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,Ha sirsz amiatt, hogy lement a nap, konnyeidtol nem fogod

meglatni a csillagokat.”

/Régi indiai mondas/

A tarsadalom az, amely a sériilést seriileskent, hatranyként
hatdrozza meg, s a sériilt embert és kornyezetet valojaban ez a

)

meghatdrozas béklyozza meg egy életre.’

/Dr. Kalman Zsofia: Bdanatko/



Bevezetés

Az autizmus spektrum zavarral vald elsé taldlkozasom 2012 nyarén tortént. Ekkor
latogattam ki a Zalaegerszeg melletti boncodfoldei Autista Véddotthonba, amit az Autista
Sériiltekért Zaldban Alapitvany tart fent 1999 ota. Gyogypedagdgus hallgatoként a
tudomanytertilet iranti érdekl6dés vezetett az otthonba és azéta is 6nkéntesként segitem az
otthon lakéinak mindennapijait.

Az Onkéntes segitségnytjtas mellett fontosnak tartottam azt is, hogy megfeleld

ismeretekkel rendelkezzek errdl a teriiletrol. Lehetdségeimhez mérten részt vettem a témaban
megrendezett konferencidkon, forumokon, eléadasokon, képzéseken. igy sikeriilt eljutnom a
2013-ban Budapesten megrendezett X. Autism Europe Kongresszus 0. napjara is.
A képzések, amelyeken részt vettem, tobbnyire sziildknek kiirt tréningek voltak. Igy nyilt
alkalmam arra, hogy autizmus spektrum zavarral él6 gyermekiiket neveld sziil6kkel
megismerkedhessek, és jo viszonyt alakithassak ki. Ok az els6 alkalomtol nyiltan és kedvesen
viszonyultak hozzam és itt is koszondm nekik a segitokészségiiket.

Emellett a kdzvélemény és a tarsadalom szemléletformalasanak, az autista tanulok
iskolaba vald beilleszkedésének eldsegitése céljabol elvégeztem a 2012-ben az Autistak
Orszagos Szovetségének animator képzését, amely utdn érzékenyitd-szemléletformald orakat
tarthattam kiilonbozé iskoldkban. Az animator képzést kovetden tobb alkalommal is
biztositott az AOSZ lehetGséget tovabbképzésekre és tapasztalatcserékre a tobbi animatorral,
ezeken is mindig részt vettem.

Torekedtem arra, hogy minél mélyebb elméleti tudésra tegyek szert ezen a teriileten és a
gyakorlatba is nyerhessek egy kis bepillantast. Lehet6ségem nyilt tobb alkalommal is arra,
hogy a kaposvari Bérczi Gusztav Ovoda, Altaldnos Iskola, Specialis Szakiskola, Kollégium
Egységes Gyogypedagodgiai Moddszertani Intézmény egyik autista csoportjdban tandrai
foglalkozasokat hospitalhassak, ezzel betekintést kaphattam az autista tanulok intézményes
oktatasaban.

Szakdolgozatom mottojaként egy régi indiai mondast valasztottam, amely igy hangzik:
,Ha sirsz amiatt, hogy lement a nap, konnyeidtél nem fogod meglatni a csillagokat.”

A mottdm vélasztasanak indoklasa a dolgozatom masodik felében feldolgozott téma. Ez a
tiinetegylittesek megjelenésének ¢és az autizmus diagndzis kézhezvételének a sziilére

gyakorolt hatasat hivatott bemutatni.



Ugy gondolom, hogy a gyasz folyamatan tullépve a sziilok fel tudjak fedezni a sériilt
gyermekiikben rejlé lehetdségeket, szeretetet és megtalaljak azt az utat a boldogsaghoz, amit

kozosen fognak tudni bejarni.

Napjainkban egyre né az autizmus spektrum zavarral é16 emberek szama. Ezzel egyiitt
kimutathato, hogy a diagnozis idépontja egyre korabbi életkorra tolédik ki.' Ez jorészt a
diagnosztikai rendszer finomodasanak illetve annak kdszonhetd, hogy a tudomany - a sikeres
kutatasokbol adodoan -, egyre mélyebb ismeretekkel rendelkezik a pervaziv fejlodési
rendellenességekrol.

A nd életének legszebb pillanata, amikor nyilvanvalova valik szamara, hogy gyermeknek
fog ¢letet adni 9 honap mulva. De milyen ,,érzelmi cunami” s6porhet akkor végig egy sziilon,
amikor 6 vagy kornyezete felfedezi, hogy a gyermek a fejlddés fobb pontjain markans eltérést
mutat korabeli tarsaitol? A sziil6 tudja-e, kikhez fordulhat? Azokat a szakembereket keresi fel
legeldszor, akikkel napi kapcsolatban all, igy példaul a gyermekorvost vagy a védondt? A
tiinetek megjelenését kovetden hogyan fog viszonyulni a kornyezete a gyermekhez, illetve a
csaladjahoz? A kiilonb6z0ség jelei nem csak a gyermekre, hanem az egész csaladra ranyomja
a bélyegét. Ugy gondolom a kiilsé és belsé kapcsolatrendszeriikre egyarant kihathat. A
sziilok, tobbnyire akkor, ha varosban laknak vagy lehetdségiik van oda utazni, tematikus
csoporttalalkozokon vehetnek részt. A hasonld helyzetben 1év6 sziilok tanacsot adhatnak

egymasnak, amely segitheti ket a problémak megoldasaban.

! Csepregi Andras-Horvath Krisztina, Simé Judit (2011): Az autizmus spektrum zavarok sziirési-
diagnosztikai modellje. Fogyatékos Személyek Esélyegyenldségéért Kozhasznu Alapitvany, p.13
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1. A célkitiizés és a hipotézis megfogalmazasa

A szakdolgozatom megirasakor két cél motivalt. Az elsé részben attekintést kivanok
nyUjtani az autizmus spektrum zavar diagnosztikai folyamatarol. A diagnosztika fejlodésére
vald tekintettel a dokumentumelemzés soran kitérek a DSM-II, DSM-III és a DSM-IV-ben
megfogalmazott kritériumokra, majd ezt kovetéen bemutatom a jelenleg hasznalatban 1év6

jogyakorlatot.

Masodik célom az érintett sziilokkel készitett interjuk segitségével bemutatni a tlinetek
megjelenését  kovetd idészakot. Kiilonds tekintettel a csalad kiils6 és  belsd
kapcsolatrendszerében tortént valtozasokra, a sziik rokonsag ¢és a kornyezet reakciojara. A
diagnodzis altal megnyilt (fejlesztési) lehetdségekre. A trauma feldolgozéas folyamatara és a

szllok szamara 1étrehozott tematikus csoportok altal nyujtott segitd lehetdségekrol.

Hipotézisek:

1) Tobbnyire a sziil6 jelzi az ellatoérendszer felé a gyermeke fejlédési rendellenességét.

2) A diagnozis el6tt a sziil6 gyanuja nem terelddik az autizmusra.

3) Amennyiben a sziil6k valasa az autizmus tiineteinek megjelenése vagy a diagnozis
kézhezvétele utan tortént, abban jelentds szerepet kap gyermekiik fogyatékossaga.

4) A sziilok szivesen latogatjak az autizmus-specifikus csoportokat, sok segitséget kapnak a

csoport tagjaitol.

2. Az autizmus spektrum zavar

2.1 Torténeti attekintés — a szindroma elso leirasai

A szindroma elsd leirdsa a legtobb szakirodalomban Kanner nevéhez kotddik. Mégis
érdemes megemliteni Itard nevét is, aki 1801-ben, az elsd orvosi precizitast leirast adta a
fejlodési zavar viselkedéses megnyilvanulasairdl.

Dr. Leo Kanner, 1943-ban, egy 11 gyermek altal alkotott csoportot vizsgalt. Ekkor

alkotta meg az altala kisgyermekkori autizmusnak (early infantile autism) elnevezett korképet,
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amelyet sajatos jellemzokkel azonositott. 2 Kanner sajat szavaival ugy fogalmazta meg, hogy
ezeknél a gyerekeknél ,,az érzelmi kapcsolat velesziiletett zavara” figyelhetd meg. Ezalatt azt
értette, hogy a neurotipikus csecsemdkkel szemben, ezek a kisgyermekek gy sziiletnek, hogy
nem érdeklédnek a tobbi ember irant. A neurotipikusan fejlédé csecsemOk szamara a
kornyezet leginkabb figyelemfelkeltd elemei az emberek. Az els6 amerikai
gyermekpszichidter véleménye az volt, hogy az autizmussal ¢él6 gyermekek tarsas vildghoz
valo kapcsolodasa nehezitett. Emellett kongenitalis jellegli, vagyis ezen jellemzdjiik
velesziiletett. Részletesen lejegyezte azokat a szokatlan viselkedési formakat, amelyeket az
elsé eseteknél tapasztalt.® Kanner kiemelte a szociélis valaszkészség hidnyat, az
alland6saghoz vald ragaszkodast, a kivalo mechanikus memoriat, a bizonyos szenzoros
ingerekkel szembeni talérzékenységet és a késleltetett echolaliat.* Kanner, egy munkatéarsaval,
Eisenberggel 1956-ban 2 elemre redukalta a diagnosztika alapjait képez6 jellemzoket. A két
kritériumnak a szélsOséges izolalodast és az allandosdg fenntartdsdhoz vald kényszeres
ragaszkodast jelolte meg.

Hans Asperger, bécsi gyermekgyogyasz, 1944-ben, 4 f6s csoportot vizsgalt. Az altala
megnevezett korkép az autisztikus pszichopéatia volt. Szemléletes leirdsokat adott a
szindromardl és ezzel egylitt j és 6nallod diagnosztikus kategoriat alkotott meg. Azonban ez
csak évtizedekkel késobb valt szélesebb korben is ismertté. Az autisztikus pszichopatia
jellemzoit a kovetkezOkben foglalta Gssze: stlyos szocidlis beilleszkedési zavar, esetenként
kivételes teljesitményhez vezetd gondolkodasmodd, a szemkontaktus, arckifejezés, gesztusok
hasznalatanak sériilése, a kornyezet szempontjainak figyelmen kiviil hagyasa, izolalt
érdeklddési kor, rendellenes beszédhasznalat, sztereotip mozgas, motoros iigyetlenség.

Mindkét orvos véleménye megegyezett abban, hogy a zavar kongenitalis €s irreverzibilis.

A két medicina megallapitasai kozott parhuzam és ellentét is vonhatd. Megallapitasaik

% Gy6riné Dr. Stefanik Krisztina(2005): Az iskolaskorra vonatkozé prognézis kérdése autizmusban —
korai képesség-mintazat és a naiv tudatelméleti vonatkozasu viselkedések szerepe. ELTE
Pszicholdgiai Doktori Iskola Kognitiv Fejlodés Program, Budapest, p.11

® Fred R. Volkmar — Lisa A. Wiesner(2013): Az autizmus kézikényve.Geobook Hungary Kiado,
Szentendre, p. 14-15

* Gy6riné Dr. Stefanik Krisztina(2005): Az iskolaskorra vonatkozé prognézis kérdése autizmusban —
korai képesség-mintdzat és a naiv tudatelméleti vonatkozasu viselkedések szerepe. ELTE
Pszicholdgiai Doktori Iskola Kognitiv Fejlodés Program, Budapest, p.11



megegyeztek abban, hogy a gyermekekre tarsas nehézség, a szemkontaktus hasznélatanak
nehézsége, sztereotip aktivitas és specialis érdekldés jellemzd. Eltéré megallapitasra jutottak
viszont a nyelvhasznalat, a nyelvi képességek terén. Kanner szerint a nyelvhasznalatukra

sulyos nehézség, Asperger alapjan viszont folyékony beszéd és nagy szokincs j ellemzd.”

Idézet Dr. Leo Kannert6l:

., A gvermekek kiemelkedo, ,, korjelz6" fundamentalis zavara abban rejlik, hogy mar az élet
kezdetétol fogva képtelenek a megszokott modon viszonyulni az emberekhez és a
szitudciokhoz. A sziileik azt mondtak roluk, hogy a sziiletésiiktol fogva ilyenek:, maganak
valo";,, mintha burokban élne"; , egyediil a legboldogabb"; , ugy tesz, mintha nem lennének
koriilotte emberek". Jogalma sincs a koriilotte 1évé dolgokrdl”;, egy hallgatag bolcs
benyomasat kelti"; ,,nem fejlodott ki benne a szokasos tarsas tudatossag"; ,,ugy viselkedik,
mintha hipnotizaltak volna". Ezekben az esetekben nem arrél van sz, mint a
skizofrengyermekek vagy felnottek esetében, hogy egy kezdetben létezé kapcsolattol
tavolodnak el, ez nem ,,visszahuzodas" egy korabban létezo részvéteitol. A legelso pillanattol
fogva adott egy olyan extrém autisztikus magany, melynek kovetkeztében, amikor csak lehet;
figvelmen kiviil keriil, elhanyagolddik vagy kizarodik mindaz, ami a kiilvilaghol érkezik a
gyermekhez. A kozvetlen testi érintésre vagy barmely olyan mozdulatra vagy zajra, amely
megzavarhatja ezt a magdnyossagot, vagy ugy reagalnak, mintha ,,meg se torténne’..., vagy
banto és fajdalmas szamukra: egy zavaro tényezo, ami felzaklatja dket.

...Szamos gyerek esetében az dllandosaghoz valo ragaszkodas azt is jelenti, hogy
rendkiviili modon felzaklatja 6ket egy torott vagy csonkatargy puszta latvanya. A napnak egy
jelentés része nem csupan azzal telt, hogy azt kovetelte, a kérés szo szerint ugyanugy
hangozzék el, hanem azt is kovetelte, hogy a nap eseményei pontosan ugyanabban a
sorrendben kovessék egymdst
A Vdltozastol valo rettegés és a hianyossagtol valo viszolygas kiemelten fontos tényezdk,
nagyrészt ezek magyardzzak a monoton ismétlés kényszert, melynek egyik eredménye, hogy a
spontdn tevékenységben csupdn korlatozott vailtozatossdag figyelheté meg. Egy szitudcio, egy
cselekvés vagy egy mondat nem tekinthetd teljesnek, hacsak nem pontosan ugyanazokbol az
elemekbdl all, amelyek jelen voltak akkor, amikor a gyermek legeldszor talalkozott vele. Ha a
legkisebb valtozas, valtoztatas vagy modositas torténik ez Osszetevok barmelyikében, akkor

e, ey ’ . ” 6
maga a szitudcio mar nem tekintheté ugyanannak...”

® Gyériné Dr. Stefanik Krisztina(2005): Az iskolaskorra vonatkozé prognézis kérdése autizmusban —
korai képesség-mintdzat és a naiv tudatelméleti vonatkozasu viselkedések szerepe. ELTE
Pszichologiai Doktori Iskola Kognitiv Fejlodés Program, Budapest, p.11-12

® Fred R. Volkmar — Lisa A. Wiesner(2013): Az autizmus kézikdnyve.Geobook Hungary Kiado,
Szentendre, p. 15-16



2.2 Az autizmus spektrum zavar tipusai’ és jellemzo6i

A Betegségek Nemzetk6zi Osztalyozasaban (BNO-10) az autizmus a pervaziv fejlodési
csoportja, melyben a reciprok interakciok és a kommunikacios sémak minéségi abnormalitasa
¢szlelhetd. Ezek a mindségi abnormalitasok az egyén funkcidit minden helyzetben
meghatérozzak.”®

F84.0 — Gyermekkori autizmus (autizmus infantilis)

Ennek a pervaziv fejlédési zavarnak a diagnozishoz a kovetkezdknek kell teljesiilnie:

a) abnormalis vagy karosodott fejlddés 3 éves kor el6tti kezdettel és/

b) a pszichopatologia 3 teriiletén jellegzetes abnormalis funkciok: reciprok szocialis
interakciok, kommunikacio, korlatozott, ismétl6dod sztereotip viselkedés.

F84.1 — Atipusos autizmus

Ezt a pervaziv viselkedészavart megkiilonbozteti az autizmustol egyrészt kezdetének az
idépontja, masrészt, hogy nem teljesiil mind a 3 csoportja a diagnosztikus kritériumoknak. Ez
a csoport csak akkor haszndlatos, ha az abnormalis és karosodott fejlddés 3 éves kor utan
kezdddik ¢és az autizmus diagnoézisdhoz sziikséges a pszichopatologiai abnormalitdsok
mindharom  kiilonb6z6 teriileten nem  észlelheté (reciprok szocialis interakciok,
kommunikacid és korlatozott, ismétlédd sztereotip viselkedés) annak ellenére, hogy a masik
egy vagy két teriileten jellegzetes rendellenességek figyelhetok meg. Sulyosan retardalt
egyéneken ¢és a receptiv nyelv meghatarozott, stilyos fejlédési zavar esetén nagyon gyakori az
atipusos autizmus.

F84.5 — Asperger szindréma

Bizonytalan nozologiai csoport, megtalalhato az autizmusra jellemzd reciprok szocialis
interakciok mindségi abnormalitdsa, amihez az érdeklddés és az aktivitdsok korlatozott,
1smétlédod, szereotip repertoarja tarsul. Az autizmustol alapvetéen megkiilonbozteti, hogy
hianyzik a nyelvi vagy kognitiv fejlodés késése vagy retardacioja. Gyakran tarsul kifejezett
igyetlenséggel. Hatarozott tendencia észlelhetd, hogy az abnormalitdsok egészen a
serdiilékorig vagy a felnéttkorig fent alljanak. Kora felnéttkorban pszichotikus epizod
tarsulhat hozza.

"BNO-10 (1995), Népjoléti Minisztérium, p. 339-341
8 BNO-10 (1995), Népjoléti Minisztérium, p. 339
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Jellemzdiket, az Autizmus Kézikonyvben megtalalhaté tablazat alapjan mutatom be®:

Jellemz6
Gyermekkori autizmus Asperger-szindroma
Eletkor 0-36 36 évnél idBsebb
Nemek fia> lany fie> lany
megoszlasa
Készségek valtozo nem jellemz6
elvesztése
Tarsas nagyon gyenge gyenge
készségek
Kiilonleges valtozo jelentds
érdeklédés
Csaladi néha gyakran
eldzmények
Gorcsrohamok néha gyakran
Fejnovekedés nincs nincs
lassulésa
IQ tartomany sulyos értelmi fogyatékossag — kozépsulyos értelmi
normal értelmi kategoria fogyatékossag —
normal értelmi kategoria
Kimenet rossz —jo megfeleld — jo

3. Az autizmus spektrum zavar diagnosztikai folyamatanak
bemutatasa

3.1 Korai diagnosztikus jelek

Az Orszagos Autizmus Kutatas (OAK) 2008 szeptembere €s 2009 majusa kozott zajlott.
Ez a kutatds szamolt be arr6l, hogy a gyermek fejlédési rendellenességét 76%-ban 0-3 év
kozott, 36%-ban mar 18 honapos koruk el6tt jelezték. Az esetek 80%-ban ezt a jelzést a sziilé
tette meg. Egy EU-s felmérés alapjan a sziillok 73%-a gyermeke 2 éves kora eldtt mar
szakemberhez fordul a problémaval. Magyarorszagon ez a szam kozel a fele. Minddssze a

szlilok 35%-a keresett fel szakembert, amennyiben gyermeke problémas fejlodésmenetét 1,5-

°Fred R. Volkmar — Lisa A. Wiesner(2013): Az autizmus kézikényve. Geobook Hungary Kiado,
Szentendre, p. 34
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3 éves kora kozott észlelte. A gyermekek 42%-val csupan 3-5 éves kor kozott kerestek fel
szakembert. Az EU-ban az autista gyermekek 30%-at 3 éves kor el6tt diagnosztizaljak, mig
Magyarorszagon ez az arany csupan 11%. A diagnozisok 63%-a a gyermekek 3-5 éves kora
kozott sziiletik. A sziild els6 gyanujelétdl, a diagndzis kiallitasaig a legtobb esetben 2-3 év is
eltelik.*®

A gyogypedagdgia ezen teriiletén dolgozé szakembereknek sikeriilt azonositaniuk azokat
a karakterisztikus jegyeket, melyek a gyermek 18-20 honapos kora koriil jelezhetik a
spektrum zavar gyanujat. A sériilt gyermekek az alabbi teriileteken mutatnak eltéréseket:
figyelmi viselkedés, tekintetiranyitds, figyelemfelhivé mutatas, érdeklddés megosztasa,
,mintha-jaték”. A sziilok altal jelzett leggyakoribb probléma a beszédindulas késése a 18-20.
honap kornyékén. Emellett aggodalomra adhat okot, hogy a gyermeknek nincsenek tarsas
kapcsolatai, nem érdeklddik az emberek irant, illetve ha a gyermek nem oriil a testi
érintésnek, de a kornyezete furcsa jellegzetességei irant érdekl6ds. ™

A neurotipikusan fejlodé gyermek 14-18 honapos kordban mar képes kozos figyelem
(joint attention) kialakitasara és fenntartdsara, ,,mintha-jatékra”, érdeklodésiik targyara valo
ramutatasra, illetve mas személlyel torténé szemkontaktus felvételére. Ezzel szemben a 18
honapos autista gyermeknél megfigyelhetd mutatas célja csupan a targy elérése, megszerzése,
nem pedig az ¢élménymegosztd mutatds. Emellett jellemzé még ra nem-funkcionalis

targyhasznalat is.

% Simé Judit-Nagy Orsolya(2012): A diagnézis autizmus — csapas vagy megvaltas?. In.: Fejlesztd
Pedagogia, 23. évf., 4-5. sz., p.63

" Fred R. Volkmar — Lisa A. Wiesner(2013): Az autizmus kézikényve. Geobook Hungary Kiado,
Szentendre, p. 65
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Az autizmusra figyelmeztetd jelek a harom nagy teriileten (tarsas érintkezés, kommunikacio,

szokatlan reakciok): ™

0-12 honap

12 honap — 3 év

Tarsas érintkezés

Nem igényli a tarsas rutinokat.

Abnormalis szemkontaktus.

Nem vesz fel szemkontaktust.

Korlatozott kifejez6készség.

Nem fejezi ki érzelmeit a csaladja

irant.

Nem élvezi a jatékokat.

Inadaptivan hasznélja dket.

Kommunikacid

Nevére nem reagl.

Verbalis/nonverbalis  kommunikacio

aranya alacsony.

Nem néz olyan targyra, amit mas a

kezében tart.

Nem osztja meg figyelmét masokkal.

Szokatlan reakciod

Nem szereti, ha megérintik.

Inadaptiv targyhasznélat.

Kéz-ujj manir.

Tul sokszor veszi széjaba a targyakat.

Korlatozott, repetitiv jaték.

3.2 Sziirovizsgalat

Az elsddleges felméréskor a gyermek funkciondlis fejlddédési szintje all a kézéppontban.

A gyermek életatjardl, fejlodésérdl a sziild szolgal adatokkal a szakemberek szamdara. A

specialis kérdéssornak, értékeldskalanak koszonhetden a legtobb sziir@vizsgalat a sziild

elmondasan alapul, nem pedig a gyermek kdzvetlen vizsgalatan.™

Az elso ¢életévben az eltérd viselkedésjegyeket autizmus specifikus szliréeszkdzokkel (pl.:

M-CHAT —Médositott kisgyermekkori autizmus kérd6iv)' lehet azonositani.

Az M-CHAT egy hitelesitett kérd6iv, amely alkalmas 16-30 honapos kisgyermekek autizmus

spektrum zavarainak sziirésére. A kérddiv egy rutin orvosi feliilvizsgalat (anamnézis)

 Fred R. Volkmar — Lisa A. Wiesner(2013): Az autizmus kézikényve. Geobook Hungary Kiado,

Szentendre, p. 66

Y Fred R. Volkmar — Lisa A. Wiesner(2013): Az autizmus kézikényve. Geobook Hungary Kiado,

Szentendre, p. 68

141, szama melléklet: M- CHAT kérddiv
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részeként is kitolthet és értékelhetd, de felhasznalhatjdk mas diagnosztikaval foglalkozo
szakemberek.

A kérddiv lényege, hogy minél érzékenyebb vizsgalati anyag élljon a szakemberek
rendelkezésére. A kérdéiv gyakran ad alpozitiv eredményt. Tehat nem minden gyermeket
fognak végiils autizmus spektrum zavarral diagnosztizalni, aki ezek a kérdéiven magas
pontszamot kap. Az éalpozitiv eredmények finomitasara a szerzok kidolgoztak egy irdnyitott
utankovetéses interjut, amelyet az M-CHAT-tel parhuzamosan kell hasznalni.

Azok a gyermekek, akik 3 vagy tobb kérdésnél, illetve 2 van tobb kritikus fontossagl
kérdésnél nem normalisnak tekintett eredményt, illetve fejlddési stddiumot mutatnak, tovabbi
feliilvizsgalatra szorulnak. Ezt a feliilvizsgalatot egy kisgyermekkori autizmus spektrum
zavarok sziirésére specializalodott szakembernek kell elvégeznie.

Az M-CHAT kérddiv elsé valtozatat az Egyesiilt Kirdlysagban allitottdk 6ssze, CHAT
névvel ellatva,majd 1999-ben harom amerikai kutatdé, Diana Robins, Deborah Fein és
Marianne Barton fejlesztette tovabb, megalkotva a jelenlegi valtozatot. A kérdéivet 2001-ben
publikaltak, és ma mar széles korben hasznalatos, hadziorvosi praxisokban és autizmus
sziirésével foglalkozo specialistak korében egyarant. Igy alakult ki a ma hasznalatos M-
CHAT. A kérd6éiv 23 eldontendd kérdésbdl tevOdik Ossze. A vélaszadd altal megjeldlt
»igen/nem” valaszok az értékeléskor ,,megfelel6” vagy ,,nem megfeleld” kategoriaba esnek.
Az alabbi tablazat™ a ,nem megfeleld” a kockazati csoportra jellemzd valaszokat mutatja. A
vastagbetlis kiemelések a kritikus fontossagu kérdéseket emelik ki. Amikor a kérddiven adott

vélasz egyezik a tdblazatban lathat vélasszal, az egy pontnak szamit.

1.Nem 6. Nem 11.1gen 16. Nem 21. Nem
2. Nem 7. Nem 12. Igen 17. Nem 22. 1gen
3. Nem 8. Nem 13. Nem 18. Igen 23. Nem
4. Nem 9. Nem 14. Nem 19. Nem
5. Nem 10. Nem 15. Nem 20. Igen

Az autista gyermekek szocialis és kommunikacios viselkedése mar 1 éves kora eldtt
sajatsagokat mutat. Ezek a gyermekek kevésbé reagidlnak a megszolitasokra, ritkabban
fordulnak a masik személy fel¢, kevésbé hasznaljak a szemkontaktust, korlatozottak
érzelemmegosztasaik. Igy felmeriil a kérdés is: elkiilonithetd-e az altalanos fejlodési késést

mutatd gyermek viselkedése az autizmus spektrum zavarral é16két61?

159 szamu melléklet: M-CHAT kérddiv kiértékelése
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A korai diagndzis csupan a tiinetek megjelenését kovetden lehetséges. Az autizmus spektrum
zavarok esetében a preszimptomatikus fazisban nincsenek olyan specifikus jegyek, amelyek
lehetdvé tehetnék a diagnozis felallitasat.

A diagnozis folyamatanak jelentds része a gyermek viselkedésének elemzésére fokuszal.
Ezzel ellentétben all az, hogy a szocidlis és kommunikacios viselkedések csak
interperszonalis kapcsolatban mérhetd fel. Az autizmus spektrum zavar tehat 2-3 év koriil
megbizhatoan és stabilan diagnosztizalhato és specifikusan sziirheté."®

A sziir6eszk6zok 6sszefoglalésal7:

Sziiréeszkdz neve Megalkot6 személy(ek) Vizsgalat jellemzo6i
CHAT 18 honapos kor
Checklist for Autism in Baron-Cohen (1992) rovid kérddiv
Toddlers korai sziirés
kozvetlen megfigyelés
M-CHAT
Modulfied Checklist for Robins (1992) 18 hénapos kor
Autism in Toddlers rovid kérd6iv
korai sziirés
Q-CHAT 18-24 honapos kor
Quantitative Checklist for Allison (2008) rovid kérdéiv
Autism in Toddlers korai sziirés
ESAT 14-15 hoénapos kor
Early Screening for Autistic Swinkels (2006) rovid kérddiv
Traits Questionnaire korai sziirés
SCQ kisgyermekkor-felnottkor
Social Communication Rutter (2003) kérdéiv sziirése
Questionnaire

1% Simo Judit-Nagy Orsolya(2012): A diagnozis autizmus — csapas vagy megvaltas?. In.:
Fejleszto Pedagbgia, 23. évf., 4-5. sz., p.64-65

7 Csepregi Andras-Stefanik Krisztina(2012): Az autizmus spektrum zavarok diagnosztikus
protokollja, In.: Diagnosztikai kézikonyv, Educatio Tarsadalmi Szolgaltatd Nonprofit Kft.,
p.8.

-14 -



3.3 Az autizmus értelmezése a DSM valtozasan keresztiil

A DSM-II kiadasat 1968-ban adtak ki. Az autizmus spektrum zavar, az I. kiaddshoz
hasonléan, a gyermekkori skizofrénia csoportjaba soroltak. A gyermekkori skizofréniat
(schizophrenia, childhood type) 295.8-as koddal lattak el. Ez a kategoria azokat az eseteket
foglalja magaban, amelyeknél a tiinetek még a serdiilokor el6tt megnyilvanulnak. Kikotésként
jelenik meg az autisztikus, visszahuzodd, normalistol eltéré viselkedés, értelmi és
novekedésbeli eltérés. Ezek a fejlodési rendellenességek mentalis retardacido esetében is

megjelenthetnek, amelyet a diagnosztizalaskor is figyelembe kell venni. 8

Az 1980-as DSM-III-ban mar az autizmus (299.00) 6nallé kategoriaként jelenik meg. Az
alapvetd funkciokra hat6d sulyos fejlddési rendellenesség, melynek tiinetei mar csecsemo-
gyermekkorban megnyilvanulnak. A felsorolt 16 elembdl minimum 8-nak érvényesiilnie kell
az ,,A”, ,,B” és a,,C” kategoriabdl Osszesitve.

,»A” kategoria — a kdlcsonos tarsadalmi interakcidk kdrosodasa.

1) A személy nem képes értelmezni masok érzelmeit.

2) Nem rendelkezik félelemérzettel.

3) Utanzasi képesség csokkent volta.

4) Rendellenes vagy abszolut nem megvalosulo tarsadalmi részvétel.

5) Képtelen baratsagokat 1étesiteni.

B kategoria — A verbalis és nonverbalis kommunikéacié mindségbeli karosodasa, fantaziadus
tevékenységek hianya.

1) A beszélt nyelv, mimika, gesztusok teljes hianya.

2) Non-verbalis kommunikacié karosodasa. A szemkontaktus, testtartas, gesztusok

modosulésa, hianya.

3) Fantaziadus tevékenységek, képzelet hianya.

4) Beszédfolyamat OsszetevOinek (hangmagassag, a hangsuly, sebesség, ritmus, és a

hanglejtés) rendellenessége.

5) A beszéd tartalmi és formai alakjanak rendellenessége. Sztereotip beszéd vagy

echolélia jelenléte.

18 American Psychiatric Assotiation(1968): Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders — Second Edition (DSM-I11).APA, Washington D.C., p.35
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6) Megfelel6 beszéd jelenléte ellenére, a kapcsolat kezdeményezésének és fenntartasanak

nehézsége.

,C” kategoria — Tevékenységek korlatozott repertoarja.
1) Sztereotip testmozgasok.
2) Tartos érdeklodés a targyak részletei irant.
3) A kornyezet valtozasakor bekovetkez6 szorongas.
4) Rutinokhoz vald ésszeriitlen ragaszkodas.

5) Korlatozott érdekl3dési kor.™

A DSM-IV-TR-ben, egy, a gyermeki autizmusr6l (infantilis autizmus) sz6l6 vitat kdvetoen,
Osszehasonlitva, az ¢l6z6 8 kritériumpontb6l mar csak 6-nak Kkellett a gyermeknél

megjelennie.”

3.4 Diagnosztika folyamata

A diagnosztikai kategorizacioban az autizmus spektrum zavar a legtobb modositason
atesett csoport. Az autizmus okai, melyek a mai napig nem tisztazottak, genetikai, kornyezeti
és gén-kornyezeti hatasokban rejtézhetnek. Ezek kovetkezményeiként a kdzponti
idegrendszer neurobiologiai fejlodés zavara és egy komplex szindroma alakulhat ki. Az
autisztikus triasz, mely a devianciat idézi el6, a kommunikacio, a szocialis interakcid és a

rugalmas gondolkodas hianya alkotja.?! A diagnosztikus gondolkodas fejlédésének jelentds

19 American Psychiatric Assotiation(1987): Diagnostic and Statistical Manual of Mental
Disorders — Second Edition (DSM-I111).APA, Washington D.C., p.38-39

20 American Psychiatric Assotiation(2003): Diagnostisches und Statistisches Manual
Psychischer Stérungen — Text Revision (DSM-1V-TR).Hochgrefe- Verlag GmbH& Co. KG,
Gottingen, p.110

21 Csepregi Andras- Horvath Krisztina- Sim6 Judit(2011): Autizmus spektrum zavarok sz{irési
¢s diagnosztikai modellje. Fogyatékos Személyek Esélyegyenldségéért Kozalapitvany,
Budapest, p.10-11
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id6szaka volt a diagnosztikus alcsoportok megfogalmazasa, illetve bdvitése, igy példaul a
magasan funkcional6 autistdk csoportjanak, az Asperger-szindromanak a bevezetése.

A sziirés rendkiviil fontos szerepet tolt be a diagnosztikaban. A tiinetek korai felismerése
feltétele a korai diagnozisnak. Ezek azonositasa vilagszerte az egészségpolitikai iranyelvek
kozéppontjaban allnak.

A diagnosztikus vizsgalat célja els6sorban a gyermek fejlédési és viselkedési eltéréseinek
azonositasa, a hattér tisztazasa. Emellett megallapitja a gyermek egészségiigyi sziikségleteit,
beleértve a differencialdiagnosztikai megfontolasokat, a genetikai hattér lehetdségé szerinti
feltarasat. A vizsgalat el6térbe helyezi az allapot lehetséges fejlodési kimenetének megértését,
elésegitve ezzel a hatékony fejlesztés kidolgozasat. A vizsgalatot végzé személy feladata a

csalad széleskorti felvilagositasa és a sziikségleteinek biztositasa a csaladon beliil.?

A diagnosztikai vizsgalat a BNO-10 és a DSM-IV meghatarozasa alapjan torténik.
Felméri a vizsgalandd személy képességeit és készségei, ezzel meghatirozva a fejlesztés
szlikségességét és iranyat.

A vizsgalat 3 komponensbdl all: az informécidok Osszegylijtésébol, a sziilovel készitett
interjubol és a kdzvetlen vizsgalatbol.

A meglévd informaciok Osszegylijtése soran a korabban végzett vizsgalatok eredményeit,
leleteket, véleményeket, pedagdgiai Osszefoglaldkat, iskolai haladds menetét Osszegzik. A
dokumentumon csak a sziilok engedélyével hasznalhatoak fel. A vizsgalatot a sziil6, vagy az
eltérd fejlodésmenetet észleld szakember is kezdeményezheti, egy kérvénnyel, melyben
megjelenik a probléma jellege.

A sziilével, illetve gondozoval elkészitett interju a fejlodéstorténeti feltards, informalis
kikérdezés céljabol késziil. Az interju a szakember t4jékozodésat segiti eld és felkésziti a
sziilot a vizsgalatra. Az adatgyiijt6 kérddivet tobb nagy kategoria alkotja. A sziild véleményét
kéri az éltalanos informacidok mellett, a f6& panaszokrol, ellatasrol, a gyermek kézosségben
eltoltott tapasztalatair6l, oktatasi-nevelési intézményekbe valo beilleszkedésérdl, az
Osszbenyomasrol, az anya terhességének lefolydsarol, a  vizsgéalati személy
mozgasfejlodésérdl, onallosagardl, kommunikacidjarol, szocialis készségeirdl, szabadidos

tevékenységeirdl és az alkalmazkodast nehezitd viselkedésformairol.

2 Csepregi Andras- Horvath Krisztina- Sim6 Judit(2011): Autizmus spektrum zavarok sziirési
¢s diagnosztikai modellje. Fogyatékos Személyek Esélyegyenldségéért Kozalapitvany,
Budapest, p.36-37
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A kozvetlen vizsgalat informalis megfigyelésbdl és formalis vizsgalatokbol all. A megfigyelés
célja a tapasztalatgyljtés, a csalad és kornyezet interakcidinak megismerése. A
megfigyelésnek tobbszor meg kell torténnie, lehetdség szerint tobb helyszinen is. Fontos
emellett, hogy a szakember a gyermek kornyezetét is analizalja. Ezzel meghatarozza a
gyermek viselkedését eredményez0 hatasokat és faktorokat, ezzel felmérve sziikségleteit.

A formalis vizsgélatok standardizalt és nem standardizalt vizsgalatokkal egyarant torténnek.
A standardizalt eljarasok lehetévé teszik az objektiv értékelés elkészitését. A standardizalt
tesztek kozé tartozik az ADI (Autizmus Diagnosztikus Interja) és az ADOS (Autizmus
Diagnosztikus Obszervacios Séma) iS. Az ADI sziil6k szamara készitett interju, mig az
ADOS-t a vizsgalati személlyel veszik fel.

Az ADI rendkiviil alkalmas az autizmus elkiilonitésére és a pervaziv fejlédési zavarokon
beliili differencidlasra. Hasznélata a 2 éves mentalis életkor feletti gyermekek vizsgalatakor
ajanlott. A kérddiv félig strukturalt, kérdezd alapu kérdéssor. A szakember a sziil6t 6 tartalmi
egységben, kozel 100 kérdéskor mentén, példakra tdmaszkodva kérdezi ki. A kérd6iv elonye,
hogy azonnal értékelhetd. Hatranya azonban, hogy kizardlag a tipusos autizmus kiilonithet6 el
vele, a spektrum mas részén elhelyezkedd pervaziv zavar nem. Felvétele 2-3 orat vesz
igénybe €s egy specialis tréninget elvégzett szakembert igényel.

Az ADOS félig strukturalt, standardizalt teszt. 3 teriiltet vizsgal, a kommunikéciot, a tarsas
interakciot €s a képzeleti,- jatéktevékenyseégeket. Felvétele 30-60 percet vesz igénybe. 4
modul mentél vizsgal. Az elsé két modul jatékos, mig a 3. és 4. modul interjukérdésekkel
dolgozik. Kiértékelése rendkiviil részletes és iddigényes. A teszt ,,press-tipusu”, tehat eldhiv,
,.kikényszerit” tarsas interakciokat.

A kisgyermekkori szimbolikus jaték megfigyeléséhez nyljt segitséget a Szimbolikus Jaték
Teszt. Magyarorszagon, tobb helyen hasznaljak a CARS-t (Childhood Autism Rating Scale)
IS, mint megfigyelési rendszert.

A naiv tudatelméleti sériilést a ,,Sally-Anne Teszt” tarja fel. A teszt a vizsgalati személy
attitidjét vizsgalja, tulajdonit-e mentalis dallapotot agenseknek. A vizsgalt személy
viselkedését a tulajdonitott mentalis allapot kovetkezményeként interpretaljuk. A vizsgalat két
személlyel dolgozik, Anne-nel és Sally-vel. Sally-nek kosara van®, Anne-nek pedig egy
doboza. Sally a jatékgolydjat beleteszi a kosaraba és kimegy a szobabdl. Ekkor Anne atteszi a

golyot a dobozba. Sally visszajon és jatszani szeretne a golyoval. Ekkor a vizsgalatot vezetd

23 3. szamt melléklet: »dally-Anne Teszt”
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személy a kovetkezot kérdezi a gyermektdl: "Hol fogja Sally keresni a golyot?" A 4 éven aluli
gyermekek, illetve az autizmus spektrum zavart mutatd vizsgaalanyok a dobozra fognak
mutatni, mivel nem képesek Sally helyébe képzelni magukat és feltételezik, hogy Sally tudja,
hogy tarsa attette a dobozba a goly()t.24

A beavatkozas megtervezését megalapozd felmérés tobb egységbdl all. Ezek a
kovetkezOk: kognitiv képességbecslés, kommunikacid, nyelvi készségek, beszédvizsgalat,
motoros készségek €s a szenzoros feldolgozés vizsgalata, viselkedési funkcidk és a mentalis
egészség vizsgalata, adaptiv funkciok felmérése, altalanos készségek, képességek felmérése.

A formalis kognitiv/intelligencia tesztek (pl.: WISC-1V) alkalmasak a pervaziv fejlédési
rendellenességgel kiizd0 gyermekek felmérésére, ha azokat az autizmushoz adaptalja a
szakember. A nem standardizalt megfigyelések nem mutatnak ra a gyermek részletes készség-
, €s sériilésprofiljara. A tesztek életkorok szerint kivalaszthatéak, igy vannak kisgyermeknél
¢s az iskolaskoru gyermekeknél hasznalatosak. Azok a vizsgdlatok, amely sziil6i beszamolon
alapul, néha tulbecsiilik a megfigyelhetd készségek szintjét. Fontos szempont, hogy a teszt
felvételének  kortilményeit  adaptalni  kell. A vizsgaldo személynek  hatarozott
megfogalmazasokat kell adnia a vizsgalt személynek, kommunikacidjat a gyermek
beszédszintjéhez kell igazitania. Sziikség szerint a feladatok sorrendjét érdemes jeldlni.
Fontos, hogy a feladatmegoldas jutalmazasra Keriiljon és a vizsgalat soran keriiljon sor

strukturalatlan idoszakra is.

24 Csepregi Andras- Horvath Krisztina- Sim6 Judit(2011): Autizmus spektrum zavarok sziirési
¢s diagnosztikai modellje. Fogyatékos Személyek Esélyegyenldségéért Kozalapitvany,
Budapest, p.41-43
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Gyakran hasznalt intelligencia tesztek?>:

Elnevezés Megjegyzés
Wechsler intelligencia tesztek 4 ¢éves kortol a felnétt korig hasznalhato.
WISC-IV (gyermek) Megadott id6 alatt kell a feladatokat
WAIS-III (felnétt) teljesiteni. Verbalis és performalis 1Q-t mér.

Stanford-Binet intelligencia teszt (SBS-V) Kisebb gyermekeknél is alkalmazhato, széles
¢letkorban. A nonverbalis skala alabecsiilheti

az autista gyermekek képességét.

Kaufmann gyermek intelligencia teszt | 3-18 éves korti gyermekeknél hasznalhato.
(KABC-II) Minimalis nyelvi igényt, jol mikodik eltérd

kulturalis kdrnyezetben is.

Leiter-féle nemzetkozi teljesitményskala Nonverbalis kognitiv készséget mér, kevés
segitséget biztosit, verbalis 1Q értéket nem
ad.

Mullen korai tanulési skala Nagyon kicsi gyermekeknél hasznalhato,
nonverbalis probléma megoldast, receptiv €s
expressziv nyelvhasznalatot, nagy-,és

finommotorikumot vizsgal.

Differencialt készségek skalaja (DAS-11) Széles életkori skaldval dolgozik. Szamos

kiilonboz6 készséget mér.

A kommunikacidé vizsgilata soran tobb kompetencia megléte is gorcsé ala keriil:
kommunikacios stratégia, tarsas interakcio, kozos figyelem, tanulékonysag, tanulési stilus,

egylittmikodési készség, jatékkészség, beszédmegértés és a kifejezd beszéd.

2 Fred R. Volkmar — Lisa A. Wiesner(2013): Az autizmus kézikonyve. Geobook Hungary
Kiadd, Szentendre, p. 84
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A nyelvi teszteket tartalmi elemzéssel kell értelmezni. A gyermek megfigyelése torténhet
iskolai kornyezetben, osztalyteremben, jatszotéren, otthoni kdrnyezetben.

Gyakran hasznalt beszéd-nyelv-kommunikécio tesztek®:

Elnevezés Megjegyzés

Peabody passzivszokincs teszt Receptiv szokincs vizsgalata, 3 éves kortdl
90 éves korig hasznalhato, tulbecsiilheti a

gyermek valos nyelvi képességeit.

Kép-szo kifejezd szokincsteszt Megnevezési  képességet mér, gyakran

tulbecsiili a képességeket, 2-18 éves korig

hasznalhato.
Reynell-féle nyelvfejlodési skala 12 honapos kortdl 6 éves korig hasznélhato, a
tényleges nyelvhasznalat eredménye

alacsonyabb lehet, az egyszavas szokincset
méronél, a verbalis megértést ¢és az

expressziv nyelvhasznalatot vizsgal.

Kisgyermekkori nyelvi skéla Receptiv és expressziv nyelvhasznalatot mér,

2 ¢ves kortol 7éves korig hasznalhato.

A besz¢lt nyelv atfogo képessége 3-21 éves korig hasznalhato,
verbalis/nonverbalis  reakcid  sziikséges,
tobbfele nyelvi készséget, pragmatikai

készséget és képletes nyelvhasznalatot mér.

Nyelvi alapkészségek klinikai értékelése 3-21 éves korig hasznalhat6. Tobbféle nyelvi
készséget mér. Hasznos iddsebb és jol

funkcionald gyermekeknél.

A motoros készségek esetében sok esetben a nagymozgasok is eltérést mutatnak.
Jellemzé lehet a gyermekre az iigyetlenség, sutasag, a mozgas darabossaga. Amennyiben a
nagymozgasok eltérést mutatnak, ugy a finommotorika is problematikus lesz. A mozgésos

problémdk nehézséget fognak jelenteni a gyermeknek a kornyezet informaciodinak

26 Fred R. Volkmar — Lisa A. Wiesner(2013): Az autizmus kézikonyve. Geobook Hungary Kiado,
Szentendre, p. 90
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megismerésében €s feldolgozasdban. A motoros sztereotipidkat/manirokat mutatdé gyermekek
elvesztenek szamos tanulasi lehetdséget, ami gatolhatja fejlédésiiket.

A vizsgélat soran fontos, hogy a szakemberek azonositsdk a tarsuld pszichiatriai és
fejlédés-neurologiai zavarokat, példaul: szorongas, fokozott aktivitas, impulzivitas, ellenallas,
vokalis és motoros tic, hangulatzavarok.

Az adaptiv funkciok felmérése sordn a személyes és szocialis Onellatast, a valos
¢lethelyzetekben torténd problémamegoldast vizsgaljak. A felmérések kozott ez 1ényeges
komponens. Informécidot nyujt a gyermek otthoni, és iskolai tipikus mukodésérol. A
legtobbszor hasznalt teszt az adaptiv funkciok vizsgalatara a ,,Vineland adaptiv viselkedési
skala”.

Az altalanos képességek, készségek felmérése az egyéni fejlesztési terv megtervezésére

szolgdl, a gyermek erdsségei €s hatranyai alapjén.27

nagy kategoridban Osszesen 10 pontnak kell teljesiilnie, hogy a vizsgalat alanya autizmus
diagnozist kapjon:
I. kategoria — 3 éves kor eldtt mar megjelend abnormalis vagy karosodott fejlodés —
3 pontbdl 1-nek kell teljesiilnie
a. hasznalt receptiv vagy expressziv beszéd hianya a szocialis kommunikacioban
b. szelektiv szocialis kapcsolatok kialakulasa vagy kolcsondsséget igényld
szocialis interakci6 hianya
c. funkcionalis vagy szimbolikus jaték hianya
Il. kategdria — Mindségileg karosodott reciprok szocialis interakcio - 4 pontbol 2-nek kell
teljesiilnie
a. szemkontaktus, arckifejezés, testtartas és gesztikulacié nem adaptiv hasznalata
a szocialis interakcio- szabalyozas szempontjabol
b. tarsas kapcsolatok kialakulasanak zavara
c. ritkan keres vagy hasznal mas személyeket vigasztalasért

d. kozds 6rom hianya

* Csepregi Andras- Horvath Krisztina- Sim6 Judit(2011): Autizmus spektrum zavarok sziirési
¢és diagnosztikai modellje. Fogyatékos Személyek Esélyegyenldségéért Kozalapitvany,
Budapest, p.43-47
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I11. kategoria — Mindségileg karosodott kommunikacio - 5 pontbdl 2-nek kell teljestilnie

a. beszéd kialakulasanak késése vagy teljes hianya, nem jelentkezik
kommunikécios gagyogas sem

b. sajat beszédszinten is relativ hidnya a kolcsonos tarsalgas kezdeményezésének
C. sztereotip vagy repetitiv beszéd
d. hangmagassag, hangsuly, beszédsebesség normaltol valo eltérése
e. valtozatos, spontan szerepjaték hianya

IV.kategoria — Sziik spektrumu repetitiv, sztereotip viselkedés, aktivitas-minta - 6 pontbol
2-nek kell teljestilnie

a. sztereotip, korlatozott, érdekl6édésminta, amely lefoglalja a gyermeket

o

szokatlan targyhoz val6 ragaszkodas

rutinhoz val6 ragaszkodas

o o

sztereotip motoros manirok

@

jatékok nem funkciondlis hasznalata

=h

kétségbeesés a kornyezet részleteinek megvaltozasakor®
3.5 Differencialdiagnosztika

A differencialdiagnosztikanak nagy jelentdsége van az allapot pontos értelmezésében, a
sziilok informaldsdban, a prognozis, fejlesztés irdnyainak meghatarozdsaban. A
differencidldiagnosztikai szempontok figyelembe vétele sziikséges az egyéb fejlodési zavarok,
fogyatékossagok, pszichiatriai zavarok, betegségek, komorbiditds és a spektrum zavaron
beliili elkiilonités terén.

A tlinetek hasonlosaga, foleg kisgyermekkorban nehézséget jelenthet a nyelvi zavaroktol
vagy a sulyos beszédfejlédési zavaroktdl vald elkiilonitéskor, amikor az autisztikus
triasz/Wing- féle tridsz minden teriilete azonosithatd a vizsgalt alanyndl. Az anamnesztikus
adatok is autizmusra utalhatnak, példaul szocialis izolalodas, kényszeres viselkedés.

Az autizmustol valé elkiilonités nehéz, az esetek tulnyomo tobbségében kérdéses a gyakorlati,
terapias jelentésége. Amennyiben lehetséges, a képességstruktira elemzése adhat tampontot,

hogy valoban az autizmus vezet-e az allapot alapvet6 tiineteihez.

28 Balazs Anna(1997): Az autizmus korszerii szemlélete. Kapocs Konyvkiadd, Budapest,p.16-
17
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Az érzékszervi sériilések egyes tiinetei is autizmusra utalhatnak. Megfeleld tdmpont lehet egy
objektiv szakorvosi vizsgalat. Az érzékszervi fogyatékossag gyakran tarsul autizmussal, ezt is
fontos figyelembe venni a diagnosztika felallitasa soran.

Az autizmus spektrum zavaron beliili osztdlyozas nem konnyl feladat a fiatal gyermekek
esetében. Lényeges a tlinetek sulyossaganak, a képességstruktara, a személyiségkép feltarasa
a megfeleld ellatds megszervezése céljabol.

A spektrum hatdrdn mozg6d enyhe tlinetek gyakran nem autizmus spektrum zavarként

meriilnek fel. Stlyos félreértések okai lehetnek, a tiinetek fokozodasahoz vezethetnek.?®

» Csepregi Andras- Horvath Krisztina- Sim6 Judit(2011): Autizmus spektrum zavarok szlirési
¢és diagnosztikai modellje. Fogyatékos Személyek Esélyegyenldségéért Kozalapitvany,
Budapest, p.89-90
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4. Az autizmus diagnozis hatasa a csaladi kapcsolatrendszerre

4.1 A csaladot, mint rendszert befolyasoldo tényezok sériilt gyermek

érkezése esetén

Nincs atlagos csalad. Minden csaldd, aki sériilt gyermeket nevel, hatalmas terhet cipel,
sajatos problémakkal néz szembe. Ezekben a csalddokban kozel 40-50%-o0s a valasi arany.
Azon intézmények koziil, amelyek vallaljak ezen gyermekeknek nevelését, gondozasat, egyik
sem annyira biztonsagos, szeretetteli és nem képes olyan védelmet nyujtani, mint a csalad
intézménye. Amikor a csaladba sériilt gyermek érkezik, az eddigi szabalyok felborulnak, uj
alapokra helyezik kapcsolatukat a csaladtagok. Arra torekszenek, hogy megdrizzék belsé
egyensulyukat, amelyet egy barmelyik tagjukat ér6 megrazkodtatas felborithat. Az
egyensulyvesztés jelei nem feltétleniil annal a csaladtagnal jelentkeznek, akinél ténylegesen
probléma van. Igy példaul a sziil6i kapcsolat megromlasat jelezheti a gyermek
viselkedészavara, vagy a fogyatékos gyermek sziiletésekor az egészséges testvérnél specialis
gondok jelentkezhetnek. A sériilt gyermek érzekése a csalad alegységeire is kihathat, példaul
a férj-feleség, anya-lanya, apja-fia kapcsolatra.

Egyéb olyan tényezdk is lehetnek, amelyek a csaladot, mint rendszert befolyasoljak. Ezek
lehetnek a sériilés természete, stlyossaga, szembetiindsége, bekovetkezésének idSpontja,
betegség lefolyasa, gyermek neme, testvérek szama és egészségiigyi allapotuk, sziiletési
sorrend. A sériilés szembetiindsége a tarsadalomban valé mozgast, beilleszkedés lehetdségét
befolyasolja. A tarsadalom, a szamara lathatdo problémat sokkal konnyebben feldolgozza,
elfogadja. A betegség lefolyasanal 1ényeges szempont, hogy mennyire végleges az allapot.
Masként keriil feldolgozéasra, ha remélhetd javulas. A sériilt gyermek neme esetében a
probléma befolyasolja az elfogadds mértékét. Lathatd jel esetében a fiuknal, mig értelmi
sériilés esetében a lanyokndl konnyebb az elfogadéas. A sziild konnyebben képes a traumat
feldolgozni abban az esetben, ha van egészséges gyermeke is. A sziiletési sorrendet
figyelembe véve a legnehezebb esetrdl akkor beszéliink, amennyiben az elsdsziilott, fiu a
fogyatékos. Ekkor akar a felismerés idépontja is késhet.

A fiatal sziilok sokkal rugalmasabbak, elfogadobbak, idésebb tarsaikhoz képest. Ellenben
anyagi hatteriik is sokkal ingatagabb. Az idésebbek sokkal konnyebb szivvel veszik igénybe a
segitd-szolgaltatasokat, viszont a jové probléméja sokkal elébb valik szamukra nyomasztova.

Az aktualis életszakasz, amelynél a csalad tart, szintén befolyasold erdvel bir a fogyatékos

-25-



gyermek érkezésekor a trauma feldolgozasara. Fiatal par esetében, akik anyagi — szakmai —
érzelmi fiiggetlenségre vagyhatnak, a sériilt gyermek a jovojiikrol sz6tt almaik felboritasat és
a sziileikre valo ismételt rautaltsagot jelentheti. A kozéps6é szakaszban, amikor a gyermek
fejlédése nem éri el kortarsaiét és a fejlodésért tett eréfeszitések miatt, a sziilok aldozatoknak
érezhetik magukat. Nyugdijas sziilok esetében a sériilt gyermek igényei hattérbe parancsoljak
a sziil6k igényeit.

Amennyiben a csalad jo anyagi er6forrasokkal rendelkezik, bizonyos mértékben csdkkenthetd
a kilatastalansag foka. Az anyagi lehetOségek utat nyithatnak a terapias fejlesztési lehetéségek
iranyaban, amelyek egy jobb, magasabb szintli ¢letlehetdséget nyithatnak meg a gyermek
szamara.

A kiilsé kornyezet konnyen alabecsiili a fogyatékos gyermek csaladra gyakorolt hatasat. Az
Osszetartd, nagy csalad egyszeriibben megbirk6zik az eldtte allo feladatokkal, mig egy
egyediilallo sziild a lelki eréforras hianyabol fakadoan nehezebben 4ll talpra a fogyatékossag
tényével valo szembesiilést kovetsen. ™

Erdemesnek tartom Kalman Zsofia altal osszegyiijtott befolyasold tényez6ket autizmus-
specifikusan is attekinteni.

A sériilés sulyossdga az autizmus teriiletén eltérd lehet. Az autizmus spektrum zavar
torténeti attekintése, illetve a tipusainak bemutatasakor emlitettem, hogy két nagy csoportot
kiilonboztet meg tudomanyteriilet szakirodalma. Stulyosabbnak a régen ,kanneri” jelzdvel
illetett autizmust, mig enyhébbnek az Asperger-szindromat tekintjiik. Ebbdl kovetkezik, hogy
a sériilés szembetlindsége is eltér a két csoportban, ezért ugy vélem, hogy a sziiléi elfogadas
mértékében, folyamataban, illetve tarsadalomba valo integraciojuk soran is két ut nyilik meg
szamukra. A sulyosabb autistdk tobbnyire a tarsadalomtol elszigetelten élnek, verbalis
kommunikacidjuk abszolut nem, vagy csak részlegesen alakult ki. Idealis esetben
elsajatitottdk a PECS alkalmazasat, lehetdséget kapva ezzel a kommunikéaciora. Ezzel
szemben az Asperger- szindromasok nagy szazaléka kitiné kommunikacios képességgel
rendelkezik. Szocialis kapcsoltteremtd képességiiket fejlesztve ut nyilik szdmukra a
tarsadalomba. Ebbdl kovetkeztetve ugy vélem a ,kanneri” autista gyermeket neveld sziilok
gyaszfolyamata sokkal hosszabb, idSigényesebb, mélyebb folyamat. Ok nehezebben

dolgozzak fel gyermekiik sériilését.

%0 Dr. Kalman Zso6fia(2004): Banatks — Sériilt gyermek a csaladban, Bliss Alapitvany,
Budapest, p.36-44
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A sériilés szembetlin0sége hasonlo szisztéman alapszik. A ,,kanneri” autista gyermeknek
tobbnyire vannak olyan tevékenységei, amelyek a tarsadalom szdmara szembetiindek. példaul
a jachtalas vagy a kezek repkedd mozgisa. Mig az Asperges-szindromds fiatal merev
magatartasaval kelthet feltiinést embertarsai kozott.

A betegség lefolyasa egyontetii. A pervaziv fejlodési zavaroknak barmelyik formaja egy
irreverzibilis folyamat. A tudomany jelenlegi allisa szerint nem gyogyithaté. fgy a sziil6
Szamara nagyobb traumat jelenthet, mint egy reverzibilis betegség.

Az autizmussal ¢l6 gyermekek tobbnyire fitk. A nemek megoszlasanak aranya 3-5-szor
magasabb a fiuk esetében. Ha a gyermek lany és autista, abban az esetben valdsziniileg
értelmi fogyatékossaggal is rendelkezik. Az elmélet szerint a lanyok genetikailag kevésbé
vannak kitéve az autizmusnak. Ha mégis autizmussal érintett, akkor nagyobb genetikai

sériiléssel rendelkezik, er@sebben sériil a kozponti idegrendszere.®*

4.2 A gyasz és az elfogadas folyamata *

A sziil6 hosszu folyamaton megy keresztiil, amig elfogadja gyermeke fogyatékossaganak
tényét. Az elfogadassal egyiitt a sziil lelki feldultsaga is lassan elcsendesiil. A fogyatékossag
tényeének elfogadasa a megnyugvas alapja. Tarsadalmunk minden személyt, aki az atlagos
szellemi teljesitoképesség hatarat nem éri el, kirekeszti. Ezzel parhuzamosan ellehetetleniti a
fogyatékossag elfogadasat is. A sziil6 kénytelen szembenézni a tényekkel és az okokkal. Ha
ezekbe végiil belenyugszik, képessé valik a sziikséges 1épések megtételére.

Noland ¢és Miezo az elfogadashoz vezetd rogds uton 4 dllomaspontot jeldlt meg.

Eldszor a sziiloben tudatosodik, hogy a gyermekével kapcsolatban komoly probléméval all
szemben. KésObb megérti a problémét és annak természetét. Ezt kdvetden energidit a
probléma okainak kideritésére Osszpontositja. Végiil, a 4. ponton figyelmét a megoldasi
lehet6ségekre iranyitja.

A fogyatékossag felszinre keriilését a szakirodalom ugy irja le, mint amikor gyaszolunk. A
csaladtag fogyatékossdga a haldlhoz hasonld veszteség érzését okozza. A sziilének meg kell

gyaszolni azt az egészséges gyermeket, akit 9 honapon keresztiil vart. A gydsz folyamatat

*'Fred R. Volkmar — Lisa A. Wiesner(2013): Az autizmus kézikonyve. Geobook Hungary
Kiadd6, Szentendre, p. 33

* Dr. Kalman Zs6fia(2004): Banatké — Sériilt gyermek a csaladban, Bliss Alapitvany,
Budapest, p.114-130
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1969-ben irta le egy, az Amerikai Egyesiilt Allamokban ¢é16 svajci pszichiaternd és halalkutato
Elisabeth Kiibler-Ross, az ,Interji a haldoklokkal” cimli konyvében. E feltiinést ¢&s
visszhangot kivaltdé kutatasaban a pszichidter tobb mint 2000 kommunikativ haldokléval
folytatott beszélgetéseket érzéseikrdl, amelyek alapjan kidolgozta a haldlhoz vezetd ut
stadiumait.*

A Kiibler-Ross modellt felhasznalva mutatom be a gyasz folyamatat, parhuzamba allitva a
fogyatékos gyermeket neveld sziildk gyaszfolyamataval:®*

A gyasz fazisanak elsO szakasza a tagadas és elszigetelddés allapota. Az embereket ismerdsok
halalhire sokként éri. El6szor nem hiszi el azt, majd megfogalmazodik benne, hogy vele is
torténhetett volna. A gyaszold személy, az 6t ért sokkhatas miatt, magaba zarkozik, hallgatag
lesz, szégyenkezik, elzarkodzik €s elutasitja embertarsai kozeledését. Gyakran okokért kutat a
multjaban. A halaleset alapjaiban megrenditi a gyaszold személy énképét, félelemmel tolti el
a jovovel, a tovabbi élettel kapcsolatban. A gyaszolonak id6ét kell biztositani arra, hogy
feldolgozza az 6t ért szégyent, biintudatot és megkiizdjon a szorongassal. A gyasznak ebben a
fazisaban 1évo sziilének nagy segitséget jelenthet egy olyan sziilGtarssal vald talalkozas, aki
mar tuljutott a gyasz folyamatan. Ha a probléma sokaig lappang, annal hosszabban huzodik el
a tagadas ideje. Ha a sziil6 mar régdta emészti gyermeke fogyatékossaganak tényét, a fazis
ideje lerovidiil.

A masodik fazis a harag. Ez az abszolut normalis sziil61 reakciok kozé tartozik. A harag az
igazsagtalansag érzésébol generalodik. A sziilé ebben a fazisban akar a gyermekkel szemben
is érezhet be nem vallott haragot, mivel mérhetetlen mennyiségii gond és megoldhatatlannak
tling feladat halmozodik fel a sériilt gyermek koriil. A sziilé biintudatot is érezhet a gyermeke
irant érzett haragja miatt. Haragudhat a megvalaszolatlanul maradt kérdései, a tehetetlensége
és a kiszolgaltatottsaga miatt. Haragjanak minden esetben iranyulnia kell valakivel szemben,
lehet ez 6nmaga, hazastarsa, orvosa vagy a névérekkel szemben.

A harag utdn a gyaszolo sziild az alku fazisdba 1ép at. Ez a betarthatatlan fogadalmak

id6szaka, amelyekkel igyekszik lekenyerezni a lathatatlan hatalmakat, cserébe gyermeke

%8 Karpaty Agnes(2002): A gyész szociologidja, MTA Politikai Tudomanyok Intézete
Etnoregionalis Kutatokdzpont,Budapest, p.10

% Professor Dr. med. Dr. h.c. Christoph Student(2006): Die Sterbephasen - Informationen und
Hinweise fiir Helferinnen und Helfer, (let6ltés ideje:2014. augusztus 11.)
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egészségéért, gyogyuldsaért. Ekkor a csaldd minden ereje a fogyatékos gyermeke koril
Osszpontosul, feledve és szemet hunyva ezzel a sajat és a csaladtagok érdekei, céljai felett.

A negyedik szakasz a kronikus gyasz, a mély banat, a depresszid idészaka. Ekkor tudatosul a
sziilében, hogy gyermeke allapota megvaltoztathatatlan. Erzelmei erds hulldmzast mutatnak a
szeretet €s a gytlolet kozott.

A gyasz 6todik, végso szakasza az elfogadas id6szaka. Nem lehet biztosan megmondani, hogy
ez teljes vagy csak részleges elfogadasa-e a gyermek fogyatékossaganak. Az id6 gyogyitod
ereje hozzasegiti a sziil6t, hogy megismerje, megszeresse, elfogadja gyermekét korlataival,
szeretetre méltd tulajdonsigaival egyiitt. Ettdl fiiggetleniil a banat és a biintudat érzése
barmikor megismétlodhet. Felbukkanasakor a sziilé fokozott tamaszt és segitséget igényel.

Sok sziil§ esetében az elfogadas csupan felszini.*®

4.3 Krizisek sériilt gyermeket nevel6 csaladokban

Bizonyos valsag idészakok torvényszeriien megjelennek azon csaladok életében, amelyek
egyik tagja, esetiinkben a gyermek, sériilt. A legtobben a ,kriziseket” tartjdk a csaladi
1d6szamitds mérfoldkdvének. Az aldbbiakban James Paul hitelesnek tiind beosztisa kertil
ismertetésre. *®

Az elsO krizis a sériilt gyermek megsziiletése. Ebben az iddszakban a kétségbeesés,
tandcstalansag, szégyen, blintudat, szorongas €s félelem nehezen feldolgozhat6, erds érzelem-
keveréke munkal a sziilében. Rengeteg benne a bizonytalansdg, még az olyan egyszerii
dolgokkal kapcsolatban is, mint amilyen a csecsemd ellatasa. Az anya sokszor elvesziti az
onbizalmat, szinte fél hozzaérni gyermekéhez. A gondozas aprd, természetesen eldéfordulod
nehézségei csak fokozzak a sziild belsd bizonytalansagat, rendelkezésére allo informaciok
nem elegenddek, nehezen fordul tdmaszért még a sajat hdzastarsahoz is. A kezdeti, sokkolo
meglepetést tagadas koveti, amely azutan lassan helyt ad a haragnak és a szomortsagnak. Ezt
a szomorusagot valtja fel fokozatosan a beletorddés, a valtoztathatatlan elfogadésa, és az ezzel

jaro6 alkalmazkodas az 0j lehetdségekhez.

*Dr. Kalman Zso6fia(2004): Banatkd — Sériilt gyermek a csaladban, Bliss Alapitvany,
Budapest, p.119-124

**Dr. Kalman Zso6fia(2004): Banatké — Sériilt gyermek a csaladban, Bliss Alapitvany,
Budapest, p.45-56
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Az elso krizis nemcsak a baj felismerését s a vele szembesiilést jelenti, hanem hozza tartozik
természetének a megismerése, illetéleg a megismeréséért folytatott harc is. Harc, amelyet a
szilé azért folytat, hogy tisztdban legyen vele, valdjdban mi a gyerek betegsége, sokszor
évekig is elhtizodhat.

A masodik nagy valsag, akkor varhato, amikor a gyermek kind a tagabb értelemben vett
csecsemo- ¢és kisdedkorbdl, és szembe talalkozik a vilaggal. Ez az az idészak is, amikor nem
halaszthat6 tovabb a szaksegitség igénybe vétele sem. Ez az az iddszak is, amikor a gyermek
eldszor talalkozik a sokszor durva, tapintatlan vilaggal. Ugyancsak ez az, az id0szak, amikor a
szlil6 megkezdi csatdjat a szakemberekkel.

A harmadik krizis megint egy 1j egyensuly megtalalasanak az idészaka. Az iskolaskor
adta nyugalomnak vége szakad. Az iskola vége azt jelenti, hogy a sziil6 Gjabb megoldhatatlan
feladat el6tt all: programot kell biztositani a 24 6rabdl all6 napokra. A harmadik krizis nem
villamesapasszeriien zajlik. Hosszl évekbe is beletelhet, mire sikeriil megtalalni a csalad uj
egyensulyat, alkalmazkodni az iddkozben felndtt gyermek igényeihez, a sziildk
lehet6ségeihez. A megoldas kulcsa abban van, hogy az iskolaévek végeztével sikeriil-e
valamilyen értelmes, tartalmas és tartos elfoglaltsagot biztositani a gyermek szamara. Ez
sajnos rendkiviil nehéz.

A legtobb sziild vallara mar koran elviselhetetlen stllyal nehezedik a jovotél vald
felelem. Ezt rejti magaban a negyedik krizis. Ez a krizis is évekig elhuzodhat, mire a csalad
megtalalja a megfelelé megoldast. S ha az ideélis helyett csupan a realitds adta lehetdségek
maradnak, akkor 0jbol bekeriilhetnek a szégyen, blintudat, 6nvad vagy kolcsonods vadaskodas,
reményt vesztettség egérfogdjdba. A negyedik krizis végét a jové biztonsaganak tind
megoldasa jelenti. Ha fajdalommal €s anyagi aldozatokkal, ha évekig tartd keresgé€lés €s
megalkuvasok aran is, a csalddok mindenképpen megtalaljak a negyedik krizis lezarasahoz

vezeto utat.

Sériilt gyermek sziiletése esetén a sziilok képtelenek az addigi szerepiik folytatasara. A
szlilok nem képesek beszélni egymassal az érzelmeikrdl, problémaikrol. Nehézséget jelenthet
az, ha a kdrnyezet és tarsadalom elvarasainak akar megfelelni a csalad, a rajuk kényszeritett
sémak alapjan. Az apak tobbnyire nem mutatjak ki érzelmeiket. Ugy vélik, ha &k
elgyengiilnek, nem lenne, aki a feleségiikben tartana a lelket, csaladjuk darabjaira hullana.

Ezért tobbnyire a munkaba temetkezik a csaladfé. A férfiakkal szemben, a n6knek nem kell

-30-



az érzelmeik feltarasat tiltd elvarasokhoz alkalmazkodniuk. Sokkal szabadabban fejezhetik ki

fajdalmukat, gyaszukat, szorongasukat.

Az apa biztos kezekben tudja fogyatékos gyermekét az anyandl. Viszont az apa igy
elveszti feleségét, mivel a né az anyaszerepét 24 éraban vallalja. A csaladfo viszonya sériilt
gyermekéhez egyszertibb alapokra épiil, mint az anyaé. Ebbdl adoddan altalaban kevésbé
vannak tisztdban gyermekiil képességeivel is. Amennyiben a sziilok hazassdga megromlik és
elvalnak, az esetek 90%-ban az anya neveli tovabb a gyermeket. Ezzel nagyobb stressz harul

rd, tobb terhet cipel, hamarabb kimeriil és nehezebben 1étesit Uj pérkapcsolato‘[.37
4.4  Sziilocsoportok

A sziilécsoportok az 1970-es években alakultak ki a fejlddd orszagok teriiletén. El0szor a
szllok csupéan részt vettek a gyermekeik foglalkozasain, bedllhattak kozéjiik jatszani. Ezt
kovetden részt vehettek neveldi értekezleteken, fényképeket, filmeket nézhettek gyermekeik
teljesitményérol és véleményt alkothattak rola. A pedagdgusok késébb bevontak a sziiloket a
fejlesztési és nevelési program kidolgozasaba.

A szakemberek felfedezték, hogy minél korabban kapcsoldédik be a sziild, annal
latvanyosabb fejlédési iven halad végig a gyermek. Igy emelkedett meg a sziilék részvétele az
intézmények ¢életében, ezzel parhuzamosan nétt az egymassal valo talalkozas lehetdsége is.

A sziil6csoportok két tengely mentén alakultak ki: spontan vagy szakember altal életre hivott
modon. A szakember munkéjabol adéddan hasonld problémakkal kiizd6 sziildk alkottak egy
csoportot.

A tematikus csoportok legfontosabb hatdsa a sziilok tarsadalmi elszigetelddésének
csokkentése, érzelmi tamasz nyujtasa, jogyakorlatok megosztasa, informacio cseréje, a sziilok

onbizalmanak erdsitése.®

¥ Dr. Kalman Zs6fia(2004): Banatké — Sériilt gyermek a csaladban, Bliss Alapitvany,
Budapest, p.56-69

*Dr. Kalman Zso6fia(2004): Banatkd — Sériilt gyermek a csaladban, Bliss Alapitvany,
Budapest, p.250-254
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5. Kutatas

5.1 Kutatasmodszertan

A szakdolgozatomhoz készitett kutatas soran a dokumentumelemzés, az adatgytijtés és az
interjukészités modszereit alkalmaztam.

A kutatds els6 felében, a diagnosztika folyamatdnak feldolgozasakor a
dokumentumelemzés modszerével éltem. A felkutatott szakirodalmak alapjan torekedtem
arra, hogy attekinthet6 képet nyujtsak a diagnosztikai munkar6l, illetve az autizmus korai
felismerésének lehetdseégérol.

Dolgozatom masodik felében az interjuk segitségével a sziilok gyaszfolyamataval és a
diagnodzis hatdsaval foglalkozom. Az interjuk eldtt egy félig strukturalt, nyitott kérdésekbol
allo kérdéssort allitottam 0Ossze, amelyek a szakirodalom feldolgozasa sordn a téméaval
kapcsolatosan felmertilt kérdéseimet tartalmaztak. Az interji kérdéssoranak megalkotasa utan,
az Autistdk Orszagos Szovetségének segitségével, illetve Zala megye esetében személyes
ismeretség altal felvettem a kapcsolatot az autista gyermeket neveld sziilokkel. Tehat a
tortént®.  Felkérésemre 22 sziild egyezett bele a vdalaszadasba, akik 24 diagnodzissal
rendelkezd gyermeket nevelnek. Az interjikat teljesen anonim modon rogzitettem, a
lakohelyemhez kozel é16 sziilokkel személyesen, a tavolabb lakokkal telefonon vettem fel a
kapcsolatot. Az interjualanyokat sorszammal lattam el, illetve az altaluk hasznalt
személyneveket kezddbetlire roviditettem. A kutatdsban vald részvétel teljesen Onkéntes
alapon zajlott. A csaladok esetében nem volt kritérium, hogy az édesanya legyen a valaszado,
mégis minden esetben igy tortént. Szintén nem szerepelt kikotésként, hogy a gyermek az
autizmus spektrum melyik részét képviselje, csupan az, hogy rendelkezzen az F84-es

diagnozis valamely véltozataval.

A mintaban szerepld személyek legmagasabb iskolai végzettsége (végzettség/f0):

Szakkozépiskola | Technikum Erettségi Féiskola Egyetem

316 116 416 916 516

% Sz0kolszky Agnes(2006): Kutatomunka a pszicholégiaban: gyakorlatok, HEFOP 109-es
palyazat, p.36
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A sziilok altal betoltott munkakorok a konnyl fizikai vagy a szellemi munkak kozé
sorolhatoak be.

A 22 megkérdezett sziil6 24 autizmus-diagnoézissal rendelkezd gyermeket nevel, akik koziil a
legkisebb 2, a legidGsebb 32 éves.

Lakohelyiik szerinti megoszlas (megye/f0) (1. szamu tablazat):

Zala | Csongrad | Pest | Heves | Bacs- | Veszprém | Békés | Baranya | Sz.-Sz.- | Budapest
Kiskun B.

1. szamu tablazat: Az interjualanyok megye szerinti megoszlasa
5.2 Interjiuelemzés

5.2.1 I. kérdéscsoport

Az interju®® elsé témakorében a diagnozis eldzményeire vonatkozd kérdéseseket
gyijtottem Ossze. A kérdések kozott szerepelt az észleld személye, az életkor, amelyben a
tiinetegylittes felszinre kertilt, a gyermek eltérését jelz6 indikatorok, a szakember, akihez a
sziil6 fordult, illetve kitértem arra is, vajon véleménye szerint, kapott-e a sziilé6 megfeleld
tajékoztatast gyermeke problémajardl.

Kérdésemre, hogy ki észlelte eldszor a gyermek fejlddésmenetét a valaszadok 77%-a, 17
f6 Oonmagat (édesanya) jelolte meg észlel6ként. A nagysziilok, illetve a szakember, jelen
esetben a boles6dei gondozond csupan 9-9%-ban, mig 5%-ban, tehat 1 esetben a csalad kozeli

baratja jelezte, hogy eltérést észlel a gyermeknél (2. szamu tablazat).

Sziild Szakember Csaladtag Ismerdsok

17 {6 2 16 2 16 116

2. szamu tablazat: A gyermek eltéro fejlodésmenetét észlelo személyek megoszlasa

0 4. melléklet: Interju kérdéssora
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A tiinetek észlelése az interjualanyok korében széles skalan helyezkedik el. Amig az egyik
szUld szerint, gyermeke eltérése mar sziiletésétél fogva észlelhetd volt, addig egy masik
¢desanya szerint az 6 gyermekénél ez csupan 10 éves kora koriil korvonalazodott.

A szakirodalom bemutatasa soran utaltam a 2008-2009-es évben folytatott Orszagos
Autizmus Kutatasra (OAK). Ennek soran kimutattdk, hogy gyermekiik fejlodési
rendellenességét a sziilok 78%-ban 0-3 éves kor kozott észlelik. Sajat kutatdsomban is
hasonloan magas eredményeket kaptam, 20 {6, tehat a valaszadok 90,9%-a észlelte a korai
¢letszakaszban a probléma felmeriilését. Az autizmus gyanuja 18 honapos korban mar
kiszlirhetd a neurotipikus gyermekek koziil. A valaszadoknak kozel a fele, 9 ember, tehat
40,9% jelezte gyermeke eltérd fejlodésmenetét az ellatorendszer felé 18 honapos kor eldtt
(mig az AOK-ban ez az adat 36%-ot ért el). Mig a 3 éves kor el6tt diagnozist kapott
gyermekek szama 8, amely a 24 gyermeknek 33,3%-a, ez az adat az AOK-ban viszonylag
alacsony, 11%.

A gyermek viselkedésén tapasztalt eltérésekre vonatkoz6 kérdésnél mindannyian az
autizmus tipikus tiineteit soroltak fel. Néhanyat emlitenék meg, pl.: sztereotip viselkedések,
beszédindulas elmaradasa vagy késése, szocidlis interakciok hidnya, forditott alvésidd,
fejlodés késése, merev, ritusokhoz ragaszkodd magatartas, szavak sz6 szerinti értelmezése.

A kérdések kozott szerepelt, melyik szakemberhez fordultak a sziilok eldszor
segitségért. A sziilok legnagyobb része, 36,3%-a, 8 {6, a hazorvoshoz/gyermekorvoshoz
fordult. Ezt kdvetéen 4-en (18,2%) neurologushoz, 3-an (13,6%) gyermekpszichiaterhez, 2-2-
en Nevelési Tanacsadohoz, illetve gyogypedagdgushoz, ez egyarant 9%-ot jelent. Végiil 1-1
(4,5%) sziilé fordult gyermekével védénéhoz, pszichologushoz vagy audioldgushoz. (3.

szamu tablazat)

Q >
< (4] o
g @ ‘é < o
) 2 3 5] & - g g
3 5 2 3 2} s = &
szakember o S 3 2 o & 3 2
= ag E o2 - g & o
S Z = & 3 = Z
177} §1 = 8_ 7}
< - o
sziilok 8 4 3 2 2 1 1 1
szama
% 36,36% 18,2% 13,6% 9% 9% 4,5% 4,5% 4,5%

3. szamu tablazat: A sziilok dltal felkeresett szakemberek megoszldasa
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Kutatdsomban kitértem arra is, vajon a sziild véleménye szerint megfeleld mennyiségii
tajékoztatast kapott-e az autizmusrodl a tlinetek felmeriilését kovetden. A megkérdezett sziilok
koziil 11 f6 (50%) ugy gondolja, nem kapott megfeleld tajékoztatast a szakembert6l. A
~megfelel6” valasz csupadn 7 személytdl (31,8%) érkezett. 3 sziilo esetében nem lehetett
bizonyosan kijelenteni, hogy az autizmus problémakore all fent a gyerekénél, mig egy sziild

nem szolgaltatott adekvat valaszt.

5.2.2 II. kérdéscsoport

A masodik nagy kérdéscsoport a diagnézis folyamatira vonatkoz6 kérdéseket
tartalmazott. Ugy gondolom, manapsidg nagy visszhangot kap az autizmus, az emberek
tobbsége hallott rola, jobb esetben pedig relevans informaciokkal is rendelkezik errdl a
fogyatékossagi teriiletr6l. Az els6 kérdésem a kovetkezd volt: A diagnodzis elétt felmertilt-e
Onben az autizmus gyanuja? A sziil6k nagy része, 11 6, tehat a megkérdezettek 50%-a igenld
valaszt adott a kérdésre. 8-an (36,4%) elmondasuk szerint nem hallottak még az autizmusrol,
gyermekiik diagnozisa el6tt, mig 3 6 (13,6%) nem is sejtette a probléma voltat.

Annak ellenére, hogy a gyermeknek a spektrum valamely adott részén vald
elhelyezkedése nem volt kritérium a mintavételkor, mégis felmértem, hogy milyen diagnézist
gyermekek sziilei az interjualanyok. Az alabbi tablazatban megfigyelheté a diagndzisok

megoszlasa (4. szamu tablazat).

Diagnozis | Asperger — | gyermekkori | pervaziv | atipikus | nem autizmus | nem
szindroma | autizmus fejlédési | autizmus | meghatarozhatod meghatarozhat6
zavar fejlodési zavar zavar
Gyermekek 6 4 5 2 2 3 2
szdma

4. szamu tablazat: A diagnozisok szamszerii megoszlasa

A harmadik kérdés soran a diagnézis feldllitdsdnak az iddpontja keriilt a kozéppontba. Az
OAK felmérése szerint a gyermekek 11%-a 3 éves kora el6tt mar diagnozissal rendelkezett.

Jelen kutatds soran a gyermekeket nagy iddintervallumban diagnosztizaltak, 16 honap és 18
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év kozott. A legtobb gyermek 2 és 4 év kozott kapott diagnozist, 12 6 (54,5%). A gyermekek

¢letkor szerinti megoszlasat az 5. szamu tablazatban szemléltetem.

Eletkor 1,5 2 3 4 5 >5
Gyermekek 2 1 6 5 3 7
szama

5. szamu tablazat: A diagnozis feldllitasa életkor alapjan

A sziilék minden esetben rendkiviil szines utat jartak be gyermekiikkel a diagnozis
kézhezvételéig. Az alloméspontok kozott szerepeltek fiil-orr-gégész szakorvos, védoénd,
gyermekorvos, szakértdi bizottsag, neurologus, kineziologus és olyan nagy, az autizmus
diagnosztizalasban jartak intézmények, mint az Autizmus alapitvany és a Vadaskert
Alapitvany.

A diagnoézis folyamatarol kérdezve a sziildket, rovidre tord valaszokat kaptam. A sziildk,
annak ellenére, hogy részt vettek gyermekiik felmérésén, kevés felvilagositast kaptak az ott
folyé munkarol. Tobbségiik a kovetkez6 diagnosztikai eljarasokat jelolte meg: sziil6i kérdoiv,
pedagbgiai szakvélemény, jatékmegfigyelés és autizmus specifikus tesztek. A tesztekrdl
kérdezve 6ket, mar nem tudtak ezekrol részletesebben beszamolni.

Ugy véltem, a diagnozis felallitasaval, a gyermek el6tt szamos lehetdség nyilik meg, a
fejlesztésekkel kapcsolatban. A sziilok a kovetkezOket idézték fel: fejleszté ora, korai
fejlesztés, specidlis Ovoda, Ayres terapia, zeneterapia, TSMT, gydgytorna, autizmus
specifikus fejlesztés. A megkérdezett 22 f6bol csupan 4 jelezte azt, hogy a diagndzis utan

semmilyen lehetdség nem nyilt meg gyermekiik elott.
5.2.3 III. kérdéscsoport

A harmadik nagy kérdéscsoport a kiilsé kapcsolatrendszer reakcioira tért ki, amikor a
gyermek eltérd fejlodésmenete észlelhetdvé valt. A kérdésekkel fel kivantam mérni, vajon az
autista gyermeket neveld sziildk milyen mértékben szamithatnak tamaszként barati
tarsasagukra, a kornyezet hogyan viszonyul a gyermek kiilonbozdségéhez vagy adott esetben
6k hogyan kezelik a tarsadalomtol jovO esetleges negativ visszhangot.

Els6 kérdésem: ,,Milyen modon befolyasoltdk a gyermekének tiinetei a csalad kiilsd
kapcsolatrendszerét?” 17 sziil6, azaz a résztvevok 77,3%-a negativ valaszt adott, ,,nincsenek
barataink”, ,,csak a szilik csalddot viselte el maga koriil”, tehat a tiinetegyiittesek megjelenése
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a barati kapcsolatokat negativan befolyasolta. Csupan 5 édesanya csaladja kapott tamogatast a
baratoktol.

A sérilt gyermek kornyezet altali fogadtatasa a sziiléket megosztotta. 7-en (31,8%)
pozitiv fogadtatasrol, 8 (36,4%) negativrol, mig 6-an (27,3%) vegyesr6l szamoltak be. Egy
szll6 altal adott valasz nem volt értékelhetd.

A kérdések soran kitértem a kornyezettdl jovo, a gyermeket érd rosszalld kifejezésekre
is. Tudja-e a sziilé kezelni az esetleges rosszalld megjegyzéseket? Ugy gondolom, hogy ezen
megjegyzések helyes lercagalasa a gyaszfolyamat végéhez valo kozeledést, esetleg a tallépést
is jelezheti. 11 sziild (50%) ugy véli, hogy teljes mértékben képes ezekre adekvatan reagalni,
7 sziil6t (31,8%) negativ, 3-at (13,6%) pedig vegyes érzelmek toltenek el ezzel kapcsolatban.
Csupan egyetlen sziild jelezte azt, hogy gyermekét, illetve 6t még nem érte ilyen inzultacio.

»Negativ élmény esetében hasznélja-e az autizmust, mint védekezést?” Erre a kérdésre
13 sziil6 (59%) adott igenld valaszt. Azonban kiegészitették, hogy szamukra ez az allapot nem
titok, nem degradald, csupan magyarazatként hasznaljak vagy figyelemfelhivasként. 9-en, ami
a valaszadok 40%-a adtak nem valaszt. Ok sajat bevallasuk szerint, enélkiil is képesek kezelni

a helyzetet.

5.2.4 1V. kérdéscsoport

A kiils6 kapcsolatrendszert kovetden a belsd kapcsolatrendszer megvaltozasarol, tehat a
sziikebb csaladjukrol kérdeztem az édesanyékat. Erdekelt az aktudlis csaladi allapotuk, illetve
az, amennyiben elvaltak, annak koze volt-e gyermekik eltéré fejlodésmenetéhez, illetve a
diagnozishoz. A szakirodalmak szerint a fogyatékos gyermeket neveld sziilok kozel fele
felbontja a hazassagat. A 22 valaszado édesanya koziil 14-en hazasok, 1 6zvegy, 4-en pedig
egyiitt élnek parjukkal. A valaszadok koziil csupan 3-an (13,6%) valtak el férjiiktol, ebbdl
ketten a diagndézis miatt. Az anydk 59%-a szerint csaladjaban nem okozott fesziiltséget a
gyermek fejlodési eltérése. 9-en jeleztek csak problémat. A csaladban jelentkezd leggyakoribb
problémak az apa struccpolitikaja, pesszimizmusa. Az anya gyakran érezte ugy, hogy férjére
nem szamithat, és nem fogadja el gyermekiiket.

Kovetkezdkben kértem a sziilket, fogalmazzdk meg a diagnodzis utdn benniik felmeriilt
érzéseket. A kovetkezOket soroltdk fel: bizonyossag, remény, felfoghatatlansag,
kétségbeesés, félelem, szomorusag, tehetetlenség, kuszasag, megkonnyebbiilés, kivancsisag,

megnyugvas.
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Ugy vélem, a sziilék ebben a helyzetben tdmaszai lehetnek egymasnak, ezért a sziil6k kozotti
kommunikaciordl kérdezve az interjualanyokat megtudtam, hogy 14-en tudtak beszélni
problémaikrol a parjukkal, mig 8-an nem. A pozitiv valaszok esetén az anyak elmondtak,
hogy a férjiik jobban kezelte naluk a fent allo helyzetet, igy mintegy tamaszt nyudjtva neki. A
nemmel felel6k azzal indokoltdk valaszukat, hogy férjik, ki akart maradni ennek a
problémakornek a megoldasabol vagy éppen nem a lelkizés tipusok.

A gyasz folyamatanak egyik pontja a harag. A sziilok 50%-a, 11 {6 nem érzett haragot

senkivel szemben, mig 11 fé igen. Ok onmaguk ellen, a parjukkal, a vilaggal, Istennel, a
szakemberrel, a rossz pedagogiai modszerekkel szemben éreztek dithot.
A gyaszfolyamat végére érve a sziild0 megtanulja elfogadni gyermeke fogyatékossdganak
tényét. 3 sziild nem valaszt adott, mig 19-nek elmondasa alapjan sikeriilt mar elfogadnia a
tényt. Ezen beliill két érdekes hozzaallast is tapasztaltam. Az egyik sziiléi valasz szerint, 6
elfogadta, de gyermeke nem fogyatékos, a masikuk pedig Gigy gondolja, hogy 148-as 1Q-val
az ¢ gyermeke szintén nem sértilt.

A gyodgypedagogiai oktatdsban és fejlesztésben a sziildre rendkiviil fontos szerep hérul.
Nem szabad elfelejteni, mennyire fontos, hogy a sziild és a szakember egyiitt tudjon mitkddni,
a gyermek fejléddése érdekében. Megkértem a sziiloket beszéljenek arrdl, milyen érzésekkel
fordulnak tanacsért a szakemberekhez. A sziilék tobb mint a fele, 12 ember nehezen fordul a
szakemberhez segitségért. Ennek okéara kérdezve a kovetkezd valaszokat adtak: ,,magam
oldom meg”, kétségbeesés, kilatastalansag, ,,mar sehogy”, szorongas, ,kioktatast kaptam”,

,»en jobban tudom”, ,,nem tudnak segiteni”.
5.2.5 V. kérdéscsoport

Az 6tddik nagy teriilet a sziilécsoportokkal, mint a gydszfolyamat alternativ megoldéaséaval
foglalkozott. Feltételezésemnek megfelelen a sziilok tobbsége, 13 6 (59%) tagja valamilyen
specifikus csoportnak. A sziilok koziil egy személy mentorsziiloként is tevékenykedik, az
AOSZ tamogatasaval. Az Autistdk Orszagos Szovetsége altal életre hivott Mentorsziild
programban érintett sziilok tevékenykednek. Céljuk, hogy segitséget, timogatast nytjtsanak
hasonlo helyzetben 1évo sziil6tarsaiknak. Csupan 9-en (40,9%) jelezték, hogy nincs
lehetdségiik hasonlod témaji csoportokhoz vald csatlakozasra. Ebbdl egy f6 tagja volt ilyen
jellegli csoportnak, de ez megszilnt, egy f0 pedig azt jelezte, hogy a lakhelye kérnyékén nem

tud ilyen csoport 1étezésérdl.
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A csoportrol eltérd informécids csatornan szereztek az édesanyak tudomast. igy példaul a
gyermekiik iskolajabol, a sajtobol, internetrél, AOSZ-t6]l vagy egy esetben maga a sziild
szervezte meg ezt a csoportot. Akik tagjaik ilyen csoportnak, lehetdségeikhez mérten
igyekeznek a gytiléseken, talalkozokon, tréningeken aktivan részt venni. Kérdésemre, hogy
milyen segitséget kaptak a csoportrdl a kovetkezd valaszokat adtak: erdt, segitséget, kitartast,
tirelmet, feltoltodést, Osszetartozds érzését, megerdsitést, oOtleteket, informacidt, a ,,nem
vagyok egyediil” érzését. A sziilok, leginkabb az idésebb gyermekeket neveldk ugy érzik,
hogy 6k kevesebb segitséget kapnak ezekben a csoportokban. Az utanuk 1€vé hosszabb utbol
adododan inkabb Ok segitik tarsaikat.

6. Osszegzés — Javaslattétel - Jovokép

Dolgozatomat 4 hipotézisre fiiztem fel. Feltételeztem, hogy tobbnyire a sziil6 az a személy,
aki az ellatorendszer felé jelzi gyermeke fejlodésének rendellenességét. Ez a teoriam igaznak
bizonyult, mivel a megkérdezett 22 sziil6bdl 17-en adtak azt a valaszt, hogy a problémat 6k
észlelték. Ez a valasz azzal is indokolhato, mivel a gyermek 2 éves kora korill még az
¢desanyjaval tolti a legtobb idejét.

A masodik feltevésem szerint a diagndzis elétt a sziild gyanuja nem terelddik az
autizmusra. Ez az allitasom hamisnak bizonyult. 11 {6, a megkérdezettek 50% biztosan tudta,
hogy gyermeke milyen problémaval all szemben. Ugy vélem ez annak koszonhetd, hogy az
utobbi években nagy hangsulyt fektettek az autizmus koztudatba vald helyezésére. Csupan 8
{6 volt tanacstalan gyermeke helyzetével kapcsolatban.

A harmadik kérdés, amelyre a dolgozatomat felfliztem, arra vonatkozott, hogy
amennyiben a sziilok valdsa az autizmus tiineteinek megjelenése vagy a diagnozis
kézhezvétele utan tortént, abban szerepet kap-e a gyermek fogyatékossdga. Annak ellenére,
hogy a szakirodalmak a sziilok 50%-os valési aranyairdl szamolnak be, az adott mintavételben
csupan 3 édesanya valt el gyermeke apjatol. Ez rendkiviil kis arany. A 3 vélaszado koziil 2-en
a fent emlitett problémakor miatt valt el, mig egy anya elmondasa szerint mas allt valasa
hatterében. fgy ez a hipotézisem igaznak bizonyult.

A gyasz feldolgozasanak segitésére 1étezd sziildcsoportoknak, az interjlialanyok tobb
mint a fele aktiv részese. 13 {6, a 22 ember 59%-a tagja valamely Magyarorszagon miikodo

csoportnak. Sajat bevallasuk szerint sok segitséget kapnak a csoport tagjaitol, megértik a
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problémaikat és segitik egymast. Igy a negyedik feltételezésem, amely szerint a sziilék
szivesen latogatjdk az autizmus specifikus csoportokat, sok segitséget kapnak a csoport

tagjaitol igaznak bizonyult.

Ugy vélem a felmeriild problémakra megoldas jelenthetne egy autizmus specifikus
jelzérendszer kiépitése, amelynek feladata lenne, hogy a tiinetegyiittesek megjelenésekor a
megfeleld szakemberhez iranyitsa a sziilét, elkeriilve ezzel az id6veszteséget. Nyitottan kell
fordulni a gyermekorvosok és a védondk felé az ismeretterjesztés terén, mivel 6k az elsok,
akikhez a sziild ebben az életkorban a problémaval fordul, igy adott esetben 6k lehetnek a
jelzdrendszer alapkovei. Az egészségiigyi szakemberek mellett a sziiléi koztudatba kellene
helyezni a szakért6i bizottsagot és az autizmus specifikus diagnosztikai helyeket, eldsegitve

ezzel a gyermek szamara minél korabban felallitott diagndzist.

Kutatasomat a joviben is folytatni szeretném. A lehetéségekhez mérten bdviteni fogom a
mintavételt, hogy azt orszagos reprezentativ felmérésként lehessen kiértékelni. Az
interjualanyokkal tovabbra is kapcsolatban szeretnék maradni, meghatarozott idészakonként
ujra interjukat késziteni. Felmérni azt, hogyan alakult a gyermek jovéje a diagndzis

kézhezvételét kovetden. Ezzel egy kialakitva egy utankdvetéses vizsgalatot.
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Koszonetnyilvanitas

Koszonetemet szeretném kifejezni konzulenseimnek Horvathné Németh Szilvianak és dr.

Takacs Istvannak, akik a munkém soran szakmai tudasukkal segitettek.

Koszonom a 22 sziilonek, akik a betekintést engedtek az életiik talan legnehezebb

id6szakaba, hogy megismerhettem ket €s segitségemre voltak.

Koszonom az Autistak Orszagos Szovetségének, hogy megnyitottak szdmomra az utat,

hogy felkereshessem az érintett sziiloket.
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Mellékletek

1. szamu melléklet

M-CHAT (The Modified Checklist for Autism in Toddlers)
Meédositott kisgyermekkori autizmus kérdéiv

Kérem, valaszolja meg az alabbi kérdéseket a kisgyermeke szokdsos viselkedése

alapjan. Probaljon meg minden kérdésre valaszt adni. Ha a kérdésben szerepl6 tevékenység
vagy viselkedés csak ritkan fordul elé (mindossze egyszer vagy kétszer tapasztalta eddig a

gyermeknél), akkor a kérdésre nemmel valaszoljon.

A gyermek neve: Sziiletési ideje: A mai datum:

1. Szereti-e gyermeke, ha ringatjak, hintaztatjak, térden lovacskaztatjak stb.? Igen  Nem
2. Erdeklsdik-e gyermeke mas gyerekek irant? Igen  Nem
3. Szeret-e gyermeke felmaszni dolgokra, pl. Iépcsére? Igen  Nem
4. Szivesen jatszik-e gyermeke bujocskat, kukucs-jatékot? Igen  Nem
5. Szokott-e gyermeke szerepjatékokat jatszani (agy tenni, mintha Igen  Nem
telefonalna, kisbabarol gondoskodna stb.)?

6. Ramutat-e gyermeke a mutatoujjaval olyan dolgokra, amelyeket szeretne Igen  Nem
7. Ramutat-e gyermeke a mutatoujjaval a szamara érdekes dolgokra, ezzel Igen = Nem
fejezve ki érdekl6dését?

8. Tudja-e gyermeke rendeltetésszertien hasznalni a kisebb jatéktargyait Igen  Nem
(tologatja a kisautot, épiteni probal a kockakbol, nem pedig csak a szajaba veszi,

piszkalja, ledobalja a targyakat)?

9. Odavisz-e gyermeke Onnek dolgokat azért, hogy mutasson valamit? Igen  Nem
10. Belenéz-e gyermeke az On szemébe egy-két masodpercnél tovabb is? Igen  Nem
11. Talérzékenynek tinik-e gyermeke a zajokra (pl. gyakran befogja a fiilét)? lgen  Nem
12. Visszamosolyog-e gyermeke, ha meglatja az On arcat, mosolyat? Igen  Nem
13. Utanozza-e Ont a gyermeke (pl. arckifejezését, grimaszat)? Igen  Nem
14. Hallgat-e gyermeke a sajat nevére, odafigyel-e, ha On a nevén szélitja? Igen  Nem
15. Ha On ramutat egy jatékra, amely a szoba masik végében van, odanéz-e Igen  Nem
gyermeke is a jatékra?

16. Tud-e gyermeke jarni? Igen  Nem
17. Koveti-e gyermeke az On tekintetét? Ranéz-e 6 is azokra a dolgokra, Igen = Nem
amelyeket On éppen érdeklédve néz?

18. Szokta-e gyermeke furcsan mozgatni az ujjait az arca koril? Igen  Nem
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19. Megprobalja-e gyermeke felhivni az On figyelmét arra, amit csinal, jatszik? Igen  Nem
20. Felmeriilt-e Onben valaha, hogy gyermeke esetleg siiket? Igen  Nem
21. Megérti-e gyermeke azt, amit az emberek mondanak? Igen  Nem
22. Eléfordul-e, hogy gyermeke a semmibe bamul, vagy céltalanul jarkal Igen  Nem
23. Ismeretlen, idegen helyzetbe keriilve ranéz-e a gyermeke az On arcara, Igen  Nem
ellenérzi-e az

Magyar nyelvii valtozat: ©

2011, Polik Andrea

© 1999 Diana Robins, Deborah Fein, & Marianne Barton / Els6 kozlés: Robins, D., Fein,
D., Barton, M. & Green, J. (2001). The Modified Checklist for Autism in Toddlers: An
initial study investigating the early detection of autism and pervasive developmental
disorders. Journal of Autism and Developmental Disorders, 31, 131-144.

2. szamu melléklet

Hasznalati utasitas

Az M-CHAT egy hitelesitett kérd6iv, amely 16-30 hoénapos kisgyermekek autizmus
spektrum zavarainak (autism spectrum disorder, ASD) szliréséhez nyujthat segitséget. A
kérdéiv egy rutin orvosi feliilvizsgalat (statusvizsgalat) részeként is Kkitolthetd és
kiértékelhet6, de hasznalhatjak autizmus spektrum zavarok sziirésével foglalkozo

szakorvosok és mas specialistak is.

Az M-CHAT kérddiv lényege, hogy minél érzékenyebb sziirévizsgalati anyag legyen,
vagyis a segitségével a lehet6 legtobb autizmus spektrum zavart észrevegyiik. Ebbél
kovetkezéen a kérdoiv gyakran ad alpozitiv eredményt. Ez azt jelenti, hogy nem minden
gyereket fognak végiil csakugyan autizmus spektrum zavarral diagnosztizalni, aki ezen a
kérdéiven magas pontszamot kap. Az alpozitiv eredmények finomitasara a Szerzok
kidolgoztak egy iranyitott utankovetéses interjut, amelyet az M-CHAT kérdoivvel
osszhangban kell hasznalni, és szintén szabadon letolthetd a fentebb emlitett két
weboldalrol. A kérdéiv felhasznaloi tigyeljenek arra, hogy az utankovetéses interju
elvégzése és kiértékelése utan is jelentds szamban maradnak olyan gyerekek, akiket az M-
CHAT felmérés kisziir, de késébb mégsem bizonyulnak autizmus spektrum zavarral kiizd6
személynek. Ugyanakkor, ezeknél a gyerekeknél fennall a veszélye annak, hogy valamilyen
mas fejlédési zavarral, illetve lemaradassal kiizdenek. Ennek alapjan a szerzok azt
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javasoljak, hogy minden gyerek, aki az M-CHAT felmérésen magas autizmus spektrum

zavar pontszamot kap, keriiljon tovabb a megfelel6 sziirdvizsgalatokra.

Azok a gyerekek, akik 3 vagy tobb kérdésnél, illetve 2 vagy tobb kritikus fontossagu
kérdésnél nem a normalisnak tekintett eredményt, illetve fejlédési stadiumot mutatjak
(kiilonosen ha ugyanezeken a pontokon az M-CHAT kérdéivhez kapcsolodd utankovetéses
interju is kimutatja az eltérést), keriiljenek tovabb felilvizsgalatra egy kisgyerekkori
autizmus spektrum zavarok sziirésére specializalodott szakemberhez. Emellett, mivel
semmilyen szirévizsgalati eszk6z nem lehet 100%-osan érzékeny, a szerzok javasoljak
minden olyan Kisgyerek feliilvizsgalatat is, akinek valamelyik sziil6je, az orvosa vagy mas

vele foglalkozo szakember gyanakszik autizmus spektrum zavarokra.
Az M-CHAT kérdéiv kiértékelése

Az M-CHAT kérdoivet lehetéleg ne az a személy értékelje ki, aki felvette. Az M-CHAT
hitelesitésének soran példaul maguk a szerzék értékelték ki az 6sszes kérddivet, nem a
munkatarsaik. Tovabba, az M-CHAT kérdéiv nem azért van, hogy a sziilék a sajat
gyermekeiket szlirjék a segitségével. A szerzok nyomatékosan figyelmeztetnek, hogy ha egy
szil6 aggodni kezd a gyermeke fejlédése vagy egészsége miatt, akkor el6szor is keresse fel a

gyermekorvost.

Az M-CHAT kérdéiv elsé valtozatat az Egyesiilt Kiralysagban allitottak o6ssze, CHAT
néven. Az elsé valtozatot amerikai kutatok fejlesztették tovabb, létrehozva a jelenlegi M-
CHAT kérdoivet. A kérd6iv 23 eldontendd kérdésbal all.

A kérdoiv alapjan egy kisgyereknél fokozottan fennall valamely autizmus spektrum
zavar esélye, ha 2 kritikus fontossagu kérdésre vagy barmely 3 kérdésre nem a
megfelelé  valasz  érkezik. Az eldontendé kérdésekre adott igen/nem valaszok az
értekeléskor a ,,megfelels”, illetve ,,nem megfelelé” kategoriakba esnek, az alabbi tablazat

szerint

A tablazat a nem megfelels, autizmus spektrum zavarok szempontjabol a kockdzati
csoportra jellemzé valaszokat mutatja, a megvastagitott kiemelések pedig a Kkritikus
fontossagu kérdéseket jelzik. Amikor a kérdéiven adott valasz egyezik a tablazatban lathato

valasszal, az egy pontot jelent.
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1. Nem 6. Nem 11. Igen 16. Nem 21. Nem
2. Nem 7. Nem 12. Nem 17. Nem 22. Igen
3. Nem 8. Nem 13. Nem 18. Igen 23. Nem
4. Nem 9. Nem 14. Nem 19. Nem
5. Nem 10. Nem 15. Nem 20. lgen

Nem minden olyan kisgyermeket fognak ténylegesen is diagnosztizalni valamilyen autizmus

spektrum zavarral, aki az M-CHAT kérd6iv alapjan a magas kockazata csoportba keriilt. A

kérdo6iv 6sszeallitoi azt ajanljak, hogy minden ilyen kisgyermeket alaposan vizsgaljon meg

egy hozzaérto specialista.

3. szamu melléklet

Anne has a box

=

Anne lakes the marble out of the basket and puts it

nto the box.

Now Sally comes back

She wants 10 play with her ma

o

Where wil Salty look for her marble?




4, szamu melléklet

Szulo1 interju

Mi az On legmagasabb iskolai végzettsége?
Milyen munkakorben dolgozik jelenleg?
Mennyi id6s az autizmussal €16 gyermeke?
I. A diagnozis el6zményei
1) Ki észlelte el6szor, hogy a gyermek eltérd fejlédésmenetet mutat?
2) A gyermek hany éves koraban valtak a tiinetek észrevehetdvé az On szamdra?
3) Milyen rendellenességeket tapasztalt a gyermek fejlodésében?
4) Milyen szakemberhez fordultak eldszor segitségért?
5) A tiinetek felmeriilését kdvetden kapott-e On megfeleld tajékoztatast az autizmusrol?
Il. A diagnozis felallitasa
1) A diagnézist megelézden felmeriilt-e Onben az autizmus gyanuja?
2) Milyen diagnozist kapott a gyermeke?
3) Hany éves koraban kapta a gyermeke a diagnozist?
4) Milyen utat jartak be a diagnozis kézhezvételéig?
5) Vannak-e gyermekének az autizmus mellé tarsul6 fogyatékossagai?
6) Hogyan zajlott le a diagnozis felallitasa?

7) Milyen lehetéségek nyiltak meg Ondk el6tt a diagnozis kézhezvételét kdvetden?
(fejlesztések, terapiak)

I11.Kiilsé kapcsolatrendszer és a kornyezet
1) Milyen mddon befolyasoltak gyermekének tiinetei a csalad kiilsé

kapcsolatrendszerét?
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2)

3)

4)

Hogyan fogadta a kornyezet a sériilt gyermek kiilonbozdoségét?

Tudja-e On kezelni a gyermekét érd esetleges rosszallo kijelentéseket?

Negativ €lmény esetén szokta-e hasznalni az autizmust, mint védekezést?

1V.Csaladon beliili kapcsolati és érzelmi valtozasok

1)

2)

3)

4)

5)
6)

7)

8)

9)

Mi az On jelenlegi csaladi allapota?

Abban az esetben, ha On elvalt és a valasa a tiinet egyiittes felmeriilését kovetden
tortént, véleménye szerint befolyasolta-e ezt a dontésiiket a gyermekiik autizmus-
diagnozisa?

= [gen, a diagndzisnak jelentés szerepe volt benne.

= Nem, mds problémak alltak a valas hatterében.

Voltak-e fesziiltségek a csaladon beliil a diagndzis miatt?

Meg tudja-e fogalmazni azokat az érzéseit, amelyek abban az idében
foglalkoztattak/érték (diagnozis utan)?

Tudott-e On a problémdirdl, érzéseirdl a hazastarsaval/élettarsaval beszélni?
Erzett-e On haragot, barkivel szemben?

Iranyult-e a fogyatékossag miatti haragja 6nmaga, a hazastarsa vagy a szakember
ellen?

Sikeriilt-e Onnek elfogadnia gyermeke fogyatékossaganak tényét?

Milyen érzésekkel fordult tanacsért a szakemberekhez, amikor egy
megoldhatatlannak tin6 problémadja akadt a gyermekével kapcsolatban?

V. Sziilécsoportok

1)
2)
3)

4)

Tagja-e On autizmussal kapcsolatos sziildcsoportnak?
Honnan hallott a csoportrél?
Milyen gyakran vesz részt csoporttalalkozokon?

Milyen segitséget kap On a csoporttol?
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