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1. BEVEZETES

Az autizmus-specifikus tiamogatasok és szolgalatasok legfobb célja, hogy az autista
emberek és csaladtagjaik életmindsége, pszicholdgiai jol-1éte javuljon (EMMI, 2020;
Lord és mtsai, 2020; Reed, 2016; Stefanik, 2018b). Sajnos jelenleg nem kézenfekvd, hogy
minden autista ember szadmara, gyermekkortdl iddskorig folyamatosan elérhetd a
megfeleld6 mindségii, evidencia-alapti autizmus-specifikus tdmogatas (MASZK, 2020;
Stefanik és mtsai, 2020). Bar a tamogatas elérésével kapcsolatos nehézségek nem
specifikusak autizmusban, az azonban latszik, hogy az autista gyermekek sziilei a
tipikusan fejlddd, illetve maés sajatos nevelési igényli gyermekekhez képest is tobb
nehézséggel szembesiilnek az oktatdsi-nevelési intézmények valasztdsanal (Parsons,
Lewis & Ellins, 2009; Starr & Foy, 2012), raadasul az autista felnéttek szamara még
kevesebb az igénybevehetd szolgaltatas (Anderson & Butt, 2018; Anderson, Lupfer &
Shattuck, 2018; Song és mtsai, 2022). Magyarorszagon még nem késziilt olyan kutatas,
amely a sziill6k autista gyermekiik tdmogatasaval kapcsolatos dontési tényezdinek
feltarasara iranyult volna, mikézben a nemzetkdzi szakirodalom adatai — az eltérd
nevelési-oktatasi struktira, illetve egyéb, az autizmushoz kapcsol6do ellatérendszer
sajatossagai miatt — csak részben €s Gvatosan vonatkoztathatéak a hazai helyzetre. A
doktori disszertacioban az autista iskolaskora gyermeket neveld/felnéttet tamogatd
sziilok szempontjabol vizsgéaljuk azokat a tényezoket, amelyek befolydsoljak a
gyermekeik tdmogatasaval, ellatdsaval kapcsolatos dontési helyzeteket.

A disszertacio — €s a tézisfiizet is — harom tartalmi egységbdl épiil fel. Az elsd
tartalmi egység (2. fejezet) célja kutatasi témank tagabb keretének felvazolasa. Empirikus
vizsgélatunk kozvetlen nemzetkdzi kutatasi elézményeit a mésodik tartalmi egységben
(3. fejezet) targyaljuk, szisztematikus szakirodalmi attekintés formajaban. Kvalitativ
kutatdasmodszertani megkozelitésben késziilt, feltaro jellegli, empirikus vizsgalatunkat a
harmadik tartalmi egységben (4. fejezet) mutatjuk be. A vizsgalat az MTA-ELTE
Autizmus Szakmodszertani Kutatocsoport (MASZK) harom fazisbol allé kutatas-
sorozatanak egy résztémajahoz kapcsolddik (3/2 kutatasi fazis; kutatasetikai engedély
szama: KEB/2018/003). Vizsgalatunk célja, hogy 10 autista, iskolaskorti gyermek,
valamint 12 autista felnétt sziil6jével késziilt félig-strukturalt interji tematikus elemzésén
keresztiil megismerjiik (1) a gyermekek/felndttek Gtjat az ellatorendszerben, feltarjuk (2)
a sziilok altal észlelt  tdmogato és akadalyoz6 tényezoket a

szolgaltatasokhoz/tdmogatasokhoz valé hozzéaférésben, (3) a sziilok mindségmegitélési



szempontjait a tamogatasok kapcsan, (4) gyermekeik jovojével kapcsolatos elképzeléseit,

valamint (5) az ellatorendszer javitasara iranyulo javaslataikat.

2. HATTER

Az autizmus meghatarozasa az els6 leirasok (Asperger, 1944, hiv. Frith, 1991;
Kanner, 1943) o6ta jelentés valtozasokon ment keresztiil, de a kiilénb6zo
tudomanyteriiletek fel6l megkozelitve ma is eltérd (Lord és mtsai, 2020; Fletcher-Watson
& Happé, 2020). A gyogypedagogiai tdmogatasban az autizmusrol mar a medikalis
szemléletet hatrahagyva, az emberi fejlodés sajatos utjaként, a neurodiverzitas keretében
gondolkodunk (Lord és mtsai, 2020; Fletcher-Watson és mtsai, 2019). Az autista emberek
neurotipikus emberektdl eltérd idegrendszeri miikodésébdl és kognitiv pszicholdgiai
jellemz6ibdl fakadoan jellegzetes, am rendkiviil sokszinii viselkedéses képet mutatnak
(APA, 2013; Wing, 1996). Am a viselkedéses kép heterogenitasa mellett koherens is,
hiszen az autisztikus fejlodés alapvetden két viselkedéses teriiletet befolyasol, a szocio-
kommunikacios interakciokat és a rugalmas viselkedésmintazatokat (APA, 2013;
Csepregi & Stefanik, 2012; WHO, 2022).

Az autista emberek komprehenziv tdmogatdsdban a szakmai, moddszertani
alapelvek folotti, elemi feltétel az autista emberek emberi jogainak biztositasa, partneri
egylittmiikodések kialakitasa a tamogatas szereplGivel (Lord és mtsai, 2020; Stefanik,
2018b). A megfeleld6 mindségli munkahoz elengedhetetlen, hogy a tamogatas
individualizalt célok mentén, evidencia-alapt moédszerek és eszkozok bevondsaval
torténjen (Reed, 2016; Rutter, 2007; Stefanik, 2018a). A mindent athato cél az autista
gyermekek/felndttek és csaladjuk életmindségének €s pszicholdgiai jol-l1étének javitasa
(EMMI, 2020; Stefanik, 2018b).

Ugyanakkor a nemzetkdzi és hazai kutatasok eredményeibdl egyarant ugy tiinik,
hogy az autista emberek és sziileik életmindsége és pszicholdgiai jol-1éte alacsonyabb a
neurotipikus vagy mas neurodiverz csoportba tartozd emberekhez €s sziileikhez képest
(Eapen & Guan, 2016; Eapen ¢és mtsai, 2023; Vasilopoulou & Nisbet, 2016; Volgyesi-
Molnar és mtsai, 2024; Sonido és mtsai, 2019; Wang és mtsai, 2022). E mogott szamos
befolyasold tényezdé keriilt feltdrasra, az egyik fO tényezOként az autista emberek
tamogatashoz valo hozzaférése rajzolodik ki (Chiang & Wineman, 2014).

A Magyarorszagon elérhetd ellatorendszerben léteznek olyan lehetdségek, amelyek
az autista gyermekek ¢és felndttek tamogatdsara iranyulnak, ugyanakkor a sziil6i
perspektiva feltarasara iranyuld kutatdsok eredményei aggasztd helyzetképet lattatnak.

Bar a jogszabalyi lehetdségek részben biztositottak, az iskoldk egy részében nincs
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elegendé mennyiségli és megfeleld mindségli autizmus-specifikus tamogatas (MASZK,
2020), a felnéttkorban elérhetd tdmogatasi lehetdségek szama kevés, a felnéttek nagyobb
része nem részesil autizmus-specifikus tamogatasban (Kiss, 2010; MASZK, 2020;

Stefanik és mtsai, 2020).

3. SZISZTEMATIKUS SZAKIRODALMI ATTEKINTES

Szisztematikus szakirodalmi attekintésiink célja, hogy atfogoan feltarjuk az autista
iskolaskora gyermekek ¢és felndttek sziileinek perspektivajat (1) gyermekeik
tamogatashoz/szolgaltatasokhoz vald hozzaférésével, (2) a
tamogatasokkal/szolgaltatasokkal — kapcsolatos  elégedettséggel, (3) gyermekeik
jovOképével, valamint (4) az ellatérendszerre vonatkozé javaslatokkal kapcsolatban.
Tovabbi célunk (5) egy koncepciondlis keret felrajzolasa, amelybe a doktori kutatés

empirikus része illeszkedhet.

3.1. Mbédszer
A szisztematikus szakirodalmi attekintés protokolljat a Preffered Reporting Items
for Systematic Reviews and Meta-Analysis (PRISMA) ajanlasaival Osszhangban
dolgoztuk ki (Page és mtsai, 2021). A szakirodalmi keresést 2022. novemberében négy
adatbazisban (Educational Resources Information Center (ERIC), PubMed, Scopus és
Web of Science), azonos keresési stratégiaval végeztiik el. A keresést az utdbbi 20 évben
(2002-2022 kozott) megjelent, angol nyelvii, peer-reviewed folyoiratokban publikalt

empirikus tanulméanyokra sziikitettiik. Osszesen 9.595 talalatot kaptunk.

3.1.1. A tanulmanyok sziirése

Az adatbazisokban vald keresést €s a duplumok eltavolitdsat kovetden a
tanulmanyokat a bevalogatasi és kizarasi kritériumok mentén, harom szinten vizsgaltuk:
elsd korben a cimek, majd az absztraktok, végiil a teljes szovegek szintjén végeztiink

sziirést (lasd: 1. abra).

3.1.2. Bevalogatasi és Kizarasi kritériumok

Bevalogatasra keriiltek azok az (1) empirikus tanulményok, amelyek (2) legalabb
50%-ban iskolaskoru (6 éves vagy 6 évnél idésebb), autista gyermekek és/vagy felndttek
(3) sziileinek (legalabb 50%-ban) (4) gyermekiik tamogatassal/szolgaltatasokkal
kapcsolatos hozzaférési, dontési, valasztasi helyzetekre, a tamogatassal kapcsolatos

elégedettségiikre, jovOre irdnyuld elképzeléseikre, terveikre, illetve az ellatérendszerrel
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kapcsolatos javaslataikra fokuszalnak. A tdmogatas/szolgaltatas/ellatas kifejezések alatt
autizmus-specifikus és nem autizmus-specifikus tamogatast/szolgaltatast/ellatast
egyarant értiink, amelyben az autista iskolaskori gyermek vagy felnott részesiilt vagy
részesiil.

Kizartuk azokat a publikaciokat, amelyek (1) résztvevdi kevesebb, mint 50%-ban
iskolaskoru (6 éves vagy 6 évnél iddsebb), autista gyermekek és/vagy felndttek sziilei,

valamint (2) a szisztematikus szakirodalmi attekintéseket, attekintd tanulmanyokat.

Az adatbazisokban lefolytatott
keresés eredménye (n= 9.595)

v

A duplumok kiszlirése utan
maradt cikkek (n=7.251)

v

Cim vizsgélata (n=7.251) | Cim alapjan kizart cikkek (n= 6.628)

v

Absztrakt vizsga’lata (n=623) | Absztrakt alap:jén k?ZElll't cikkek (n=400)
Ebbdl review: n= 26

Teljes sziveg vizsgalata (n=223) || Telies szoveq alapjan kizdri cikkek (n=72)
1. kizérasi kritérium: Nyelv (n=1)

2. kizarasi kritérium: Eletkor (n=37)
i 3. kizdrasi kritérium: Diagnazis (n=5)
4 kizarasi kritérium: Nem szild (n=22)
Bevalogatott cikkek (n=150) 5. kizdrasi kritérium: Nem ellatds fokusz (n=6)
6. kizarasi kritérium: Attekintd tanulmany (n=2)

= Duplumok kiszlirése (n=2.344)

Bevalogatés

1. abra. Bevalogatasi és kizarasi folyamat 1épései.
(az abra a PRISMA iranyelvek alapjan késziilt; Page és mtsai, 2021)

3.1.3. A tanulmanyok bevalogatasa

A harom szintli sziirési folyamatot kdvetden 150 tanulmanyt vontunk be a
szisztematikus szakirodalmi attekintésbe, amelyek megfeleltek a fenti bevalogatéasi és

kizarasi kritériumoknak.

3.1.4. Bevalogatott tanulmanyok jellemz6i, kutatismodszertani

megkozelitése

A szisztematikus szakirodalmi attekintésbe bevont tanulméanyok jellemzdinek,
kutatdsmodszertani megkozelitésének részletesebb attekintése soran tobb, az
eredményeinket is meghataroz6 szempont rajzolodik ki.

A tanulmanyok publikalasanak idépontjait attekintve lathat6, hogy a tanulmanyok

szama folyamatos emelkedést mutat. Mig a 2000-es évek elején minddssze néhany, e



kutatasi fokuszokban késziilt tanulmény keriilt publikalasra, ezt kovetéen — foként 2020-

tol — markansan emelkedett a publikaciok szama (lasd: 2. dbra).
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2. abra. A szisztematikus szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok publikalas éve szerinti
megoszlasa

A bevont tanulméanyok kutatasi fokuszainak megoszlasa alapjan azt latjuk, hogy
foként az elsé két kutatasi célunkhoz — az ellatashoz valod hozzaférés (n=99), az ellatas
mindségének megitélése (n=79) — illeszkednek, kevesebb tanulmany fokuszal
kifejezetten a sziilok gyermekeik jovOképével kapcsolatos meglatasaira (n=17), valamint
a szil6i perspektivakra az ellatas javitasaban (n=26) (lasd: 3. (1). abra).

A Dbevialogatott tanulmanyok nagyobb része (n=77) kvalitativ, kisebb része
kvantitativ (n=52), valamint 21 tanulmany kevert mddszertani megkozelitésben késziilt
(lasd: 3. (2). abra). 8 kvalitativ megkozelitésli tanulmany, illetve 2 kvantitativ tanulmény
egy-egy nagyobb, kevert modszertani vizsgalat részeként jelent meg, egy kvantitativ
vizsgalat pedig egy nagyobb kutatas részmintdjan késziilt.

A tanulmanyok résztvevoi szempontjabol latunk egy erds eltolodést az iskolaskora
gyermekek (n=91) felé, joval kevesebb a kifejezetten autista felndttek sziileinek
perspektivait feltard vizsgalat (n=21). Az életkori perspektiva mentén a tanulmanyok egy
része (n= 38) vegyes besorolast kapott (ldsd: 3. (3). abra).

A szisztematikus szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok kiilonbdéznek
egymastol abbol a szempontbol is, hogy melyik orszag(ok)ra, régid(k)ra fokuszaltak,
amely az ellatorendszer felépitésének eltérései miatt is sarkalatos kérdés. A tanulmanyok
a vildg kiilonbozo teriileteire fokuszalnak, az Antarktika kivételével valamennyi
kontinensre vonatkoz6an vannak adataink, azonban az ardnyok rendkiviil egyenetlenek.
A tanulmanyok tulnyomé része Eszak-Amerikdban és Europaban; tobb, mint 80 %-a
valamely angolszdsz (példaul USA, Ausztralia), vagy részben angolszasz (példaul

Kanada) orszagban késziilt (lasd: 4. abra).



(1) Kutatasi cél (2) Médszertani (3) Résztvevok
megkozelités életkor szerinti
megoszlasa

B 1: hozzaférss B Gyermekek (18 év alatt)
H2: minéségmegitélés E Kvalitativ I Feln6ttek (18 éves vagy
m3:jové @ Kvantitativ id6sebb)

B Vegyes
[l 4: szUl6i javaslatok @ Mixed-method

3. abra. A szisztematikus szakirodalmi dttekintésbe bevont tanulmanyok megosziasa (1) a
kutatasi célok, (2) a tanulmanyok modszertani megkozelitése, valamint (3) a résztvevik életkor
szerinti megoszlasa mentén

. e Kozel-keletirégio; 5_ Egyéb; 1
Orszag/régio é id

Dél-Amerikai Afrikai orszagok; 3

orszagok; 3

Azsiai orszagok; 4

Eurépai orszagok;
16

Ausztrélia, Uj-
Zéland; 18

Kanada; 12

4. abra. A szisztematikus szakirodalmi dttekintésbe bevont tanulmdanyok orszdg/régio szerinti
megoszldsa

3.2. Fo6bb eredmények

A szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok elemzése soran szamos kozos
pont, Osszefliggés rajzolodott ki a kutatasi fokuszaink kozott, amely révén egy olyan

koncepcionalis keretet dolgoztunk ki, amely az empirikus munkank alapjaul is szolgal
(lasd: 5. abra).
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5. dbra. Osszegzé dbra a szisztematikus szakirodalmi attekintés altal kirajzolédott

koncepcionalis keretrdl

Az autizmus-specifikus tamogatas f6 célja az autista emberek és kornyezetiik
¢letmindségének, pszicholdgiai jol-1étének javitdsa (EMMI, 2020; Lord és mtsai, 2020;
Reed, 2016; Stefanik, 2018b). Ez az alapvetd cél és szempont sajat kutatasi fokuszaink
kozponti elemeként is egyértelmiien kirajzolodott.

(1) Amikor a sziil6k autista gyermekiiknek ellatast valasztanak, szdmos egyéni
tényez6t figyelembe véve probalnak a lehetd legjobb dontést hozni. Ezek a szempontok
ugyanakkor egyiranyba mutatnak, a legfébb sziiléi cél, hogy gyermekiik biztonsagban
legyen és jol érezze magat (Wilson és mtsai, 2021a). Ugyanakkor foként a kevés
tamogatasi lehetdség miatt, az ellatasok tertileti egyenldtlenségei, valamint a megbizhatd
informacioforrasokhoz vald hozzaférés nehézségei miatt ez rendkiviil sok nehézséggel
jaré folyamat, amely sok energiabefektetést kivan a csaladoktol (Hermaszewska & Sin,
2021; Hoffman & Kirby, 2022; Kalash & Olson, 2012; Mackintosh és mtsai, 2012;
Marsack-Topolewski, 2020; Moodie-Dyer és mtsai, 2014; Paula és mtsai, 2020;
Vasilevska Petrovska és mtsai, 2022). Raadasul nincsenek egyenld esélyek, a csaladok
meglévo eréforrasai befolyasoljak az ellatashoz vald hozzaférést. A bevont tanulmanyok
mentén azt latjuk, hogy egy magasabb szocio-Okondmiai statuszii (magasabb iskolai
végzettség, magasabb jovedelem), jobb érdekérvényesitd képességgel rendelkezd,
nagyobb varos kozelében ¢l6 csalad jobb esélyekkel indul, amikor gyermekiiknek

autizmus ellatast keresnek (Baker és mtsai, 2020; Florindez és mtsai, 2019; Hamilton &



Wilkinson, 2016; Lake és mtsai, 2015; Lee és mtsai, 2022; Marsack-Topolewski &
Weisz, 2020; Nichols és mtsai, 2019; O’Hare és mtsai, 2021; Paula és mtsai, 2020; Parry
¢és mtsai, 2021; Rausch & Pascoe, 2021; Sefotho & Onyishi, 2021; Smith-Young és mtsai,
2020). Természetesen minden sziil6 olyan tdmogatast szeretne biztositani gyermekének,
amelynek mindségét megfelelonek talalja, &m sok esetben sajnos mar az is kihivast jelent,
hogy egyaltalan valamilyen ellatashoz juttassak a gyermekiiket (An ¢és mtsai, 2020;
Ramachandran, 2020; Spiers, 2015). Bar azt vartuk volna, hogy e kérdésben 1ényegi
kiilonbségeket eredményeznek az orszagok vagy az allamok kozotti eltérések (példaul az
ellatorendszer felépitésébdl fakaddan), de néhany kivételtdl eltekintve (példaul az USA-
ban €16 latino csalddok fokozott bizonytalansaga az egészségiigyi ellatasok igénybevétele
kapcsan (Florindez és mtsai, 2019) valdjaban nem latszoédnak jelentsebb kulturalis
kiilonbségek. Ez talan részben magyarazhatd azzal, hogy az autizmus viselkedéses képe
is kultaratol fiiggetlennek latszik (Freeth és mtsai, 2014), igy hasonldé nehézségekkel
szembesiilnek a vilag kiilonboz6 részein. Ugyanakkor fontos lehet a késObbiekben ezt a
szempontot szisztematikusan is koriiljarni.

(2) A tamogatassal/szolgaltatasokkal valo elégedettség tényez6i kozott is kdzponti
elem az autista emberek életmindsége, pszichologiai jolléte. Nézhetjiik ezt mikroszinten
is, hiszen a sziil6k szdmara alapvetd, hogy gyermekiik konkrét ellatisa érzelmi
biztonsagot jelentsen, példaul befogado kozosség vegye kortil, a szakemberek az egyéni
sziikségletekre fokuszald autizmus-specifikus tamogatast nyujtsanak, amelynek része a
sziilékkel vald partneri egylittmiikodés is (Cremin és mtsai, 2017; Cummins és mtsai,
2020; de Verdier ¢és mtsai, 2020; Ghanouni & Seaker, 2022; Hoffman & Kirby, 2022;
Stanford és mtsai, 2020; Tamm ¢és mtsai, 2020; Walsh és mtsai, 2021). Ugyanakkor
makroszinten az elldtorendszer atlathatosaga €s a hozzaférés szempontjai is fontos részei
a szulbk ellatassal kapcsolatos elégedettségének (Bhat, 2021; Furar és mtsai, 2022;
Hermaszewska & Sin, 2021; Hodgetts és mtsai, 2017; Lake és mtsai, 2015; Montes és
mtsai, 2009; Pompa-Craven és mtsai, 2022; Semigina & Stoliaryk, 2022; Stanford és
mtsai, 2020; Walsh és mtsai, 2021; White és mtsai, 2021). A csaladok biztonsagérzetét
noveli, ha vannak megnyugtatd perspektivaik, informécioik arrdl is, hogy a jovOben
milyen ellatasi lehetdségek biztosithatjdk gyermekiik szamara a megfeleld életmindséget
(Hermaszewska & Sin, 2021; Montes és mtsai, 2009; Semigina & Stoliaryk, 2022;
Stanford és mtsai, 2020; Walsh és mtsai, 2021).

(3) A sziilék gyermekeik jovojével kapcsolatos f6 céljai, kivansagai szintén arra
iranyulnak, hogy gyermekeik boldogok, sikeresek és oOnalldoak legyenek (Angell &
Solomon, 2018; Finke és mtsai, 2019; Starr & Foy, 2012). A sziilok ennek egyik kulcsat
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a megfeleld ellatoérendszerben latjak. Az egyik legfébb, jovovel kapcsolatos sziildi
aggodalom arra iranyul, hogy mi lesz az autista gyermekeikkel, ha 6k mar nem tudnak
tamogatast nyujtani szamukra (Benevides ¢s mtsai, 2016; Chamak & Bonniau, 2016;
Finke és mtsai, 2019; Kim és mtsai, 2018; Marsack-Topolewski & Graves, 2020;
Marsack-Topolewski & Weisz, 2020).

(4) A megfelelo tdmogatasok hianyossagai a sziiloi javaslatokban is markansan
megmutatkoznak. Ezen javaslatok kiinduldpontja, hogy legyen tobb ¢és valdban jo
mindségl ellatasi lehetdség, a kiilonb6zo életkort és képességstruktirdju embereknek,
kiilonb6z6 szintereken (Abusukkar, 2019; Cheak-Zamora, Teti & First, 2015; Ghanouni
& Seaker, 2022; Marsack-Topolewski, 2021; Sefotho & Onyishi, 2021; Song és mtsai,
2022; Sosnowy ¢és mtsai, 2018; Vasilevska Petrovska és mtsai, 2022). Fontos lenne
tovabba, hogy tobb figyelmet forditsunk az ellatérendszer mitkodésérdl és a konkrét
ellatasokrol valdé megbizhatd informacidok nyujtidsara a csalddok szamara, hiszen ez
elengedhetetlen az ellatasokhoz valo hozzaférés megkonnyitéséhez (Fleury & Chaxiong,
2020; Fong és mtsai, 2022; Ghanouni & Seaker, 2022; Golnik és mtsai, 2012; Hannah &
Topping, 2013; Marsack-Topolewski, 2020; Serpentine és mtsai, 2011). A sziilok
felhivjak a figyelmet arra is, hogy sajat és gyermekeik életmindségében is esszencialis a
tarsadalom autizmus-tudasdnak novelése, amely megalapozza az autista emberek
participaciojat, ezaltal életmindségiiket és pszichologiai jollétiiket (Ghanouni & Seaker,
2022; Howell & Pierson, 2010; Paula és mtsai, 2020).
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4. EMPIRIKUS VIZSGALAT

A doktori kutatds az MTA-ELTE Autizmus Szakmoddszertani Kutatocsoport
(MASZK) 2016-2021 kozott zajlo vizsgalatsorozat 3/2. kutatasi fazisanak részeként egy
vegyes modszertani megkozelitésii kutatasba agyazodik be. A kutatassorozat 3/1. kutatasi
fazisadban a MASZK Magyarorszagon els6ként valositott meg az autista személyek
sziileinek ¢életmindségét ¢és pszichologiai jol-létének feltardsat célzo orszagos,
nagymintas, kvantitativ kutatast (Eapen és mtsai, 2023; MASZK, 2020; VVolgyesi-Molnar
¢s mtsai, 2024). E kutatési fazisra épiilo 3/2. kutatasi fazisban az elsé fazis egy almintdjan
az autista csaladok helyzetének, az ellatissal Osszefliggd perspektivainak mélyebb
feltarasa céljabol kvalitativ modszertani megkozelitésti vizsgalatot végeztiink. Jelen
doktori kutatds célja a 3/2. kutatdsi fazisban késziilt interjukban kirajzolodd egyéni
¢lettorténetek mélyebb megismerése révén az autista iskolaskort gyermekek és felndttek

szlileinek szubjektiv perspektivainak feltarasa.

4.1.  Célok és kutatasi kérdések?
feltaréasa.
1.1. Milyen intézményes ¢€s intézményen kiviili utak eldzték meg a jelenlegi
ellatast?
1.2. Milyen intézményen beliili és/vagy kiviili ellatasban részesiilnek az autista
gyermekek/felndttek?
1.3. Mit értenek a sziilok autizmus-specifikus tdmogatas alatt?
2. Milyen tdmogat6 és akadalyozo tényezoket észlelnek az autista gyermeket neveld
/ felnéttet timogato sziilok gyermekeik tAmogatashoz valo hozzaférésénél?
2.1. Volt lehetdségiik valodi dontést hozni?
2.2. Miket észlelnek a sziilok a tdmogatashoz/szolgéltatdsokhoz valé hozzaférés
tamogaté és akadalyozo tényezdiként?
2.3. Ha volt lehetéségiik tamogatast valasztani, akkor milyen tényezék mentén
valasztottak?
3. Milyen szempontok mentén itélik meg a sziil6k autista gyermekiik tAmogatasanak

mindségét?

L A tézisfiizet terjedelmi korlatai miatt az ,, Eredmények” fejezetben a 2.1., 2.2., 3. és 5. kutatasi kérdésekre
tériink ki, valamint tovabbi eredmények a ,,Diszkusszio” fejezetben is talalhatok. A részletes eredmények
a Doktori disszertacio I11. fejezetében olvashatok.
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4. Milyen jovovel kapcsolatos elképzelései vannak az autista gyermeket neveld /
felndttet tamogato sziiloknek?
5. Milyen javaslataik vannak az autista gyermeket neveld / felndttet tdmogatod

sziiloknek az ellatorendszer javitasara?

4.2. Modszer

4.2.1. Etikai megfontolasok

A kutatas az Eotvos Lorand Tudomanyegyetem Barczi Gusztav Gyogypedagogiai
Kar Tudomanyos ¢és Kutatasetikai Bizottsaganak engedélyével zajlott (etikai engedély
szama: KEB/2018/003). A résztvevé személyek ¢és a kutatasi téma fokozott
érzékenységébol adodoan a vizsgalat minden fazisaban kiemelt figyelmet forditottunk az

etikai szempontok érvényesitésére.

4.2.2. Résztvevok

A résztvevok toborzasait a MASZK kutatis-sorozat elsd kutatasi fazisanak
résztvevoi korében végeztilk. Ebben a vizsgalati szakaszban a sziilok (529 autista
gyermeket neveld / felndttet tamogato sziild) egy kérddivet toltottek ki, amelynek végén
volt lehetdség jelezni a késObbi szdndékot egy interjun valo részvételre is (323 {6 jelezte
ezt). A jelentkezék rétegzett, random mintavétellel keriiltek a mintaba. Osszesen 32
autista gyermeket neveld / felndttet timogato sziilovel készitettiink interjut. Jelen doktori
kutatés résztvevoi kozeé azokat a sziiloket vontuk be, akik iskolaskort autista gyermeket
nevelnek (n=10), vagy autista felnéttet tamogatnak (n=12), igy dsszesen 22 sziil6i interjut
elemeztiink.

A 10 autista iskoldaskoru gyermek sziilojével (7 anya, 3 apa) késziilt interjuk
fokuszaban 1év6 gyermekek (1 lany, 9 fin) 7-17 év kozottiek. Mindannyian autizmus
spektrum zavar diagnézissal rendelkeznek, amelyet 2 és 10 éves koruk kozott kaptak.
Négyen jo intellektualis és nyelvi képességekkel birnak, hatan komplex kommunikécios
igénytiek és intellektualis képességzavart is megallapitottak esetiikben. Az anya iskolai
végzettsége alapjan négy csalad alacsony vagy kdzepes szocio-6konodmiai statuszba, hat
csalad magas szocio-0kondmiai statuszba sorolhato. Lakohelytiket tekintve harom csalad
kistelepiilésen, négyen a févarosban, hdrman mas varosban élnek.

A 12 autista felnottet (1 n6, 11 férfi) tamogato sziilovel (11 anya, 1 apa) késziilt
interjuk fokuszaban 1év6 személyek fiatal (20 és 34 év kozotti) felndttek. Minden felndtt
autizmus spektrum zavar diagnozissal rendelkezik. Egy kivétellel (ahol a diagnozis 23

éves korban sziiletett meg) mindegyikiik gyermekkoraban (2-10 éves kor kozott) kapott
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autizmus diagndzist. Hatan jo intellektudlis és nyelvi képességekkel birnak, hatan
komplex kommunikacios igénytliek €s intellektualis képességzavart is megallapitottak
esetiikben. Az anya iskolai végzettsége alapjan hat csalad alacsony vagy kozepes szocio-
Okonomiai statuszba, hat csaldd magas szocio-Okonomiai statuszba sorolhato.
Lakohelytiket tekintve két csaldd kistelepiilésen, négyen a fOvarosban, hatan mas

varosban élnek.

4.2.3. Az interju felépitése

A résztvevd sziilokkel a Kutatdcsoport altal kidolgozott interjuvazlat alapjan félig-
strukturalt interjuk késziiltek. Az interjuvdzlat szakirodalmi kutatasokra (példaul:
Meirsschaut, Roeyers & Warreyn, 2010; Myers, Mackintosh & Goin-Kochel, 2009; Van
Tongerloo és mtsai, 2015) és az els6 kutatasi fazisban megvaldsult nagymintas kérd6iv
eredményeire épiilt (MASZK, 2020; Stefanik és mtsai, 2020; Volgyesi-Molnar, 2024).
Az interjufelvétel koriilményeinek megtervezésében €s az interjuvazlat osszeallitasaban
erdsen tamaszkodtunk Cridland és munkatarsai (2015) ajanlasaira.

Az interji végso tartalmanak, formdjanak kialakitasahoz négy pilot interju késziilt
olyan autista gyermeket neveld sziilokkel, akik a késObbi adatfelvételben nem vettek
részt. A pilot interjuk tapasztalatai alapjan néhany kisebb modositas tortént az
interjuvazlaton, illetve a bevonas kritériumain.

A félig strukturalt, kérdezé-alapu interji 6t f6 részbdl all: (1) ‘Bemutatkozas,
tidvozlés és bevezetés’, (2) ‘Hattér és jelenlegi helyzet’, amely a résztvevd sziild és csalad
jelenlegi tarsas kontextusat tarta fel. (3) ‘Feltard-kvalitativ szakasz’, amely magaban
foglalta a sziild autista gyermekének jelenlegi helyzetérdl és élettorténetérdl, a sziild
személyes élettorténeti ivérdl, illetve a varhato jovordl szolo témakat, majd kovetkeztek
a (4) ’Intézményvalasztds és az intézményes nevelés ill. egyéb ellatasi formak
tapasztalatai, mindségiik sziild szemponti megitélése’ témahoz kapcsolddo kérdések. (5)
A lezard részben a sziildnek lehetdsége volt az altala fontosnak tartott kérdéseket feltenni,

illetve az interju készitdje tajékoztatta 6t a MASZK kutatasrol.

4.2.4. Az interju keretei

Jelen vizsgélatban elemzett sziildi interjuk idétartama kb. 2 6ra volt (legrévidebb:
71 perc, leghosszabb: 163 perc; atlag: 114,9 perc). A sziilok talzott megterhelésének
elkeriilése érdekében az interju sziinettel megszakithato volt. Az interjukat fiiggetlen, de
kétszemélyes beszélgetésre alkalmas csendes, nyugodt helyre, a sziildok igényeihez és
lakohelyéhez minél kozelebbi helyszinre szerveztikk. A helyszinek megszervezése
orszagszerte a MASZK-ban dolgozé kulcspedagogusok segitségével tortént. Az interjuk
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2018. aprilis-juniusi idészakban zajlottak. Az interjuk digitalis diktafonokon keriiltek
rogzitésre, majd a rogzitett hanganyagok segitségével a teljes interjukrol két gépird

szakember szoszerinti, elektronikus atiratokat készitett.

4.2.5. Az interjuk elemzése

Vizsgalatunkban a sziil6i narrativumok elemzése explorativ modon, két el6készitd
fazissal kiegésziilt tematikus elemzéssel (thematic analysis), a kutatasi kérdéseket
operacionalizalo konstruktumok mentén tortént (Braun & Clarke, 2006; Terry és mtsai,
2017).

Az interjuk tematikus elemzését megel6zden két fazisban készitettiik eld az interjuk
szOvegeit (excelben), majd a tematikus elemzés folyamataban ATLAS.ti szovegelemz6

szoftvert hasznaltunk (Atlas.ti 8. verzio). Az elemzés teljes folyamatat a 6. dbra mutatja
be.

C1 OKESZITESI EAZIS 2 ElLOKI NTESI FAZIS  TEMATIKUS ELEMZES (Brau Clark

e teljes interjik mondatszintd elemzése, * elidtassal * interjuk szovegeinek nyilt kodolasa

* flggetlen kodolas

* Microsoft Excel o Microsoft Excel » Atlas.ti szoftver

SO RS s monda lemzése S Saaes 2
tartalmi kategoridk mentén . idsid # » 3 kodokat altémakba, az altémak témakba rendezése
. > 1401 >
* kodolasi syllabus alapjén B « kédolasi syllabus alapjdn * témavezetdi szakmai szupervizio

o fizoetlen kodolss * altémakhoz és témakhoz: résztvevok + narrativak szama

\ J \

J

6. abra. Az interjuk elemzésének folyamata

Az elsé elokészito fazis

Az interjuk szovegeinek elsé atolvasasat kovetden a teljes interjuk mondatszintli
elemzése tortént, tobb kiillonbozd téma mentén (pl. sziild, gyermek, csalad, ellatas, mas
személyek ¢és helyszinek), kodolasi syllabus alapjan. A 22 sziiléi interjubdl 12 interjut a
kutatdcsoport masik tagjaval, egymastol fiiggetleniil kodoltuk, folyamatosan ellendrizve

az inter-rater-megfelelést (a két kodold kozotti atlagos egyezés: 93,88 %).

A masodik elokészito fazis

A masodik eldkészitd fazisba mar az interjiknak csak azok a mondatai keriiltek be,
amelyek az elsd fazisban tortént nagy tematikus csoportositasnal ’ellatds/tdmogatas’
kodot kaptak. A cél, hogy 1d6i dimenziok mentén is azonosithatova, feltarhatéva valjanak
az autista gyermekek, felndttek és sziileik kiilonbozd tdmogatasi, ellatasi formai. Az
elékészités kodolasi syllabus mentén keriilt megvaldsitasra. A masodik eldkészitd
fazisban is alkalmaztunk fliggetlen kodolast 10 interjun, ellendrizve az inter-rater

megfelelést (két kodold kozotti atlagos egyezés: 72,21 %).
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A tematikus elemzés

Az eldkészitd fazisokat kovetden a tematikus elemzés Braun €s Clarke (2006) altal
kidolgozott Iépéseit €s szempontjait kovettiik. Ebben az elemzési szakaszban az Atlas.ti
kvalitativ adatelemz6 szoftvert hasznaltuk (Atlas.ti 8).

Az elsé lépésben a Kutatasi kérdéseink altal meghatarozott fokuszok mentén
kodoltuk az interjik relevans részeit. Amennyiben egy adott narrativa tobb
témakategoriaval kapcsolatban is tartalmaz informéaciot, akkor tobb kategorian beliil is
kaphat, kap kédokat. A masodik lépésben a kialakult kodokat altémakba, az altémakat
pedig témakba rendeztiilk. Minden altéméahoz hozzarendeltiik, hogy hany résztvevd éltal
¢s az interjukon beliill hany narrativaban keriiltek emlitésre. A harmadik lépésben a
témahierarchidk vizualis megjelenitésére kutatasi kérdésenként abrakat, tablazatokat
készitettiink. A megbizhatésag novelése érdekében a tematikus elemzés fazisaban
rendszeres konzultaciok keretében a végleges konszenzusig minden kédot megyvitattunk,
tobbszor feliilvizsgaltunk. A dontéseket és a dontési szempontokat dokumentaltuk

(Lincoln & Guba, 1985).

4.3. Fébb eredmények?

Az eredményeink bemutatdsandl foként az interjukban kirajzoloddo mélyebb,
atfogobb perspektivakra és Osszefiiggésekre igyeksziink fokuszalni, amelyeket a
tematikus elemzésben kialakult témahierarchia bemutatisa mellett interjurészletekkel

illusztraltan mutatunk be.

4.3.1. Milyen tamogato és akadalyozo tényezdket észlelnek az autista gyermekek /

felndéttek sziilei gyermekeik tamogatasokhoz/szolgaltatasokhoz valo hozzaférésnél?

4.3.1.1. Volt lehetdség valodi dontést hozni?

A 22 interjuban a sziilok Osszesen 68 olyan helyzetr6l szamoltak be, amely
pontokon gyermekiik tdmogatasdhoz/ellatdsahoz kapcsolodd dontés meriilhetett fel. E
helyzetek tematikus elemzése soran harom téma rajzolodott ki a csalad dontésrdl alkotott
perspektivai mentén: (1) valodi dontésként tekintettiink egyrészt azokra a helyzetekre, ha
a sziild megitélése alapjan legaldbb két, szdmukra elérhetdé és megfelelének tartott
ellatasi/tamogatasi lehetdségiik volt. Tovabba ide soroltuk azokat a helyzeteket is, amikor

egy adott tAmogatas kapcsan volt lehetdség annak igénybevételérdl donteni. A valodi

2Kizarolag a 2.1., 2.2, 3. és 5. kutatasi kérdések f6bb eredményeire tériink ki, a tovabbiak a Doktori
disszertacio I11. fejezetében olvashatok.
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dontés egyik aleseteként kezeltiik a (2) vdlasztasi helyzetet, tehat amikor a sziildk
megitélése alapjan volt legalabb két, szamukra elérhetd és megfelelonek tartott
tamogatasi lehetdség, amelybdl valaszthattak. Tovabba (3) nem valodi dontésként
hataroztuk meg azokat a helyzeteket, amelyekben a sziilok megitélése alapjan csak
egyetlen elérhetd és/vagy megfeleld lehetdségiik volt vagy egyaltalan nem volt ilyen. Ide
soroltuk azokat az ¢lethelyzeteket, amelyeket a sziilok ,,idOhuzasként” jellemeztek, tehat
amikor csak azért dontottek egy tdmogatas/szolgaltatas mellett, mert az volt a fontos,
hogy gyermekiik kapjon valamilyen tdmogatast, de emdgott nem alltak valodi dontési
tényezok. Nem valodi dontési helyzetek azok, amelyekben a gyermeknek / felndttnek
sajat vagy sziilei bevonasa nélkiil, vagy szandékuk ellenére ért véget az adott tdmogatas.

Az interjukban kirajzol6d6 68 dontési helyzet koziil a fenti tényezdk mentén 30
olyan helyzetet azonositottunk, amelyekben a sziilok azt élték meg, hogy nem volt valddi
dontési lehetdségiik. 38 helyzetben volt ugyan valodi dontési lehetdsége a sziiloknek, &m
ezek kozil csak 15 valasztasi helyzetet tudtunk feltarni az interjukban (23 olyan helyzet
volt tehat, ahol a sziilok példaul abban donthettek, hogy szeretnék-e igénybe venni az
adott szolgaltatdst, am nem volt lehetdségiik tobb szolgaltatas/tamogatas koziil
valasztani).

Ugy tiinik, hogy az autista felnéttek sziilei az iskolaskora gyermekek sziileinél
tobbszor ¢lik meg, hogy gyermekiik tamogatasaval kapcsolatban nem volt valddi dontési
lehetdségiik. A csaladok szocio-6konomiai statuszat tekintve azt latjuk, hogy mind az
alacsony/k6zepes, mind a magas SES-1i csalddok korében azonosithatéak nem valddi,
valodi dontési és valasztasi helyzetek is, am a valasztési helyzetek szama kozel kétszerese
a magas SES-{i csaladokban. A csalddok lakohelye szempontjabol azt latjuk, hogy bar a
Kistelepiilésen, a varosban és a févarosban €16 csaladok korében is megjelentek olyan
helyzetek, amelyekben nem volt valodi dontési lehetdsége a sziiloknek, ez foként a nem
fovarosban €16 sziiloknél markans. A legtobb fovarosban €16 sziild azonositott legalabb
egy olyan helyzetet gyermeke tdmogatasaval kapcsolatban, amikor volt valddi dontési
lehetésége. Erdekes, hogy a kistelepiilésen é16 sziiléknél ez az arany nagyon hasonld, egy
szild kivételével mindannyian beszamoltak valodi dontési helyzetrdl. A dontési
helyzetek tamogatasi tipusonként vald besorolasat tekintve azt latjuk, hogy a leginkabb
az intézményen kiviili tamogatasok (példaul magan szektorban) esetében éreztek a sziilok
valodi dontési lehetdséget. Fontos kiemelni, hogy az autista felnéttek inaktiv, otthon
toltott idoszakai egy kivétellel — amikor a fiatal felmondott a munkahelyén — minden mas

helyzetben nem valddi dontésként azonosithatok.
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4.3.1.2. Mit észlelnek tamogato és akaddlyozo tényezdként a sziilok a hozzdaférésben?

Valamennyi sziiléi interjuban megjelennek a tamogatashoz/ellatdshoz vald
hozzaféréshez kapcsolddd akadalyozd és/vagy tamogatd tényezdk. Osszesen hat téma
rajzolodott ki, amelyekhez akaddlyozd ¢és tamogatd oldalon is relevans altémak
tartozhatnak (ldasd: 6. abra).

A legmarkansabb tényezonek az ellatas elérhetosége tinik, amely a tovabbi
témakkal is Osszefiigg. Az egyik legkiemelkedébb altéma az autizmus-specifikus
tdmogatasok és ellatdsok hianya. Markans sziiléi tapasztalat, hogy az autista felndttek
szamara még kevesebb a tamogatasi lehetdség, igy Ok gyakran kiesnek az
ellatorendszerbol. Szintén gyakori, hogy a csaladok lakohelyének kozelében egyaltalan
nincs vagy nagyon kevés a timogatasi lehetdség, kiilondsen igaz ez a fovarostol messzebb
€16 csaladok esetében. Egy vidéken €16 sziil6 igy szamolt be a helyzetrdl: "Messze a
kornyéken ez az egy autista iskola van, nem volt valasztas kérdése, oriilni kellett, hogy
Sfolvették. " (R15_23). A sziil6i narrativakban megjelent, hogy az intézményi ellatashoz
vald hozzaférésnél sokszor iitkznek ellendllasba az intézmények és intézményvezetdk
részEérél. A sziilok ezekben a helyzetekben gyakran eszkoztelennek érezték magukat és
sokszor élték meg azt, amit az egyik sziil6 igy fogalmazott meg: ,, Eg és fold az, ami le
van irva és ami van... aminek lennie kéne és ami valoban van...” (R6_9).

Az ellatas elérhetdségével kapcsolatos altémaként, a tdmogatd tényezok kozott
ugyanakkor megjelennek rendszerszintii tamogatasok is. Ilyen lehet az, amikor a sziil6k
szdmara elore lathatd perspektivat jelent az, hogy egymasra épililnek az intézmények
(példaul az adott intézményben 6vodatdl felndttkorig elérhetd a tdmogatas). Ez biztos
pontot jelenthet és megkonnyitheti a csaladok szamara a tervezést: "Soha nem kellett
aggodnom, mert mindig tudtam, hogy az egyik intézményre épiil a masik." (R19_23).
Szintén rendszerszinti timogatas, hogy az autizmus diagndzissal az egyetemi felvételinél
tobbletpontok jarnak, amely segit a felsdoktatasba vald belépésben. Hasonloan, a
gyakornoki programok segitséget jelenthetnek a fizetett munkahelyen torténd
foglalkoztatasban. Sajnos azonban ezek a lehetdségek a tovabbi autizmus-specifikus
tamogatas hidnyaban nem jelentettek hosszutavu sikert, a felndttek néhany honapon beliil
kiestek a tdimogatasi lehetdségekbdl.

Az ellatasokkal valo informaciok elérése témahoz kapcsolodod tamogatd tényezok
kozott néhany interjuban megjelentek olyan rendszerszintii tamogatasok is, mint példaul
a nyilt napokon, probanapokon valo részvétel, illetve szakemberektdl kapott tamogatas,
a legmarkansabb sziil6i megélés mégis az, hogy rendkiviil nagy sziil6i energiabefektetést
kivan a tdmogatasokkal kapcsolatos informaciok begytijtése. A sziilok ennek egyik f6
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okdnak azt latjdk, hogy mind rendszerszinten, mind egy-egy konkrét tamogatési
lehetdségrol kevés és idonként nem pontos, félrevezetd informécio all rendelkezésiikre.
Ahogy az egyik sziil6 megfogalmazta ,, a legtébb tapasztalat az, hogy falakba iitkézik az
ember és csak az a biztos, aminek & maga jar utina.” (R12_26). Ugyanakkor a sziilok
tamogato6 tényezoként €lték meg, ha volt lehetdség szakemberektdl hiteles informaciot

szerezniuk.
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./

8. dbra. Az autista iskolaskoru gyermekek és felnéttek tamogatdshoz/ellatasahoz valo
hozzaférését tamogato és akadadlyozo tényezok
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A sziil6i narrativakban megfogalmazodott tovabba, hogy a tdmogatashoz valo
hozzaférést az ellatdas kéltségei és a csalad anyagi helyzete is meghatarozza. Ehhez
kapcsolodoan 6 sziilé szamolt be arrdl, hogy a csaladjuk hatalmas aldozatokat vallal
kifejezetten amiatt, hogy gyermekiik magan szektorban torténd timogatasanak koltségeit
finanszirozni tudjak. Megrazo, hogy amennyiben a csaldd anyagilag nem engedheti meg
maganak a tdmogatassal kapcsolatos koltségek finanszirozasat, akkor a csaladok szamara
radikalisan besziikiil a valasztasi lehetdségek szama, de akar az autista gyermek/felnott
tamogatas nélkiil is maradhat. Egy édesanya példdul a bentlakasos intézményekkel
kapcsolatban mondta: ,, (...) hdt vagy horribilis 6sszegek, de még a horribilis sszegek
mellett is éves, tobb szazas a sorbanallas.” (R19 23). Tovabbi akadalyoz6 tényezoként
jelentek meg az intézmények finanszirozasi problémai, amely révén példaul nem tudnak
autizmus-specifikus tamogatast biztositani. ,, Hat, szolgaltatds, autizmus-specifikus
ellatas, az nagyon-nagyon jo lenne, most pont ezért hazalunk, csak nem nyertiink ezen a
nyavalyas palydzaton, amit akartunk.” (R17_34).

A tamogatashoz vald hozzaférés kapcsan a gyermek/felnott viselkedés- és
képességprofilja is meghatarozonak tlinik. Tobb sziild azt fogalmazta meg, hogy az
elérhetd ellatasi lehetdségek nem illeszkednek gyermekiik sziikségleteihez. Szintén
nagyon megraz6, hogy azok a gyermekek/felndttek, akiknek az autizmussal 6sszefiiggd
nehézségei tobbszor kihivast jelentd (jellemzden externalizalo) viselkedések formajaban
nyilvanulnak meg, sokszor kiszorulnak a tamogatasokbol, mig példaul az
intézményekben jol kompenzalo, egylittmiikodd gyermekek/felndttek szdmara konnyebb
a tamogatashoz val6 hozzaférés ,, Van olyan gyerek, aki allandoan ordit, ezért nem szereti
a logopédus, nem vdllalja. De a [fiam] csendes gyerek és szivesen vallalta a logopédus
néeni.” (R5_12).

A legtobb perspektivaban az jelent meg, hogy azért dontottek a csaladok az adott
tdmogatas mellett, mert ez biztosit a gyermekiiknek valamilyen rendszeres elfoglaltsagot,
amely struktarat jelent az életében, valamint legalabb kozosségben van, illetve van

mellette timogato szakember.

4.3.2. Milyen szempontok mentén itélik meg a sziilok autista gyermekiik tamogatdsdanak
mindséget?

A szilék  gyermekiikk  tdmogatdsaval  kapcsolatos  elégedettségének,
mindségmegitélésének tényez6i mentén 6 téma, valamint hozzajuk kapcsolddd altéma-
egységek és altémak rajzolodtak ki, amelyek mentén a sziilok tamogatasokkal
kapcsolatos megitélése lehet pozitiv vagy negativ iranyu is.
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Az egyik legkiemelkeddbb tényezdnek az egyiittmiikodeés és kommunikacio tinik,
amelyhez 5 altéma kapcsolodik. Ugy tiinik, hogy a sziilék pozitivabban itélik meg az
egész ellatast, ha a szakemberekkel valo egyiittmiikddést hatékonynak, partnerinek és
gordiilékenyként élik meg: "(...) én itt nem egy kiilsé szemléloje vagyok a gyerekem
életének, hanem aktiv résztvevije, és egy nagyon nagy minosegi kiilonbséget jelent. Tehdt,
hogy én sziiloként minden nap, ha megkérdezem, nem tudom, hogy a gyerekemnek milyen
napja volt, mit csindlt, részt vett-e, nem vett-e, evett-e, futott-e, sirt, nevetett, mindent és
ezt minden nap megkapom ezeket az informdciokat.” (R8_8).

Kézenfekvonek tlinik, hogy a sziilék fontosnak tartjdk, hogy gyermekiik
hétkoznapjai biztonsdgban, boldogan és tevékenyen teljenek. A személyi kornyezettel
kapcsolatos legfobb sziiléi szempont, hogy gyermekiik valoban befogado, inkluziv
kornyezet vegye koriil és megvaldsuljon a participacid, példaul legyen lehetdsége
neurotipikus emberekkel taldlkozni, ne valjon kortars bantalmazas, bullying aldozatava.
A sziildk szaméara fontos az is, hogy gyermekiik mindennapjai értelmes és rendszeres
elfoglaltsagokkal, aktivan teljenek. Az egyik édesanya lanya nappali foglalkoztatdjaval
kapcsolatban pozitivumként emelte ki a kovetkezoket: ,,Ez egy szuper intézmeény. Hat,
mert lekotik az Osszes idejét, nincs olyan, hogy most iil és kinéz a fejébol, mozognak,
torndznak, futnak, aerobic, zene, hazimunka, kézimunka és még fejlesztés, fejlesztés is
van.” (R11_23).

A szakmai munkaval kapcsolatos elvardsokhoz kapcsolodd modszertani elemek
altéma-egységéhez tobb, az autizmus-specifikus tdmogatas elemei kozott is megjelend
altéma kapcsolodik, mint példdul az individualizalt felmérésre €piild egyéni fejlesztési
terv megléte, az atmenettervezés fontossaga, vagy az autizmus-specifikus eszkozok és
modszerek hasznalata. Am a legmarkansabban kiemelkedé szempont az, hogy a
tamogatas illeszkedik-e gyermekiik egyéni sziikségleteihez és képességeihez. A szakmai
munka {6 céljai és fokuszai altéma-egységhez tartozoan jelenik meg az egyik legfébb
szlild1 mindségmegitélési szempont: tapasztalhato-e a gyermekiik fejlédése, foként a
szocio-kommunikacios, valamint, Onallosaggal, 06nalldo életvitellel kapcsolatos
teriileteken, kapnak-e valddi segitséget gyermekiik kihivast jelentd viselkedéseinek
menedzselésével kapcsolatban.

A személyzettel kapcsolatos elvarasok témahoz kapcsoléddan a leginkabb a
szakemberek attitlidjére és személyiségére vonatkozo elvarasok, valamint a gyermekiik
¢s a szakember kozotti kapcsolat mindsége emelkednek ki. Ezzel szemben kevésbé

hangsulyosan, de megjelenik az elégedettségi szempontok kozott, hogy a szakemberek
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képzettek, kompetensek és felkésziiltek-e. Esszencialis viszont, hogy egyaltalan van-e
elegendd szakember, jut-e elegendd egyéni figyelem gyermekiikre.

A praktikus elvardasok témajahoz kapcsolodd altéma-egységek és altémak
tulajdonképpen atfednek a tobbi témaval is (féként a biztonsdgos, boldog és tevékeny
hétkoznapok témadjaval). A sziilok ugyanis nem a tamogatasnak helyet ado épiiletek
esztétikus kialakitasardl vagy a berendezés mindségérdl beszélnek, hanem sokkal inkabb
arrdl, hogy a kornyezet biztonsagos €s funkcionalis-e gyermekeik szdmara. Az ellatas
mikodésére vonatkoz6 praktikus szempontok is foként arra iranyulnak, hogy a
gyermekek ¢€s csaladdjaik szdmara biztonsagot jelent-e a tamogatas/szolgaltatas, példaul
megfelelo-e a csoportlétszam, illetve van-e lehetdség az intézményben egész napos
feliigyeletre, hogy a sziild is tudjon dolgozni.

Az ellatashoz valo hozzdférés, informalodas témaja is megjelenik a sziil6i
mindségmegitélési tényezOk kozott. A szildk szdmara pozitivum, hogy vannak az
autizmus diagn6zishoz kapcsolodo juttatasok és kedvezmények, 4m sajnos ezek sszegét,
mértékét nem érzik elegendének. Fontos tényezd tovabba, hogy mennyire konnyi a
kiilonboz6 tamogatasi lehetdségekrdl informalddni, mennyire konnyen elérhetdk a csalad
szamara, illetve mennyire bonyolult atlatni a hozzaféréshez sziikséges iligyintézesi

folyamatot.

4.3.3. Milyen javaslataik vannak az autista gyermeket neveld / felnottet tamogato
sziiloknek az ellatorendszer javitasdra?

Az interju narrativaiban megjelend sziildi javaslatok hat téma koré csoportosulnak,
am ezek megjelenésének hangsulyai az interjukban rendkiviil egyenetlenek.

A sziil61 javaslatok koziil a legmarkansabban kiemelkedo6 {6 téma a t6bb autizmus-
specifikus tamogatas. A sziil6i narrativakban az autizmus spektrumahoz igazitottan a
kiilonbozd  életkorokhoz, képességstruktirahoz, valamint szinterekhez illeszkedd
szempontok jelentek meg. Igy példaul atfogobb szempontok: az orszigosan és
ingyenesen elérhetd timogatasi lehetdségek korének bovitése, ezzel parhuzamosan a tobb
autizmus-specifikus tamogatasra felkésziilt szakember elérése.

Az életkori perspektivahoz kapcsoldddan tobb sziildi igény mutatkozik az elérhetd
tdmogatasok/szolgéltatdsok bdvitésére a megbizhatd diagnosztikatél és a korai
fejlesztéstdl, az altalanos és a kdzépiskolai tiamogatason keresztiil egészen a felndttkorig:
,, Azt szeretném, hogy legyen egy olyan intézmény, ami végig visz, hogy pici babakoratol
kezdve és amikor mar ott marad a felnott fiatal, sziilo, illetve hattéer nélkiil, és ugy hagyva

Oket ott az életben, hogy ne kelljen azon aggodni, hogy mi legyen.” (R15 23). Kiemelt
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hianyossagokrol szdmoltak be a sziilok a tobbségi iskoldkban tanuld autista gyermekek
tamogatasaban. Fontos lenne a tobbségi iskolakban dolgozd pedagdgusok autizmus-
tudasanak novelése, az autizmusban képzett szakemberek (példaul autizmus spektrum
pedagdgidja szakirdnyos gyogypedagogusok) szélesebb kori jelenlétének tdmogatasa a
tobbségi intézményekben is. A legtdbb sziil6i javaslat azonban az egyik legnagyobb
hidnyteriiletre, a felndttkori tdmogatasok bovitésére iranyul. Markansan megjelend sziil61
igény az egészségligy autizmus-specifikus tdmogatasra valo felkésziiltségének javitasa,
altalanosan az egészségligy minden teriiletén, illetve kiemelten a fogészat, tiidégondozo,
pszichiatriai ellatas és kiilonbozo sziirdvizsgalatok kapcesan.

A szocialis juttatasok rendszerének javitisahoz kapcsoloddéan két altéma
emelkedett ki. A szocidlis juttatdsok 6sszegének emelése mellett a sziikséges ligyintézés
egyszerUsitése, atlathatobba tétele jelentene segitséget az autista embereknek és
csaladjaiknak.

MindGssze hat narrativaban jelent meg az, hogy a sziilék tamogatdsdara is nagyobb
figyelmet kellene forditani. Ennek egyik lehetséges oka lehet az, hogy a sziilok
gyermekilk tAmogatasaért folytatott kiizdelme sordn sajat tamogatasi sziikségleteikre mar
nem is mernek gondolni, amelyet az egyik sziil6 igy fogalmazott meg. ,,(...) tudom, hogy
milyen mérhetetleniil kevés a szakember, és én tudom, hogy mérhetetleniil le vannak
terhelve. Es én nem éreztem, azt gondoltam, hogy az én lelkem egy szdzadlagos dolog
ahhoz képest, hogy amit a gyerekekkel kell nekik foglalkozniuk elsésorban és mi hiaba
vagyunk tomkelegével anyukdk is, akik szeretnék ezt [a tamogatast], de én siman ugy
gondoltam, hogy ezzel nem terhelhetek mast, de kellett volna” (R18 26). Néhany
interjiban jelent meg az igény arra, hogy hasznos lenne a sziilok szamara tobb olyan
tamogatast biztositani, amely révén nekik tobb idejik lenne kikapcsolodasra,
szabadiddre, illetve munkara. Ennek egyik fontos eszkoze lenne példaul, ha tobb és
konnyebben elérhetd lehetdség lenne a mindennapokban az autista gyermek vagy felnott
feliigyeletében segitséget kapni.

Kiemelkedd téma az ellatashoz valo hozzdférésben nyujtott segitség Szerepe,
amelyhez kapcsoloddan a leggyakoribb téma a tobb és konnyebben elérhetd informécio
a tamogatasi lehetdségekrol. A sziilok szamara megkonnyitené az ellatassal kapcsolatos
dontéseket, ha példaul az oktatdsi intézmények honlapjai naprakészek, konnyen
atlathatdak lennének. Hasznos lenne tovabba, ha az autizmus ellatassal kapcsolatos
informaciok egy helyen, hiteles médon megtalalhatoak lennének, azokhoz konnyen hozza

lehetne férni.
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5. DISZKUSSZIO

Sajat empirikus vizsgdlatunk eredményeinek tobbsége a szisztematikus
szakirodalmi attekintésbe bevont nemzetkozi kutatasi elézményekkel egyiranyba mutat.
Izgalmas, hogy jelentés atfedés rajzolodik ki sajat empirikus vizsgalatunk
Magyarorszagra vonatkozd eredményei, valamint a szisztematikus szakirodalmi
attekintésben elemzett 150 nemzetkozi kutatds eredményei kozott. Ugy tinik, hogy
barmely orszagban, régioban, kultirdban késziiltek a vizsgalatok, az autista
gyermekek/felnéttek sziileinek gyermekiik lehetéségeivel kapcsolatos perspektivaiban
hasonlé tényezOok keriilnek eld. Ugyanakkor a hangsulyokban latunk kiilonbségeket,

amelyekre ebben a fejezetben részletesen is kitériink.

Az autista emberek utja az elldtorendszerben

A hazai (MASZK, 2020; Stefanik és mtsai, 2020; Volgyesi-Molnar és mtsai, 2024)
¢és a nemzetkozi kutatasi el6zményekhez (Hoffman & Kirby, 2022; Marsack-Topolewski,
2021; Marsack-Topolewski & Weisz, 2020; Walsh és mtsai, 2021) hasonloéan sajat
empirikus vizsgalatunkban is megjelent, hogy az életkor elérehaladtaval egyre kevesebb
az igénybe vehetd tdmogatds, az autista felndttek akar honapokra vagy évekre
kiszorulhatnak az -ellatéorendszerbdl. Egyfajta ,szakadék” van a tamogatisban a
koznevelési intézményekbdl valo kikeriilést kovetden, igy a sziilok egy része igyekszik
gyermekét minél tovabb bent tartani az iskolarendszerben. Réadésul azt is latjuk, hogy a
szlilok sokszor az iskolarendszeren beliil is azt tapasztaljak, hogy nem elérhetd az
autizmus-specifikus tamogatas. Mindennek kovetkezményeként a nemzetkozi
eredményekhez hasonléan (lasd példaul: An ¢és mtsai, 2020) tobb csalad vagy
maganiskolat valaszt, vagy maganellatas keretében vesznek igénybe autizmus-specifikus,

illetve kiegészitd vagy alternativ terapidkat.

Sziil6i kiizdelem autista gyermekeik tamogatashoz valo hozzaféréséért

Bér tudomanyos tények bizonyitjdk, hogy az autista emberek és csaladjaik
¢letmindségének javitdsanak legfobb eszkdze az autizmus-specifikus tdmogatas (EMMI,
2020; Lord és mtsai, 2020; Reed, 2016; Stefanik, 2018b), sok esetben a sziilok
gyermekeik tamogatishoz vald hozzaférését ¢életkortol, képességstrukturajuktol,
lakohelytdl fiiggetleniil akadalyokkal teli, folyamatos kiizdelemnek érzik. A csalddok
sajat er6forrasai meghatarozoéak abban, hogy egyaltalan milyen szempontokat
mérlegelhetnek a tamogatasi lehetdségek szambavételekor. A nemzetk6zi eredményekkel

(An et, 2020; Ramachandran, 2020) 6sszecseng a magyar sziillok tapasztalata arrol, hogy
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gyermekiik tdmogatasaval kapcsolatban nincs valodi dontési lehetdséglik. A magyar
mintan egyértelmiien latszik, és a nemzetkozi eredmények (Mackintosh és mtsai, 2012;
Richardson és mtsai, 2022) is azt mutatjak, hogy az autista gyermekek/felndttek
tamogatasanak keresésekor az egyik legfobb sziildi szempont, hogy gyermekiik jol érezze
magat, am a kevés tdmogatasi lehetdség, a hosszi varolistak (Fong és mtsai, 2022;
Hermaszewska & Sin, 2021; Hoffman & Kirby, 2022; Paula és mtsai, 2020; Vasilevska
Petrovska ¢és mtsai, 2022), valamint felnéttkorban a teljes inaktivitas veszélye miatt a
szliloknek altalaban csak arra a 6 célra van lehetdségiik 6sszpontositani, hogy gyermekiik
szamara valamilyen ellatast talaljanak. Ezzel parhuzamosan a
tamogatasokhoz/szolgaltatasokhoz vald hozzaférést tovabb neheziti, hogy sok esetben a
szilok szamara Oridsi kihivast jelent megbizhaté informéciohoz jutni, a rengeteg
informéacio koziil nehéz kivalasztani a gyermekiik szdmara relevans €s valdoban hatékony
beavatkozésokat.

A sziil6k sokszor maganyos, eredmény nélkiili kiizdelemnek érzik a tamogatashoz
valo hozzaférést (lasd példaul: Loukisas & Papoudi, 2016), az esetleges sikerek mogott
pedig sok esetben kizarolag sajat energiabefektetésiiknek, a szerencsének, valamint
személyes kapcsolataiknak tulajdonitanak szerepet. Mind hazai, mind nemzetkdzi
jelenség az, hogy gyermekiik tamogatisanak szervezése kozben gyakran a sziilok
pszichologiai jol-léte hattérbe szorul (lasd példaul: Davy és mtsai, 2022). Mikdzben
Osszes energidjukat gyermekiik tdmogatashoz val6 hozzaférésének kiizdelmére forditjak,
igy gyakran sajat maguk szamara még akkor sem kérnek segitséget €s tdmogatast, ha

kifejezetten sziikségiik lenne ra.

Sziil6i szempontok autista gyermekiik tamogatdasanak mindségével kapcsolatban

Sajat vizsgalatunkban a nemzetkdzi szakirodalom eredményeihez (Ramachandran,
2020; Stanford ¢és mtsai, 2020; Tamm ¢és mtsai, 2020) hasonléan az egyik
legmarkéansabban kiemelkedd téma az egyiittmiikédés és kommunikacio mennyisége és
minosége a sziilok és a szakemberek kozott. A partneri egylittmiikodés és kommunikécio
az egyik kulcsa annak, hogy a sziilok megbizhassanak a tamogatdsban dolgoz6
szakemberekben.

Természetes, hogy a szilok szamara kiemelten fontos, hogy gyermekiik
mindennapjai boldogan, aktivan és biztonsagban teljenek. A sziilok szakmai munkéval
kapcsolatos szempontjai koziil — a nemzetkozi szakirodalom eredményeihez hasonldan
(példaul: Cummins és mtsai, 2020; de Verdier és mtsai, 2020; Vasilevska Petrovska és
mtsai, 2022) — a legmarkansabban az emelkedik ki, hogy valoban egyénre szabott-e a

tamogatads, valamint tapasztalhato-e  gyermek/felnott  fejlodése. A tamogatas
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célteriileteivel kapcsolatban kiemelendd, hogy a sziilok féként a szocio-kommunikécio
¢s az Onallosag teriiletét, valamint a kihivast jelentd viselkedések menedzselését
emlitették, amelyek klasszikusan az autizmus-specifikus tdmogatés célteriiletei (EMMI,
2020; Stefanik, 2018Db).

A szakemberek szerepe rendkiviil meghatdrozo abban, hogy a sziilék miként
értékelik a tdmogatas mindségét. Sajat vizsgalatunk alapjan ugy tlnik, hogy bar tobb
sziilo  kiemeli a szakemberek képzettségenek és szakértelmének fontossagat, am
markdansabb tényezének latszik a szakember attitiidje és személyisége. Ugyancsak
hasonld Osszefliggés latszik a tdmogatasokkal/szolgaltatdsokkal kapcsolatos praktikus
elvarasok teriiletén is, hiszen a sziilok szinte kizarolag nagyon alapveto szempontokat
emlitettek, amelyek viszont erdsen meghatarozhatjak gyermekiik és a csalad
életmindséget.

Osszességében tehat azt latjuk, hogy a magyar sziilék — a nemzetkozi
szakirodalommal 6sszhangban (példaul: Cummins és mtsai, 2020; Sosnowy ¢és mitsai,
2018; Vasilevska Petrovska és mtsai, 2022) — azon f6 vezeté szempont itélik meg
gyermekilk tamogatasanak mindségét, hogy az valoban megfelel-e az & egyéni
képességeinek és sziikségleteinek, az 6 életmindségét és pszicholdgiai jollétét biztositja-
e. Azt latjuk, hogy a csaladok szdmdra olyan nehéz a megfeleld mindségli tamogatashoz
hozzajutni, hogy ebben a kiizdelemben nincs valddi lehetdségiik mélyebb szempontok

mérlegelésére, igy gyakran nem is mernek ezekre gondolni.

Sziil6i javaslatok az ellatorendszer javitasara

A leginkabb kiemelkedd {6 téma az autista gyermekek/felnottek szamara elérheto
tamogatasok/szolgdltatisok szamanak névelése és mindségiiknek javitasa — minden
¢letkorban ¢és képességstrukturaban, de kiemelten az egyiittnevelésben, kozépiskolaban
¢és felndttkorban. Mindez a magyar sziillok szamara azt is jelentené, hogy gyermekiik
tdmogatasaval kapcsolatos kiizdelemben nem maradnanak egyediil, ezaltal gyermekiik
JOVOjét is biztonsagosabbnak lathatnak. Ez az 6sszefliggés a nemzetkozi eredményekben
is kirajzolodik (Finke és mtsai, 2019; Marsack-Topolewski & Graves, 2020; Sosnowy és
mtsai, 2018). Szisztematikus szakirodalmi attekintésiinkben is megjelent, hogy a sziilok
tobb tamogatast siirgetnek autista gyermekeik szamara (Abusukkar, 2019; Marsack-
Topolewski, 2021; Marsack-Topolewski & Weisz, 2020; Song és mtsai, 2022; Walsh és
mtsai, 2021), am ez a szempont a magyar sziilok szamara olyannyira kiemelkedének
tinik, hogy mas tényezok sokkal kevésbé jelentek meg. Ennek hatterében — a kordbbi

kutatasi kérdéseinkhez kapcsolddd eredményeink mentén — feltételezziik, hogy a
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vizsgélatunkban résztvevd sziilok nagyobb részének olyan oOridsi mértékii problémat
jelent a mindennapokban gyermekeik megfeleld mindségli, €és a csalad szamara —
fizikailag és anyagilag — elérhetd tadmogatashoz vald hozzajuttatisa, hogy tovabbi
szempontok felvetéséhez mar nem, vagy sokkal kevésbé jutnak el. A mindennapokban
elérhetd rendszeres és rendszerszintli tdimogatas megszervezése, a jovovel kapcsolatos
aggodalmak miatt a sziilok tehat elsddlegesen arra fokuszalnak, hogy gyermekiik szamara
a jelenben és a jovoben legyen elérhetd tAmogatas/szolgaltatas.

A nemzetko6zi eredményekkel (Ghanouni & Seaker, 2022; Howell & Pierson, 2010;
Paula és mtsai, 2020) 0sszehasonlitva kevésbé markansan, de sajat eredményeinkben is
megjelenik az autista emberek tarsadalmi elfogaddsanak szempontja is, amely féként a
tarsadalom autizmus-tuddasanak javitasaval lehetne egyre elérhetébb. Erdekes eredmény,
hogy mig a nemzetkozi kutatdsi elézményekben a sziilok leginkabb a rendszerszinten
mikodo, atlathaté, konnyen hozzaférhetd informéciok megszerzésének fontossagat
emelik ki (Farley és mtsai, 2022; Ghanouni & Seaker, 2022; Hodgetts és mtsai, 2017),
addig sajat eredményeinkben mindemellett az is eldkeriil, hogy a nehezen atlathatd
ellatorendszerben jogi segitségre is sziikség lehet. Az eredmények alapjan felmeriil, hogy
a sziilok kevéssé mernek az elldatorendszer kapcsan arra gondolni, hogy sajat maguk, mint
kompetens dontéshozok hozzdjuthatnanak gyermekiik tamogatashoz valo hozzaférésével
kapcsolatos megbizhato informaciokhoz, illetve biztositott lehetne egy atlathato
ellatorendszer, amiben nem, vagy sokkal kevéssé¢ lennének rautalva a személyes
kapcsolataikra vagy jogi segitségre. Mindamellett, hogy a sziilok sajat tamogatasi
sziikségletei jellemzden hattérbe szorulnak, 6rvendetes, hogy a sziil6i szempontok kozott
— bar lényegesen kevesebbszer — de eldkeriil annak az igénye is, hogy az autista
gyermeket neveld/felnottet tamogato sziilok kozvetleniil is vehessenek igénybe kiilonbozo

tamogatdsokat.

A vizsgalatok limitacioi

Vizsgalatunk két részbdl — egy szisztematikus szakirodalmi attekintésbdl és egy
empirikus vizsgalatbol — épiilt fel. Eredményeink értékelésekor figyelembe kell venniink
a vizsgalatok limitacioit. A fobb limitaciok a szisztematikus szakirodalmi attekintésben:
nyelvi korlat (csak angol nyelvii publikaciokkal dolgoztunk), a bevalogataskor a
tanulmanyok kutatdsmodszertani mindségét nem vizsgaltuk. A fobb limitaciok az
empirikus vizsgdlatunkban: kevésbé értiink el alacsony szocio-6kondémiai statuszu

csaladokat, tobbségében anyak vettek részt az interjukban, a sziiloktdl szarmazd minden
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informaciot igaznak fogadtunk el (igy példaul nem ellendriztiik gyermekiik autizmus

diagnozisat), el6fordulhatnak az interjukban visszaemlékezési torzitasok.

Kitekintés

A doktori disszertacio célja az autista gyermekek/felndttek sziileinek
perspektivdjanak megismerése, de szamunkra a ,,Semmit rolunk, nélkiiliink!” elv 3
elkotelezett képviseldiként az egyik legfontosabb tovabbi cél, hogy megszolaltassuk az

autista embereket is (lasd példaul: Ghanouni & Raphael, 2022; Walsh és mtsai, 2021).

Bizunk abban, hogy kutatasunk eredményei hozzajarulhatnak ahhoz, hogy a sziil6i
szempontok becsatorndzasaval az autista emberek tdmogatasa, az elldtorendszer, ezaltal
pedig az autista emberek ¢€s csaladjaik életmindsége €s pszichologiai jol-1éte javuljon. A
feladat €s a feleldsség kozos, ne feledjiik a sziildi lizenetet: ,,el0 emberek vannak, ez nem

csak kitalalt fikcio.” (R15_23).

8 lasd példaul: A fogyatékossaggal él6 személyek jogairdl szolo ENSZ-egyezmény (Magyarorszag
altal a 2007. évi XCII. torvénnyel ratifikaltan)
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