Autizmus spektrum zavarral él6 gyermekek és csalddjaik tarsadalmi integraciéjanak mdédszertani
tamogatasa

Teljesitési beszamolé a 2016/2017-es akadémiai évre vonatkozdan

A munkatervben vallalt tudomanyos kutatdsi feladatok teljesitése

Az MTA-ELTE Autizmus Szakmoddszertani (MASZK) szakmodszertani

koncepcidjat ill. fejlesztési és kutatasi tevékenységeit munkaterve a 2016/2017-es, elsé akadémiai

Kutatdcsoport

évére vonatkozdan az aldbbiakban hatarozta meg.

Szakmddszertani koncepciénk bizonyitékokon alapuld eszkdzokkel végzett mérésekbdl, s mindezeken
alapuléan egy komplex, iskolai-tarsadalmi integraciét, befogaddst tdmogaté intervencidbdl all (2018-
2019). Az els6 kutatasi év célja volt egy tobb 1épésbdl alld, szisztematikusan felépils, reprezentativ
mintabdl kiinduld s az egyénekig eljutd vizsgdlatsorozat elsé |épésének megvaldsitasa: a kvantitativ
mérés sordn alkalmazandd kérd6ivcsomag hianypdtld szakmddszertani megalapozdasa, 6sszeallitasa,
felvétele, s els6dleges eredményeinek kinyerése, melynek révén az autizmussal él6 gyermekek és
feln6ttek ill. csaladjaik életminGségét, s azzal Osszefligg6 - pl. intézményes ellatasi - tényezlket

tarhatunk fel.

A 2016-2017-es akadémiai évre az aldbbi tdblazatban ismertetjik konkrét vallaldsainkat, s azok
megvaldsulasat. (A harmadik oszlopban jelezzik az eredeti tervtSl torténd esetleges eltérést,
valamint annak indoklasat.)

2016-2017: MASZK

2016-2017: MASZK

Munkatervtdl torténd eltérés és annak indoklasa

munkaterv megvaldsitott kutatasi
tevékenységek
I. A vizsgdlati protokoll |I. Az elsé félév soran a | I. A vizsgdlati tervben szereplé mér6eljarasokat széleskord,
véglegesitése, az | vizsgalati protokollt | szisztematikus szakirodalmazast kovetSen, a végleges
alkalmazandé eszkozok | megalapozé részletes | vizsgdlati protokollban némileg mddositottuk, bévitettik
beszerzése, etikai | szakirodalmi kutatdmunka, | (részletesen Ilasd. a ,Mérési eszk6zok” alpontban).
engedélyeztetés majd a vizsgalati eszkozok | Megvaldsitottuk egy nemzetkdzileg is egyediilalld,
Il. A vizsgdlat els6 korébe | kivalasztasa, az  eszk6zok | autizmussal él6 személyek sziileire iranyuld, angol nyelvi

bevont csaladok (kb. 200)

mérésének  megtervezése,
végrehaijtdsa: a szUlGi

kérdéivcsomag: kb. 200 f6
részére, 150 papir alapu és
50 online kérdGiv, tovabba a

mérési eredmények
adatbazisba rogzitése,
elemzés

M. A szakmddszertani
projekt beavatkozasi

fazisaihoz (2-3. év) sziikséges

beszerzése tortént meg.

Az etikai engedélyeztetést az
ELTE-BBGYK Tudomanyos és
Kutatasetikai Bizottsaga
végezte. Engedélyszam:
KEB/2017/003

II. Az els6 akadémiai évben
365 beérkezett kérdGiv (250
db a vizsgalati csoportbdl és
115 a kontrollcsoportbdl) all
rendelkezésiinkre. Az

adatbazis megalkotdsa

modularis  életminéség  kérd6iv  forditasat, hazai

adaptaldsat, az ausztral szerzékkel egyittm(ikodésben (Isd.
MTA pdélyazati beszamold 7. és 9. sz. melléklete).
Il. A tervezetthez képest a célcsoportban 25%-kal tobb

kérd6iv érkezett be. A megalapozottabb mérések,
értelmezések elérése  érdekében  kontrollcsoportos

elrendezést alkalmaztunk. A méréeszkdzcsomag egyénre
szabott, online formdban 3ll rendelkezésre (a csalddok
lehetGségei, igénye szerint offline mddon is kitoltésre
keriulhetett a kulcspedagdgusaink tamogatdasaval), melyhez
sajat rendszert fejlesztett munkacsoportunk.

[Il. A tervezetthez képest a vizsgalatok alaposabb felépitése




tartalmak kidolgozasa,

termékek elGallitasa. (A
részletes
kapcsolédod

publikacidk elkészitése a 4.

teljes adatbazis
elemzése,

palyazati évig folyamatosan
zajlik.)

megtortént.

lll. A tartalmak kidolgozdsa az
eredmények értelmezésének
fliggvényében zajlik.

miatt valtoztatdst terveziink a kovetkez6 évtél induldan.
Ezeket a valtozadsokat (elsGsorban a kutatasi fazisok
id6zitésében) a 2017-2018-as évre
vonatkozd Kutatdsi tervben tilintettik fel. (ElérhetGség:
http://maszk.elte.hu/kutatasi-terv/ ill. MTA pdalyazati
beszamold 3. sz. melléklete).

elrendezésében,

Mérési eszkozok (a kapcsolédd munkaanyagok az MTA pdlyazati beszamolé 7. és 9. sz.
mellékletekben taldlhatdak):
a.) alapadatokat és szocio6kondmiai statuszt méré kérdéiv
a MASZK munkacsoport sajat kidolgozasu kérdéive
b.) moduldris életminéség mérés: WHO SF 36 + autizmus spektrum zavarhoz kapcsolodo sziilGi
modul

a moduldris (tdbbszempontl 6sszehasonlitdst biztositd) kérd6iv a WHO-QOL BREF verzidja,

hazdnkban és nemzetkozileg is elfogadott, célcsoportban gyakran alkalmazott, magyar

standarddal rendelkezé eljaras kerilt alkalmazasra. Ezt kiegészitendS, magyar forditast és
adaptaciot kovetSen alkalmazdasra kerilt a QUALITY OF LIFE IN AUTISM QUESTIONNAIRE

(QOLA) - PARENT VERSION (Eapen et al, 2014).

c.) Kidscreen gyermek életmindség méréeszkiz (sziilGi verzid)
a tervezettek szerint alkalmazasra kerdlt
d.) Koherencia élményt méré eljards: Sense of Coherence (SOC)
alkalmazott mérGeljaras: SOC 13 itemes verzid, a tervezettek szerint alkalmazasra keriilt
e.) Megkiizdési Mddok Kérdéiv (WOC)
alkalmazott mérGeljaras: BRIEF-COPE, fokuszalt mérés a sajat gyermekkel kapcsolatosan
f.) Szocidlis kommunikdcios kérdéiv (SCQ)
a tervezettek szerint alkalmazasra kerdlt
g.) tovdbbi, kordbban nem tervezett méréeljdrds: Eszlelt Sziil6i Kompetencia Kérdéiv (PSOC)
magyar, validalt verzio
h.) tovdbbi, korabban nem tervezett méréeljdrds: Depression, Anxiety and Stress Scale (DASS)
depresszid, szorongas és stressz mérésére alkalmas magyar, validalt verzid.
A kisérleti minta reprezentativitasi kategdridi, valamint a kidolgozas folyamatanak f&bb elemei
nyomonkdvethet6k a Kozbensé kutatdsi eredmények, MTA pdlyazati beszamolé 7. és 9. sz.
mellékleteiben. A mintagydjtés a kutatasi tervben feltiintetettek szerint zajlott.

Vizsgalataink eredményeitdl elsédlegesen a szlilGi tényez6k rendszerének megismerését, az
intézményes ellatasi helyzetkép feltardsat varjuk, majd erre épitve alapozzuk meg pedagdgiai
intervencidnkat (kutatasi terv szerinti 3. szint, ,Csillagbusz intervencids projekt”, 2019). A pedagdgiai
intervencié el6készileteir6l sz6lé6 média-megjelenéseinket, kapcsoldodd tarsadalmi részvételeink
listdjat az MTA pdlyazati beszamold 9. sz. mellékelte tartalmazza, valamint részletesen a
http://maszk.elte.hu/events/ fellileten érhetéek el.

Vizsgalatainkat a tervezettek szerint a szakmoddszertani fejlesztés szempontjabdél mentorként
funkcionald kulcspedagdgus kollégdk altal koordindlt - mind a hét magyar régiot képvisel§ -
centrumok tamogatdsdval, szoros egylttm(ikodésben végeztik. A kutatdcsoport tagjaival és
egyuttm(ikodd, tamogatd partnereivel kapcsolatos informacidk az MTA palyazati beszamolo 4. és 5.
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sz. mellékleteiben taldlhatdak, tovabbda kutatdcsoportunk tagjainak rovid szakmai életutja, MASZK
tevékenységi teriletei a http://maszk.elte.hu/tagok/ oldalon érhetéek el.

Személyi feltételek tekintetében béviltlink: a szakmddszertani fejlesztésben tervezetten
egyuttmikodé résztvev6k mindannyian aktiv tagjai voltak az elsé kutatdi évnek, s az alabbi tagokkal
béviiltek: Abrahdm Andrds, Dr. Ehmann Bea, Janoch Laszl6 Palné (Isd. részletesebben a
http://maszk.elte.hu/tagok/ oldalon).

Kutatdcsoportunk eddigi nyilvanos eredményeit ill. publikacidit a http://maszk.elte.hu/pub/

oldalon tettiik kozzé, tovabbd az MTA palyazati beszamold 6. és 7. sz. mellékletében taldlhatéak.

Az eredmények megismertetése a szakmai nyilvanossaggal, beépitése a felsGoktatas programjaba

A MASZK jelent6s szakmai multra tekint vissza az autizmus teriletén, s elsGsorban a
pedagdgia, a gydgypedagdgia, valamint a pszicholégia és az egészségtudomany teriletérél egyesit
kutatasi és gyakorlati kompetencidkat. Tovabbi specialis hangsulyok a kognitiv fejlédés, az oktatasi
idegtudomany és a korszer(i info-kommunikacids eszk6zok evidencia alapu alkalmazdsa. Szlikebb
értelemben vett szakmddszertani koncepcidjat a kidolgozast kévetGen, a 2016. szeptember 1-jével
induléd MTA tdmogatott kutatdcsoportjaként kezdte meg.

Tudomanyos eredményeink és disszeminaciénk az MTA palyazati beszamold 6., 7. és 9. sz.
mellékleteiben taldlhatdak, tovabba részletesebb megismerésik a http://maszk.elte.hu/pub/ ill. a

http://maszk.elte.hu/events/ oldalakon lehetséges.

Rendezvényeink, tarsadalmi aktivitasaink széleskordek:

a.) a kutatdcsoport az egész orszagot képvisel6 (minden hazai régidbdl képviseletet és aktiv
egylttm(ikodést biztosit kulcspedagdgusai révén) bels§ szakmai rendezvényei,
munkacsoport-megbeszélései intenziven és folyamatosan zajlanak;

b.) nyitott tarsadalmi rendezvények (Autizmus Vilagnapja alkalmabdl rendezett Dialégusok az
autizmusrdl c. rendezvény) keretében tdjékoztatast biztositunk;

c.) tudomanyos konferencia részvételekkel hazai és nemzetkozi szintereken (XI. Autism Europe
International Congress, XVI. Orszagos Neveléstudomdnyi Konferencia, ELTE Tudds tanarok -
tanar tuddésok, SZEMELYES TER — KOZOS VILAG A Magyar Pszicholégiai Tarsasag XXVI.
Orszagos Tudomanyos Nagygylilése) a széleskor(i szakma elérését is megcélozzuk;

d.) konzultacidkat tartunk tarsadalmi kapcsolataink révén, pl. Autistdk Orszagos Szovetsége
részére munkacsoportunk rendszeresen tart el6addsokat, felkészitéseket a MASZK projekt
kapcsan a szll6szervezet és orszagos tagszervezetei szamdara (Isd. tovabba
http://maszk.elte.hu/tagok/ Erdekképviseleti kézremiikodék és Tovdbbi kézremiikodék

cimszok alatt)
e.) az oktatdsi integracids intervenciot megalapozd média-megjelenéseir6l, valamint a
fentiekben ismertetettekrél részleteiben a http://maszk.elte.hu/events/ oldalon lehet

tdjékozddni.

A MASZK kutatéutanpotlas-nevelésének fontos elemeként a munkacsoport autizmus témaban
kutaté két PhD hallgatéja (Havasi Agnes és Borsos Zséfia) mellett két, jelenleg MA képzésben
résztvevd hallgatd (Abraham Andrds és Horhi Anett) is dolgozik. Mindkettejiik munkdaja hosszutavra
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tervezett (MASZK-kal Osszefligg6 PhD tanulmanyi el6meneteli tervvel aldtdmasztott), s utdbbi
hallgaténk, Horhi Anett az idei évben az Uj Nemzeti Kivalésagi Program (UNKP) dijazott hallgatdja lett
a MASZK részkutatasi projektjével (részletesen Isd. http://maszk.elte.hu/projektek/). Az ELTE-BGGYK
autizmus spektrum pedagédgidja szakirany - mely nemzetkozileg is egyediilallé és magas elismertség(
- hallgatéibdl a legkivalébb BA szinten tanuld egyetemi polgarok keriilnek bevalasztasra és kezdik
meg a kovetkez6 akadémiai évben aktiv szakdolgozati kutatdmunkdjukat a MASZK keretein beliil.

A koncepcid irdnt elkotelezett kiils6é partnerek - kilonos tekintettel az Autistak Orszagos
Szovetségének kollégadira - a kutatds elsé akadémiai éve soran aktiv, participativ dnkéntesként is részt
vettek a munkdban (Isd. részletesebben az 6sszes résztvevét a http://maszk.elte.hu/tagok/ oldalon).

Nemzetkozi kapcsolataink tobb potencidlis partnerrel kialakitds alatt allnak: Dr. Karen
Guldberggel (Birminghami Egyetem 'School of Education'), és Dr. Joseph Mintz-cel (University College
London ‘'Institute of Education') torténé el6zetes kapcsolatfelvétel és egyeztetések utdn
kutatécsoportunk képvisel6i személyesen is taldlkoztak. A taldlkozékon részletesen megvitattdk a
MASZK koncepcidt s, ennek kapcsan tovabbi egylttmikodéseket terveziink, egyeztetések jelenleg is
folynak.

A MASZK kutatécsoport belsé tagjainak jelents része oktatdi-kutatdi munkat végez az ELTE
kiilonboz6 BA, MA és posztgradualis képzéseiben. A fels6oktatdsi tartalmaink illeszkedé elemeibe a
MASZK kutatdsi programjanak koncepcidjat, hosszutdvu terveinket és els6 eredményeinket is
beépitettiik. Kidolgozasra keriiltek Uj, a tematikdkban feltlintetett oktatdsi tartalomfejlesztések.
Ezekrdl részletesebben a http://maszk.elte.hu/teaching/ oldalon és az MTA palyazati beszamold 8. sz.
mellékletében lehet tajékozddni.
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