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Kiadvanyunk az MTA-ELTE Autizmus
Szakmoddszertani Kutatdcsoport (MASZK)
Magyarorszag valamennyi régiéjaban, autizmussal é16
személyek sziileivel végzett életmindség kutatasanak
f6 eredményeit tekinti at. A kutatds a Magyar
Tudomanyos Akadémia Tantargy-pedagdgiai Kutatasi
Programjanak timogatasaval valosult meg.

Célunk, hogy aktualis és hiteles informacidval lassuk
el mindazokat, akik részesei az autizmussal ¢él6
emberek és csaladjaik mindennapjainak, és sokat
tehetnek életmindségiik, helyzetiik javitasaért. Ezzel
a kiadvannyal az atfogé tendencidk megismertetését
célozzuk meg. A kutatds soran igen sok adatot
gytjtottiink, igy szamos tovabbi eredmény all a
kutatécsoport rendelkezésére, melyeket a késGbbi
tudomanyos  kozleményekben — részletesen  is
megismerhetnek majd.

Szeretnénk elérni az érdekl6dé sziiloket, csaladtago-
kat, autizmussal €16 személyeket, hogy tajékoztassuk
6ket mindazokrdl a tényekrdl és tendenciakrol, amit
a kutatas a jelenlegi, magyarorszagi helyzetr6l feltart.

A szaraz adatok ismertetése mellett egyes teriilete-
ken igyekeztiink kovetkeztetéseket levonni, szakmai
javaslatokat tenni és torekedtiink arra is, hogy minél
kozvetlenebbiil hallathassak hangjukat maguk az au-
tizmussal €16 emberek és csaladtagjaik. Gondolataikat
interjuinkbol nyert idézetek mentén ismerheti meg az
olvaso.

Reméljiik, hogy a kutatds eredményei hatékonyan
szolgaljak a dontéshozdk, intézmények, szakemberek,
valamint az orszagos és helyi érdekvédelem munkajat
is és hozzajarulnak a mindségi szolgaltatasok fejlédé-
séhez.

.Jol esik, hogy egydltalan felmeriil valakiben a kérdés, milyen lehet egy autizmussal él6 gyermeket neveld

szUl6 élete?” _ 20 éves felnétt édesanyja

.Nagyon tetszett a kérdbiv, mert végre ugy éreztem, olyan dolgokra is rakérdeznek (ezdltal "kibeszélhetem”
magam), amire eddig senki nem volt kivancsi (hogy érzem magam, mire lenne sziikségem stb). Kdszéném!”

Eletmindség, iskolai
befogadas és az autizmus
spektrum

- a ,MASZK” és kutatasai

A A MASZK életmindség-
kutatas és fo eredmeényei

-5,5 éves gyermek édesanyja

4 & csaladok helyzete
az egyes életkori
szakaszokban

Javaslatok a MASZK
kutatas eredményeinek
titkreben

A Csillagbusz Inkluzios
Intervencios Programrol
(CslIP)



— a ,MASZK” és kutatdsai

A kutatdcsoportrol

Az  MTA-ELTE  Autizmus  Szakmodszertani Ilyen példdul az autizmusra jellemzé képességmin-
Kutatocsoport (MASZK) vezetd szakemberei tazatok mélyebb megértése, diagnosztikus eszkozok
évtizedek o6ta  dolgoznak egyiitt autizmussal atiiltetése hazai alkalmazasra, digitalis timogato esz-
élo  gyerekekkel, felnéttekkel és csaladjaikkal. kozok és kapcsolodd modszerek fejlesztése, valamint
Kutatasaink az autizmus spektrummal kapcsolatos, a beavatkozasok hatasainak vizsgalata.

szerteagazd témakban zajlottak-zajlanak.

Dr. Gy6ri Miklos
pszicholégus, egyetemi docens,
kutatdcsoport-vezetd

Dr. Stefanik Krisztina
pszicholégus, egyetemi docens,
vezetd kutaté
1993 ota  dolgozik  egyiitt
autizmussal €16 emberekkel és
csalddjaikkal az autizmus teljes
spektruman.

Vargané Dr. Molnar Marta
& gyogypedaggus, tudomdnyos fémunka-
tdrs, helyettes kutatécsoport vezeté
Kozel 20 éve dolgozik a felséokta-
~ tasban és a gyakorlatban. F6 érdek-
16dése a magasan funkciondl6 au-
tizmussal €16 személyekre irdnyul.

Autizmussal kapcsolatos alap- |:
és alkalmazott kutatdsokban, |
fejlesztésekben dolgozik 1995 ota.

Oszi Tamasné Havasi Agnes : Janoch Monika
gydgypedagdgus, egyetemi oktatd, kutatd tandr, egyetemi tandrsegéd, kutatd - gyogypedagdgus, egyetemi oktatd, kutatd E‘
1991 6ta dolgozik az autizmus 1994 ota dolgozik autizmussal . 199“5 (),ta dolgozik az a}yltlzmus k'
tertiletén, els@sorban a él6 gyerekekkel és csaladjaikkal. : teriiletén, elsésorban
koznevelésben, illetve Szakteriilete a kommunikécid diagnosztik;’i’bar}, illetve
szakemberképzésben. tdmogatdsa. szakemberképzésben.

Dr. Ehmann Bedta
Pszichologus, kutaté
az ELKH TTK tudomanyos
fémunkatarsa. Szakértéként a
MASZK Kutatécsoport munkd-
jaban 3 éve vesz részt, az interju
tartalomelemzését koordindlja.
Dr. Szekeres Agota
gyogypedagogus, pszicholégus, egyetemi
docens, kutato
Tobb mint 20 éve dolgozik a
fels6oktatasban az intellektualis
képességzavart mutaté személyek
érdekében.

Borsos Zsofia
Pszicholdgus, tandrsegéd, kutato
2011 ota foglalkozik autizmus
spektrum zavarral él6 emberek-|
kel és csalddjaikkal oktatdsban,|
diagnosztikaban, valamint 2015-
)| _t6l csalddterdpidban.
Kanizsai-Nagy Ildiké -
Klinikai szakpszicholégus, kutato
2000 ota dolgozik az autizmus
teriiletén, elsésorban diagnoszti-
kaban, illetve terdpids timogatas-
ban. Részt vesz tovabba szakterii-
leti kutatdsokban.

Németh Vivien
gyogypedagdgus, egyetemi tandrsegéd,
szakmai kutatdsi asszisztens

F6  érdekl6dési teriilete az
autizmussal €16 serdiilok és
felnSttek tdmogatasa.

11981  6ta  dolgozik  gyakorld
| gyogypedagogusként, kozel 30 éve
Bl timogat autizmussal él6 embereket
| - jelenleg integraciéban tanuld
gyerekeket és fiatalokat.

Horvath
gyogypedagogus, kutatdsi asszisztens
2013 ota foglalkozik elsésorban
intellektudlis ~ képességzavarral
él6 tanulok tarsas kapcsolatainak
J )Vizsgélatéval.

Bertok Csilla

Almasi Zséfia
gydgypedagdgus, kutato

intézeti adminisztrdtor, kutatdsi iszten.

Autizmussal él6 gyermekekkel
és csaladjaikkal dolgozik a korai
fejlesztés tertiletén.

A kutatécsoport munkajinak
adminisztrativ tamogatasat
| végzi.

R\ A\ ¢

rdnyi-Varga Fanni
gyogypedagogus, alkalmazott grafikus
2013 ota vesz részt autizmussal

kapcsolatos kutatasokban,
fejlesztésekben.

maszk.elte.hu



http://maszk.elte.hu

A MASZK jelenlegi kutatasa

A MASZK jelenlegi kutatasi-fejlesztési munkajanak
egyik fokuszaban az autizmussal €él6 gyermekek,
felndttek és sziileik életminGsége, pszicholdgiai
jolléte all, s ezen belill is az ellatas és az életminéség
Osszefliggései.  Korabban  Magyarorszagon az
autizmus teriiletén ilyen nagy léptékd és Osszetett
modszertanu feltard vizsgalat nem valdsult meg.

Adatgytijtéstink 2016-2018 koz6tt zajlott. Autizmussal
él6 gyermekek és felnéttek sziilei toltotték ki
kérdoiviinket, amely az 6, illetve gyermekiik,
csaladjuk életmindségére és pszicholdgiai jollétére
iranyult. Az online kérdéivek kitoltését koveten a
vallalkozo sziilok egy véletlenszertien kivalasztott
alcsoportjat felkerestiik lakohelyén, s Ok részletes
interjut adtak gyermekeik és csaladjuk életutjardl,
az életmindségiiket befolyasold intézményi ellatasrol.
Az interjukkal az volt a célunk, hogy részletesen
feltérképezzitk  az  autizmussal  Osszefiiggd
tamogatasi szitkségleteket és az egyéni mintazatokat.

Ebben a tajékoztatonkban életmindség-kutatasunk
f6bb eredményeit mutatjuk be.

Vizsgalatsorozatunkban - a kutatocsoport tagjainak
munkajan tul - jelentds szerepet jatszott a gyakorlatban
dolgozé tarskutaté pedagogusokbol allé haldzatunk,
illetve az Autistak Orszagos Szovetsége altal delegalt
participativ résztvevok munkdja.

A kutatas-sorozat masik pillére az autizmusban érintett
gyermekek iskolai befogaddsat segitette eld. Jatékos
aktivitascsomagon alapulé moédszertant dolgoztunk
ki, amely az autizmussal kapcsolatos ismeretek
gyarapitasaval segiti az osztalytarsakat autizmussal
él6 tarsuk megértésében és befogadasaban. A
kidolgozott mddszertani programot kiprébaltuk és
hatdsait is megvizsgaltuk (2018-2019). A megsziiletett
Gsillagbusz Intervenciés Inkluziés Programrol
(CslIP) részletesebben egy masik, hasonlo tajékoztatd
fiizetiinkben olvashat.

A kutatas szakaszait és fobb tartalmi elemeit az aldbbi dbra szemlélteti

zetkép feltdrasa.

az intézményes ellatdsra.

845 {6 részvételével, akik kozul: N\
© @ 529 autizmussal €16 személy sziildje,
D 326 neurotipikus személy sziil6je “

Orszagos, reprezentativ kérdbives vizsgalat
Cél: szocio-6kondémiai helyzet, sziil6i életminGség és
pszicholdgiai jollét illetve autizmus elldtds és intézményes hely-

32 autizmussal €16 személy
sziilje

Rétegzett mintavételti félig-strukturalt sziil6i interjti
Cél: az életmindséget és pszichologiai jollétet befolydsold
tényezGk rendszerének mélyebb megismerése, kiilonos tekintette

kozel 300 neurotipikus kisiskolds
©® ¢s14 autizmussal é16 tanuld
részvételével

Kortérs tuddsform4l6 program az autizmussal él6
tanuldk iskolai befogaddsdnak timogatdsdra

Cél: evidenciakon alapuld szakmddszertan fejlesztése, majd
orszagos hatdsvizsgalata.

A MASZK munkajardl, egylittmi(ikodé partnereirdl és eredményeirdl a maszk.elte.hu oldalon lehet

bévebben tajékozddni.
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A szUl6i életmindséc

Fokuszban az autizmussal €l6 emberek és csaladjaik:

miért is

Az életmindség vizsgalata részletes, darnyalt
képet ad egy tarsadalom vagy tarsadalmi csoport
helyzetérél, ami egyben irdnymutaté is lehet az
el6rehaladdshoz, valtoztatishoz. Kulonosen fontos
mindez az eltéré fejlédési személyeknél, ahol ezek a
kutatasok a tamogatas, beavatkozas hatékonysaganak
novelését kozvetlenill is segithetik. Az alabbiakban
rovid 6sszefoglalé olvashatéo a MASZK életmindség-
kutatas nemzetkozi el6zményeirdl, majd
bemutatjuk magyarorszagi kutatdsunk eredményeit.

»Az életmindség az egyén észlelete az életben elfoglalt
helyzetérél, ahogyan azt Céletterének kulturdja,
értékrendszere, valamint sajat céljai, elvardsai, mintai
és kapcsolatai befolydsoljdk. Szélesen értelmezett
fogalom, amely bonyolult médon magéaban foglalja
az egyén fizikai egészségét, pszichés allapotdt,
tiiggetlenségének fokdt, tdrsadalmi kapcsolatait,
személyes hitét, valamint a kornyezet meghatirozé
tényezdbihez fiiz6dé viszonyat”

(Egészségiigyi Vilagszervezet 1997, id. Kullmann,
2010, 119. 0.).

Mit tudunk az autizmussal €l6 emberek szlleinek életminéségérdl a

nemzetkozi kutatasok fénxében? 1

Nemzetkozi kutatasokbol ismert, hogy autizmussal
él6 gyermekek sziileinek egészséggel Osszetiiggd
életmindsége jelentésen alacsonyabb, s nem csupdn
a tipikus fejlodésti gyermekeket nevelé csaladokhoz
viszonyitva, de mas fogyatékossagi csoportba
tartozo gyermekek sziileihez képest is (Vasilopoulou
& Nisbet, 2016; Eapen & Guan, 2016). A sziil6i
életmindséget egyes tényezOk negativan, mig masok
pozitivan befolyasoljak. A kiilonb6z6 vizsgalatokbdl
egyértelmiien latszik, hogy az anya altal atélt stressz,
illetve a sziil6k esetleg kevéssé hatékony és eredményes
megkiizdési modjai negativan befolyasoljak a sziil6k
életmindségét. Ugyanakkor a nevelésrdl alkotott
pozitiv kép, a személyes koherencia megélése, illetve
a magasabb testvérlétszam jobb életmindséggel
jar egyutt. Kiemelt jelentségli pozitiv kornyezeti
tényezének tekintheté az, ha a sziillének van tarsas

tamogatasa, mig ennek hidnya erds negativ hatassal
bir az életmindségre. Fejlett orszagokban a csaladi
jovedelem szintén jelentds befolyasold tényezd. A
gyermek sajat nehézségeibdl adodo tényezok — mint
példaul az autizmushoz tarsuld pszichiatriai allapotok
és mas fejlddési zavarok, a kihivastjelent6 viselkedések,
az elvart teljesitményhez képest fennalld esetleges
elmaradds - ugyancsak negativ hatassal vannak a
sziilok életmindségére (Eapen & Guan, 2016). Egyes
vizsgalatok arra is ravilagitanak, hogy az autizmussal
él6 gyermekek és felnéttek sziileinek megkozelitdleg
40%-a kiizd depressziv tiinetekkel (Walsh et al, 2013;
Dardas & Ahmad, 2014).

A sziil6k életmindségébe torténd betekintés mellett
elengedhetetlen az érintett gyermekek és felnéttek sajat
helyzetérdl alkotott képének feltarasa. Ez a tipikusan
fejlédé  kortdrsakkal torténd osszehasonlitdsok,
onbeszamolok és sziildi beszamolok eredményeibdl
ismerhet6 meg.

' A témaban elérhet6 publikaciok szdma hatalmas, e kiadvanyban csak a jelen kutatas szempontjabol

legjelent6sebbeket dsszegeztiik.




Mit tudunk az autizmussal él6 emberek életmin8ségeérd|?
L

A legtobb vizsgdlat szerint az autizmusban érintett
személyek életminGsége Osszességében szintén rosz-
szabb, mint a tipikusan fejl6dd, vagy a kronikus be-
tegségekben érintett személyeké (Kuhlthau et al, 2010;
Limbers et al, 2009; Sheldrick et al, 2012). Néhany
kutatas ennek az ellenkezdjére is talalt bizonyitékot
(Billstedt et al, 2011; Gerber et al, 2008), melynek hat-
terében vélhet6en a vizsgalt csoport és az informaciok
forrasanak eltérései allnak. A sziiléi beszamolok gyer-
mekiik életmindségérdl negativabb képet mutatnak
mint az érintett személyek onbeszdmoldi (Egilson et
al, 2016). Egy 2014-es szisztematikus attekint6 tanul-
many szerint autizmussal él6 felnétteknél az életmi-
néséget sok mas tényez6 mellett a megjelend viselke-
désproblémak és a szabadidds tevékenységekben vald
részvétel  befolyasolja, mig gyermekeknél az
életmindség szinvonaldban meghatdrozoénak tlinik az
életkor, az autizmusban vald érintettség stlyossaga,
a viselkedésproblémdk, a szocidlis képességek, az

adaptiv viselkedés, az oktatasban vald részvétel és a
tarsulod pszichiatriai allapotok.

A fent emlitett, elsGsorban negativ hatast
gyakorld tényezék mellett fontos kiemelni, hogy
gyermekkorban az adaptiv viselkedések jobb
szinvonala és az iskolai tanulmanyok sikeressége,
feln6ttkorban pedig a szabadidés tevékenységek és a
foglalkoztatas pozitivan befolyasolja az életmindséget
(Chiang-Wineman, 2014).

Az utébbi évtizedben egyre tobb vizsgalatiranyul az
autizmussal €16 emberek és csalddjaik életmindségére,
elsésorban azért, hogy az eredmények tiikrében az
ellatasok célzott fejlesztése lehetévé valjon (V. Molnar
és mtsai, 2016).

Az alabbi dbra - a nemzetkozi vizsgalatok
eredményei alapjan - attekintést nyujt az életmindséget
negativan/pozitivan befolyasold, vagy e szempontbol
semleges tényezdkrol.

Eletmindséget befolydsolé tényezdk autizmusban (Eapen & Guan, 2016; Chiang & Wieneman, 2014)

Sziiloi életminoséget befolyasolo
tényezok autizmusban

Autizmussal élo
gyermekek életmindségét

Autizmussal élo felnottek
életminoségét befolyasolod

befolyasolo tényezok tényezok
. E(:ii}\e/sli(éialkomtt +  Adaptiv viselkedés i ?Ziip té\jr(;rjselkefiké: ek
+ Koherenciaélmény +  Megfeleléen tamogatott * - adidos tevekenyscge
+ Testvérek (szama) tanulmanyok +/- Eletkor
~ +/- 1Q
+/-  Onallosag +/— Eletkor +/- Diagnozis
+/- Szocialis szupport +/- 1Q +/- Tanulmanyok
+/- Intézményi / autizmus +/- Diagnozis +/- Autizmus-specifikus
specifikus ellatas s e e e tamogatas
+/- Csaladi jévedelem készségek +/- Foglalkoztatottsag
+/- Sziil6i onértékelés +/~ Autizmus-specifikus +/- Lakossagi stétusz
+/-  Stigmdhoz valé kapcsolddas tAmogatds
+/-  Szildk kozotti kapcsolat +/- Szabadidés tevékenységek - Viselkedésproblémak
o e - Tarsul6 zavarok,
- Megkiizdési nehézségek betegségek
- Er6sebb érintettség - Viselkedésproblémak
- Viselkedésproblémak - Térsul6 zavarok,
- Az elvarthoz képest betegségek
nyujtott alacsonyabb

teljesitmény, fejlédés
= Anyai stressz



A MASZK életmin6ség-kutatds és {6 eredmén

Mint emlitettiik, egy kérdéives és egy interju-
alapu adatgytjtést végeztiink. A kérddives, nagy
valaszadéi  csoporttal  dolgozd  (ugynevezett
kvantitativ) kutatds soran kutatocsoportunk azt
tizte ki célul, hogy egy reprezentativ, orszagos
mintat allitsunk 6ssze. A mintavétel szempontjai a
szociookondmiai statusz, a lakohely (régid), a gyermek
életkora, intellektudlis és nyelvi képességei voltak.

A kutatdas soran a MASZK Kutatdcsoport sajat
fejlesztésti és nemzetkozileg is hasznalt, standard
mérdeszkozokbol allé online kérddivvel mérte fel
a csaladok helyzetét. Feltérképeztiik a csaladok
szociodkondmiai jellemz6it, demografiai adatait,
a gyermek autizmusara vonatkoz6 informaciokat,
valamint az autizmusbdl fakadd jellemzdket,
viselkedéseket, és az ehhez kapcsolodo ellatas
Osszképét.

A kérdéiv standard eszkozei az életmindséget és
pszicholégiai jollétet az alabbi eszkozokkel vizsgaltak:

e a WHOQOoL-BREE, QoLA, Kidscreen kérdéivek
a sziléi és gyermeki élemtindség vizsgdlatara

szolgaltak,

o a DASS kérdéiv a depresszio, szorongas, stressz
feltarasara,

o a SOCI13 a személyes koherencia megélésének
felmérésére,

o mig a Brief-Cope kérd6iv szolgalt a sziil6i
megkiizdési jellemz6k megismerésére,

o a PSOC kérdéiv a sziil6i kompetenciaélményre
kérdezett ra,

« sagyermekektarsas-kommunikacidskészségeinek
feltérképezése az SCQ kérdoiv segitségével tortént.

A MASZK Kutatécsoport altal létrehozott online
kérdoivet 845 sziil6/gondozé toltdtte ki, koziilik
519 olyan, akiknek autizmusban érintett gyermeke
van, valamint 326 kontrollszemély, akik tipikusan
fejlédé  gyermekiik kapcsan adtak valaszokat.
Az autizmussal él6 gyermeket neveld sziilok koziil
438 anya és 81 apa szerepelt a valaszadok kozott.
Ezen szil6k korében 29 sziilopar is talalhatd,
akik egymastél fiiggetlenil, de ugyanarra a
gyermekiikre vonatkozodan toltotték ki a kérddivet.
Az altalunk Osszegyijtott orszagos adatok 2-47 év
kozotti autizmussal él6 gyermekekre, felnéttekre
vonatkoznak. Az autizmus teljes spektrumardl
sziilettek adatok. Az Ugynevezett ,magasan
funkciondld” csoport teszi ki a minta 48%-at, mig a
kifejezetten jelentGs tamogatast igényl6, nem beszélo,
stulyos viselkedéses tiineteket mutaté autizmussal
él6 személyek aranya a teljes mintan belil 139%.

A kutatds alapvet6i adatait regionalis bontdsban

is abrazoltuk. Az adatokat szemléltetd térkép
weboldalunkon  részletesen  megtekintheté  és
letolthetd.

A MASZK kutatas szuldi jollétre és életminOségre vonatkozo eredményei

Korabban mar irtunk réla, hogy a kérddives felmé-
rést kovetden 32 sziilé részvételével ugynevezett kva-
litativ, interjikon alapul6 vizsgalat is késziilt.

Ennek célja az volt, hogy részletesebb adatok allja-
nak rendelkezésre az autizmusban érintett személyek
intézményes ellatasardl, illetve a sziilok életmindségé-
161 és pszicholdgiai jollétérdl. A félig strukturalt szil6i
interjuk eredményei nagymértékben hozzdjarulnak a
csaladok helyzetének mélyebb megértéséhez.

Vizsgalatunk eredményei szerint az autizmusban

érintett gyermekek sziileinek életmindsége a tipiku-
san fejldd6 gyermekek sziileihez viszonyitva Osszes-
ségében és teriiletenként is jelentdsen alacsonyabb.
A szil6i kompetencia-élmény, sziiléi hatékonysag-él-
mény és a szildi elégedettség egyarant szamottevéen
alacsonyabb az autizmussal €él6 személyek sziilei
korében, mint a tipikusan fejl6dé gyermekek sziilei-

nél. Mindezek az eredmények megegyeznek a nem-
zetkozi vizsgalatokbol ismert, és fentebb mar
bemutatott adatokkal.



http://maszk.elte.hu
 https://maszk.elte.hu/tajekoztatok/maszk kutatas_regionalis eredmenyek.pdf

Az alabbi abrakon lathatdk a kutatas eredménxei a vizsgélt dimenzidkban:

..................................................................................................................... . . autlzmussal él6 személyek
. sziilei

..... : D neurot1p1kus személyek
. sziilei

..... - megjegyzés:

. A magasabb érték kedvezdbb
o - életmindséget ill. pszicholdgiai

S : jollétet jelez.

: - autlzmussal él6 személyek
sziilei

D neurotlplkus személyek
sziilei

megjegyzés:

Az alacsonyabb érték kedvezdbb élet-
mindséget ill. pszicholdgiai jollétet
jelez.

autizmussal 6sszefiiggd  stressz szorongas depresszié
nehézségek hatdsai az
életmindségre

A fenti abran a neurotipikus személyek sziileinek eredményeihez viszonyitott értékek lathatéak az autizmussal
él6 személyek sziileinek csoportjaban. Mindegyik esetben statisztikailag jelentds (szignifikans) kiilonbség
mutatkozik a két csoport kozott.

Részletesebben dttekintve az eredményeket, a kévetkezd kép bontakozik ki a teljes mintdra vonatkozdéan - azaz
az autizmussal él6 gyermekek és a tipikusan fejl6d6 gyermekek sziileire, egyiitt:

« A jobb pszicholégiai jollét jellemzdk (jobb koherenciaélmény, kevesebb stressz és szorongas, keve-
sebb depressziv tiinet, valamint magasabb sziil6i kompetenciaélmény) jobb sziil6i életmindséggel
jarnak egytitt.

o A csaladok jobb anyagi helyzete jobb életmindséggel jar egyiitt mindkét csoportban.

o Minél kisebb telepiilésen élnek a csaladok, annal jobb az életmindség tarsas aspektusa.

« A magasabb iskolai végzettség magasabb életminGséggel jar egyiitt, kivéve a tarsas teriiletet.

o Az életmindség egyik csoportban sem fiigg 6ssze a gyermek nyelvi és intellektualis (értelmi) képes-
ségeinek szintjével és életkoraval.

Az autizmussal él6 csoportra vonatkozdan a A Lkontrollcsoportban (a tipikusan fejl6dé

kovetkezdket latjuk: gyermekekre vonatkozéan) a kovetkezket latjuk:

o A kisgyermeket nevel6 és a felndttet tamogato o« Az alacsonyabbnak megitélt gyermeki
sziilok életmindsége kozott nincs jelentds intelligenciaszint rosszabb tarsas és kornyezeti
kiilonbség. életmindség értékkel jar egyiitt a sziiloknél.

o Ugy tlnik, hogy a jovével kapcsolatos e A gyermekek  sulyosabb  tarsas  és
aggodalmak minden életkorban meghatarozzak kommunikacios nehézségei alacsonyabb sziil6i
a sziilék pszichologiai jollétét. tarsas értékkel jarnak egyiitt, azaz negativan

o A sziiléi életmindség és kompetenciaélmény az hatnak a sziil6i életmindségre.
autizmussal €16 gyermeket nevelé csoportban « Gyermekiik oktatdsi-nevelési helyzetével valo
Osszefiigg a kihivast jelentd viselkedések elégedettsége némileg magasabb tarsas és a
jelenlétével és az autizmus tiineteinek kornyezeti értékeket eredményez a neurotipikus
sulyossagaval. gyermeket neveld sziil6k korében.

o A szil6 magasabb életkora  rosszabb o Nem latszik Osszefiiggés az életmindség és
életmindséggel jar egyiitt a fizikai jollét terén. a sziilok életkora, valamint csaladi allapota

kozott.



Ugyanakkor szdmos protektiv tényezd s
kirajzoléodik az autizmussal ¢él6 személyek
sziileinek csoportjaban. (Protektiv tényezéknek
azokat nevezziilk, amelyek pozitivan hatnak
az életminGségre, s melyek jelenléte bizonyos
mértékig  ,semlegesitheti” az életmindséget
egyébként csékkent6 hatdsokat.) Ezek kijelolhetik
a szolgaltatasok, ellatasok fejlesztésének f6 iranyait:

o Jelentés tamogat6 faktornak tlnik a tarsas
tamogatottsdg az életmindség szempontjabol:
az egyiitt €16 szilok, a testvérek, a nagysziilok,
a tamogaté baratok, szomszédok jelenléte
egyarant pozitivan hatnak az életmindségre.

o Pozitiv kapcsolat mutatkozik tovabba a
sziiléi életmindség és a gyermek intézményes
nevelésével vald sziil6i elégedettség kozott.

o Aszil6i kompetencia megélése osszetiigg azzal,
hogy igényel, illetve kap-e szakmai tdmogatast
a szilé.

o A sziil6k magasabb szakmai tamogatottsaga
jobb sziil6i életmindséggel jar egyritt.

o Az életminGség kornyezeti dimenzidjat
(ellatashoz, informdaciéhoz valé hozzaférés,
fizikai kornyezet, rekreacid, szabadidd) tekintve
a gyermek magasabb intellektualis teljesitménye
jobb életmindséggel jar egyiitt.

o Az autizmus spektrumon mutatott enyhébb
tiinetek jelenléte jobb életmindséggel jarnak.

o« A gyermek fejlettségével vald elégedettség
magasabb életmindséghez vezet.

A sziil6k a kérdé6ives vizsgélat sordn vélaszoltak arra
is, hogy hogyan itélik meg gyermekiik életminéségét
és jollétét a kovetkezé dimenzidkban:

o fizikai és pszichologiai jollét,

o sziil6kkel valé kapcsolat,

o kortars kapcsolatok,

o iskolai életmindség.

Mig az autizmussal él6 gyermeket neveld sziilok
pozitivnak itélik gyermekiik fizikai és pszicholdgiai
jollétét, illetve a veliik val6 kapcsolatuk mindségét, a
kortars kapcsolatok és iskolai életmindség teriiletén
negativ eredmények mutatkoznak.

LA jovéje a legnagyobb gondunk, nem csak nekem, a férjemnek is, az, hogy hogyan tovabb, ha mi nem

vagyunk''- 12 éves gyermek édesanyja

.(...) nagy segitség az, hogy nekem a pdrom is elfogadja ezt, tehat nem hibdztat senkit, se engem, se a gyereket,
ugyanugy szereti. (...), Csak mdshogy szeretjiik meg féltjiik, de abszolut, nekem elfogadta a csalad is, tehdt,

hogy igy nagyon, nincs nehézség ebb6l” _4 5 gyes gyermek édesanyja

LEn itt [az iskoldban] nem eqy kiilsé szemlélSje vagyok a gyerekem életének, hanem aktiv résztvevdje, és ez eqy
nagyon nagy mindségi kiilonbséget jelent” _g gyes gyermek édesanyja

Autizmusban a sziil6i és gyermeki életmindség egyértelmiien és tobb
tertiileten kedvezdtlen hazankban.
Fontos lehet6ség a megismert védd tényezdk rendszerszintii megerdsitése.




Ebben a fejezetben el6szor az intézményi ellatds,
a természetbeni juttatasok és tarsas tamogatottsag,
valamint a szakemberek elérhetésége szempontjabdl
atfogéan mutatjuk be az eredményeket, majd életkori
szakaszonként is kitériink a legfontosabb tényekre. A
kérdéives ésazinterjunalapulé kvalitativkutatasadatai
egyarant ravilagitanak az ellatérendszer mennyiségi
és mindségi fejlesztésének siirgetd sziikségességére.

Az ellatérendszerre vonatkozé kérdésekre adott
valaszokban sok sziilé szdmol be arrdl, hogy jelentds
nehézséget okoz szamukra a kiilonb6z6 rendszerek -
szocialis, egészségligyi, oktatasi, foglalkoztatasi - nem,
vagy kevéssé Osszehangolt mikodése, valamint az
ellatasok folyamatossaganak hianya, minden életkori
szakaszban.

Megfogalmazzak tovabba, hogy rendkiviil fontos
lenne szamukra mar a diagndzis megallapitasatol
kezdve megbizhaté informaciokhoz jutni.

Szintén gyakran meriil fel az interjuk soran, hogy
az ellatashoz val6 hozzaférést jelentdsen megneheziti
vagy akar teljesen megakadalyozza, ha a lakohelyiiktdl
csak messzebb érhetd el megfeleld intézmény,
szolgaltatas autizmussal él6 gyermekiik szamara.

Az interjut add sziildk megfogalmazzak, hogy
észlelik a szakemberek ,probalkozasait,” azt, hogy
igyekeznek a legjobbat nyujtani, de sajnos ez a
tamogatas nem elegend6 szamukra.

Sok sziil6 emeli ki, hogy rendkiviil fontos lenne az
egészségiigy magasabb szinvonalu felkésziiltsége az
autizmussal él6 emberek ellatasara.

Nagyon sok esetben korvonalazodik tovabba,
hogy a gyermek ugynevezett atmeneti helyzetei (pl.
intézményviltas, életkori szakaszok kozotti atmenet)
kiemelt nehézséget jelentenek maganak a gyermeknek
és az egész csaladnak.

Az egyik legmarkansabb problémanak a felnéttkori
ellatasok hianya latszik. Sok sziild beszamol arrdl,
hogy a felnéttek ellatasa még a gyermekek ellatasanal
is sokkal nehezebb. Legtobbjiiknek jelentds
eréfeszitésébe keriil felndtt gyermekiik ellatasanak
megszervezése és tobben kiemelik, hogy az iskola
befejezésével 1ényegében kiestek az ellatorendszerbdl.

Szintén kiemelendd, hogy a magas gondozasi
szitkségletli, nem, vagy alig beszélé és az autizmus
mellett intellektudlis képességzavarral is kiizd6
személyek és csaladjuk helyzete sok szempontbol
aggodalomra ad okot. Aggasztdan kevesen kapnak
autizmus-specifikus fejlesztést: a sziilék szerint
az intézményi ellataisban 57% nem kap specifikus
fejlesztést, 87.5% pedig intézményen kiviil sem jut
fejlesztéshez.

Egy masik fontos aspektus a kommunikacio
biztositasanak hidnyossaga: csupan a gyermekek
14%-a beszél életkoranak megfelelden, 73%-uk
nem, vagy alig beszél, ugyanakkor csak 28.2%-
uk hasznal ugynevezett augmentativ és alternativ
kommunikdciot (AAK-t; azaz valamilyen
kommunikaciés  segédeszkozt, a  megfelel6
modszertani tdmogatassal), 40.8%-uk biztosan nem,
31% -uk esetében pedig a sziil6knek nincsen tudomasa
arrol, hogy az intézményben alkalmaznanak AAK-t.

20 éves felnétt édesanyja

-9 éves gyermek édesanyja

-33 éves felnétt édesanyja



Intézményes ellatas

Az alabbi dbran az intézményes ellatasi tipusok statisztikai szamitdson alapul ardnya lathaté az autizmussal
€16 gyerekek/felnéttek csoportjaban és a kontrollcsoportban:

Ilntézményellétési tipusokban valé részvétel KORAI ELETKORBAN (%)

Ll ¢ ¢ 62 18 . nem tankoteles
[ T a korai feleszésben
. 1 . o] .0 . reszesu

Autizmussal €16 személyek sziileinek csoportja . bolcsddés (t5bbséei)

. 0ICsOdes (tobbsegl

=4 1e 2 6l . . bolcsédés (specialis)
——11 ;[ ovodis (tobbség)

Kontrollcsoport

P . 6vodas (specialis)

Intézményellatasi tipusokban vald részvétel ISKOLAS ELETKORBAN (%)

< 550 4123 . alt. iskola (tobbségi)
: - D alt. iskola (specialis)

Autizmussal é16 személyek sziileinek csoportja

. gimnazium

72 1 7 11 - kozépiskola,
d : 5 8 ¢ . szakgimndzium
— . szakiskola,
szakképz6 iskola
Kontrollcsoport . intanuld
magantanul6

Intézményellatasi tipusokban valé részvétel FELNOTT ELETKORBAN (%)
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Autizmussal él8 személyek sziileinek csoportja - [[] dolgozik
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: S N Pp——
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Osszehasonlitva a két csoportot, statisztikai
szamitdsaink  alapjan  jol lathats, hogy a
kontrollcsoportban szinte egyaltalan nem fordul eld,
hogy a gyermek specidlis oktatasban venne részt. Az
autizmussal él6 tanuldi csoportban viszont mar a
korai intervencié iddszakaban, és 6vodas korban is
vannak, akik specialis intézményben kapnak ellatast.

Bar az iskoldba lépést megel6z6en még az
egyiittnevelés dominal, iskoldskorban a specidlis és
integralt ellatds mdr hasonlé ardnyu az autizmussal
él6 gyermekek csoportjaban. Tovabba kétszer annyi
autizmussal €16 tanuldé van magantanuléi statuszban,
mint a kontrollcsoportban.

-20 éves felnétt édesanyja

Az iskolaskort kovetdéen az elérhetd intézményi
ellatasok rendkiviil szlikosek az autizmussal él6
személyek csoportjdban. Dramaian magas az inaktiv
(nem tanulé és nem dolgozd) autizmussal élo
felnottek szama (49%), mig a kontrollcsoportban ez
a szam elenyészd (2%).

Kvantitativ és a kvalitativ kutatasunk alapjan is az a
kép rajzolodik ki, hogy az autizmussal é16 személyek
csoportjaban az intézményi ellatds mennyisége és
mindsége egyarant elmarad a sziikségletektol.

- 4,5 éves gyermek édesanyja

A szolgaltatasokhoz val6 hozzaférésben jelent6s hatranyt szenvednek el az
autizmussal él6 emberek.
A kozosségirészvétel, az oktatashoz és specifikus ellatashoz val6 jog minden
életkorban alapveto.
Suirgetd feladat mind az iskolai ellatas, mind a feln6ttkori intézményes

ellatas és tarsadalmi integracio fejlesztése.



Természetbeni ellatasok és az autizmussal 6sszefliggb anyagi terhek

Korabbi (kiilfoldi) kutatasok alapjan is jol
ismert tény, hogy autizmussal ¢él6 gyermeket
nevelni a csaldadok tobbsége szamara jelentds
tobbletkiadassal jar (Knapp & Buescher 2014).

A MASZK kvalitativ kutatds interjui szintén errél
tanuskodnak, hiszen a csaladok haromnegyede
arrél szamol be, hogy jelentds anyagi terhet
gyermeke autizmusaval Osszefiiggésben.

A tobbletkiadasok gyakran az ellatérendszer
hidnyossagaibol adodnak, mivel sokszor mar a
diagnézis is maganuton sziletik meg, majd a
fejlesztések és az intézményi ellatas igénybevétele
gyakran szintén maganintézményben torténik.
Amennyiben helyben nem érheté el megfelel6
szolgaltatds, az utazasi koltségek szintén a csalddra
harulhatnak. Tovabbi tobbletkoltséggel jarhat,
ha példaul a gyermek specidlis étrendet kovet,
széls6ségesen szelektiven étkezik, gyogyszerekre
van szitksége, vagy alternativ terapiakat vesz
igénybe. El6fordul, hogy egyik sziilé nem, vagy
csak résziddben tud munkat vallalni, ami a

visel

bevételi oldalon jelenthet problémat. Vannak
tovabba olyan csaladok, ahol a megnovekedett
kiadasok a gyermek kihivast jelenté viselkedésével
Osszefiiggésben jelennek meg (pl. a gyermek rongal).

Az anyagi nehézségeken kiviil megterheld lehet,
hogy a gyermek feliigyeletét nehéz megoldani.
Sok esetben megfogalmazzak a sziilok, hogy nagy
segitség lenne, ha a hétkéznapokban lenne valaki, aki
feliigyelne a gyermekiikre, mig 6k a legfontosabbakat
elintézik, illetve igy akdr masik gyermekiikkel,
tarsukkal is tobb id6t tudndnak tolteni.

Azok, akik kevésbé tartjdk nehéznek anyagi
helyzetiiket és a rendelkezésre all6 tamogatasokat
is megfeleldnek tartjdk, a kovetkezd protektiv
tényezoket emlitik: az intézményben megoldott a
megfeleld fejlesztés; a szocidlis rendszerbdl érkezd
juttatdsok segitséget jelentenek; anyagi tdmogatast
nyUjt a tdgabb csaldd is; illetve a pénz beosztdsa,
a takarékoskodds a csaladi hagyomany része.

.(..) Egy darabig szamoltuk, hogy milyen irgalmatlan mennyiségl pénzt kéltiink arra, hogy a gyerekiinket
fejlessziik. Mar nem is szamoljuk!” — 9,5 éves gyermek édesanyja

LA korai fejlesztés az nagyon sokat jelentett, oda tényleg jél esett bemenni mindig. Es hdt kapjuk ezt az utazdsi
kdrtyat is, csak hat nem sikerlilt még nagyon kihaszndlni, mert autdval kézlekediink igy a kisvdroson belliil,
de nagyon szeretne mdr vonatozni (...). De mds, az emelt 6sszegli csalddi potlék az nyilvdn nagy segitség. (...)
Kénnyebben el tudom vinni magdnérdkra, logopédidra, igen, ki tudom fizetni ezeket a plusz dolgokat abbdl, de
mdst szerintem mindent megoldottunk igy egymds kézt. J6 volt még, ahova jdrtunk (...) ezek a sztilétaldlkozok,

ahol eszmecserét futtathattunk.” _ 5,5 éves gyermek édesanyja

.[Lényegesen javitand az életmindséglinket,] ha nem kellene hivatalokba jdrkdlni. Tehdt déntenem kell a
fogyatékossdgi tdmogatds vagy a csalddi pétlék k6z6tt. Most a parkoldkdrtya, hogy nem jdrt a csalddi potlékkal,
szamomra érthetetlen, mikor ugyanazzal a BNO k6dbol meritenek” _33 gyes felnétt édesanyja

Egy autizmussal él6 gyermek felnevelése jelent6s tobbletteher a
csaladok szamara, a terhek enyhitése, a tamogatasok novelése fontos
feladat.




Tarsas tamogatottsag, szakemberek elérhetb6sége

A szakember nyujtotta tdmogatas elérése sajnos
esetleges, a szamszerli adatok szerint a sziilok
legalabb fele (45-64%) nem jut megfelel6 szakmai
szolgaltatashoz. Kutatdsunk eredményei szerint a
tipikusan fejl6dé gyermeket neveld sziil6khoz képest
tobb, mint kétszerese azon autizmussal é16 gyermeket
neveld vagy tdmogato sziil6k aranya, akik kiilonb6z6
okok miatt nem érik el a kivant szolgaltatast.

Ugyanakkor ~a  kérddives  vizsgalatunk
eredményei  ravilagitanak  arra is,  hogy
amennyiben rendelkezésre all megfelelé szakmai
tamogatas, az pozitiv hatassal van az életmindség
és a szil6 kompetenciaélmény alakulasara.

Autizmusban érintett személyek sziilei
esetében az informalis, nem intézményes tarsas
tamogatottsag - csalddon beliil és kiviil is, - jelentds
protektiv tényezé (pl. a sziil6i kozosségekhez
tartozas, a testvéri, nagysziil6i, barati segitség).

A MASZK kutatas egyértelml Osszefliggést talalt
a szil6i életmindség és a tarsas tamogatottsag
kozott: minél jobbnak értékeli egy sziilé sajat
tarsas tamogatottsagat, anndl jobb életminGséggel
rendelkezik és viszont. Ez az 0Osszefiiggés sokkal
er6sebb és tobb jolléti tényezé alakuldsaban
mutatkozik fontosnak, mint a kontrollcsoport
esetében.

.Nekiink is [fontos volt], hogy igazabdl nyit felénk [a fejlesztépedagdgus]. Ez nagyon fontos egyébként, hogy
nem az van, hogy jo, akkor kaptam egy gyereket és akkor majd ezzel kell foglalkoznom, majd valamit kitaldlok,
hanem 6 leiilt és beszélgettiink. Es igy ldtszott az egész lényén egyébként, az, hogy érdekli, hogy mi van a
gyerekkel. Es ez nagyon fontos volt (...) szamunkra is (...) és azt tudtuk mondani, hogy igen, é az, akiben
meg fogunk bizni, mert latjuk azt, hogy megprébdl tenni ennek ellenére is, hogy gyakorlatilag ilyenek a
kériilmények. Es ennek ellenére is megprébdlja a maximumot kihozni ebbél az egészbél. Ugyhogy ez tényleg
eqy (lyen pozitiv dolog volt” — 6,5 éves gyermek édesapja

,Hat, nekem az nagy segitség, ha példaul el tudom intézni a dolgomat, nem kell hurcolni a gyerekemet, mert
tudom, hogy ték folésleges mondjuk egy postdra elvinni, ahol félérat kell sorban dllni, és akkor ilyenkor ra
tudom bizni. (...) Ha tényleg ilyen hivatalos ligyeket kell intézni, akkor nem kell magammal vinni, olyankor
Jjénnek a nagysziilok, és akkor, pedig nem itt laknak, nem helyben, de jonnek és segitenek barmikor.

-4,5 éves gyermek édesanyja

Jlgen, hat [itt a kézelben] van egy jo kis sziilbécsoport, (...), és mi azért dsszejarunk havonta, illetve hat ugye
a fejlesztésen talalkozunk anyukdk és (...) sokat szoktunk beszélgetni, meg tréningekre jarunk, tényleg ugy
eddzuk magunkat, meg fejlesztjuk, es ezek kellenek” _4 5 ¢yes gyermek édesanyja

A képzett, autizmus tudassal rendelkez6 szakemberek elérhetdsége
kulcsfontossagu a sikeres ellatashoz.
Ma hazankban a csaladok toredéke szamara hozzaférhetd a folyamatos
és mindségi szakmai tamogatas.



A csalddok helyzete az egyes életkori szakaszokban

Amit a korai id6szakrol megtudtunk

A bolcsédés, dvodas korosztalyban 104 gyermekre
vonatkozdan sziilettek adatok, az intézményes ellatas
vegyes képet mutat: taldlunk gyermeket specialis
ellatasban és integrdlé intézményben is. A korai
tejlesztéshez val6 hozzaférés azonban egyenetlen.

Az autizmussal él6 kisgyermekek (0-6 év kozotti)
szlileinek életmindsége minden mért teriileten szigni-
fikansan rosszabbnak mindsiilt, mint a hasonld élet-
koru, tipikus fejlédést kisgyermeket neveld sziiloké.
A sztl6i kompetenciaélmény és tarsas tamogatottsag
tertiletén szintén jelentds hatranyt élnek meg ezek a
szill6k. A depressziv tiinetek pontszamat tekintve
mintegy kétszer magasabb pontot (azaz stlyosabb
depressziv értékeket) mutatnak az autizmussal él6
kisgyermekek sziilei, mint a kontrollcsoportba tarto-
z6 szulok.

A frissebb nemzetkozi kutatasok szerint ebben
az életkori szakaszban kiilonosen fontos a sziilok
tamogatasa, képzése. Ennek egyik alapfeltétele, hogy
legyen megfelelé szamu szakember, akik biztositani
tudjak a sziil6k szamara a sziikséges tdmogatasokat és
képzéseket (Pickles et al, 2016).

Ennek fényében meglehetésen aggasztdé az a tény,

hogy a kisgyermekes sziiléknek csupan 10%-a vesz
igénybe 6t tamogato6 szakembert; 49%-uk gondoltra, de
még nem kért segitséget; 14.4% pedig szeretne igénybe
venni ilyen szolgaltatast, azonban nem jut hozza.

Az autizmussal €16 kisgyermekek sziilei gyermekiik
oktatasi-nevelési helyzetével valo elégedettségiiket
egy 10-es skalan atlagosan 4.94 pontra értékelik,
mig a kontrollcsoportban a sziilék atlagosan
7.67 pontot adnak. Ez statisztikailag szignifikans
kiilonbséget jelent a két csoport kozott. A sziilék
autizmussal é16 gyermekiik fejlddésével meglehetésen
elégedetlenek, s e tekintetben jelentdsen kiilonboznek
a tipikusan fejl6d6 gyermeket neveld sziiloktdl. Az
autizmussal €16 kisgyermeket neveld sziil6k azonban
még sokkal pozitivabban értékelik a gyermekeik
ellatdsat, mint az a feln6tt korban tapasztalhatd.

Azoknak a szil6knek, akik elégedettebbek
autizmussal €16  gyermekitk  oktatdsi-nevelési
helyzetével,  pszicholégiai  jolléte is  jobb.

Tovabbi elemzéseket végziink annak feltarasara is,
hogy az elérhetd szolgéltatasok sziiléi néz6épontbdl
milyen mindségtiek.

LHat, [a bélcséde] igazabol gyermekmegdrzd, tehdt (...), nagyon aranyos a gondozonénink is, kis tydkanyo (...),
de igazabdl igy a fejlesztés terén, hat azért nem, nincs fogalmuk, hiagba prébaltuk mondani a kartydkat, de
probdlnak, aranyosak, lelkesek, figyelnek a gyerekekre. Igen, amikor a gydgypedagdgus ment, mutatta nekik,
de nem tudjdk, ez nem tgy megy, hogy egyszer megmutatjak nekik, és tizen vannak egy csoportban, tehdt én
megértem, hogy nehéz. De akkor a gydgypedagdgus tudta éket tamogatni, tehdt beengedték.”

—4, 5 éves gyermek édesanyja

,Hadt, van integralé évoda, (...) ahol annyi fejlesztést kap évodan beliil, amennyi jar neki, azt ugy meg is
kapja, és az 6voné is hallott mar errél az dllapotrél. Hat, nagyokat nem merek dlmodni, de ha ezek itt igy
megvalosulnak, mar jobb lenne a vilag" 4 gyes gyermek édesanyja




Amit az iskolaskorrol megtudtunk

Az autizmussal él6, iskolaskoru (6-18 év
kozotti)  gyermekek  sziileinek  életmindsége
- hasonléan a kisgyermekkorhoz - minden
mért terlileten szignifikdinsan rosszabb, mint
a hasonlo életkoru tipikusan fejl6dé iskoldsok
szilleié. A sziiléi kompetenciaélmény, a tarsas
tamogatottsdg és a hangulatzavarok, stressz
teriiletén is ugyanazok a tendencidk maradnak
iskolaskorban is, mint a kisgyermekkorban. A
sziil6k kedvezdtlen helyzete tehat konzervalddik.

A  mintdban szereplé 226 autizmussal él6
iskolaskoru gyermek 52%-a integracioban, 48%-
a specialis ellatasban vesz részt. Az autizmussal
€16 tanulok csoportjdban kétszer annyi iskolds van
magantanuléi statuszban, mint a kontrollcsoportban.
Szembetiné az is, hogy a  kozépiskolas
korosztalyban sokkal alacsonyabb a gimnaziumban
tanulo autizmussal él¢ fiatalok aranya, mint a
kontrollcsoportban, ami a felséfoku oktatasba valod
tovabblépés lehetGsége szempontjabol is aggaszto.

Az autizmussal €16 tanuldk heti 2-6 draval kevesebb
idot toltenek az oktatasi-nevelési intézményben, mint
tipikusan fejlédé kortarsaik, viszont iskolan kiviili
kiilondran, fejlesztésen atlagosan heti 4 éraban vesznek
részt, ami dupldja a kontrollcsoportnal mért idének.

Az autizmussal €él6 tanuldk sziilei sokkal
kevésbé elégedettek az oktatas mindségével, mint
a kontrollcsoport tagjai. A sziill6k altalaban arrol
szamolnak be, hogy nincs lehet6ségiik intézményt
valasztani. Az oktatasi-nevelési helyzetet egy 10-es
skalan atlagosan 5.3 pontra értékelik az autizmussal
¢él6 gyerekek sziilei, mig a kontrollcsoport esetében
7.8 atlagpont az elégedettség mértéke. Ez az adat
killonosen fontos, hiszen tudjuk, hogy pozitiv
kapcsolat all fenn a sziiléi életmindség és a

gyermek intézményes nevelésével valo elégedettség
kozott. Amennyiben tehat javul az oktatds mindsége
és novekszik a sziil6i elégedettség, javulhat a sziil6i
életmindség. Azokasziilok,akik magasabb pontszamot
jeloltek a gyermekiik oktatasi-nevelési helyzetével
valo elégedettség kérdésében, jobb életmindség
eredményeket értek el. Ez nem fiigg a gyermek nyelvi
vagy intellektualis képességeinek szintjétdl, de mas
gyermeki jellemzoknek (pl. autizmussal kapcsolatos
tiinetek eréssége) és kornyezeti tényezéknek (pl.
anyagi helyzet megitélése) jelentds szerepiik lehet e
kérdésben.

A kvalitativ  interjuinkban a
szolgaltataisok  elérhetéségével,
és mindségével kapcsolatban egyarant
megfogalmazzak javaslataikat és igen arnyalt,
részletes szempontokat nyujtanak azzal kapcsolatban,
hogy melyek lennének legfontosabb igényeik.

szilok a
mennyiségével

A szulok altal megfogalmazott  igények,
szitkségletek nagymértékben Osszecsengenek azokkal
a tudomanyos eredményekkel, melyek az autizmus
és oktatds teriiletén régéta ismertek: ilyen sziikséglet
példaul a gyermek megértése és elfogadasa, a megfeleld
képzettségli és létszamu szakember jelenléte, a
kortarskapcsolatok — tdmogatasa, a  biztonsagos,
autizmus-baratkornyezet, vagy a megfelel6 szabadidés
és sportolasi lehetdségek elérhetdsége.

Mai tudasunk szerint az oktatds a leghatékonyabb az
autizmussal él6 emberek fejlédésének tamogatasaban
ésafelndttkoritarsadalmibeilleszkedés szempontjabol
is meghatarozé (Jordan, 2011). Az iskolai években
kaphatjak a csaladok a legszisztematikusabb,
legintenzivebb tamogatast, igy a mindségi, inkluziv
nevelés-oktatas jelentdsége oriasi.

Es hdt lattam, hogy megvan itt az eszkéztdr, hdt sok minden, amivel mindig foglalkoztak és [éptek elére azért

folyamatosan.” — 9 éves gyermek édesanyja

,Ez a blvés mondat, hogy én erre nem vagyok kiképezve. Igen. Nem vagyok felkésziilve, nem vagyok kiképezve
stb. Ezt toébb pedagogustol hallottam mar” _g gyes gyermek édesanyja



Amit a feln6ttkorrdl megtudtunk

A felnéttkorra vonatkozé kvantitativ és kvalitativ
adatok egybecsengenek a korosztilyra vonatkozd
nemzetkozi kutatasok eredményével és meglehetésen
dramai képet vazolnak fel.

A vizsgalt autizmussal €16 felndttek (18 év felettiek)
sziileinek életmindsége - akarcsak a két fiatalabb cso-
portban - minden mért teriileten rendkiviil rossz ered-
ményt mutat, a kontrollcsoporthoz képest jelentds el-
térés lathato. Az oll6 a két csoport kozott itt végképp
kinyilik, a feln6tt autizmussal él6 emberek sziileinek
életmindség eredményei szomoru képet mutatnak. A
sziil6i kompetenciaélmény, a tarsas timogatottsag és a
hangulatzavarok, stressz teriiletén is stagnal a korabbi
életszakaszok soran mar megismert kedvezétlen alla-
pot.

Osszesen 88 olyan sziil§ toltotte ki kérdéiviinket,
akinek autizmussal ¢él6 gyermeke felnéttkoru.
Legtobbjitknek  jelentés  erdfeszitésébe — keriil
gyermekiik ellatasanak megszervezése és tobben
kiemelik, hogy az iskola befejezésével lényegében
kiesnek az ellatorendszerbdl. Igen magas a nem
tanuld és nem is dolgozo autizmussal él6 felndttek
aranya. Azok koziil, akik nem tanulnak tovabb és
nem is dolgoznak (6sszesen 39 f6), 10 f6 specialis
fejlesztésben, 1 f6 pszichiatriai rehabilitacioban vesz
részt, de a legtobben otthon toltik napjaikat, ellatas
nélkil (28 £6).

Az autizmussal €16 felnéttek tobb, mint kétharmada
nem kap semmiféle specifikus tamogatast. Az
autizmussal ¢él6 személyek sziilei szignifikdnsan
elégedetlenebbek  gyermekiik  oktatasaval  és
foglalkoztatasaval. A  szilléknek szignifikdnsan
nagyobb eréfeszitésébe keriilt gyermekiik jelenlegi
foglalkoztatasi formahoz valé eljuttatasa, mint a

kontrollcsoport  tagjainak.  Valamivel jobb a
foglalkoztatasi helyzet azokban az esetekben, amikor
magasabb a sziil6k szociodkonomiai statusza és jobb
nyelvi és intellektudlis képességekkel rendelkezd
feln6ttrél van szo.

Amennyiben az autizmussal €él6 felndtt részt
vesz foglalkoztatasban, szignifikans kiilonbség
mutatkozik a heti munkadraban és a munkabérben
is a kontrollcsoporthoz viszonyitva. Mig az
autizmussal él6 felndttek atlagos munkaideje 23 dra/
hét, a kontrollcsoportban a munkaidé 41 ora/hét.

Fentiek fiiggvényében nem meglepd, hogy az
autizmussal €16 felnéttek sziilei a gyermekiik oktatasi-
nevelési helyzetével valo elégedettség értékelésekor
egy 10-es skalan atlagosan 0.89 pontot adtak, mig a
kontrollcsoportot alkoté sziilék 5.27 pontot, mely
szignifikdns kiilonbséget jelent a két csoport kozott.
Kétségtelen és statisztikailag jelentésen romld
a tendencia az autizmusban érintett csoporton
beliil a koragyermekkori és iskolaskori értékekhez
viszonyitva. A feln6tt gyermekeiket tamogato sziillék
esetében is igaz, hogy azon sziil6k, akik elégedettebbek
gyermekiik oktatasi-nevelési helyzetével, ellatasaval, a
jollét teriiletén jobb értékeket mutatnak.

A lakhatdsra vonatkozé adatok azt mutatjdk,
hogy a mintaban szereplé felndttek nagyon magas
aranyban élnek otthonukban, mindéssze 1/5-
ik vesz részt bentlakdsos ellatdsban, néhdanyan
pedig kollégiumban, didkotthonban laknak. Ez
a kép szintén egybevag a nemzetkozi kutatasok
eredményeivel, amelyek ravilagitanak arra, hogy az
autizmussal él6 felndttek jelentds szamban maradnak
otthon a sziileikkel (Howlin & Magiati, 2017).

J[A gyermekem] nagyon jél tud alkalmazkodni, de azért mindig megmarad a hdtrdnya. Valészinileg 6 fog
taldlni maganak munkahelyet, tarsasdgot, elég nagy a csalad, azért lesz tdmogatdsa mindig, meg a két testvére
is itt van neki, de nem tudom. Eleinte azt hittem, hogy dh, semmi gond, majd kindvi, folfejlesztik, és akkor

rendben lesz, most mdr azért olyan fényes jévdt nem merek neki mondani”

5,5 éves gyermek édesanyja

LAzt j6 néven venném (...), hogyha csak lenne valami lehetdség, mert én se gondolom, hogy egy huszonéves
fiatalembernek otthon kéne tlnie. Csak azt szeretném, ha boldog lenne és élvezné azt, amit csindl. Meg azt se
mondom, hogy szdzezreket keressen. Fontosnak érezze magat. Ugy érezze, hogy megfelel arra a poziciéra. Es
hat féleg, ami minden embernek fontos, pozitiv visszaigazoldst kapjon.” 26 éyes felnétt édesanyja




Osszefoglalva, a MASZK kutatds friss helyzetképet
nydjt az autizmussal él6 gyermeket neveld, illetve
feln6tt  csaldadtagot tdamogaté magyar csaladok
életmindségérél és  jollétérdl. Az eredmények
Osszhangban vannak a nemzetkozi kutatasok
eredményeivel, bar egyes teriileteken még stlyosabb
nehézségek tapasztalhatok. Eredményeink tehat
egyértelmien ravildgitanak azokra a teriiletekre, ahol

a legnagyobb
fejlesztésére az érintett személyek és csaladjuk
életmindségének javulasa érdekében.

szitkség van az ellatorendszer

A kutatasi eredmények alapjan kitapinthaték a
legsiirgetobb fejlesztend$ teriiletek, megoldasra
varé problémak, melyeket a kovetkezokben roviden
Osszegziink.

Az intézmeényi szintl fejlesztések, szolgaltatasok kibOvitése és
osszehangolasa sziikséges.

Kutatdsunk alapjédn a teljes életutra tekintve, a diagndzis felmertiilésétdl a felnéttkorig lathatovd véltak azok a
sarkalatos problémdk, melyek orvosldsa mélyrehato és pozitiv valtozasokat indithat el a csalddok életében.

Koragxermekkorban ...

a diagnézist kovetéen azonnal, :
a lakohelyhez elérhet§  tavolsagon -
belil rendelkezésre kellene dllniuk :
azoknak a  szakembereknek, akik :
hiteles, tudomanyosan  megalapozott
informéciét és folyamatos tdmogatdst

nyujthatnak a csalidok szdmdra a -
diagnoézis feldolgozasdhoz, gyermekiik :

megértéséhez, a megfeleld, egyénre szabott :
fejlesztés kivalasztasahoz és a fejlesztésben :
valo aktiv részvételhez.

o Ebben az idészakban kiemelt fontossagu,hogy
a sziil6k megfeleld nevelési médszereket sajatitsa-
nak el; a tarsas és kommunikdcios képességek, az
onallosagi, onellatasi készségek és a jaték fejlodé-
sét eldsegito gyakorlati eljarasokat ismerhessenek
meg annak érdekében, hogy megfelel6en tudjak
tamogatni gyermekiiket és kompetensnek érezzék
magukat.

o Sirget6 feladat az autizmus-specifikus korai
intervencid elérhet8ségének biztositasa
valamennyi kisgyermek szdmdra, az elldtds
szinterét6l fliggetleniil. Ennek egyik kulcsa
a korszeri, tudomdnyosan tamogatott korai
intervencidos programok hazai elterjesztése,
melynek alapfeltétele a felkésziilt szakemberek
jelenléte.



Az iskolaskor...

.. az autizmussal ¢él6 gyermekek,
fiatalok tamogatasanak és tarsadalmi
integraciojanak legreményteljesebb
szintere és a sikeres feln6ttkort megalapozd
életkori szakasz, amennyiben mindségi,
autizmus-specifikus oktatas érheté el. A
sziil6i életmindség érdemi javitdsdanak
egyik kulcsa a megfelel6 szinvonalt oktatas
biztositdsa. Jelen kutatds eredményei
szerint az autizmussal él6 tanulok oktatasi
helyzete dramai képet mutat, az elérhetd
szolgaltatdsok mennyisége és mindsége
messze elmarad kortarsaikétol.

Az oktatasi rendszerben szamos lehetséges
kitorési pontot azonositottak korabbi nemzetkozi
vizsgalatok. Jelen kutatasunk alatamasztotta ezeket
hazai szintéren, s a szakért6i csoportunk értelmezése
alapjan az alabbiakat javasoljuk:

o Siirgeté feladat az egyiittnevelésben dolgozd
szakemberek modszertani tovabbképzése,
folyamatos szakmai tamogatasa.

« Nagyon fontos a sziil6i és kortarskozosségek
autizmussal  kapcsolatos  tuddsformalésa.
Oriasi lehetdség rejlik a kortars segitéi
programok kiterjesztésében.

o Fontosnaktartjukadontéshozdkésafenntartok
folyamatos informalasat, hogy megfeleld
keretek johessenek létre az oktatasban,
azaz az autizmus valtozatos spektrumahoz
illeszkedd, autizmus-specifikus, rugalmas és
atjarhaté szolgaltatdsok legyenek elérheték
orszagszerte. A sziil6i beszamolok ma nagy
aranyban a valasztasi lehetéségek hidnyarol,
kényszerpalyakrol és az ingyenes, szakszert,
torvényben garantdlt ellatds helyett magan
uton igénybe vett, nagy anyagi terhet jelentd
tejlesztésekrol szolnak.

Lépéseket kell tenni annak megel6zésére,
hogy az autizmussal ¢él6 tanulok idejekoran
kikeriiljenek a mindennapi, rendszeres,
kozosségben megvalésulo  oktatasbol  és
végzettség nélkill, vagy alacsony iskolai
végzettséggel fejezzék be tanulmanyaikat.
Fontos biztositani, hogy a fiatalok élni
tudjanak a Kéznevelési Torvényben biztositott,
meghosszabbitott tankételezettséggel és el
kell keriilni, hogy mar 16 éves kortdl végleg
“hazaszoruljanak” vagy tanulds helyett
szocialis intézménybe keriiljenek.

Kilonosen aggaszté a nem, vagy alig
beszéld tanuldk helyzete, mert esetiikben
nagy aranyban elmarad a kommunikaciés
akadélymentesités és sokszor nem biztositott
a kommunikaciohoz valé alapjog.

Javasoljuk, hogy kapjon prioritast az inkluziv
nevelés feltételrendszerének fejlesztése, hiszen
az autizmussal él6 tanuldk gyakran kiesnek a
tobbségi oktatasbol, még gyakoribb azonban,
hogy a szakmai feltételek hidnyossagai miatt
nem tudjak megfeleléen kibontakoztatni
képességeiket az iskoldban eltoltott évek alatt,
s6t jarulékos problémak, kihivast jelentd
viselkedések, szorongas, depresszié alakulhat
ki a nem megfelel§ ellatas kovetkezményeként.
Szintén dramai az elfogadds, megértés
hidnyabol elszenvedett hatranyok és az iskolai
zaklatds, bantalmazas (bullying) mértéke, ezért
kivanatos a CSIIP-hez (Isd. alabb) hasonlé
programok széleskoru elérhet6vé tétele.

Az autizmus-specifikus kozépiskolai ellatas
megteremtése, bovitése siirgeté feladat,
hiszen ebbdl a kutatasbol is jol latszik és
korabbi vizsgalatok is meger6sitik, hogy az
iskolazottsag és a késobbi munkavallalas,
felnéttkori boldogulds lehetésége szorosan

Osszefiigg.




A felnétt...

... autizmussal €16 emberek és csaladjaik a
kutatas egyik leghatranyosabb alcsoportjat
jelenitik meg: az érintett személyek jelentds
része oktatasi és foglalkozasi helyzetét
tekintve inaktiv, a dolgozok jelent6s
része pedig nem fizetett munkat tud csak
vallalni. A felnéttek autizmus-specifikus
tamogatasa szinte elérhetetlen hazankban,
s a csaladok jovoképe rendkiviil
kilatastalan. Az autizmussal él6 felnéttek
sziileinek életmindsége a legalacsonyabb
szintl az Osszes vizsgalt alcsoport koziil.

A kutatds kvantitativ és kvalitativ eredményeit
szisztematikusan értelmezve az alabbi javaslatokat
tessziik a felndtt autizmussal ¢él6 személyek
autonoémidjanak tdmogatasa kapcsan, elsésorban
a lakhatds, a munkavallalas ¢és a szabadidé
tekintetében:

autizmus-specifikus moddszertanban képzett
szakemberek (pl. pszichologus, pszichiater,
gyogypedagogus), illetve a rendszerszint(i és
hozzaférhet6 autizmus-specifikus tamogatas
biztositasa felnéttkorban is;

a kilonbozé lakhatdsi formdk autizmus-
barat adaptacioinak fejlesztése (pl. tamogatott
lakhatds orszagos elérése);

a munkaerdpiac szintereinek autizmussal él6
munkavallalok felé torténd nyitasa: a nappali
foglalkoztatdk fejlesztésén tul kiemelten fontos
a nyilt munkaerdpiac felé torténé elmozdulas,
az autizmus-specifikus védett munkahelyek
megalapozhatjak a mindségi foglalkoztatast.

a kozosségi alapu felndtt tdmogatdsok
tovabbfejlesztésére rendkiviili igény
mutatkozik;

afelnéttellatas sulyos hianyossagairavilagitanak
arra, hogy mennyire idészert a szolgaltatasok
mennyiségi és mindségi fejlesztése a tarsas
kapcsolatok,alakhatas,atanulas, munkavallalas,
szabadidé és rehabilitacio teriiletén.

Minden életkorban és az autizmus teljes spektruman...

szitkséges a csaladok megfelel6
informalasa az els6 sziil6i aggodalmaktol,
illetve a diagnozistél kezdédden a teljes
élettiton at.

» Kiemelten fontos az atmeneti helyzetek célzott

tamogatasa a teljes életdt sordn, melynek
jogszabalyi, intézményi és szakmai feltételei
ma még szinte teljesen hianyoznak.

o Az egészségiigyi rendszert fel kell késziteni
az autizmussal él6 emberek és csaladjaik
mindségi ellatasara, napjainkban a sziil6k
az alap- és szakellatas sulyos hianyossagairdl
szamolnak be.

Halaszthatatlan az inkluzié feltételeinek
javitasa a teljes életdt soran.

Stirgetd feladat a magas tdmogatasi
sziikségletli gyermekek és felnéttek autizmus-
specifikus mindségi ellatasanak fejlesztése.
A sulyos kihivast jelentd viselkedéseket
mutatd gyermekek és felndttek szamara
gyakran semmiféle megoldast nem kinal
az ellatérendszer. A MASZK kutatas
megerOsitette azt a szomoru képet, hogy
minél nagyobb segitségre lenne sziiksége a
sziil6knek, anndl inkdabb magukra maradnak.

Kulcsfontossaga ~ megfelelé  szama  és
az  autizmusban  képzett  szakember
elérhetdségének biztositdasa a teljes életut
soran, hiszen minden korosztaly és a teljes
spektrum esetében dramai hianyt észlelnek a
szilok.



Kiemelten fontos a kiilénb6z6, az autizmussal
él6 személyek ellatasaban szerepet jatszo
rendszerek - szocidlis, egészségiigyi, oktatasi,
foglalkoztatasi - miikodésének dsszehangolasa.

A kiszamithatébb jovokép érdekében a
tamogatasok rendszerének feliilvizsgalatat,
osszehangolasat és a spektrumhoz illeszked6
intézményi ellatasok rendszerszintt
fejlesztését érdemes célul kittizni.

A tarsadalom egészére nézve nagy sziikség
lenne az autizmus tudatossag és informaltsag
novelésére, hiszen amit nem ismeriink, nem
értiink, s amit nem értiink, azt elfogadni és
befogadni sem tudjuk!

.Hat, [fontos lenne a] tdrsadalmi elfogadds vagy tdjékozottsdg (...). Olyan j6 lenne bdtran azt mondani
bdrkinek, hogy igen, autista a gyerekem és nem azt mondani, hogy hdt, igen, 6 azért ilyen, mert van egy kis
idegrendszeri éretlensége vagy akdrmi” — 4 éves gyermek édesanyja

.Helyben (...) ésszedugjuk a fejlinket, az egy dolog, de ehhez valahogy Gssze kéne jénni fogaskerekek médjdara

orszdgosan (...)" _25 éves felnétt édesapja
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A MASZK kutatas egyik fontos célkitlizése,

hogy tudomdnyosan megalapozott, az inkluzié
folyamatat ~ tdmogaté ~ modszertant  tegyen
elérhetévé, igy a kvantitativ és  kvalitativ
kutatdsra ~ mddszertani  fejlesztés is  épiilt.

A CGsIIP célja az autizmussal él6 kisiskolasok
életmindségének javitasa a befogadas eldémozditasaval,
osztalytarsaik  tudasformaldsaval. Az autizmus
spektrum zavar ismeretének gyarapodasat és az
érintett gyermekek befogadasat segiti elé a jatékos
aktivitascsomag, melyhez a pedagdgusok szdmara
segédanyag és intervencios protokoll késziilt, és mely a
Csillagbusz (Stefanik, 2016) cimt mesekonyvre épiilt.

A program kozreadasat hatasvizsgalat elézte
meg, melynek els6, igen biztatd eredményei mar
megsziilettek.

busz Inklazids Interve

|

ncids Pro

kisiskolasoknak
jelentdsen nétt a tudasuk az autizmusrol, kiinduld

A Programban  résztvevd
pozitiv attitlidjiiket pedig megdrizték, szemben a
kontrollcsoport romlé attitiidjeivel. A gyermekek
stratégidkat tanultak az egytittmiikodésre, a kiilonleges
helyzetek megoldasara, az autizmussal é16 gyermekek
pedig megdrizték kapcsolataikat.

Ugy tinik, hogy a CsIIP valéban hat az autizmus-
tudasra a célkorosztalynal, az attitlidben jelentkez6
negativ tendenciakat ,kordaban tarthatja” és segiti
a pozitiv egylittmiikodésekhez sziikséges stratégiak
alkalmazasat.

Tovabbi részletes informdcidkat a programrol
az alabbi weblapunkon olvashat:


http://csiip.elte.hu

Szeretnénk ezuton is kifejezni koszonetunket:

Mindazoknak a sziil6knek, akik a kutatds soran egytittmiikodtek veliink, kit6ltétték a kérddivet és részt

vettek az interjukban,

autizmussal él6 participativ timogatdinknak,

a Magyar Tudomadnyos Akadémidnak, mely Tantdrgypedagdgiai Kutatdsi Programja keretében Iehetévé

tette a kutatds megvaldsuldsdt,

az AOSZ munkatarsainak folyamatos, tiirelmes és Kkitarto egyiittmiikodésiikért,

az ELTE BGGYK kutatdsunkat timogato munkatarsainak,

a kutatdsba bekapcsol6dé hallgatoknak, akik szakdolgozatuk készitése, TDK vagy doktori munkdjuk

kapcsdn nytjtottak felbecsiilhetetlen segitséget,

mindazoknak a pedagdgusoknak és az autizmus teriiletén dolgozé szakembereknek, akik

kézremiikodtek a kutatds megvaldsitdsdban,

a kutatds kiilonb6z6 fazisaiban bekapcsolodo autizmus szakértéknek, akik tapasztalataikkal, tudasukkal

tamogattak munkdnkat.
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