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Bevezetés

Kutatdsunkban az autizmusban érintett gyermekeket neveld sziilok ¢letmindségét,
valamint az ¢életmindséget befolyasold tényezoket vizsgaltuk. Az eredmények egy jelenleg is
folyamatban 1év6, atfogd kutatdsnak koszonhetéek, melyet az MTA-ELTE Autizmus
Szakmodszertani Kutatocsoport (tovabbiakban: MASZK) vezet. A kutatdcsoport 2016.
szeptember 1-jével kezdte meg milkodését a Magyar Tudomanyos Akadémia altal
meghirdetett Tantargy-pedagogiai Kutatasi Program keretében elnyert tamogatassal. A
kutatocsoportnak kezdetektél fogva, mint mesterképzésben résztvevd nappali tagozatos
hallgato vagyok tagja. A kutatds els kvantitativ vizsgalati szakaszaban a gyermeki és felnott
¢letmindség feltérképezésében, a hazai és nemzetk6zi szakirodalmak attekintésében, az
¢letmindséget vizsgald eszkozok felkutatasaban, a kutatdsi modell kidolgozésdban, az
adatgytiijtésben, valamint az adatfeldolgozasban vettem részt.

A kutatas jelenlegi kvalitativ szakaszaban félig strukturalt interjuk segitségével
torténik az életmindség és pszichologiai jollét részletesebb feltardsa az autizmusban érintett
személyeket neveld sziildk korében. A MASZK munk4jarol, egylittmiikodé partnereirdl,
eredményeirdl a MASZK hivatalos oldalan tovabbi informaciok talalhatoak (maszk.elte.hu).

A MASZK kutatas célja olyan csaladok tamogatéasa, akik autizmus spektrum zavarban
(tovabbiakban: ASD) érintett személyeket nevelnek. Az ASD egy egész ¢€leten at fennallo, az
egész személyiséget befolyasold allapot, ebbdl fakaddéan az érintett csaladok életét,
¢letmindségét, pszichologiai jollétét nagymértékben meghatarozd tényezd. Jelenlegi
ismereteink szerint a tarsadalom 1%-a érintett autizmusban, mely Magyarorszdgon mintegy
100.000 f6t jelent (Csepregi & Stefanik, 2012). Gyogypedagodgusként elsddleges feladatunk a
gyermek egyéni sziikségletéhez igazodd, allapotanak legmegfelelobb ellatds biztositasa,
tovabba a gyermek csaladjanak tamogatisa, jollétiikhoz sziikséges koriilmények
megteremtése, a csalddok sziikségleteinek, nehézségeinek, erdéforrdsainak feltérképezeésén
keresztiil.

Jelen tanulmanyban a MASZK kutatisban résztvevd sziilok egy alcsoportjan
vizsgaltuk a sziilok életmindségét, és a sziildségiikkel 0sszefliggd kompetenciaélményt. A
vizsgalati csoportot 6-18 év kozotti ASD-ban érintett gyermeket neveld sziilok alkottak.
Konkrét célunk az emlitett populdcio helyzetének feltérképezése, valamint tipikusan fejlodo
gyermekek sziileivel vald Osszehasonlitdsuk. A téma aktualitdsdt a novekvd igény, az

ellatorendszer hidnyossagai, valamint a rendszer fejlesztésének sziikségessége bizonyitja.
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Téma bemutatasa

1. Elézmények

A Kutatocsoport munkdjaba az érintett személyek és sziileik €letmindségét vizsgalo
nemzetkdzi szakirodalmak attekintésével kapcsolodtam be, melynek tobbsége az emlitett
személyek esetében, a tipikusan fejlédé csaladokhoz viszonyitva, rosszabb életmindséget
tikrozott (Kamp-Becker et al., 2010; Saldana et al., 2009; Kose et al., 2013; Kuhlthau et al.,
2010; Limbers et al., 2009; Sikora et al., 2012; Varni et al., 2012; Jennes-Coussens et al.,
2006; Billstedt et al., 2011; Gerber et al., 2008; Scheldrick et al., 2012; Eapen & Guan, 2016,
Mugno et al., 2007; Yamada et al., 2012; Olsson & Hwang, 2002; Montes & Halterman,
2008; Roach et al., 1999; Dardas & Ahmad, 2014; Davis & Carter, 2008; Hastings, 2003;
Walsh et al., 2013; Dunn et al., 2001; Wei et al., 2015; Noblejas et al., 2016).

A szakirodalmi attekintés célja a nemzetkdzi eredmények megismerésén tul, az
¢letmindséget és pszichologiai jollétet vizsgadlo modszerek, eszkozok feltérképezése volt.
Mindez nagymértékben hozzajarult a kutatdcsoport altal 1étrehozott, Magyarorszagon
egyediilallo, standard és sajat kérdéseket tartalmazd, online kérdéiv elkészitéséhez. A
Kutatdcsoport tagjai altal osszedllitott, majd ellendrzott kérddiv terjesztésére nagy hangsulyt
fektettiink, annak érdekében, hogy egy orszagos lefedettségili, az érintettség, életkor és

szociookonomiai statusz szempontjabol heterogén, reprezentativ mintat biztositsunk.

2. Modszer

A 2017-ben zajlott kvantitativ kutatds az autizmusban érintett személyeket neveld
szlilok életmindségét, pszichologiai jollétét, valamint az ezeket meghatdroz6 tényezdket
igyekezett feltarni. Ehhez a munkacsoport altal Osszeéllitott, a téméaban Magyarorszagon
egyediilallo, online kérdoiv keriilt alkalmazéasra, amely sajat kérdéseket és standard
méroeszkozoket is tartalmaz. A kérdoivet az érintett sziilok, valamint autizmusban nem
érintett, neurotipikus személyeket neveld (kontroll) sziil6k toltotték ki.

A jelenleg is zajlo kvalitativ kutatdsi szakaszban a kvantitativ kutatasban résztvevo
sziilok egy alcsoportjan, az ¢életminds€ég ¢€s pszichologiai jollét tényezdinek mélyebb

megismerése céljabol felig strukturalt sziiléi interjik késziilnek.
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3. Populacio

A MASZK kvantitativ kutatasi szakaszaban 853 sziil6/gondozo vett részt, koziilik
527-en (62%) autizmusban érintett személyeket nevelnek, valamint 326-an (38%) tipikusan
fejlodo gyermekek, felndttek sziilei. A mintdban 37 olyan sziilOpar talalhato, akik egymastol
fiiggetlentil, azonos gyermekiikre vonatkozoan toltotték ki kérddiviinket. Jelen dolgozatban a

fent emlitett populacid egy alcsoportjat egy kérdéskor mentén elemeztem.

Vizsgalati csoport:

A kivalasztott vizsgélati csoportba azok a sziilok keriiltek, akik 6-18 év kozotti
autizmusban érintett gyermekeket nevelnek.

fgy ebben a csoportban 288 édesanya és 33 édesapa vett részt, Gsszesen tehat 321-en
(n=321). A kitoltok atlagéletkora 41 év (SD=%6 év). A sziilok/gondozok az orszag tobb
régi6jabol (Nyugat-Dunantal, Dél-Dunantal, K6zép-Dunantil, Kozép-Magyarorszag, Eszak-
Magyarorszag, Eszak-Alfold, Dél-Alfold) szarmaznak. Koziilik 35,5% nagyvarosban,
megyeszékhelyen, fovarosban, 44,5% varosban és 19,9% kistelepiilésen, kézségben, tanyan
vagy szorvanytelepiilésen ¢él. A kitolték tobb mint fele fels6foku végzettséggel, 1/3-a
érettségivel, 1/10-e szakmunkds végzettséggel, és néhanyan nyolc altalanos iskolai vagy
kevesebb végzettséggel rendelkeznek. A sziilok/gondozdk 77,6%-a €l hazassagban vagy
élettarsi kapcsolatban, 15,9%-a elvalt, néhanyan egyediilalloak (10 f6), hazasok, de kiilon
¢lnek tarsuktol (7 £0), illetve 6zvegyek (4 £6). A kérdodivet kitoltOk sajat anyagi helyzetiiket
7,2%-ban jelentdsen atlag alattinak, 22,7%-ban atlag alattinak, 47,7%-ban atlagosnak, 19,3%-
ban az atlagnal jobbnak és 3,1%-ban jelentdsen atlag felettinek itélték.

A csaladok tobbsége egy autizmusban érintett gyermeket nevel, koziilik 51 lany és
272 fin, atlagéletkoruk 11 év (SD==%7 év).

A jelenleg is zajlo kvalitativ kutatdsi szakaszban a lakohely (Budapest, vidék), a sziilo
szocio-okonomiai statusza (alacsony, kdzepes, magas), a gyermek funkcionalasa (alacsony,
kbzepes, magas) és a gyermek életkora (<6, 6-18, 18<) alapjan 36 sziildvel késziil félig

strukturalt interju. A szlilok kozott anydk és apak egyarant megjelennek.

Kontrollcsoport:
Kutatdsunkban tipikusan fejlédé gyermekek sziilei is megszolitasra keriiltek, annak

érdekében, hogy a feltett kérdések mentén Osszehasonlitdst végezhessiink az autizmusban
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¢rintett gyermekeket neveld sziilokkel. A kontrollcsoportot 160 sziil6/gondozo alkotja.
Hasonldan a vizsgalati csoport tagjaihoz, a fent felsorolt hét régiobol szarmaznak a kitoltd
személyek. Koziilik 51% €l nagyvarosban, megyeszékhelyen, févarosban, 30% varosban és
17% kozségben. A kitoltdk tobb mint haromnegyede felséfoku végzettséggel rendelkezik,
kozel egynegyede érettségivel, és 2%-a szakmunkas, nyolc altaldnos iskolai vagy annal
alacsonyabb végzettséggel. A kontrollcsoportot alkotd sziilok 80%-a hazassagban vagy
¢lettarsi kapcsolatban ¢él, 13,1%-a elvalt, és kis ardnyban fordulnak elé egyediilallok (6 f6),
egymastdl kiilon ¢él6 hazastarsak (2 f0) és Ozvegyek (3 f6). A megkérdezett személyek
valaszai szerint a megélhetést biztositd anyagi forrasok tobbnyire az atlag alatti (10%), atlagos
(49,4%) és atlagnal jobb (38,8%) kategdridkba esnek, mig elenyészd volt azon sziilok szama,
akik anyagi forrasaikat jelentOsen atlag alattinak vagy felettinek itélték meg.

A kontrollcsoportot alkotod sziilok 6-18 éves gyermekeket nevelnek, akik atlagéletkora

a vizsgalati csoporthoz hasonldéan 11 év. A gyermekek nem szerinti eloszlasa egyenletes.

4. Eszkozok

A MASZK Kutatdcsoport altal 1étrehozott online kérddiv kitoltése, amely papir alapon
is elkésziilt, koriilbeliil egy orat vett igénybe. A kitoltés soran a sziilok/gondozok rovidebb,
hosszabb sziinetet is tarthattak, amennyiben ezt sziikségesnek talaltak.

A kérdoiv sajat fejlesztésli kérdéscsoportokat és szamos standard mérdeszkozt
tartalmaz. A sajat fejlesztésii kérddivrész az E6tvos Lorand Tudomanyegyetem hattértarolojan
késziilt el, amely a csalddok szociodkondmiai jellemzdit, demografiai adatait, a gyermek
autizmusara vonatkozd informéciokat, valamint az autizmus spektrum zavarbol fakado
jellemzdket, viselkedéseket, és az ehhez kapcsolodo ellatasi lehetdségeket igyekezett feltarni.
A kérddbiv tobb elagazast tartalmaz, aszerint, hogy a nevelt személy autizmusban érintett vagy
sem, tovabba, hogy az érintett személy gyermek vagy felnott.

A standard méréeszkozok az életmindséget (WHOQoL-BREF, QoLA, Kidscreen),
valamint a pszichologiai jollét tényezdit vizsgaljak, mint a depresszid, szorongds, stressz
(DASS), a koherencia¢lmény (SOC13), a megkiizdés (Brief-Cope), tovabba a sziil6i
kompetenciaé¢lményt (PSOC). Ezen feliil a szocio-kommunikacids készségek vizsgalatara az
SCQ kérdoivet hasznaltuk. A WHOQoL-BREF, a QoLA, a PSOC, a SOC13 és az SCQ

mérdeszkozok egyes eredményeit elemeztem ¢€s értelmeztem.
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A kvalitativ kutatasban alkalmazott félig strukturdlt sziildi interjuk a kvantitativ
eredményeket figyelembe véve az autizmussal €16 személyek sziileinek életmindségét valoban
befolyasold tényezOk egyéni élethelyzetekben torténd feltarasara iranyulnak (példaul

intézményrendszer, kornyezet stb.)

5. Feldolgozas

A kutatds soran begyljtésre keriilt nagymintds, keresztmetszeti adatok kvantitativ
elemzést tesznek lehet6vé, melynek fliggvényében robusztus parametrikus és nem
parametrikus probakat végeztiink. Az elsé elemzéseink soran a leird jellegii statisztikai

probakon tul korrelacios elemzéseket illetve kiillonbségvizsgalatokat végeztiink.

6. Kvantitativ kutatas eredményei

A kovetkezOkben a kérddivbol nyert eredmények elsé elemzései olvashatdak.
Eredményeink az altalunk kivalasztott 6-18 éves gyermekek sziileire vonatkoznak. A leird
elemzések sajat kérddiviink szociodemografiai kérdései mentén (életkor, gyermek neme,
régio, lakhely tipusa, csaladi allapot, iskolai végzettség, anyagi forrasok, szakmai
szolgaltatdsok igénybevétele), valamint életmindség és sziiléi kompetencia mentén késziiltek.
Osszefliggésvizsgilatot a WHOQOL-BREF teriiletei kozott, valamint az észlelt sziil6i
kompetencia €s életmindség mutatdk kozott végeztiink, mig kiilonbségvizsgalatok a vizsgalati
¢s kontrollcsoport kozott az é€letmindség, sziiléi kompetencia, gyermeki viselkedés, és

koherencia tekintetében késziltek.

Eletminéség:

A vizsgalt populacioban normal eloszlas jellemzd. Az autizmusban érintett gyermeket
nevel6 321 sziil atlageredménye a fizikai doménben 70 pont (SD=15). A pszichologiai
teriileten az atlagpontszam 59 (SD=16). A vizsgalt populacid eredménye a szocidlis
kapcsolatok terén volt a legalacsonyabb, ahol az atlagpontszam 55 volt (SD=19), melyhez
hasonl6 a kornyezeti teriileten mutatott atlagpontszam 57 (SD=15).

A 160 fés kontrollcsoportban az életmindség mutatok, mind a négy teriileten
magasabbak a vizsgélati csoporthoz képest. A fizikai doménben az 4tlagpontszdm 78

(SD=12). A pszichologiai, szocialis kapcsolatok és kornyezet teriiletein a kontrollcsoport
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atlageredménye azonos volt 68 (pszicholdgiai, kornyezeti domén SD=13, szocialis
kapcsolatok domén SD=17).

Osszességében elmondhatd, hogy a tipikusan fejlédé gyermeket neveld sziilok
¢letmindsége jobb, mint az ASD-ban érintett gyermeket neveld sziiloké. Ezt az §sszesitett €s a
teriiletenként megjelend atlagpontszamok egyarant mutatjak. Fontos hangsulyozni, hogy az
autizmusban érintett gyermeket neveld sziilok korében a legalacsonyabb atlagpontszam a
szocialis kapcsolatok doménben lathatd, ami azt jelenti, hogy a legtobb nehézséget ezen a
tertileten ¢lik meg a sziilok. A két csoport kozott is ezen a teriileten jelentkezik a legnagyobb
kiilonbség (55-68). Az eredmények szordsa azonban azt is jelzi, hogy mindkét csoportban

el6fordulnak magasabb és alacsonyabb életmindséggel rendelkezd sziilok.

Eszlelt Sziil6i Kompetencia

Mind a vizsgalt (n=317), mind a kontrollcsoportban (n=160) az eredmények normal
eloszlasat lathatjuk. Az érintett gyermeket neveld sziilok esetében a sziiléi kompetenciat
tiikrozo Osszpontszam 51 (SD=12). A sziil6i én-hatékonysag tekintetében a valaszok alapjan
az atlagpontszam 22 (SD=6), mig az elégedettség alskalan valamivel magasabb 29 pont
(SD=7).

A kontrollcsoportban mért eredmények a kovetkezOképpen alakultak: a sziil6i
kompetencia 6sszpontszama 56 (SD=10), a sziil6i hatékonysag atlagpontszama 24 (SD=5), a
sziiléi elégedettségé 32 pont (SD=6). Osszesitve az eredményeket a tipikusan fejlédd
gyermekeket neveld sziilok valamivel magasabb kompetenciaé¢lménnyel, én-hatékonysaggal

¢s elégedettséggel rendelkeznek.

Osszefiiggésvizsgalatok

Vizsgalatunk tovabbi célja volt, hogy Osszefiiggéseket keressiink az életmindség
tertiletei, a kiilonb6z6 mérdeszkozok, az életmindség €s a kompetenciaé¢lmény kozott. Mivel
mind a vizsgalt, mind a kontrollcsoportban normal eloszlas tapasztalhatd, parametrikus
korrelacid vizsgalatot végeztiink, Pearson féle korrelacios teszttel.

Amint korabban emlitettiik a két életmindséget vizsgald eljaras minden teriilete szoros
korrelaciot mutatott. A WHOQoL-BREF életmindséget vizsgaldo mérdeszkdz minden teriilete
szorosan Osszefliggdtt a masik harom tertilettel. A fizikai domén a pszichologiai doménnel

R=0,715, P<0,01, a fizikai domén a szocialis kapcsolatok doménnel R=0,472, P<0,01, a

10
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fizikai domén a kornyezeti doménnel R=0,581, P<0,01, a pszichologiai domén a szocialis
kapcsolatok doménnel R=0,513, P<0,01, a pszicholdgiai domén a kdrnyezeti doménnel
R=0,612, P<0,01, valamint a szocialis kapcsolatok domén a kdérnyezeti doménnel R=0,392,
P<0,01.

A sziiléi kompetencia és az életmindség Osszehasonlitdsanal a kovetkezd
eredményeket lathatjuk. A sziil6i kompetencia a WHOQOoOL-BREF fizikai doménjével
R=0,371, P<0,01, a pszichologiai doménjével R=0,487, P<0,01, a szocidlis kapcsolatok
doménjével R=0,299, P<0,01 és a kornyezeti doménjével R=0,281, P<0,01 egyarant szoros
Osszefliggést mutatott. Mindez arra enged kovetkeztetni, hogy a sziiléi kompetenciaélmény
szorosan Osszefiigg a szilil6i életmindséggel, azaz a sziil6 jollétében valdszinilisithetéen fontos
tényez0 gyermeke hogyléte, életmindsége. A kontrollcsoportban a korrelacids vizsgalatok

eredményei a vizsgalati csoport eredményeihez hasonloan alakultak.

Kiilonbségvizsgalatok

Az eredmények alapjan a vizsgélati és kontrollcsoport kozott, minden esetben
szignifikans kiilonbség tapasztalhato (WHOQOL-BREF fizikai F=9,653, WHOQOL-BREF
pszicholdgiai F=15,936, WHOQOL-BREF szocialis F=5,266, WHOQOL-BREF kornyezeti
F=7,927, PSOC hatékonysag F=6,594, PSOC elégedettség F=1,826, PSOC total F=5,172,
SOC13 total F=8,819, SCQ total F=51,234, minden esetben P<0,01).

7. Kuvalitativ vizsgalat eredményei

A kvalitativ kutatasi szakasz els6 tapasztalati alapjan az interjufelvétel professzionalis
szakértelmet igényel autizmus ¢és sziiléi interjufelvétel teriiletein. Részben ezért, részben az
eredmények megbizhatosdga miatt, az interjikat két, nagy szakmai tapasztalattal rendelkezd
személy veszi fel. A tényezOk mentén koherens eredmények tapasztalhatok a kvantitativ
eredményekhez képest. A félig strukturdlt interji mélyebb ¢és konkrétabb ismeretek
megismerését segiti, melyek mentén lehetdség nyilik konkrét javaslatok megfogalmazasara az
ellatas tertiletén.

Ilyen ismeret példaul, hogy a kvantitativ kutatasi fazis eredményei alapjan a vizsgalati
csoportban az életmindség doménjei egylittjarast mutattak a sziilok intézményes neveléssel
val6 elégedettségével, mig a kontrollcsoportban egy domén kivételével ez az egyiittjards nem

mutatkozott meg. Arra a kérdésre, hogy a sziild hogyan és miként mindsiti az ellatast a
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kvalitativ kutatasi fazis interjui adhatnak valaszt a célzott kérdések mentén. Mivel az interju

felvételek még jelenleg is zajlanak, az eredményeket a késdbbiekben tessziik nyilvanossa.

8. Diszkusszio

A MASZK kutatas fent ismertetett vizsgalati fazisdnak célja, autizmus spektrum
zavarban érintett személyek és csaladjaik €életmindségének feltarasa, majd az evidencia alapu
mérések altal megalapozott, céliranyos, személyre szabott, szakszerti ellatdsi formak
lehetéségének megteremtése. Mindehhez a csalddok ¢életmindségének, pszichologiai
jollétének, erdforrasainak és nehézségeinek feltérképezését tlizte ki elsd 1épésben célul,
amelyek ismeretében igényekhez igazodd tdmogatas valik lehetové.

Kordbban ismertetett vizsgalatainkban az autizmusban érintett gyermekeket neveld
szilok életmindségének megismerése, tipikusan fejlodé gyermekek sziileivel vald
Osszehasonlitasuk, valamint az életmindséget befolyasold sziiléi kompetenciaélmény
feltarasat igyekeztiink megvalodsitani. Célcsoportunk a 6-18 év kozotti gyermekek sziilei
voltak. Kapott eredményeink jol tiikrézik az autizmusban érintett gyermekek sziileinek
alacsonyabb ¢letmindségét, amely felhivja a figyelmet a tervezett timogatas sziikségességére.
Gyogypedagogusként elsddleges feladatunk a gyermek egyéni sziikségletéhez igazodo,
allapotanak legmegfelelobb ellatas biztositasa, tovabba a gyermek csaladjdnak tdmogatasa,
jollétiikhoz sziikséges koriilmények megteremtése. A téma aktualitdsat a ndvekvd igény, az
ellatorendszer hidnyossagainak tiikrozodése, valamint a rendszer fejlesztésének sziikségessége
egyarant mutatja. Autizmusban — hasonl6an mas teriiletkehez — kiilondsen jol ismert, hogy a
szililok szerepe gyermekiik eldmenetelében kiemelten hangsulyos.

Az Altalunk vizsgdlt csoportokban a kérddivet kitoltd sziilék 7-15 év kozotti
gyermekeket nevelnek. Ez azt jelenti, hogy jelen kutatdsunkban az altalanos iskolés
gyermekek sziileirdl nyertiink elsddleges informaciokat. A legtobb hazai €s nemzetkozi
tanulmany koézéppontjaban szintén az iskolaskort gyermekek éallnak (Eapen & Guan, 2016;
Isa et al., 2016). Kutatdsunkban a gyermekek életkorat (6-18 év kozotti gyermeket neveld
szlilok) meghataroztuk, azonban érintettség szempontjabol az autizmus spektruméan valo
elhelyezkedést ebben a feldolgozasban nem ismertettiik.

Lakohely tipusat tekintve azt tapasztaltuk, hogy a tanyasi és szorvanytelepiilésen €16
személyek elérése nehéz feladat, melynek hatterében az informéciok terjedésének akadalya,

az ellatottsag hidnya vagy akar a diagnozis hidnya is allhat. A sziildk iskolai végzettsége
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tekintetében is latunk egy eltolodast a magasabban kvalifikalt sziilok iranyaba. Az
alacsonyabban képzett sziilok tehat kevésbé reprezentaltak a mintdban. Ezek hasonldéan
alakulnak a nemzetk6zi vizsgalatokban és a Munkacsoport korabbi vizsgalataban is (Hong et
al., 2016; Dardas & Ahmad, 2014; Hoefman et al., 2014; Gyori et al., 2016).

Az autizmusban érintett gyermekek sziileinek életmindsége a tipikusan fejlédo
gyermekek sziileihez képest Osszességében és teriiletenként is alacsonyabbak, hasonléan a
gyermeki viselkedés és koherencia teriileteihez. Mindez megegyezik a hazai és nemzetkozi
szakirodalmakkal (Eapen & Guan, 2016). Az életmindség doméneket vizsgalva mind a
vizsgalati, mind a kontrollcsoportban a legtobb pontszamot a fizikai doménben szerezték a
szilok. Ezek alapjan a szililok fizikailag érzik magukat a legjobban, bar a két csoport
eredményei kozott is latunk kiilonbséget. A nemzetkozi tanulméanyokban is olvashato, hogy
autizmusban érintett gyermekek sziileinek fizikai allapottal Osszefiiggd életmindsége a
tipikusan fejlodé gyermekek sziileihez képest alacsonyabb (Mugno et al., 2007; Lee et al.,
2009). A pszichologiai, kornyezeti és szocialis kapcsolatok doménben a vizsgalati csoport
kozel azonos pontszamokat, mig a kontrollcsoport ugyanolyan pontszamokat ért el.
Kiemelendd, hogy az autizmusban érintett gyermekek sziilei a négy teriilet koziil a szocialis
kapcsolatok terén mutatattdk a legrosszabb eredményeket, amely Gsszecseng az autizmusbol
fakado tiinetek ismert kovetkezményeivel. Gyakran lathatjuk a csalddok izolalodésat, a
kapcsolatok megvaltozasat, megsziinését az autizmusban érintett gyermeket neveld sziiléknél
(Volkmar & Wiesner, 2013). A vizsgalati és kontrollcsoport eredményei kozott végzett
probak szignifikans kiillonbséget mutattak a két csoport kozott.

A sziilé1 kompetencia, sziiléi hatékonysag ¢€s sziil61 elégedettség egyarant
szamottevoen alacsonyabb az autizmusban érintett gyermekek sziilei korében, mint a
tipikusan fejlédé gyermekek sziileinek korében. Eredményeink illeszkednek a nemzetkozi
tanulmanyokban leirtakkal (Rodrigue et al., 1990; Giallo et al., 2011).

Kutatasunkban az életmindség kiilonbozd teriiletei kozt feltart 6sszefiiggések, valamint
a sziil6i kompetencia és életmindség Osszefliggései koherens és a nemzetkozi ismertekhez
illeszkedé eredményt mutattak (Schalock & Verdugo, 2002; Poston et al., 2003; Kuhn et al.,
2006; Hoefman et al.,, 2014). Az ¢letmindség doménjei szoros Osszefliggést mutattak
egymdassal. Az ¢életmindség ¢€s szliléi kompetencia szignifikdns egyiittjardsa tovabbi
elemzések és tényezok attekintésével esetlegesen abba az iranyba mutathat, melyet a

nemzetko6zi kutatdsokbol ismeriink, vagyis azt, hogy a sziiléi életmindséget nagymértékben
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befolyasolja, hogy a sziil6 hogyan érzi magat sziil6i szerepében, mennyire érzi magat
kompetensnek, mennyire elégedett onmagaval, és mennyire tartja magat hatékonynak (Poston
et al., 2003; Hoefman et al., 2014; Frantzen et al., 2016). Sajat vizsgalataink keresztmetszeti
volta miatt ezt csak feltételezhet;jiik.

A MASZK kutatasa Magyarorszagon az elsé nagymintas, ASD-ban érintett
gyermekek sziileinek életmindségét nagy részletességgel feltard kutatds. A novekvd szamu
nemzetkézi ¢életmindség vizsgalatok eredményeivel vald konszenzus még gazdagabb
autizmus specifikus tamogatds megalapozasat teszi lehetové. A sziiléi és szakmai
vélemények, a tarsadalmi igény egyértelmiien alatamasztja a téma aktualitdsat és tarsadalmi
hasznosithatosagat. Az elsé megbizhato eredmények kvalitativ elemekkel torténd kiegészitése
még részletesebb képet ad a vizsgalt populaciordl. A kutatds eredményei szamos
szakmapolitikai kérdést is felvetnek. A kutatds soran adaptalt eszkozok (QOLA)
megbizhatosdga ¢s alkalmazhatosdga igazolasra keriilt. Az elmult iddszakban kialakitott
egylttmiikodés az Autistak Orszagos Szovetségével és orszagszerte a kulcspedagdogusokkal a
hosszutavu kapcsolat elsd pillére, amely széleskorii szakmai tdmogatést biztosithat az érintett
személyeknek €s csaladjaiknak. Sajat vizsgalatunknak kdszonhetden pontosabb képet kapunk
az iskolaskorti gyermekek helyzetérdl, sziileik életmindségérdl és a sziiléi kompetencia
¢letmindséget befolyasold szerepérol.

Ezzel szemben kutatasunk limitacioi kozott jelenik meg a keresztmetszeti jelleg.
Eredményeink elsé elemzéseknek felelnek meg, szdmos szakirodalomban ismert tényezore
még nem korrigaltunk. Tovabba az eredményeket moderald tényezdk és a tdgabb rendszer
figyelembevétele jelen kutatdsban még nem keriilt részletezésre. Tovabbi feladatunk, a

felmertil6 adathianyok pontositasa, valamint szofisztikaltabb elemzések 1étrehozésa.

9. Kitekintés

Autizmusban érintett személyek sziileinek életmindségét vizsgalo kutatdsok a novekvod
tarsadalmi igény, az ellatorendszer hidnyossdgainak tlikr6z6dése, valamint a rendszer
fejlesztésének szilikségességét egyarant mutatja. Vizsgélatunk eredményei szerint az
autizmusban érintett gyermekek sziileinek ¢letmindsége a tipikusan fejlddé gyermekek
sziilethez képest alacsonyabbak, ¢és sziiléi kompetenciaélményiik is elmarad a
kontrollcsoporthoz képest. Eppen ezért az erésségek, a sziikségletek és hianyossagok

feltérképezésével, és az életmindséget befolydsold tényezdk feltarasaval, mely a MASZK
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kutatds tovabbi elemzéseiben megjelennek, a célzott és személyre szabott beavatkozds
lehetdségét teremti meg.

A MASZK jelenleg is tartd kvalitativ kutatasi szakaszaban félig strukturalt interjuval
torténik a csalddok részletesebb megismerése. 2018-2020 kozoétt a Munkacsoport az
Osszegyljtott informacidk alapjan igyekszik ajanlasokat megfogalmazni az életmindséget €s
pszicholdgiai jollétet befolyasold ellatasi formakra, modszertanokra. Tovabba egy

modszertani utmutat6 és aktivitasgytijtemény kidolgozasat tiizte ki célul, mely autizmussal él6

crer
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BMC Psychiatry 2012 12:119 URL.: https://d0i.org/10.1186/1471-244X-12-119
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11. Esetleges jovendébeli publikalas helye

- Varhat6 cim, miifaj: Parental HRQOL in ASD - original article
Szerzok: Vargané dr. Molnar Marta és a MASZK tagjali
Célfolyoirat: Quality of Life Research, JADD

- Varhato cim, miifaj: QoL ASD-ben: érintett (féleg gyermek) és sziil6i életmindség attekintés
— 0sszefoglald tanulmany

Szerzok: Vargané dr. Molnar Marta és a MASZK tagjai

Célfolyoirat: Orvosi Hetilap, Gyogypedagogiai Szemle

- Varhat6 cim, miifaj: Sziil6i megkiizdési stratégiak ASD-ben — 6sszefoglald tanulmany

Szerzok: Borsos Zsofia, Gyoéri Miklos és MASZK tagjai

Célfolyoirat: Pszicholdgiai Szemle, Alkalmazott Pszichologia
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Mellékletek

1. Osszegzés
Kar: ELTE-BGGYK Képzési szint: Mesterképzés UNKP 2017/18 ,,A” keret
Név: Horhi Anett Kutatas cime: Autizmusban érintett személyek és csaladjaik

¢letmindségének,  pszichologiai  jol-létének  kvantitativ

vizsgalata

Hattér: Jelenlegi tudasunk szerint a tarsadalom 1 szazaléka, Magyarorszagon mintegy
100.000 ember érintett autizmus spektrum zavarban (Csepregi & Stefanik, 2012).
Vizsgalatunkban az autizmusban érintett gyermekeket neveld sziilok életmindségét, valamint
az ¢életmindséget befolydsolo tényezdket, elsdsorban a sziiléi kompetenciaélményt vizsgaltuk.
Az eredmények egy jelenleg is folyamatban 1év6, atfogd kutatasnak koszonhetdek, melyet az
MTA-ELTE Autizmus Szakmoddszertani Kutatocsoport (MASZK) vezet, melynek
mesterképzésben tanulé hallgaté és Uj Nemzeti Kivalosag Program 6sztondijasként vagyok
tagja.

Moédszer: Kvantitativ kutatdsunkban a munkacsoport altal Osszeallitott, a témaban
Magyarorszagon egyediilallo, online kérdéiv kertilt alkalmazasra, amely sajat kérdéseket és
standard mérdeszkozoket is tartalmaz. Sajat vizsgalatunkban a WHOQoL-BREF, a QoLA és a
PSOC mérdeszkozok eredményeit elemeztik az 4atfogdé MASZK kutatason beliil.
Eredményeink a 6-18 év kozotti autizmusban érintett gyermeket neveld sziilok (n=321) és 6-
18 év kozotti tipikusan fejlddd gyermeket neveld sziilok (n=160) korére vonatkoznak.
Eredmények: Kutatasunk eredményei azt tiikrozik, hogy az autizmusban érintett gyermekek
szlileinek életmindsége a tipikusan fejlodd gyermekek sziileihez képest Gsszességében és
teriiletenként is alacsonyabbak. A életminéség teriileteit vizsgalva mindkét csoportban a
legtobb pontszamot a fizikai doménben szerezték a sziilok. A két vizsgalt csoport kozott a
szocialis kapcsolatok teriiletén latjuk a legnagyobb kiilonbséget. Ez arra utal, hogy az
autizmus spektrum zavarban érintett gyermeket neveld sziilok legtobb nehézsége ezen a
terlileten jelentkezik. Az életmindség teriiletei szoros Osszefliggést mutattak egymassal. A
sziiléi kompetencia, sziiléi hatékonysag ¢és sziildi elégedettség egyarant szamottevOen
alacsonyabb az autizmusban érintett gyermekek sziilei korében, mint a tipikusan fejlédo
gyermekek sziileinek korében. Az életmindség és sziildi kompetencia szignifikans

egyiittjarasat is tiikrozik eredményeink. Eldzetes elemzések alapjan a sziildk gyermekiik
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ellatasaval kapcsolatos szubjektiv megitélése nem kiilonbozik 1ényegesen, mindkét csoport
esetében elégedetlenséget tiikroz. A sziild altal kozvetleniil kapott tdmogatas illetve ennek
igénye igen erdsen befolyasolta az atfogod sziiléi életmindséget, a sziildi elégedettséget és
koherenciaélményt.

Kitekintés: A MASZK jelenleg is tartd kvalitativ kutatasi szakaszaban félig strukturalt

interjaval torténik a csaladok részletesebb megismerése.

2. Az UNKP Kkapcsan konferenciaszereplések és publikaciok megjelenésének

felsorolasa (MTMT-bél kinyert lista, ha van)

- V. Molnéar M., Abraham A., Borsos Zs., Havasi A., Horhi A., Horvath E., Oszi T., Stefanik
K., Szekeres A., Gy6ri M. (2017). Autizmus spektrumzavarral é16 gyermekek és csaladjaik
programja, in. A tanulas és a tanités értékelése, ELTE Eo6tvos Kiado, 53-69

Elérés helye: http://www.eltereader.hu/media/2017/07/Diszciplinak_4 READER.pdf

- Horhi A. (2017). Autizmusban érintett személyek ¢és csaladjaik ¢letmindségének,
pszicholdgiai jollétének, megkiizdési stratégidinak kvantitativ vizsgalata, MA hallgatoi
kutatasismerteto, vezetett kutatasi szeminarium kurzus

- Borsos Zs., V. Molnar M., Horhi A., Janoch M. (2017): Attekintés az autizmus spektrum

zavarral €10 személyek sziileinek életmindségérdl, pszichologiai jol-1étérdl, ezek klinikai és
pedagogiai jelentdségérdl, XVII. Orszagos Neveléstudoméanyi Konferencia, Nyiregyhaza

- Horhi A. (2018). Autizmusban érintett személyeket neveld sziilok életmindsége és az
¢letmindséget befolyasolo tényezok, szakdolgozat

- Horhi A. (2018). Autizmusban érintett gyermekeket neveld sziilok életmindsége és az
életmindséget meghatarozo tényezok, TDK dolgozat

- M. V. Molnar, K. Stefanik, M. Gyori, A. Abraham, Z. Borsos, A. Havasi, A. Horhi, E.
Horvath, T. Oszi, A. Szekeres (2018). Quality of Life of Parents of Individuals with ASD and
Complacence with Services: A Study on a Large-n Representative Sample from Hungary,
INSAR, Rotterdam

- Stefanik K,., Gyoéri M., V. Molnar M., MASZK (2018). Autizmussal ¢l6 gyermekek

sziileinek életmindsége, pszichologiai jol-1éte: elsd eredmények egy nagymintds kvantitativ
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vizsgalatbol, "Valtozas az 4allandosagaban" A Magyar Pszichologiai Tarsasag XXVIL
Orszagos Tudomanyos Nagygytlése, Budapest

- V. Molnar M., Gy6ri M., Stefanik K., MASZK (2018). Autizmussal ¢16 gyermekek ellatasat
befolydsold tényezOk a sziiléi ¢életmindség kontextusaban, XLVI. Orszagos Szakmai

Konferencia, MAGYE, Budapest

A fentiekben felsorolasra keriilt négy konferencia részvétel (harom hazai, egy nemzetkozi)
melyekrol csatolhaté dokumentum nem all rendelkezésiinkre. A nyilvanosan elérhet6 magyar
nyelvii publikacid (V. Molndr M. és mtsai., 2017) elérése a fenti listaban megjeldlésre kertilt.
A tovabbi 11. pontban 0Osszegyiijtott, megjelenés alatt allo publikaciok a késébbiekben

lesznek nyilvanosan elérhetdek.

3. Konferencia részvétel, kutatout eredményeinek bemutatasa

A kutatocsoport fennalldsa 6ta szdmos konferencidn jelent meg, melyek koziil négy
konferencian szerzOként is megjelentem. Ezek koziil kiemelendd a legjelentdsebb hazai
neveléstudomanyi féorum az Orszagos Neveléstudomanyi Konferencia, melyet a Magyar
Tudomanyos Akadémia Pedagogiai Tudomanyos Bizottsaga megbizasabol 2017. november 9-
11. k6zott a Nyiregyhazi Egyetem rendezte meg (XVII.), melynek keretében a MASZK az
modszertani tamogatdsa szimp6zium keretében mutatkozott be.

A konferencian részt vettem tobb innovativ fejlesztést, kutatdsi eredményeket
bemutat6 szakmai eléadason (Az eSport €s a fiatalok, Questionnaire of School Life (QSL) —
az iskolai tarsas kirekesztés mérésére szolgalod 0j eszkoz hazai bevezetése, Hatranyos helyzet,
kisebbségi oktatds, inklizié II., Autizmus spektrum zavarral ¢él6 gyermekek és csaladjaik
aspektusa).

Mindez fiatal gydgypedagogusként jo lehetdséget biztositott a szakmai ismeretek
bdvitésére, az innovacidk megismerésére valamint kiilonb6zé moddszertani ismeretek

elsajatitasara.
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4. Csatolmanyok listaja

MASZK megbeszélés (2017)
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