16nitése mindinkabb problematikus lehet (Kereki, 2015). A diagnosztikai folyamatok egyik leg-
fobb eleme a viselkedéses jellemzok feltérképezésére €s a fejlddés menetének attekintésén ala-
pul (Chawarska — Macari — Shic, 2013). A diagnozis felallitdsa akar mar 18 honapos korban is
lehetséges, azonban a tiinetek megjelenésének legtipikusabb id6szaka a 4-5 éves kor (Hyman —
Levey — Myers, 2019). Nincs olyan egyértelmilien azonosithato tiinet, mely megléte teljes mér-
tékben igazolna az autizmus diagnozist, illetve nincs egyetlen olyan viselkedés sem, mely je-
lenléte kizarna azt (Csepregi — Stefanik, 2012).

Az els6 gyanura ado jeleket legnagyobb aranyban a sziild, majd a pedagogus, gondozo
vagy mas csaladtag, ezt kovetden a haziorvos, illetve a védond személye veszi észre a vizsga-
latok, tanacsadasok és csaladlatogatasok soran. Tovabbi vizsgalat céljabol a pedagogiai szak-
szolgalatok révén a szakértdi bizottsagok tevékenységét, illetve gyermekpszichiatriai ambulan-
cia, osztaly, vagy az Autizmus Alapitvany Ambulancidjanak felkeresése javasolt. A diagnozis
felallitasan tGlmutatoan a javasolt ellatod helyek is a gyermek autizmus-specifikus sziikségleteire
kell, hogy reagaljanak (pl. korai fejlesztés, egy komplex terapids ellatas, vagy pedagogiai in-
tézményben). Amennyiben a gyermek csalddi okokbol eredeztethetden nem jut megfeleld ella-
tashoz, ugy a jelzorendszer egyik szerepldjének riasztasa révén a gyermekjoléti szolgalat jog-
korénél fogva is bekapcsolddhat a folyamatba (Kereki, 2015).
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Az egészségiigyi ellatassal kapcsolatos néhany
tudomanyos vizsgalat eredményeinek bemutatasa

Az autizmus soksziniiségébdl eredendden a barminemi ellatds adaptalasa kifejezett mértékii
nehézségekbe litkozhet, melyrél szamtalan nemzetkdzi tanulmany tesz tantibizonysagot. Egy
257 résztvevot szamlald Hong-Kong-i kutatds mintdjaban szamottevd nehézség mutatkozott
meg az autistak kezelésére hajlandé fogorvosok felkutatdsaban, valamint a fogaszati koltségek
is magasnak adodtak. Az egyiittmiikddés kedvezodtlen alakulasa szintén nehezitette az ellatast,
a kutatocsoport eredményei alapjan az autista gyermekek siirgds ellatasi igényekkel fordultak
inkdbb orvoshoz (Du — Yiu — King, 2019). Tobb ezer f6t szamlalé amerikai mintdban az autiz-
mus mellett tarsbetegségként megjelend figyelemhianyos/hiperaktivitas zavar (ADHD) és/vagy
intellektualis képességzavar diagnozisa esetében a legnagyobb elégedetlenségrol arulkodtak az
egészségligyi ellatds mindségi mutatodi, tovabba a legnagyobb hatast gyakoroltak a csalad pénz-
iigyi helyzetére (Vohra et al, 2013). A sziilok korében az emlitett tarsbetegségek jelenlétekor
inkabb tapasztaltak depressziora utald jeleket (Van-Steijn et al, 2014). A néi gondviseldk altal
atélt stressz 0sszefliggést mutatott a mentalis és fizikai egészséggel is (Johnson et al, 2011).

Az autizmus diagnézis mellé tarsult intellektualis képességzavar esetén hatszor magasabb
jarobeteg-ellatasi és gyogyszerkoltségeket, valamint négyszer magasabb fekvobeteg-kiadaso-
kat talaltak (Peacock et al, 2012). Az autista gyermekek ¢és felndttek egészségi allapotaihoz
kapcsolodoan magasabb pénziigyi terheltség kotodott tobb tanulmanyban is, mint az ADHD-
ban érintett, vagy tipikusan fejlédd csoport egészségi allapotahoz (Zablotsky et al, 2014; Zerbo
et al, 2015). A gyogyszerkoltségek tarsbetegség fennallasa esetén magasabb aranyt mutattak.
Szignifikéans kiilonbség mutatkozott meg a jovedelemcsoportok és az orvosi segédeszk6zokhoz
torténd hozzaférhetdséget illetden, tovabba a rehabilitacios szolgaltatasok igénybevételével
kapcsolatban (Kamaralzaman, 2018).

Az orvosok 54,7%-a jelentette egy amerikai tanulmany résztvevoi koziil, hogy az ellatas so-
ran az autista személy nem volt képes kovetni a torténéseket, nem értette az instrukciokat. Az
egészségiigyl dolgozok minddssze 36%-a részesiilt adaptiv képzésben (Bruden et al, 2012). To-
véabbi tanulméanyok mutattak ra dpolok felmérése révén az ellatasat illeté nehézségekre, azonban
legalabb 5 év munkatapasztalat esetében a tudasszint szignifikdnsan magasabbnak bizonyult az
allapotot illetéen (Corsano — Cinotti — Guidotti, 2019). Az emlitett olasz kutatds mellett tobb
pakisztani felmérés eredményei is azt szemléltetik, hogy a szakemberek pontatlan tudassal ren-
delkeznek az autizmus spektrum zavarokat illetéen (Imran et al, 2011). Az omani orvosok 66%-
ban fogalmaztak meg negativ tapasztalatot, véleményt az ellatds menetét, koriilményeit €s fel-
tételeit illetden. Az egészségiigyi dolgozok legnagyobb aranyban korabbi tanulméanyokbol 63%-
ban, majd orvosi szakirodalombdl 30%-ban, és végiil a média altal 26%-ban t4jékozodtak (A4!/-
Farsi et al, 2017). Megdobbentd adat, hogy a 2017-ben az Egyesiilt Kiralysagban végzett kuta-
tomunka eredményeképp a haziorvosok 39,5%-a nyilatkozott tigy, hogy soha nem kapott hivata-
los képzést a témat illetden. Onhatékonysaguk dsszességében alacsony-kdzepes mértékiinek mu-
tatkozott meg. A vizsgalat soran magasabb pontszamot elért dolgozdok korében az autizmus té-
majaval kapcsolatos képzésen valo részvétel és a nagyobb személyes tapasztalat markansabb volt
(Unigwe et al, 2017). Ezen adatokat egy ghanai tanulmany is megerdsitette, a gyermek- és pszi-
chiatriai osztalyokon dolgozd névérek tekintetében a tapasztalatokkal rendelkezd szakemberek
¢s az autizmussal kapcsolatos ismeretek kozott jelentds kapcsolatot talaltak (Sampson — Sandra,
2018). Isztambuli kutatds nyoman 175 elsd éves apold és orvostanhallgatd koziil mindossze 8%
volt informaltnak tekinthetd, mig 21,1% nem rendelkezett kelld informéciokkal (Luleci et al,
2016). 2013-ban felmért 131 magyar egészségiigyi hallgatd vonatkozasaban 8%-uk vélte az au-
tizmussal kapcsolatos informéciokat részletesnek tanulmanyaik soran, illetve 20% vélte ugy,
hogy megfeleld ellatdsban tudnd részesiteni autista kliensét (Varga et al, 2013). A 2008-2009
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kozotti idoszakban végzett Orszagos Autizmus Kutatas 303 részvevoje koziil a megkérdezett szii-
16k 26%-a nem volt elégedett az egészségiigyi ellatassal, illetve 40%-a jelezte, hogy volt legalabb
egy tapasztalatuk, mellyel nem voltak megelégedve. Legfobb okokként emlitették még a nem
megfeleld orvosi hozzaallast, az autizmussal kapcsolatos tudas és megértés hianyat. Ugyanakkor
nehézséget jelentett a varakozasi idd, idopontfoglalas be nem tartasat, illetve, hogy az orvos el-
utasitotta az ellatast. Az adatok arra engednek kovetkeztetni, hogy a tiinetek sulyosbodéasanak
mértékétdl fliggden az ellatashoz vald hozzajutas is egyre nehézkesebbé valik (Kiss, 2009).

Hazai vizsgalatunk fo6bb eredményei

2020-ban végeztiink kutatast a hazai egészségiigyi ellato rendszerben az egészségligyi szakdol-
gozok korében, azaz vizsgaltuk az egészségiigyi személyzetet, akik autista személyek ellatasa-
ban mar részt vettek. 100 {6 valaszadd alapjan az egészségiigyi dolgozok 53%-a rendelkezett
jo vagy megfeleld autizmussal kapcsolatos tudassal, kompetenciaszintjiik dtlaga azonban koze-
pesnek mondhatd. Megallapitottuk, hogy az aktiv fekvébeteg ellatasban az autista személyek
ellatasa jelentds tobbletiddt igényelt. Tobbletnehézséget okozott a fizikalis vizsgalat, a non-
invaziv beavatkozas €s invaziv beavatkozas is. A néhany esetben autista személyeket ellato
egészségligyi dolgozok kevésbé érezték magukat kompetensnek a segitségadast illetden.

Vizsgaltuk az egészségiigyi ellatast igénybe vevo csaladokat is, ahol a kovetkezd eredmé-
nyeket kaptuk: az enyhe mértékben érintett személyek elégedettebbek voltak az ellatissal és
kevesebbet koltottek allami kiadasra. Tarsult betegséggel rendelkezd autista személyek eseté-
ben az ellatas elutasitdsa és megszakitasa kozott erds kapcsolatot talaltunk. A havi és magan
ellatasok tekintetében magas koltségekkel rendelkezd csaladok tobb nehézséget tapasztaltak.
Az autista személyek gondviseldi (95 £0) altal kitoltott kérddiviink alapjan az igénybe vett 272
egészségligyi ellatas koziil 109 esetben nem valdsult meg az autizmus-specifikus ellatas. Mér-
sékelt vagy magas stressz szint jellemezte a kitdlték 70,5%-at. Amennyiben az autista személy
gondviseldjének egészségi allapota Onbevallas alapjan rossznak bizonyult, koztiik nagyobb
aranyban tapasztaltak az ellatds hozzaférhetdségét, elérhetdségét, igénybevételét illetden tobb
nehézséget. A jO egészségi allapoti gondviseldk inkabb bizonyultak elégedettnek az autista
személy ellatasaval kapcsolatban (7rixler, 2020).

Megbeszélés

Az autizmus jellegzetes tiineteire adaptalt egészségligyi ellatds megvaldsitasa rendkiviil komp-
lex feladat, mar csak az egyéni kiillonbségekre tekintettel is. Nemcsak, hogy nem allnak rendel-
kezésre megfeleld mindségli €s mennyiségli kutatasi adatok, sziikségszertinek mutatkozik még
tisztazni a tdmogatd eszkozok financialis jellegli hatterét is (ki a finansziroz6, mit finansziroz,
milyen idokozonként). Az ellatd helyek sziikségszerli kooperacioja tobbek kozott jogi (ha a
gyermek pedagogusa egyiittmiikddik az orvossal, milyen informéciokat szolgaltathat ki az
egészségligyl dolgozoknak), financialis kérdéseket is (mas tudomdanyteriileten dolgozo6 szakem-
ber segité munkdjaért mikor és hogyan részesiil az egészségiigyi rendszer altal timogatasban)
felvet. Ugyanakkor, ha egy-egy folyamat adaptalasa talmutat az ellatd hely keretein, 1étrehoz-
hatonak bizonyul-e olyan mozg6 egészségiigyi szolgélat, mely a gyermek érdekeit tartja abszo-
it modon szem el6tt. E kontextusban vizsgalva a témakort pedig felmeriil ugyancsak az a kér-
dés is, hogy a képzési rendszer ujragondolasa nem adddik kardinélis szempontnak. A szakterii-
kivanna meg a valtoztatds egy olyan rendszerben, ami jelen formdjaban munkaeréhiannyal és
a forrasok elosztasdnak nehézségével miikodik. A kutatasi eredmények dontéen amellett szol-
nak, hogy egy valos problémara siirgetden tényleges megoldast kell taldlni.
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