A 3.-4. KUTATASI EV KUTATASI TERVE
az MTA-ELTE Autizmus Szakmddszertani Kutatdcsoport (MASZK)

“Mit aD A Tandrod az Autonémiddhoz?“

Digitdlis autondmia-tdmogatdsi és inkltuziés modszertanok evidencia alapu fejlesztése a
kézoktatds szamdra, autizmussal és intellektudlis képességzavarral él6 tanuloknak
cim( projektjének félidés beszamoldjahoz
(2021. szeptember — 2023. szeptember)

Ahogy a beszamoldban is olvashatd, a kutatdcsoportunk folytatja a MASZK1-ben megkezdett
életmindség kutatds-sorozatot, egy nemzetkozi teamhez kapcsolédva. A kovetkezd 2 év
kutatdsi tervét ennek a programnak az ismertetésével kezdjik.

1. ASP-PROCOLL kutatas

A kutatas cime: Autizmus és sziil6i életmindség: védéfaktorok feltdrasa nemzetkézi kutatdsi
egylittmikodésben (Autism and Parental Quality of Life: Exploring Protective Factors in an
International Research Collaboration; ASP-PROCOLL)

A MASZK kutdcsoport elsé kutatasi periédusaban (2016-2021; MASZK1) két,

egymashoz szorosan kapcsolddo, kevert modszertanu vizsgalat alapozta meg a jelenleg
tervezett ésfolyamatban lévé vizsgalatok Iétjogosultsagat. A kutatdcsoport 2017-2018 kozott
hazankban els6 izben valdsitott meg orszagos szint(i, nagymintas, reprezentativ életminiség
kutatast, melynek soran célunk volt, hogy megismerjliik az autista emberek sziileinek
életmindségét, Osszefliggésében vizsgaljuk a személyek jellemzéit, ellatasat, ill. feltarjuk a
szil6k helyzetét és jol-létét.
Fenti vizsgalatok révén a MASZK kutatdcsoport évek 6ta aktiv tagja a Prof. Dr. Valsamma
Eapen altal koordindlt, nemzetko6zi kutatécsoportokbdl és szakmai mihelyekbdl (Ausztralia,
Egyesult Kiralysag, Magyarorszdg, Maldjzia, Romdnia, Spanyolorszdg és Szingapur) allo
teamnek. E kooperacid keretében a jelenlegi, Gjonnan kidolgozott mddszertanu vizsgdlatot az
egyluttm(kodé orszagokban azonos id&szakban, azonos mddszertannal kivanjuk
megvaldsitani.

A hazankban megvaldsitandé vizsgdlat céljait az aldbbiakban ismertetjlik.

A 2023-2025. kéz6tt a kutatds sordn kézvetlen céljaink:

(1) A hazai vizsgalatba bevont magasan funkcionald, iskolaskoru autista gyermekek
sziileinek életminGségére pozitiv-protektiv médon haté tényezdk feltarasa.

(2) A hazai vizsgalatba bevont magasan funkcionald, iskoldskoru autista gyermekek és
sziileik életminGségének és ellatassal, koznevelési helyzettel vald elégedettségének
megismerése.

(3) Fentiek nemzetkozi egylttmikodésben tortén6 Osszevetése hat madsik orszag
(Ausztralia, Egyesilt Kiralysag, Maldjzia, Romadnia, Spanyolorszag és Szingapur)
azonos maddszertannal végzett vizsgdlatainak eredményeivel.



(4) Célunk tovabba ajanlasok megfogalmazasa az — életminGséget és pszicholdgiai jol-
létet befolyasold, sziil6ket tdmogatd tényezbk ismeretében — el6remutatd ellatasi
formakra, modszertanokra.

A kutatds fébb hipotézisei:

(1) Feltételezésiink szerint a magasan funkciondld autista gyermekek sziilei jobb
életmindséggel rendelkeznek, amennyiben gyermekik tineti képe enyhébb,
életmindsége és onértékelése jobb, s a szlil6k is érzékelik gyermekeik erésségeit, ill.
pozitivabb sziilGi észleletet élnek meg.

(2) A szll6k életminésége a szocio-demografiai és ©kondmiai helyzettel szoros
Osszefliggést mutat, ugyanakkor mas kornyezeti tényez6k (pl. gyermekiik ellatasa,
intézményes nevelési helyzete és a szakemberekkel vald egylttm(ikodése) is
hangsulyosak lehetnek.

(3) Feltételezzilk, hogy az autista gyermekek sziileinek életmin&ségében kulturalis
faktorok is szerepet jatszanak.

A kutatds modszertani vdazlata

A tervezett kutatds kvantitativ moédszertanu, keresztmetszeti, kérdGives vizsgalat. Az
alapadatok tartalmazdé kérdGivcsomag jorészt kordbbi kutatdsaink (MASZK1) sordan madr
kiprobalt kérdéssorokbdl, ill. standardizalt, validalt eszkdzok alkalmazasabdl all.

Vizsgalataink sordn kozponti szerepet jatszik (fliggd valtozd) a szilSi életminGség,
melyet a Quality of Life in Autism (QOLA) generikus és autizmus-specifikus moduljanak
haszndlataval igyeksziink felmérni. (Az eszkdzt a nemzetkozi egylttmiikodésben résztvevd
team tagok sajat orszagunkban ugyancsak alkalmazzak.) Munkacsoportunk korabban az
eszkozt fejlesztd ausztral kutatdcsoporttal egylittmikodésben leforditotta és adaptalta, majd
kiprobalta a QOLA-t. Fontos, hogy a csoport-specifikus kvantitativ mérések révén az altalanos
életmindségen tul jelentGs tobbletinformacidkat szerezhetilink. A sziilSi életminéség mellett
a gyermekek 6nmaguk helyzetérél vald észleletét is fel kivanjuk mérni a Kidscreen-10 index
segitségével. Az életminéség mérése vildgszerte nagy jelentdségl, gyakran alkalmazzdk az
elldtas monitorozasara, ill. kiemelendd az egyén szubjektiv jellemz8inek erés prediktiv értéke,
melynek alapjan az elmult évtizedekben kutatdsi- és ellatdsi fokuszba keriilt.

Mindamellett a pontosabb, beavatkozast tdmogato, az életmindségre pozitivan hato
potencidlis tényezbk feltarasahoz, ismereteink bGvitéséhez tovabbi eljardsok alkalmazasat
tervezziik. A szil6k és gyermekeik alapvetd jellemzdinek, ellatdsanak (Isd. sajat kérdgiv),
valamint a szil6k perspektivainak megismerését tamogatd eljarasokat, Strength and
Difficulties Questionnare (SDQ) és Parent Stress Scale (PSS) kivanunk alkalmazni. A gyermekek
onmagukrdl alkotott vélekedéseit is rogziteni szeretnénk az életminéségen tul az SDQ kérdGiv
felvételével.



A kutatds vdrhatd szakmai és tdrsadalmi jelent6sége

Vizsgalatainktdl és mérési eredményeinktdl azt varjuk, hogy pontosabb képet kapunk
a szll6k hazai tdmogatdsi igényeir6l és lehetbségeirdl, s a kordbban megismert rendkiviil
lesujto hazai életmindség eredményeken (MASZK, 2020) tul a sziil6k és gyermekeik (tanuldk)
életmindségét pozitivan befolyasold tényezbket is feltdrhatunk. Mindezek kiemelten
hangsulyosak és el6remutatdak lehetnek a tdmogatds és ellatds soran, megalapozhatjdk a
hazai inkluziv részvételben valé el6relépést.

Amennyiben eredményeink valdban relevans tényezéket tudnak kérvonalazni és
nemzetkozi perspektivaban is értelmezni, Ugy a tudomdnyos kozlemények mellett a
tarsadalmi disszemindcionak is nagy hangsulyt szentellink, melyben partneriink - autizmus
terliletén Magyarorszag legjelentésebb érdekvédelmi szervezete - az Autistdk Orszagos
Szovetsége is jelezte egylittmikodési és aktivitasi szandékat.

A nemzetkozi kutatas elsé eredményeibél szimpodziumi el6adasok Osszeallitasat
tervezilk az INSAR2024 konferencidra (https://www.autism-insar.org/page/2024AnnMtg),
amely az egyik legjelent&sebb autizmussal foglalkozé nemzetk6zi tudomanyos konferencia.
Mind az orszagok 6sszehasonlité adataibdl sziilet6 eredményeket, valamint a hazai helyzetet
elemzé adatokat Q1/Q2-s lapokban tervezzuk publikalni.

2. DATA-rendszerrel kapcsolatos kutatas folytatasa

A beszamoldban emlitett és fentebb leirt ASP-PROCOLL kutatds hatdsara a DATA-val
kapcsolatos eredeti kutatdsi terveket mdédositottuk. A MASZK1 kordbbi kutatasi iranya
(életminGség fokusszal) megért arra, hogy részt vegylink egy nagy nemzetkozi teamben és itt
folytassuk a 2016-2021 k6zott megkezdett életminéség kutatas-sorozatot. Az eredeti kutatasi
tervben vallalt DATA-alapu single-case esettanumanyok megvaldsitasa igy kapacitds
hidnyaban elmarad.

Fontos kiemelniink azonban, hogy a kozneveléshez valé direkt kapcsolddast, amelyet az
eredeti kutatasi tervben is megjeldltiink, tovabbra is fontosnak tartjuk, ezért a kdvetkez6
|épéseket tessziik meg:

(1) az eredeti kutatasi tervben is vallalt MASZK1-hez tartozé eredményeket tovabb
elemezzik és publikaljuk, beleértve az életmin8ség-vizsgalathoz és a korabban
kidolgozott és jelenleg a gyakorlatba implementdlédd CslIP! program eredményei
mellett egyéb kapcsoléodd kutatasaink eredményeit (példaul a komplex
kommunikacids igényl tanulokkal kapcsolatos kutatasaink, lasd
https://maszk.elte.hu/egyeb projektjeink.html). A DATA-rendszerhez kozvetleniil
kapcsoléddan szintén terveziink tovabbi publikdcidkat. Minden kutatasi projektiink
eredményeinek kozvetlen hatdsa, kapcsolata van a hazai kdzoktatassal, ezeket a
disszeminacidk soran kihangositjuk.

(2) A DATA-rendszer hasznaldinak digitalis labnyomain keresztil is kivdnunk elemzéseket
végezni a rendszer elsé két évének hasznalati adatait bevonva.

(3) Az eredeti kutatdsi tervben jelzett pedagdgus tovabbképzési programot
(kozoktatasban dolgozd pedagogusok szamara) kidolgozzuk és véglegesitjik, ezzel

1 CslIP (Csillagbusz Inkluzios Intervencios Program) a MASZK1 projekt idejében a program
alkalmazhatdséagat és hatasait teszteltiik. A programot bemutaté kiadvany itt érheté el.


https://www.autism-insar.org/page/2024AnnMtg
https://maszk.elte.hu/egyeb_projektjeink.html
https://csiip.elte.hu/CsIIProgram/CsIIP_tajekoztato%20kiadvany.pdf

érhetnénk el azokat a pedagogusokat, akik még nem hasznadljdk a mindennapi
gyakorlatuk soran a DATA-rendszert.

(4) Pilot jelleggel szeretnénk megismerni a specialis oktatasi kornyezetben DATA-
rendszert haszndld  pedagdégusok eddigi tapasztalatait interjukon  és
esettanulmanyokon keresztiil.

Mindezen vallalasok hozzasegitenek minket ahhoz, hogy a jov6ben a kdznevelésben dolgozd
pedagdgusokat hatékonyabban, jobban tudjuk tdmogatni a DATA-rendszer alkalmazasaban.
Fontos kiemelni, hogy mindezen kutatasok hatterében egy olyan globalis cél all, mint az
autista emberek tarsadalmi inkltUzidja. Ez bizonyitottan el6nyodkkel jar minden résztvevd és a
tdrsadalom egésze szdmadra. Ezzel Osszefliggésben, az eltérd fejlédésli gyermekek iskolai és
tarsadalmi inklUzidja hazai és globdlis fokusz a neveléstudomanyban is. Az inkluzié
tdmogatdsa az 0Ondllésdg tamogatasan keresztil jelent6s életmindség- és fejl6dési
perspektiva javuldst hoz nem csak az érintett gyermekeknek, de csalddtagjaiknak,
pedagdgusaiknak is.
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