Eotvos Lorand Tudomanyegyetem Pedagoégiai és Pszicholégiai Kar

Neveléstudomanyi Doktori Iskola
Vezetdje: Dr. habil. Zsolnai Aniko, egyetemi tanar

Gyogypedagogia Program

Programvezetd: Dr. habil. Perlusz Andrea, féiskolai tanar

Doktori (PhD) disszertacio

Németh Vivien

»Csak azt szeretném, ha boldog lenne...”
Autista gyermekek és felnéttek lehetoségei sziiloi

perspektivabol

Témavezeté: Gyoriné Dr. Stefanik Krisztina, egyetemi docens (ELTE BGGYK)
Konzulens: Dr. habil. Ehmann Bea, tudomanyos fomunkatars (HUN-REN TTK)

A Bizottsag tagjai:
Elnék: Dr. habil Papp Gabriella, foiskolai tandr (ELTE BGGYK)
Bels6 biralo: Dr. Sandor Anikd, egyetemi adjunktus (ELTE BGGYK)
Kiilsé biralé: Dr. habil. Kasik Laszlo, egyetemi docens (SZTE BTK)
Titkar: Dr. Lénart Zoltan, egyetemi adjunktus (ELTE BGGYK)
Tagok: Dr. Paszthy Bea, egyetemi docens (SE AOK)

Dr. Zaszkaliczky Péter, foiskolai tanar (ELTE BGGYK)

Dr. Markus Eszter, egyetemi docens (ELTE BGGYK)

DOI: 10.15476/ELTE.2024.089
Budapest, 2024



TARTALOMJEGYZEK

ROVIAIESEK JEZYZEKE ...voiiviiiiiiii i 5
ADIaK &5 tAD1AZAtOK JEZYZEKE ....v.vvvvveeieeieceseeeee ettt 6
KOSZONENYIIVANTEAS ..o 8
ELOSZO. ...ttt ettt b et e et e nae e nns 9
I.  Autizmus, autista emberek tAmMOZAtASa ..........ccevviiiiiiieieieeree s 12
1.1, AZ QUEIZMUS SPEKEIUM .o 12
1.2. AZ autizmus-specifikus tAMOZAtAS. .........covvierieriirierierii e 14
1.3. Az autista emberek ¢és sziileik életmindsége, pszichologiai jolléte ...................... 15
L.4. Autista gyerekek ¢és feln6ttek tamogatadsa Magyarorszagon..........cceevevveivervennnnn 17
1.4.1. Autista gyerekek az iskolarendszerben ..., 17
1.4.2. Autista felnbttek az ellatorendszerben ...........ccoovveiiiiiiiiicic 18
1.4.3. Egy¢éb, autizmushoz ko6t6do szolgaltatdsok, tAmogatasok ..........cccceevvvernneee. 19

1.5, OSSZEEZES ....veveeveveeeteeee ettt sttt 20
Il. Szisztematikus szakirodalmi AtteKintés ............coeriviiiiiiiiiiic i 22
IE 1. IMIOASZET ..ottt b e nne e s e b e e e n e 22
IL 1.1, Keresesi Strat€@Ia .......ocveiiiiiiiiiiiiiiiieeiie e 22
IL1.2. A tanulmanyok SZUTESE .......c.civveiiiiiiiiiiiiie e 23
I1.1.3. Bevalogatdsi Kritériumok ..........ccovvvuiiiiiiiiiiiciinsee e 23
IL.1.4. Kizardsi Krit€riumok .........cooviiiiiiiiiiieiic e 24
IL.1.5. A tanulmanyok bevalogatasa ...........c.ceviiiiiiiiiiiiiici e 25

I1.1.6. Bevalogatott tanulmanyok jellemzdi, kutatismodszertani megkdzelitése ... 25
IL2. Eredme@nyek .......ccoooiiiiiiiiiiiic 28

I1.2.1. Az autista gyermekek és felndttek tdmogatasokhoz/szolgaltatdsokhoz vald
NOZZATEIESE ... 28

I1.2.2. A tamogatasokhoz/szolgéltatasokhoz val6d hozzaférés, dontés, valasztas .... 30
11.2.3. Sziil6i szempontok a szolgaltatdsok/tdamogatasok valasztasaban ................. 32

I1.2.4. Tamogato és akadalyozé tényezok a szolgaltatdsokhoz/tamogatasokhoz valo

NOZZATEIESDEN ... 34
I1.2.4.1. A csaladok lakohelyén elérhetd ellatasok szama és mindsége............... 37
11.2.4.2. Az autizmus diagnozis és a diagnosztikus folyamat szerepe.................. 40
[1.2.4.3. A szUi161 €rdeKervenyesites. ......ccovivrrmiiiieriiiiese e 40



11.2.4.4. Informéaciok az ellatérendszerrdl és a lehetdségekrol .........covvvivviiinnnns 42

I1.2.4.5. A csalddok szocio-0konomiai StAtUSZA..........cevvvveeriieniiieiiiie e 45
I1.2.4.6. Autista gyermek/felnott viselkedéses képe, érdeklddése ............on....... 47
I1.2.4.7. A tarsadalom autizmus-tudédsa és attitidje.........cccovvrrriiirriiiniiiien e, 48

I1.2.5. A szolgaltatasokkal/tdmogatasokkal kapcsolatos sziiloéi elégedettségi

741001 010] 11 (0] QST UR RS PSORSR 48
11.2.5.1. A szolgaltatasokkal/tamogatasokkal kapcsolatos sziiléi elégedettséget
befolyaSold tENYEZOK ......ccivuviiiiiiiiiii i 48
I1.2.5.2. A tédmogatasokkal/szolgaltatasokkal kapcsolatos elégedettség sziiloi
SZEMPONTIAT ...ttt bbb bbbttt 51

I1.2.6. A sziildk jovoképe gyermekeikkel kapcsolatban..........ccccevvviiiiiicniinnee, 62
I1.2.6.1. Iskolaskorra vonatkozd JOVOKED .......ceeveeiiiiiieiieee e 63
11.2.6.2. Felndttkorra vonatkozd JOVOKED .....oovveiiiiiiiiieiiie e 65

I1.2.7. Sziil61 javaslatok a tdimogatasok/szolgaltatasok €s az ellatorendszer javitasara

................................................................................................................................. 68
11.2.7.1. Az autizmus-specifikus timogatasok minéségének javitasa.................. 69
I1.2.7.2. Az elérhetd autizmus-specifikus timogatasok szdmanak novelése ....... 71

I1.3. Osszegzés €s KoncepCionAlis KEIet .........uiviviiireveriirerisereisesessssesssse s 76

III. Autista gyermekek és felndttek lehetdségei sziiléi perspektivabol — feltard vizsgalat
79

HL1. Kutatdsi KErdE@sek ........oooviiiiiiiiiiiiiiiiiii e 80
IIL. 2. MIOASZET ...ttt 81
I1.2.1. Etikai megfontoldSok.........cccoceiiiiiiiiiiiiicc e 81
II1.2.2. Résztvevd személyek €s a toDOTZAS ........ccoevveiiiiiiiiciii 82
IIL2.30 BIJATAS .. 86
M1.2.3.1. Az interjl fRlEPItESE .....eovveiiiiiiiicii i 86
M1.2.3.2. AZ Interjl KETEtel ..ccvivvviiiiiiiiiiiiiciicc e 86
I1.2.3.3. Az interjuk elemzZESe.........ccoviiiiiiiiiiiiiiieie e 87
I1.3. EredmeEnyek.......coooiiiiiieiicee e 91

II1.3.1. Az autista gyermekek ¢és felndttek  altal igénybe  vett
taAmogatdsok/szolAltatASOK ..........ccveiiiiiiiiiic 91

[11.3.1.1. Milyen intézményes és intézményen kiviili utak eldzték meg a jelenlegi
EILALASE? ..t 91

111.3.1.2. Milyen intézményen beliili €s intézményen kiviili ellatdsban részesiilnek
az autista gyermekek/felnSttek?........ccooovvviiiiiiiiin 95



I11.3.1.3. Mit értenek a sziil6k autizmus-specifikus timogatas alatt?................ 103

I11.3.2. Milyen tamogato ¢és akadalyozo tényezoket észlelnek az autista gyermekek /
felndttek sziilei gyermekeik tdmogatasokhoz/szolgaltatasokhoz vald hozzaférésnél?

II1.3.2.1. Volt lehetdség valodi dOntést hozni? ..........cccovvvviveiiiiiiiiiiceec, 105

I1.3.2.2. Mit észlelnek tamogatd ¢és akadalyozd tényezdként a sziilok a
NOZZATEIESDENT ... 109

I11.3.2.3. Ha volt lehetdségiik ellatast valasztani, akkor milyen tényezék mentén
VALASZEOTEAK? ... 115

II.3.3. Milyen szempontok mentén itélik meg a sziilok autista gyermekiik
ellatasanak MINOSEZEL? ......c.ovviiiiiiiiiiee s 118

II1.3.4. Milyen jovovel kapcsolatos elképzelései vannak az autista gyermeket neveld

/ feln6ttet tAmogatd SZUIOKNEK? ..........cvoiieiiiiiiiic e 123
I1.3.4.1. Tervek a rovidtava és hosszatava jovore vonatkozoan ...................... 125

II1.3.4.2. Felmertil6 otletek a rovidtava és hosszatava jovovel kapesolatban ... 126
II1.3.4.3. Sziil6i aggodalmak a rovidtavua €s hosszatava jovovel kapcsolatban. 126

I1.3.4.4. Sziil6i kivansagok gyermekiikk rovidtavih és hosszatava jovojére
L0 110 e Y/0 1 TSRS 127

II1.3.5. Milyen javaslataik vannak az autista gyermeket neveld / felnéttet tdmogatod

szliloknek az ellatorendszer JavitaSAra?.........cccocveieiriieiie e 127

TV, DISZKUSSZIO ...ttt 132
IV.1. Az eredmények OSSZEZZESE ........erviiireiiiiiiieiee et 132
IV.2. A vizsgAlatoK IMITACION ....veveeeiiiiiiiieiese e 141
TV 3. KIEEKINEES .. 143
IV .4, OSSZEEZES ...ecvvevieiieiete ettt ettt 144
HIVatKOZASOK .....eoiiiieiie e 148
IMEILEKICTEK ...ttt nbe et e b e nne e e 175
1. melléklet: Szisztematikus szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok fébb
110770 ) PP PRSP 175

2. melléklet: Felkérd levél a sziil6i interjuban vald részvételhez............cocevvennnne. 195
3. melléklet: Tajékoztatd és hozzajarulasi nyilatkozat a kutatasban vald részvételhez

N oo g ok

196

melléklet: InterjuvAzZIat. ... 200
melléklet: Kddolasi syllabus — az interjuelemzés elso elokészitd fazisaban....... 220
melléklet: Kodolasi syllabus — az interjielemzés masodik elokészitd fazisaban 226

melléklet: Abra az interjielemzés folyamatanak attekinté tervérdl.................... 229

3



8. melléklet: A résztvevok autista gyermekeinek intézményen kiviili tAmogatasai,
szocialis juttatasok és egyéb ellatasok, szolgaltatasok.........ccovvverieiiiiiiiiiiiiiiennens 230

9. melléklet:Tamogatashoz/szolgaltatasokhoz vald hozzaférés: dontést akadalyozo €s
tamogato tényezok — részletesebb eredmények ..........ocevvieiiiiiiiiiiie e 233

10. melléklet: Tamogatashoz/szolgatatasokhoz vald hozzaférés: valasztasi tényezok —

részletesebb eredmEnYek .........coocviiiiiiiiiii 237
11. melléklet: Mindségmegitélési tényezok — részletesebb eredmények .................. 239



ROVIDITESEK JEGYZEKE

ADHD figyelemhianyos hiperaktivitas zavar (attention-deficit/hyperactivity
disorder)

AOSZ Autistak Orszagos Szovetsége

APA American Psychiatric Association

ASC autizmus spektrum allapot (autism spectrum condition)

ASD autizmus spektrum zavar (autism spectrum disorder)

CAM kiegészitd és alternativ terapiak (complementary and alternative
medicine)

DATA Digitalis Autonomia-Tamogatas az Autizmus Spektrumon

DSM Diagnostic and statistical manual of mental disorders

GAPS Gut and Psychology/Physiology Syndrome

GYES gyermekgondozasi segély (kés6bb: gyermekgondozast segitd ellatas)

HF magasan funkcional6 (high functioning) autista ember

IKT informécios— és kommunikacids technologidk

IKZ intellektudlis képességzavar

MASZK MTA-ELTE Autizmus Szakmoddszertani Kutatocsoport

MMK megvaltozott munkaképesség

NHF alacsonyan vagy kozepesen funkcional6 autista ember
NT neurotipikus ember

OKJ Orszagos Képzési Jegyzek

O.T.V.EN. Onismeret, Tarsas Viselkedés és Egészségnevelés (,,Segédanyag az

autizmus spektrum zavarral él6k szamara”)

SES szocioOkonomiai statusz

SES: k alacsony vagy kozepes szociodkondmiai statusz

SES:m magas szociodkondémiai statusz

SNI sajatos nevelési igényli (gyermek/tanuld)

TSMT Tervezett SzenzoMotoros Tréning

WHO Egészségiigyi Vilagszervezet (World Health Organization)



ABRAK ES TABLAZATOK JEGYZEKE

1. abra. Bevalogatasi és kizdrasi folyamat I€pESei........covvrvviriiiiiiiiiiiiiiieeseee e 25
2. abra. A szisztematikus szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok publikalas éve
SZETINEL MNEZOSZIASA 1..vvviiiiii ettt e e st e et e e snbe e e abeeeas 26
3. abra. A szisztematikus szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok megoszlasa (1)
a kutatasi célok, (2) a tanulmanyok modszertani megkdzelitése, valamint (3) a résztvevok
¢letkor szerinti MegoSZIASa MENTEN ........cvviiiiieiiiiie it 27
4. abra. A szisztematikus szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok orszag/régio
SZETINH MEZOSZIASA ...ttt nr e nne e 28
5. abra. Osszefoglal6 4bra a szakirodalmi attekintésbe bevont tanulméanyok mentén az
autista gyermekek/felndttek tdmogatasokhoz/szolgaltatasokhoz valdé hozzaférését
akadalyozo €s tAmogatd tENYEZOKIOL .........ceeiviiiiiiiieiie e 34
6. abra. Osszefoglal6 4bra a szakirodalmi attekintésbe bevont tanulméanyok mentén az
autista gyermekek/felnéttek sziileinek tdmogatasokkal/szolgaltatasokkal kapcsolatos
mMINGSEZMEZItEIEST tENYEZOIIOL .......eerieiiiiiiiieie e 52
7. abra. Osszefoglal6 dbra a szakirodalmi attekintésbe bevont tanulméanyok mentén az
autista gyermekek/felndttek sziileinek gyermekiik jovOjére irdnyuld szempontjair6l,
PEISPEKLIVAITOL ... s 63
8. abra. Osszefoglalo 4bra a szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok mentén az
autista  gyermekek/felndttek  sziileinek az ellatérendszer javitdsara iranyuld
szempontjairol, jJavaslatairo] ... 69

9. 4bra. Osszegzd 4bra a szisztematikus szakirodalmi attekintés altal kirajzolodott

koncepcionalis KeTetrol ... ......ccviiiiiiiiiiiiii i 76
10. abra. Az interjuk elemzésének folyamata .............ccoovvviiiiiiiiiiiiii 88

11. abra. Az interjuban résztvevo sziilok autista iskolaskort és felnétt gyermekeinek utja
az ellatorendszerben az interjuikeészités 1dOPONLJAIZ......ocvvveiviiiieiiiieere e 94
12. abra. Az autista gyermekek intézményes €s intézményen kiviili tdmogatidsa az
altalanos iskola elkezd€sét KOVEtORN .........ceevviiiiiiiiiiie e 96

13. dbra. Az autista felndttek intézményes és intézményen kiviili timogatasa 18. életéviik

DEtOILESEL KOVETORIL ..ovvvviieecieiiiee e et e ettt e e e e et e e e et e e e e e s e e e e enrnnaeeans 101
14. abra. Az autizmus-specifikus tamogatas jellemzoi a sziild1 perspektivakban ........ 104



15. abra. A tamogatashoz/szolgaltatdsokhoz valo hozzaféréshez kapcsolodd dontésekkel
¢s valasztasokkal 0sszefliggd tényezok AtteKinteSse ........coovvvveeiiiiiiiiieiiiesie e 107
16. abra. Az autista iskolaskoru gyermekek és felndttek tdmogatashoz/ellatasahoz vald
hozzaférését tamogato €és akadalyozd tenyezOK........cocvvvvviiiiiiieiiiii i 110
17. abra. Tamogat6 ¢és akadalyozod tényezok az autista gyermekek/ felndttek
tdmogatdsanak vVAlasZtASAKOT .........cooviiiiiiiiicii 116
18. abra. Sziil6k mindségmegitélési szempontjai az autista emberek tdmogatasaban.. 119
19. abra. Az autista gyermeket neveld / felndttet tamogato sziilok gyermekeik jovojével
kapcsolatos elképzelései az INterjukban ..........ccccocvvviiiiiiiiieiiiie e 124
20. abra. Sziil6i javaslatok az autista emberek tamogatdsanak, ellatorendszerének

JAVIEASANOZ ...t 128

1. tdblazat. Talalatok szdma adatbazisonként és Gsszesitve a szakirodalmi keresésben. 23
2. tablazat. Osszefoglalé tablazat a szakirodalmi attekintésbe bevont tanulméanyok mentén
az autista gyermekek/felnéttek tdmogatdsokhoz/szolgéltatasokhoz vald hozzaférését
akadalyozo €s tAmogatd tENYEZOKIOL .........ceeiviiiiiiiieiie e 36
3. tablazat. Osszefoglald tiblazat a szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok mentén
az autista gyermekek/felnéttek sziileinek tdmogatasokkal/szolgaltatasokkal kapcsolatos
mindsegmegitelesi tENYEZOIIOL ........cccvviiiiiiiiiiere e 54
4. tablazat. Az interjuban részvevd sziilok és autista gyermekeik jellemzdéi — a sziildi
beszAmMOIOK AlapJAn.........ccveiiiiiiiiii 85
5. tablazat. Az autista gyermekek/felndttek tamogatashoz/szolgaltatasokhoz valo

hozzaférésével kapcsolatos dontési €s valasztasi helyzetek az interjikban ................. 107



KOSZONETNYILVANITAS

Mindenekel6tt koszonom azoknak a sziiloknek, akik részt vettek az interjukban és
megosztottak veliink a tapasztalataikat.

Koszonom témavezetom, dr. Stefanik Krisztina folyamatos tamogatasat, aki nélkiil a
disszertacio6 biztosan nem késziilt volna el.

Koszonom az ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagogiai Kar, kiemelten az Atipikus
Viselkedés és Kognicié Gyogypedagogiai Intézet kozosségének, és dr. Szekeres Agota

intézetigazgat6 asszony tdmogatasat.

Koszonom kozvetlen kollégdimnak, a MTA-ELTE Autizmus Szakmodszertani
Kutatocsoport tagjainak és az Autizmus Spektrum Pedagogiaja Szakirany oktatdinak,
hogy tanulhatok toliikk. Koziiliik is kiemelt koszonettel tartozom dr. Gydri Miklosnak, dr.
Volgyesi-Molnar Martanak és konzulensemnek, dr. Ehmann Beanak, hogy lehetdséget és
tdmogatast nyujtottak szamomra elmélyiilni a kvalitativ kutatdismodszertani megkozelités
témakorében. K6szondm Janoch Monikénak és Kanizsai-Nagy Ildikonak az interjuk
felvételét. Koszondm a MASZK kutatdsban dolgozd kulcspedagogusoknak, hogy
segitettek az interjuk helyszineinek szervezési munkaiban. Koszonom a gépeldknek, akik
az interjuk hanganyagairdl szd szerinti atiratokat készitettek. Koszonom Koltai

Borbalanak az interjuk elemzésének elsd elokészitd fazisaban végzett munkajat.

Koszondm az Autistak Orszagos Szovetségének, hogy a résztvevok szamara ajandékot

biztositottak.

K6szonom dr. Sandor Anikonak és dr. Zaszkaliczky Péternek, hogy a miihelyvita soran

épito javaslatokkal segitették a munkamat.

Ko6szonom az altalam ismert autista gyerekeknek, felndtteknek és csalddjaiknak, hogy

folyamatosan tanulhatok tdliik.

Koszondm az inspirald ko6zos gondolkodasokat azoknak az Autizmus Spektrum
Pedagodgiaja szakiranyos (volt) hallgatoknak, akikkel szakdolgozati munkajukhoz

kapcsolodoan témavezetoként dolgozhatok, dolgozhattam.

K6szonom a csaladomnak és barataimnak a tamogat6 hatteret.

Az empirikus vizsgalatot az MTA Tantargy-pedagogiai Kutatdasi Programja, a

pilotelemzések elkészitését az Uj Nemzeti Kivalosagi Program ,,B” kerete tdmogatta.



ELOSZ0

Az autizmus-specifikus tamogatas és szolgaltatasok legfobb célja, hogy az autista
emberek és csaladtagjaik életminésége, pszichologiai jol-léte javuljon (EMMI, 2020;
Lord és mtsai, 2020; Reed, 2016; Stefanik, 2018b). Gyogypedagogiai tamogaté munkam
soran Ujra és Ujra tapasztalom, hogy az autista emberek és csaladjaik szamara nem csak
az autizmus természetével Osszefiiggd nehézségek jelenthetnek kihivasokat, de a
tamogatas megszervezésének praktikus kérdései is. Sajnos jelenleg nem kézenfekvo,
hogy minden autista ember szamara, gyermekkortol idéskorig folyamatosan elérhetd a
megfeleld mindségili, evidencia-alapt autizmus-specifikus tamogatas (MASZK, 2020;
Stefanik és mtsai, 2020). A csaladok mindennapjait atszéhetik a tamogatashoz vald
hozzaféréssel, illetve annak mindségével kapcsolatos kérdések, aggodalmak: Melyik az
az ovoda, ahol van autizmus-specifikus tamogatas? Biztosan jol fogja érezni magat ebben
az iskoldban? Hol van olyan munkahely, ahol hasznos munkadt tudna végezni? Mi lesz
vele, ha én mar nem tudom tamogatni o6t? Mibol fog megélni? Ki fog neki segiteni?

Bar ezek a kérdések nem specifikusak autizmusban, az azonban latszik, hogy az
autista gyermekek sziilei a tipikusan fejlodo, illetve mas sajatos nevelési igényil
gyermekekhez képest is tobb nehézséggel szembesiilnek az oktatasi-nevelési
intézmények valasztasanal (Parsons, Lewis & Ellins, 2009; Starr & Foy, 2012), raadasul
az autista felnéttek szamara még kevesebb az igénybevehetd szolgaltatas (Anderson &
Butt, 2018; Anderson, Lupfer & Shattuck, 2018; Kuo és mtsai, 2018; Song és mtsali,
2022). Magyarorszagon még nem késziilt olyan kutatds, amely a sziilok autista
gyermekiik tamogatasaval kapcsolatos dontési tényezdinek, perspektivainak feltarasara
iranyult volna, mikdzben a nemzetkdzi szakirodalom adatai — az eltérd nevelési-oktatasi
struktura, illetve egyéb, az autizmushoz kapcsolddo ellatorendszer sajatossagai miatt —
csak részben €és Ovatosan vonatkoztathatdak a hazai helyzetre.

Jelen doktori disszertacioban az autista iskolaskoru gyermeket neveld, illetve
felndttet tamogatd sziillok szempontjabol vizsgaljuk azokat a tényezdket, amelyek
befolyasoljak a gyermekeik tAmogatasaval, ellatdsaval kapcsolatos dontési helyzeteket.

Fontos tisztaznunk az ,.ellatas” kifejezéssel kapcsolatos terminoldgiai kérdést.
Alapvetésiink, hogy az autista emberek tamogatasardl participativ szemléletben
gondolkodunk (Fletcher-Watson & Happé, 2020; Prizant & Fields-Meyer, 2023), igy az

,»cllatas” szo hasznalataval nem értiink egyet. Ugyanakkor mérlegelve azt, hogy jelenleg
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Magyarorszagon példaul a jogszabalyi kornyezetben is altalanosan az ellatas,
ellatorendszer szavak szerepelnek (lasd: 1.4. fejezet), illetve az autista gyerekek/feln6ttek
sziilei is gyakran hasznaljak ezeket a kifejezéseket (lasd: I1.2. fejezetben), igy a
disszertacidban a szolgaltatas, tamogatas mellett az ellatas szot is hasznaltuk.

A dolgozatban els6édlegesen azokra a szolgaltatasokra fokuszaltunk, amelyek
rendszeresek ¢és az autista gyermekek/felnéttek tdmogatdsara vonatkoznak (példaul:
koznevelés szinterein nyujtott szolgalatasok, foglalkozds tdmogatisara iranyulo
szolgaltatasok). Ugyanakkor szakirodalmi kutatdmunkank €s a sziil6i interjuk elemzése
soran is figyelembe vettilk azokat a szolgaltatisokat is, amelyek rendszerszinten
sziikségesek (lennének) ahhoz, hogy az autista emberek ¢és csaladjaik életmindsége és
pszicholdgiai jol-1éte javuljon (példaul: egészségiigyi ellatds, szabadidé tamogatdsa)
(Hume és mtsai, 2021; NICE, 2013a; NICE2013b; SIGN, 2016; Skaletski és mtsai, 2021).

A disszertacioban bemutatasra keriilé empirikus vizsgélat az MTA-ELTE
Autizmus Szakmoédszertani Kutatocsoport (MASZK) harom fazisbol allo kutatas-
sorozatanak egy résztémajahoz kapcsolodik (3/2 kutatasi fazis; kutatasetikai engedély
szama: KEB/2018/003). A MASZK 2016. szeptember 1.-t6l, az MTA Tantargy-
pedagogiai Kutatasi Programja keretében elnyert tamogatas segitségével kezdte meg
miikodését (MASZK, 2020; MASZK hivatalos honlapjal). 2017-t31 volt lehetéségem a

kutatocsoporthoz csatlakozni és valamennyi kutatasi fazisban dolgozni.

A disszertacio harom tartalmi egységbdl épiil fel. (1.) Az els6 tartalmi egységben (1.
fejezetben) kutatasi témank tagabb keretének felvazolasa volt a célunk. A legfontosabb
kapcsolodo tudomanyos tények és definicidk rovid bemutatasan tal, szemléletiinket is
megfogalmaztuk. (1I.) Empirikus vizsgalatunk kozvetlen nemzetkozi kutatasi
el6zményeit a masodik tartalmi egységben (ll. fejezetben) targyaljuk — ebben az esetben
mar a teljeségre torekedve — szisztematikus szakirodalmi attekintés forméjdban. Az
elemzésbe foldrajzi és modszertani korlatok nélkiil bevontunk minden olyan angol
nyelvi, 2002-2022 kozott publikalt empirikus tanulmanyt, amely autista iskolaskort
gyermekek és/vagy felnéttek sziileinek gyermekiikk tdmogatasaval Osszefiiggd
perspektivainak feltarasat célozta (részletesen ldsd: II.1. alfejezetben). A Kutatasi

elézmények feltarasanak egyik f6 célja volt egy, az empirikus vizsgalatunk

! MTA-ELTE Autizmus Szakmoddszertani Kutatocsoport (MASZK) honlapja. Letoltés helye:
https://maszk.elte.hu/ Letdltés ideje: 2023. 07. 09.
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eredményeinek értelmezését megalapozd koncepcionalis keret megalkotasa is. (I11.)
Minderre épitve, kvalitativ kutatdsmodszertani megkdzelitésben késziilt, feltaro jellegt,
empirikus vizsgalatunkat a harmadik tartalmi egységben (lll. fejezetben) mutatjuk be.
Vizsgalatunk célja, hogy 10 autista iskolaskora gyermek, valamint 12 autista felnétt
sziil6jével késziilt félig-strukturalt interji tematikus elemzésén keresztiil megismerjiik (1)
a gyermekek/felndttek utjat az ellatorendszerben, feltarjuk (2) a sziildk altal észlelt
tamogatd ¢és akadalyoz6 tényezOket a szolgaltatdsokhoz/tamogatisokhoz vald
hozzaférésben, (3) a sziilok mindségmegitélési szempontjait a tamogatasok kapcsan, (4)
gyermekeik jovéjével kapcsolatos elképzeléseit, valamint (5) az ellatorendszer javitasara

iranyulo javaslataikat (lasd részletesen: II1.1. és I11.2. alfejezetekben).
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I. AUTIZMUS, AUTISTA EMBEREK TAMOGATASA

E fejezet célja, hogy rovid attekintést nytjtson a disszertaciobban hasznalt fobb
fogalmakrdl és kulcsteriiletekrdl, amelyek a disszertacié f6 fokuszaban allo, tamogatasra

vonatkozo6 kérdéseinket keretezik.

1.1. AZ AUTIZMUS SPEKTRUM

Az autizmus meghatarozasa az els6 leirasok (Asperger, 1944, in: Frith, 1991;
Kanner, 1943) ota jelent6s valtozasokon ment keresztil, de a kiilonb6zo
tudomanytertiletek feldl megkozelitve ma is eltérd (Lord és mtsai, 2020; Fletcher-Watson
& Happé, 2020). Mig — az alapvetéen medikalis keretrendszeri — diagnosztikus
rendszerekben autizmus spektrum zavarként szerepel (APA, 2013; WHO, 2022), a
pszicholdgiaban ¢és a gyogypedagdgiaban mar sokkal inkabb — az emberijogi
perspektivahoz illeszkedden — autizmus spektrum allapotként, az emberi fejlédés sajatos
és valtozatos ttjaként gondolkodunk rola (Lord és mtsai, 2020; Fletcher-Watson és mtsai,
2019). A spektrum felfogas kifejezi azt a multidimenzionalis valtozatossagot is, amely
mentén az autizmus viselkedéses képe, illetve valamennyi autista ember rendkiviil egyedi
(Csepregi & Stefanik, 2012; Lord és mtsai, 2020). Ehhez kapcsolodoan szintén valtozott
és valtozik jelenleg is annak modja, hogy a nyelvben milyen formaban fejezziik ki azt, ha
valakinek autizmusa van. A személykozponta nyelvezetet (példaul autizmussal €16
ember) elkezdi felvaltani az identitask6zpontu nyelvezet (angol nyelvteriileteken példaul
autistic people). A neurodiverzitas elméletének elterjedésével azokat az embereket,
akiknek nincs autizmusuk, neurotipikus emberként nevezik meg (Kenny és mtsai, 2016).
E valtozasokhoz igazodva a disszertacidban az autista ember / gyermek / felnétt, illetve a
neurotipikus ember / gyermek / felndtt megnevezéseket hasznaljuk.

Az autizmus etiologiai hatterét illetéen Kutatasi eredményekre épiild, erés szakmai
konszenzus van arra vonatkozoan, hogy nem ,,0kokat”, hanem sokkal inkabb a
kialakulasdhoz vezetd, komplex rizikofaktorokat, azok konstellacioit keressiik (Gyori,
2012; Modabbernia, Velthorst, & Reichenberg, 2017). A teljes autizmus spektrumot leir6
etiologiai modell jelenleg még nem 4&ll rendelkezésiinkre, de bizonyitott, hogy az
autizmus mogott komplex kozponti idegrendszeri eltérés van, amely hatterében az erésen
determindl6 poligénes oroklédésmenet mellett, kiilonb6zo koérnyezeti hatasok egyiittes

szerepe is meghatarozé lehet (EMMI, 2020; Lord és mtsai, 2020; Gyori, 2012).
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Az autizmus a jelenlegi becslések szerint koriilbeliil 131-bdl egy embert érint. Az
autizmus spektrum mellé barmely egyéb allapot (példaul epilepszia, depresszid) tarsulhat
(Lord és mtsai, 2020). Az egyik leggyakoribb az intellektualis képességzavar (IKZ), az
autizmus mellett IKZ-ban is érintett személyek aranya kb. 30-40 % (Havdahl & Bishop,
2019).

Az autizmus diagnosztizalasa jelenleg a viselkedéses kép keresztmetszeti ¢€s
hosszmetszeti feltérképezése mentén torténik (Csepregi & Stefanik, 2012). Az autista
emberek neurotipikus emberekt6l eltéré idegrendszeri miikodésébdl és  kognitiv
pszichologiai jellemzdibdl fakaddan jellegzetes, am rendkiviil sokszinli viselkedéses
képet mutatnak (APA, 2013; Wing, 1996). Am a viselkedéses kép heterogenitisa mellett
koherens is, hiszen az autisztikus fejlodés alapvetéen két viselkedéses teriiletet
befolyasol, a szocio-kommunikacios interakciokat és a rugalmas viselkedésmintazatokat
(APA, 2013; Csepregi & Stefanik, 2012; WHO, 2022). A jellegzetes viselkedéses kép
mogott harom komplex kognitiv pszichologiai tényez6t tartak fel, amelyek eltérése
meghataroz6 lehet autizmusban (Lord és mtsai, 2020; Fletcher-Watson & Happé, 2020).
Az autisztikus diad elsd teriiletén, a Szocio-kommunikacidban és a szocialis
interakciokban tapasztalhatdé nehézségek mogott els6sorban (1) a naiv tudatelmélet
(mentalizacio) eltéré miikodését latjak. Az autista emberek nem, vagy gyakran nehezen
— példaul csak tudatos erdfeszitések aran — ismerik fel sajat, vagy masok mentalis
allapotat, ezaltal a tarsas vilag nehezen kiismerhetd, szorongést okozo6 helyzetekkel teli
lehet szamukra. A diad mindkét teriiletét befolyasolja (2) a végrehajtdo funkciok
miikodésének eltérése, valamint (3) a gyenge centralis koherencia. Ha egy embernek
komoly kihivast jelent egy tavoli cél elérése érdekében adaptivan miikddtetni, fenntartani
egy tamogatod apparatust (végrehajté miikodések) vagy nehézséget okoz a részletek
jelentésteli egésszé szervezése (gyenge centralis koherencia), akkor a mindennapokban
szamos nehézséggel szembesiilhet példaul az onkiszolgalas, 6nallo életvitel teriiletein
(Gy6ri, 2005; Gyo6ri, 2009).

Az autisztikus diadon kiviil is jelen lehetnek olyan jellegzetességek, viselkedések,
amelyek erdsen befolyasolhatjak a ,.teljes képet”, s igy a tdimogatashoz, szolgaltatasokhoz
valé hozzaférést is. Ilyen példaul az egyenetlen képességprofil, amely révén olykor
zavarbaejtéen nagy kiilonbségek lehetnek ugyanazon ember kiilonbozd képességei,
készségei kozott (WHO, 2022). Hasonldan nagy befolyassal birhatnak az tigynevezett
problémas vagy kihivast jelentd viselkedések, amelyek bar nem tartoznak specifikusan

az autizmus viselkedéses képébe, de individualizalt autizmus-specifikus tamogatas
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hianyaban el6fordulhatnak (Clements & Zarkowska, 2007; Janoch, 2009). Az autista
emberek életmindségének és  pszicholdgiai  jollétének tamogatisa  céljabol
elengedhetetlen, hogy a kihivast jelentd viselkedések megel6zése, a lathatd viselkedések
okainak feltérképezése ¢és megértése, az autista emberek értd tdmogatasa keriiljon
fokuszba (Lord és mtsai, 2020; Stefanik, 2018b).

A spektrum szemlélet jol kifejezi az autizmus €s az autista emberek sokféleségét,
amelybdl az is kovetkezik, hogy az individualizalt megkozelités a tamogatasi folyamat
egyik alapvetése (Reed, 2016; Stefanik, 2018b), valamint, hogy az autista emberek
funkcionalasi szintjének meghatarozasa helyett sokkal inkabb a DSM-5-ben is hasznalt
tamogatasi sziikségletek feldl kell kozeliteniink (APA, 2013). Ugyanakkor vizsgalatunk
fokuszahoz igazodva, a nemzetkOzi szakirodalmak alapjan a tdmogatasokhoz /
szolgaltatasokhoz valo hozzaférést meghatarozo tényezonek tiinik a nyelvi és
intellektualis képességek mentén meghatarozott funkcionalasi szint, amely nem
feltétleniil mutat egyértelmii osszefliggést a tamogatasi sziikséglettel (Anderson, Lupfer
& Shattuck, 2018; Hwang, Foley & Trollor, 2017). Bar a terminoldgia
(magasan/kdzepesen/alacsonyan funkcionald autista ember) megosztd, de az egyszeriiség
kedvéért mi is hasznéljuk ezt a megkozelitést. A magasan funkcional6 autista ember alatt
a jo verbalis és intellektudlis képességekkel rendelkezd, mig a kdzepesen/alacsonyan
funkciondl6 autista ember alatt a komplex kommunikdcios 1gényli szegmensét értjiik a

spektrumnak (Gyéri, 2012; Abraham, Stefanik & Oszi, 2018).

1.2. AZ AUTIZMUS-SPECIFIKUS TAMOGATAS

Az autista emberek tamogatasanak az autizmus spektrum heterogenitasahoz
igazodva komprehenziv/eklektikus megkozelitésben kell megvaldsulnia. Ez egy olyan
keretrendszert jelent, amely a kognitiv viselkedéses és a fejloddéses megkozelitések
leginkdbb alatdmasztott és hatékony elemeit fiizi egybe az individualis célok és
sziikségletek mentén (Reed, 2016; Stefanik, 2018b).

A tamogatas legfébb célja, hogy az autista ember és kornyezete egyedi
¢letmindsége javuljon, a személy a lehetd legnagyobb mértékii autondmiat tapasztalhassa
meg és a szamara lehetséges legjobb kimenetet érje el (EMMI, 2020; Stefanik, 2018b).
Ehhez kapcsoléddan a fobb célteriiletek a kolcsonds kommunikaciohoz, szocialis
interakcidokhoz, oOnellatashoz sziikséges készségek fejlesztése, a mentalizacidra és a
végrehajtd miikodésekre iranyuld kompenzacidés stratégiak tanitasa, valamint
elokeriilhetnek egyéb, nem autizmus-specifikus célok is (Stefanik, 2018b). A tamogatasi
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folyamat sikerességéhez elengedhetetlen, hogy a szakemberek mindig a lehetd leginkabb
egyénre szabottan, az adott személy képességeinek, sziikségleteinek megfeleléen, a
személy kornyezetére (is) irdnyuldan tervezzék meg a beavatkozast €s ezen szempontok
mentén valasszak meg a hasznalt modszereket, eszkdzoket is (Stefanik, 2018b; Volkmar,
Reichow & McPartland, 2014). Az alkalmazott modszerek €s eszkozok kivalasztasanal
tovabbi kiemelt szempont és egyben etikai kérdés, hogy azok tudoményosan igazoltak
legyenek, hatékonysagukat megfelelé evidencia-szinti eredmények tamasszak ala
(Rutter, 2007; Stefanik, 2018a). Az autista emberek tamogatasara iranyuld kutatasi
eredmények alapjan a leghatékonyabbnak a strukturalt (pszicho)edukaci6, a vizualis
tamogatas, a modern autizmus-specifikus kognitiv viselkedéses eszkoztar, valamint a
természetes tanitdsi helyzetek eklektikus, egyénhez igazitott alkalmazéasa tlinik.
Esszencialis az autizmus-barat személyi és targyi kornyezet megteremtése, amely
tdmogatja az autista gyerekeket ¢és felndtteket autondmiajuk megtapasztaldsdban. Az
autizmus-specifikus tamogatasi folyamatban alapvetés, hogy a szakemberek az autista
emberekkel, csaladjaikkal és mas partnerekkel k6zosen dolgoznak (Lord és mtsai, 2020;
Stefanik, 2018b). Egyre tobb tudomanyos igényii adat tamasztja ala, hogy az autizmus
természetéhez jol illeszkedd pedagdgiai és pszicholdgiai alapu beavatkozasok jelentdsen
javithatjak az autista emberek és kornyezetiik életmindségét (Hume és mtsai., 2021;
NICE, 2013a; NICE2013b; SIGN, 2016; Skaletski és mtsai, 2021).

1.3. AZ AUTISTA EMBEREK ES SZULEIK ELETMINOSEGE, PSZICHOLOGIAI JOLLETE

Az életmindség a WHO definicidja alapjan ,,az egyén észlelete az életben elfoglalt
helyzetérél, ahogyan azt ¢€letterének kultardja, értékrendszere, valamint sajat céljai,
elvarasai, mintai és kapcsolatai befolyasoljak. Szélesen értelmezett fogalom, amely
bonyolult modon magéban foglalja az egyén fizikai egészségét, pszichés allapotat,
fliggetlenségének fokat, tarsadalmi kapcsolatait, személyes hitét, valamint a kdrnyezet
meghataroz6 tényezdihez fiiz6d6 viszonyat.” (Egészségiigyi Vilagszervezet, 1997, id.
Kullmann, 2010, 119. o.).

Nemzetkozi €s hazai vizsgalatok egyardnt azt mutatjak, hogy az autista emberek és
sziileik életmindsége ¢és pszichologiai jolléte szignifikdnsan alacsonyabb, mint a
neurotipikus embereké és sziileiké (Eapen & Guan, 2016; Eapen és mtsai, 2023; Sonido
¢és mtsai, 2022; Vasilopoulou & Nisbet, 2016; VVolgyesi-Molnar és mtsai, 2024; Wang és
mtsai, 2022).
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Az autista emberek életmindségének mérése kutatdsmodszertani szempontbol
torténhet onbevallason alapulva (féként idésebb gyermekek, felnéttek, illetve jo verbalis
és intellektualis képességekkel rendelkez6 emberek esetében), de ennél gyakrabban
alkalmaznak a kutatasokban sziil6i/gondozoi értékelésen (by proxy) alapuld
megkozelitést (Coales és mtsai, 2019). Bar mindkét megkozelitésben a neurotipikus,
illetve mas, eltéré fejlodési uton jard emberekhez képest is az autista emberek
szignifikansan alacsonyabb életmindsége rajzolodik ki (foként a fizikai jollét és a tarsas
tamogatottsig dimenziokban) (Coales és mtsai, 2019; Egilson és mtsai, 2016), am a
sziilok sajat gyermekiik ¢€letmindségét és pszicholdgiai jollétét még negativabbnak
értékelik, mint az autista emberek a sajatjukat (Egilson és mtsai, 2016).

Az autista gyermekek/felnéttek sziileinek sajat, neurotipikus gyermekek/felnéttek
sziilethez képesti alacsonyabb életmindsége, pszichologiai jolléte mogott szdmos
befolyasold faktort azonositottak. E tényezdk egy része kozvetlenil a
sziilével/gondozoval fiigg 6ssze (példaul: iskolai végzettség: Turnage & Conner, 2022;
¢letkor, sziiléi onértékelés, koherenciaélmény: Sonido és mtsai, 2020), mas része az
autista gyermekre/felndttre iranyul (példaul: komorbid éllapotok, adaptiv készségek
szintje, fizikai egészség: Sonido és mtsai, 2020). Bar az eredmények tobb tényezdvel
kapcsolatban ellentmondasosak, am abban a tekintetben egyiranyba mutatnak, hogy a
magasabb sziil6i stresszszint, valamint a kevésbé hatékony sziil6i megkiizdési stratégiak
negativan befolyasoljak az életmindséget (Coli¢ és mtsai, 2022; Enea & Rusu, 2020;
Turnage & Conner, 2022). Az emelkedettebb sziiléi stressz mogott foként példaul a
gyermek/felndtt autizmussal 0Osszefiiggd markansabb viselkedéses képét (foként a
szenzoros érzékelés eltérését), kihivast jelentd viselkedéseket azonositottak (Enea &
Rusu, 2020; Ghanouni & Hood, 2021). Bar az alacsonyabb sziil6i életmindség teriilet- és
kulturafiiggetlennek tlinik, 4m egy, a Kelet-Europai orszagokra fokuszalo szisztematikus
szakirodalmi attekintés felhivja a figyelmet a régioban ¢€l6 sziilok emelkedettebb
stresszszintjére ¢és az érzelem-fokuszii megkiizdési stratégidk hangsulyosabb
hasznalatara, amelynek oki hatterének alaposabb feltarasa tovabbi feladat (Coli¢ és mtsai,
2022). Ugy tiinik, hogy a sziil6i megkiizdési stratégidk hatékonysaga dsszefiigg a tarsas
tdmogatottsag szintjével is, tovabba minél jobb a tarsas timogatottsag, annal pozitivabb
a sziil6i életmindség (Wang és mtsai, 2022). Szintén fontos tamogatd tényezd lehet az
autista gyermekek/felnéttek tamogatashoz/szolgaltatasokhoz vald hozzaférése. Ellenben
a megfeleld autizmus-specifikus tdmogatas hianya negativan befolydsolja a sziil6i

¢letmindséget (Chiang & Wineman, 2014). Amennyiben a gyermekiik rendszeres
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tamogatasa nem megoldott, akkor a sziil6k fokozottan hajlamosak sajat sziikségleteik
hattérbe szoritasara (példaul sajat pszicholodgiai jollétiik timogatasa céljabol nem kérnek
segitséget), amely szintén Osszefligghet az alacsonyabb sziil6i életminéséggel (Davy és
mtsai, 2022).

Orvendetes, hogy féként az autista emberek és sziileik életminéségének
tamogatasara iranyulo ellatorendszer jobb kialakitasa céljabol egyre inkabb eldtérbe kertil
a szll6i életmindséggel Osszefliggd protektiv faktorok feltarasa is (Sonido és mtsai,

2022).

1.4. AUTISTA GYEREKEK ES FELNOTTEK TAMOGATASA MAGYARORSZAGON

Bar az evidencia-alapt autizmus-specifikus timogatas modszertani Szempontjai
azonosak, az autista emberek ellatasi kérdéseiben meghatarozoak az adott orszag, régio
ellatorendszerének felépitésének ¢és milkodésének kérdései is, amelyek jelent6s
eltéréseket mutathatnak. A disszertdcid ezen alfejezetében — foként a jogszabalyi
kornyezet mentén — attekintjiik, hogy jelenleg Magyarorszagon milyen tamogatasi
lehetdségei vannak egy autizmus diagnézissal rendelkezé iskolaskorti vagy felnétt
embernek az ellatérendszerben. A magyarorszagi, autizmus-ellatassal kapcsolatos
helyzet feltarasaval kapcsolatban két forrasra tamaszkodhatunk: egyrészt a kozel 15 évvel
ezelott zajlo Orszagos Autizmus Kutatds altal feltart adatokra és tényezokre (Petri &
Valyi (szerk.), 2009), illetve a kozelmultra vonatkozo helyzettel kapcsolatban az MTA-
ELTE Autizmus Szakmodszertani Kutatocsoport (MASZK) nagymintas, kérdéives
kutatasanak eredményeire (MASZK, 2020; Stefanik €s mtsai, 2020; Volgyesi-Molnar és
mtsai, 2024). A kovetkez6 két alfejezetben az ellatasi lehetéségekhez illesztve ismertetjiik

e két vizsgalat kapcsolodo, relevans eredményeit is.

1.4.1. Autista gyerekek az iskolarendszerben

Magyarorszagon a 2011. évi CXC., a nemzeti koznevelésrdl torvény hatarozza meg
az autista tanulok koznevelési tamogatasanak kereteit is. Az autista gyermekek 2003 ota
tartoznak a sajatos nevelési igényt (SNI) gyermekek, tanulok korébe, jelenleg a szakértoi
bizottsagok feladata az ezzel kapcsolatos szakért6i vélemények elkészitése és ennek
mentén a koznevelési intézményre torténd javaslat megtétele (2014. évi CV. torvény 28.
§ (1) pont; 15/2013. (I1.26) EMMI rendelet, 7. § (1) pont). Jelenleg Magyarorszagon
minden gyermek a 16. életévének betoltésének évének végéig tankotelezett, amely SNI

tanulok esetében a szakértdi bizottsdg szakértdi véleménye alapjan, az intézmény
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igazgatdjanak dontése értelmében meghosszabbithatd 23 éves korig (2011. évi CXC.
torvény a nemzeti koznevelésrol 45. § (3) pont). Az iskolarendszer alap- és kozépfoku
nevelés-oktatasi intézményekbdl és ezekre épiild felsdoktatasbol tevodik dssze (2011. évi
CXC. torvény a nemzeti koznevelésrél 3. § (7) pont). Az autista gyermekek részt
vehetnek specidlis, vagy integralt keretek kozott a tobbségi nevelés-oktatasban is. Bar
jelenleg —a korabbiaktol eltéréen —nem rendeleti szinten, de tovabbra is kotelez6 érvényt
dokumentumot jelent * A sajatos nevelési igényii tanulok iskolai oktatasanak iranyelvei’?,
amely tartalmazza az autista tanulok timogatasanak iranyelveit is. A kdznevelési torvény
meghatarozza, hogy az SNI tanulok nevelés-oktatasanak feltétele a sajatos nevelési igény
tipusanak megfeleld gydgypedagdgus foglalkoztatasa (amely autista tanuldk esetében
autizmus spektrum pedagogidja szakiranyos gyogypedagdgust jelent) (2011. évi CXC.
torvény a nemzeti kéznevelésr6l 28. § (4) a) pont). Mig a specialis intézményekben
alapvetéen gyogypedagogus végzettségli szakemberek dolgoznak, addig a tobbségi
intézményekben tanulé autista gyermekek tamogatasat leggyakrabban az utazo
gyogypedagogiai haldzat szakemberei latjak el (2011. évi CXC. torvény a nemzeti
koznevelésrol 15/A. §).

A MASZK nagymintas kutatdsanak eredményeibdl latjuk, hogy iskolaskorban az
autista tanulok (n=226) hasonl6 aranyban tanulnak specidlis (48 %) €s integralt iskolaban
(52 %), viszont a kontrollcsoporthoz képest kétszer annyi autista tanulé van magantanuloi
statuszban® (MASZK, 2020). Ugyanakkor sajnos jellemzé, hogy az iskolak egy részében
nincs elegend6 mennyiségli és megfeleld mindségli autizmus-specifikus tamogatas,
valamint amig a nevelési-oktatasi intézmények miikodését meghatarozza a fenti
jogszabalyi hattér, addig az intézményeken kiviil, jellemz6en maganszektorban miik6do,
fizet6s szolgaltatasokrol nincsenek részletes informacioink (MASZK, 2020; Volgyesi-
Molnar et al, 2024).

1.4.2. Autista felnéttek az ellatorendszerben
Az autista felndttek tdmogatasanak lehetdségeit foként az 1993. évi Il térvény a
szocialis igazgatasrol és a szocialis ellatasokrol, valamint a megvaltozott

munkaképességli személyek ellatasairdl és egyes torvények modositasardl szold 2011.

2 Letoltés helye:
https://www.oktatas.hu/kozneveles/kerettantervek/2020_nat/iranyelvek_alapprogramok
Letoltés ideje: 2023. 07. 09.

% A vizsgalat 6ta a fogalom moédositésra keriilt, jelenleg az ,,egyéni munkarend” van érvényben
(2011. évi CXC. torvény a nemzeti koznevelésrdl 45. § (5) - (6) pontok)
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évi CXCI. torvény tartalmazza, am azt latjuk, hogy a felndttellatdas a nemzetkozi
helyzethez (Shattuck és mtsai, 2020) hasonloan kevéssé atfogod tamogatasi rendszerként
mikddik, sokkal inkdbb egy-egy teriiletre — foként felsGoktatas, foglalkoztatas, lakhatés
— fokuszal. Foglalkoztatas szempontjabol kiemelendd, hogy az autista felnéttek szamara
lehetéség van komplex mindsités révén megvaltozott munkaképességli statuszhoz
hozzaférni, amely révén a munkaltatok jobb feltételrendszer mellett tudjak ket
foglalkoztatni (2011. évi CXCI. torvény a megvaltozott munkaképességli személyek
ellatasairol és egyes torvények modositasardl, 7. fejezet). Ugyanakkor bar
Magyarorszagon is elérhetd autizmus-specifikus tdmogatott foglalkoztatasi modszertan
(Jasper & Kanizsai-Nagy, 2011), ez nem keriilt be rendszerszinten a gyakorlatba, igy az
autista munkavallalok igen egyenetlen mennyiségli és mindségli tamogatasban
részesiilnek (Stefanik és mtsai, 2020). A fels6oktatasba torténé felvételi soran az
autizmus diagnézissal rendelkezd felvételizok plusz pontokra jogosultak, valamint a
torvény értelmében a felsoktatasi tanulmanyok sordn tamogatasban kell részesiilniiik
(2011. évi CCIV. toérvény a nemzeti felsGoktatasrol, 35. § (2) pont; 47 § (4) pont).
Ugyanakkor a torvények lakhatasra, foglalkoztatasra és egyéb felndtt-ellatasra vonatkozo
részei nem irjak eld sem az autizmusban képzett szakember részvételét az ellatasban, sem
a rendszeres autizmus-specifikus tamogatast.

Az Orszagos Autizmus Kutatds ¢s a MASZK adatai alapjan egyarant elmondhato,
hogy felndttkorban az elérhetd tamogatasi lehetdségek szama — a gyermekkorban elérhetd
lehetoségekkel is 6sszevetve — rendkiviil csekély (Kiss, 2010; MASZK, 2020). Az autista
felndttek kisebb része kiilonboz6 foglalkoztatasi formakban dolgozik, illetve tanul, &m
magas az inaktiv (nem tanul6 és nem dolgoz6) autista felnéttek aranya, kozilik a
legtobben otthon toltik napjaikat, timogatas nélkiil. A felndttek tobb, mint kétharmada

nem részesiil autizmus-specifikus timogatasban (Stefanik és mtsai, 2020).

1.4.3. Egyéb, autizmushoz kot6dé szolgaltatasok, tamogatasok

Magyarorszagon elérhetdek olyan ellatasi formak is, amelyek kevéssé vagy nem
kotddnek életkorhoz. Ilyenek példaul a kiilonbozd szocidlis, anyagi jellegli juttatasok
(1993. évi II1. torvény a szocialis igazgatasrol és a szocialis ellatasok).

Bar az egészségiigy miikodését meghatarozo 1997. évi CLIV. térvényben az
»autizmus” kifejezés nem szerepel, de a torvény 2005 ota tartalmazza, hogy a specialis
ellatasi igényli csoportok szamara sziikséges kijelolni olyan centrumokat, ahol

biztosithatoéak specialis egészségiigyi szolgaltatasok (1997. évi CLIV. torvény az
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egészségligyrol, 98/A §). Az autista emberek ellatasat meghatarozza tovabba a szintén az
egészségligy teriiletéhez tartozo, rendeletbe agyazott Egészségiigyi Szakmai Iranyelv,
amely a legfrissebb tudomanyos forrasok Osszegzésével fogalmaz meg kiilonbozo

erdsségii ajanlasokat az autista emberek ellatasanak szervezésében (EMMI, 2020).

Az Orszagos Autizmus Kutatds és a MASZK nagymintas kutatasi fazisdnak
eredményeibdl egyarant az latszik, hogy sajnos hazankban nem elérhetd elegendd
mennyiségl s megfeleld mindségii autizmus-specifikus tamogatas. Kiilondsen igaz ez a
magas tamogatasi sziikségleti (nem, vagy alig besz¢ld ¢€és az autizmus mellett
intellektudlis képességzavarban is érintett) emberek, valamint az autista felndttek
esetében (Kiss, 2010; MASZK, 2020; Petri & Valyi (szerk.), 2009; Stefanik és mtsai,
2020). Egyeldére azonban keveset tudunk az autista gyermeket neveld és felndttet

tamogato sziilok gyermekiik timogatasaval kapcsolatos meglatasairol, perspektivairol.

1.5. OSSZEGZES

A disszertacio elsé nagy tartalmi egységében koriiljartuk az autizmus spektrum
sokszinliségét. A gyodgypedagogiai tamogatasban az autizmusr6l 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 komprehenziv tdmogatdsaban a szakmai, moddszertani
alapelvek folotti, elemi feltétel az autista emberek emberi jogainak biztositasa, partneri
egyuttmiikodések kialakitasa a timogatas szerepléivel (Lord és mtsai, 2020; Stefanik,
2018b). A megfeleld mindségli munkahoz elengedhetetlen, hogy a tamogatas
individualizalt célok mentén, evidencia-alapu moédszerek és eszkdzok bevonasaval
torténjen (Reed, 2016; Rutter, 2007; Stefanik, 2018a). A mindent athaté cél az autista
gyermekek/felndttek ¢és csaladjuk életmindségének ¢és pszichologiai jol-létének
tamogatasa (EMMI, 2020; Stefanik, 2018b).

Ugyanakkor a nemzetkozi és hazai kutatasok eredményeibdl egyarant Gigy tlinik,
hogy az autista emberek és sziileik életmindsége és pszicholdgiai jol-1éte alacsonyabb a
neurotipikus vagy mas neurodiverz csoportba tartoz6 emberekhez és sziileikhez képest
(Eapen & Guan, 2016; Eapen ¢és mtsai, 2023; Vasilopoulou & Nisbet, 2016; Volgyesi-
Molnar és mtsai, 2024; Sonido és mtsai, 2022; Wang és mtsai, 2022). E mogott szamos
befolyasold tényezé keriilt feltarasra, az egyik f6 tényezOként az autista emberek

tamogatashoz valo hozzaférése rajzolodik ki (Chiang-Wineman, 2014).
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Magyarorszagon az  iskolarendszerben és a  felnbttkorban  elérhetd
ellatorendszerben is léteznek olyan lehetdségek, amelyek az autista gyermekek és
felnbttek tamogatasara iranyulnak (lasd: 1.4. fejezet). Ugyanakkor a sziiléi perspektiva
feltarasara iranyuld kutatasok eredményei aggasztd helyzetképet lattatnak. Bar a
jogszabalyi lehetOségek részben biztositottak, az iskolak egy részében nincs elegendd
mennyiségli és megfeleld mindségli autizmus-specifikus tamogatas (MASZK, 2020), a
felndttkorban elérhetd tamogatési lehetdségek szama kevés, a felndttek nagyobb része
nem részesiil autizmus-specifikus tamogatasban (Kiss, 2010; MASZK, 2020; Stefanik és
mtsai, 2020).

Az autista emberek és csaladjaik megfeleld szinvonalu tamogatasahoz meg kell
ismerniink a sziilok perspektivajat, véleményiiket és gondolataikat gyermekiik
tdmogatasaval kapcsolatban. A disszertacio kdvetkezd két nagy tartalmi egységének célja
egy szisztematikus szakirodalmi attekintés keretében koriiljarni a kapcsolédo nemzetkozi
kutatasok eredményeit (lasd: I1. fejezet), majd sajat empirikus vizsgalatunk révén feltarni
a Magyarorszagon ¢l6 sziilok perspektivait autista gyermekiik tdmogatasaval

kapcsolatban (lasd: II1. fejezet).
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Il. SZISZTEMATIKUS SZAKIRODALMI ATTEKINTES

Szisztematikus szakirodalmi attekintésiink célja, hogy atfogoan feltarjuk az autista
iskolaskora gyermekek ¢és felnbttek sziileinek perspektivajat (1) gyermekeik
tamogatashoz/szolgaltatasokhoz valo hozzaférésével, 2 a
tamogatasokkal/szolgaltatasokkal ~ kapcsolatos elégedettséggel, (3) gyermekeik
jovoképével, valamint (4) az ellatorendszerre vonatkozo javaslatokkal kapcsolatban.
Tovabbi célunk (5) egy koncepcionalis keret felrajzolasa, amelybe a doktori kutatas
empirikus része illeszkedhet.

A szisztematikus szakirodalmi attekintés protokolljat a Preffered Reporting Items
for Systematic Reviews and Meta-Analysis (PRISMA) ajanlasaival Osszhangban
dolgoztuk ki (Page és mtsai, 2021).

11.1. MODSZER

11.1.1. Keresési stratégia

A szakirodalmi keresést 2022. novemberében négy adatbazisban (Educational
Resources Information Center (ERIC), PubMed, Scopus és Web of Science), azonos
keresési stratégiaval végeztik el. A kulcsszavas keresésnél a kovetkezd
kifejezéskombinaciot hasznaltuk: "ASD" OR "Pervasive Developmental Disorders™ OR
"autis*" OR "Asperger*" AND "parent*" OR "mother*" OR "father*" OR "carer*" OR
"caregiver*" AND "decision*" OR "choice*" OR "access*" OR "seeking*" OR
"perspective*" OR "attitude*" OR "satisfaction*" OR "opinion*" OR "suggestion*" OR
"quality*" OR "evaluation*" AND "education*" OR "school*" OR "university*" OR
"service*" OR "support*" OR "intervention*" OR "work*" OR "job*" OR "care*" OR
"future*” NOT "vaccin" NOT "genetic" NOT "broader fenotype".

A keresést az utobbi 20 évben (2002-2022 kozott) megjelent, angol nyelvii, peer-
reviewed folydiratokban publikalt empirikus tanulmanyokra sziikitettiik. Osszesen 9.595

talalatot kaptunk, a talalatok szamat adatbazisonként az 1. tablazat mutatja.

22



Adatbazis Talalatok

ERIC 1511
PUBMED 617

WEB OF SCIENCE 2555
SCOPUS 4912
OSSZESEN 9595

1. tablazat. Talalatok szama adatbazisonként és osszesitve a szakirodalmi keresésben

11.1.2. A tanulmanyok sziirése

Az adatbazisokban valo keresés utan az talalatok adatait importaltuk a ZOTERO
hivatkozaskezel6 programba, majd eltavolitottuk a duplumokat. Ezt kdvetéen a
tanulmanyokat a bevalogatasi és kizarasi kritériumok mentén, harom Szinten
vizsgaltuk: els6 korben a cimek, majd az absztraktok, végiil a teljes szovegek szintjén

végeztiink szlirést. Ennek folyamatat az 1. abra foglalja 6ssze.

11.1.3. Bevalogatasi kritériumok

Bevalogatasra keriiltek azok az (1) empirikus tanulmanyok, amelyek (2) legalabb
50%-ban iskolaskora (6 éves vagy 6 évnél idGsebb), autista gyermekek és/vagy
felndttek 3) sziileinek (legalabb 50%-ban) (4) gyermekiik
tdmogatassal/szolgaltatdsokkal kapcsolatos hozzaférési, dontési, valasztasi helyzetekre,
a tamogatassal kapcsolatos elégedettségiikre, jovOre iranyulo elképzeléseikre, terveikre,
illetve az ellatorendszerrel kapcsolatos javaslataikra fokuszalnak.

A disszertacidban hasznalt tdmogatds/szolgéltatas/ellatds fogalomhoz (lasd:
eldszo) kapcsolodva e kifejezések alatt a tovabbiakban is barmely autizmus-specifikus
és nem autizmus-specifikus tamogatast/szolgaltatast/ellatast értiink, amelyben az
autista iskolaskora gyermek vagy felnétt részesiilt vagy részesiil. Megvaldsulhat
intézményen beliil (példaul oktatdsi rendszerhez, lakhatashoz, foglalkoztatashoz,
egészségiigyhdz kapcsoldoddan), vagy intézményen kiviil (példdul magénellatas
keretében igénybe vett autizmus-specifikus fejlesztés, kiegészitd vagy alternativ
terapia), az autista ember otthondban, vagy egyéb szintereken (példaul jogositvany
megszerzése, rendérség, vasarnapi iskola), illetve ide soroltuk a barmely egyéb

szintéren megvalosuld szolgaltatdsnak/ellatasnak egy aspektusdra fokuszalod
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tanulmanyokat is (példaul szexedukacio, fizikai aktivitds, szakember és a csalad
egylttmiikddése).

Bevalogatasra keriiltek olyan tanulmanyok is, amelyek résztvevdi az autizmus
mellett mas atipikus fejlédési uthoz is kapcsolddd diagnézissal rendelkeznek (példaul
IKZ, latassériilés), illetve azon publikaciok is, amelyek a fenti kérdések valamelyikére
fokuszalva a nemek kozotti eltéréseket vizsgaljak, vagy specidlis élethelyzetekre

fokuszalnak (példaul: COVID-19 vilagjarvany).

11.1.4. Kizarasi Kritériumok

Kizartuk azokat a publikaciokat, amelyek résztvevoi kevesebb, mint 50%-ban
iskolaskora (6 éves vagy 6 évnél idésebb), autista gyermekek és/vagy felnéttek sziilei
(anya/apa/gondviselé). gy kizartuk a 6 évesnél fiatalabb gyermekek ellatasara
fokuszald tanulmanyokat, illetve azokat is, amelyek az autista ember vagy mas
csaladdtagjai (példaul testvér, nagysziild), illetve szakember perspektivajara
koncentralnak. Tovabba ehhez kapcsoloddan kizarésra keriiltek azok a tanulmanyok is,
amelyek nem autista gyermeket nevel6é/felndttet tamogato sziilok perspektivajat tarjak
fel (hanem példaul IKZ-val €16 gyermekek/felnéttek sziilei a résztvevok).

Kizartuk azokat a tanulmanyokat, amelyek nem a ,,bevalogatési kritériumok”
kozott definialt timogatasok/szolgéltatisok/ellatisok korére fokuszalnak. Igy kizarasra
keriiltek azok a tanulményok, amelyek példaul a sziilétréningre, diagnozisra vagy a
diagnosztikus folyamatra, a sziild altali tdmogatds modszertanara és/vagy annak
hatasvizsgéalatara, a gyermek/felnétt viselkedéses képérdl (példaul: alvasi, étkezési
nehézségek, elsé aggodalmak, kihivast jelentd viselkedések) valo sziiloi perspektivara
fokuszaltak. Kizartuk tovabba a szisztematikus szakirodalmi attekintéseket, attekint®

tanulmanyokat.
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Az adatbadzisokban lefolytatott
keresés eredménye (n= 9.595)

v

A duplumok kiszlirése utan
maradt cikkek (n=7.251)

v

1 Duplumok kisziirése (n=2.344)

Keresés

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

=
H v

Abszirakt vizsgalata (n=623) | Absztrakt alapjan kizart cikkek (n=400)

Ebbdl review: n= 26
Teljes sziveq vizsgdlata (n=223) |—»| Telies szoveg alapjan kizart cikkek (n=72)
1. kizdrasi kriterium: Nyelv (n=1)

— 2. kizarasi kritérium: Eletkor (n=37)
= 3. kizdrasi kritérium: Diagnozis (n=5)
'g' 4. kizardsi kritérium: Nem szild (n=22)
= Bevalogatott cikkek (n=150) 5. kizdrasi kritérium: Nem elldtas fokusz (n=6)
E ‘ 6. kizdrdsi kritérium: Attekintd tanulmany (n=2)

1. abra. Bevalogatasi és kizarasi folyamat lépései.
(az dbra a PRISMA iranyelvek alapjdn késziilt; Page és mtsai, 2021)

11.1.5. A tanulmanyok bevalogatasa

A harom szintli szlrési folyamatot kovetéen 150 tanulmanyt vontunk be a
szisztematikus szakirodalmi attekintésbe, amelyek megfeleltek a fenti bevalogatasi és
kizarasi  kritériumoknak. A  bevalogatott  tanulméanyok  hivatkozisai a
szakirodalomlistaban kozott *-al jelolten szerepelnek (lasd: Hivatkozasok), valamint
megtaldlhatok fobb jellemzo6i tdblazatos Osszefoglalds formdajaban is (lasd: 1.

melléklet).

11.1.6. Bevalogatott tanulmanyok jellemz6i, kutatismodszertani megkozelitése

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

A tanulmanyok publikalasanak idGpontjait attekintve lathatd, hogy a
tanulmanyok szdma folyamatos emelkedést mutat. Mig a 2000-es évek elején
minddssze néhany, e kutatasi fokuszokban késziilt tanulmany keriilt publikalasra, ezt
kovetéen — foként 2020-t61 — markansan emelkedett a publikaciok szama (ldsd: 2.

abra).

25



Publikdlas éve

23
25 2251 —
20 ]
15 11 11 11
10 9
10 8
56
4
0 ] mmmN
QO & © A DD O 9O DNV DAV D X L LA WD Y OO NN
Q" 7 " 1 O O O O &V NV &N NV &N NV NV NN NN Q&
DT AT AT AT AT AT AT DT DT AT DT AT DT ADT ADT DT DT DT DT AT AD

2. abra. A szisztematikus szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmdanyok publikalas éve
szerinti megoszldsa

A bevont tanulmanyok kutatasi fokuszainak megoszlésa alapjan azt latjuk, hogy
foként az els6 két kutatasi célunkhoz — az ellatashoz valé hozzaférés (n=99), az ellatas
minéségének megitélése (n=79) — illeszkednek, kevesebb tanulmany fokuszal
kifejezetten a sziilok gyermekeik jovoképével kapcsolatos meglatasaira (n=17),
valamint a sziiléi perspektivakra az ellatoérendszer javitasaban (n=26) (/dsd: 3. (1).
abra). Ugyanakkor tobb tanulmany két, vagy akar harom vagy mind a négy kutatasi
fokuszunk szempontjabol is relevans, és a témak kozotti Osszefiiggésekbdl adodoan az
is lehetséges, hogy egy tanulmanyban a f6 téma mellett megjelennek egy masik
fokuszhoz kapcsolddd eredmények is (részletesebben lasd: 1. melléklet, a tablazat
utolso oszlopaban zarojellel jeloltik ezeket a témakat).

A bevalogatott tanulmanyok nagyobb része (n=77) kvalitativ, kisebb része
kvantitativ (n=52), valamint 21 tanulmany kevert modszertani megkdzelitésben késziilt
(lasd: 3. (2). abra). 8 kvalitativ megkdzelitésii tanulmany, illetve 2 kvantitativ
tanulmany egy-egy nagyobb, kevert modszertant vizsgalat részeként jelent meg, egy
kvantitativ vizsgélat pedig egy nagyobb kutatds részmintdjan késziilt.

A tanulmanyok résztvevéi szempontjabol latunk egy erds eltolédast az
iskolaskorti gyermekek (n=91) felé, joval kevesebb a kifejezetten autista felndttek
sziileinek perspektivait feltard vizsgalat (n=21). Mivel a jogi értelemben vett felnottség,
nagykorusag hatara a tanulményok fokuszaban 1év6 orszagokban eltérd (példaul az
USA-ban 21 év, UK-ben 18 év), igy ezt a tanulmanyok Sem kezelik egységesként, sajat
vizsgalatunkban a - Magyarorszagon IS meghatarozott - 18. életév betoltésétdl
kategorizaltuk felndttként a résztvevoket. Ennek mentén a tanulmanyok egy része (n=

38) vegyes besorolast kapott. Tovabbi fontos szempont, hogy a felnéttekre fokuszald
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tanulmanyok is foként a fiatal felnéttek sziileire fokuszalnak, az idésebb felndttekkel

kapcsolatban jelentsen kevesebb informacio hozzaférhet6 (lasd: 3. (3). dbra).

(1) Kutatdsi cél (2) Médszertani (3) Résztvevbk
megkozelités életkor szerinti
megoszlasa

26
17
99
52
79
kek (18 év al

B 1: hozzaférés B Gyermekek (18 év alatt)

2: minGségmegitélés @ Kvalitativ FelnGttek (18 éves vagy

3:jové Kvantitativ iddsebb)

Vegyes
4: szilGi javaslatok Mixed-method

3. dbra. A szisztematikus szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmdanyok megosziasa (1) a
kutatdsi célok, (2) a tanulmanyok médszertani megkozelitése, valamint (3) a résztvevik
életkor szerinti megoszidasa mentén

A szisztematikus szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok kiilonbdznek
egymastol abbol a szempontbol is, hogy melyik orszdg(ok)ra, régio(k)ra fokuszaltak,
amely az ellatorendszer felépitésének eltérései miatt is sarkalatos kérdés. A
tanulmanyok a vilag kiilonboz6 teriiletein késziiltek, az Antarktika kivételével
valamennyi kontinensre vonatkozoan vannak adataink, azonban az aranyok rendkiviil
egyenetlenek. A tanulméanyok talnyomo része Eszak-Amerikaban és Eurépaban; tobb,
mint 80 %-a valamely angolszasz (példaul USA, Ausztralia), vagy részben angolszasz
orszagban (példaul Kanada) készilt (ldsd: 4. dbra). A 150-b6l mindGssze egy
tanulmany vonatkozik Magyarorszagra (Serpentine és mtsai, 2011). A szamok kozott
atfedést jelent példaul, hogy két tanulmany két-két orszagban (USA és Kina; Baker és
mtsai, 2020; USA és Szenegal, Cardon & Marshall, 2021) jellemz6 sziil6i tapasztalatok
Osszevetésére fokuszal. Tovabba tobb tanulmanyban tobb orszagbol/régiobdl szarmazo
adatok is talalhatok, illetve egy vizsgalatban nem volt az online kérddiv varhato
kitoltésére vonatkozo, eldre meghatarozott teriileti korlat (egyéb besorolas; Mackintosh

¢és mtsai, 2012).
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, ;. Kozel-keleti régio; 5 i
Orszag/régio , CHTEES Egyeb; 1
Dél-Amerikai

orszagok; 3 Afrikai orszagok; 3

Azsiai orszagok; 4

Eurdpai orszagok; 16

Ausztralia, Uj-
Zéland; 18

Kanada; 12 UK; 18}

4. abra. A szisztematikus szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok orszag/régio szerinti
megoszlasa

11.2. EREDMENYEK

A szisztematikus szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok elemzésének
eredményeit a kovetkez6 alfejezetekben (lasd: I1.2.1. alfejezettsl — 11.2.7. alfejezetig),
a kutatasi céljaink sorrendjében kozoljik (lasd: |l. fofejezet), valamint az utolsod

célunkként megjeldlt koncepcionalis keretet a 11.3 fejezetben ismertetjiik.

11.2.1. Az autista gyermekek és felnéttek tamogatasokhoz/szolgaltatasokhoz valo
hozzaférése

Minden sziil6 szeretné, ha gyermeke boldog és sikeres lenne, igy ez természetesen
igaz az autista gyermekek/felnéttek sziileire is (Finke és mtsai, 2019; Starr & Foy,
2012). Az autista gyermekek és felnéttek megfelelé életmindségének egyik alapvetd
feltétele az autizmus-specifikus tamogatas (ldasd: 1.2. és I.3. fejezetek). Ugyanakkor ugy
tinik, hogy az autista gyermekek és felndttek sziilei szignifikansan nagyobb
nehézséggel szembesiilnek gyermekeik ellatasanak igénybevételekor a tipikusan
fejl6do, illetve a mas fejlodési zavarral €16 gyermekek, illetve felnéttek sziileihez képest
(Daniels és mtsai, 2017; Montes és mtsai, 2009; Vohra és mtsai, 2014). Sajnos
gyermek- és felnéttkorban egyarant jellemzd, hogy a csaladok maganyosan kiizdenek
az ellatashoz valdo hozzaférésért (Loukisas & Papoudi, 2016), illetve az
ellatorendszerbdl vald kiszorulds esetén gyermekiik mindennapjainak szervezéséért
(Marsack & Perry, 2018). Az ellatasi hozzaférés nehézségeivel is Osszefliggd
kielégitetlen sziikségletek eldrejelzik a sziiloktol valdo nagyobb fliiggéség kialakulasat,
a késobbi egészségiigyi sziikségletek novekedését, valamint az autista emberek és

csaladjaik rosszabb életminéségét (Srinivasan és mtsai, 2021).
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Bowker és munkatarsai 2011-ben foként az Amerikai Egyesiilt Allamokban és
Kanadaban vizsgaltak az autista gyermekek ellatashoz valo hozzaférését. A kutatasba
bevont 970 autista gyermek tobbsége (54,4 %) altalaban egy idében tobb tamogatast
(evidencia-alapu és nem evidencia-alapu beavatkozasokat egyarant) vett igénybe, a
résztvevok 12 %-andl ez o6t vagy annal tobb szolgaltatds egyidoben torténd
igénybevételét jelentette (Bowker és mtsai, 2011). Ennek latszolag némiképp
ellentmond6 eredményre jutott Srinivasan és munkatarsai. 2021-ben publikalt, szintén
kvantitativ kutatasmodszertani megkozelitésti vizsgalatuk az Amerikai Egyesiilt
Allamok-beli Delaware Allamban 263 autista gyermeket nevelé/felnéttet tamogato
sziil6 bevonasaval késziilt. Eredményeikben megallapitjak, hogy a sziildi perspektivak
alapjan az autista emberek tobb, mint 50 %-anak kielégitetlen sziikségletei vannak az
ellatas terén (Srinivasan és mtsai, 2021). Természetesen a két kutatas kozotti
nyilvanvalo kiilonbségek (példaul a vizsgalatok kozott eltelt évtized, a minta
kiilonbségei) akar magyarazatot jelenthetnének a latszolagos ellentmondasra, ahogy azt
részben adnak is. Az egyik f6 kiilonbség, hogy mig Bowker és munkatarsai kutatasaban
a minta mindossze 3,4 %-at teszik ki az autista felndttek sziilei, addig Srinivasan és
munkatarsai vizsgalati résztvevéinek 19,8 %-a fiatal felnétt. E kiilonbség azért is
kiemelend6, mert a kutatasi eredmények mentén sajnos ugy tinik, hogy az életkor
elérehaladasaval — kiilondsen felnéttkorban — egyre kevesebb autizmus ellatas elérhet6
(Hoffman & Kirby, 2022; Marsack-Topolewski, 2021; Marsack-Topolewski & Weisz,
2020; Walsh, Dempsey & Lawler, 2021).

Erdemes azonban a mélyebb rétegeket feltérképezve részletesebben koriiljarni
példaul, hogy mit értiink az autista gyermekek/felnéttek ellatashoz vald hozzaférésén,
a hozzaférés és a mindségmegitélés viszonydn. Van valodi dontési, valasztasi
lehetdsége az ellatasok terén az autista gyermekek és felnéttek sziileinek? Mennyire
elégedettek a jelenlegi ellatassal? — Most is ugyanezt valasztanak gyermekiiknek? Ha
nem elégedettek az ellatassal, akkor miért nem valasztanak mast? Milyen perspektivaik
vannak a sziildknek gyermekeik jovojével kapcsolatban? Milyen javaslatokat
fogalmaznak meg az ellatorendszer javitasa céljabol? A kovetkezo fejezetekben a
szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok alapjan igyeksziink tovabb arnyalni
ezeket a kérdéseket.
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11.2.2. A tamogatasokhoz/szolgaltatasokhoz valé hozzaférés, dontés, valasztas

Marsack-Topolewski & Weisz (2020) Pechansky & Thomas 1981-ben, az
egészségiigyi szolgaltatasok teriiletén hasznalt ,hozzaférés” (access) fogalmat
alkalmaztak az autista felnbttek ellatasanak kontextusaban. A hozzaférést olyan
fogalomként hataroztak meg, amely az autista emberek ¢és az ellatorendszer kozotti
Hilleszkedés” mértékét jeloli, és négy Kisebb tényezdre bontottak: (1) elhelyezkedés
(accomodation), amely az ellatas szervezési feltételei (példaul nyitvatartas, bejarasi
lehetségek, telefonos szolgaltatisok) és az autista felndttek ezzel kapcsolatos,
rendelkezésre allo er6forrasai kozotti viszonyt mutatja; (2) értékelés (acceptability),
amely az autista felnéttek és csaladjaik az ellatas személyes és gyakorlati jellemzoivel
szemben tamasztott elvarasainak és az ellatas tényleges jellemzdinek viszonyat jeloli;
(3) elérhetiseg (avaibility), amely a meglévo ellatasok mennyiségére és azok tipusaira
utal; valamint a (4) megfizethetdség (affortability), amely az ellatas koltségeinek és az
autista felnott, illetve a csaladja jovedelmének, fizetési képességének viszonyat jelenti
(Pechansky & Thomas, 1981, hiv. Marsack-Topolewski & Weisz, 2020).

E fogalomrendszer nyoman az autista emberek ellatashoz valé hozzaférése
egyfajta spektrumként is értelmezhetd, amelyet szamos tényezé befolyasol. A
hozzaférés tehat annak megitélése, hogy a sziil6i perspektivaban mennyire illeszkednek
az autista emberek és csaladjaik egyéni sziikségletei azokhoz az ellatasi lehetéségekhez,
amelyekroél a sziiloknek tudomasa van.

Az autista gyermekek és felnéttek sziilei leggyakrabban nem a tamogatd
szolgaltatasokkal szembeni ellenallasuk miatt nem vesznek igénybe tamogatast, hanem
valamilyen hozzaféréssel kapcsolatos akadaly miatt (Shepherd és mtsai, 2018).
Amennyiben a sziilok nem latnak olyan ellatasi lehetdséget, amely hozzaférhet6 lenne
szamukra, akkor a legtobb esetben a csaladok igyekeznek a hozzaférés valamely
dimenzi6jaban valtozast elérni, akar jelentGs csaladi aldozatokat hozva. Ezt latjuk
példaul, amikor az elérhetéség dimenzid kapcsan a csaladok naponta jelentés idot és
energiat forditanak utazasra, vagy a tobb elérhetd szolgaltatds reményében egy masik
varosba, masik orszagba koltoznek, ezzel Gsszefliggésben pedig az egyik sziild
munkahelyet valt, részmunkaidében dolgozik vagy akar feladja munkajat (Marsack-
Topolewski & Weisz, 2020; Pickard & Ingersoll, 2016). Az értékelés dimenzidban 1évé
valtoztatasi probalkozas lehet az, amikor a sziilék harcolnak a szamukra hozzaférheto
ellatdas minéségének javitasaért (Hamilton & Wilkinson, 2016; Loukisas & Papoudi,

2016), valamint az is, amikor a sziil6k a csaladi er6forrasokat mérlegelve kénytelenek
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gyermekiik szdmara egy altaluk kevésbé megfelelonek itélt ellatast igénybe venni. An
és munkatarsai 2020-ban publikalt tanulmanyukban tgy talaltak, hogy a kiilonb6z6
kiegészito és alternativ terapiakat igénybe vevo gyermekek sziilei gyakran azt érezték,
hogy ,,nem volt mas valasztasuk™, példaul mert nem talaltak kellen hatékonynak az
oktatasban megvalosuld autizmus-specifikus tamogatast, esetleg egyaltalan nem volt
szamukra elérhet6 (An és mtsai, 2020). Kiemelend6 ugyanakkor, hogy az ilyen jellegii
nagyobb aldozatvallalas természetesen nem vallalhaté minden csaladnak, ezt szamtalan
tényez6 befolyasolja, amelyek koziil a kutatasokban leggyakrabban a csalad szocio-
okondmiai statuszat emelik ki (Al-Farsi és mtsai, 2013).

Az oktatasban vald részvétel gyakran akadalyokba iitkozhet, ,,id6szakos
felfiggesztés™ (foként egyiittnevelésben), illetve akar az iskolabdl valo eltanacsolas is
eléfordulhat. E jelenség mogott tobb tényezd is 4allhat: (1) a kihivéast jelentd
viselkedések, amelyek Osszefiiggésben allnak (2) az autizmus-barat kornyezet és a
pedagogusok autizmus-tudasanak hianyossagaival, valamint (3) a szilok és a
szakemberek kozotti egyiittmiikodés hianyossagai (Brookman-Frazee, 2012; Sproston
¢és mtsai, 2017; Starr & Foy, 2012). Mindezek kovetkezménye lehet az is, hogy a
gyermek magantanuldi statuszban (,, homeschool”) folytatja tovabb a tanulmanyait.
Simmons és Campbell 2019-ben kilenc autista magantanuloi statuszban 1évé gyermek
sziilojével készitettek félig-strukturalt interjukat. A legtobb esetben azt talaltak, hogy a
résztvevo gyermekek jellemzéen még a kozépiskola megkezdése eldtt, mar az altalanos
iskolaban magantanuloként tanultak, amely dontéssel Gsszefiiggésben altalaban egy
konkrét eseményt is meg tudtak nevezni, amikor gyermekiik biztonsaga veszélyben volt
(Simmons & Campbell, 2019). Azonban Hurlbutt (2011) kilenc autista gyermek és
fiatal tiz sziilgjével készitett interjii elemzése alapjan azt talaltak, hogy a sziilok az
allami iskolarendszerrel valo elégedetlenség miatt valasztottak gyermekeik szamara a
magantanuloi statuszt, amely révén otthon a sziil6k egyénre szabott ellatast igyekeztek
biztositani szamukra (Hurlbutt, 2011).

Mas tipust ellatasok abbahagyasa kapcsan a sziil6éi perspektivakban a
tamogatassal és a gyermek/felnétt fejlodésével valo elégedetlenség (Bowker és mtsai,
2011; Edwards ¢és mtsai, 2018; Wilson ¢és mtsai, 2021a), az tamogatashoz vald
hozzaférés nehézségei (példaul tal sok id6i, anyagi raforditast igényel, a korabbi ellatas
mar nem elérhet6 a kérnyéken), valamint a gyermek/felnétt tamogatasaval kapcsolatos
ellenallasa jelent meg (Christon és mtsai, 2010; Walsh, Dempsey & Lawler, 2021;
Wilson és mtsai, 2021b).
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Bar szignifikansan elégedettebbek gyermekiik fejlodésével és az ellatassal azok a
sziil6k, akiknek az ellatashoz vald hozzaférésnél volt valasztasi lehetdségiik (Eskow és
mtsai, 2019; Golnik és mtsai, 2012), azonban sajnalatosan gyakori sziil6i tapasztalat,
hogy az autista gyermekiik ellatasaban nincs dontési lehetéség (An et, 2020;
Ramachandran, 2020; Spiers, 2015).

11.2.3. Sziil6i szempontok a szolgaltatasok/tamogatasok valasztasaban

Az autista gyermekek ¢és felndttek ellatasanak kivalasztasakor az egyik
legalapvetébb sziil6i cél, hogy gyermekeik életmindsége és pszichologiai jolléte
javuljon, amelyet a sziilok a leginkabb a gyermekiik fejlédésének dimenzidjaban
értékelnek (Hellings és mtsai, 2022; London és mtsai, 2020; Mackintosh és mtsai, 2012;
Richardson és mtsai, 2022; Schwartzberg & Silverman, 2017).

Christon és munkatarsai 2010-ben 248 résztvevd bevonasaval vizsgaltak a
kiegészitd és alternativ terapiak sziildi valasztasanak szempontjait. Feltartak, hogy a
CAM-ek valasztasakor a sziilok gyermekiik fejlodésébe vetett hittel, nagy reményekkel
indultak, am sokszor kevés hiteles informacié birtokaban voltak (Christon és mtsai,
2010). A sziilok szamara oriasi kihivast jelent megbizhat6 informacidhoz jutni, hiszen
a rengeteg informacié koziil hatalmas munka kivalasztani a gyermekiik szamara
relevans és valoban hatékony beavatkozasokat (Sopaul, 2019) (ldsd: 11.2.4.4. fejezet).

Az ellatas valasztasanal meghatarozonak tiinik, hogy mennyi id6 telt el az
autizmus diagnozis 6ta. Edwards és munkatarsai ezt harom szakaszra osztottak: (1) Az
autizmus diagnézist megel6zo, illetve kozvetleniil a diagnozist kovetd idészakban az
ellatas valasztasanal a sziilok leginkabb a szakemberek javaslataira timaszkodnak és
els6sorban a kommunikacié teriiletén tliznek ki célokat (Edwards és mtsai, 2018;
Shepherd és mtsai, 2018). (2) Késébb, amikor mar a csaladok szereztek tapasztalatot az
ellatasban, akkor ezek a tapasztalatok, a korabbi tamogatassal kapcsolatos elégedettség
szempontjai a meghatarozok az ellatassal kapcsolatos dontéseknél. Azok a sziilok, akik
elégedettek voltak a korabbi ellatasokkal, magabiztosabban hoztak dontéseket. Ebben
az iddszakban a sziil6k fokozottan tamaszkodtak a sziilétarsak véleményére is (Edwards
¢és mtsai, 2018). (3) A harmadik, utolso6 szakaszban Edwards és munkatarsai szerint a
szlil6k sajat gyermekiik szakért6jévé valnak, egyre tobb tudas birtokaban vannak az
ellatasokrol, ellatorendszerr6l és egyre jobban értik sajat gyermekiik képességeit,

sziikségleteit is. Mindezek révén tudatosan értékelik gyermekiik fejlodését, és e mentén
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hozzak meg az ellatassal kapcsolatos dontéseiket (Cheak-Zamora & Teti, 2015;
Edwards és mtsai, 2018; Reupert és mtsai, 2015).

Barmelyik ,,id6i szakaszban” is legyen egy sziil6, gyermekének ellatasanak
kivalasztasaban szerepet jatszik, hogy (1) milyen jovével kapcsolatos elvarasai,
elképzelései vannak a sziiloknek (Holmes és mtsai, 2018), valamint (2) mérlegelik a
gyermek egyéni sziikségleteit (Wilson és mtsai, 2021a). Példaul az allatasszisztalt
terapiaknal gyakori valasztasi szempontok a kornyezeti ingerek, az allat — fajtajabol
feltételezhetd — tulajdonsagai, valamint a gyermek varhaté reakcidéi (Ang &
MacDougall, 2022). A sziilék szamara fontos tovabba, hogy (3) a gyermek egyéni
sziikségletei mellett az egész csalad szempontjait is figyelembe vegyék (Wilson és
mtsai, 2021a). Meghatarozo szempont az is, hogy (4) a sziilok hogyan értékelik a
szakemberek autizmus-tudasat. Példaul, ha a pedagogusok rendelkeznek tudassal az
autizmusrol, autizmus-specifikus tamogatasrol, akkor a sziilok inkabb valasztjak az
egyiittnevelést, mint a specialis oktatast (Abu-Hamour & Muhaidat, 2014; Jindal-Snape
¢és mtsai, 2005). Tovabbi szempont lehet (5) az adott ellatas intenzitasa, gyakorisaga
(Mackintosh és mtsai, 2012; Wilson és mtsai, 2021a). Abu-Hamour & Muhaidat
vizsgaltak azt, hogy a sziilék mi alapjan valasztanak gyermekiik szamara a specialis és
a tobbségi iskola kozott. Azt talaltak, hogy azok a sziilok, akik az egyiittnevelést
valasztottak abban biztak, hogy a kornyezet a tipikusan fejlodé gyermekek pozitiv
mintajaval segiti gyermekét j szocio-kommunikacios készségek elsajatitasaban, noveli
motivacidjat és gazdagabb élményeket szerez. Ellenben a specialis ellatast valasztd
sziil6k féltek, hogy az egyiittnevelésben gyermekiiket megbélyegzik, Kirekesztik, nem
tartottak idealisnak az osztalylétszamokat és nem gondoltak elég felkésziiltnek a
tobbségi pedagogusokat és az iskolarendszert (Abu-Hamour & Muhaidat, 2014).

Wilson és munkatarsai alapjan az autista gyermekek sziilei akkor keriilnek egy —
szamukra egyébként hozzaférheté — megkozelitést, egy ellatast, ha azt vagy nem tartjak
szikkségesnek gyermekiik szamara, vagy nem tudnak azonosulni az ellatas
»filozofiajaval” (Wilson és mtsai, 2021a). A feltart szakirodalmak ebben a
vonatkozasban a leggyakrabban a pszichiatriai gyogyszerelést hoztak példanak. A
sziil6k a vénykoteles pszichiatriai gyogyszeres kezelést a legtobb esetben ,,végsé
valasztasnak” tartjak, el6tte mas ellatasi lehetéségeket szeretnének kiprobalni (példaul
autizmusra adaptalt kognitiv viselkedésterapias modszereket) (Mackintosh és mitsai,
2012; Tschida és mtsai, 2021; Wilson és mtsai, 2021b). Ugyanakkor egy Dél-Kelet-

Eurépai régioban végzett kvalitativ vizsgalatban azt talaltak, hogy sokszor a
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hozzaférhetd tdmogatasi lehet6ségek hidnyadban a kihivast jelentd viselkedések
esetében a pszichiatriai gyogyszerelés az ellatorendszer egyetlen javaslata (Vasilevska

Petrovska és mtsai, 2022).

11.2.4. Tamogato és akadalyozo tényezok a szolgaltatasokhoz/tamogatasokhoz valé
hozzaférésben

A szakirodalmi attekintésiinkbe bevont tanulmanyok Szamos tényez6t feltartak,
amelyek tamogatjak vagy akadalyozzak az autista gyermekek és felndttek ellatashoz
valdé hozzaférését. Az 5. dbran és 2. tdblazatban Osszefoglaltuk az
ellatashoz/tamogatashoz vald hozzaféréssel kapcsolatos f6 meghatarozo tényezoket,
valamint a kapcsolodoé mélyebb tamogatd, valamint akadalyozé tényezoket, amelyeket

a kovetkezo alfejezetekben részletesen is targyalunk.

] elérheto autizmus-specifikus tamogatasi ¢

A csaladok lakohelyén elérheto

kevés a (jo mindségl) tdmogatas )

3

L lehetdségek ellatasok szama és mindsége teriletei egyenitiensegek az )
ellatorendszerben
[ ) meqfélgfﬁﬁ3$é5997ﬁzmus e ) < Az autizmus diagnozis és a keves diagnosztikai lehetoseg, hosszu
diagnosztikahoz valo gordulekeny hozzaferés | diagnosztikus folyamat szerepe varolista
{ szUldi érdekérvényesitd képesség magas ’(— Sziil6i érdekérvényesités _»( szuloi erdekﬁ;e:zylfte:‘ltto kepesseg
p x kevés informacio )
| megbizhatd informacioforrasok J<— Informacidk elérése
B megbizhato informaciok kisz k
nehézsége
[ szUlok magasabb iskolal végzetisége Csalad ioBkonémiai
salad szociodkonomiai ___)( Coalad anyagi nehézségel )
e N statusza
csalad biztos anyagi hattere
kihivast jelentd viselkedések )
L motivacio és ordekiodés } ¢ Gyerme'klfelpou V|§e!kedeses spektrum "két széle )
képe, érdeklédése - e e
a o 2ci
helyzetekben )

motivacio és érdeklddés hianya )

Autizmus tudas, attitid a
tarsadalomban

—)(észlerk diszkrimindcio / ettdl valo félelenD

5. dbra. Osszefoglalé dbra a szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmdnyok mentén az autista
gyermekek/felnottek tamogatasokhoz/szolgaltatasokhoz valo hozzaférését akadalyozo és

tamogato tényezokrol
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A tamogatasokhoz/szolgaltatasokhoz valé hozzaférését akadalyozé és
tamogato tényezok

Kapcsolodo tanulmanyok

A csaladok lakohelyén + elérhet6 autizmus  specifikus  tamogatasi Abusukarr és mtsai, 2019; Biirki és mtsai, 2021; Nichols és mtsai, 2019;
, . L, i L Obrusnikova & Miccinello, 2012
elérheté ellaitasok szama lehetdségek
és mindsége - kevés a (jo mindségil) tamogatas Al-Farsi és mtsai, 2013; Hermaszewska & Sin, 2021; Hoffman & Kirby,
2022; Kalash & Olson, 2012; Mackintosh és mtsai, 2012; Moodie-Dyer és
mtsai, 2014; Paula és mtsai, 2020; Vasilevska Petrovska és mtsai, 2022
teriiletei egyenlStlenségek az ellatorendszerben  Araripe és mtsai, 2022; Edwards és mtsai., 2018; Dababnah & Bulson, 2015;
Daniels és mtsai, 2017; Ghanouni & Seaker, 2022; Hoffman & Kirby, 2022;
Marsack & Perry, 2018; McAuliffe és mtsai, 2017; Murphy & Ruble, 2012
Az autizmus diagnézis ésa + megfelelé minéségii autizmus diagnosztikahoz Edwards és mtsai, 2018
diagnosztikus  folyamat valo gordiilékeny hozzaférés
szerepe - kevés diagnosztikai lehetdség, hosszu varolista Brookman-Frazee, 2012; Chamak & Bonniau, 2016; Courcy & des Riviéres-
Piegon, 2021; Kalash & Olson, 2012; Mackintosh és mtsai, 2012; Preece &
Lessner Listiakova, 2021; Walsh et el, 2021
Sziil6i érdekérvényesités  +  sziiléi érdekérvényesits képesség magas Baker és mtsai, 2020; Hamilton & Wilkinson, 2016; Lake és mtsai, 2015; Lee
és mtsai, 2022; Marsack-Topolewski & Weisz, 2020; O’Hare és mtsai, 2021;
Parry és mtsai, 2021; Rausch & Pascoe, 2021; Smith-Young és mtsai, 2020
- szil6i érdekérvényesitd képesség nehezitett Baker és mtsai, 2020; Hamilton & Wilkinson, 2016; Lee és mtsai, 2022; Lake
és mtsai, 2015; Marsack-Topolewski & Weisz, 2020; O’Hare és mtsai, 2021;
Parry és mtsai, 2021; Rausch & Pascoe, 2021; Smith-Young és mtsai, 2020
Informacidk elérése + megbizhat6 informacioforrasok Fong és mtsai, 2022; Marsack-Topolewski, 2020
- kevés informacio Brookman-Frazee, 2012; Christon és mtsai, 2010; Dababnah & Bulson, 2015;
Ghanouni & Seaker, 2022; Kalash & Olson, 2012; Hoffman & Kirby, 2022;
Serpentine és mtsai., 2011; Vasilevska Petrovska és mtsai, 2022
megbizhat6 informaciok kisziirésének nehézsége Fleury & Chaxiong, 2020; Serpentine és mtsai, 2011; Sopaul, 2019; Wilson
és mtsai, 2021b
+ sziilok magasabb iskolai végzettsége Cardon ¢és mtsai, 2015; Pickard & Ingersoll, 2016
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Csalad szocio-okonomiai csalad biztos anyagi hattere Al-Farsi és mtsai, 2013; Florindez és mtsai, 2019; Moodie-Dyer és mtsai,
2014; Nichols és mtsai, 2019; Smith-Young és mtsai, 2020

helyzete

- csalad anyagi nehézségei Christon és mtsai, 2010; Dababnah & Bulson, 2015; Loukisas & Papoudi,

2016; Mackintosh és mtsai, 2012; Paula és mtsai, 2020; Sefotho & Onyishi,
2021

Gyermek/felnott + motivacid és érdeklodés Hoffman & Kirby, 2022

viselkedéses képe, - kihivast jelent6 viselkedések Barry és mtsai, 2014; Chamak & Bonniau, 2016; Fong és mtsai, 2022

érdeklddése spektrum  két széle” Chamak & Bonniau, 2016; Kind és mtsai, 2021, Marsack-Topolewski &

Weisz, 2020; MGhanouni & Seaker, 2022; Taylor & Henninger, 2015;
Walsh, Dempsey & Lawler, 2021

nehézségek a szocio-kommunikacios

helyzetekben

Abusukarr, 2019; Cox és mtsai, 2012; Garrick és mtsai, 2022; Marsack-
Topolewski & Weisz, 2020; Muskat és mtsai, 2015; Smith-Young és mtsai,
2020; Walsh, Dempsey & Lawler, 2021

motivacio és érdeklddés hianya

Nichols és mtsai, 2019; Obrusnikova & Miccinello, 2012

Autizmus-tudas, attitid a

tarsadalomban

észlelt diszkriminacio és az ettol valo félelem

Abusukarr, 2019; Al-Farsi és mtsai, 2013; Daniels és mtsai, 2017; Davis és
mtsai, 2016; Graetz, 2010; McMagon és mtsai, 2019; Sopaul, 2019; Walsh,
Dempsey & Lawler, 2021

2. tablazat. Osszefoglalé tablazat a szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmdanyok mentén az autista gyermekek/felnéttek tamogatdasokhoz/szolgaltatdsokhoz
valo hozzaférését akadalyozo és tamogato tényezékrol
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11.2.4.1. A csaladok lakohelyén elérheto ellatisok szama és mindsége

Alapvet6 tényez6 az tamogatashoz valé hozzaférésben az adott orszagban, régidban
elérhetd ellatorendszer felépitése, az ellatdsok szdmanak kérdése. Mig Németorszagban
egy 2021-ben végzett kutatasban azt allapitottak meg, hogy kielégitének tlinik a specialis
iskolai ellatashoz valé hozzaférés (Birki és mtsai, 2021), addig mas
régiokban/orszagokban, példaul Ciszjordanidban, Brazilidban, Gordgorszagban,
Szenegalban, Omanban, illetve a Dél-Kelet-Eurdpai régio orszagaiban oriasi probléma az
autista emberek ellatashoz valo hozzaférése (Al-Farsi és mtsai, 2013; Araripe és mtsai,
2022; Cardon & Marshall, 2021; Dababnah & Bulson, 2015; Loukisas & Papoudi, 2016;
Vasilevska Petrovska és mtsai, 2022).

Ugy tiinik, hogy az autista gyermekek, felndttek sziileinek altalanos tapasztalata,
hogy kevés a tamogatds/ellatas, ezaltal hosszu vardlistak vannak (Al-Farsi és mitsai,
2013; Fong és mtsai, 2022; Hermaszewska & Sin, 2021; Hoffman & Kirby, 2022; Kalash
& Olson, 2012; Mackintosh és mtsai, 2012; Montes és mtsai, 2009; Moodie-Dyer és
mtsai, 2014; Paula és mtsai, 2020; Vasilevska Petrovska és mtsai, 2022; Vohra és mtsai,
2014). Kiilonosen kevés szabadidds, illetve sportolasi lehetdséget latnak a sziilok az
autista gyermekiik szamara (Benevides ¢s mtsai, 2016; Kim és mtsai, 2018). Felhivjak a
figyelmet arra, hogy megfeleléen kialakitott autizmus-barat kérnyezet nélkiil az autista
emberek szamara a legtobbszor lehetetlen példaul az edz6terem hasznalata (Obrusnikova
& Miccinello, 2012).

Evidensnek tlinik, ugyanakkor fontos kiemelni, hogy az autista emberek ellatashoz
valé hozzaférését tamogatja, ha van autizmus-specifikus ellatas a lakohelyiik kornyékén.
Példaul a sportolasi lehetdségek szempontjabol tamogatd tényezd, ha van elérhetd
autizmus-barat kornyezetben megvalosuld edzési, tirazasi lehetdség (Nichols és mtsai,
2019; Obrusnikova & Miccinello, 2012). Egy-egy ellatas akar egy késobbi ellatashoz vald
hozzaférést is megalapozhat, igy példaul az autista felndttek sikeres foglalkoztatasahoz
valo hozzaférést tamogatja, ha a feln6tt korabban részt vett nyari gyakorlatokon,
probamunkaban, munkara valo felkészitésen vagy onkéntes munkaban (Abusukkar és
mtsai, 2019).

Az életkor elorehaladtaval egyre kevesebb tamogatas/szolgaltatas elérhetd, autista
felnéttek szamara dramaian kevés a tamogatas (Abusukkar, 2019; Cheak-Zamora & Teti,
2015; Graetz, 2010; Hoffman & Kirby, 2022; Marsack-Topolewski, 2021; Marsack-
Topolewski & Weisz, 2020; McAuliffe és mtsai., 2017; Walsh, Dempsey & Lawler,
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2021). Felnéttkorban kevesebb szocio-kommunikacios fejlesztés (Wilson és mtsai,
2021b), kevesebb szabadidés szolgaltatas (Marsack-Topolewski & Weisz, 2020),
kevesebb specialis egészségiigyi ellatas (Ghanouni & Seaker, 2022; Schwartz és mtsai,
2020) érhet6 el. Specifikusan felndttkorra fokuszaldo tamogatasok terén is nagy
hianyossagok vannak, példaul a foglalkoztatas (Abusukkar, 2019), lakhatas (Song és
mtsai, 2022) teriiletén, illetve kevés a tamogatas a romantikus kapcsolatok, szexualitas
témaban (Cheak-Zamora és mtsai, 2015). A kutatasok egy része szerint foként az
alacsonyabb nyelvi és intellektudlis képességekkel rendelkezd felndttek szamara érhetd
el kevesebb tamogatas (Chamak & Bonniau, 2016; Graetz, 2010, Taylor & Henninger,
2015), mig mas vizsgalatok éppen ellenkezé eredményekre jutottak, és a magasan
funkcional¢ felndttek szamara elérhetd kevés tamogatast emlitenek (Ghanouni & Seaker,
2022; Marsack-Topolewski & Weisz, 2020). Ugy tiinik, hogy a spektrum ,két széle” van
a legnehezebb helyzetben (Ghanouni & Seaker, 2022). Hermaszewska ¢és Sin (2021)
alapjan elmondhat6, hogy alapvetdéen kevés az autizmusban képzett szakember. A
szakemberhiany az autista felnéttekkel foglalkozo szakemberek korében a
legmarkansabb (Hermaszewska & Sin, 2011; Marsack-Topolewski & Weisz, 2020), igy
Osszességében ugy tinik, hogy a felndttkorban elérheté ellatasok mindsége is
alacsonyabb (Cheak-Zamora és mtsai, 2015).

Dramaian nagy hianyossagok vannak az autista emberek egészségiigyi ellatasaban
is (Barry és mtsai, 2014; Garrick és mtsai, 2022; Ghanouni & Seaker, 2022; McAuliffe
¢s mtsai, 2017; Schwartz és mtsai, 2020; Taghizadeh és mtsai, 2019), példaul a siirgdsségi
fogaszati ellatas terén (Kind és mtsai, 2021). Sok esetben a maganegészségiigyben sem
hozzaférhet6ek autizmus-specifikus tamogatasok (Ghanouni & Seaker, 2022).

Az autista emberek élethtja soran az elérhet6 ellatasok hianyossagai a leginkabb az
atmeneti helyzetekben mutatkoznak meg, amelyet csak még inkabb elmélyit az autizmus-
specifikus atmenettamogatas hianya (Chamak & Bonniau, 2016; Sefotho & Onyishi,
2021; Vohra és mtsai, 2014). Akar az altalanos iskola és a kozépiskola, akar a
kozépiskolabol a felsdoktatasba, foglalkoztatasba vagy més felnétt ellatasi formaba valo
atmenetet nézziik, globalis tapasztalat a megfeleld atmenettervezés hianya (Hoffman &
Kirby, 2022; Kuhlthau és mtsai, 2016; Walsh, Dempsey & Lawler, 2021). Ez
hatvanyozottan terhelt helyzeteket jelenthet példaul a katonacsaladok szamara, amikor a
sziil6 foglalkozasa gyakori koltozéssel jar egyiitt. Davis és munkatarsai (2016), valamint
Farley és munkatarsai (2022) felhivjak a figyelmet ra, hogy a katonacsaladok szamara

kiilondsen nehezitett a tamogatas folytonossaganak biztositasa, mivel a gyakori
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koltozések soran az autista csaladtagok a kiilonboz6 ellatasokban tjra és tjra vardlistara
kertilhetnek (Davis és mtsai, 2019; Farley és mtsai, 2022).

Kiemelten fontos tényezd a tamogatasok/szolgaltatasok teriileti egyenlotlensége,
amely sok autista embert kizar a szamara megfeleld ellatasbol, illetve megnehezitheti a
csalad szamara az ellatas helyszinére valo kozlekedést (Edwards és mtsai, 2018; Daniels
¢és mtsai, 2017; Marsack & Perry, 2018). Leginkabb jellemz6, hogy a févarosokban,
nagyobb varosokban €16 csaladok autista csaladtagjai szamara tobb ellatas érhetd el, mig
a vidéken, kisebb telepiiléseken €16 csaladok szamara sokkal kevesebb, ezaltal sokkal
tobb 1d6t és energiat kell forditaniuk az utazasra, logisztikara (Araripe és mtsai, 2022;
Barry és mtsai, 2014; Dababnah & Bulson, 2015; Edwards és mtsai, 2018; Ghanouni &
Seaker, 2022; Hoffman & Kirby, 2022; McAuliffe és mtsai, 2017; Murphy & Ruble,
2012). Ez kiilonosen nehéz azokban a régiokban, ahol rossz, megbizhatatlan a
tomegkozlekedési infrastruktura (Marsack-Topolewski & Weisz, 2020; Preece & Lessner
Listiakova, 2021), illetve a rosszabb anyagi helyzetben 1évé csaladok szamara, akiknek
megterhelébbek az utazasi koltségek (Ghanouni & Seaker, 2022). Szintén nehezitett az
ellatas elérése azoknak az autista feln6tteknek, akiknek nincs jogositvanya, illetve nem
tudjak 6nalloan igénybe venni a tomegkozlekedést (Marsack-Topolewski & Weisz, 2020;
Wilson és mtsai, 2021b). Mivel ilyenkor nagyon gyakran a sziildk az elsédleges
tamogatok, ezért a kozlekedéssel kapcsolatos feladatok megoldasaban is nagy szerepet
vallalnak, amely a mobilitasi nehézséggel kiizdd idésebb sziiloknek kiilondsen
megterhel6, idonként nem is kivitelezheté (Marsack & Perry, 2018). Az is el6fordul, hogy
a megfeleld tdmogatas eléréséhez a csalddok kénytelenek masik varosba vagy orszagba
koltozni (Marsack-Topolewski & Weisz, 2020).

Sok szempontbdl teljesen unikalis helyzetnek tekintheté a 2019 végén indult, és
2020-ban vilagjarvannya valo COVID-19 virus okozta globalis helyzet, amely az autista
emberek ellatasaban is megmutatkozott. Az autista gyermekek és felnéttek sziilei gyakran
azzal szembesiiltek, hogy a korabbi folyamatos ellatasok sziinetelnek vagy megsziintek,
online platformra keriiltek at, illetve gyermekeik nem jutottak j szolgaltatashoz, amely
legmélyebben a fiatalabb, alacsonyabb szocio-6konomiai statuszii csaladokban é16,
nagyobb tamogatasi sziikséglettel rendelkez6 gyermekeket és felndtteket érintette, akik a
Kiesett ellatasokat részben vagy egyaltalan nem tudtdk poétolni online platformon
megvalosulo, illetve fizetds maganellatasok formajaban (Bhat, 2021; Burke és mtsai,
2022; Furar és mtsai, 2022; White és mtsai, 2021).
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Az clérhet6 timogatasok hianya gyakran ahhoz vezet, hogy a sziil6k és az otthoni
tamogatas szerepe hangsulyosabba valik, amely tovabbi sziil6i stresszt general (Cardon
¢és mtsai, 2015; Lake és mtsai, 2015; Peckett és mtsai, 2016; Schwartzberg & Silverman,
2017; Verma és mtsai, 2022; Vohra és mtsai, 2014). Ez a helyzet még fokozottabb lehet
feln6ttkorban, amikor a sziilék a mindennapi feladatok koordinalasaban is egyediil
maradhatnak (mint példaul pénziigyek, haztartas, szabadidds elfoglaltsag szervezése,
dontéshozatal tamogatasa) (Spiers, 2015). A csalad plusz feladatai gyakran pénziigyi,
id6beli és foglalkoztatasban megmutatkozo terheket is jelentenek (Lake és mtsai, 2015;
Simmons & Campbell, 2019; Vohra és mtsai, 2014).

11.2.4.2. Az autizmus diagnazis és a diagnosztikus folyamat szerepe

Az ellatorendszer felépitéséhez tartozo  fontos szempont, hogy a
tamogatasokhoz/szolgaltatasokhoz valé hozzaférést milyen feltételekhez kotik. Az
allamilag tamogatott ellatasok esetében ez a feltétel jellemzden a hivatalos autizmus
diagnozis megléte (Edwards és mtsai, 2018; Graetz, 2010; Walsh, Dempsey & Lawler,
2021). Jelentésen megkonnyitheti a tamogatashoz vald hozzaférést, ha az elso
aggodalmakat kovetéen a gyermek/felnétt hamar hozzafér a diagnosztikus folyamathoz
¢és kap diagnoézist (Edwards és mtsai, 2018), &m sajnos a diagnosztikahoz valo hozzaférés
nehezitettsége, a hossza varodlistak és az elhuzodo diagnosztikus folyamat miatt inkabb
akadalyt jelent (Brookman-Frazee, 2012; Chamak & Bonniau, 2016; Courcy & des
Rivieres-Pigeon, 2021; Kalash & Olson, 2012; Mackintosh és mtsai, 2012; Preece &
Lessner Listiakova, 2021; Walsh, Dempsey & Lawler, 2021).

A kutatasok eredményei némiképp ellentmondasosak az autizmus mellett mas
pszichiatriai diagnodzissal is rendelkez6 emberek esetében. Brookman-Frazee (2012),
valamint Kuhlthau és munkatarsai (2016) azt talaltak, hogy tarsulo depresszié vagy egyéb
pszichiatriai allapotrol sz616 diagndzis megkonnyitette az autista felnéttek ellatashoz vald
hozzaférését. Ezzel szemben egy kifejezetten az autista felndttek szocio-kommunikacios
tamogatasahoz valo hozzaférésre fokuszalo vizsgalatban éppen az akadalyozo tényezok

kozé soroltak a tarsuld diagnozis meglétét (Wilson és mtsai, 2021b).

11.2.4.3. A sziildi érdekérvényesités

Az autista gyermekek és felndttek ellatdsahoz vald hozzaférésének az egyik
legmeghatarozobb tényezdjének a sziilok érdekérvényesitd képessége tiinik (Lee és mtsai,
2022; O'Hare és mtsai, 2021). A sziilék érdekérvényesitési képességének szintje
Osszefliggést mutat azzal, hogy gyermekiik hozzafér-e tamogatashoz, illetve annak
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mindségével is (Lee és mtsai, 2022; O'Hare és mtsai, 2021; Smith-Young és mtsai, 2020).
A kiemelten aktiv sziil6i érdekérvényesitést kivano helyzetekrdl oktatasi, szocialis €s
egészségiligyi szintéren (Lake és mtsai, 2015; Parry ¢és mtsai, 2021), atmeneti
helyzetekben (Hamilton & Wilkinson, 2016) egyarant beszamoltak a sziilok. A sziil6i
érdekérvényesités szerepe univerzalisnak tiinik, fiiggetlentil a gyermek/felnétt életkoratol
(Baker ¢s mtsai, 2020; Marsack-Topolewski & Weisz, 2020) intellektualis és nyelvi
szintjétol (Rausch & Pascoe, 2021), valamint a lakohelytdl is (Baker és mtsai, 2020). A
sziil6k megélése alapjan sokszor az elszantsag mellett valojaban a szerencsén mulik, hogy
gyermekiik eléri-e a megfeleld ellatast (Moodie-Dyer és mtsai, 2014).

A sziil6i perspektivakban az ellatashoz vald hozzaférés a szavak szintjén is sokszor
harcként, kiizdelemként jelenik meg (Hamilton & Wilkinson, 2016; Loukisas & Papoudi,
2016). Kétségtelen, hogy a sok energiabefektetés megnovekedett sziiléi stresszel jar
(Brookman-Frazee, 2012; Loukisas & Papoudi, 2016; Mackintosh és mtsai, 2012). A
sziil6k gyakran rengeteg aldozatot hoznak azért, hogy gyermekiik szamara megfelel6
ellatast biztositsanak (példaul: munkahelyvaltas, koltozés, munka feladasa, harc az
ellatorendszerrel, akar jogi értelemben is) (Marsack-Topolewski & Weisz, 2020; Pickard
& Ingersoll, 2016; Vohra és mtsai, 2014).

A sziil6i érdekérvényesités Osszefliggésben van azzal is, hogy a sziilék egy-egy
tamogatasi formarol miként vélekednek. Példaul az, hogy mennyi energiat fektetnek
gyermekiik szabadidés sportolasanak megszervezésébe, dsszefiigg azzal, hogy 6k maguk
mennyire tartjak fontosnak a sportolast, 6k sportolnak-e a mindennapokban (Nichols és
mtsai, 2019). Az Amerikai Egyesiilt Allamokban ¢16 latino kisebbség korében
azonositottak, hogy az autista gyermekek fogorvoshoz vagy mas egészségiigyi ellatashoz
val6 hozzaférését nehezitette, hogy a sziilok maguk is félelemmel és bizonytalansaggal
fordultak az egészségiigyi ellatasok felé (Florindez és mtsai, 2019), am ha valamilyen
ellatasi format korabbrol ismerte, akkor inkabb valasztottak ezt autista gyermekek
ellatasaként is, példaul ilyen Dubai-ban kiegészit6 és alternativ terapiaként az alternativ
gyogyaszat kiillonboz6 formai (Sopaul, 2019). Szaud-Arabiaban az autista felndttek
foglalkoztatashoz valo hozzaférésének akadalyozo tényezoi kozott azonositottak, hogy a
sziilok féltették gyermekiiket a kizsakmanyolastol, valamint megalazonak éreznék, ha
gyermekiik a csalad tarsadalmi rangjanal alacsonyabb rangunak tartott munkat végezne
(Abusukkar, 2019).

Kutatasmodszertani szempont is, hogy a vizsgalatok tobbségében foként, vagy

kizarolag anyak vesznek részt, igy az ellatassal kapcsolatos dontésekben is az anyak aktiv
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szerepe emelkedik Ki, akik az ellatashoz vald hozzaférésért és az ellatas magasabb
mindségéért harcolnak (Hamilton & Wilkinson, 2016; Loukisas & Papoudi, 2016). Wang
és West (2016) ezt az anyak inkabb problémafokuszia megoldasi mechanizmusaival hozza
Osszefliggésbe; illetve azzal, hogy az apaknal tobbszor latszodik elhuzodd diagnozis
feldolgozasi 1d6, igy — foként a diagnozist kovetd idoszakban — kevésbé tudnak részt
venni az ellatassal kapcsolatos kérdésekben (Wang & West, 2016). Egy Dubai-ban
késziilt vizsgalat az anydk nagyobb szerepe mogott kulturalis-tarsadalmi okokat
hangsulyozott (Sopaul, 2019). Ugyanakkor egyre tobb, az apak szempontjait is
megjelenitd — sot, kifejezetten fokuszba helyezd — vizsgalat késziil €s igy egyre tobbet
tudunk meg az apai perspektivakrol is. Dewey ¢s Hodgkinson (2022) kiemelik, hogy az
anyakhoz hasonldan az apakkal késziilt kutatasoknal is kiemelkedik a tamogatasért valo
kiizdelem.

Marriott és munkatarsai (2022) ramutatnak arra, hogy nagyon kevés tanulmanyban
foglalkoznak az autista gyermekeket nevel6 autista sziilok ellatassal kapcsolatos
perspektivainak feltarasaval, pedig szamukra kiilonosen nehéz lehet a sziil6i
érdekérvényesités.

A sziil6i érdekérvényesités kapcsan mindenképpen fontos kérdés, hogy mi torténik
akkor, ha a sziil6k autista gyermeke jogilag felnétté valik, ezaltal megvaltoznak a dontési
szerepek a csaladban. A gondnoksag kérdése, a gyermekiik kizsakmanyolasatol valo
félelem, az informalt dontéshozatalban val6 tamogatas hianya miatti aggodalom gyakran
jelentenek fesziiltségforrast a fiatal — foként magasan funkcionalo — felndttek csaladjaiban
(Cheak-Zamora & Teti, 2015; Ghanouni & Seaker, 2022).

11.2.4.4. Informaciok az ellatorendszerrdl és a lehetoségekrol

Altalanos sziildi tapasztalatnak tinik, hogy az autista gyermekek és felnéttek altal
igénybevehetd konkrét tdmogatdsi lehetdségekrdl és az ellatérendszer miitkodésérdl
egyarant kevés, gyakran nehezen hozzaférhetd, nem teljeskorii informacié érhetd el
(Dababnah & Bulson, 2015; Fong és mtsai, 2022; Ghanouni & Seaker, 2022; Serpentine
és mtsai, 2011; Vasilevska Petrovska és mtsai, 2022). A kevés hozzaférhetd informacio
a teljes életuton keresztiil megnehezitheti mar a diagnézishoz, de késdbb az oktatasi
intézményekhez, az intézményen kiviil igénybe vett ellatasokhoz, kiegészito €s alternativ
terapiakhoz, az egészségiigyi ellatashoz vald hozzaférést is (Brookman-Frazee, 2012;
Christon és mtsai, 2010; Hoffman & Kirby, 2022; Kalash & Olson, 2012). Rios és

munkatarsai (2020) kevert modszertani megkozelitésben késziilt vizsgalatukban tizenhat,
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az USA-ban ¢I6 latino kisebbséghez tartozo, autista gyermeket nevel6 anya bevonasaval
Osszefliggést talaltak a kevés elérheté informacié és a magas sziildi stressz kozott (Rios
¢és mtsai, 2020). Az informaciohiany osszefligghet a kozeli és a tavoli jovével kapcsolatos
aggodalmakkal is (Brookman-Frazee, 2012), amelyre részletesebben a 11.2.6. fejezetben
tériink Ki.

A sziilok szamara sokszor kihivast jelent kisz{irni a relevans, hiteles informaciokat
(Sopaul, 2019). Fleury és Chaxiong (2020) vizsgalataban a sziiloéknek evidencia-alapt és
nem evidencia-alapi beavatkozasokrol szolé szovegek olvasasa utan kellett
rangsorolniuk a kiilonb6z6 ellatasokat. Az eredmények alapjan arra jutottak, hogy bar a
szilok jobban ismerték a nem evidencia-alapu ellatasokat, az evidencia-alapa
tamogatasokat  részesitették elényben. Azokat a beavatkozasokat tartottak
megbizhatobbnak, amelyek leirasanal hitelesnek tiin forrasok szerepeltek (Fleury &
Chaxiong, 2020). W.ilson ¢és munkatarsai 2021-ben publikalt tanulmanyaban
megallapitottak, hogy a sziilék gyermekiik ellatasanak valasztasanal a kutatasi
bizonyitékokat is igyekeznek figyelembe venni, amely foként a jellegzetesen
viselkedésterapias modszertanokkal kapcsolatban mertlt fel (Wilson és mtsai, 2021a).
Ugyanakkor a szakirodalmi attekintés egyetlen, magyar sziilokkel késziilt vizsgalataban
kiemelték, hogy ugy tlinik, hogy a sziil6k kevésbé tudatosan mérlegelnek és keresnek
evidencia-alapu megkozelitéseket, Kkiemelten biznak példaul az alapitvanyok,
szakemberek ajanlasaiban és kevésbé mérlegelik ezeket kutatasi eredmények alapjan
(Serpentine és mtsai, 2011). Részben ezt erdsiti meg egy 2018-ban, Uj-Zélandon zajlott
kvantitativ, nagymintas kérdéives vizsgalat is, amely szerint a sziilék ellatassal
kapcsolatos valasztasaiban a legnagyobb hatast a szakemberek javaslatai jelentik
(Shepherd és mtsai, 2018).

A sziil6k informacioforrasainak jobb megismeréséhez elengedhetetlen a hivatalos,
formalis szolgaltatasok mellett az 6sszes informalis forras, kapcsolat feltérképezése,
ahonnan a sziil6k informaciokat gyijthetnek az ellatassal kapcsolatban (Courcy & des
Riviéres-Pigeon, 2021). Természetes, hogy a sziilok az ellatassal kapcsolatos
informaciogyijtésben a korabbi személyes tapasztalataikbol indulnak ki (Wilson és
mtsai, 2021a). Példaul az idosebb, tipikusan fejlodo testvér kozépiskolavalasztasanal
tapasztaltakat igyekeznek felhasznalni az autista gyermekiik iskolavaltasanal is
(Hamilton & Wilkinson, 2016); tobb autista gyermek esetén gyakori, hogy a fiatalabb

testvér a batyja vagy a névére szakemberéhez jar (Wilson és mtsai, 2021a).
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Megfigyelhet6, hogy a sziilok az ellatasban eltoltott idé novekedésével egyre tobb
sziilétarsat ismernek meg, igy egyre inkabb tamaszkodnak az 6 ajanlasaikra is (Christon
¢és mtsai, 2010; Edwards és mtsai, 2018; Hoffman & Kirby, 2022; Simmons & Campbell,
2019). A sziilotarsak tapasztalatai, tanacsai mellett a sziilok a leggyakrabban
szakemberektél és az interneten keresztiil tajékozodnak (Christon és mtsai, 2010;
Simmons & Campbell, 2019; Wilson és mtsai, 2021a). A szakemberek lehetnek olyan
gyogypedagogusok, pszichologusok, 0rvosok, természetgyogyaszok, akik gyermekiik
korabbi vagy jelenlegi timogatasaban részt vettek (Christon és mtsai, 2010; Pefia és
mtsai, 2021; Wilson és mtsai, 2021a). Megfigyelhet6 eltérés a szakemberek javaslatai
kozott is, példaul mig a diétat foként természetgyogyaszok és gyermekorvosok javasoltak
(Wilson és mtsai, 2021a; Winburd és mtsai, 2014), addig a vizualis stratégiakat és a
kommunikaci6é tamogatasat féként gyogypedagdgusok, logopédusok (Wilson és mtsai,
2021a). A szakemberek ¢és az internet mellett a sziilok informaciéforrasaiként
megjelennek tovabba az online és offline csoportok (Simmons & Campbell, 2019; Wilson
¢és mtsai, 2021a), hirlevelek (Christon és mtsai, 2010), konyvek (Christon és mtsai, 2010;
Simmons & Campbell, 2019; Wilson és mtsai, 2021a) workshopok, sziil6képzések
(Sopaul, 2019; Wilson és mtsai, 2021a), konferenciak (Christon és mtsai, 2010), a
televizio (Christon és mtsai, 2010; Simmons & Campbell, 2019), valamint baratoktol,
ismer6soktdl szarmazo informaciok is (Wilson és mtsai, 2021a).

Ryndak és munkatarsai 2011-ben publikalta egy autista fit édesanyjanak 12 éven
keresztiil zajlo hosszmetszeti vizsgalatanak eredményeit, aki kiemelte annak fontossagat,
hogy a szakemberekkel tudtak-e a valasztasai, dontései kapcsan is egylittmiikodni, k6zos
szempontok mentén gondolkodtak-e (Ryndak és mtsai, 2011). Egy-egy
tamogatashoz/szolgaltataishoz valdo hozzaférést megnehezitheti, ha a bekertilési
kritériumok tul bonyolultak, valamint azokat sok drlap kitoltésével, dokumentum
beszerzéséhez kotott hossza biirokratikus Gt el6zi meg (Ghanouni & Seaker, 2022).
Nehezit6 tényez6 és sziil6i aggodalmak forrasa tovabba az is, ha a hivatalos informaciok
mellett az ellatasban dolgozo szakemberek informalisan megemlitik sajat véleménytiket,
meglatasukat a tamogatas sikerességével kapcsolatban (példaul amikor az autista fiatalt
felveszik a kozépiskolaba, de az igazgatd a kozépiskolai felvételit kovetéen megemliti,
hogy nem biztos abban, hogy a kornyezet megfelelé lesz a szamara) (Hamilton &
Wilkinson, 2016).

Osszességében tehat elmondhatd, hogy a sziildk tamogatdsokkal/szolgaltatasokkal

kapcsolatos dontéseinek tamogatasaban rendkiviil fontosak a kompetens, felkésziilt

44



szakemberek ¢és az informalis tdmogatd haldozatok egyarant (Fong és mtsai, 2022;
Marsack-Topolewski, 2020).

11.2.4.5. A csaladok szocio-okonomiai stitusza

A tamogatashoz vald hozzaférésben meghatarozo tényezOnek tiinik a csaladok
szocio-0konomiai statuszahoz kapcsolodoan a (1) sziilok iskolai végzettsége, valamint
(2) a csaladok pénziigyi helyzete.

(1) Pickard és Ingersoll 244 autista gyermek sziil6jének bevonasaval késziilt vegyes
modszertani megkozelitésii vizsgalatukban megallapitottak, hogy alapvetéen a sziild
iskolai végzettségétdl fliggetlennek tiinik az, hogy a sziilék mennyire vannak tisztaban
gyermekeik alapvet6 sziikségleteivel. Azonban mivel az alacsonyabb iskolai végzettségii
sziil6k jellemzOen tobb otthoni tamogatast, valamint az ellatassal kapcsolatos
informacidszerzésben tobb segitséget igényeltek, mig a magasabb iskolai végzettségii
sziilék jellemzéen tobb magasabb mindségii tamogatast siirgettek. Ugy tiinik tehat, hogy
a sajat gyermekiik individualis sziikségleteivel kapcsolatban nem mutatkozik iskolai
végzettségtol fliggd kiilonbség, mikozben a magasabb iskolai végzettségli sziilok jobban
ismerik az autizmus-specifikus protokollokat, jo gyakorlatokat (Pickard & Ingersoll,
2016).

Abu-Hamour & Muhaidat (2014), valamint Araripe és munkatarsai (2022) azt
talaltak, hogy a sziiloék magasabb iskolai végzettsége Osszefiigg a gyermekiik nagyobb
hidnyossagait, hiszen alapvetden inkabb az egyiittnevelés felé fordultak (Abu-Hamour &
Muhaidat, 2014; Araripe és mtsai, 2022). Tovabba ugy tiinik, hogy a sziil6i iskolai
végzettség Osszefiigg a digitalis kompetenciakkal, amely révén az autizmus-specifikus
eszkozok szélesebb koréhez férhetnek hozza (példaul otthoni kornyezetben vald
videdmodellek hasznalata) (Cardon és mtsai, 2015).

(2) A csaladok tarsadalmi-gazdasagi helyzete, biztos anyagi hattere is
meghatarozonak tiinik az autista emberek ellatashoz valé hozzaférésében (Burke &
Heller, 2016; Fong és mtsai, 2022; Moodie-Dyer és mtsai, 2014; Nichols és mtsai, 2019;
Smith-Young és mtsai, 2020). Bar alapvetéen az alacsony és a magas szocio-6kondmiai
statusz csaladok is hosszl vardlistakkal szembesiilnek a tamogatasok/szolgaltatasok
keresése kozben (Pickard & Ingersoll, 2016), de az allami ellatas hianyossagainak
kompenzalasara a maganellatas koltségeit, illetve adott esetben a kiilfoldi konzultaciokat

leginkabb a magasabb jovedelemmel rendelkez6 csaladok tudjak vallalni, igy 6k nagyobb
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valosziniiséggel jutottak tamogatashoz, mint az alacsonyabb jovedelmii csoportok (Al-
Farsi és mtsai, 2013; Florindez és mtsai, 2019). A biztos anyagi helyzet mellett a
biztositasi rendszer autizmus ellatasra valo kiterjesztése is jelenthet tamogatd tényezot
(Marsack & Perry, 2018; Moodie-Dyer és mtsai, 2014; Song és mtsai, 2022; Vohra és
mtsai, 2014).

A tamogatashoz valo hozzaférés nehézségeinek és az ingyenesen elérhet6 ellatasok
szektorainak finanszirozasi problémainak egyik kovetkezménye, hogy a csaladok egyre
inkabb a maganszektor felé kénytelenek fordulni (Loukisas & Papoudi, 2016; Preece &
Lessner Listiakova, 2021). Ez az ellatas minden teriiletén megfigyelhet6, de kiemelten
jelen lehet, ha alapvetéen kevés a finanszirozott lehet6ség, igy példaul az autista emberek
egészségiigyi ellatasaban (Florindez és mtsai, 2019; Ghanouni & Seaker, 2022; Schwartz
és mtsai, 2020), a felnéttek (Hoffman & Kirby, 2022; Marsack-Topolewski & Weisz,
2020), illetve a magas tamogatasi igényli emberek tamogatasaban (Vasilevska Petrovska
¢és mtsai, 2022). A maganellatas koltségei mellett az utazasi koltségek is jelentos plusz
kiadast jelenthetnek a csaladok szamara (Christon és mtsai, 2010; Dababnah & Bulson,
2015; Loukisas & Papoudi, 2016; Mackintosh és mtsai, 2012; Paula és mtsai, 2020;
Sefotho & Onyishi, 2021). Edwards és munkatarsai felhivjak a figyelmet arra, hogy az
ellatas koltsége akar az ellatas valasztasanak szempontja is lehet. Példaul, amikor a sziilék
az egyik legolcsobb, legelérhetébb ellatasként a diétat valasztjak (Edwards és mtsai,
2018).

A megnovekedett koltségek stresszt okoznak a csaladoknak (Kalash & Olson,
2012), a csaladok pénziigyi helyzete sok esetben mar a korai fejlesztéstél kezdédéen
megterhel6dik, és a pénziigyi probléma az id6 eldrehaladtaval, a plusz kiadasok
halmozodasaval altalaban feln6ttkorban eszkalalodik (Marsack-Topolewski & Weisz,
2020), még nagyobb jovovel kapcsolatos bizonytalansagokat okozva ezzel (ldsd: 11.2.6.2.
alfejezet). Tovabb neheziti a helyzetet, hogy sok esetben az autista felnétt nem fér hozza
megfeleld foglalkoztatasi lehetéséghez, igy a felnétt-ellatas anyagi terhe is kizarolag az
idds sziilokre harul (Abusukarr, 2019). A magasabb anyagi forrasokkal rendelkezd és
dolgoz6 autista felnéttek nagyobb valoszinliséggel élnek a csaladi otthontdl kiilon,
egyediil, lakotarssal vagy hdzastarssal, amely altaldban a sziil6i terhek csokkenését és az

elégedettség novekedését eredményezi (Song és mtsai, 2022).
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11.2.4.6. Autista gyermek/felndtt viselkedéses képe, érdeklidése

A szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok eredményei eltéréek abbol a
szempontbol, hogy az alacsonyabban funkcional6 autista emberek szamara (Chamak &
Bonniau, 2016; Kind és mtsai, 2021; Taylor & Henninger, 2015), vagy a magasan
funkcional6 autista embereknek jelent-e nagyobb kihivast a tdmogatasokhoz valo
hozzaférés (Walsh, Dempsey & Lawler, 2021; Wilson és mtsai, 2021b). Egyértelmiinek
tlnik viszont, hogy a kihivast jelentd viselkedések megnehezitik az ellatashoz vald
hozzaférést, amely felnéttkorra akar az ellatorendszerbdl valo teljes kiesést is okozhat
(Barry és mtsai, 2014; Chamak & Bonniau, 2016; Fong és mtsai, 2022). Az autizmus
természetéb6l fakado nehézségek — a megfeleld autizmus-specifikus tamogatas
hianyaban — megnehezithetik az egyes ellatasokhoz, szolgaltatasokhoz val6 hozzaférést,
példaul a szocio-kommunikacios nehézségek (Abusukarr, 2019; Smith-Young és mtsai,
2020; Walsh, Dempsey & Lawler, 2021), a lasst vagy kevésbé 6nalldé munkavégzés,
valamint a korabbi tanulmanyi teljesitmény (Sefotho & Onyishi, 2021; Walsh, Dempsey
& Lawler, 2021) megnehezitheti a munkakeresést és elhelyezkedést. Ugyanakkor a
rendszer merevségébdl fakadoan az is eléfordulhat, hogy egy autista felnétt pont amiatt
nem jut megfelelé ellataishoz, mert tal magas iskolai végzettsége van (Marsack-
Topolewski & Weisz, 2020).

A kommunikacios nehézségek, valamint a szenzoros érzékelés eltérései, a korhazi
kornyezet (pl. vardtermek és rendeldk fényei, hangok) fokozza az autista emberek
szorongasat, ¢s kihivast jelentd viselkedésekhez vezethetnek, amelyek megnehezithetik
az egészségiigyi ellatashoz vald hozzaférést (Garrick és mtsai, 2022; Muskat és mtsai,
2015). Az osszetett feladatok kdvetésének nehézségei, figyelmi problémak nehezithetik
az autovezetés elsajatitasat, a jogositvany megszerzését (Cox és mtsai, 2012); az
instrukciok kovetésének nehézségei, a mozgaskoordindcid eltérései akadalyozhatjak a
sportolasi tevékenységekben vald részvételt. A sziildi beszamolok alapjan tovabbi,
sportolast akadalyozd tényez6 lehet a gyermek/feln6tt motivalatlansaga és az aktiv
tevékenységek iranti érdeklodésének hianya (Nichols és mtsai, 2019; Obrusnikova &
Miccinello, 2012). Ugyanakkor az autista emberek érdeklédési koréhez illeszkedd
tamogatas elegendé motivaciot jelenthet a részvételre, sét példaul egy kozépiskolai

szakkor a késobbi munkavallalast is megalapozhatja (Hoffman & Kirby, 2022).
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11.2.4.7. Autizmus-tudas és attitiid a tarsadalomban

A tarsadalom megbélyegzése, illetve a sziilok ettdl valo félelme miatt a gyermekek
nem, vagy jelentdsebb késéssel juthatnak autizmus diagnézishoz, illetve tamogatashoz
(Daniels és mtsai, 2017; Davis és mtsai, 2016; Fong és mtsai, 2022; Preece & Lessner
Listiakova, 2021; Semigina & Stoliaryk, 2022; Sopaul, 2019). A szakirodalmi
attekintésbe bevont tanulmanyokban féként az egyiittnevelésben tanuld osztalytarsak
sziilei korében (Starr & Foy, 2012), a szabadidés, sport tevékenységek kézben (McMahon
és mtsai, 2019), valamint a munkahelyeken tapasztalt (Abusukarr, 2019; Graetz, 2010;
Walsh, Dempsey & Lawler, 2021) diszkriminaci6 emelkedett ki, amely mogott az
autizmusrol vald tudas és megértés hianyossagai sejthetok. Al-Farsi és munkatarsai
Omanban végzett vizsgalatukban a csalad lakohelyének kulturalis hatterét erésen
Osszefiiggésbe hozta ezzel. A sziil6k sokszor azért nem vesznek részt gyermekiikkel
szabadidés programokon, mert félnek attol, hogy gyermekiik sztereotip-repetitiv
viselkedései magukra iranyitandk a tobbi ember figyelmét és ezzel zavarnak Oket,

csaladjukat pedig stigmatizalna (Al-Farsi és mtsai, 2013).

11.25. A szolgaltatasokkal/tamogatasokkal kapcsolatos sziiloi elégedettségi
szempontok

A szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok eredményeiben kirajzolodo kép
azt mutatja, hogy az autista gyermekek és felnéttek sziilei folyamatosan kiizdenek a
gyermekiik szamara megfeleldnek tartott tamogatashoz valo hozzaférésért (Loukisas &
Papoudi, 2016). Természetes, hogy a cél az, hogy a tamogatas minél jobb mindségi
legyen, ugyanakkor az ellatassal valo sziil6i elégedettség szempontjai nagyon sokrétiiek
lehetnek. Az autista emberek és csaladjaik életminéségének javitasa érdekében azonban
rendkiviil fontos ezen szempontok mély és arnyalt megismerése, hiszen az autizmus
ellatassal kapcsolatos sziiloi elégedetlenség magasabb sziil6i stresszhez, illetve a csaladok

elszigeteltségéhez vezethet (Galpin és mtsai, 2018; Semigina & Stoliaryk, 2022).

11.25.1. A szolgdltatisokkal/tamogatdsokkal Kapcsolatos sziildi elégedettséget
befolyasolo tényezok

A szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok eredményei tobbségében azt
allapitjdk meg, hogy az autista tanulok sziilei mas sajatos nevelési igényili tanulok
sziileithez viszonyitva is nagyobb aranyban elégedetlenebbek gyermekiik tdmogatasaval
(Galpin és mtsai, 2018; Loukisas & Papoudi, 2016; Mackintosh és mtsai, 2012; Montes
¢és mtsai, 2009; Pearson és mtsai, 2020; Rosa és mtsai, 2019; Starr & Foy, 2012; Zablotsky
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¢és mtsai, 2012). Azonban néhany tanulmanyban ezzel ellenkez6 eredményre jutottak,
példaul egy 2008-ban, Spanyolorszagban késziilt vizsgalatban (Moreno és mtsai, 2008),
¢s egy Franciaorszagban 2014-ben késziilt kutatasban iIs alapvetéen magasabb sziil6i
elégedettséget mértek (Rattaz és mtsai, 2014). Egy, az Egyesiilt Kiralysagban késziilt
vizsgalatban pedig nem talaltak szignifikans kiilonbséget az autista gyermekek és mas
sajatos nevelési igényii gyermekek sziileinek ellatassal valo elégedettsége kozott (Parsons
és mtsai, 2009). Murphy és Ruble (2012) szaztizenkét sziilé6 megkérdezése alapjan nem
talalt kiilonbséget az USA-ban az autista tanulok oktatasaval kapcsolatos sziil6i
elégedettségben, teriileti elhelyezkedéstdl fliggetleniil elégedetlenek voltak az ellatassal
(Murphy & Ruble, 2012).

Az altalanos elégedettségi dimenzion beliil kiemelkedett tobb olyan teriilet,
amellyel a sziilok kiilonosen elégedetlenek. (1) Ugy tiinik, hogy az életkorral nem csak
az ellatasok/szolgaltatasok szama csokken (lasd: 11.2.1. alfejezet), de a tamogatasokkal
kapcsolatos elégedetlenség is egyre né. Starr és Foy 2012-ben azt talaltak, hogy a felsé
tagozatban tanulo autista gyermekek sziilei szignifikansan elégedetlenebbek gyermekiik
ellatasaval, mint az als6 tagozatos gyermekek sziilei (Starr & Foy, 2012). Egy
Franciaorszagban késziilt vizsgalat szerint az autista kamaszok sziilei szignifikansan
elégedetlenebbek gyermekiik ellatasaval, mint korabban, a szerzk értelmezése alapjan
ez Osszefligghet a kamaszkori nehézségekkel és a jovovel kapcsolatos fokozott
aggodalmakkal (Rattaz és mtsai, 2014). Szamos tanulmany alapjan gy tiinik, hogy az
autista felnéttek sziilei kevésbé elégedettek gyermekiik ellatasaval, mint a gyermekek
sziilei (Cheak-Zamora ¢s mtsai, 2015; Ghanouni & Seaker, 2022; Hines, Balandin &
Togher, 2014; Kuhlthau és mtsai, 2016; Marsack-Topolewski & Weisz, 2020; Schwartz
¢és mtsai, 2020; Walsh, Dempsey & Lawler, 2021), fels6oktatasban (Sosnowy, Silverman
& Shattuck, 2018), valamint a lakhatasban is (Marsack-Topolewski & Weisz, 2020; Song
¢és mtsai, 2022; Sosnowy, Silverman & Shattuck, 2018). Bar e témaban kevesebb kutatas
sziiletett, de gy tinik, hogy még felnéttkorban is megfigyelhetd, hogy a fiatalabb
felndttek sziilei elégedettebbek példaul a lakhatasi lehetdségekkel, mint az idésebb
felnéttek sziilei (Song és mtsai, 2022), valamint a 26 év alatti autista fiatalok sziilei
szignifikansan elégedettebbek a haziorvosi és Szakorvosi ellatassal, mint az idésebb
felnottek sziilei. Gerber és munkatarsai Szerint ez 6sszefiiggésbe hozhato azzal, hogy mig
a fiatalabb felnéttek nagyobb valdsziniiséggel laknak a csaladi otthonban, rendelkeznek
magan egészségbiztositdssal és inkadbb a sziileik hozzdk meg a dontéseket az

egészségiigyi teriileten, addig az idésebb felndttek esetében (példaul a sziilok halala utan)
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ez mar kevéssé jellemz6 (Gerber és mtsai, 2017). A lakhatassal kapcsolatos sziil6i
tapasztalatok sokrétiiek, am 0gy tinik, hogy alapvetéen elégedettebbek gyermekiik
helyzetével azok a sziilok, akiknek gyermeke nem a csaladi otthonban lakik és emellett
megfelelé autizmus-specifikus tamogatasban részesiil (Krauss és mtsai, 2005; Song és
mtsai, 2022).

(2) Az atmeneti helyzetek menedzselése, az atmenettervezés és kivitelezés szintén
olyan teriiletet jelent, amellyel a sziilok kevéssé elégedettek (Parsons és mtsai, 2009;
Ryndak és mtsai, 2011).

(3) Ugy tinik, hogy a sziilék a specialis oktatishoz viszonyitva kevésbé
elégedettek az egyiittnevelésben tanuldo gyermekeik iskolai tamogatasaval (Bruck és
mtsai, 2022; Moreno és mtsai, 2008; Semigina & Stoliaryk, 2022; Vasilevska Petrovska
¢és mtsai, 2022; Walsh, Dempsey & Lawler, 2021), amely mogott leginkabb a tobbségi
pedagogusok autizmus-tudasanak hianyossagait tartak fel (Monero és mtsai, 2008;
Vasilevska Petrovska és mtsai, 2022; Walsh, Dempsey & Lawler, 2021).

(4) Specialis teriilet az autista emberek ellatasan beliil az egészségiigy. Az autista
gyermekek ¢és felndttek sziileinek egyarant jelentés mértékben elégedetlenek az
egészségligyi ellatassal, kiemelten a siirgésségi, fogaszati és a pszichiatriai ellatassal
(Florindez és mtsai, 2019; Garrick és mtsai, 2022; Ghanouni & Seaker, 2022;
Hermaszewska & Sin, 2021; Kind és mtsai, 2021; Lake és mtsai, 2015; Taneja & Litt,
2020). Az elégedetlenség mogott a hosszu varakozasi idét (Hermaszewska & Sin, 2021,
Taghizadeh és mtsai, 2019), a személyzet hianyos autizmus-tudasat (Hermaszewska &
Sin, 2021; Lake és mtsai, 2015; Parry és mtsai, 2021; Taghizadeh és mtsai, 2019), az
egészségligyi személyzet és a sziilok kozotti rossz egytittmiikodést emlitették (Garrick és
mtsai, 2022; Kind és mtsai, 2021; Muskat és mtsai, 2015; Parry és mtsai, 2021;
Taghizadeh és mtsai, 2019).

(5) A szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok koziil csak Angell és
Solomon 2018-ban publikalt tanulmanya fokuszalt kifejezetten a tomegkozlekedéssel
kapcsolatos sziiloi elégedettség kérdésére. Vizsgalatukban azt talaltak, hogy foként az
alacsonyabban funkcionalé gyermekek korében magas a tomegkozlekedéssel valo sziil6i
elégedetlenség, magasabb a sziil6i félelem, de a magasan funkcionald gyermekek sziilei
is aggodnak a tomegkozlekedésen gyermekiik biztonsaga miatt (Angell & Solomon,
2018).

(6) Tobb vizsgalat fokuszalt arra, hogy a COVID-19 vilagjarvany miként hatott

az autista emberek tamogatisara és a sziilék elégedettségére. Altalanos tendencianak
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tinik, hogy a jarvanyhelyzet miatt a sziilok kevésbé voltak elégedettek az autizmus
ellatassal, foként a fiatalabb gyermekek és a magasabb tamogatasi sziikségleti
gyermekek/felnéttek sziilei (Bhat, 2021). A tamogatas folytonossaga érdekében
bevezetett online megoldasokkal kapcsolatos tapasztalatok vegyesnek tiinnek. Bar
példaul Pompa-Craven és munkatarsai 2022-ben publikalt vizsgalatukban azt talaltak,
hogy magas az online tdmogatasi formaval kapcsolatos sziili elégedettség (Pompa-
Craven és mtsai, 2022), alapvetden inkabb elégedetlenebbnek tiinnek a sziilék az online

szolgaltatasokkal (Ferguson és mtsai, 2022; White és mtsai, 2021).

11.25.2. A tdmogatdsokkal/szolgaltatisokkal kapcsolatos elégedettség  sziildi
szempontjai

A szakirodalmi attekintésbe bevont, a tamogatasokkal/szolgaltatasokkal
kapcsolatos sziil6i elégedettséget feltard tanulmanyok eredményei k6zott kirajzolddnak
az elégedettséget befolyasold szempontok. Ezeket a 6. abrdn és a 3. tablazatban foglaljuk

0ssze.
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Egy(]ttm(]kddés Egyuttmiikodés, kommunikacié a szakemberek kozott )
)
kommunikécio Egyiittmiikodés, kommunikacio a sziil6(k) és a szakemberek kézé@

{ Kozosségi lét, befogadas
Személyi kornyezet { 3
% [ . Kortarsbantalmazas, bullying

Kozbsség és jollét,
biztonsagos, boldog,
tevékeny hétk6znapok

Aktivitas ——{  Kirandulas, klsé programok, szakkérdk, sportolasi lehetéségek

— ( Gyemek/felnétt érdeklédésére vald épités
Gyermek/ felnétt { N

nézépontja Gyermek/felndtt szereti, j6l érzi magat

Individualizalt sziikségletekhez és képességekhez illeszkedd témogatés)

Megfelel6 atmenettervezés, kivitelezés

\ Autizmus-specifikus médszertan és eszkdzok hasznalata
Szakmai munka
modszertanl e|em6| Kézdsségen beliili timogatas
5 = Van egyéni fejlesztési terv, autizmus-specifikus tanterv
Szakmai munkaval Sl ;

kapcsolatos elvarasok Intenziv és gyakori timogatas

R Detektalhato fejlédés
Szakmai munka 6
celjal és fokuszai Kihivést jelents viselkedések "kezelése”
4
X L. Idedlis csoporlétszam )
Praktikus elvarasok
Epiilet és helyiségek kialakitasa )

o oW

Szakember(ek)
végzettsége, J—o( Szakember képzettsége, kompetencigja, felkésziiltsége )
tapasztalata
Szemelyzettell kapcsolatos Szayembe[(e'k) P ——— )
elvarasok hozzaférhetésége
Szakember(ek) Szakember attitidje, személyisége )
attitidje, figyelme,
ita Kapcsolat és kommunikacié a gyermek/felnétt és a szakember kﬁzéﬁ)
Ellatérendszer miikédése, R
L. Jol felépitett ellatorendszer
‘hozzéaférés )

6. abra. Osszefoglalé dbra a szakirodalmi dttekintésbe bevont tanulmdnyok mentén az autista
gvermekek/felndttek sziileinek tamogatdsokkal/szolgaltatasokkal kapcsolatos mindségmegitélési
tényezoirol
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Az autista emberek sziileinek tamogatdasokkal/szolgadltatasokkal kapcsolatos
mindségmegitélési tényezdi

Kapcsolodo szakirodalmak

Egyiittmiikodés, kommunikacié

Egyiittmiik6dés, kommunikécio a
szakemberek kozott

Ghanouni & Seaker, 2022; Tamm és mtsai, 2020

Egylittmiikodés, kommunikacio a sziilo(k)
és a szakember(ek) kozott

Coffey & Obringer, 2004; Cremin és mtsai, 2017; Hodgetts és mtsai, 2013;
Houser & Spoede, 2015; Ramachandran, 2020; Stanford és mtsai, 2020; Starr &
Foy, 2012; Tamm és mtsai, 2020; Zablotsky és mtsai, 2012

Kozosség és jollét,
biztonsagos, boldog,
tevékeny
hétkoznapok

Személyi Kozosségi 1ét, befogadas Brewin és mtsai, 2008; Cremin és mtsai, 2017; Dillon & Underwood, 2012;
kornyezet Hoffman & Kirby, 2022; Stanford és mtsai, 2020
Kortarsbantalmazas, bullying Chamak & Bonniau, 2016; Peters & Brooks, 2016; Walsh, Dempsey & Lawler,
2021
Aktivitas Kirandulas, kiils6 programok, szakkorok, — Hoffman & Kirby, 2022; Obrusnikova & Miccinello, 2012; Reupert és mtsai,
sportolasi lehetdségek 2015
Gyermek/felnétt ~ Gyermek/felnott érdeklodésére vald épités  Ang & MacDougall, 2022; Hoffman & Kirby, 2022; Kalmbach és mtsai, 2020;
nézépontja London és mtsai, 2020; Rashedi és mtsai, 2022; Schwartzberg & Silverman, 2017

Gyermek/felnétt szereti, jol érzi magat

Hoffman & Kirby, 2022; Simmons & Campbell, 2019

Szakmai munkaval
kapcsolatos
elvarasok

Szakmai munka
modszertani
elemei

Individualizalt sziikségletekhez és
képességekhez illeszkedd tamogatas

Cheak-Zamora és mtsai, 2015; Cummins és mtsai, 2020; De Verdier és mtsai,
2020; Hines, Balandin & Togher és mtsai, 2014; Mackintosh és mtsai, 2012;
Sanford és mtsai, 2020; Serpentine és mtsai, 2011; Sosnowy, Silverman &
Shattuck, 2018; Vasilevska Petrovska és mtsai, 2022

Megfeleld atmenettervezés, kivitelezés

Cheak-Zamora és mtsai, 2015; Mackintosh és mtsai, 2012

Autizmus-specifikus modszertan és
eszk6zok hasznalata

Cardon és mtsai, 2015; Hoffman & Kirby, 2022; Rattaz és mtsai, 2014;
Serpentine és mtsai, 2011

Koz6sségen beliili tamogatas

Dillon & Underwood, 2012; Peters & Brooks, 2016; Simmons & Campbell, 2019

Van egyéni fejlesztési terv, autizmus-
specifikus tanterv

Brewin és mtsai, 2008; Jindal-Snape és mtsai, 2005; Rattaz és mtsai, 2014;
Reupert és mtsai, 2015

Intenziv és gyakori tamogatas

Wilson és mtsai, 2021a
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Tartalmi munka
f6 céljai, fokuszai

Detektalhat6 fejlodés foként a szocio-
kommunikacids és viselkedésszervezéssel
Osszefiiggd teriileteken

Bowker és mtsai, 2011; Hamilton & Wilkinson, 2016; Hellings és mtsai, 2022;
Hoffman & Kirby, 2022; Kalmbach és mtsai, 2020; Lake és mtsai, 2015; London
és mtsai, 2020; Mackintosh és mtsai, 2012; Richardson és mtsai, 2022; Rosa és
mtsai, 2019; Schwartzberg & Silverman, 2017; Starr & Foy, 2012; Winburn és
mtsai, 2014

Kihivast jelentd viselkedések "kezelése"

Sefotho & Onyishi, 2021; Starr & Foy, 2012

Praktikus elvarasok

Idealis csoportlétszam

Epiilet és helyiségek kialakitisa

Cremin és mtsai, 2017; Dillon & Underwood, 2012; Howell & Pierson, 2010;
Obrusnikova & Miccinello, 2012; Reupert és mtsai, 2015; Simmons & Campbell,
2019

Személyzettel Szakember
kapcsolatos végzettsége,
elvarasok tapasztalata

Szakember képzettsége, kompetenciaja,
felkésziiltsége

Brewin és mtsai, 2008; Brookman-Frazee, 2012; Cox és mtsai., 2012; De Verdier
¢és mtsai, 2020; Ghanouni & Seaker, 2022; Gibbs & Haas, 2020; Hamilton &
Wilkinson, 2016; Hermaszewska & Sin, 2021; Houser & Spoede, 2015; Jindal-
Shape és mtsai, 2005; Lake és mtsai, 2015; Loukisas & Papoudi, 2016;
Mackintosh és mtsai, 2012; Moreno és mtsai, 2008; Preece & Lessner Listiakova,
2021; Rosa és mtsai, 2019; Semigina & Stoliaryk, 2022; Simmons & Campbell,
2019; Starr & Foy, 2012; Tamm és mtsai, 2020; Tucker & Schwartz, 2013;
Walsh, Dempsey & Lawler, 2021

Szakemberek Szakemberek szama, fluktuacioja Brookman-Frazee, 2012; Hodgetts és mtsai, 2017; Loukisas & Papoudi, 2016;
hozziférhetésége Mackintosh és mtsai, 2012; Semigina & Stoliaryk, 2022
Szakemberek Szakember attitlidje, személyisége Cox és mtsai, 2012; Ghanouni & Seaker, 2022; Jindal-Snape és mtsai, 2005;
attitiidje, figyelme, Loukisas & Papoudi, 2016; Reupert és mtsai, 2015; Starr & Foy, 2012; Stanford
Kkapacitasa és mtsai, 2020

Kapcsolat a gyermek/felnott és a
szakember kozott

Chamak & Bonniau, 2016; Cummins és mtsai., 2020; Lake és mtsai, 2015; Tamm
¢és mtsai, 2020

A folyamatos tamogatashoz valé
hozzaférés

Jol koordinalt ellatorendszer, folyamatos
tamogatas

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, Dempsey & Lawler,
2021; White és mtsai, 2021

3. tablazat. Osszefoglalé tabldzat a szakirodalmi dttekintésbe bevont tanulmdanyok mentén az autista gyermekek/felnéttek sziileinek
tamogatasokkal/szolgaltatasokkal kapcsolatos mindségmegitélési tényezdirdl
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Egyiittmiikodeés és kommunikacio
Az egyik leginkabb kiemelkedd elégedettségi Szempont a kommunikacid és
egylittmiikodés mennyisége és mindsége a tamogatas/ellatas szerepléi kozott, igy (1) a

szakemberek kozotti, valamint (2) a sziilok és a szakemberek kozotti egytittmiikodés.

@) Egyiittmiikodés és kommunikacio a szakemberek kozott. A sziild
tamogatassal vald elégedettségét meghatarozza, hogy miként érzékeli és értékeli a
szakemberek egymassal vald egyiittmiikodését. Fontos ez egy adott szolgaltatasban
egyiitt dolgozd szakemberek kozott, a kiilon ellatasban, tarszakmakban dolgozo
szakemberek egyiittmikodésében, valamint az atmeneti helyzetekben esszencialis,
szolgaltatasokon/tamogatasokon ativel6 kommunikacioban is (Ghanouni & Seaker,
2022; Tamm és mtsai, 2020).

(2) Egyiittmiikodés és kommunikacio a sziilok és a szakemberek kozott. Az
egylittmiikodés és kommunikacio teriiletén beliil a leginkabb a sziilok és a szakemberek
kozotti  egyiittmikodés szempontja emelkedik ki. A feldolgozott tanulmanyok
eredményei egy iranyba mutatnak, minél tobb és jobb mindségli az egyiittmiikodés a
sziil6k és a szakemberek kozott, annal jobbnak értékelik a tamogatas minéségét a sziilok
(Coffey & Obringer, 2004; Cremin és mtsai, 2017; Hodgetts és mtsai, 2013; Houser &
Spoede, 2015; Ramachandran, 2020; Stanford ¢és mtsai, 2020; Starr & Foy, 2012; Tamm
¢és mtsai, 2020; Wilson és mtsai, 2021a; Zablotsky és mtsai, 2012). Amennyiben az
egyuttmiikodés nehézkes, a sziilok ugy érzik, hogy kevéssé részei gyermekiik
tamogatasanak (Rattaz és mtsai, 2014), ezaltal alacsonyabb a sziil6i énhatékonysag érzése
IS (Kurzrok és mtsai, 2021). A magantanuldi statuszhoz vezetd okok kozott is
kiemelkedik a szakemberekkel valo egyiittmiikodés nehézsége (Simmons & Campbell,
2019). Ellenben a nyilt és partneri kommunikacié tamogatja a sziil6i énhatékonysag érzés
novelését (Golnik és mtsai, 2012; Tamm és mtsai, 2020; Ramachandran, 2020; Vohra és
mtsai, 2014), a jovOvel kapcsolatos realisabb elvarasok megfogalmazasat (Dewey &
Hodgkinson, 2022), valamint hatasara a sziilék pozitivabbnak itélik gyermekiik
fejlodését, elégedettebbek a szolgaltatdssal/tdmogatassal és az ellatds egész csaladra
gyakorolt hatasaval (Eskow és mtsai, 2019). A sziilé és a szakemberek kozotti
egylittmiikodés a gyermekek tanulmanyi el6rehaladasa (Houser & Spoede, 2015), az
autista kozépiskolas fiatalok autizmus specifikus tdmogatasba valo bevonasa (Tamm és
mtsai, 2020), valamint az egészségiigyi ellatas teriiletén is kiemelten fontos (Ghanouni &
Seaker, 2022; Kind és mtsai, 2021).
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Mackintosh és munkatarsai 486, angol nyelvteriileten ¢é16 autista gyermeket neveld
sziil6 perspektivajat vizsgaltak a szakemberekkel valo egyiittmiikodés teriiletén. A sziilok
73,5 %-a szamolt be szamukra nem kielégit6 egyiittmiikodésrol a gyermekiikkel dolgozo
szakemberrel (Mackintosh ¢és mtsai, 2012). Tucker és Schwartz kvantitativ
vizsgalatukban a sziil6-szakember kommunikacio akadalyait és tamogaté tényezoit tartak
fel. Ugy talaltak, hogy az egyiittmiikodést akadalyoztak a szakemberek egyméssal valo
egylittmiikodésének nehézségei és a szakemberek negativ attitiidje, ellenben tamogattak
a rendszeres megbeszéléseken vald részvétel, a sziiléi telefonhivasokra vald gyors
reakcio, egyéb (példaul szocialis) tamogatasokhoz valé hozzaférésben nyujtott segitség.
Kiemelik, hogy az iskolaban dolgozé adminisztracios feladatokat ellatd munkatarsak is
kulcsszerepet toltenck be abban, hogy a sziilok miként itélik meg a szakemberekkel valo
egyuttmiikodést (Tucker & Schwartz, 2013).

A szakemberek ¢és a sziil6k kozotti egytittmiikodés részeként szintén fontos, hogy a
szill6k kapnak-e egyénre szabott informaciokat a szakemberektdl. Erdekes, hogy Rios és
munkatarsai (2020) nem talaltak Gsszefiiggést az Amerikai Egyesiilt Allamokban é16
latin-amerikai anyak és a szakemberek kozotti egylittmiikodés szintje és a sziil6i stressz
kozott, azonban az informaciokhoz vald konnyebb hozzaférés novelte a tamogatassal
kapcsolatos sziil6i elégedettséget (Rios és mtsai, 2020). Az egyénre szabott informaciok
hatalmas segitséget jelentenek példaul az atmenetek tervezésekor (Hannah & Topping,
2013). Ugy tiinik, hogy amennyiben nehézkes az egyiittmiikodés a sziild és a pszichiater
kozott, akkor a sziilok pszichiatriai gyogyszerrel szembeni bizonytalansagat és az
aggodalmakat fokozhatja, hiszen ugy érzi, hogy kevés informacié all rendelkezésére a

gyogyszerrdl és annak hosszatavu mellékhatasairol (Lake at al, 2015).

Kozosség és jollét, biztonsagos, boldog, tevékeny hétkoznapok

Az autista emberek sziilei szamara is kiemelten fontos, hogy gyermekeik
mindennapjai befogadd 1égkorben, biztonsagos kdrnyezetben, aktivan és boldogan
teljenek. Ennek Osszetevoiként a sziilok a (1) személyi kornyezetet, (2) az aktivitast,
valamint a (3) gyermek/felnétt szempontjait emelték ki.

1) Személyi kornyezet. A sziillok a Dbiztonsagos, boldog ¢és tevékeny
hétkoznapok egyik kulcsat a személyi kornyezetben latjak. A sziilok elégedettebbek
gyermekiik tamogatasaval, amennyiben tugy érzik, hogy gyermekiik jol érzi magat,
valdban része a kozosségnek (Brewin és mtsai, 2008; Cremin és mtsai, 2017; Hoffman &

Kirby, 2022), valamint megvalosul a kozosségben vald részvétel tamogatasa (példaul
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kortars mentoralas révén) (Dillon & Underwood, 2012; Stanford és mtsai, 2020).
Azonban sajnos kutatasi eredmények bizonyitjak, hogy az autista emberek mar egészen
kisgyermekkortol rendkiviil kitettek a bullyingnak, kortars zaklatasnak és
bantalmazasnak, amely foként a kozépiskolaban cstucsosodik ki (Chamak & Bonniau,
2016; Walsh, Dempsey & Lawler, 2021). Az integrald kozépiskolaban sajnos gyakori
tapasztalat, hogy megfelelé autizmus-specifikus tamogatas hianyaban az autista
fiataloknal gyakoribb a szorongas és a magany, névekednek a szocialis nehézségek és a
bullying, nincs barati kapcsolatuk, és igy nem érzik jol magukat a kozosségben (Peters &
Brooks, 2016; Walsh, Dempsey & Lawler, 2021).

(2) Aktivitas. A sziilok elégedettebbek egy tamogatassal/szolgaltatassal, ha a
gyermekeik szamara elérhetéek kiilonb6z6 szabadidés programok, példaul iskolai
szakkorok, kirandulasok, sportolasi lehetéségek (Hoffman & Kirby, 2022; Obrusnikova
& Miccinello, 2012; Reupert és mtsai, 2015). Az aktivitasi lehetdségek nem csak a
szabadidé aktiv eltoltését, a szocio-kommunikacios készségek fejlodését segitik, de
példaul a fiatal érdeklddési koréhez illeszkedd kozépiskolai szakkor (példaul az
informatika, grafika teriiletén) a kés6bbi munkavallalast is megalapozhatja (Hoffman &
Kirby, 2022).

(3) Gyermek/felnétt nézépontja. A sziil6k szamara természetesen fontos, hogy
gyermekiik a timogatas soran jol érezze magat, az ellatas illeszkedjen a preferenciaihoz
és az érdeklodési koréhez, abban aktivan és motivaltan vegyen részt (Hoffman & Kirby,
2022). Ez a szempont a szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok koziil féként a
kiegészitd és alternativ terapiak sziil6i elégedettségének szempontjai kozott keriilt eld,
mint példaul a lovasterapia (Kalmbach és mtsai, 2020), a kutya-asszisztalt terapia (Ang
& MacDougall, 2022; London és mtsai, 2020), zeneterapia (Schwartzberg & Silverman,
2017) teriiletén, de megjelent a technoldgiai alapt szocialis fejlesztés (Rashedi és mtsai,
2022), valamint az otthoni legéterapia (Schwartzberg & Silverman, 2017) sziil6i
elégedettségi szempontjai kozott is. A magantanuldi statuszra vald valtas okai kozott
elokertilt az is, hogy a gyermek nem érzi jol magat az iskolaban (Simmons & Campbell,
2019).

Szakmai munkaval kapcsolatos elvardsok

A tamogatassal kapcsolatos sziil6i elégedettségi szempontok k6zott meghatarozoak
a szakmai munka (1) modszertani elemeivel, valamint (2) 6 céljaival és fokuszaival

kapcsolatos sziiléi szempontok is.
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(1) A szakmai munka maodszertani elemei. A sziiléi perspektivaban a szakmai
munkaval kapcsolatos elégedettség egyik elsddleges szempontja, hogy a tamogatas
mennyire illeszkedik gyermekiik képességeihez és sziikségleteihez, mennyire
individualizalt (Cheak-Zamora és mtsai, 2015; Cummins és mtsai, 2020; De Verdier és
mtsai, 2020; Hines, Balandin & Togher, 2014; Mackintosh és mtsai, 2012; Stanford és
mtsai, 2020; Serpentine és mtsai, 2011; Sosnowy, Silverman & Shattuck, 2018;
Vasilevska Petrovska és mitsai, 2022). A sziil6k szamara fontos tovabba, hogy az
atmenetek megfeleléen tamogatottak legyenek (Cheak-Zamora és mtsai, 2015;
Mackintosh és mtsai, 2012); az osztalytermen, kozOsségen beliil is megvaldsuljon
autizmus-specifikus tamogatas (Dillon & Underwood, 2012; Peters & Brooks, 2016;
Simmons & Campbell, 2019), a tamogatas kell6en intenziv és gyakori legyen (Wilson és
mtsai, 2021a), legyen autizmus-specifikus tanterv és az orarend illeszkedjen gyermekiik
sziikségleteihez (Brewin és mtsai, 2008; Jindal-Snape és mtsai, 2005; Reupert és mtsai,
2015), legyen egyéni fejlesztési terv (Rattaz és mtsai, 2014), valamint a szakemberek
hasznaljanak autizmus-specifikus moédszereket és eszkozoket (Rattaz és mtsai, 2014,
példaul: augmentativ és alternativ kommunikaciot, Serpentine és mtsai, 2011;
videdmodellt: Cardon és mtsai, 2015; pozitiv meger6sités: Hoffman & Kirby, 2022).

(2) Tartalmi munka f& céljai, fokuszai. Az autista gyermekek és felndttek
sziileinek  tamogatasokkal  kapcsolatos  perspektivaiban — gyakran  megjelend
minéségmegitélési szempont gyermekeik fejlédése. Gyakran a tanulmanyi eredmények
masodlagosak a sziil6k szamara (Hamilton & Wilkinson, 2016; Hoffman & Kirby, 2022),
és inkabb az autizmus természetébdl adodoéan a tobb kihivast jelenté Sszocio-
kommunikacios ¢és viselkedésszervezéssel Osszefiiggd teriiletek keriilnek el6térbe
(Bowker ¢és mtsai, 2011; Hoffman & Kirby, 2022; Rosa és mtsai, 2019; Starr & Foy,
2012). A szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyokban a gyermek/felnétt fejlodése,
mint a tamogatassal vald sziiléi elégedettséget meghatarozo szempont, kifejezetten
gyakran kertil el6 a kiegészitd és alternativ terapiak kapcsan. Példaul a kutya-asszisztalt
terapianal a Szocio-kommunikacios (Kiemelten: érzelemregulacid), Onellatassal és
viselkedésszervezéssel 0Osszefliggd készségek fejlodése (London és mitsai, 2020;
Richardson és mtsai, 2022), a segité kutyak alkalmazasanal a szocialis készségek,
viselkedésszabalyozas, 6nallo részvétel, csaladi kirdnduldsokon és tevékenységekben
vald részvétel fejlédése (Hellings és mtsai, 2022; Mackintosh és mtsai, 2012), a
zeneterapia esetében a rugalmassdg, a szocidlis készségek ¢és a készségek

altalanositasanak fejlédése (Schwartzberg & Silverman, 2017); lovasterapianal a szocio-
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kommunikacios készségek s az 6nszabalyozas fejlodése és a csalad, valamint a gyermek
mindennapjaira valo pozitiv hatas (Kalmbach és mtsai, 2020). A diétak alkalmazasanal a
sziil6i beszamolokban a gyomor-bélrendszeri tiinetek csokkenése mellett a figyelem, a
szocio-kommunikacios készségek és a viselkedésszervezés teriiletén megjelend fejlodés
jelentek meg (Winburn és mtsai, 2014). A pszichiatriai gyogyszerelésnél a szinte azonnali
hatast, az életmindség pozitiv valtozasat emelték Ki a sziilok (Lake és mtsai, 2015).

A tartalmi munkaval kapcsolatban a sziilék kiemelték a kihivast jelentd
viselkedések kezelésének fontossagat. Fontos szamukra, hogy a szakemberek
mindenckel6tt ezen viselkedések megel6zésében gondolkodjanak és az autizmus-
specifikus modszertan kreativ hasznalataval igyekezzenek beavatkozni (amelynek
semmiképpen sem része a biintetés) (Starr & Foy, 2012). Kiemelték, hogy a kihivast
jelent6 viselkedések okait kell feltérképezni annak érdekében, hogy az autista emberek
¢letmindsége javuljon és megmutatkozhassanak valodi képességeik (Sefotho & Onyishi,
2021).

Praktikus elvardsok

A sziil6i elégedettséget meghatarozza, hogy gyermekiik timogatasanak kornyezetét
mennyiben tartjak gyermekiik szamara megfelelonek. Azok a sziilok elégedettebbek
gyermekiik tdmogatasaval, akik kisebb létszamu osztalyba vagy csoportba jarnak, a
kornyezetiik megfelel a biztonsagi szempontoknak, valamint illeszkedik a sajatos
szenzoros érzékeléshez (Cremin és mtsai, 2017; Dillon & Underwood, 2012; Howell &
Pierson, 2010; Obrusnikova & Miccinello, 2012; Reupert és mtsai, 2015; Simmons &
Campbell, 2019).

Személyzettel kapcsolatos elvarasok

A személyzettel kapcsolatos sziil6i perspektivakban megjelennek a (1) szakember
végzettségével, tudasaval és tapasztalataval, (2) szakemberek hozzaférhet6ségével,
valamint (3) a szakemberek figyelmével, attitiidjével, kapacitasaval kapcsolatos

elvarasok.

(1) Szakember végzettsége, tuddsa és tapasztalata. A szakirodalmi
attekintésbe bevont tanulmanyok eredményei alapjan az autista gyermekek/felnéttek
sziilei szamara rendkiviill fontos, hogy a gyermekeikkel dolgozo szakemberek
rendelkezzenek kellé mennyiségii autizmus-tudassal (Brewin és mtsai, 2008; De Verdier
és mtsai, 2020; Hamilton & Wilkinson, 2016; Hermaszewska & Sin, 2021; Houser &
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Spoede, 2015; Semigina & Stoliaryk, 2022; Tamm ¢és mtsai, 2020; Wilson és mtsai,
2021a), vagy legalabb hajlanddsagot mutassanak arra, hogy szeretnének tobbet tudni az
autizmusrol (Starr & Foy, 2012). Ugyanakkor a kutatasi eredmények azt mutatjak, hogy
az autista emberek timogatasanak kiilonbozo teriiletein (Brookman-Frazee, 2012; Preece
& Lessner Listiakova, 2021; Rosa és mtsai, 2019), igy példaul a specialis oktatasban és
az egylttnevelésben (Jindal-Snape és mtsai, 2005; Loukisas & Papoudi, 2016;
Mackintosh és mtsai, 2012; Moreno és mtsai, 2008; Simmons & Campbell, 2019; Tucker
& Schwartz, 2013), az autista felnéttek jogositvany szerzésében (Cox és mtsai, 2012),
valamint az egészségligyben (Ghanouni & Seaker, 2022; Lake és mtsai, 2015) is hianyos
a személyzet autizmus-tudasa. Walsh ¢s munkatarsai (2021) irorszagi kvalitativ
vizsgalatukban azt talaltak, hogy a sziil6k szerint a kozépiskolaban dolgozo pedagdgusok
kevés autizmus-tudasa hozzajarult az autista fiatalok megnovekedett stresszszintjéhez,
ugyanakkor emogott nem a pedagogusok feleldsségének hianyat, hanem rendszerszinti
problémakat lattak (Walsh, Dempsey & Lawler, 2021). Gibbs és Haas (2020) felhivjak a
figyelmet ra, hogy a rend6rok és a rendérségi dolgozok autizmus-tudasanak hianya
gyakran vezet rossz tapasztalatokhoz azoknal az autista embereknél, akik foként
biincselekmény aldozataként vagy segitségkérés révén Kkeriilnek kapcsolatba a
rendvédelemmel (Gibbs & Haas, 2020).

(2) Szakemberek hozzdférhetésége. A sziil6i elégedetlenséget noveli, hogy
kevés az elérhet6 autizmusban képzett szakember és magas a személyzet fluktuacioja
(Brookman-Frazee, 2012; Mackintosh és mtsai, 2012; Loukisas & Papoudi, 2016;
Hodgetts és mtsai, 2017), amely mogott a sziléi perspektivakban az oktatas
finanszirozasi problémai, a szakemberek alacsony bérezése, valamint érzelmi kiégése
jelenik meg (Loukisas & Papoudi, 2016; Mackintosh és mtsai, 2012; Semigina &
Stoliaryk, 2022). A magas fluktuacié6 megneheziti a szakemberek egymas kozotti és a
sziilékkel vald egyiittmiikodését, valamint az atmenettervezést (Mackintosh és mtsai,
2012).

(3) Szakemberek attitiidje, figyelme, kapacitasa. A sziilék szamara fontos,
hogy gyermekiik és a vele dolgozo szakember(ek) kozott bizalmas, parnteri kapcsolat
legyen (Chamak & Bonniau, 2016; Lake és mtsai, 2015; Tamm ¢és mtsai, 2020). A sziil6i
elégedettségi szempontok kozott a taimogatasi rendszer kiilonbozo szinterein megjelenik,
hogy a szakember legyen elkéotelezett (Stanford és mtsai, 2020), rugalmas (Ghanouni &
Seaker, 2022; Reupert és mtsai, 2015), alapos, gondoskodo és lelkiismeretes (Cox és

mtsai, 2012; Starr & Foy, 2012), alapvet6 pozitiv attitiiddel rendelkezzen (Ghanouni &
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Seaker, 2022; Jindal-Snape és mtsai, 2005; Loukisas & Papoudi, 2016; Starr & Foy,
2012). Cummins és munkatarsai egy rendkiviil alulkutatott teriileten végeztek vizsgalatot,
amelybe tiz nem vagy alig besz¢16, autista lany sziileit és a veliikk dolgozé szakembereket
vontak be. A sziil6k hangsulyoztak, hogy kiemelkedéen fontos szamukra, hogy a
gyermekeikkel dolgozé szakemberek a minden embert megilletdé méltosaggal,
elfogadassal és tisztelettel forduljanak a lanyok felé az olyan tabusitott témakban is, mint
példaul a kamaszkori valtozasok, a szérnovekedés vagy a menstruacié (Cummins és
mtsai, 2020).

A folyamatos tdmogatdshoz valo hozzaférés

A tamogatasokkal/szolgaltatasokkal kapcsolatos elégedettség meghatarozo
szempontja, hogy van-e a csalad szamara elérhetd, elegendé mennyiségli és konnyen
hozzaférhet6 tamogatas (Hermaszewska & Sin, 2021; Montes és mtsai, 2009; Stanford és
mtsai, 2020) (lasd: 11.2.1.; 11.2.2. és 11.2.4 fejezetek). Ezek hianyaban a sziilok szamara
rendkiviill nehéz az atmenettervezés, a jovOvel kapcsolatos tervezés, nincsenek
megnyugtatd perspektivaik, igy a bizonytalansag egyre n6 (Semigina & Stoliaryk, 2022;
Walsh, Dempsey & Lawler, 2021). Hodgetts és munkatarsai 2017-ben, Kanadaban, 119
autista gyermek és feln6tt sziileinek bevonasaval végzett vizsgalatban azt talaltak, hogy
a tamogatas és az ellatorendszer észlelt folyamatossaga 0sszefligg az anyak pszichologiai
jollétével, még akkor is, ha az adott ellatassal elégedettek (Hodgetts és mtsai, 2017).

Lake és munkatarsai felhivjak a figyelmet ra, hogy sokszor nehézséget jelent az
ellatasban az idéhiany. Példaul a pszichiatriai ellatasban gyakran nagyon kevés id6 jut
egy-egy autista ember tamogatasara, igy gyakran csak gyogyszert irnak fel és az
ellatorendszer koordinaltsaganak hidnya miatt nem iranyitjak a klienseket masik
szakemberhez sem (Lake és mtsai, 2015).

Az autista emberek folyamatos tamogatasanak sziikségessége a 2020-ban indult
COVID-19 vilagjarvany alatt globalis mértékben megmutatkozott (Furar és mtsai, 2022).
Az autista emberek autizmussal 6sszefiiggd nehézségei és a csaladtagjaik stresszszintje
egyarant nétt (White és mtsai, 2021), amelyet az online tamogatasi lehetdségek csak
részben (fOként az idOsebb és a jo nyelvi és intellektudlis képességekkel rendelkezd
gyermekek és felndttek tamogatasaban) tudtak enyhiteni (Bhat, 2021; Pompa-Craven és
mtsai, 2022).
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11.2.6. A sziilok jovoképe gyermekeikkel kapcsolatban

Az autista gyermekeket neveld, felnétteket tamogatd sziilok és a nem autista
gyermekek/felnéttek sziileinek gyermekeikkel kapcsolatos jovébeli reményei alapvetéen
megegyeznek, hiszen minden sziil6 szeretné, ha gyermeke boldog, sikeres és 6nalld lenne
(Angell & Solomon, 2018; Finke és mtsai, 2019; Starr & Foy, 2012).

Ugyanakkor az autista gyermekek és felndttek jovovel kapcsolatos perspektivait
gyakran atsz6évi a szorongas és az aggodalom (Kirby és mtsai, 2022; Kalash & Olson,
2012). A sziil6k szamara az egyik legnagyobb stresszforrasnak szamito kérdés, ,,Mi lesz
a gyermekemmel, miutan mi, a sziilei meghalunk?” (Chamak & Bonniau, 2016; Finke és
mtsai, 2019; Marsack-Topolewski & Graves, 2020). A sziil6k kiemelten fontosnak tartjak
a hosszutava tervezést, am ugy érzik, hogy ez rendkiviil nehéz (Sosnowy, Silverman &
Shattuck, 2018). Ennek hatterében allhat az, hogy (1) a jelenben 1év6 nehézségek
megoldasara forditott id6 és munka rengeteg energiajukat emészti fel (Cheak-Zamora és
mtsai, 2015; Marsack & Perry, 2018), (2) az id6 elérehaladtaval a sziilok er6forrasai
csokkenek (a természetes Oregedési folyamat, illetve adott esetben egészségiigyi
problémak miatt) (Marsack & Perry, 2018); (3) nehéz meghatarozni gyermekiik jovobeli
tamogatasi sziikségletének szintjét, illetve (4) tovabb fokozhatja a bizonytalansagot, hogy
felndttkorban kevesebb az igénybe veheté tamogatas, mint gyermekkorban (Hoffman &
Kirby, 2022; Marsack-Topolewski, 2021; Marsack-Topolewski & Weisz, 2020; Walsh,
Dempsey & Lawler, 2021). Marsack-Topolewski és Graves az autista felnbttek sziilei
kapcsan gy talaltak, hogy a jovotervezés halasztasaval a kapcsolddo stressz és bilintudat
egyre mélyiil (Marsack-Topolewski & Graves, 2020). A jovOtervezéssel kapcsolatos
bizonytalansagokat és a sziil6i stresszt felerésitheti az is, ha a sziilok szocialis kapcsolatai
is beszlikiilnek és kevésbé érzik a tarsas tamogatast (Kalash & Olson, 2012; Oti-Boadi és
mtsai, 2020).
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FG cél, kivansag: boldogsag, siker, 6nallésag

Fokuszban: iskolai jollét biztositasa

Iskolaskorra vonatkoz6 jovo = z R
Iskolai vegzetiseggel kapcsolatos szuloi elvarasok

az életkorral csokkennek

SzUldi aggodalmak foként a befogado kornyezet és
a szemeélyzet autizmus tudasaval kapcsolatban

Fokuszban: 6nallosag és biztonsag

Felndttkorra vonatkozo jové e - =
Munkavallalas, sajat jovedelem, alapvetd

szikségletek biztositasa

Tarsas kapcsolatok fenntartasa (csalad, baratok,
romantikus kapcsolatok)

Szuldi aggodaimak forrasa: nem |atjak a megfeleld ’
eliatorendszert felnditkorban

Tamogato fakiorok: tarsas tamogatottsag,
szakemberekkel valo egyuttmikodés

7. dbra. Osszefoglalo dbra a szakirodalmi dttekintésbe bevont tanulmdanyok mentén az autista
gvermekek/felnottek sziileinek gyermekiik jovojére iranyulo szempontjairol, perspektivairol

11.2.6.1. Iskolaskorra vonatkozo jovokép

Az autista tanulok sziileinek az iskolai idészakra vonatkozd kivansagainak
fokuszaban gyermekiik iskolai jollétének biztositasa all. Fontos szamukra, hogy
gyermekiik szeresse az iskolat, ,jo” pedagdgusai legyenek. Amennyiben
egyiittnevelésben tanul, szeretnék, ha tovabbra is ,,bent tudna maradni” az iskolajaban
(Finke és mtsai, 2019). Ha a sziil6k alapvetden elégedettek az iskolaval és az ott dolgozd
szakemberekkel, akkor gyakori kivansag, hogy ,.csak a kovetkezd tanév is ilyen jo
legyen” (Starr & Foy, 2012).

Dillon és Underwood (2012), valamint Holmes és munkatarsai (2018) egyarant azt
talaltak, hogy a sziilok gyermekeik iskolai végzettségével kapcsolatos elvarasai
gyermekiik életkoraval egyre csokkenek (Dillon & Underwood, 2012; Holmes és mtsai,
2018). Ezzel részben Osszhangban vannak Finke és munkatarsai (2019) vizsgalati
eredményei, amely alapjan ugy tlinik, hogy a felsdoktatisban val6é tovabbtanulasra
vonatkozo elképzelések foként az autizmus diagnodzis utani idszakra jellemzdek, mig
idosebb gyermekek és felnéttek esetében inkabb a munkavallalassal kapcsolatos célok
kertiilnek el6 (Finke és mtsai, 2019). Az id6i faktor mellett az iskolai végzettségre
vonatkozo sziil6i elvarasokat befolyasolo tényezonek tiinik a gyermekek nyelvi és

intellektualis szintje is. Holmes és munkatarsai 2018-ban megjelent kvantitativ
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vizsgalataban 298, 14-18 év kozotti autista gyermek sziil6jének bevonasaval azt talaltak,
hogy a jovovel kapcsolatos elvarasok magasabbak a jo intellektualis és nyelvi képességii
gyermekek sziileinél, szemben az intellektualis képességzavarban érintett gyermekek
sziileivel; valamint a fidgyermekek sziileinél, szemben a lanyokkal. Az ¢l6z6
eredményeknek azonban ellentmond, hogy ¢k nem talaltak 6sszefiiggést az életkorral,
valamint a haztartasok jovedelmével sem (Holmes és mtsai, 2018). Ugy tiinik, hogy a
sziiléket gyakran az motivalja gyermekiik felsGoktatasban valé tovabbtanulasanak
iranyaba, hogy ezzel tovabbi évekre biztositva latjak gyermekiik intézményes
tamogatasat (Cheak-Zamora és mtsai, 2015).

Négy, a szakirodalmi attekintésiinkbe bevont tanulmanyban is fokuszaltak a
kozépiskolaba késziild autista tanulok sziileinek perspektivajanak feltarasara.
Természetes, hogy minden sziil6 szeretné, ha gyermeke a kozépiskolaban is minél tobbet
fejlédne, minél tobb képességét ki tudna bontakoztatni (Cremin és mtsai, 2017). Hannah
¢és Topping utankovetéses vizsgalatot végeztek olyan sziilékkel, akiknek gyermekei az
altalanos iskola és a kozépiskola kozotti atmeneti helyzetet élték meg. Ugy lattak, hogy a
tanulok és a sziilok részérdl is sok bizonytalansaggal és aggodalommal teli ez az idészak,
am ezek a kozépiskola elkezdése utan néhany héttel, honappal mar jelentésen csokkennek
(Hannah & Topping, 2013). Dillon és Underwood vizsgalatukban azt talaltak, hogy ezek
az aggodalmak leginkabb az altalanos iskolai idészakban tapasztaltakkal fiiggtek ossze,
minél negativabb tapasztalataik voltak, annal tobb aggodalommal tekintettek a
kozépiskolai idészakra (Dillon & Underwood, 2012). A kozépiskolaval kapcsolatos fébb
sziil6i aggodalmakként a kovetkezoket azonositottak: (1) bullying, (2) a szocialis
helyzetek nehéz kezelése, maganyossag, (3) a tanulmanyi kovetelményeknek vald
megfelelés, (4) a szakemberek autizmus-tudasanak és az autizmus-specifikus tamogatas
meglétével dsszefiiggd kérdések (Cremin és mtsai, 2017; Hamilton & Wilkinson, 2016).
Ugy tiinik, hogy a sziildi aggodalmat némiképp csokkenti, ha gyermekiik jovSbeli
osztalyaban lesz olyan tanul¢ is, akit mar 6k és gyermekiik is ismer (példaul korabbi
osztalytars) (Hamilton & Wilkinson, 2016).

Hillier és munkatarsai szamos okot azonositottak, amelyek miatt a felsdoktatasba
késziilo autista fiatalok sziilei aggodnak: (1) szocio-kommunikacids helyzetek az
oktatokkal, csoporttarsakkal, kollégiumi lakotarsakkal, (2) igyintézés az
adminisztratorokkal, (3) bullying, (4) viselkedésszervezés: a hataridék nyomon kovetése,

a feladatok elvégzése, a feladatokra vonatkozo utasitasok kovetése és a fontossagi sorrend
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felallitasa, (5) folyamatos valtozasok, (5) mindezek miatt szorongas, és (6) akar tarsas

elszigeteltség (Hillier és mtsai, 2021).

11.2.6.2. Felnottkorra vonatkozo jovikép

Az autista gyermekek és felnéttek sziilei szeretnék, ha gyermekiik hosszitavon is
boldog, egészséges lenne és biztonsagos kornyezet venné koriil (Finke és mtsai, 2019;
Walsh, Dempsey & Lawler, 2021).

Tobb tanulményban vizsgaltdk az anydk és az apak elképzelései kozotti
kiilonbségeket gyermekeik hossztava jovojével kapcsolatban. Abusukkar nem talalt
eltérést, hiszen az anyak és az apak egyarant szeretnék, ha gyermekiik biztos
jovedelemmel rendelkezne, fliggetlen lehetne és az alapvetd sziikségletei biztositva
lennének (Abusukarr, 2019). Azonban Wang és West 2016-ban publikalt vizsgalatukban
azt talaltak, hogy mig az anyak inkabb gyermekiik fliggetlenségét és boldogsagat, addig
az apak a jovovel kapcsolatban leginkabb az iskolai végzettséggel és munkaval
kapcsolatos célokat emelték ki (Wang & West, 2016).

Ugy tiinik, hogy a sziilék jov6vel kapcsolatos fokusza gyermekiik jovébeli
onallosagara iranyul, de mindezt nagyon 6vatosan kozelitik meg, a biztonsag ugyanolyan
hangsulyt kap (Sosnowy, Silverman & Shattuck, 2018). A sziil6k szamara az egyik
elsédleges prioritas gyermekiik biztonsaganak megteremtése (Finke és mtsai, 2019;
Sosnowy, Silverman & Shattuck, 2018), am gyakori a gyermekeik kihasznalasatol valod
félelem (Hamilton & Wilkinson, 2016), amely a magas tamogatasi sziikségletii emberek
sziileinél még fokozottabbnak tiinik (Sosnowy, Silverman & Shattuck, 2018).

A szillok gyermekeik jovojével kapcsolatos perspektivai kozott kiemelked6 téma a
tarsas kapcsolatok témakore is. A sziilok szeretnék, ha gyermekiik szamara mindig
elérhetd lenne legalabb egy olyan személy, akire mindig szamithat. A tarsas
kapcsolatokra iranyuld sziiléi perspektivakban jelentdsen gyakrabban jelennek meg a
baratsagok €s a rokoni kapcsolatok, mint a parkapcsolat. Kisebb hangsullyal, de
megjelenik a sziilok részérél annak gondolata is, hogy jo lenne, ha gyermekiiknek (a
jovOben) lenne parkapcsolata, hazastarsa és csaladot alapitana (Finke és mtsai, 2019;
Starr & Foy, 2012). Ugyanakkor gyakran megjelend sziil6i félelem, hogy amennyiben
gyermekiik folyamatos tamogatas nélkiil marad, akkor konnyen elképzelhetonek tartjak
a tarsas kapcsolatoktol valo elzarkozasat (Sosnowy, Silverman & Shattuck, 2018).

Komoly sziil6i aggodalom felnétt gyermekeik hosszatava pénziigyi helyzete,
amelyre nem latnak megnyugtaté megoldasokat (Chamak & Bonniau, 2016; Marsack-
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Topolewski & Graves, 2020; Soshowy, Silverman & Shattuck, 2018). Az anyagi
helyzettel kapcsolatos aggodalmakat még inkabb elmélyiti, ha gyermekiik szamara a
pénziigyekkel, a pénz értékével kapcsolatos feladatok nehézséget okoznak (Hoffman &
Kirby, 2022), illetve, ha nincs lehet6sége fizetett munkahelyen dolgozni (Abusukarr,
2019). A sziilék tobbsége nem csak anyagi megfontolasbol, de a szocialis kapcsolatok
szempontjabol is fontosnak tartja, hogy felnétt gyermekiik dolgozzon (Finke és mtsai,
2019; Ghanouni & Seaker, 2022; Walsh, Dempsey & Lawler, 2021; Wang & West,
2016). Holmes és munkatasai (2018) ugy talaltak, hogy az autista fiuk és férfiak sziileinek
jovobeli céljai kozott nagyobb valdszintiséggel szerepelnek munkavallalassal és karrierrel
kapcsolatos elvarasok, mint a lanyok és nok sziilei korében (Holmes és mtsai, 2018).

Sosnowy és munkatarsai (2018) kvalitativ megkozelitésti vizsgalatukban azt
talaltak, hogy az autista felnbttek sziileinek tobbsége szeretné, ha gyermeke a jovoben
nem a sziil6i otthonban lakna. Ugyanakkor nehezit6 tényez6, hogy a csaladok gyakran
nem elégedettek a jelenlegi lakhatashoz kapcsolodd tamogatasi lehetdségekkel, emiatt
felmeriilhet, hogy valamilyen alternativ megoldast keresnek (példaul mas csaladokkal
Osszefogva egy kozos lakohelyet vasarolnak tobb autista felnétt szamara) (Sosnowy,
Silverman & Shattuck, 2018).

A sziilok szamara kiemelten fontos gyermekeik o6nallosagahoz kapcsolddod és
szocio-kommunikacios  készségeinek fejlesztése, 0©nalld dontéshozatalra valo
képességének megalapozasa (Finke és mtsai, 2019). Ugy latjak, hogy gyermekiik jovébeli
boldogsaganak és fliggetlenségének szintje nagyban fligg az iskolaskori tamogatas
mindségétol (Starr & Foy, 2012), illetve a tanulmanyi eredmények meghatarozoak
gyermekeik jovoébeli lehetdségeinek szempontjabol (Sefotho & Onyishi, 2021).

Hoffmann és Kirby (2022) tanulmanyukban az autista gyermekek felnéttkori
atmenetéhez kotoédo sziiléi perspektivak feltarasara fokuszaltak. Tobb autista fiatal
sziil6je kiemelte, hogy komoly nehézséget jelent szamukra gyermekiik bevondsa a
tervezési folyamatba. Emogott részben a kamaszkorhoz kapcsolodo nehézségeket latjak,
de emellett az autizmus természetéhez kapcsolodo nehézségeket is emlitenek (példaul a
besziikiilt érdeklodési kort), amelyek révén a fiatalok kevésbé motivaltak a tervezésben
valo részvételre (Hoffman & Kirby, 2022). Ugyanakkor az autista fiatalok hosszatava
céljainak tamogatasat kevésbé a motivacié hianya, sokkal inkabb az atmenettervezés
rendszerszintli megvaldsulasanak hianyossagai nehezitik meg (Cheak-Zamora és mtsai,

2015). Mindemellett példaul egy specialis érdeklddési kor megléte (példaul: rajzolas,
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informatika) akar tamogato tényez6t is jelenthet a foglalkoztatas kapcsan (Hoffman &
Kirby, 2022).

A tarsas tamogatas a jovével kapcsolatos perspektivakban is kapaszkodot jelenthet
a sziilék szamara. A sziillok a csaladi, rokoni kapcsolatokat altalaban gyermekiik
hosszutava biztonsaganak zaloganak tekintették: neurotipikus testvér(ek) tamogatasa
esetén biztosabbnak érezték autista gyermekiik jovojét, de a testvérek talterhel6désének
elkeriilése érdekében is a leginkabb a szélesebb, tamogatd csaladi halé megléte tiint
megnyugtatonak a sziil6k szamara (Finke és mtsai, 2019; Marsack-Topolewski & Graves,
2020; Sosnowy, Silverman & Shattuck, 2018).

A sziilék gyermekeik jovojével kapcsolatos realis elképzeléseit, a tervezést is
nagyban tamogathatja a szakemberek nyilt, egyértelm@i és tamogaté kommunikacidja
(Dewey & Hodgkinson, 2022). A partneri kommunikacié hozzajarulhat a sziilok
kompetenciaérzésének fejlédéséhez is, amely csokkentheti a jovével kapcsolatos
aggodalmak mértékét (Ramachandran, 2020). (/dsd: 11.2.5.2. fejezet)

Ugyanakkor altalanos nehézségnek tiinik, hogy a felndttkorban igénybevehetd
szolgaltatasok hianyossagai tovabb erdsitik a sziilok jovovel kapcsolatos aggodalmait és
a sziil6i stresszt. Sok sziil6 egyaltalan nem lat olyan timogatasi lehetdséget felnéttkorban,
amelyet megfelelonek talalna gyermeke szamara (Finke és mtsai, 2019; Marsack-
Topolewski & Graves, 2020). Baker és munkatarsai (2020) 6sszehasonlitast végeztek az
autista felnttek timogatasa kapcsan Kina és az Amerikai Egyesiilt Allamok kozott. Azt
talaltdk, hogy a kinai sziildk az USA-ban €16 sziilokhoz képest Iényegeseb tobb
aggodalmat fejeztek ki sajat oregedésiik és haldluk kapcsan, amelyet Osszefliggésbe
hoztak a felndttkorban igénybe vehetd tdmogatisok sziikdsségével (Baker és mtsai,
2020). Rendkiviil fontos lenne, ha a sziilék kiszamithaté utakat latnanak az
ellatorendszerben, amelyek a jovOvel kapcsolatban is megnyugtatdéak lehetnének
szamukra (Semigina & Stoliaryk, 2022). Az iskolan kiviili programokban valo részvétel
és a tomegkozlekedéshez vald hozzaférés novelik a gyermekek és a felnéttek
fiiggetlenségét, valamint a jovovel kapcsolatos lehet6ségek korét is bovitik (Angell &
Solomon, 2018; Hoffman & Kirby, 2022).

Szintén fontos lenne nagyobb figyelmet forditani az autista gyermekek ¢és felndttek
hosszutavu jovojével kapcsolatos sziildi aggodalmak feltarasara, illetve csokkentésiikre
(Finke és mtsai, 2019; Marsack-Topolewski & Graves, 2020). A sziiléi aggodalmak a
sziil6i stresszel valo Osszefliggéseken til meghatarozzak az autista emberek jelenlegi

tamogatasat és céljait is. Példaul az oOnallo életvitellel kapcsolatos elvarasok
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meghatarozzak, hogy a sziilék mennyire vonjak be a gyermekeket a hazimunkaba, illetve
az anyagi fuggetlenséggel kapcsolatos elvarasok dsszefiiggnek jovobeli munkavallalasra

valo felkészités mennyiségével és mindségével (Holmes és mtsai, 2018).

11.2.7. Sziiléi javaslatok a tamogatasok/szolgaltatasok és az ellatérendszer javitasara

Az autista gyermekek, felnéttek és csaladjaik életmindségének javitasat célzod
tamogatasok, ellatorendszer kialakitasahoz és javitasahoz elengedhetetlen, hogy
megismerjiik és megértsik a sziildi tapasztalatokat, preferenciakat, értékeket ¢és
javaslatokat. Fontos, hogy az egymastol eltéré tamogatasi sziikségletii, életkort, nemi
autista emberek és kiilonboz6 élethelyzetben 1év6, szocio-okonomiai statuszi és
kulturalis hatteri csaladjaik perspektivait is feltarjuk (Fong és mtsai, 2022). Példaul
Ramachandran (2020) felhivja a figyelmet, hogy Indiaban a kollektivista szemléletbdl
ered6 nehézségek a sziilok és a szakemberek kozotti egyiittmiikodésben is észlelhetok
(Ramachandran, 2020). Sopaul Dubaiban végzett kutatasi eredményeinek ismertetésében
hangsulyozza, hogy a teriileten egyre jellemzObb, sajatos csaladi berendezkedést
(,,maids”, mint els6dleges gondozd) a tovabbi vizsgalatokban és a gyakorlati munkaban
is figyelembe kell venni (Sopaul, 2019). Lovelace és munkatarsai (2018) felhivjak a
figyelmet arra, hogy az USA-ban ¢16 afro-amerikai kisebbséghez tartoz6 autista emberek
tamogatasahoz is sziikséges a kulturalisan érzékeny megkozelités (Lovelace és mtsai,
2018). Tovabba hasznos megismerni az alacsonyabb jovedelmii csaladok altal (Bhat,
2021), valamint az autizmus mellett fejlédési zavarokkal, betegségekkel él6 emberek

egyéni tamogatasi igényeit is (de Verdier és mtsai, 2020).

A kiinduldpont: tébb és jobb mindségii autizmus-specifikus tdmogatas

Az autista gyermekeket/felnétteket tamogatd sziilok kivansagai, javaslatai egy
iranyba mutatnak: tobb és jobb mindségli autizmus-specifikus tamogatasokat, atfogod
tamogatasi rendszert siirgetnek. Am ezen beliil vannak olyan teriiletek és dimenziok,
amelyek kiemelt témaként jelentek meg a nemzetkdzi tanulmanyok eredményeiben (ldsd:
8. dbra). A tovabbiakban ezekre tériink Ki részletesen, kezdve az autizmus-specifikus
tamogatasok mindségének javitasara iranyulo javaslatokkal (11.2.7.1 alfejezet), majd az
autizmus-specifikus ~ tamogatasok  szamanak novelésével kapcsolatos — sziil6i

kivansagokkal (11.2.7.2 alfejezet).
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Csaladkozpontu autizmus-specifikus tdmogatasok ‘

B Integralt autizmus-specifikus tamogatas ‘

Auizmus-specifikus tamogatasok '
minosegenek javitasa Kozosségi autizmus-specifikus tamogatas ‘

Szakemberek autizmus tudasanak novelése ‘

Tobb figyelem a kilonosen érzékeny helyzetl
csaladok tamogatasara ‘

Felndttkori ellatdsok szamanak novelése
(felsoktatas, foglalkoztatds stb.)

Tobb tamogatas az dltaldnos- és a kbzépiskolékban!
(kilonosen a tobbségi oktatdsban) !

Elérhet6 autizmus-specifikus tamogatasok |

szamanak novelése T S 5 3 ‘
Tobb tdmogatés az atmeneti helyzetekben |

Tobb tamogatas a tomegkozlekedéshez valo
hozzaférésben ‘

Tobb tdmogatés az egészséglgyben ‘

Tobb tdmogatas a valldsi kozosségekben ‘

‘ TObb autizmus-tudas a tarsadalomban

Ellatas osszes szereplojenek egyutimikodesenek
javitasa

Csaladok ellatassal kapcsolatos megbizhato |
informaciokhoz vald hozzaférésnek javitdsa

Informacié, egyittmiikodés, kommunikacio

Csaladok szémaéra eldre |athato ellatasi utak ‘

8. abra. Osszefoglalé abra a szakirodalmi dttekintésbe bevont tanulmdanyok mentén az autista
gvermekek/felndttek sziileinek az elldtorendszer javitasara iranyuloé szempontjairdl,
Jjavaslatairol

11.2.7.1. Az autizmus-specifikus tamogatdsok mindségének javitisa

Csaladkozpontu autizmus-specifikus tamogatdsok

Az idealis tamogatas olyan, amely nem csak az autista gyermek/felndtt egyéni
sziikségleteire épit, de emellett az egész csalad sajatos sziikségleteit is figyelembe veszi.
Ehhez elengedhetetlen, hogy az autista emberek, a csaladtagjaik (els6sorban a sziilok)
valamint a szakemberek kozott valodi partneri egyiittmiitkodés valosuljon meg (Courcy
& des Riviéres-Pigeon, 2021; Galpin és mtsai, 2018; Hodgetts és mtsai, 2013; Kurzrok
¢és mtsai, 2021; Srinivasan és mtsai, 2021).

A sziil6i perspektivaban az egyiittmiikodés tobb dimenzidja is megjelent. A sziil6k
kiemelték, hogy fontosnak tartjdk a timogatasi folyamat egészében a (1) sziil6i részvétel
tdmogatasat, amely a sziil6i kompetenciaérzés novelésének egyik kulcsa, és szoros

Osszefliggést mutat a sziil6i és a gyermeki jol-1éttel egyarant (Kurzrok és mtsai, 2021).
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Ennek hatékony eszkoze lehet példaul az egyéni fejlesztési terv kozos egyeztetése (Rattaz
¢s mtsai, 2014). Kulcsfontossagu teriiletek tovabba a (2) megbizhat6 informacidkhoz valod
hozzaférés tamogatasa (Christon és mtsai, 2010; Fleury & Chaxiong, 2020; Fong és
mtsai, 2022; Ghanouni & Seaker, 2022; Golnik és mtsai, 2012; Hannah & Topping, 2013;
Marsack-Topolewski, 2020; Serpentine és mtsai, 2011), valamint a (3) sziil6k
érdekérvényesitési képességeinek fejlesztése, tamogatasa is (Lee és mtsai, 2020; Smith-
Young ¢s mtsai, 2020). A jobb sziil6i érdekérvényesités Osszefiigg a jobb autizmus-
specifikus tamogatashoz valo hozzaféréssel (Lee és mtsai, 2020; ldasd: 11.2.4.3. alfejezet).
Smith-Young és munkatarsai (2020) szerint kiilondsen a magas tamogatasi sziikségletii
gyermekek sziileinek Onérvényesitd képességének fejlesztése lenne siirgeté (Smith-
Young és mtsai, 2020).

Néhany csoportban, helyzetben kiemelten fontosnak jelolték a sziilok a
csaladkozpontti tamogatasok miikodtetését. Példaul a gazdasagilag elmaradottabb
régiokban (pl. Latin-Amerika: Paula és mtsai, 2020), bevandorld kisebbségeknél
(Benevides és mtsai, 2016; Wang & West, 2016), otthoni gondozasnal (Bhat, 2021;
Eskow et el, 2019), autista felnétek id6s6d6 sziileinek tamogatasakor (Hines, Balandin &
Togher, 2014), autista sziilk esetében (Marriott és mtsai, 2022), valamint atmenetek
tamogatasakor (Bruck és mtsai, 2022; Cheak-Zamora és mtsai, 2015; Hannah & Topping,
2013; Kuhlthau és mtsai, 2016; Peters & Brooks, 2016). Tovabba felhivjak a figyelmet
arra, hogy mivel a legtobbszor az anyakat tekintik elsédleges gondozonak, ezért az apakra
kevesebb figyelem jut (lasd: 11.2.4.3. alfejezet), viszont mindkét sziil6 bevonasa egyarant
fontos (Dewey & Hodgkinson, 2022; Wang & West, 2016).

Integralt, komplex autizmus-specifikus tamogatas

A sziiléi beszamolokban kiemelten fontos szempontként emelték ki az
ellatorendszer integralt, komplec miikodését (Ghanouni & Seaker, 2022). A folyamatos,
nem széttoredezett ellatasi rendszer Osszefligg a jobb sziiléi pszichologiai jolléttel
(Hodgetts és mtsai, 2017).

A tdmogatas folyamatossdganak biztositdsa hatékonyan tdmogatna az 4tmeneti
helyzetek menedzselését is (Farley és mtsai, 2022; Ghanouni & Seaker, 2022). E
kérdéskor a COVID-19 vilagjarvany kapcsan egyre kiemeltebb szempont lett (/dsd:
11.2.5.2. alfejezet). A krizishelyzetben még mélyebben megtapasztalt hianyossagok révén
kiemelték a sziildk, hogy mindenképpen siirgetd lenne a jovében a hasonlo helyzetekre

valo felkésziilés és akar online megoldasokkal kiegészitve biztositani az autista emberek
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és csaladjaik tamogatasat, amely biztonsagos, egyénre szabott és rugalmas (Bhat, 2021;
Hermaszewska & Sin, 2021; Pompa-Craven ¢és mtsai, 2022; White és mtsai, 2021).
Foként az alacsonyabb jovedelmii csoportokban lenne ez kiemelten sziikséges, akik

ezalatt az id6szak alatt nem tudnak maganellatast igénybe venni (Bhat, 2021).

Kozasségi autizmus-specifikus tamogatds

Fontosak lehetnek a kozosségi alapt tamogatasok (Eskow és mtsai, 2019), amelyek
példaul az atmenecti helyzeteknél oOriasi tamogatast jelenthetnek az autista
gyermekek/felndttek és csaladjaik szamara (Sefotho & Onyishi, 2021). Az online és az
offline térben megvalosuld sziildcsoportok hasznosak lehetnek nem csak az informalodas,

de a tarsas tamogatas kapcsan is (Dewey & Hodgkinson, 2022).

Szakemberek autizmus-tudasanak novelése

A sziil6k felhivjak a figyelmet arra, hogy a fenti csaladkozponta, komplex, integralt
¢és kozoOsségi autizmus-specifikus tamogatasok, az autista emberek individualizalt,
hatékony tamogatasahoz elengedhetetlenek az autizmusban képzett szakemberek
(Brookman-Frazee, 2012). Kiemelik az oktatasban dolgozo6 gyogypedagdgusok, tobbségi
pedagogusok, gyogypedagogiai asszisztensek (Starr & Foy, 2012), valamint az
egészségligyben dolgozd orvosok, apolok, asszisztensek (Parry és mtsai, 2021;
Taghizadeh és mtsai, 2019), valamint a rendérok (Gibbs & Haas, 2020) autizmus

képzésének sziikségességét.

11.2.7.2. Az elérhetd autizmus-specifikus tamogatdsok szdmdnak névelése

Az autizmus-specifikus tdmogatdsok szamdnak novelése kiilonbozdé csoportokban

Egyre gyakoribb téma, hogy siirget6 lenne az autista emberek csoportjan beliil tobb
figyelmet forditani a kiilonosen érzékeny helyzetben 1évé gyermekek és felnéttek,
valamint csaladjaik tdmogatasara, mint példaul az autista lanyok és nék (Sproston és
mtsai, 2017), az alacsony jovedelmu csaladokban é16 autista gyermekek és felnéttek
(Bhat, 2021), a halmozottan érintett (példaul latassériilt) emberek (de Verdier és mtsai,
2020), valamint az autista sziilok és gyermekeik személyre szabott tamogatasara
(Marriott és mtsai, 2022).
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Bar egyre tobb kutatasban foglalkoznak az autista felnéttek tdmogatasaval is,
Osszességében még mindig kevésbé van fokuszban, mint a gyermekeké. A felnbttek
tamogatasaval foglalkozo kutatasok nagyobb figyelmet siirgetnek a feln6ttkori
tamogatasi sziikségletek mélyebb, alaposabb megismerésére és a timogatas ezek mentén
vald jobb megszervezésére, kialakitasara (Abusukarr, 2019; Cheak-Zamora és mtsai,
2015; Marsack-Topolewski, 2021; Song és mtsai, 2022). Sziikség lenne az autista
felnottek szamara elérhetd szolgaltatasokra, példaul a felsdoktatasban, felndttek szamara
tartott képzéseken, tanfolyamokon. Am valédi megoldast az jelentene, ha az iskolai
oktatas befejezése utani atmeneti idészaktol kezdédben is folyamatosan lenne lehetdség
autizmus-specifikus tamogatas igénybevételére (Marsack-Topolewski & Weisz, 2020;
Walsh, Dempsey & Lawler, 2021), valamint biztositott lenne a tobb tarsas kapcsolodasi
lehetdség, akar online feliileteken is (Wilson és mtsai, 2021b). Mindenképpen jol
hozzaférhetd, ingyenes lehetdségekre lenne sziikség, orszagos szinten, a kozlekedés
tamogatasaval (Marsack-Topolewski & Weisz, 2020). Kiemelik, hogy a felndttek
szamara elérhetd szolgaltatasok szamanak novelése segithetne abban is, hogy ne a
sziil6kon legyen az egyediili teher, a kiemelt gondozasi feladat (Spiers, 2015; Hines,
Balandin & Togher, 2014).

Autizmus-specifikus tamogatdsok szamanak néovelése kiilonbozé szintereken

Mind az altalanos, mind a kozépiskolaban tanuld autista diakok tamogatasanak
javitasat Osztonzik a sziilék, mind a specialis oktatasban, mind az egyiittnevelésben.
Fontos lenne (1) az iskolaban dolgozo valamennyi szakember (példaul: gyogypedagdgus,
tobbségi pedagogus, gyogypedagdgiai asszisztens) autizmus-tudasanak novelése; az
autista tanulok osztalytarsainak tudasformalasa (Starr & Foy, 2012), a sziil6k és az iskolai
dolgozok (nem csak a szakemberek, de az Gsszes iskolai dolgozo, példaul iskolai
adminisztratorok) kozotti egytittmiikodés és kommunikacio javitasa (Reaven és mtsai,
2020; Tucker & Schwartz, 2013); tobb asszisztens alkalmazasa a specialis csoportokban,
tobb technologiai eszkéz hasznalata az oktatasban (Starr & Foy, 2012), valamint az
autizmus-specifikus tamogatas részeként az autizmus-barat kornyezet kialakitasa
(Reaven és mtsai, 2020).

Fontosnak tartjak a sziilok az egyiittnevelésben tanuld didkok autizmus-specifikus
tamogatasanak esetén, hogy legyen biztositott a tanulok idobeosztasaval Gsszehangolt

megfeleld idokeret (példaul ne maradjon le mas orarol, de ne legyen megterhel6 a sok
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plusz 6ra sem) (Reaven és mtsai, 2020). Mig a sziilék az altalanos iskolaban inkabb a
szocio-kommunikacids fejlesztést célzd tamogatasokat, valamint kiegészitd terapiakat
(mint példaul: logopédia, Szenzoros alapt tamogatasok) szeretnének (Starr & Foy, 2012),
addig kozépiskolaban a szocio-kommunikacios fejlesztések mellett kiemelkednek az
onallésag fokusz, végrehajtdé milkodések fejlesztését célzo, stratégidkat tanitd
tamogatasok iranti sziikséglet is (Cremin és mtsai, 2017; Tamm és mtsai, 2020).

Az autista gyermekek és felnéttek tamogatasaban kiemelt jelentéségii lenne a
szabadidds lehetOségek korének bovitése €s mindségiik javitasa (Benevides és mitsai,
2016; Kim és mtsai, 2018; Marsack-Topolewski & Weisz, 2020).

A sziilok kiemelik tovabba, hogy fontos lenne a felsdoktatasban tanulo autista
hallgatok tamogatasa is (Marsack-Topolewski & Weisz, 2020). A sziil6i javaslatok nem
csak a tanulmanyi tamogatasra, korrepetalasi lehetdségek javitasara fokuszalnak, de az
autizmus-specifikus tamogatd szolgaltatasokhoz valé hozzaférés biztositasara is.
Elengedhetetleniil fontos olyan szakemberek munkdja, akik a tanulmanyi haladas
tervezésében, nyomon kovetésében is tudnak segiteni, de emellett tamogatast tudnak
nyuGjtani példaul a kollégiumi élettel kapcsolatos helyzetek menedzselésében is (Hillier
és mtsai, 2021).

Abusukkar (2019) azt talalta, hogy a sziil6i stresszt fokozza, ha az autista felnott
nem tud dolgozni. Az autista felnéttek tamogatasaban fontos cél tovabbi autizmus-barat
munkahelyek kialakitasa, az elérheté munkahelyi lehetdségek javitasa, a munkaadok és a
munkatarsak tudasformalasa (Abusukarr, 2019), illetve a meglévé lakhatasi lehet6ségek
mindségének javitasa, tovabbi lakohelyek 1étrehozasa (Marsack-Topolewski & Weisz,
2020; Sosnowy, Silverman & Shattuck, 2018).

A sziilok felhivjak a figyelmet ra, hogy minden életkorban és kiilonb6z6 atmeneti
helyzetekben is fontos az atmenetek autizmus-specifikus tamogatasa szakemberek
(példaul esetkoordinator) révén (Ghanouni & Seaker, 2022; Sefotho & Onyishi, 2021;
Vasilevska Petrovska és mtsai, 2022). Fontos a kiilonb6z6 szereplok egyiittmitkodése, a
sziil6k bevonasa, atmenettervvel kisért folyamatok szervezése példaul iskolavaltasnal,
kozépiskola elkezdésekor (Hamilton & Wilkinson, 2016), valamint felnéttkorba vald
atmeneteknél is (Hoffman & Kirby, 2022; Tso & Strnadova, 2015).

Szakirodalmi attekintésiinkbe bevont tanulmanyok koziil mindossze egy
foglalkozik az autista gyermekek, felndttek és csaladjuk vallasi kozosségben vald
tamogatasaval. Howel és Pierson 2010-ben arra igyekeztek felhivni a figyelmet, hogy a

templomokban, gytilekezeti szabadidds alkalmakon és a vasarnapi iskolaban egyarant
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fontos lenne az autista emberek autizmus-specifikus tamogatasa, valamint a gyiilekezet
segitségével a sziiloknek rendszeres kikapcsolodasi lehetdség biztositasa (Howell &
Pierson, 2010).

A tomegkozlekedés autista emberek szamara valo elérhetGsége, biztonsagos
hasznalata kulcsfontossagl a tamogatasokhoz/szolgaltatasokhoz vald hozzaférés és az
onallo életvitel szempontjabol is (Angell & Solomon, 2018; Marsack-Topolewski &
Weisz, 2020).

Nem csak a Kifejezetten egészségiigyi ellatashoz vald hozzaférésre, elégedettségre
fokuszald tanulmanyokban, de az altalanosan vett autizmus-specifikus tamogatas fokuszu
tanulmanyokban is nagy hangsulyt kapnak az egészségiigyi kérdések. Az autista emberek
egészségligyi ellatasra valo nagyobb figyelem nem csak az altalanos egészségiigyi
allapotuk, de életmindségiik javulasaval egyarant jarhatna (Schwartz és mtsai, 2020).
Sziikség lenne az egészségligyi személyzet és a csaladok kozotti jobb kommunikacio és
egylittmiikodés kialakitasara, tobb idére a tamogatasban, a szakemberek autizmus-
tudasanak novelésére, autizmus-barat kornyezet kialakitasara, rugalmassaguk
fejlesztésére és a tamogatas individualizaltabb kialakitasara (Ghanouni & Seaker, 2022;
Lake és mtsai, 2015; Muskat és mtsai, 2015; Parry és mtsai, 2021; Taghizadeh és mtsai,
2019). Sziikség lenne elérhet6 szakorvosi ellatasra (Benevides és mtsai, 2016), a korhazi
ellatas tamogatasara (Taghizadeh és mtsai, 2019), autizmus-specifikus pszichiatriai
ellatasra (Lake és mtsai, 2015), valamint (siirgdsségi) fogaszati ellatasra (Kind és mtsai,
2021; Parry és mtsai, 2021; Verma és mtsai, 2022).

Tobb autizmus-tudas a tarsadalomban

Az autista gyermekek és felnottek sziileinek kivansagai kozott gyakran megjelenik,
hogy szeretnék, ha a tarsadalom nagyobb figyelmet forditana az autizmus témajara,
jobban megértenék az autizmust és ezaltal az 6 gyermekiiket is (Ghanouni & Seaker,
2022; Howell & Pierson, 2010; Paula és mtsai, 2020). Ugy vélik, hogy a tobb tudas révén
kevesebb kirekesztéssel kellene szembenézniiik az autista embereknek és csaladjaiknak,
tobb kozosségi-alapt €s inkluziv tdmogatasi lehetdséghez hozzaférhetnének (példaul:
sportolasi lehetdséghez, McMahon és mtsai, 2019; foglalkoztatasi lehetdséghez:
Abusukkar, 2019), ezaltal javulna az életmindségiik és pszichologiai jol-1étiik (Paula és
mtsai, 2020).
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Informacio, egyiittmiikodés és kommunikacio

Az autista emberek ¢és csaladjaik tamogatasanak javitisa érdekében
elengedhetetleniil fontos, hogy javitsuk a sziilok szolgaltatasokkal kapcsolatos
informaciokhoz valé hozzaférését ¢és az ellatorendszer Osszes szerepldjének
egylittmiikodését (Hoffman & Kirby, 2022; Vasilevska Petrovska és mtsai, 2022). A
sziil6i stressz csokkentése szempontjabol is kiemelten fontos, hogy legyenek az autista
emberek jovojére vonatkozoan is el6re lathato ellatasi utak, a szakemberek tamogassak a
sziil6k jovovel kapcsolatos tervezési folyamatat (Finke és mtsai, 2019). A jovoére iranyuld
megbizhatd informaciok segithetnek elkeriilni azt, hogy a sziilék a nagy igéretekkel
kecsegtetd, de nem evidencia alapu, draga beavatkozasok fel¢ forduljanak (Semigina &
Stoliaryk, 2022).

A sziilokkel valo partneri egyiittmiikodés fontossaga fliggetlen gyermekeik
¢letkoratol, illetve nyelvi €s intellektualis képességeitdl, am az informacidohoz vald
hozzajutasra vonatkozo sziiléi igény néhany helyzetben még fokozottabb lehet. Kiemelt
igény mutatkozik a sziil6k részérél a megbizhatd informaciok elérésére (1) a serdiilékor
és a fiatal felnéttkor atmeneti idészakaban (Marsack-Topolewski, 2020); (2) magas
tamogatasi sziikségletli gyermekek nevelésében (Smith-Young és mtsai, 2020); (3)
alacsonyabb szocio-6konémiai statuszi csaladok szamara (Paula és mtsai, 2020); (4)
kiegészitd és alternativ terapiak valasztasanak iddszakaban (Christon és mtsai, 2010),
valamint (5) autista sziil6k esetében (Marriott és mtsai, 2022).

Esszencialis tehat kidolgozni a sziildk szamdra a megbizhatd informaciok
atadasanak modjat (Fleury & Chaxiong, 2020; Golnik és mtsai, 2012; Serpentine és mtsai,
2011), ehhez Wilson és munkatarsai (2021b), valamint Shanouni és Seaker (2022) is
olyan online platformot javasolnak, amely konnyen kezelhetd, mindenki szamara (tobb
nyelven) hozzaférhetd és kérdezési lehetdséggel is rendelkezik, az adott orszagra
kiterjedéen kozponti informacioforrasként tud miikodni (Ghanouni & Seaker, 2022;
Wilson és mtsai, 2021b). Emellett elengedhetetlen, hogy a szakemberek ismerjék az
autista emberek és csaladjaik szamara elérhetd lehetségek széles korét, hogy megfeleld
segitséget tudjanak nyujtani a kiilonboz6 csaladok szamara (Marsack-Topolewski, 2020).

Mikroszinten a szakemberek és a sziil6k k6zotti egyiittmitkodés fontos védéfaktort
jelent az autista emberek és csaladjaik tarsadalmi részvételének szempontjabol (Marsack
& Perry, 2018; Preece és mtsai, 2017), am makroszinten sziikség van a szakemberek, a
sziilok, az autista emberek ¢s a politikai dontéshozok egyiittmiikodésére, a valodi kozos
munkara (Ghanouni & Seaker, 2022; Graetz, 2010).
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11.3. OSSZEGZES £ES KONCEPCIONALIS KERET

A szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok elemzése soran szdmos kdzos
pont, Osszefliggés rajzolodott ki a kutatasi fokuszaink kozott, amely révén egy olyan
koncepcionalis keretet dolgoztunk ki, amely az empirikus munkank alapjaul is szolgal
(lasd: 9. dbra).
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9. dbra. Osszegzd dbra a szisztematikus szakirodalmi dttekintés altal kirajzolodott
koncepcionalis keretrol

Mar a disszertacio elsé mondatait is azzal inditottuk, hogy az autizmus-specifikus
tamogatas f0 célja az autista emberek €s kornyezetiik €életmindségének, pszicholdgiai
jollétének javitasa (EMMI, 2020; Lord és mtsai, 2020; Reed, 2016; Stefanik, 2018b). Ez
az alapvetd cél és szempont sajat kutatasi fokuszaink kdzponti elemeként is egyértelmiien
Kirajzolodott. (1) Amikor a sziil6k autista gyermekiiknek tamogatas keresnek, szamos
egyéni tényezOt figyelembe véve probalnak a lehetd legjobb dontést hozni. Ezek a
szempontok ugyanakkor egyiranyba mutatnak, a legfobb sziiléi cél, hogy gyermekiik
biztonsagban legyen és jol érezze magat (Wilson és mtsai, 2021a). Ugyanakkor foként a

kevés lehetdség miatt, a tamogatasok/szolgaltatasok teriileti egyenldtlenségei, valamint a
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megbizhatd informacioforrasokhoz vald hozzaférés nehézségei miatt ez rendkiviil sok
nehézséggel jardo 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, gy tlnik, hogy a csaladok meglévé erdéforrasai befolyasoljak a tamogatashoz
valé hozzaférést. A bevont tanulmanyok mentén azt latjuk, hogy egy magasabb szocio-
Okonémiai statuszi (magasabb iskolai végzettség, magasabb jovedelem), jobb
érdekérvényesité képességgel rendelkezO, nagyobb varos kozelében é16 csalad jobb
esélyekkel indul, amikor autista gyermekiiknek tamogatast 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 sziild olyan
tdmogatast szeretne biztositani gyermekének, amelynek mindségét megfelelonek talalja,
am 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 ellatérendszer felépitésébdl fakaddan), de néhany
Kivételtol eltekintve (példaul az USA-ban €16 latino csaladok fokozott bizonytalansaga az
egészségligyi ellatasok igénybevétele kapcsan (Florindez és mtsai, 2019)) valojaban nem
latszodnak jelentésebb kulturalis kiilonbségek. Ez talan részben magyarazhatd azzal,
hogy az autizmus viselkedéses képe is kultaratol fiiggetlennek latszik (Freeth és mtsai,
2014), igy hasonlo nehézségekkel szembesiilnek a vilag kiilonb6z6 részein. Ugyanakkor
fontos lehet a késdbbiekben ezt a szempontot szisztematikusan is koriiljarni.

(2) Az ellatassal valo elégedettség tényez6i kozott is kozponti elem az autista
emberek életmindsége és pszicholdgiai jolléte. Nézhetjiik ezt mikroszinten is, hiszen a
szlilok szdmara alapvetd, hogy gyermekiik konkrét tamogatasa érzelmi biztonsagot
jelentsen, példaul befogadd kozosség vegye koril, 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, Dempsey & Lawler, 2021).

Ugyanakkor makroszinten az ellatérendszer atlathatosaga és a hozzaférés szempontjai is
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fontos részei a sziilok tdmogatasokkal/szolgaltatasokkal 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, Dempsey & Lawler, 2021; White és
mtsai, 2021). A csaladok biztonsagérzetét noveli, ha vannak megnyugtato perspektivaik,
informacioéik arr6l is, hogy a jovoben milyen tdmogatasi lehetéségek biztosithatjak
gyermekiik szadmara a megfeleld életmindséget (Hermaszewska & Sin, 2021; Montes és
mtsai, 2009; Semigina & Stoliaryk, 2022; Stanford és mtsai, 2020; Walsh, Dempsey &
Lawler, 2021).

(3) A sziilok gyermekeik jovojével kapcsolatos 6 céljai, kivansagai szintén arra
iranyulnak, hogy gyermekeik boldogok, sikeresek és Onalldoak legyenek (Angell &
Solomon, 2018; Finke és mtsai, 2019; Starr & Foy, 2012). A sziil6k ennek egyik kulcsat
a megfeleld ellatorendszerben latjadk. Az egyik legfébb, jovdovel kapcsolatos sziildi
aggodalom arra iranyul, hogy mi lesz az autista gyermekeikkel, ha 6k mar nem tudnak
tamogatast nyujtani szamukra (Benevides és mtsai, 2016; Chamak & Bonniau, 2016;
Finke és mtsai, 2019; Kim és mtsai, 2018; Marsack-Topolewski & Graves, 2020;
Marsack-Topolewski & Weisz, 2020).

(4) A megfelel6 tamogatasok hidnyossagai a sziil6i javaslatokban is markansan
megmutatkoznak. Ezen javaslatok kiindulopontja, hogy legyen tobb és valdban jo
mindségli tamogatasi lehetdség, a kiillonbozé életkort és képességstrukturdjii
embereknek, kiilonb6z6 szintereken (Abusukkar, 2019; Cheak-Zamora és mtsai, 2015;
Ghanouni & Seaker, 2022; Marsack-Topolewski, 2021; Sefotho & Onyishi, 2021; Song
¢és mtsai, 2022; Sosnowy, Silverman & Shattuck, 2018; Vasilevska Petrovska és mtsai,
2022). Fontos lenne tovabba, hogy tobb figyelmet forditsunk az ellatorendszer
miikddésérdl és a konkrét ellatasokrdl valo megbizhato informaciok nyujtasara a csalddok
szdmara, hiszen ez elengedhetetlen a timogatasokhoz/szolgéltatasokhoz val6 hozzaférés
megkonnyitéséhez (Chrison és mtsai, 2010; 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-
tudasanak novelése, amely megalapozza az autista emberek participaciojat, ezaltal
¢életmindségiiket és pszicholodgiai jollétiket (Ghanouni & Seaker, 2022; Howell &
Pierson, 2010; Paula és mtsai, 2020).
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I1l. AUTISTA GYERMEKEK ES FELNOTTEK LEHETOSEGEI
SZULOI PERSPEKTiVABOL — FELTARO VIZSGALAT

Jelen doktori kutatas az MTA-ELTE Autizmus Szakmodszertani Kutatocsoport
(MASZK) 2016-2021 kozott zajlo vizsgalatsorozat 3/2. kutatasi fazisanak részeként egy
vegyes modszertani megkdzelitéshi kutatasba agyazodik be. A MASZK 2016. szeptember
1. 6ta, az MTA Tantargy-pedagogiai Kutatasi Programja keretében elnyert tamogatas
segitségével mikodik (MASZK, 2020; V. Molnar, 2017). A kutatassorozat 3/1. kutatasi
fazisaban a MASZK Magyarorszagon els6ként valdsitott meg az autista személyek
sziileinek életmindségét ¢és pszichologiai jol-létének feltarasat célzo orszagos,
nagymintas, kvantitativ kutatast (Eapen és mtsai, 2023; MASZK, 2020; VVolgyesi-Molnar
¢és mtsai, 2024). E kutatasi fazisra épiil6 3/2. kutatasi fazisban az els6 fazis egy almintajan
az autista csaladok helyzetének, a tamogatasokkal/szolgaltatasokkal/ellatassal
Osszefiiggd perspektivainak mélyebb feltardsa céljabol kvalitativ. modszertani
megkozelitési vizsgalatot végeztiink. Jelen doktori kutatas célja a 3/2. kutatasi fazisban
késziilt interjukban kirajzolodd egyéni élettorténetek mélyebb megismerése révén az
autista iskolaskort gyermekek és felnéttek sziileinek szubjektiv perspektivainak feltarasa.

A kvalitativ  moddszertan,  Kkeretrendszer, megkozelités a  leginkabb
erny6fogalomként értelmezhetd, amely az egyéni élettorténetek, tapasztalatok
megismerésére torekszik. Kreativ modszertanokat alkalmazva igyekszik a tudomanyos
kutatasok kritériumai kozott szerepld objektivitds megtartasaval teret adni az egyéni
szubjektumok mélyebb feltarasanak (Santha, 2022; Szokolszky, 2020; van Schalkwyk &
Dewinter, 2020). Jelen vizsgalatban a kvalitativ modszertani megkdzelitések koziil a
kutatasi kérdéseinkhez illeszkedGen, a szakirodalmi el6zmények feltarasa mentén a félig-
strukturalt interjuk tematikus elemzését valasztottuk (Braun & Clarke, 2006). A tematikus
elemzés az 1990-es évekbeli els6 leirasai (Aronson, 1994, hiv. Terry és mtsai, 2017) ota
egyre koriilhataroltabba valt a kvalitativ modszertanok kozott. Bar még ma is tobb
definicioja 1étezik és tobb kérdés bizonyos tekintetben nyitott a tematikus elemzéssel
kapcsolatban, am abban talan mindegyik meghatarozas megegyezik, hogy a cél minden
esetben er6sen a kontextusok figyelembevételével torténd elemzés, amely kelléen
rugalmas és lehetové teszi a komplexitas megtartasat (Terry és mtsai, 2017).

A kvalitativ megkozelités lehetové teszi az egyéni élethelyzetek megismerésén
keresztiil a sziléi perspektivak mélyebb feltarasat, igy jobban megérthetjiik
szempontjaikat és nézopontjaikat (Santha, 2022; Szokolszky, 2020). Bizunk benne, hogy
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vizsgalatunk a jovObeli kutatasok és az autista emberek és csaladjaik tamogatasanak

javitasaban is fontos inputokkal szolgalhat.

111.1. KUTATASI KERDESEK
Kutatasunk keretét szisztematikus szakirodalmi attekintéstink (lasd: II. féfejezet),
valamint az ennek mentén kirajzol6dd koncepcionalis keretiink (/dsd: 11.3. fejezet) adja.
Vizsgalatunk {6 célja az autista gyermekek / felnéttek tamogatasaval kapcsolatos sziil6i
perspektivak feltarasa, amellyel sszefiiggésben a kovetkez6 kutatasi kérdések és célok
mentén épiil fel a vizsgalatunk:
feltarasa. (szakirodalmi dttekintésért lasd: 11.2.1.)
1.1. Milyen intézményes és intézményen kiviili utak elézték meg a jelenlegi
tamogatast/ellatast?
1.2. Milyen intézményen beliili és/vagy kiviili ellatasban részesiilnek az autista
gyermekek/felndttek?
1.3. Mit értenek a sziil6k autizmus-specifikus tamogatas alatt?
2. Milyen tamogato és akadalyozo tényezdéket észlelnek az autista gyermeket nevel6
/ felnéttet tamogato sziilok gyermekeik tamogatashoz vald hozzaférésénél?
2.1. Volt lehetdségiik valodi dontést hozni? (szakirodalmi dattekintésért lasd:
11.2.2.)
2.2. Miket észlelnek a sziilok a tamogatashoz vald hozzaférés tamogatd és
akadalyozo tényezéiként? (szakirodalmi attekintésért lasd: 11.2.4)
2.3. Ha volt lehetdségiik tamogatast valasztani, akkor milyen tényez6k mentén
valasztottak? (szakirodalmi attekintésért lasd.: 11.2.3.)
3. Milyen szempontok mentén itélik meg a sziilok autista gyermekiik tamogatasanak
minOségét? (szakirodalmi attekintésért ldsd: 11.2.5.)
4. Milyen jovével kapcsolatos elképzelései vannak az autista gyermeket neveld /
felnéttet tamogato sziiloknek? (szakirodalmi attekintésért lasd: 11.2.6.)
5. Milyen javaslataik vannak az autista gyermeket nevelé / felndttet tamogatd

sziiléknek az ellatorendszer javitasara? (szakirodalmi dttekintésért lasd: 11.2.7.)
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111.2. MODSZER

111.2.1. Etikai megfontolasok

A kutatas az E6tvos Lorand Tudoményegyetem Barczi Gusztav Gyogypedagdgiai
Kar Tudomanyos és Kutatasetikai Bizottsaganak engedélyével zajlott (etikai engedély
szama: KEB/2018/003). A résztvevd személyek és a kutatdsi téma fokozott
érzékenységébol adodoan a vizsgalat minden fazisaban kiemelt figyelmet forditottunk az
etikai szempontok érvényesitésére.

A résztvevok bevondsanal biztositottuk a sziilok szamara az dnkéntes részvételt. A
sziil6knek a folyamat barmely pontjan volt lehetéségiik az interju egészének vagy egy
részének visszautasitasara, amelyet az iddpont szervezése és az interjuhelyzetben is
tobbszor megerdsitettiink. Kiemelt figyelmet forditottunk a sziilék tajékoztatasara és
informalddasi, kérdezési lehet6ségeik biztositasara mind a kutatas céljaival, az interjuval,
mind a késobbi adatok felhasznalasaval kapcsolatban. Az interja el6tt a sziil6k elolvastak
a részletes tajékoztatot, majd egy kétoldalu beleegyezé nyilatkozatot irtak ala (lasd
részletesen: 3. melléklet). A résztvevok kivalasztasanal figyeltiink tovabba arra is, hogy
az interjukészitd fiiggetlen legyen a résztvevo sziilé gyermekének tamogatasatol. Mivel
az interjukésziték az autizmus ellatas teriiletén dolgozo szakemberek voltak, fontosnak
tartottuk az interjii végén a sziiloket ismételten biztositani az interjukészitok titoktartasi
kotelezettséglikrol, valamint arrol, hogy ez a jovében semmilyen kovetkezménnyel nem
jarhat gyermekiik tamogatasara (ldsd: 4. melléklet | 4. rész).

Vallaltuk, hogy az interjik soran tudomasunkra jutott szenzitiv informaciok — igy
az interjukészités soran készitett jegyzetek, az interjuk rogzitett hanganyagai, valamint a
szoveges atiratok — csak a Kutatocsoport tagjai szamara hozzaférhetéek. Az interjuk
hanganyagainak atirasat készitd gépeldk titoktartasi nyilatkozat alairasat kovetéen
kezdhették meg a munkajukat. Minden adat védett ELTE-s szerveren, valamint erre a
célra elkiilonitett, zarhatd, biztonsagi szekrényekben keriilt megdrzésre. 2020.
marciusatol a COVID-19 kovetkeztében kialakult veszélyhelyzet miatt az interjuelemzés
védett, GDPR-kompatibilis onedrive mappaban zajlott, amely csak az e kutatasi fazisban
dolgozd6 kutatdcsoporttagok szamara hozzaférhetd.

Fontos tovabba, hogy az eredmények publikalasanal is kiemelt figyelmet forditsunk
a résztvevok é€s az interjiban emlitésre keriild személyek azonosithatatlansagara, igy

példaul az interjurészletek beemelésénél minden személyes adat torlésre kertilt.
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111.2.2. Résztvevo személyek és a toborzas

A résztvevok toborzasait a MASZK kutatds-sorozat elsé kutatdsi fazisanak
résztvevoi korében végeztiik. Ebben a vizsgalati szakaszban a sziilok (529 autista
gyermeket neveld / felnéttet tamogato sziild) egy kérddivet toltottek ki, amelynek végén
volt lehetOség jelezni a kés6bbi szandékot egy interjun valo részvételre is (323 f6 jelezte
ezt). A résztvevok koziil kizartuk azokat a sziiléket, akiknek egynél tobb autista
gyermekiik van (ennek okardl részletesebben irunk a 111.2.3.1. alfejezetben). A
jelentkezOket tobb szempont — gyermek/ felnétt életkora, nyelvi és intellektualis
képességei, lakohelye, szocio-6konomiai statusza — mentén flilkékbe rendeztiik. A célunk
az volt, hogy a minél soksziniibb adottsagokkal rendelkez6, eltérébb élethelyzetben 1évo
résztvevok altal minél Szinesebb, gazdagabb sziiléi perspektivakat ismerhessiink meg
(Tong és mtsai, 2007). Minden fiilkébdl random mintavétellel egy személyt toboroztunk,
akiket a kérd6ivben Onkéntesen megadott elérhetdségiikon kerestiik meg (ldsd: 2.
melléklet). Irasban és szoban (telefonbeszélgetésben) is tajékoztattuk ket az interju
készitésének céljarol, modjarol és varhatd idétartamardl. A részvételi szandék fenntartasa
esetén megkerestiik a szilét az interju szervezési kérdéseivel (példaul: az interju
lehetséges helyszinei, idOpontjai). Visszautasitas esetén, Gijabb random sorsolast kdvetéen
kertilt kivalasztasra a kovetkezé megkeresendd személy (adott fiilkébdl). A bevalogatast
meghataroz6 szempontokban minden esetben a sziilék altal megadott informaciokra
tamaszkodtunk, ezek hitelességét nem kérddjeleztiik meg, nem ellendriztiik (igy példaul
az autizmus vagy mas tarsulé diagnozist sem).

Az elézetes tervek mentén 36 autista gyermeket nevel6 / felnéttet tamogato sziildvel
terveztiink interjut késziteni. A fenti bevonasi terv mentén Osszesen 66 személyt
kerestiink fel, koziiliik 34 sziilé6 nem tudta vallalni az interjut vagy mas feltétel miatt nem
keriiltek be a résztvevok kozé. A kiesés koriilményei a kovetkezOk voltak: (1) 18 sziilé
nem volt elérhet6 vagy nem valaszolt a megkeresésre, (2) 6 sziil6 nem vallalta az interjut
(pl. kilfoldre koltozés miatt), (3) 4 sziilé lemondta a tervezett interjut (pl. csaladi
krizishelyzet, egészségiigyi probléma miatt), (4) 3 sziild esetében nem volt elérhetd
fiiggetlen interjukészitd, illetve (5) 3 esetben kidertilt, hogy a sziilé gyermekének nincs
hivatalos autizmus diagnoézisa.

fgy 6sszesen 32 autista gyermeket nevel§ / felnéttet tamogato sziilvel — 27 anyéaval
és 5 apaval — készitettiink interjut. Jelen doktori kutatas résztvevoi kozé azokat a sziiloket
vontuk be, akik iskolaskoru autista gyermeket nevelnek (n=10), vagy autista felnottet

tamogatnak (n=12), igy dsszesen 22 sziildi interjut elemeztiink.
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A 10 autista iskolaskoru gyermek sziildjével (7 anya, 3 apa) késziilt interjuk
fokuszaban 1évé gyermekek (1 lany, 9 fit) 7-17 év kozottiek. Mindannyian autizmus
diagnozissal rendelkeznek, amelyet 2 és 10 éves koruk kozott kaptak. Négyen jo
intellektualis és nyelvi képességekkel birnak, hatan komplex kommunikaciés igénytiek
és intellektualis képességzavart is megallapitottak esetiikben. Az anya iskolai végzettsége
alapjan négy csalad alacsony vagy kozepes szocio-6konomiai statuszba, hat csalad magas
szocio-Okonomiai  statuszba sorolhatd. Lakohelyiiket tekintve harom  csalad

kistelepiilésen, négyen a fovarosban, harman mas varosban €lnek.

A 12 autista felndttet (1 n6, 11 férfi) tamogato sziilével (11 anya, 1 apa) késziilt
interjuk fokuszaban 1év6 személyek fiatal (20 és 34 év kozotti) felnbttek. Minden felnott
autizmus diagnozissal rendelkezik. Egy kivétellel (ahol a diagnozis 23 éves korban
sziiletett meg) mindegyikiik gyermekkoraban (2-10 éves kor kozott) kapott autizmus
diagnozist. Hatan jo intellektualis és nyelvi képességekkel birnak, hatan komplex
kommunikécios igénytliek €s intellektualis képességzavart is megallapitottak esetiikben.
Az anya iskolai végzettsége alapjan hat csalad alacsony vagy kozepes szocio-6kondomiai
statuszba, hat csalad magas szocio-6kondomiai statuszba sorolhato. Lakohelyiiket tekintve
két csalad kistelepiilésen, négyen a févarosban, hatan mas varosban élnek.

A résztvevo sziilok és gyermekeik adatait a 4. tdbldzatban foglaltuk ossze.
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Autista gyermek/ felnétt

Résztvevok  Résztvevo Sziilé B i
Kkédja sziilé foglalkozasa SES Lakéhely  piotkor Nem Autizmus ﬁ‘il:lt'flmlfs Egyéb, tarsulo Funkcionalas
(év) diagnozis C1agnozis diagnozis szintje
ideje (év)
R1 17 anya jelenleg apolasin k févaros 17 fia autizmus 4 IKZ NHF
van; korabban:
haztakarito;
¢lelmiszer eladd
R2 9 apa diszpécser k varos 9 fia autizmus 2 - NHF
R3_9 anya tanito, tanar, m Varos 9 fia gyermekkori 5 - NHF
gyogypedagogus autizmus
hallgato
R4 9 anya informatikai m févaros 9 lany gyermekkori 4,5 korasziil6tt (agyvérzés, NHF
vezetd autizmus szepszis), epilepszia,
hormonzavar,
szemészeti problémak
R5 12 apa villamosmérnok m kisteleptilés 12 fit autizmus 2 - NHF
R6_9 apa kozépiskolai m varos 9 fia egyéb nem 8 ADHD HF
tanar, meghatarozott
igazgatohelyette pervaziv fejlédési
S Zavar
R7_12 anya jelenleg apolasin k kistelepiilés 12 fia autizmus 3 IKZ, allergia NHF
van; korabban: (tejfehérje)
betanitott
varrond
R8 8 anya jogi teriileten m kistelepiilés 8 fia autizmus 3 - HF
allamigazgatas-
ban dolgozik
R9 9 anya jelenleg apolasin m févaros 9 fia autizmus 2,5 - HF
van
R10_7 anya félallasban k kistelepiilés 7 fin gyermekkori 5 F83 fejlédési zavar HF
iskolatitkar, autizmus
mentor
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R11_23 anya jelenleg apolasin varos 23 nd autizmus 10 IKZ NHF
van

R12_26 anya csoportvezetd Varos 26 férfi autizmus 3,5 - HF

R13_25 apa gyerekfeliigyeld Varos 25 férfi gyermekkori 23 gerincferdiilés, 6rokolt HF
autizmus (korabban: szivbillentyti-eltérés

IKZ) (szivritmuszavar)

R14 20 anya adminisztrator kisteleptilés 20 férfi Asperger- 4 depresszid HF
szindroma

R15 23 anya webmester varos 23 férfi gyermekkori 2,5 szorongas, fobia NHF
autizmus

R16 22 anya kozmunkas kistelepiilés 22 férfi gyermekkori 8 IKZ NHF
autizmus

R17_34 anya nyugdijas, Varos 34 férfi  infantilis autizmus 3-4 - NHF

korébban
gyogypedagogus

R18 26 anya média munkatars fovaros 26 férfi Asperger- 8 laktaz acidozis HF

szindréma (anyagcsere-betegség),
szervatiiltetett

R19 23 anya allami tisztvisel varos 23 férfi gyermekkori 2 mozgasszervi NHF
autizmus problémak

R20 32 anya bérdiszmiives, févaros 32 férfi Asperger- 8 allergia (viragpor) HF

jelenleg szindroma
vallalkozoként
ruhajavito
R21_25 anya jelenleg apolasin févaros 25 férfi gyermekkori 6 IKZ HF
van autizmus
R22_28 anya jelenleg apolasin fovaros 28 férfi autizmus 3 IKZ NHF

van, korabban
kdnyveld
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111.2.3. Eljaras

111.2.3.1. Az interju felépitése

A résztvevo sziilokkel a Kutatocsoport altal kidolgozott interjuvazlat alapjan félig-
strukturalt interjuk késziiltek. Az interjuvazlat szakirodalmi kutatasokra (példaul:
Meirsschaut, Roeyers & Warreyn, 2010; Myers, Mackintosh & Goin-Kochel, 2009; Van
Tongerloo és mtsai, 2015) és az elsd kutatasi fazisban megvalosult nagymintas kérdéiv
eredményeire épiilt (MASZK, 2020; Stefanik és mtsai, 2020; Volgyesi-Molnar és mtsai,
2024). Az interjufelvétel koriilményeinek megtervezésében és az interjuvazlat
Osszeallitasaban erésen tamaszkodtunk Cridland és munkatarsai (2015) ajanlasaira. A
félig strukturdlt interjik haszndlatanak célja az interjukészitd és a résztvevok kozotti
kolcsonosség biztositasa révén a minél relevansabb és gazdagabb adatok gyijtése,
ugyanakkor a kérdez6-alapusag biztositasa volt (Galletta, 2013).

Az interju végso tartalmanak, formajanak kialakitasahoz négy pilot interji késziilt
olyan autista gyermeket nevel6 sziilokkel, akik a késébbi adatfelvételben nem vettek
részt. A pilot interjuk tapasztalatai alapjan néhany kisebb modositas tortént az
interjuvazlaton, illetve a bevonas kritériumain (csak olyan sziilok keriiltek bevonasra,
akik egy autista gyermeket nevelnek, mert az interjii kezelhetetleniil hosszuva valt,
amikor két autista gyermeket neveld sziilével késziilt).

A félig strukturalt, kérdez6-alapu interjui 6t f6 részbdl all: (1) ‘Bemutatkozas,
idvozlés és bevezetés’, (2) ‘Hattér és jelenlegi helyzet’, amely a résztvevo sziil6 és csalad
jelenlegi tarsas kontextusat tarta fel. (3) ‘Feltaro-kvalitativ szakasz’, amely magaban
foglalta a sziil6 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 sziil6 szemponti megitélése’ témahoz kapcsolodo kérdések. (5)
A lezaro részben a sziilonek lehetdsége volt az altala fontosnak tartott kérdéseket feltenni,
illetve az interju készitdje tajékoztatta 6t a MASZK kutatasrol. A teljes interjiivazlat a 4.
mellékletben talalhato.

111.2.3.2. Az interju Keretei

Jelen vizsgalatban elemzett sziil6i interjuk idétartama kb. 2 6ra volt (legrovidebb:
71 perc, leghosszabb: 163 perc; atlag: 114,9 perc). A Kutatocsoport térekedett arra, hogy
enyhitse az interjii okozta potencialis terheket, példaul annak megfelel6 strukturalasaval,

a kérdések atgondolt sorrendiségének megalkotasaval, pontos ¢és tamogatd
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kérdésfeltevéssel, illetve két, interjukészitésben tapasztalt és klinikai gyakorlattal is
rendelkezd interjukészitd bevonasaval. Az interjuk szervezésénél mindvégig szem eldtt
tartottuk, hogy az interju készitéjének személye a valaszado sziil6tol fiiggetlen legyen. A
sziilok tulzott megterhelésének elkeriilése érdekében az interju sziinettel megszakithato
volt. Az interjukat fiiggetlen, de kétszemélyes beszélgetésre alkalmas csendes, nyugodt
helyre, a sziilék igényeihez €s lakohelyéhez minél kozelebbi helyszinre szerveztiik. A
helyszinek megszervezése orszagszerte a MASZK-ban dolgozé kulcspedagogusok
segitségével tortént. Az interjuk 2018. aprilis-juniusi idészakban zajlottak. Az interjuk
digitalis diktafonokon keriiltek rogzitésre, majd a rogzitett hanganyagok segitségével a
teljes interjiikrol két gépird szakember szoszerinti, elektronikus atiratokat készitett. Az
interjuk kdzben hasznalt interjuvazlatok és az atiratok csak a Kutatdcsoport tagjai altal
elérhetdek, védett ELTE-s szerveren, valamint erre a célra elkiilonitett, zarhato,
biztonsagi szekrényekben keriiltek megdrzésre, majd 2020 marciusatol (a COVID-19
miatt Kialakult veszélyhelyzet miatt) az interjielemzés védett, GDPR-kompatibilis

onedrive mappaban zajlott.

111.2.3.3. Az interjuk elemzése

Vizsgalatunkban a sziil6i narrativumok elemzése explorativ modon, két elokészitd
fazissal kiegésziilt tematikus elemzéssel (thematic analysis), a kutatasi kérdéseket
operacionalizald konstruktumok mentén tortént (Braun & Clarke, 2006; Terry és mtsai,
2017). A kvalitativ megkozelitések koziil a tematikus elemzés modszertananak
kivalasztasa egyrészt a kutatasi kérdéseinkhez illeszkedGen, masrészt a szakirodalmi
elézmények feltarasa mentén tortént. Hasonlo kutatasi témakban készilt, az autizmus
tertiletén, sziiloi interjuk elemzésével foglalkozd nemzetk6zi tanulmanyok legtobbszor
szintén tematikus elemzéssel dolgoznak (lasd: Girli, 2018; Maddox és mtsai, 2020; 1.
melléklet).

Az interjuk tematikus elemzését megel6z6en két fazisban készitettiik el6 az interjuk
szovegeit (Excelben), majd a tematikus elemzés folyamataban ATLAS.ti szovegelemzo
szoftvert hasznaltunk (Atlas.ti 8. verzid). Az elemzés teljes folyamatat a 10. abra mutatja
be (részletesebb abra: 7. mellékletben), majd kitériink minden elemzési fazis részletes

bemutatasara is.
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1 ElLOKESZITESI EAZIS " 5 EIO Aniknl-r-{:'l-,"-:r/l—! EMATIKUS ELEMZES (Braun & Clarke. 20

» teljes interjik mondatszintd elemzése,

* elltassal os
tartalmi kategoriak mentén e
L] 1
* kodolasi syllabus alapjén o kédolasi sylla

o fliggetlen kodolas

* interjuk szovegeinek nyilt kodolasa

* akodokat altémakba, az altémak témakba rendezése
o tém akmai szupervizio

* 3ltémak

. fuge témakhoz: résztvevdk + narrativak szama

* Microsoft Excel * Microsoft Excel o Atlas.ti szoftver

\ J J

10. dbra. Az interjik elemzésének folyamata

Az elsé elokeszito fazis

Az interjuk szovegeinek els¢ atolvasasat kdvetden az elsd fazisban az interjuban
résztvevd sziillének és gyermekénck alapadatainak (példaul: életkor, nem) rogzitését
kovetden a teljes interjik mondatszintli elemzése tortént, tobb kiilonb6z6 téma mentén
(példaul: sziil6, gyermek, csalad, timogatas/szolgaltatas, mas személyek és helyszinek),
kodolasi syllabus alapjan (ldsd: 5. mellékletben).

Az interjuk terjedelmét figyelembe véve a 22 sziil6i interjubol 12 interjut a
kutatocsoport masik tagjaval, egymastol figgetleniil kodoltuk, folyamatosan ellenérizve
az inter-rater-megfelelést (a két kodold kozotti atlagos egyezés: 93,88 %). A kodolas
kozben lehetéség volt a felmerild kérdések, problémak rogzitésére és ezek
megbeszélésére a kutatocsoport tagjaival. Az esetleges eltérésekr6l szakmai szupervizid
mellett konszenzualva, a dontési szempontokat dokumentalva sziiletett végsé dontés, a
kodolasi syllabus részletesebb kidolgozasaval folyamatosan csokkentettiik a tavolsagot a
két kodolas kozott. Ezt kovetéen egy kodolo kodolta a tobbi interjut, tovabbra is a
kodolasi syllabus mentén, a felmeriil6 kérdések tisztazasa folyamatosan konszenzualva,

szakmai szupervizié mellett tortént.

A masodik elokészito fazis

A masodik el6készité fazisba mar az interjiknak csak azok a mondatai keriiltek be,
amelyek az els6 fazisban tortént nagy tematikus csoportositasnal ’ellatas/tamogatas’
kodot kaptak: tehat minden olyan mondat, amelyben olyan beavatkozasrol és/vagy
szolgaltatasrol van szo, amely az interjualany autista gyermekének mindennapjaira hat
és/vagy az 6 fejlodésére kivan hatni.

A masodik el6készit6 fazis célja, hogy id6i dimenziok mentén IS azonosithatova,
feltarhatova valjanak az autista gyermekek, felnéttek és sziileik kiilonbozé tamogatasi,
ellatasi formai. A masodik elokészitési fazis is kodolasi syllabus mentén keriilt
megvalositasra (ldsd: 6. mellékletben). Ebben a fazisban elkésziilt minden interjuhoz egy

segédtablazat is, amely id6érendben felsorol minden olyan intézményen beliili és
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intézményen Kkiviili tamogatast, szolgaltatast, amelyben az autista gyermek/felnétt
korabban részt vett, vagy jelenleg is részt vesz. Az intézmény vagy szolgaltatas tipusahoz
illesztve rogzitettik azt is, hogy mikor és milyen hosszan vette ezt igénybe a
gyermek/sziil6, illetve szerzett-e az adott intézményben valamilyen végzettséget. Ezaltal
kirajzolodik az adott gyermek/felnétt eddigi Gtja az ellatérendszerben, amely a masodik
elokészitd fazis tovabbi elemzési 1épéseit IS jol tdmogatja. A masodik fazisban torténik
tovabba a mondatok tartalmi kodolasa az id6i dimenzioval kapcsolatos intézményes életat
mentén. A masodik el6készit6 fazisban is alkalmaztunk fiiggetlen kodolast 10 interjun,
ellendrizve az inter-rater megfelelést (két kodolo kozotti atlagos egyezés: 72,21 %).

Az elokészité fazisokat kovetden az atiratokat a kutatasi kérdéseinknek
megfelelden rendeztiik. Az 1.1. és a 6. kutatdsi kérdés kivételével a tovabbi kutatési
kérdésekhez kapcsolodd elemzéseknél kizarolag azokkal az interjurészletekkel
dolgoztunk, amelyek az iskolaskorti gyermekek esetében az altalanos iskola elkezdését
koveto, a felndttek esetében pedig a 18. €letéviik betoltése utani, jogi értelemben vett

nagykorusag idészakara vonatkoztak (lasd: 6. mellékletben).

A tematikus elemzés

Az el6készit6 fazisokat kovetden a tematikus elemzés Braun és Clarke (2006) altal
kidolgozott 1épéseit és szempontjait kovettiik. A tematikus elemzés modszertana olyan
rugalmas megkdozelitést biztosit, amely ugyanakkor gazdag és részletes eredményeket
szolgaltat (Braun & Clarke, 2006). Ebben az elemzési szakaszban az Atlas.ti kvalitativ
adatelemz0 szoftvert hasznaltuk (Atlas.ti 8).

Az elsd lépésben a Kutatasi kérdéseink altal meghatarozott fokuszok mentén
kodoltuk az interjuk relevans részeit: (1a, b) jelenlegi és korabbi ellatas, (2a) volt valodi
dontés?, (2b) hozzaféréssel kapcsolatos tamogato és akadalyozo tényezok, (2¢) dontési
folyamatot meghatarozé tényezok, (3) tamogatassal kapcsolatos mindségmegitélési
tényezok, (4) jovovel kapcsolatos elképzelések, (5) javaslatok az ellatorendszer
javitasara. Amennyiben egy adott narrativa tobb témakategoriaval kapcsolatban is
tartalmaz informaciot, akkor tobb kategorian beliil is kaphat, kap kodokat.

A masodik lépésben a kialakult kodokat altémakba, az altémakat pedig témakba
rendeztiik. Minden altémahoz hozzarendeltiik, hogy hany résztvevd altal és az interjukon
beliil hany narrativaban keriiltek emlitésre.

A harmadik /lépésben a témahierarchidk vizualis megjelenitésére kutatasi

kérdésenként abrakat, tablazatokat készitettiink.
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A megbizhatosag novelése érdekében a tematikus elemzés fazisaban rendszeres
konzultaciok keretében a végleges konszenzusig minden kodot megvitattunk, tobbszor
feliillvizsgaltunk. A dontéseket és a dontési szempontokat dokumentaltuk (Lincoln &
Guba, 1985). A megbizhatosag tovabbi novelése érdekében eredményeinket relevans, szo
szerinti interjurészletekkel illusztraltunk, amelyek egyes részleteit a résztvevok

felismerhetetlenségének biztositasa érdekében valtoztattunk meg (Brantlinger és mtsai,
2005).
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111.3. EREDMENYEK

Eredményeink bemutatasanal foként az interjukban kirajzol6dé mélyebb, atfogobb
perspektivakra és Osszefiiggésekre igyeksziink fokuszalni. Az eredményeket a kutatasi
kérdések sorrendjében mutatjuk be, a tematikus elemzésben kialakult témahierarchia
bemutatdsa mellett interjurészletekkel illusztraltan. A kutatdsi kérdések fokuszahoz
illeszkedden vannak eltérések az eredményeink bemutatasanak strukturajaban, valamint
a témahierarchidkat bemutat6é abrak felépitésében, igy ezekre minden alfejezet elején

kitériink.

111.3.1. Az autista gyermekek és felndttek  altal igénybe  vett

tamogatasok/szolgaltatasok

Tovabbi kutatasi kérdéseink feltarasahoz elengedhetetlen ratekinteniink az
interjukban megjelend autista iskolaskora gyermekek ¢és felndttek tamogatasanak
helyzetére. Ehhez kapcsolodoan harom nagyobb kérdést jarunk koriil, (1) bemutatjuk a
résztvevok jelenlegi ellatasat megel6zd intézményes €s intézményen kiviili ellatasi utjait
(111.3.1.1. alfejezet), majd (2) az iskolaskorti gyermekek esetében az altalanos iskola
elkezdését kovetd, a felndttek esetében pedig a jogi értelemben vett nagykorusag
1ddszakaban (18. ¢életéviik betoltését kovetden) igénybe vett tamogatasok/szolgaltatasok
részletesebb feltérképezésére vallalkozunk (111.3.1.2. alfejezet). Mindehhez kapcsolédoan
kitériink arra is, hogy (3) a sziil6i perspektivakban hogyan jelenik meg az autizmus-
specifikus tamogatas kérdése, tehat a sziilok milyen szempontok alapjan tartanak egy

szolgaltatast/tamogatast autizmus-specifikusnak (111.3.1.3. alfejezet).

111.3.1.1. Milyen intézményes és intézményen kiviili utak elézték meg a jelenlegi
ellatast?

Az interjukban kirajzolodik a résztvevd sziilok gyermekeinek utja az
ellatorendszerben, amelyeket egyéni szinten a 11. dbran mutatunk be. Az adott életkori
szakaszhoz illeszkedéen megjelenitjiik a rendszeres, intézményekhez kotddo, oktatashoz,
foglalkoztatashoz, lakhatashoz kapcsolodd tamogatasokat/szolgaltatasokat, valamint az
intézményen kiviil igénybe vett autizmus-specifikus vagy alternativ és kiegészito terapiak
korébe sorolt ellatasokat, tovabba az olyan inaktiv idészakokat is, amikor az autista
személy nem részesiilt tamogatasban. A résztvevo sziilok (foként felnétt) gyermekeinek

tamogatasi utja akar tobb évtizedet is felolel, igy ezalatt természetesen tobb olyan valtozas
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tortént az intézményrendszerben, amely érintette az intézménytipusok elnevezéseit is. A
konnyebb értelmezés és nyomon kovethetOség érdekében tobbségi és specialis
intézmények mentén csoportositottuk az intézményeket/szolgaltatasokat. Az abran
jeloltiik a sziil6 szamara megbizhatonak tartott autizmus diagnozis idépontjat is.

Bar a diagnézissal, diagnosztikus folyamattal ¢és ehhez kapcsolodo
szolgaltatasokkal kapcsolatos sziil6i perspektivak feltarasa nem tartozik jelen
vizsgalatunk 6 fokuszaba, am a diagnozisra, mint a tovabbi tamogatasokhoz vald
hozzaférés egyik meghatarozo tényezdjére (lasd: 11.2.4.2. alfejezet) roviden kitériink. EQy
felnott kivételével minden résztvevé gyermekkoraban kapott autizmus diagnozist. A
legtobben (n=16) iskolaskor el6tt (2-6 éves koruk kozott), mig 6t gyermek iskolaskorban
kapott autizmus diagnozist. EQy résztvevo felndttkorban (23 évesen) jutott autizmus
diagnézishoz, 6 korabban tévesen ,,enyhe értelmi fogyatékossag” diagnozist kapott.

A huszonkét autista személy koziil tizen részesiiltek korai fejlesztésben. Egy
specialis helyzetben 1évé — a bolcséde utan specialis altalanos iskolaba keriilé — feln6tt
kivételével minden résztvevd jart oJvoddba. Tizenhatan Kkezdték az oOvodat
egylittnevelésben, koziilik harman 6vodat valtottak és specialis 0vodaba keriiltek, igy
tizenhdrman jartak a teljes 6vodai ellatdsuk sordn integral6 intézménybe. Ezt kdvetden
viszont az dltalanos iskolat mindossze heten kezdték egyiittnevelésben. Egy gyermek
kivételével — aki a specialis 6vodat kdvetden egylittnevelésben tanult — a tobbieknél azt
latjuk, hogy miutan egy specialis intézménybe kezdtek el jarni a késébbiekben is specialis
intézményekben tanultak.

Az altalanos iskolat egyiittnevelésben csak jo nyelvi és intellektualis képességekkel
rendelkez6 gyermekek végezték el. Egyetlen alacsonyabban funkcionald gyermek kezdte
a tanulmanyait integrald altalanos iskoldban, &m 6 minddssze néhdny hét utan atkertilt
specialis iskolaba. Az édesanya igy emlékszik vissza: ,, Es aztdn ugye jott az, hogy iskola
és megprobaltuk integrdlni. Nem sikeriilt. Hdarom hét utan dtkeriilt az [iskola] SNI
tagozatara” (R3_9). Ot sziild szamolt be arrdl, hogy az altalanos iskolai idészakban
gyermekiiknek iskolat kellett véltania, koziiliikk ketten harom 4ltaldnos iskolaban is
tanultak. A helyzetre az egyik, oktatasi rendszerben dolgozo sziil6 az ,,autista gyerekek
kalvaridja” kifejezést hasznalja (R6_9).

Az interjuk felvételének idépontjaban — életkorukbol adédoan — tizenkét részvevo
tudott beszdmolni korabbi vagy jelenleg folyamatban 1év6 kdzépfoku tanulmanyokrol.

Mindossze harom (magasan funkcionald) felnétt jart korabban integrald kozépiskolaba,
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am egyikiik ezt magantanuldi statuszban végezte és csak néhany tanorat latogatott az
iskolaban. A tobbiek (n=9) specialis kdzépiskolaban tanultak.

Bar Magyarorszagon az autista emberek tamogatasa az elmult évtizedekben
nagymértékli valtozasokon ment keresztiil, a résztvevd iskolaskora gyermekek és
felndttek tdmogatasa kozott nem latunk markéns kiilonbséget, sokkal inkabb az egyéni
¢letutak Gsszevetésével latunk kirajzolddd mintazatokat. A gyermekkori és a felndttkori
¢letszakaszok Osszevetésénél szembedtld kiilonbség utdbbinil a tdmogatas nélkiili,
inaktiv idészakok megjelenése, valamint egy-egy tamogatas/szolgaltatas atlagos
id6tartamanak rovidsége. Gyakori tapasztalatnak tiinik, hogy a rendszerszintii, ezaltal
rendszeres iskolai ellatast kovetéen felnéttkorban nehezebb a tamogatashoz vald
hozzaférés. Ahogy az egyik sziilé fogalmaz: "Tehat én valahol ott latom a problémat a
rendszerben, amikor kikeriil [az iskolai ellatasbol]. Ott van egy hézag.” (R2_9). Mig a
tobbségi kozépiskolaban tanulo (jellemzben jo verbalis és intellektualis képességekkel
rendelkez0) fiataloknal az iskolai ellatas vége mar 18-19 éves korukban elérkezik, addig
a specialis kozépiskolaban tanuloknal ez altalaban 22-23 éves korig — az SNI statusz révén
meghosszabbitott tankotelezettség végéig (ldsd: 1.4.1. alfejezet) — kitolodik. Ezt kovetden
azonban a tamogatas nélkiili, inaktiv idészakok, az autizmus-specifikus tamogatasok
hianya, valamint a sokszor révid, kudarccal végz6d6 tovabbtanulasi vagy munkahelyi
tapasztalatok halmozodasa az autista felnéttek és csaladjaik életmindségére is negativan
hat. A rendszeres tamogatas hianya a sziilok mindennapjait is er6sen meghatarozza,
hiszen példaul a magasabb tamogatasi igényli gyermekiikkel gyakran 6k maradnak
otthon, akar feladva sajat munkajukat is. ,, Amikor a [fiam] 18 éves lett, akkor megsziint
neki az iskola. Kerestiink ilyen foglalkoztatot. Mindenki keresett, a sulibol is, minden.
Semmi nem volt. Es akkor igy azéta otthon vagyok. (...)” (R22_28).

A huszonkét résztvevobdl tizenhdrman részesiiltek kordbban, illetve az interju
készitésekor is intézményen kiviili tamogatasban, amelyre részletesebben a kovetkezo

(111.3.1.2.) alfejezetben tériink Ki.

93



Résztvevok (életkor) --------
. JELMAGYARAZAT
R1_17 el : @ -u s [l
R2_9 . korai fejlesztés . otthon, témogatas nélkil
. tobbségi dvoda . szakképzés, képzés
R3_9 oo
= D specidlis ovoda . nappali ellétas
R4_9 [ tovosegivoicssce [l taksottnon
R5 12 .tobbségla’ltala’nosiskola. munkéra felkészités / gyakornoki program
= |/ ] specidlis altalanos iskola |:| védett / tdmogatott foglalkoztatas
R6_9 . tobbségi kbzépiskola . munka a nyilt munkaerdpiacon (tdmogatas nélkiil)
mm intézményen kivil igénybe vett timogatds
R7_12 specialis kozépiskola
R8_8
R9_9
R10_7
R11_23
R12_26
R13_25
R14_20
R15_23
R16_22
R17_34
R18_26
R19_23
R20_32
R21_25 s 2
1 2 3 4 5 6 7 8 9 0 14 12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26 27 28 29: 30 31 92 33 34

11. dbra. Az interjuban résztvevd sziilok autista iskoldskoru és felndtt gyermekeinek utja az ellatorendszerben az interjukészités idépontjaig
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111.3.1.2. Milyen intézményen beliili és intézményen kiviili elldtisban részesiilnek az
autista gyermekek/felndottek?

Jelen kutatasi kérdéshez kapcsoldoddan az interjuk tematikus elemzésébe azon
interjurészeket vontuk be, amelyek az iskolaskoru gyermekek esetében az altalanos iskola
elkezdését kovetd idoszakra, mig a felndttek esetében a 18. életéviik betdltését kovetd
életszakaszra vonatkoztak (lasd: 111.2.3.3 alfejezet). Ennek megfeleléen a 12. és az 13.
abrakban kilon tekintjik at az autista iskolaskoru gyermekek és felnéttek ezen
idGszakokra vonatkozoan azokat az intézményen belil, illetve intézményen kiviil
megvaldsuld tdmogatasokat, amelyeket igénybe vettek.

Az iskolaskoru gyermekek (n=10) koziil az interjukészitéskor egy fiatal
kozépiskolaban tanult (10. osztalyos), a tobbiek (n=8) altalanos iskolaba jartak (2-6.
osztalyos tanuldk), illetve egy gyermek sziil6jével éppen az altalanos iskola megkezdése
elétti nyaron késziilt el az interji. Az interji készitésekor négy gyermek integralod
altalanos iskolai tanuld (vagy ott késziil megkezdeni a tanulmanyait), a tobbiek (n=6)
specialis iskolaba jartak. Két tanul6 magan intézmény tanuldja, egyikiik alternativ tanterv
alapjan miikodo iskolaba jart. Az egyik gyermek sziiléi dontés kovetkeztében nem
rendelkezett SNI statusszal: ,, Mi nem voltunk nevelési tandcsadoban, meg nem tudom,
tanulasi képességet vizsgadlo bizottsagnal, mert én nem akartam, hogy ¢ megbélyegezve
legyen.” (R8_8).

Mindossze harom sziil6 mondta egyértelmiien, hogy gyermeke az iskolan beliil
részesiilt autizmus-specifikus tamogatasban: két allami fenntartast specialis csoportban,
ahol dolgoznak autizmus szakirdnyos gyodgypedagogusok is, valamint az egyik magan
fenntartasu iskolaban, ahol heti 4-5 egyéni és kiscsoportos fejlesztésben vesz részt a
tanuld. A sziilok nagyobb része (n=6) arr6l szamolt be, hogy bar az iskoldban volt
valamilyen tamogatas (példaul egyéni fejlesztés), de ezt egyaltalan nem vagy inkabb nem
autizmus-specifikus tamogatasként itélte meg a sziild. Tovabba az altalanos iskola elsé
osztalyat az interju felvételekor kezdé gyermek édesanyja nem rendelkezett elegendd
informacioval a tamogatas autizmus-specifikussaganak megitéléséhez (ldsd: 111.3.1.3.

alfejezet).
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Résztvevok
(életkor)

...................................................................................

...................................................................................

...................................................................................

R8 8 @: > capsdits, homeopétia, kiropraktdr, TSMT
@::_’ egyéni szocio-kommunikacios fejlesztés

R9_9 @ _—> pszicholdgiai timogatas (pszichoterapia)

:]_’ autizmus-specifikus iskolaelkészitd csoport; gyogypedagogai egyéni
@ &s paros fejlesztés

...................................................................................

R1 0_7 @ l ,—b TSMT, kognitiv fejlesztés
@ Q—P kiscsoportos szocio-kommunikéacios fejlesztés

6 7 8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18

12. dbra. Az autista gyermekek intézményes és intézményen kiviili timogatdsa az dltalanos
iskola elkezdését kovetden; 1=intézményen beliili tamogatdas (lasd: 11. dbra); 2=CAM;
3=autizmus-specifikus tamogatas, intézményen kiviil
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Az iskolaskoru gyermekek fele (n=5) részesiilt az iskolai ellatas mellett valamilyen
intézményen kiviili tdmogatasban, tobbségiik egyidében tobb szolgaltatast is igénybe
vett. Harom, tobbségi iskolaban tanuld gyermek jart maganuton autizmus-specifikus
fejlesztésre, amelyek kozott volt egyéni, paros és kiscsoportos formaban megvaldsulo
fejlesztés is. Emellett 6k mindharman részesiiltek valamilyen kiegészit6 vagy alternativ
terapiaban is. Ketten TSMT-re jartak, egyikiik emellett kognitiv fejlesztésben részesiilt,
amasik gyermek pedig parhuzamosan kiropraktérhoz jart, valamint a GAPS diéta mentén
étkezett és homeopatias szereket is alkalmaztak. Egy gyermek kiegészit6 terapiaként heti
rendszerességli pszichoterapids iiléseken vett részt. Két alacsonyabb nyelvi és
intellektualis képességekkel rendelkez6 gyermek vett részt kiegészitd és alternativ
terapias foglalkozasokon, egyikiik tornafoglalkozasokra, masikuk kognitiv fejlesztésre,
Tomatis terapiara, valamint lovasterapias foglalkozasokra is jart. Az édesanya egyik
legfobb célja, hogy gyermeke szamara tobb tamogatasi lehetdséget biztositson, hogy
biztosan ne maradjon segitség nélkiil: ,, En azt hiszem, hogy a [gyerekemnek] elég komoly
halot széttem segitékbol.” (R4A_9).

Az iskolaskorti gyermekeket neveld sziilok felénél (n=5) jelentek meg a sziil6k
plusz timogatasokat nyjtd szereplokként, akik az egyéb, intézményi ellatasokon kiviil
igyekeztek autizmus-specifikus tdmogatast biztositani gyermekeiknek. Koziilik harom
sziild jart kiilonboz6d tematikdju (példaul: jutalmazés, felndttkor, tAmogatott lakhatas,
sonrise, floortime) sziloképzéseken, illetve az egyik sziild az interju készitéskor
Gyodgypedagdgia szakon, Autizmus Spektrum Pedagdgiaja szakiranyon felsdoktatasi
tanulmanyokat végzett. A sziil6i narrativakban megjelentek tovabbi autizmus-specifikus
eszkozok, amelyeket a sziilok hasznaltak otthon a gyermekeikkel (példaul: napirend,
folyamatabra, napl6, DATA, O.T.V.E.N, szocio-kommunikéciés fejlesztd kartyacsomag,
jutalmazas). Az egyik sziil6 kiemelte, hogy nyaron, az iskolai sziinetben kiemelten fontos
szdmara, hogy gyermeke tamogatasat biztositsa: ,, Tehat ott van egy kvazi 2,5 honapos
nydri sziinet, ahol kvdzi elldtatlanul marad a gyerek, mert ugye akkor nincs fejlesztés. Es
én ugy gondoltam, hogy majd ezt a 2,5 honapot majd én fogom betolteni.” (R8_8). Az
egyik sziil6 elmondta, hogy sajat autizmus-tudasat a gyermekorvosukkal is megosztotta:
., A mi gyerekorvosunkat tékre jol kiképeztem. (...) O tok fogaddkész volt, és most meg tok
képbe van autizmussal.” (R9_9).

Hat interjuban jelentek meg anyagi-jellegii, szocialis juttatasok, mint a GYES, az

emelt Gsszegli csaladi potlék, apolasi dij, kozgyogyellatds, hatosagi igazolvany (utazasi
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kedvezmény), parkolasi igazolvany ¢és egyéb utazasi kedvezmények, valamint egy
specialis autoprogram palyazati lehetdsége.

Az egyéb tdmogatasokat ¢és szolgaltatasokat 6t tovabbi kategoridba soroltuk. A
kozlekedéssel, tomegkozlekedéssel kapcsolatban négy sziilé szamolt be arrdl, hogy mas
tamogatashoz/szolgaltatashoz vald hozzaféréshez sziikséges valamely tomegkozlekedési
lehetdség igénybevételére, mindannyian ezzel kapcsolatos negativ tapasztalatokrol
szamoltak be. Az egyik édesapa osztotta meg, hogy mivel gyermekének nehéz
tomegkozlekedésen utaznia, ezért naponta tobbszor kell vezetnie a lakohelyiik és
gyermeke iskolaja kozotti tavon: ,, Ez az utazgatds, ez elég kotott dolog. Es bar egyszer
mentiink vonattal, amikor ésszetorték az automat, (...), akkor elég fesziilt a [fiam]. (...)
Az rémalom lenne, ha megall valahol fél orara a vonat. AZ utazas a gond, az én személyes
gondom (...), hogy autoval kell menni és csak én tudok vezetni és két gyereket kell
[szdllitanom].” (R5_12). Két sziil6 kivételével minden résztvevd beszdmolt szabadidds
és/vagy sport programok révén szerzett pozitiv tapasztalatokrdl, példaul kiilonbozo
csaladi, szabadidés programokrol, kiranduldsokrol (példéul jatszohaz, allatkert,
vasutmodell kiallitas, mozi): ,, Ezek nagyon jo dolgok az életében, kirandulni is szeret
veliink, most nem rég voltunk az dllatkertben.” (R7_12). FErdekes, hogy a
sportlehetdségek koziil csak az uszéas keriil eld (Gszétanfolyam, uszoda), am ezzel
kapcsolatban négy résztvevd is pozitiv tapasztalatokrol szamolt be. Két gyermek
szabadidg eltoltésével kapcsolatban emlitették meg a sziildk, hogy a haziallat kiilondsen
fontos szerepet toltott be gyermekiik szabadidds repertoarjanak bovitésében: ., Es ez a
kiskutya is odament 6hozza, és nagyon sokszor van az, hogy a [fiam] telefonozik, mert az
nagyon nehezen rakja le, és odamegy, kicsit megcsipkedi a ldabat (...) és raveszi arra,
hogy kimenjen az udvarra vele.” (R7_12). Bar az interjuban célzott kérdés nem iranyult
ra, de hat sziil6 is megemlitette gyermeke egészségiigyi ellatasat, tobbségében
nehézségekrdl és problémdkrol szamoltak be. A kiilonbozd civil szervezetek
érdekvédelmi tevékenységére szintén nem iranyult kiillon kérdés, am harom sziil6 is
kiemelte az Autistak Orszagos Szovetsége (AOSZ) altal szervezett és biztositott
lehetdségeket, példaul az Autizmus Vilagnapi rendezvények, sziilok szdmara szervezett
eldadasok és az AOSZ kartya fontossagat, amely révén példaul tobb szabadidds program
kedvezményesen érhetd el. Egy sziil6 kiemelte tovabba a tobb szervezet kzos munkdja
keretében megvalosulo FECSKE Szolgalat altal biztositott bébiszitteri szolgaltatas
jelentéségét. Egyéb szolgaltatdsok kozott megjelent a magantton fizetett bébiszitter,

valamint a csaladsegité tamogatasa is.
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Az autista felnéttek (n=12) koziil az interjuk felvételének idészakaban két felnott
nappali ellatasban részesiilt, ketten kozépiskolaban tanultak, egyikiik lakootthonban
lakott, egy feln6tt dolgozott, azonban a felnéttek fele (n=6) intézményen beliili
tamogatasban nem részesiilt. Koziiliik két fiatal felndtt éppen dtmeneti idészakban volt,
az egyikiiknek folyamatban volt a felsdoktatasi felvételije, masik fiatal pedig a
kozépiskola varatlan befejezése miatt varhatéan nem fog tdmogatisban részesiilni:
., Tudtuk, hogy el fog jonni, de ez igy hirtelen jott, tehat, hogy nem kozolték elore (...).
Arrolvolt szo, hogy még azért egy évet eltolthet [a kozépiskolaban], hat csak kozosségben
lenne, mert azért azt igényli.” (R16_22). Egy felndtt maganaton autizmus-specifikus
pszicholdgiai tAmogatasban vett részt.

A kozépfoku oktatasban négyen tették le sikeresen az érettségit, illetve 6t felnott
szerzett valamely szakméahoz kapcsolddo végzettséget. Az egyik fiatal felndtt jelenleg két
szakma és egy részszakképesités utdn a masodik részszakképesitésének megszerzéséért
dolgozik. A kozoktatasi intézményeket kovetden két felndtt tovabbi szakképzésben vett
részt, egy felnott sikeresen befejezett egy intenziv nyelvtanfolyamot. Ketten kezdtek bele
felsGoktatasi tanulmanyokba, 4m diplomat végiil egyikilkk sem szerzett. ,, [Az
egyetem] neki olyan nagy teher volt, idegi teher, hogy nagyon-nagyon nehezen viselte, a
vizsgaiddszak meg maga a kinszenvedés volt.” (R18_26).

Csupén harom felndttnek volt korabban révid munkatapasztalata, s egyetlen olyan
felndtt van, aki az interji készitésekor védett munkahelyen dolgozott. Tobben
beszamoltak arr6l, hogy gyermekiiknek tobb végzettsége is van, jelentds energiat
mozgositottak az allaskereséssel kapcsolatban is, am ezek altalaban sikertelenek voltak:
,, OKJ vizsgat tett sikeresen. Ezek utdn érettségije is van. De kudarcba fulladtak az eddigi
probalkozasaink az elhelyezkedés terén.” (R12_26). Egy felnétt dolgozott korabban
néhany honapig a nyilt munkaerdpiacon, &m a munkaltaté nem tudott az autizmusarol,
tamogatds hianyaban ez a munkaviszony hamar véget ért. Egy felndtt lakik
lakootthonban, a tobbiek mindannyian a csaladi otthonban laknak.

Mindossze négy sziil6 tudott arrdl beszamolni, hogy gyermeke autizmus-specifikus
tdmogatasban részesiilt: az egyik nappali foglalkoztatoban, a védett munkahelyen, az
egyik specidlis kozépiskoladban, valamint maganiton igénybe vett pszichologiai
tamogatas keretében.

Hat autista felnétt életutjaban jelentek meg olyan hosszabb — honapokig, évekig

tarté — inaktiv iddszakok, amikor a felndtt nem kapott timogatast, amely a csalad és az
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autista felnétt szamara egyarant nehézséggel teli, megterhel6 élethelyzet. Az egyik sziilé
megfogalmazasaban: ,, Az, hogy most, hogy 6 tud dolgozni, vagy nem tud dolgozni, az egy
dolog, de hat neki is le kell élni az életét, és nem igy, hogy a négy fal kézott van.”
(R20_32). A felnéttkori tAmogatas hianya a sziilék id6sodésével parhuzamosan akar a
csalad izolalodasat is okozhatja: ,, (...) azért egyre jonnek ki az iskolabol a gyerekek és
NiNcs [tamogatds], most mar egy csomoan otthon vannak a sziilékkel, az id6sodd

sziilékkel, olyan is van mar, akit ki se lehet mozditani a hdzbol sem.” (R17_34).
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Résztvevok
(életkor)

O

.............................................................................................

13. dbra. Az autista felndttek intézményes és intézményen kiviili tamogatdsa 18. életéviik
betéltését kovetden, 1=intézményen beliili tamogatas (lasd: 11. abra); 2=CAM; 3=autizmus-
specifikus tamogatds, intézményen kiviil

Megrazo, hogy az autista felnéttek altal igénybe vett kiegészitd és alternativ
terapiak kozott kizardlag a pszichiatriai gyogyszerelés jelent meg, amelyben az interja
készitésekor 6t felndtt részesiilt, négyen 18 éves kortdl kezdddden. Az egyik édesapa
komoly aggodalmat osztotta meg amiatt, hogy gyermeke autizmus-specifikus timogatas

nélkiil all pszichiatriai gyogyszerelés alatt: ,, Hdt az idedlis ellatas az valami olyasmi

101



lenne, hogy nem a pszichiatriara kéne, hogy menjen, meg hogy nem biztos, hogy kéne neki
a gyogyszer, hanem vannak technikadk...” (R13_25).

Az autista iskolaskort gyermekek sziileihez hasonld aranyban, a felnéttek koziil is
négy szild emelte ki, hogy részt vettek sziiloképzésen (ketten kifejezetten szexualitas
témaban), valamint az egyik sziilonek gyogypedagogus végzettsége van, aki otthoni
fejlesztésbe, foglalkozasokba is bevonja a fiat. Egy felnétt sziildje szamolt be arrol, hogy
gyermekének kifejezetten terapias céllal vasarolt haziallatot (terapids macskat).

Hét autista feln6tt sziil6jével késziilt interjuban jelentek meg anyagi-jellegi,
szocialis juttatasok. Az iskolaskort gyermekek sziilethez hasonloan megemlitették
példaul az emelt Osszegii csaladi potlékot, apolasi dijat, kozgyogyellatast, hatosagi
igazolvany, parkolédsi igazolvanyt és egyéb utazasi kedvezményeket. Tovabba az
¢letkorbol adddodan a felndtt-ellatas részeként keriilt el a fogyatékossagi tamogatés és a
rokkantsdgi ellatds, amelyek a komplex mindsitési eljardsban meghatarozott
Megvaltozott Munkaképesség (MMK) statuszhoz kapcsolodhatnak (ldsd: 1.4.2. és 1.4.3.
alfejezetek).

Az egyéb tamogatasok és szolgaltatasok kozott 6t autista felnbttet tamogatd sziilo
emlitett kozlekedéssel, tomegkozlekedéssel kapcsolatos szolgéltatdsokat. Az egyik sziild
kifejezett nehézségrdl szamolt be egy kozlekedést tamogato szolgalattal kapcsolatban, 6t
sziild a tomegkozlekedés igénybevételét emlitette meg, amellyel kapcsolatban vegyes, am
alapvetden negativ tapasztalataik voltak. Az egyik édesanya megosztotta az aggodalmait
gyermeke 6nallé tomegkozlekedésével kapcsolatban: ,, En mindig ettdl tartok, hogy &
hiaba szeret egyediil kozlekedni és kozlekedik is, de mindig attol félek, hogy mi lesz, majd,
ha (...) elveszik a telefonjat vagy belekotnek...” (R21_25). Az autista felnéttek sziilei az
iskolaskorti gyermekekéhez viszonyitva is megrazoan kevés szabadidds és sportolasi
tevékenységet emlitettek. Az egyik felndtt mindennapjainak meghatarozo része volt az
uszas, amely sikerélményt biztositott a csalad és az autista feln6tt szamara is: ,, Hdt én
ugy latom, hogy [a lanyom] boldog, mert a legfontosabb az életében az uszas. Tehat ezt
valahogy kicsi koraban megtalaltuk és most mar rendszeresen jarunk edzésekre és ez
nagyon kitlti az életét meg az idejét is, versenyekre is jarunk.” (R11_23). Tovabba
kevésbé rendszeresen, de két felndtt sportolt, egy felnétt pedig az édesanyjaval egytitt
specialis tanchazba jart. Az autista felnétteket tamogatd sziilok fele (n=6) emlitett az
interjukban egészségiigyi szolgalatasokkal kapcsolatos tapasztalatokat, egy részik
altalanosan az orvosi ellatassal kapcsolatban, de megjelentek specifikusan a fogorvosi,

pszichiatriai ellatassal, valamint a tiidégondozoban torténd sziiréssel kapcsolatos sziili
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meglatasok is. Egy-két kivételtdl eltekintve sajnos azt latjuk, hogy tobbségiik
egyértelmiien negativ tapasztalatokat szerzett az egészségiigyi rendszerben. Az egyik
szilé a mindennapjaikat meghataroz6 nehézségeket osztott meg: ,, Az egészségiigyi
ellatas, az kész tortura és magyarazkodas elmenni egy tiidégondozoba, elmondani, hogy
autista, hogy ne ugy kezeljéek mar, hogy orditoznak vele, mert ugye rangatja a karjat, hogy
ne vegyenek téle vert. Szoval egy atfogo szemléletvaltas kellene.” (R20_32). Két autista
felnott sziloje emelte ki, hogy az AOSZ-t6l, mint érdekvédelemmel foglalkozo
szervezettdl fontos segitségeket kaptak, példaul sziiloképzések, rendszeres hirlevél,
illetve kozvetlen jogi segitség révén. "Taldn a kezdetektol tagjai vagyunk az Autistak
Orszagos Szovetsegenek. Ezt leginkdabb eloszor csak a folyoirat miatt tettiik meg, mert az
Eséember [az AOSZ folyodirata] volt az egyetlen kapcsolodasi pont a kiilvilaggal, amikor
ugy racsodalkoztam, hogy létezik ilyen.” (R19_23). A tovabbi szolgaltatasokhoz
kapcsolodoan két sziild emlitette meg a gondnoksaggal kapcsolatos iigyintézést, &m
nagyon eltérd tapasztalatokat osztottak meg. Mig az egyik csalad kiizdelmes, sok
akadallyal teli folyamatként élte meg, addig a masik csalad esetében az iigyintézés
kifejezetten gordiilékenyen zajlott. Utobbi autista felndtt édesanyja kiemelte, hogy a
kozremiikodé szakemberekkel jo tapasztalataik voltak, amely nagyon megkonnyitette
szamukra a folyamatot: ,, Hdzhoz jott hozzank az igazsdgiigyi elmeszakértd, lehetett kérni,
hogy mi vigyiik vagy & jojjon. Teljesen megdobbentem, hogy elsé szavunkra azt mondta,
hogy eljon, nagyon szivesen nézi meg [a fiamat| a sajat kornyezetében. (...) A bironé nem
az asztal mogott, hanem odajon és letérdel a gyermekhez, (...), hat mondom, minden

elismerésem.” (R19 23).

111.3.1.3. Mit értenek a sziilok autizmus-specifikus tamogatds alatt?

A sziiléi beszamolok alapjan a 22 autista ember koziil Osszesen 9 autista
gyermek/felnétt részesiilt valamilyen autizmus-specifikus tamogatasban. Az iskolaskora
gyermekek koziil (n=10) autizmus-specifikus tamogatasban csak az altalanos iskolan
beliil két tanulo, az altalanos iskolan beliil és magantiton is egy gyermek, valamint tovabbi
két tanuld csak maganuton részesiilt. Az autista felnéttek (n=12) koziil harman kaptak
intézményen beliil autizmus-specifikus tadmogatast (specialis kozépiskolaban, védett
munkahelyen, nappali foglalkoztatoban), valamint egy felndtt maganuton vett igénybe
autizmus-specifikus pszichologiai tamogatast.

A tematikus elemzés soran tobb kutatdsi kérdéshez kapcsolodd elemzésnél

felmeriild kérdés volt, hogy milyen szempontok mentén tartanak egy timogatast autizmus
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specifikusnak. Ezzel kapcsolatban az interjuk sziili narrativaiban 9 téma, illetve az egyik

témahoz kapcsolodoan tovabbi 9 altéma emelkedett Ki.

Autizmus-specifikus tamogatas jellemzdi a szl6i
perspektivakban

napirend (3

csak autizmussal él6 gyermekek/fiatalok z =
= napld )

vannak egy csoportban 2) . )

OTVEN |

| autizmus-specifikus eszkozok, modszerek \ 1

hasznalata ‘2'0} ) egyép ) |
g vizualis segitségek (2 )

| gydgypedagogus és gyogypedagdgiai ‘ specialis szamitogépes
asszisztensek is vannak { 2 | program (1

adaptalt kommunikacio(1)|

|
| autizmus szakiranyos gyogypedagogusok ‘
3 3,1 jutalmazas (1)

osztalyon beldli &s osztalykirandulason

S , szeparalt terek o
| valé tamogatas 1 P 1

)| A

‘ egyénre szabottsag (g (‘

‘ van kulon fejlesztés ~
(1)

‘ alacsony csoportlétszam = J
| (1)

‘ szakmai szupervizio _ “
(2)

‘ 6nallosag fokusz - ‘ JELMAGYARAZAT |
(1) !

(X ) X = interjiegységek széma

14. dbra. Az autizmus-specifikus tamogatds jellemzdi a sziil6i perspektivakban

A leggyakrabban megjelen6é szempont az autizmus-specifikus eszkozok, modszerek
hasznalata, amely harom sziil6i interjuban altalanossagban jelent meg, de a legtobbszor
a sziil8k konkrét eszkdzt vagy modszert is megneveztek (napirendet, naplot, O.T.V.E.N.-
et, egyéb vizualis segitségeket, adaptalt kommunikaciot, jutalmazast, szeparalt tereket),
am a legtobbszor az egyénre-Szabottsagot emelték ki. Egy specialis altalanos iskolaban
tanul6 gyermek édesanyja a kovetkezOket mondta a tdmogatasrol: ,,Nagyon
differencialtan minden autizmus-specifikusra van felépitve. Nagyon szeparaltak a terek.
(...) Es minden gyereknek az & képességeihez képest, vagy a sziikségleteihez képest van
megtamogatva minden. (...)" (R4_9).

Tovabbi megjelend sziildi szempontok voltak, hogy akkor autizmus-specifikus egy
tamogatas/szolgaltatas, ha van gyogypedagogus és/vagy gyogypedagdgiai asszisztens,
illetve, ha a gyogypedagogusok autizmus spektrum pedagdgiaja szakiranyt végeztek,
valamint kapnak szakmai szuperviziét. Megjelend Szempont, hogy van-e az

intézményben egyéni fejlesztés, illetve megjelenik-e a tamogatas egyéb szintereken is,
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példaul az osztalyon beliil és az osztalykirandulason. Az autizmus-specifikus szempontok
kozott a tamogatas célja egyetlen interjuban jelent meg, ahol a sziil6 a minél nagyobb
onallosag elérését emelte ki. Megjelent tovabba a csoportlétszam és a csoportdsszetétel
szempontja is, a sziiloi narrativakban az alacsony csoportlétszam, valamint a diagndzis
szempontjabol homogén csoportok jelentek meg az autizmus-specifikus ellatas
kritériumaiként.

Ugy tiinik, hogy a leginkibb azon sziilsk tudtak az autizmus-specifikus
tamogatassal kapcsolatban arnyaltabb szempontokat megfogalmazni, illetve konkrét
autizmus-specifikus modszereket vagy eszk6zoket megnevezni, akiknek gyermeke az
interju készitésekor vagy korabban részesiilt olyan autizmus-specifikus tamogatasban,
amelynek fontos része volt a sziil6kkel valo partneri egylittmiikodés, illetve a sziil6 maga

is (leendd) szakember (gyogypedagogus, gydgypedagogus hallgato).

A kovetkezé kutatasi kérdésekben azokat az iddszakokat tartuk fel, amelyek az
autista gyermekek dltalanos iskola elkezdését kovets, valamit az autista felndttek 18.

életevenek betoltése utani idoszakra vonatkoztak.

111.3.2. Milyen tamogato és akadalyozé tényezoket észlelnek az autista gyermekek /
felnéttek sziilei gyermekeik tamogatasokhoz/szolgaltatasokhoz valo hozzaférésnél?

A tamogatasokhoz/szolgéltatasokhoz vald hozzaférést meghatidrozo tényezok
feltarasdhoz elengedhetetlen az interjukban kirajzol6d6d dontési helyzetek azonositasa.
Sajnos ugy tiinik, hogy nem kézenfekvé, hogy a sziilék minden, tamogatassal kapcsolatos
dontési helyzetben valddi dontést hozo szereploként élik meg 6nmagukat. Elsdként tehat
koriiljarjuk a tamogatasokkal/szolgaltatasokkal kapcsolatos dontések mindségének
kérdését a sziiloi perspektivak mentén (111.3.2.1. alfejezet), majd ezt kdvetden tériink ra
részletesebben a tdmogatashoz vald hozzaférést tdmogatd és akadalyozd tényezOkre
(111.3.2.2. alfejezet), valamint a tamogatas valasztasaban meghatarozo sziil6i

szempontokra (111.3.2.3. alfejezet).

111.3.2.1. Volt lehetdség valodi dontést hozni?

A 22 interjuban a sziilok Osszesen 68 olyan helyzetrél szamoltak be, amely
pontokon gyermekiik tdmogatdsdhoz/ellatadsahoz kapcsolodd dontés meriilhetett fel. E
helyzetek tematikus elemzése soran harom téma rajzolodott ki a csalad dontésrdl alkotott

perspektivai mentén (ldsd: 15. dabra): (1) valodi dontésként tekintettiink egyrészt azokra
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a helyzetekre, ha a sziild6 megitélése alapjan legalabb két, szamukra elérheté és
megfeleldnek tartott ellatasi/tamogatasi lehetdségiik volt. Tovabba ide soroltuk azokat a
helyzeteket is, amikor egy adott tamogatas kapcsan volt lehetéség annak igénybevételérdl
donteni (példaul a tankotelezettséget kovetden a felnott-ellatasban). A valodi dontés
egyik aleseteként kezeltiik a (2) vdlasztdsi helyzetet, tehat amikor a sziil6k megitélése
alapjan volt legalabb két, szamukra elérhetd és megfelelonek tartott tamogatési lehetdség,
amelybdl valaszthattak. Tovabba (3) nem valodi dontésként hataroztuk meg azokat a
helyzeteket, amelyekben a sziil6k megitélése alapjan csak egyetlen elérhetd és/vagy
megfeleld lehetdségiik volt vagy egyaltalan nem volt ilyen. Ide soroltuk azokat az
¢lethelyzeteket, amelyeket a sziilok ,,id6htzasként” jellemeztek, tehat amikor csak azért
dontottek egy tdmogatds/szolgaltatds mellett, mert az volt a fontos, hogy gyermekiik
kapjon valamilyen tamogatast, de em6gott nem alltak valodi dontési tényezok (példaul:
amikor az autista fiatal tobb képzést végez csak azért, hogy minél kés6bb Iépjen ki a
kevésbé megtamogatott munka vilagaba vagy esetleg teljesen tamogatas nélkiil
maradjon). Nem valdodi dontési helyzetek azok, amelyekben a gyermeknek / feln6ttnek
sajat vagy sziilei bevonasa nélkiil, vagy szandékuk ellenére ért véget az adott tamogatas
(példaul amikor egy nappali ellatast nytjtd intézménybdl a szakemberek kiildik el az
autista felnéttet, mikozben a feln6tt és a csaladja is azt szeretné, ha tovabb jarhatna oda).
A nem valodi dontéshez soroltuk tovabba azoknak a helyzeteknek egy részét is, amikor
az autista ember nem szeretné igénybe venni a tamogatast. Ez elsére ellentmondasosnak
tlinhet, hiszen megjelenitettiik a valodi dontési helyzetekhez kapcsoloddan is, és
természetesen tamogatandonak tartjuk az autista emberek sajat ellatasukra vonatkozo
dontéseinek tiszteletben tartasat. Azonban azért soroltuk ezeknek a helyzeteknek egy
részét mégis a nem valddi dontések kozé, mert a sziiléi perspektivak alapjan az rajzolodott
ki, hogy ezen helyzetek egy része valojaban nem tamogatott dontéshozatal volt. Példaul
a tamogatasi lehetdségekkel kapcsolatban nagyon kevés megbizhaté ¢és érthetd
informacio allt az autista emberek rendelkezésére, emiatt eléfordult, hogy korabbi rossz
tapasztalatok alapjan formaltak véleményt, és emiatt nem vettek igénybe tamogatast,
illetve el6fordult, hogy féltek masok megbélyegzésétol: ,, /A fiamnak] az dllando
mondata is egyébkent, hogy meg van bélyegezve, és emiatt rosszul érzi magat, hogy ott
majd mindenki 6t nézi, meg mindenhol 6t nézik.” (R18_26). Ezeket a sziilok kiilondsen
terhelt helyzetként irtak le, amelyben sajat magukat tehetetlennek élték meg, akik nem

tudnak tamogatast biztositani autista gyermekeiknek.
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15. dbra. A tamogatashoz/szolgaltatasokhoz valo hozzdféréshez kapcsolodo dontésekkel és valasztasokkal dsszefiiggd tényezdk dttekintése

interju (n=22), Ossze- tamogatas/szolgaltatas tipusa életkor funkcionalasi SES telepiilés
dontési helyzet sen szint
(n=68) intéz- intézményen intézményen iskolaskor felnétt HF NHF k m kis- varos fovaros
ményes kiviili, AS-  Kiviili CAM (n=10) (n=12) | (n=10) (n=12) | (n=10) (n=12) | telepiilés (n=9) (n=7)
specifikus (n=6)
nincs interji 14 11 0 4 2 6 6 8 5 9 2 8 4
valodi dontési 30 17 0 4 26 18 13 13 18 3 15 12
dontés helyzet
van interja 15 12 4 5 8 6 8 8 6 9 5 4 6
valédi - g5 145 38 17 9 11 24 14 26 12 13 25 15 4 19
dontés helyzet
valasztasi interju 11 10 2 6 7
helyzet  “ggneesi | 15 12 10 4 11 4 8
helyzet

5. tablazat. Az autista gyermekek/felndttek tamogatdishoz/szolgaltatisokhoz valé hozzdférésével kapcsolatos dontési és valasztasi helyzetek az interjitkban
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Az interjukban kirajzolodo 68 dontési helyzet (ldsd: 5. tablazat) koziil a fenti
tényezOk mentén 30 olyan helyzetet azonositottunk, amelyekben a sziilok azt élték meg,
hogy nem volt valodi dontési lehetdségiik. 38 helyzetben volt ugyan valodi dontési
lehetsége a sziiloknek, &m ezek kozil csak 15 valasztasi helyzet tudtunk feltarni az
interjukban (23 olyan helyzet volt tehat, ahol a sziilok példaul abban donthettek, hogy
szeretnék-e igénybe venni az adott szolgéltatdst, 4m nem volt lehetdségiik tobb
szolgéltatds/tamogatas koziil valasztani).

Tobb fontos megallapitast tehetiink, ha a dontési helyzeteket kiilonb6zo
tényezékkel osszefiiggésben vizsgaljuk. Ugy tiinik, hogy az autista felnéttek sziilei az
iskolaskora gyermekek sziileinél tobbszor élik meg, hogy gyermekiik ellatasaval
kapcsolatban nem volt valodi dontési lehetdséglik. Bar gyermekeik nyelvi és
intellektualis képességeit6l fliggetleniil megjelentek olyan helyzetek, ami nem valddi
dontésként azonosithatd, Ugy tlinik, hogy a jo nyelvi és intellektudlis képességekkel
rendelkezd gyermekek/felndttek sziileinek tobb valddi dontési €s valasztasi helyzete volt,
mint a nem magasan funkcionald gyermekek/felndttek sziileinek. A csaladok szocio-
O6konomiai statuszat tekintve azt latjuk, hogy mind az alacsony/kdzepes, mind a magas
SES-0 csaladok korében azonosithatdak nem valddi, valodi dontési és valasztasi
helyzetek is, am a valasztasi helyzetek szama kozel kétszerese a magas SES-0
csaladokban. A csaladok lakohelye szempontjabol azt latjuk, hogy bar a kistelepiilésen, a
varosban és a fOvarosban ¢él6 csaladok korében is megjelentek olyan helyzetek,
amelyekben nem volt valddi dontési lehetdsége a sziildknek, ez féként a nem févarosban
€10 sziiloknél markans. A legtobb fovarosban €16 sziil azonositott legalabb egy olyan
helyzetet gyermeke tamogatasaval kapcsolatban, amikor volt valodi dontési lehet6sége.
Erdekes, hogy a kistelepiilésen ¢é16 sziiloknél ez az arany nagyon hasonld, egy sziilé
kivételével mindannyian beszdmoltak valodi dontési helyzetrdl. A dontési helyzetek
tamogatasi tipusonként vald besorolasat tekintve azt latjuk, hogy a leginkdbb az
intézményen kiviili tamogatasok (példaul magan szektorban) esetében éreztek a sziilok
valodi dontési lehetdséget. Fontos kiemelni, hogy az autista felnéttek inaktiv, otthon
toltott iddszakai egy kivétellel — amikor a fiatal felmondott a munkahelyén — minden mas
helyzetben nem valddi dontésként azonosithatok.

Az interjuk tematikus elemzése soran kiemelkedtek a dontési és valasztasi
helyzeteket meghataroz6 témak, amelyeket az 6sszefliggések illusztralasa céljabol a 15.

abran is megjelenitettiink, &m ebben az alfejezetben csak roviden tériink ki rajuk.
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Az interjuk elemzése soran hat téma bontakozott ki, amelyek mentén egy dontési
helyzet valodi vagy nem valddi dontésként jelent meg: (1) a tdmogatas/szolgaltatas
elérhetdsége, (2) az informaciok elérése a lehetséges tamogatasrol/szolgaltatasrol, (3) a
tamogatas/szolgaltatas koltségei és a csalad anyagi helyzete, (4) az autista
gyermek/felndtt érdeklddése, dontése és viselkedéses profilja; (5) a sziilok egészségi
allapota, valamint (6) a tdmogatds mindsége, a szakember(ek) adottsagai. Ezen témak
azok, amelyekhez altémaként kapcsolodnak a tdimogatashoz val6 hozzaférést tamogat6 és
akadalyozo tényezok, igy ezek részletes kifejtésére a kovetkezo, 111.3.2.2. alfejezetben
tériink ki.

A valasztasi helyzeteket meghatarozo6 tényezok — révén, hogy a valdédi dontések
aleseteként kezeljiik ezeket — jelentsen atfednek a dontési helyzetekben feltart témakkal,
am itt csak négy téma jelent meg: (1) a tdmogatas/szolgaltatas elérhetésége, (2) az
informaciok elérése a lehetséges tamogatasrol/szolgaltatasrol, (3) az autista
gyermek/felnott érdeklédése, dontése €s viselkedéses profilja; valamint (4) a timogatas
mindsége, a szakember(ek) adottsagai. A témakat és a kapcsoldodo altémakat a 111.3.2.3.

alfejezetben mutatjuk be részletesen.

111.3.2.2. Mit észlelnek tamogato és akaddlyozo tényezoként a sziilok a hozzdférésben?

Valamennyi sziiléi interjiban megjelennek a tamogatashoz/ellatashoz vald
hozzaféréshez kapcsolodéd akadalyozé és/vagy tamogatd tényezok. Osszesen hat téma
rajzolodott ki, amelyekhez akadalyozé ¢és tamogato oldalon is relevans altémak

tartozhatnak (ldsd: 6. abra, részletesen: 9. melléklet).
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diagnézis / statusz nem megfeleld \
az ellatashoz

tavolsag: kornyéken nincs / ]
. csak egy ellatés van
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( nincs kihivast jelonts viselkedés gyerek/felnétt S
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( gyermeweinstt dontése viselkedéses profilja
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y 9
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helyzete

16. dbra. Az autista iskoldaskorii gyermekek és felndttek tamogatdashoz/ellatasdahoz valo
hozzaférését tamogato és akadalyozo tényezok

A legmarkansabb tényezének az elldtas elérhetdsége tinik, amely a tovabbi
témakkal is Osszefiigg. Ezen témahoz altémaként 3 tamogatd és 9 akadalyozd tényezd
kapcsolodik. Az egyik legkiemelked6bb altéma az autizmus-specifikus tiamogatasok és

ellatasok hianya. Markans sziiléi tapasztalat, hogy az autista felnéttek szamara még
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kevesebb a timogatasi lehet0ség, igy 6k gyakran kiesnek az ellatorendszerbdl. Szintén
gyakori, hogy a csaladok lakohelyének kozelében egyaltalan nincs vagy nagyon kevés a
tamogatasi lehetdség, kiilondsen igaz ez a fovarostdl messzebb €16 csaladok esetében.
Egy vidéken €16 sziil6 igy szamolt be a helyzetrdl: "Messze a kornyéken ez az egy autista
iskola van, nem volt vdlasztds kérdése, oriilni kellett, hogy folvették. " (R15_23). Ugy
tlinik, hogy az egyik legnehezebb helyzetben a févarostol tavolabb €16 autista felnéttek
és csaladjaik vannak. Az egyik édesanya igy fogalmazott: ,, Es miutdn ezek az intézményi
pluszellatasok elmultak, itt allunk a vilag kellos kozepén és semmi tobb, tehat senki nem
keres meg benniinket azzal, hogy kedves sziilo, jojjenek, meg esetleg, ha vannak is
[tamogatdsok], azok [a févarosban].” (R15_23). Mindebbdl kdvetkezéen eléfordulhat az
is, hogy a csaladoknak naponta jelentds tavolsagokat megtéve ingazniuk kell a lakohelytik
¢és gyermekiik intézménye kozott, amely jelent6s idébeli és anyagi raforditast is jelenthet
a csaladok szamara. Ehhez kapcsolodo tovabbi nehézségként élhetik meg a sziildk azt, ha
a tomegkdozlekedés nem elérhetd szdmukra vagy kifejezett nehézséget jelentene az utazas
(példaul gyermekiik kihivast jelenté viselkedései miatt). Emiatt el6fordulhat az is, hogy
az autista emberek kiszorulnak a tamogatasbol és izolalodnak: ,, Allandéan figyelni kell
rd. Tehdt az, hogy 6 kiszamithatatlan. (...) Sokszor van példaul, megyiink a jarmiivon,
megfogja és csak gy atiil egy mdsik iilésre. (...) Es ugye, ami egy kisgyereknél taldn még
elmegy, az egy 190 centis férfindl ugye, ugye az mar nem.” (R1_17). Az egyik sziil6
hozzatette, hogy még ha tobbszor vallalnak is a hosszabb utazast a févarosba, valamint
az ezzel jaro plusz koltségeket, a foglalkozasok szinte kizarolag munkanapokon vannak,
igy ezt mar nem tudjak megoldani. A sziil6i narrativakban megjelent, hogy az intézményi
ellatashoz vald hozzaférésnél sokszor ilitkdznek ellendllasba az intézmények és
intézményvezetdk részérél. Az egyik sziild arrdl szamolt be, hogy SNI statuszara
hivatkozva nem vették fel az intézménybe a gyermekét: ,, Es sajnos mikor megemlitettem,
mert nem tudtam, hogy ez mindenkinek ilyen gond, itt a vezeténdnek, hogy hat a gyerek
volt a bizottsagndl. Ok hatulrél ezt kinyomoztdk, hogy mi a helyzet és nem vették fol a
[fiamat].” (R2_9). Egy autista gyermek édesanyja az iskolavalasztast megel6z6 szakértdi
vizsgalaton élte meg ugy, hogy a szakemberrel vald személyes konfliktusa negativan
befolyésolta gyermeke iskolavalasztasat: ,, Es akkor itt jon a probléma, hogy a szakértdibe
nem azt irtak, hogy integralhato, hanem azt, hogy az integracioja megkisérelheto, mert
osszevesztem a [szakemberrel], aki csinalta a papirt, merthogy nem engedett bemenni a

gyerekkel.” (R9_9). A sziilok ezekben a helyzetekben gyakran eszkoztelennek érezték

111



magukat és sokszor élték meg azt, amit az egyik sziilé 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 tényezdk kozott
ugyanakkor megjelennek rendszerszintii timogatasok is. Ilyen lehet az, amikor a sziil6k
szamara elére lathatd perspektivat jelent az, hogy egymasra épiilnek az intézmények
(példaul az adott intézményben ovodatol felndttkorig elérhetd a tamogatas). Ez biztos
pontot jelenthet é¢s megkdnnyitheti a csaladok szamara a tervezést: "Soha nem kellett
aggodnom, mert mindig tudtam, hogy az egyik intézményre épiil a masik." (R19_23).
Szintén rendszerszintli tiamogatas, hogy az autizmus diagnézissal az egyetemi felvételinél
tobbletpontok jarnak, amely segit a felsGoktatasba vald belépésben. Hasonldan, a
gyakornoki programok segitséget jelenthetnek a fizetett munkahelyen torténd
foglalkoztatasban. Sajnos azonban ezek a lehetdségek a tovabbi autizmus-specifikus
tamogatas hianyaban nem jelentettek hosszatavu sikert, a felnéttek néhany honapon beliil
kiestek a tamogatasi lehet6ségekbdl (lasd: 111.3.1.1. és 111.3.1.3 alfejezetek).

Az ellatasokkal valo informaciok elérése témahoz 7 tdmogatd és 3 akadalyozo
tényez0 kozé sorolhatod altéma kapcsolodik. Bar a tdmogatd tényezdk kozott néhany
interjuban megjelentek olyan rendszerszintli tdmogatdsok is, mint példaul a nyilt
napokon, probanapokon vald részvétel, illetve szakemberektl kapott tamogatas, a
legmarkansabb sziil61 megélés mégis az, hogy rendkiviil nagy sziil6i energiabefektetést
kivan a tamogatasokkal kapcsolatos informaciok begytijtése. A sziilok ennek egyik f6
okanak azt latjak, hogy mind rendszerszinten, mind egy-egy konkrét tamogatasi
lehetdségrol kevés és idonként nem pontos, félrevezetd informacio all rendelkezésiikre.
Ahogy az egyik sziil6 megfogalmazta ,, a legtobb tapasztalat az, hogy falakba itkozik az
ember és csak az a biztos, aminek ¢ maga jar utdna. ” (R12_26). Mindez a sziilk szamara
hatalmas frusztracioforras lehet, hiszen mikdzben a legjobb tdmogatast szeretnék
biztositani gyermekiik szdmara, sokszor azt ¢lik meg, hogy ehhez nincsenek megteleld
informacioik és eszkozeik: ,, Tulajdonképpen amiota a [gyermekem] van, azota azt
komoly nehézségként élem meg, hogy egy csomoszor kell olyan helyzetekben dintést
hoznom, amire nincsen eszk6zom, nincsen tudasom, amivel kapcsolatban én nem vagyok
szakember. Es mégis muszdj valahogy eldontenem, hogy hova hordjam a gyerekemet,
hogy mit vdlasszak neki.” (R4_9). ,, En azt gondolom, hogy nekem vigymond ardnytalanul
nagy erdfeszitést kell tennem ahhoz, hogy [jo] helyen legyen a gyerek. Mert hogyha jol
miikodne a rendszer, akkor ez miikodne magatol. Menne elére. Csak igy meg a sziilo

gebed bele abba, hogy a gyereknek jo legyen.” (R9_9). Ugyanakkor a sziilok tamogato
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tényezoként élték meg, ha volt lehetdség szakemberektdl hiteles informaciodt szereznitik.
A szakértOi bizottsagok javaslatainak megitélése eltérd volt a sziiléi perspektivakban, bar
nem meglepd, hogy a gyermekiik egyéni sziikségleteire reflektalo javaslatokat tamogato
tényezoként, mig ezeket a szempontokat nélkiil6z6 véleményeket inkabb akadalyozé
tényezoként élték meg. ,, Eloszor a szakértoi bizottsag nem jeldlt ki iskolat, mondvan,
hogy van ez a szakvélemény, hogy autista és akkor én keressek. Es akkor én kerestem, de
hat mindenhonnan elkiildtek valamilyen oknal fogva.” (R6_9). A szakembereken kiviil a
sziil6k olyan segitséget is emlitettek, amely a sajat kapcsolati t6kéjiilk mozgositasaval
érkezett, példaul sziilotarsaktél vagy mas ismerdsoktdl (példaul az ¢édesanya
kollégajatol).

A sziil6i narrativakban megfogalmazodott tovabba, hogy a tamogatashoz vald
hozzaférést az ellatas koltségei és a csalad anyagi helyzete iS meghatarozza. Evidensnek
tlinik, hogy a csaldd biztos anyagi hattere tAmogatja a gyermek/felnétt ellatdshoz valo
hozzaférését, hiszen ezaltal tudjak vallalni a messzebb 1évo ellatdshoz vald utazas
koltségeit, illetve az allamilag finanszirozott lehetéségek hianyaban akar a maganellatas
koltségeit is. Ehhez kapcsoloddan 6 sziild szamolt be arrdl, hogy a csaladjuk hatalmas
aldozatokat vallal kifejezetten amiatt, hogy gyermekiik magan szektorban torténd
tamogatasanak koltségeit finanszirozni tudjak (példaul az édesapa a magasabb kereset
érdekében minden hétkéznap kiilfoldon dolgozik és csak hétvégén taldlkozik a
csaladjaval): ,,4 férjem meghozta azt az dldozatot azért, hogy mi a [fiunkat] maganuton
tanittassuk és magdniskolaba jarathassuk, hogy kiilfoldon dolgozik, ezért 6 ritkan van
otthon. Tehat minden feladat, ami egy csaladban keletkezik, az ram harul. (...)
Mindenkinek valamilyenfajta aldozatot kell hoznia azért, hogy [a fiunk] odajuthasson,
ahova mi szeretnénk, hogy jusson.” (R8_8). Megrazo, hogy amennyiben a csalad
anyagilag nem engedheti meg maginak a tamogatassal kapcsolatos koltségek
finanszirozasat, akkor a csaladok szamara radikalisan besziikiil a valasztasi lehet0ségek
szama, de akar az autista gyermek/feln6tt tamogatas nélkiil is maradhat. "Hdt, végiilis
megmondom dszintén, nagyon valasztasi lehetoségiink nincsen (...) mivel anyagilag nem
engedhetjiik meg magunknak sajnos [az intézményen kiviili fejlesztést és az oda valo 50
km-es utazast], ugye lehetne bejarni sziilo-szakember talalkozokra is, de hat, voltunk egy-
kettén, probalkoztunk, de hat nem, észintén, nem birjuk, hat, na." (R16_22). Egy édesanya
példaul a bentlakasos intézményekkel kapcsolatban mondta: ,,(...) hdt vagy horribilis
osszegek, de még a horribilis dsszegek mellett is éves, tobb szdzas asorbanallds.”

(R19_23). Tovabbi akadalyozé tényezdként jelentek meg az intézmények finanszirozasi
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problémai, amely révén példaul nem tudnak autizmus-specifikus timogatast biztositani.
., Hat, szolgaltatas, autizmus-specifikus ellatds, az nagyon-nagyon jo lenne, most pont
ezért hazalunk, csak nem nyertiink ezen a nyavalyas pdlydzaton, amit akartunk.”
(R17_34).

A tamogatashoz vald hozzaférés kapcsan a gyermek/felndtt viselkedés- és
képességprofilja is meghatarozonak tinik. Tobb sziild azt fogalmazta meg, hogy az
elérhetd ellatasi lehetoségek nem illeszkednek gyermekiik sziikségleteihez. Egy jo
verbalis és intellektualis képességli felnétt édesanyja osztotta meg a sikertelen
felsboktatast kovetd idOszakrol: ,, Elment eQy mdsik céghez, szintén egy ilyen védett
munkahelynek mondandm, azt mondtdk, hogy olyan lassu, valami fiiggonycsipeszt kellett
osszerakni és €2 mar nem koti le. Széval az a baj az ilyen munkahelyekkel, hogy 6 valoban,
én is ugy gondolom, hogy #i/ okos, hogy miianyagcsipeszeket rakjon éssze...” (R20_32).
Egy magas tamogatasi sziikségletii autista gyermek édesanyja az iskolavalasztasnal élt
meg Oriasi nehézségeket: "Folmeriilt barmilyen mérlegelés [az iskolavailasztasnal]?
Abszolut! Igen, igen. 12 darab intézményben voltunk. Gyakorlatilag, ahol telefonos
beszélgetés alapjan [a lakohelyiink] teriiletén beliil azt mondtak, hogy hajlandoak
fogadni egy autisztikus, halmozottan sériilt gyereket, oda mindenhova elvittiik. Kivétel
nélkiil mindenhol azt mondtik, hogy ja, nem.” (R4_9). Szintén nagyon megrazo, hogy
azok a gyermekek/felndttek, akiknek az autizmussal Osszefliggd nehézségei tobbszor
kihivast jelentd (jellemzden externalizald) viselkedések formdjaban nyilvanulnak meg,
sokszor kiszorulnak a tamogatasokbol, mig példaul az intézményekben jol kompenzalo,
egylittmiikodd gyermekek/felnéttek szamara konnyebb a tdmogatashoz vald hozzaférés
,, Van olyan gyerek, aki allandoan ordit, ezért nem szereti a logopédus, nem vdallalja. De
a [fiam] csendes gyerek és szivesen vallalta a logopédus néni.” (R5_12). Minddssze egy
autista ember esetében szamolt be arrdl a sziilé, hogy a gyermek/felnétt sajat dontése
tamogato tényezOt jelentett a hozzaférésben, mig jellemzObb volt, hogy az autista
gyermek/felndtt nehezitett dontéshozatala, valamint a tAmogatés elutasitasa miatt nem
részesiilt timogatasban. Utdbbi mogott a sziildk korabbi intézményekben szerzett negativ
tapasztalatokat, valamint a tarsadalmi stigmatol valo félelmet latnak: “(...) a mai napig
azt mondta, hogy ¢ azt szeretné, hogy 6 ugymond, mint normal ember dolgozzon, ne
legyen rajta bélyeg.” (R18_26).

Szembe6tld, hogy az elldtas mindsége, a szakember(ek) adottsagai témahoz
kapcsolodo altémak kevésbé fednek at azokkal a szempontokkal, amelyek mentén a

sziil6k az ellatas autizmus-specifikussagat megitélik (/asd: 111.3.1.3. alfejezet). A legtobb
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perspektivaban az jelent meg, hogy azért dontottek a csaladok az adott timogatas mellett,
mert ez biztosit a gyermekiiknek valamilyen rendszeres elfoglaltsdgot, amely strukttrat
jelent az életében, valamint legalabb kozosségben van, illetve van mellette timogato
szakember: ,, Most egy évig otthon volt, (...) ugy fél évre sikeriilt, elment angol
nyelvtanfolyamra, hogy ne maradjon elfoglaltsag nélkiil, annak sajnos decemberben vége
volt, most azota annyi, hogy probdljuk kimozditani valahogy, egy kicsit stiriibben
elmaszkalni vele, hogy mégse iiljon otthon.” (R14_20). MindGssze egy esetben jelent meg
az, hogy tamogato tényez6 volt a hozzaférésben, hogy az autista feln6tt a munkajaval
pénzt is tud keresni. Ellenben akadalyozo tényezOként azonositottuk, ha egy autista
gyermek/felnétt azért nem részesiil tAmogatasban vagy nincs a csaladnak valasztési
lehetésége, mert a tobbségi pedagdgus(ok) autizmus-tudasa hianyos, a sziilok a
tamogatast fizikailag nem talaltak biztonsagosnak, valamint nem volt kis 1étszamu
csoport az intézményben.

Egy édesanya azt osztotta meg az interjuban, hogy a sajat egészségiigyi allapota,
betegsége miatt latta biztonsagosabbnak, ha feln6tt gyermeke lakootthonban lakik. Bar a
kapcsolodo altéma a tamogatod tényezok kozott szerepel, hiszen emiatt részesiil a feln6tt
ellatasban, &m a kovetkezd interjurészlet is alatdmasztja azt, hogy ez valdjaban egy
kényszerii helyzet volt: ,, Es akkor borzaszté volt eldonteni, hogy beadjam-e vagy sem,
dehogy ilyen betegségem volt, meg hogy haromszor is elvitt a mento, akkor sirva, de

meghoztam a dontést, hogy beadom a lakéotthonba.” (R17_34).

111.3.2.3. Ha volt lehetiségiik ellatist valasztani, akkor milyen tényezék mentén
valasztottak?

22 sziil6i interjuban mindosszesen 11 sziilé 15 olyan helyzetrél szamolt, amikor
volt lehetoségiik két vagy tobb lehetdség koziil gyermekiik szamara tamogatast valasztani
(lasd: 5. tablazat). A valasztasi helyzetekben felmeriilé tényezoket a /7. abrdn foglaltuk

Ossze (részletesen: 10. melléklet).
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17. dbra. Tamogato és akaddlyozo tényezdk az autista gyermekek/ felndttek tamogatdasanak
valasztasakor

A viélasztasndl meghatarozd tényezd az ellatds/tamogatas elérhetiosége.
Amennyiben két vagy tobb tamogatas/szolgaltatas koziil kellett valasztani, akkor a sziil6k
inkabb valasztottak azt a lehetdséget, amely a lakohelyiikhoz kozelebb helyezkedik,
illetve egyszeriibben megkdzelithetd tomegkodzlekedéssel. Szintén segitett a valasztasnal,
ha tobb intézmény egymasra épiilt, igy van egy jol lathato, kdvetheté perspektiva a
gyermek tamogatasi utjaban. Amennyiben a korabbi életkorban az adott intézményben jo
tapasztalatot szerzett a csalad, akkor szivesebben folytattak a késébbi tdmogatast is
ugyanabban az intézményben.

A valasztasi helyzetekben esszencialis az informdciok elérése a lehetséges
tamogatasokrol. A dontési helyzetekhez hasonldan a valasztasi helyzetekben is a sziilo
személyes informaciogytijtése emelkedik ki a leginkabb, de megjelenik a szakemberek

segitsége, ajanlasa, illetve a probanapon vagy probahéten, valamint nyilt napokon valé
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részvétel is. "Nem egyediil dontottem, a férjemmel ketten dontéttink. Ugy, hogy mi
harman leiiltiink (...) és beszélgettiink a [gyermekiink ovodai gyogypedagogusdaval], hogy
mi legyen.” (R7_12). A valasztasi helyzetben nehézséget okozott a csaladnak, ha a
tamogatasi lehetéségekrol kevés és/vagy nehezen elérhetéek az informaciok, példaul az
iskolak honlapjai nem naprakészek vagy nem tartalmazzak a csalad szamara relevans
informaciokat, igy mindennek személyesen kell utanajarniuk, amely rengeteg idét és
energiat emészt fel.

A sziil6i narrativakban a valasztasi szempontok kézott megjelent a gyermek/felnétt
érdeklédése, dontése és viselkedéses profilja is. EQy helyzetben az altalanos iskolak koziil
azért valasztottak a nyelvi tagozatot indito iskolat a sziilok, mert korabban
megmutatkozott a gyermek idegen nyelvekkel kapcsolatos érdeklodése, egy masik
helyzetben a szakmavalasztasnal volt szempont a felnétt érdeklédése. Egy sziilé
beszamolt arrdl, hogy azért valasztottak a specialis altalanos iskolat, mert ugy gondoltak,
hogy ez varhatéan tobb sikerélményt fog nyujtani a gyermekiiknek, mint a tobbségi
altalanos iskola. EQy autista gyermek édesanyja szamara a maganszektorban igénybe vett
tamogatasok valasztasanak legfébb szempontja az volt, hogy a gyermeke jol érezze magat
a szakemberekkel: "Mindig ugy sakkoztam a fejlesztékkel, hogy olyan fejleszték legyenek,
akihez szivesen megy.” (R9_9). Egy autista feln6tt a specialis érdeklédési koréhez
kapcsoloddan azért valasztotta a nappali ellatast nyajtd intézményt, mert itt volt
lehet6sége busszal utazni minden nap.

A valasztasoknal szintén gyakran megjelend téma a tamogatds/szolgaltatas, illetve
a szakember adottsigai. A szilok szivesebben valasztottak egy adott
tamogatast/szolgaltatast, ha a 1égkort és a kornyezetet kellemesnek talaltak, indult kis
létszamu csoport, illetve voltak jatékok az udvaron. A szakembereknél fontos volt, hogy
van-e gyogypedagogus, és ha igen, akkor képzett-e autizmus teriiletén, valamint a
tobbségi pedagogusok képzettek-e autizmus teriiletén. Egy-egy esetben megjelent, hogy
a sziilok szivesebben valasztottak olyan intézményt, ahol dolgozott férfi szakember is,
vagy olyan gyégypedagogus, aki maga is érintett sziilo. Amennyiben ugy talaltak, hogy
egy intézményben nem megfelel6 a gyermekiik szamara a kozeg, a kornyezet, illetve tul

nagy létszamu a csoport, akkor inkabb a masik elérhetd ellatasi lehetdséget valasztottak.
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111.3.3. Milyen szempontok mentén itélik meg a sziilok autista gyermekiik
ellatasanak mindségét?

A sziil6k gyermekiik  ellatasaval kapcsolatos elégedettségének,
mindségmegitélésének tényez6i mentén 6 téma, valamint hozzajuk kapcsolodod altéma-
egységek és altémak rajzolodtak Ki (lasd 18. dbra; részletesen: 11. melléklet). Ezen
kiemelked6 tényezOk mentén a sziilok tamogatassal/szolgaltatasokkal kapcsolatos

megitélése lehet pozitiv vagy negativ iranyu is.
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18. abra. Sziil6k minéségmegitélési szempontjai az autista emberek tamogatasaban
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Az egyik legkiemelked6bb tényezének az egyiittmiikodés és kommunikacio tinik,
amelyhez 5 altéma kapcsolodik. Ugy tiinik, hogy a sziilsk pozitivabban itélik meg az
egész ellatast, ha a szakemberekkel vald egyiittmiikodést hatékonynak, partnerinek és
gordiilékenyként €lik meg: "(...) én itt nem egy kiilsé szemléldje vagyok a gyerekem
életének, hanem aktiv résztvevije, és egy nagyon nagy minoségi kiilonbséget jelent. Tehat,
hogy én sziiloként minden nap, ha megkérdezem, nem tudom, hogy a gyerekemnek milyen
napja volt, mit csinalt, részt vett-e, nem vett-e, evett-e, futott-e, sirt, nevetett, mindent és
ezt minden nap megkapom ezeket az informdcidkat.” (R8_8). A sziilok szamara
megnyugtatd lehet, ha tudnak arr6l, hogy a szakemberek milyen célokkal és
modszerekkel dolgoznak gyermekiik tdmogatasaban. Az autista emberek szamara
gyakori nehézséget jelent sajat megéléseinek, érzéseiknek megosztasa masokkal, igy a
szilok szamara kiemelten fontos lehet a szakemberektdl is informalddni arrél, hogy
hogyan telnek gyermekiik mindennapjai az ellatasban.: , Egyrészt nagyon aktiv a
kommunikaciojuk veliink, ami nekem nagyon jot tesz. (...) Tok jo, latom, hogy mi torténik
a gyerekekkel, hogy 6k mikkel probalkoznak. Vagy (...) jol szorakoznak a gyerekek, akkor
[onek hdarom képet és atkiildik nekiink, hogy jol vannak a gyerekeink az iskolaban.”
(R4_9). A sziiléi narrativakban megjelent, hogy a szakemberek sajat gyermekiikre
fokuszalo, egyénre szabott tanacsainak szdma és mindsége is meghatarozo a timogatéssal
kapcsolatos elégedettségiikben. A sziilok és az intézményvezetés kdzotti egytittmitkodés
milyensége szintén meghatarozonak tiinik, a vezetdség hatékony mikodése megnyugtatd
lehet a csalad szamara. A sziilok beszamoltak arrél is, hogy a szakemberek egymas
kozotti kommunikacioja, egyiittmiikodése is fontos szamukra, hiszen meghatarozo
példaul egy csoport hangulatanak alakulasaban: ,, Szerencsés, jo kapcsolat van a tandrok
kozt is, és a gyerekem olyan csoportba jdr, ahol a csoporttarsak is elfogadjik.” (R15_23).

Kézenfekvonek tiinik, hogy a sziilok fontosnak tartjak, hogy gyermekiik
hétkoznapjai biztonsdgban, boldogan és tevékenyen teljenek. Ehhez a témahoz 3 altéma-
egység és 13 altéma kapcsolodik. A személyi kornyezettel kapcsolatos legfébb sziil6i
szempont, hogy gyermekiik valoban befogadd, inkluziv kornyezet vegye koril és
megvalosuljon a participacid, példaul legyen lehetdsége neurotipikus emberekkel
talalkozni, ne valjon kortars bantalmazas, bullying dldozatava. A sziilok szamara fontos
az is, hogy gyermekiik mindennapjai értelmes €s rendszeres elfoglaltsdgokkal, aktivan
teljenek. Az egyik édesanya lanya nappali foglalkoztatdjaval kapcsolatban pozitivumkeént
emelte ki a kovetkezdket: ,,Ez egy szuper intézmény. Hat, mert lekotik az oOsszes idejét,

nincs olyan, hogy most il és kinéz a fejébdl, mozognak, torndaznak, futnak, aerobic, zene,
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hdzimunka, kézimunka és még fejlesztés, fejlesztés is van.” (R11_23). A sziil6i
narrativakban fontos elégedettségi tényezonek tiinik, hogy az intézmény biztositja-e az
autista emberek szamara a szakkorokon, sportfoglalkozasokon, illetve kirandulasokon
valo részvételi lehetdséget. Ez az élményszerzési lehetdség kiilondsen fontossa valhat
akkor, ha ezek biztositasara a csaladnak kevésbé vannak eréforrasai. Példaul az egyik
édesanya megosztotta, hogy sajat depresszidja miatt szdmara lehetetlen gyermekének
kikapcsolddasi lehetdségeket biztositani, igy az 6 életiikben az iskola ebben az egyediili
segitség: ,,Es ez nekiink azért is nagy segitség, (...) elviszik ket az szinhdzba, dllatkertbe,
bevasarolni, és igy a mindennapi életbe kiviszik oket jobban, mint ahogy én tudom. (...)
En se rokoni hattérrel, se bardtokkal nem tudok a gyerekem koré semmi kozosséget és
nekiink egyetlen az iskola.” (R15_23). A sziil6i elégedettségi szempontok kozott
megjelenik az autista emberek nézdépontja is, hiszen a sziilék szamdra dontd, hogy
gyermekiik jol érzi-e magat az adott ellatasban, vannak-e sikerélményei, nyugodt és
biztonsagos 1égkor veszi-e koriil, van-e lehetdsége a sajat tdmogatasaban informalt
dontéshozatalra. Egy autista feln6tt édesanyja fia munkavallalasaval kapcsolatban is
foként ezeket a tényezéket kiemelve mondta: “Csak azt szeretném, ha boldog lenne és
élvezné azt, amit csinal. Még azt sem mondom, hogy szdzezreket keressen. Fontosnak
érezze magadt. Ugy érezze, hogy megfelel arra a poziciéra. Es hdt féleg, ami minden
embernek fontos, pozitiv visszaigazolds kapjon. Ugyhogy ennyi.” (R12_26).

A szakmai munkaval kapcsolatos elvardsokhoz kapcsoldodd modszertani elemek
altéma-egységéhez tobb, az autizmus-specifikus tamogatas elemei kozott is megjelend
altéma kapcsolodik, mint példdul az individualizalt felmérésre épiild egyéni fejlesztési
terv megléte, az atmenettervezés fontossaga, vagy az autizmus-specifikus eszk6zok és
modszerek hasznalata. Am a legmarkénsabban kiemelkedé szempont az, hogy a
tamogatas illeszkedik-e gyermekiik egyéni sziikségleteihez és képességeihez. A szakmai
munka f6 céljai és fokuszai altéma-egységhez tartozoan jelenik meg az egyik legfobb
sziil6i minéségmegitélési szempont: tapasztalhato-e a gyermekiik fejlédése, foként a
szocio-kommunikaciés, valamint, Onallésaggal, o0nallo életvitellel kapcsolatos
teriileteken, kapnak-e valodi segitséget gyermekiik kihivast jelentd viselkedéseinek
menedzselésével kapcsolatban.

A személyzettel kapcsolatos elvarasok témahoz kapcsoléddan a leginkabb a
szakemberek attitiidjére és személyiségére vonatkozo elvarasok, valamint a gyermekiik
€s a szakember kozotti kapesolat minésége emelkednek ki. Példaul az egyik édesanya igy

jellemzi a gyermekével dolgozo szakembereket: ,, teljesen szupermanek. Hat, mindegyik
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kedves, aranyos, maximalisan figyelnek a [gyermekemre].” (R11_23). Ezzel szemben
kevésbé hangsulyosan, de megjelenik az elégedettségi szempontok kozott, hogy a
szakemberek képzettek, kompetensek ¢és felkésziiltek-e: ,, [Autizmus-specifikus
tamogatas] semmi, a mai napig nincs semmi. Azért is nem tudja elmondani a sérelmeit,
badnatait, ha ott volna rd, haszndlndnak napirendet, valami kommunikdciés dolgot, itthon
IS probdalom neki, de sajnos itthon nem tudom megmutatni neki (...).” (R17_34).
Esszencialis viszont, hogy egyaltalan van-e elegendd szakember, jut-e elegendd egyéni
figyelem gyermekiikre. Tovabbi felmeriil6 szempontok, hogy a sziilok szdmara fontos
lehet a néi szakemberek mellett a férfi szakemberek jelenléte, megnyugtatd lchet
szamukra, ha a szakember maga is érintett sziil0, illetve, ha azt tapasztaljak, hogy korabbi
tanitvanyaik sorsat is nyomon kovetik.

A praktikus elvardsok témajahoz kapcsolddd altéma-egységek és altémak
tulajdonképpen atfednek a tobbi témaval is (foként a biztonsagos, boldog és tevékeny
hétkoznapok témajaval). A sziilok ugyanis nem a tamogatasnak helyet add épiiletek
esztétikus kialakitdsarol vagy a berendezés mindségérdl beszélnek, hanem sokkal inkabb
arrol, hogy a kornyezet biztonsagos és funkcionalis-e gyermekeik szamara. Az egyik
szilé példaul felhivja a figyelmet arra, hogy az autista felndttek szdmara eltérd
berendezésre lenne sziikség, mint gyermekkorban: ,, (...) felndtt autistakra nincsenek
felkésziilve. Nagyon Kicsi a tornaterem, nincs egy felndttvécé, nem igazitottik hozzda az
épiiletet felndtt méretii autistikhoz.” (R15_23). Az ellatds miikddésére vonatkozo
praktikus szempontok is f6ként arra irdnyulnak, hogy a gyermekek és csaladjaik szamara
biztonsagot jelent-e a tamogatas/szolgaltatas, példaul megfelelé-e a csoportlétszam,
illetve van-e¢ lehetdség az intézményben egész napos feliigyeletre, hogy a sziil6 is tudjon
dolgozni. A szolgaltatasok kiilonbozé plusz jellemzoivel és lehetdségeivel kapcsolatban
csak néhany, ovatos emlités torténik. Pozitivumként emelddik ki példaul a nyari tigyelet
elérhetdsége, a kapott étel mindsége, valamint a gyogytorna lehetdsége.

Az ellatashoz valo hozzaférés, informalodas témaja is megjelenik a sziiloi
mindségmegitélési tényezOk kozott. A szildk szdmara pozitivum, hogy vannak az
autizmus diagnézishoz kapcsolddo juttatasok és kedvezmények, 4m sajnos ezek dsszegét,
mértékét nem érzik elegenddnek. Fontos tényezd tovabba, hogy mennyire konnyl a
kiilonb6z6 tamogatasi lehetdségekrdl informalodni, mennyire konnyen elérhetdk a csalad
szamara, illetve mennyire bonyolult atlatni a hozzaféréshez sziikséges tigyintézési

folyamatot.
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111.3.4. Milyen jovével kapcsolatos elképzelései vannak az autista gyermeket nevel
/ felnéttet tamogato sziiloknek?

Az autista gyermeket neveld, felnéttet tdmogatod sziilok gyermekeik jovovel
kapcsolatos perspektivainak feltarasat kovetden a sziil6i interjukban kiemelked6 témakat
matrixba rendeztiik. Elkiilonitettik a rovidtdva és hosszativa jovére vonatkozo
szempontokat, valamint az iddi perspektivan beliil megkiilonboztetiink egymastol
terveket, otleteket, aggodalmakat, valamint kivansagokat. Az egységesség érdekében
megallapitottuk a rovidtava és a hosszutava jovoé hatéarait, amelyeknél a sziil6i
valaszokbdl indultunk ki. Az iskolaskoru gyermekek sziileinek esetében a rovidtavi jovot
a gyermek 18. életévének betoltéséig értjiikk, ennek megfeleléen tehat a 18. életév
betdltését kovetd iddszakra vonatkozo szempontokat a hosszutavi jovohoz soroltuk. A
felndttek sziileinél kevésbé volt lehetdséglink a sziiléi narrativak alapjan egységes
hatarvonalat huzni, igy az adott interjuban részt vevé sziilokhoz igazodva a rovidtava
jovo a kovetkezo, koriilbeliil egy-két éves idotavra vonatkozik, a tavolabbi jovo pedig
ennél hosszabb idOtartamra, illetve a pontos idomegjelolés nélkiili, altalanos jovore
vonatkozik. Ezen struktarat mutatja be a 19. dbra, valamint az eredmények leirasanal is

ezt kovetjiik.
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19. dbra. Az autista gyermeket neveld / felnéttet tamogato sziilok gyermekeik jovdjével
kapcsolatos elképzelései az interjukban
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111.3.4.1. Tervek a rovidtavu és hosszutavi jovore vonatkozoan

A rovidtavu jévore iranyuloan az iskolaskort gyermekek és felnéttek sziileinél is a
legmarkéansabban megjelend terv, hogy gyermekiik a jelenlegi iskoldjaban vagy felnott-
ellatashoz kapcsolodo intézményben jarhasson tovabbra is. A jelenleg tamogatas nélkiil,
otthon 1évd felndttek sziileinél tervként fogalmazddott meg a felsdoktatds, nappali
foglalkoztatast ny0jté intézmény, munka, valamint egy felndtt esetében a megjelend
nehézségek miatt pszichiatriai ellatds megkezdése. Azonban harom, autista felnéttet
tamogato sziil6 rovidtavia, kényszeri tervei kozott szerepel, hogy lehetéségek hidnyaban
a feln6tt a csaladi otthonban fogja tolteni az idejét, tamogatas nélkiil. Egy autista gyermek
¢és egy felnétt sziilgje kiemelte, hogy fontosnak tartjak, hogy minél tobb idot toltsenek
egyltt gyermekiikkel és kozos élményeket szerezzenek. Az egyik édesapa ezzel
kapcsolatban igy fogalmazott: "Engem is aggaszt [a gyermekem jovdje], de nem tudom,
hogy még mit tudnék tobbet tenni. Ugyhogy most leredukdlom a cselekvésemet a
gyermekeim jollétére, meg a pillanatnyi tanulas, élményeket szerezni nekik. Mert mi lesz,
ha késdbb senki nem szerez neki élményt példaul." (R2_9). Szintén egy gyermek és egy
felndtt sziilgje szamolt be arrol, hogy a kozeljovOben gyermeke ellatdsaval
Osszefiiggésben munkahelyvaltast tervez, valamint egy sziild gyermeke intézményes
ellatasban eltoltott idejének novekedésével parhuzamosan hamarosan tervez visszamenni
részmunkaiddben dolgozni. A gyermeke lakootthoni ellatasarol komoly aggodalmakat
Megoszto sziild rovidtava tervei kozott szerepel ezen problémak feltarasa és megoldasa.

A hosszutavu tervek teriiletén a felndttek sziileinél kiemelkedd téma a perspektiva,
a tervezhet0ség hidnya: , Nem is szoktunk madr nagyon tervezgetni se, mindig csak
tuléliink egy kicsit.” (R16_22). Az egyik iskolaskora gyermeket neveld sziild
megfogalmazza, hogy a terviik az, hogy minél tovabb intézményes ellatasba jarhasson a
gyermekiik, amely strukturat biztosithat szamara a hétkoznapokban. Két iskolaskorti
gyermek sziilgje emelte ki, hogy a hosszutavu terveik kozott szerepel, hogy gyerekeik
minél 6nallobban tudjak élni az életiiket. EQy iskolaskorti és harom felnétt sziiléje
hosszltavon azt tervezi, hogy gyermekiik a tdvolabbi jovében lakootthonba fog kdltozni,
egy felnottet tamogato sziilé gyermeke nappali foglalkoztatoban torténd ellatasat tervezi.
Egy masik gyermek sziildjének tervei kozott — intézményes lehetdségek hidnyaban — az
szerepel, hogy az akkor mar felnétt gyermeke a csaladi otthonban fog élni. Egy autista
gyermek ¢€s egy felnott sziildjének hosszutava tervei kozott szerepel, hogy szamitanak

neurotipikus gyermekeikre testvériikk tamogatdsdban. ,A4 [lanyom] jovojével
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kapcsolatban abba kapaszkodom, hogy vannak olyan otthonok, léteznek olyan helyek,
ahol neki lesz helye a vilagban. Tehat az valami katasztrofalisan nehéz volt elfogadni,
hogy nincs jovdje a gyereknek. Gyakorlatilag az dcesére kell tamaszkodnia. Hogy az
dcesének kell majd a hatdn vinnie 6t. Es ez sokat segitett az elfogaddsban, hogy azt
mondtam, hogy ahogyan minden gyerek elkoltozik otthonrél, 6 is el fog kéltozni
otthonrol.” (R4_9).

111.3.4.2. FelmeriilG étletek a rovidtavi és hosszutdavu jovovel kapcsolatban

Héarom sziild fogalmazott meg gyermekiik jovdjére vonatkozoan olyan otletet,
amely az interju készitésének iddszakaban (még) nem konkrét terv volt, de lehetségként,
felmeriil6 6tletként megosztottak az interjukészitovel. Az egyik autista gyermeket neveld
csaldd gondolkodik azon, hogy gyermekiik kozépiskolaba keriilése eldtt a févarosba
koltozik, ahol tobb lehetdségiik lenne az intézményvalasztasra: ,, Egy olyan otletiink, hogy
mivel a késobbi jovot, ami az altalanos iskola kijarasa utan nem latom biztosnak,
biztonsagosnak, van egy olyan terviink, hogy mi lenne, ha még elbtte, mielott kijarna,
idekdltoznénk [a févarosbal, ahol jobban vannak lehetéségek.” (R2_9). Tovabba két,
iskolaskort gyermek sziilgje emlitette a kiilfoldre koltozést, mindketten a kiilf6ldon 1évo
tobb autizmus-specifikus felnétt-ellatasi lehetdséggel 0sszefiiggésben: ,,Aztdn a férjem
azt mondja, hogy probaljuk meg kiilfoldon, hogy ott lenne segitség, meg ott maskepp
kezelik a gyerekeket. (...) Vannak olyan munkahelyek, ahol van ember, aki ezért van ott,
hogy ilyen gyerekeket, felndtteket, mert akkor mdr nem gyerekekrdl beszéliink, hogy
okoriilottiik legyen, segitse a Munkdjukat.” (R7_12).

111.3.4.3. 87iiloi aggodalmak a révidtavu és hosszutdavu jovovel kapcsolatban

Gyermekiik rovidtavu jovojével kapcsolatban harom sziild fogalmazott meg
globalis aggodalmakat, egyikiik az altalanos iskola fels6 tagozataval, egy masik sziild
pedig a tovabbtanulassal, kozépiskolai idészakkal kapcsolatban. Valamint egy sziild
altalanosan a kamaszkorral 6sszefliggd nehézségek miatt érzett aggodalmat fejezte ki.

A hosszutavu jovovel kapcsolatos aggodalmak kozott a legkiemelkedébb az
altalanos bizonytalansag, a tervezhetetlenség megélése, mind az iskoldskori gyermeket
nevelé, mind a felnéttet tdmogatd sziilokben: ,,Ez a hihetetlen bizonytalansag a
legnehezebb.” (R18_26). A sziilok sajat egészségiigyi allapotukkal és halalukkal

kapcsolatos aggodalmak szintén meghatarozonak tiinnek gyermekeik jovojére iranyuld
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perspektivakban: ,, Attol fiigg, hogy hol él, hogy én [a sziilo] meddig tudok talpon
maradni.” (R19_23). Sulyos kérdés a sziilok szamara az, hogy mi lesz a gyermekeikkel
a szllok halédla utan. Bar az erre reflektalo sziildi szempontok a hosszutavu tervekben és
otletekben is megjelennek (példaul: gyermekiik 6nallosaganak elémozditasa, testvérek és
mas csaladtagok szerepe), ugyanakkor ezek nem — vagy legalabbis nem minden esetben
— csOkkentik a sziilok gyermekiik hosszatava jovdjével kapcsolatos aggodalmait.
Stulyosbitd tényezd, hogy sok sziild nem lat elegendd tdmogatasi (példaul foglalkoztatési)
lehetdséget felndttkorban. Ehhez kapcsolddoan az egyik édesanya megrenditéen
fogalmaz: ,, Hat, imddkozok az Uristenhez, hogy vagy mind a ketten haljunk meg
egyszerre, de én ezt a gyereket egyediil nem szeretném itt hagyni a vilagnak, mert nem
latok olyan intézményt, ahova be merném adni (...) az ilyen gyerekekre a nyugtatozas,
lebambitas var, mert nincs kapacitds, hogy ott iiljenek és figyeljék, hogy oneki mi az,

amire sziiksége van.” (R19_23).

111.3.4.4. 87iiloi kivansdagok gyermekiik révidtavu és hosszutdvu jovojére vonatkozoan

A rovidtavu és hosszutdvu jovore iranyul6 sziildi kivansadgok sok teriileten atfednek
egymassal. A két legf6bb, a tobbi tényezdvel is Osszefliggd szempont a biztonsag és az
onallésag. A sziilok kifejezték, hogy az egyik f6 cél, hogy hosszatavon gyermekiik minél
onallobba valjon. Az egyik édesanya igy fogalmazott: ,, Az elsédleges cél mindkettonk
szamara az volt, hogy olyan életet tudjunk neki teremteni, hogy felndttként onallo, élni
tuds felndtt valjon beldle. Es ehhez mi megkerestiik a legjobb fejlesztéseket, a legjobb
intézményt, és ennek a lehetoséget megteremtettiik, hogy o ezeket igénybe is vehesse.”
(R8_8). Ugyanakkor a sziil6i narrativakban vezet6 szempont, hogy jo lenne, ha lenne
valamilyen, gyermekiik szamara megfeleld és elérhetd tamogatasi lehetdség és/vagy
szakember, legyen az példaul kozépiskola, fizetett munkalehetdség, védett munkahely,
nappali foglalkoztatd vagy autizmus-specifikus tamogatas a lakdotthonban. Ennek
legfobb motivacidja, hogy a sziilok szeretnék, ha gyermekiik mindennapjai biztonsagban
telnének, lenne struktura a mindennapjaikban és egy kozosséghez tartoznanak akkor is,

ha 6k mar sziiloként ezt kevéssé vagy nem tudjak majd tamogatni.

111.3.5. Milyen javaslataik vannak az autista gyermeket nevel6 / felnéttet tamogato

sziiloknek az ellatorendszer javitasara?
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Az interju narrativaiban megjelend sziil6i javaslatok hat téma koré csoportosulnak,
am ezek megjelenésének hangsulyai az interjukban rendkiviil egyenetlenek. A témakat,

az ezekhez kapcsolodo altémakat és altéma-egységeket a 20. dbradn jelenitjiik meg.
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20. abra. Sziildi javaslatok az autista emberek tamogatdsanak, ellatorendszerének javitdasahoz

A sziil6i javaslatok koziil a legmarkansabban kiemelked6 f6 téma a t6bb autizmus-

specifikus tdmogatas, amelyhez kapcsolodoan 20 altémat és tovabbi 20 altéma egységet
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azonositottunk. A sziildi narrativakban az autizmus spektrumahoz igazitottan a kiilonb6z6
¢letkorokhoz, képességstrukturakhoz, valamint szinterekhez illeszkedd szempontok
jelentek meg. igy példaul atfogobb szempontként jelent meg az orszagosan és ingyenesen
elérhet6 tamogatasi lehet0ségek korének bévitése, ezzel parhuzamosan a tobb autizmus-
specifikus tamogatasra felkésziilt szakember, autizmus spektrum pedagogiaja
szakiranyos gyogypedagogus és pszichologus elérése. Az egyik édesanya gy
fogalmazott, hogy ,,aminek nagyon oriilnék az, hogy nem kéne dallandéan maganba vinni
ilyen 8-10.000 forintért oranként, hanem mondjuk lenne normadlis ellatds.” (R9_9). A
sziilok kiemelték, hogy kiilondsen fontos lenne a tAmogatas a spektrum ,,két sz€lén”, mert
gyakori tapasztalat, hogy 6k gyakran kiszorulnak az ellatorendszerbdl.

Az életkori perspektivahoz kapcsoldddan tobb sziildi igény mutatkozik az elérhetd
tamogatasok/szolgaltatdsok bovitésére a megbizhaté diagnosztikatél ¢és a korai
fejlesztéstdl, az altalanos és a kozépiskolai tAmogatdson keresztiil egészen a felndttkorig.
Az atlathato, teljes életkori spektrumra felkésziilt intézményrendszer megnyugvast
jelentene a csalddok szamara: ,, Azt szeretném, hogy legyen egy olyan intézmény, ami
vegig visz, hogy pici babakoratol kezdve és amikor mar ott marad a felnott fiatal, sziilo,
illetve hatteér nélkiil, és ugy hagyva dket ott az életben, hogy ne kelljen azon aggddni, hogy
mi legyen.” (R15 23). Kiemelt hianyossagokrol szamoltak be a sziil6k a tobbségi
iskolakban tanuld autista gyermekek tamogatasaban, foként a kozépiskolakban. Fontos
lenne a tobbségi iskolakban dolgoz6 pedagdgusok autizmus-tudasanak nodvelése, az
autizmusban képzett szakemberek (példaul autizmus spektrum pedagogiaja szakiranyos
gyogypedagogusok) szélesebb korti jelenlétének tdmogatasa a tobbségi intézmeényekben
is. Az egyik sziil§ igy szamol be a sajat tapasztalatairdl: ,, En gy ldtom még, hogy a
kozépiskolai szintii ellatds az autizmusban, az nem megoldott. (...) Az altalanos iskola az
még csak-csak, ha szerencséje van az embernek. De néztem kézépiskolakat, ott abszolut
nem nagyon. (...) Mindenképpen a kozépiskola, az lehetne autizmus-specifikusabb,
legalabb megyénkeént egy helyen.” (R6_9). A legtobb sziil6i javaslat azonban az egyik
legnagyobb hianyteriiletre, az altalanos felndttkori tdmogatasok bdvitésére iranyul,
példaul a fels6oktatasban, foglalkoztatasban, lakhatasban, 6nallo életvitel timogatasaban
€s a szabadidds programokban. Az egyik édesanya teszi fel a kérdést: ,, Az dllam mikor
nyitia ki a szemét, hogy sziikség van olyan intézményekre, mint amilyenre az én
gyermekemnek sziiksége lenne?” (R15_23).

A tamogatasok tartalmaval kapcsolatban kevesebb konkrét szempont

fogalmazodott meg, de egy-egy narrativaban megjelent a szexedukacio, a
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mozgasfejlesztés, illetve az iskolan kiviili tamogatas ¢és a szabadidés programok igénye
Is. Markansan megjelend sziil6i igény az egészségiigy autizmus-specifikus tamogatasra
valo felkésziiltségének javitasa, altalanosan az egészségiigy minden teriiletén, illetve
kiemelten a fogaszat, tiidégondozo, pszichiatriai ellatas és kiilonb6z6 szlir6vizsgalatok
kapcsan: ,, Hat, az nagyon jo lenne, ha orvos, fogorvos lenne. Akkor mondjuk évente egy
egészseégligyi sziirésen részt tudnank venni vele. (...), ezek kellenének neki ugyanugy, mint
nekiink.” (R22_28).

A szocialis juttatasok rendszerének javitisahoz kapcsoloddan két altéma
emelkedett Ki. A szocialis juttatasok osszegének emelése mellett a sziikséges tigyintézés
egyszerlsitése, atlathatobba tétele jelentene segitséget az autista embereknek és
csaladjaiknak. "[A szocidlis juttatdsok tigyintézése] értelmetlen. Meg megalazo! Tehat
nem - hogy mondjam - nem konydradomanyt kériink. Szoval nevetséges.” (R12_26). ,, Az
dpolasi dij osszege. Az lényegesen javitand a csaladok életét. Igazabol azt gondolom,
hogy a legtobb gyereknél korlat a pénz. Mert hogyha van pénz, van fejlesztés. Ha nincs,
akkor nincs.” (R9_9).

Mindgssze hat narrativaban jelent meg az, hogy a sziilék tamogatasdra is nagyobb
figyelmet kellene forditani. Ennek egyik lehetséges oka lehet az, hogy a sziilok
gyermekiik tamogatasaért folytatott kiizdelme soran sajat timogatasi 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 simdn ugy
gondoltam, hogy ezzel nem terhelhetek mast, de kellett volna” (R18_26). Néhany
interjiban jelent meg az igény arra, hogy hasznos lenne a sziilok szdmara tobb olyan
tamogatast biztositani, amely révén nekik tobb idejiik lenne kikapcsolodasra és
szabadiddre, i. Ennek egyik fontos eszko6ze lenne példaul, ha tobb és konnyebben elérhetd
lehetéség lenne a mindennapokban az autista gyermek vagy felnétt feliigyeletében
segitséget kapni. Tovabba anyagi szempontbol tartana hasznosnak az egyik sziild, hogy
lenne a csaladjuk szamara eszkozkolcsonzési lehetség és igy lenne lehetdségiik tobb
jaték, eszkoz kiprobalasara is.

Kiemelked6 téma a tdmogatdshoz valo hozzdférésben nyijtott segitség szerepe,
amelyhez kapcsolodoan leggyakoribb téma a tobb és konnyebben elérhetd informacié a

tamogatasi lehetéségekrdl. A sziilok szamara megkonnyitené a dontéseket, ha példaul az
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oktatasi intézmények honlapjai naprakészek, konnyen atlathatoak lennének. Hasznos
lenne tovabba, ha az autizmus ellatassal kapcsolatos informaciok egy helyen, hiteles
modon megtalalhatéak lennének, azokhoz konnyen hozza lehetne férni. Ezenkiviil
megjelent a jogi segitség fontossaga. Két sziil6 is kiemelte, hogy mivel szamukra
nehézséget okozott, hogy az autista felndtt gyermekiik elzarkdzott a tamogatas
igénybevételétdl, ezért az 6 esetilkben esszencialis lett volna, ha ebben a helyzetben
kaptak volna autizmus-specifikus szakmai segitséget példaul a tamogatott dontéshozatal
biztositasaban, esetleg a csaladi otthonban megvalosul6 tdimogatasban. ,, Nagyon jo lenne,
hogyha a gyerek nem megy el, vagy (...) ha nem lehet a gyereket elvinni a fejlesztésre,
mert nem hajlando elmenni, mert mindnydajan belepusztulunk, akkor jojjon ki a
szakember” (R18_26). Két narrativaban jelent meg, hogy a koézlekedésben nyujtott
tamogatas kiemelten fontos lenne annak érdekében, hogy az autista emberek
eljuthassanak a tamogatas helyszinére.

Két sziil6i narrativaban jelent meg, hogy az autizmus-specifikus tamogatasi
rendszer javitasanak kulcsa az orszdgos egyiittmiikodés és osszefogas lenne. Az egyik
sziil6 egy szemléletes hasonlattal élve ugy fogalmazott, hogy ,, [az autizmus-specifikus
ellatas helyzetének javitisihoz] valahogy Jssze kéne jonni fogaskerekek modjara
orszagosan.” (R13_25).

Ugy tiinik tehat, hogy olyannyira meghatérozo hianyossagok vannak az autizmus-
specifikus tamogatasok szamaban, hogy a sziil6i javaslatok tGlnyomorészt ezen
lehetségek korének bovitésére fokuszalnak és igy sokkal kevésbé keriilnek elé tovabbi
szempontok, mint példaul a sziilék tamogatasanak kérdése. A sziilok sokszor maganyos
harcként, kiizdelemnek érzik autista gyermekiik tamogatasaval kapcsolatos helyzetet:
,Ugye az a helyzet, hogy annyira régota harcolunk (...) Most mar lassan 10 éves a
gyerek, tehat lassan 10 éve csindljuk ezt a haborut. Annyira megszoktuk mar azt, hogy
mindig mindent magunknak kell kikaparni, magunknak kell kifizetni. Tehdt ez egy
gerillaharc, amit mi vivunk. Es annyira j6 lenne, hogyha példdul ez a része ilyen magatol
értetodden megoldhato lenne.” (R4_9). A folyamatos kiizdelem nem csak az autista
gyermekek és felnéttek, de az Oket neveld, tamogatd sziilok életmindségére és
pszicholdgiai jol-1étére is negativ hatdssal van: ,, Az én boldogsdgom meg életmindségem
csorbul attél, hogy tehdt, hogy harcolnom kell a fiamért. (...) EIG emberek vannak, ez nem
csak kitalalt fikcio.” (R15_23).
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1V. DISZKUSSZIO

E fejezetben 6sszefoglaljuk vizsgalatunk legfébb eredményeit (IV.1. alfejezetben),
Osszegezziik a vizsgalat korlatait, amelyek kijeldlik az értelmezés kereteit €s korlatait
(IV.2. alfejezetben), majd felvillantunk tovabbi fontos, feltarandd perspektivakat (IV.3.
alfejezetben).

IV.1. AZ eredmények osszegzése

Sajat empirikus vizsgalatunk eredményeinek tobbsége a szisztematikus
szakirodalmi attekintésbe bevont nemzetkdzi kutatasi eldzményekkel egyiranyba mutat.
Izgalmas, hogy jelentdés atfedés rajzolodik ki sajat empirikus vizsgalatunk
Magyarorszagra vonatkoz6 eredményei, valamint a szisztematikus szakirodalmi
attekintésben elemzett 150 nemzetkozi kutatds eredményei kozott. Ugy tinik, hogy
barmely orszagban, régioban, kultirdban késziltek a vizsgalatok, az autista
gyermekek/felndttek sziileinek gyermekiik lehetdségeivel kapcsolatos perspektivaiban
hasonlé tényezok keriilnek eld. Ugyanakkor a hangstlyokban latunk kiilonbségeket,
amelyekre ebben a fejezetben részletesen is kitériink. Jelen alfejezetben 6sszegezziik sajat
empirikus vizsgalatunk eredményeit, amelyeket a szisztematikus szakirodalmi

attekintésben elemzett nemzetkozi eredményekkel is Osszevetve értelmeziink.

Az autista gyermekek és felnottek utjai az ellatorendszerben

Az e¢ls6é kutatasi kérdésiink megvalaszolasahoz Osszegeztik az autista
gyermekek/felndttek sziiléi narrativakban kirajzolddo utjait az ellatorendszerben.

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, Dempsey & Lawler, 2021) hasonldan
sajat empirikus vizsgalatunkban is megjelent, hogy az életkor elérehaladtaval egyre
kevesebb az igénybe vehetd tdmogatés, az autista felndttek akar honapokra vagy évekre
kiszorulhatnak az ellatorendszerbél. Egyfajta ,,szakadék” van a tamogatasban a
koznevelési intézményekbdl valo kikeriilést kdvetden, igy a sziilék egy része igyekszik
gyermekét minél tovabb bent tartani az iskolarendszerben. Rdadasul azt is latjuk, hogy a
szlilok sokszor az iskolarendszeren beliil is azt tapasztaljak, hogy nem elérhetd az
autizmus-specifikus  tamogatds. Mindennek kovetkezményeként a nemzetkdzi

eredményekhez hasonloan (lasd példaul: An és mtsai, 2020) tobb csalad vagy
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maganiskolat valaszt, vagy maganellatast vesznek igénybe. A kiegészitd ¢€s alternativ
terapidk kapcsan a nemzetkozi képhez hasonldan (lasd példaul: An és mtsai, 2020; és a
11.2.7.2. alfejezetben) az korvonalazodik, hogy az utkeresés idészakaban a sziilok inkabb
fordulnak a CAM-ekhez, majd ez egyre inkabb elmarad, miutan tébb az informaciojuk a
tamogatasrol és stabilabb a tAmogatas.

Bér az interjuban direkt kérdés nem iranyult az egészségiigyre, de a nemzetkdzi
eredményekhez hasonloan (Barry és mtsai, 2014; Garrick és mtsai, 2022; Ghanouni &
Seaker, 2022; McAuliffe és mtsai, 2017; Schwartz és mtsai, 2020; Taghizadeh és mtsai,
2019) tobb sziiléi narrativaban tGlnyomorészt negativ tapasztalatok jelentek meg,
amelyeket a csaladok autista gyermekiik orvosi vizsgalata vagy beavatkozasa kozben
szereztek.

A magyar sziilék a mas orszagokbol szarmazoé sziil6i perspektivakhoz (Benevides
¢és mtsai, 2016; Kim és mtsai, 2018) hasonléan nagyon hianyosnak talaljak autista
gyermekeik szamara a sportolasi, szabadidés programokhoz valé hozzaférési
lehetdségeket. Ez gyermekkorban is problémat jelenthet, &m az autista felndttek szamara
még dramaibb helyzet, hiszen sajnos sok esetben a rendszeres tamogatiashoz vald
hozzaférés hianyaban kizarolag a szabadidds szolgaltatasok biztosithatnanak rendszeres
aktivitast és struktirat a mindennapokban. A sportolési lehetdségek hidnya hatassal van
az autista emberek egészségi allapotara is, amely szintén erdsen Osszefligg az
¢letmindséggel is (attekintésért 1dsd: Shahane, Kilyk & Srinivasan, 2024).

A szisztematikus szakirodalmi attekintésben feltdrt nemzetkozi eredményekhez
(lasd: 1.2.1-1.2.4. alfejezetek) hasonloan sajat empirikus vizsgalatunkban is azt latjuk,
hogy az autista emberek tobbsége nem fér hozza autizmus-specifikus tamogatashoz, nagy
hianyossagok vannak az atmeneti helyzetek menedzselésében, amelynek kovetkeztében

eléfordul, hogy az autista emberek akar hosszabb iddre is tdimogatas nélkiil maradnak.

Sziildi kiizdelem autista gyermekeik tamogatashoz valo hozzdféréséért

Bér tudomanyos tények bizonyitjdk, hogy az autista emberek és csaladjaik
¢letmindségének javitasanak legfobb eszkoze az autizmus-specifikus tamogatas (EMMI,
2020; Lord és mtsai, 2020; Reed, 2016; Stefanik, 2018b), sok esetben a sziilék
gyermekeik tamogatashoz valdé hozzaférését életkortol, képességstrukturajuktol,
lakohelytdl fiiggetleniil akadalyokkal teli, folyamatos kiizdelemnek érzik. A csalddok
sajat er6forrdsai meghatarozoéak abban, hogy egyaltalan milyen szempontokat

mérlegelhetnek a tamogatasi lehetdségek szambavételekor. A nagyobb anyagi
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er6forrasokkal rendelkez6 csaladok szamara konnyebben hozzaférhetéek példaul akar a
maganszektor szolgaltatasai iS; a fOvarosban vagy kornyékén él6 csaladok szamara
alapvetden tobb tamogatasi lehetoség érhetd el. Példaul egy fovarostol tavolabb €16 és
alacsonyabb szocio-okondmiai statuszu csalad szamara még inkabb felértékelédik, ha
egyaltalan eclérheté valamilyen tamogatas/szolgaltatas, igy 6k még kevésbé tudnak
arnyaltabb, individualisan relevans szempontot mérlegelve dontést hozni (1asd példaul:
Al-Farsi és mtsai, 2013).

A nemzetko6zi eredményekkel (An et, 2020; Ramachandran, 2020; Spiers, 2015)
Osszecseng a magyar szilok tapasztalata arrdl, hogy gyermekiik tdmogatasaval
kapcsolatban nincs valodi dontési lehetéségiik. A magyar mintan egyértelmiien latszik,
¢és a nemzetkozi eredmények (London és mtsai, 2020; Mackintosh és mtsai, 2012;
Richardson és mtsai, 2022; Schwartzberg & Silverman, 2017) is azt mutatjak, hogy az
autista gyermekek/felndttek tdmogatasanak keresésekor az egyik legfobb sziildi
szempont, hogy gyermekiik jol érezze magat, am a kevés tdmogatési lehetdség, a hosszl
varolistak (Al-Farsi és mtsai, 2013; Fong és mtsai, 2022; Hermaszewska & Sin, 2021,
Hoffman & Kirby, 2022; Kalash & Olson, 2012; Mackintosh és mtsai, 2012; Montes és
mtsai, 2009; Moodie-Dyer és mtsai, 2014; Paula és mtsai, 2020; Vasilevska Petrovska és
mtsai, 2022; Vohra és mtsai, 2014), valamint felnéttkorban a teljes inaktivitas veszélye
miatt a sziiléknek altalaban csak arra a f6 célra van lehetéségiik 6sszpontositani, hogy
gyermekiik szamdra valamilyen tadmogatast taldljanak. Ezzel parhuzamosan a
tamogatasokhoz/szolgaltatasokhoz val6 hozzaférést tovabb neheziti, hogy sok esetben a
sziilok szamara oOriasi kihivast jelent megbizhatd informacidhoz jutni, a rengeteg
informaci6 koziil nehéz kivalasztani a gyermekiik szamara relevans €s valdban hatékony
beavatkozasokat. Ezt a nemzetk6zi eredményekben (lasd: 11.2.4. alfejezet). és sajat
empirikus vizsgalatunkban is latjuk. Nemzetkozi tanulmanyok osszefiiggést feltételeznek
a megbizhatd informacidhoz valdo hozzajutas nehézsége €s kiegészitd és alternativ
terapiak el6térbe keriilése kozott (Al-Farsi és mtsai, 2013; An és mtsai, 2020), amelyekrdl
a szlildk sokszor az interneten olvasnak, illetve sziildtarsak ajanldsdra valasztanak
(Christon és mtsai, 2010; Simmons & Campbell, 2019; Wilson és mtsai, 2021a).
Kiemelten fontos kérdés, hogy a sziilék milyen szempontok szerint mérlegelik az
autizmus-specifikussag szempontjait a tamogatasok kivalasztasa kapcsan. Sajat
vizsgalatunk is ravilagitott arra, hogy bar a sziild1 perspektivaban megjelenik az autizmus-
specifikussadg fogalma, de Uigy tlinik, hogy nagyon kevés informéciojuk van arrél, hogy

ez valdjaban mit jelent. Ahogyan a nemzetkdzi szakirodalomban is megjelenik
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(Mackintosh és mtsai, 2012; Tschida és mtsai, 2021; Wilson és mtsai, 2021b) —
Osszehangban az autizmus-specifikus tamogatasra vonatkozo6 iranyelvekkel (példaul:
EMMI, 2020; NICE, 2013b; SIGN, 2016) — a magyar sziilok is csak akkor tamogatnak a
pszichiatriai gyogyszeres kezelést, ha 6nmagukban az autizmus-specifikus tamogatasi
lehetéségek nem bizonyultak elegendének. Azonban sajnalatos, hogy valdszintisithetéen
az autista felnéttek szamara hozzaférheté tamogatasi lehetdségek hianyaban, gyakran a
pszichiatriai gyogyszerelés az ellatorendszer egyetlen javaslata, ahogy ez mas
orszagokban is megjelenik (lasd példaul: Vasilevska Petrovska és mtsai, 2022).
Felnéttkorra tovabb nehezitheti a helyzetet, ha az ellatérendszerrel kapcsolatban szerzett
gyermekkori negativ tapasztalatok eszkalalodnak, és az autista feln6tt mindezek miatt
nem akar tamogatast igénybe venni (Christon és mtsai, 2010; Walsh, Dempsey & Lawler,
2021; Wilson és mtsai, 2021b). Ezzel a helyzettel kapcsolatban sajat vizsgalatunkban
tobb sziild szdmolt be sajat és az ellatorendszer tehetetlenségérol.

A fenti tényez6k miatt a sziil6k sokszor maganyos, eredmény nélkiili kiizdelemnek
érzik a tamogatashoz vald hozzaférést (lasd példaul: Loukisas & Papoudi, 2016), az
esetleges sikerek mogott pedig sok esetben kizardlag sajat energiabefektetésiiknek, a
szerencsének, valamint személyes kapcsolataiknak tulajdonitanak szerepet. Mind hazai,
mind nemzetkdzi jelenség az, hogy gyermekiik tamogatdsanak szervezése kozben
gyakran a sziilok pszicholdgiai jol-1éte hattérbe szorul (lasd példaul: Davy és mtsai,
2022). Mikozben Osszes energiajukat gyermekiik tamogatashoz vald hozzaférésének
kiizdelmére forditjak, igy gyakran sajat maguk szamara még akkor sem kérnek segitséget

¢s tamogatast, ha kifejezetten sziikségiik lenne ra.

Sziil6i szempontok autista gyermekiik elldatasnak minéségével kapcsolatban

A nemzetk6zi €és a hazai — f6ként kvantitativ kutatdsmodszertani megkozelitésben
késziilt — vizsgalatok eredményei alapjan ugy tlinik, hogy az autista gyermekek és
felnéttek sziilei altalaban elégedetlenebbek gyermekeik tamogatasaval, mint a tipikusan
fejl6do vagy mas eltérd fejlédésii uton jard emberek sziilei (Eapen és mtsai, 2023; Galpin
és mtsai, 2018; Loukisas & Papoudi, 2016; Mackintosh és mtsai, 2012; MASZK, 2020;
Montes és mtsai, 2009; Pearson és mtsai, 2020; Rosa ¢és mtsai, 2019; Starr & Foy, 2012;
Volgyesi-Molnar et al, 2024; Zablotsky és mtsai, 2012). A nemzetkdzi szintéren foként
kvalitativ ~ kutatdismodszertani ~ megkdzelitési  vizsgalatok  fokuszalnak  a
mindségmegitélés sziildi szempontjainak mélyebb feltarasara. A nemzetkozi vizsgalatok

és sajat doktori kutatasunk eredményei mentén tekintjiik at ezeket a szempontokat.
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Sajat vizsgalatunkban a nemzetkozi szakirodalom eredményeihez (Coffey &
Obringer, 2004; Cremin és mtsai, 2017; Hodgetts és mtsai, 2013; Houser & Spoede, 2015;
Ramachandran, 2020; Stanford és mtsai, 2020; Starr & Foy, 2012; Tamm és mtsai, 2020;
Zablotsky és mtsai, 2012) hasonloan az egyik legmarkansabban kiemelked6 téma az
egylittmiikodeés és kommunikacio mennyisége és minosége a sziilok és a szakemberek
kozott. A partneri egylittmiikddés és kommunikacio az egyik kulcsa annak, hogy a sziilok
megbizhassanak a tdmogatdsban dolgozd szakemberekben. Megfeleld gyakorisagu és
mindségl sziilé €s szakember kozotti kommunikacié hidnyaban eléfordulhat, hogy a
sziilok nagyon kevés informécioval rendelkeznek arrol, hogy mi torténik gyermekiikkel
az intézményben/ intézményen kiviili tamogatasban, hiszen az autista emberek szamara
sajat ¢lményeik megosztasa kiilonbozé mértékli nehézségeket okozhat (ldsd: 1.1.
alfejezetben).

Természetes, hogy a sziildk szamdra kiemelten fontos, hogy gyermekiik
mindennapjai boldogan, aktivan és biztonsagban teljenek. Bar ezen tényezok nem tiinnek
kifejezetten specifikusnak autizmusban (lasd: 11.2.5. alfejezet), am sajat
eredményeinkben azt lattuk, hogy az e témahoz kapcsolddo altémak féként a nyugodt és
biztonsagos légkorrel, a befogadd kdzosséggel, értelmes és élményt nyu;jto aktivitasokkal,
vagyis tagabban az autista emberek ¢letmindségével és pszicholdgiai jol-1étével vannak
Osszefiiggésben. A korabbi kutatasok arrafelé mutatnak, hogy az autista emberek
¢letminésége Osszefiigg az 6t koriillvevé emberek autizmus-tudasaval, valamint az
autizmus-specifikus tdmogatas szinvonalaval (lasd példaul: Hume és mtsai, 2021,
Skaletski és mtsai, 2021).

A sziilok szakmai munkéaval kapcsolatos szempontjai koziil — a nemzetkozi
szakirodalom eredményeihez hasonloéan (példaul: Cummins és mtsai, 2020; De Verdier
¢és mtsai, 2020; Hines, Balandin & Togher és mtsai, 2014; Richardson és mtsai, 2022;
Rosa és mtsai, 2019; Sanford és mtsai, 2020; Serpentine és mtsai, 2011; Sosnowy,
Silverman & Shattuck, 2018; Vasilevska Petrovska és mtsai, 2022) — a legmarkansabban
az emelkedik ki, hogy valoban egyénre szabott-e a tamogatas, valamint tapasztalhato-e
gyermek/felnétt fejlédése. A tamogatas célteriileteivel kapcsolatban kiemelendd, hogy a
szlilok foként a szocio-kommunikécié és az Onallosdg teriiletét, valamint a kihivast
jelentd viselkedések menedzselését emlitették, amelyek Kklasszikusan az autizmus-
specifikus tamogatas célteriiletei (EMMI, 2020; NICE, 2013b; SIGN, 2016; Stefanik,
2018Db). Bar a nemzetkozi vizsgalatokban a sziilok altal emlitett teriiletek hasonloak, am

egyes teriileteken és hangstlyokban latszik eltérés (Bowker és mtsai, 2011; Hamilton &
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Wilkinson, 2016; Hellings és mtsai, 2022; Hoffman & Kirby, 2022; Kalmbach és mtsai,
2020; Lake és mtsai, 2015; London és mtsai, 2020; Mackintosh és mtsai, 2012;
Richardson és mtsai, 2022; Rosa és mtsai, 2019; Schwartzberg & Silverman, 2017,
Sefotho & Onyishi, 2021; Starr & Foy, 2012; Winburn és mtsai, 2014). Mik6zben a
nemzetkdzi szintéren egyre inkabb fokuszba keriil az autista emberek szexualis
nevelésének fontossaga, sajat vizsgalatunk, valamint a szisztematikus szakirodalomi
attekintésbe bevont tanulmanyok eredményei (példaul: Strnadova, Danker & Carter,
2022) is azt mutatjak, hogy a sziiléi szempontok kozott kevésbé keriilt eld. Ennek
hatterében allhat példaul az, hogy a téma tabusitasaval parhuzamosan az autista emberek
sziilei hajlamosabbak azt gondolni, hogy gyermekiiknek nincsenek szexualis vagyai, nem
érdeklédik a szexualitas irant — mikozben ez a legtobb esetben nem igaz (lasd példaul:
Graham Holmes, Strassberg & Himle, 2020).

A szakemberek szerepe rendkiviil meghatarozo abban, hogy a sziilok miként
értékelik a tdmogatds mindségét. Sajat vizsgalatunk alapjan ugy tlinik, hogy bdr tébb
sziilo kiemeli a szakemberek képzettségének és szakértelmének fontossagat, am
markansabb tényezonek latszik a szakember attitiidje és személyisége. Evidensnek tlinik,
hogy ez a szempont is sszekapcsolodik azzal, hogy a sziil6k szamara az els6dleges
gyermekiik jol-1éte: a sziilok szamara fontos szerepet jatszik, hogy a gyermekiik életében
rendszeresen jelenlévd emberek befogaddan, alapvetden pozitiv attitiddel forduljanak
gyermekiik és csaladjuk felé. Ugyanakkor nem latszik, hogy a sziilok ebben az
autizmusrol vald tudasnak kulcsszerepet tulajdonitananak. Emogott egyrészt allhat a
megfeleld tajékoztatds hidnya, amely miatt nem kapnak megfeleld informaciokat arrdl,
hogy pontosan mit jelentene gyermekiik professzionalis, individualizalt timogatasa; de
az is el6fordulhat, hogy a kevés tamogatas lehetdség miatt ,,nem mernek” ezzel
foglalkozni. Ugyancsak hasonl6 Osszefiiggés latszik a tamogatasokkal/szolgaltatasokkal
kapcsolatos praktikus elvarasok teriiletén is, hiszen a sziilék szinte kizarélag nagyon
alapveto szempontokat emlitettek, amelyek viszont erosen meghatarozhatjak gyermekiik
és a csalad életmindséget. Példaul a nyari ligyelet megléte azért lehet fontos, hogy a
sziiloknek legyen lehetdsége dolgozni, a megfeleld csoportlétszdm pedig azért, hogy
gyermekiik komfortosan érezhesse magat az intézményben és kelld mennyiségii egyéni
figyelem juthasson mindenkinek. Ugyanakkor sajat vizsgalatunkban nem keriilnek el6
ezen alapvetd szempontokon tulmutatd sziiléi igények — mint példaul az intézmény
esztétikai kialakitasa, illetve valtozatosabb tamogatasi formakhoz vagy eszk6zokhoz valod

hozzaférés (példaul online tdmogatas, IKT eszk6zok) — amelyek tobb nemzetkdzi
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tanulmanyban igen (lasd példaul: Cardon és mtsai, 2015; Craven és mtsai, 2022, és 11.2.5.
alfejezetben).

Osszességében tehat azt latjuk, hogy a magyar sziilsk — a nemzetkdzi
szakirodalommal 6sszhangban (példaul: Cheak-Zamora és mtsai, 2015; Cummins és
mtsai, 2020; De Verdier és mtsai, 2020; Serpentine és mtsai, 2011; Soshowy, Silverman
& Shattuck, 2018; Vasilevska Petrovska és mtsai, 2022) — azon 6 vezetd szempont itélik
meg gyermekiik tdmogatasanak mindségét, hogy az valoban megfelel-e az 6 egyéni
képességeinek és sziikségleteinek, az ¢ ¢letmindségét €s pszichologiai jollétét biztositja-
e. Bar sok esetben kevés informaciojuk van arrol, hogy mit jelent az autizmus-specifikus
tamogatas, ugyanakkor mégis raéreznek arra, hogy sajat gyermekiik tdmogatasaban mik
lennének a vezetd szempontok. Azt latjuk, hogy a csaladok szaméara olyan nehéz a
megfeleld mindségli tamogatashoz hozzajutni, hogy ebben a kiizdelemben nincs valodi
lehetdségiik mélyebb szempontok mérlegelésére, igy gyakran nem is mernek ezekre

gondolni.

Sziil6i aggodalmak gyermekiik jovojével kapcsolatban

A legtobb, jovore iranyulo sziilbi szempont gyermekiik boldogsdagadra és
biztonsdgara, tagabban pszicholdgiai jol-létére és életmindségére iranyul, ahogy ezt a
szisztematikus szakirodalomi attekintésbe bevont nemzetkozi tanulmanyok is feltartak
(lasd példaul: Finke és mtsai, 2019; Sosnowy, Silverman & Shattuck, 2018). Ugyanakkor
az autista gyermeket neveld/ felndttet tamogaté magyar sziilokre gyermekeik rovid- és
hosszutava jovojével kapcsolatban egyarant jellemzd az aggodalmakkal teli megélés. A
sziiléi aggodalmak nagyobb része a kevés tamogatadsi lehetéségbdl kovetkezéen az
ellatashoz valo hozzdféréssel kapcsolatos, f6ként a kozépiskolai tovabbtanuldsra és a
felnéttellatasra vonatkozik.

A nemzetkozi eredményekhez (Chamak & Bonniau, 2016; Finke és mtsai, 2019;
Marsack-Topolewski & Graves, 2020) hasonldan sajat vizsgalatunkban is elékeriil a
sziilok szamara rendkiviil nehez kérdes: ,,mi lesz a gyermekemmel, miutan mi, a sziilei
meghalunk?”. Bar a rovid- és hosszutava jovore iranyuld tervek kozott is tobbszor
szerepel, hogy valamilyen ellatasi lehetdséget, intézményt (példaul: lakéotthon, nappali
foglalkoztato) terveznek igénybe venni, am sokkal erdsebben jelenik meg, hogy a
hosszutavi jovo a sziilok szamara - perspektiva hianyaban - nem vagy nagyon kevéssé
tervezhetd, hiszen példaul nem elérhetéek elegendd szamban a megfeleld foglalkoztatasi

¢s lakhatasi lehetdségek. Emiatt a sziilok gyakran igyekeznek a legtovabb kitolni azt az
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1d6szakot, amig gyermekiik szdmara még biztositott lehet a strukturat ado intézményes
ellatas, még akkor is, ha nem kifejezetten elégedettek, hiszen ,legaldbb van valami”.
Néhany esetben a jovore vonatkozod otletként megfogalmazodik, hogy a tobb és jobb
mindségli tdmogatasi lehetdség miatt a csaladjukkal a fOvarosba vagy kiilfoldre
koltdznek.

Ugyanakkor dramai, hogy még a sziil6i tervek kozott is tobbszor eldkertil, hogy
gyermekilk a jovoben a csaladi otthonban, rendszeresen szervezett aktivitasok és
tamogatas nélkiil fog éIni — nem azért, mert ezt tartjak a legjobb valasztasnak, hanem mert
a sziillék nem latnak mas lehetOséget. Szintén megrazo dttekinteni, hogy a sziilok szinte
kizarélag olyan szempontokat sorolnak fel azzal kapcsolatban, hogy mit kivannak
gyvermekiiknek a jovoben, amelyek az alapveto emberi sziikségletek kielégitésére
fokuszalnak: szeretnék, ha boldog és ©6nallo életet tudna élni és ehhez megfeleld
tamogatast kapna, lenne munkéja vagy mas, struktarat ado értelmes elfoglaltsaga és sem
0, sem a csalddtagjai nem ragadnanak otthon, tdamogatas nélkiil. Ezen felsorolas azért
fokozottan elgondolkodtatd, mert ezek a szempontok sokkal kevésbé konkrét tervként
jelennek meg, sokkal inkabb a sziil6k ,,jo lenne, ha” kezdetli vagyaiban fogalmazddnak
meg.

Nemzetkozi eredményekhez (példaul: Finke és mtsai, 2019; Starr & Foy, 2012)
hasonloan sajat empirikus vizsgéalatunkban is kiemelkedik, hogy a sziilok fontosnak
tartjak azt, hogy gvermekiik mellett legyen tamogato kézésség. Ugyanakkor a nemzetkozi
szakirodalomban is kevesebbszer jelenik meg a sziil6i szempontok kozott, hogy autista
gyermekiik késdbb parkapcsolatban, hdzassagban ¢€ljen, illetve csaladot alapitson (ldasd:
11.3.6.2. alfejezet), sajat vizsgalatunk résztvevdi koziil minddssze egy iskolaskoru
gyermek sziil6je emlitette ezt. A felnbttek sziileinél egyszer sem jelent meg gyermekiik
parkapcsolatdnak szempontja.

Nemzetkozi szakirodalmak (Brookman-Frazee, 2012; Finke és mtsai, 2019; Rios
és mtsai, 2020) Osszefliggésbe hoztak a sziili stresszt és a jovOvel kapcsolatos
aggodalmak mértékét azzal, hogy a sziildk szdmara mennyire konnyen hozzaférhetdk
informaciok a tamogatasi lehetdségekrél, mennyire latnak a gyermekiik szamara a
jovoben is biztositottnak hozzaférhetd utat az ellatoérendszerben. Az eredményeinkbdl
kirajzol6d6 mintazatbol kovetkeztethetiink arra, hogy a résztvevd sziilok pszichologiai
jol-1étét ¢és ¢Eletmindségét negativan befolydsolja, hogy kevéssé latnak megfeleld
perspektivat, olyan elérhetd timogatasi rendszert, amely gyermekiik szamadra biztositana

a boldogsagot, biztonsagot és a lehetd legnagyobb foka 6nallosagot.
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Sziiloi javaslatok az ellatorendszer javitasara

Sajat empirikus vizsgalatunkban a sziilok javaslataiban leképezddtek mindazok a
szempontok, amelyek a korabbi kutatasi célokkal, kérdésekkel kapcsolatban rajzolddtak
ki. A leginkabb kiemelkedd f6 téma az autista gyermekek/felnottek szamara elérheto
tamogatasok/szolgaltatisok szamanak névelése és mindségiiknek javitisa — minden
¢letkorban és képességstruktiraban, de kiemelten az egylittnevelésben, kozépiskolaban
és felndttkorban. Mindez a magyar sziilék szamara azt is jelentené, hogy gyermekiik
tamogatasaval kapcsolatos kiizdelemben nem maradnénak egyediil, ezaltal gyermekiik
JOVOjét is biztonsagosabbnak lathatnak. Ez az 6sszefliggés a nemzetkozi eredményekben
is kirajzolodik (Finke és mtsai, 2019; Marsack-Topolewski & Graves, 2020; Sosnowy,
Silverman & Shattuck, 2018). Szisztematikus szakirodalmi attekintésiinkben is
megjelent, hogy a sziilék tobb tamogatast siirgetnek autista gyermekeik szamara
(Abusukarr, 2019; Marsack-Topolewski, 2021; Marsack-Topolewski & Weisz, 2020;
Song és mtsai, 2022; Walsh, Dempsey & Lawler, 2021; Wilson és mtsai, 2021b), am ez
a szempont a magyar sziilok szamdra olyannyira kiemelkedének tiinik, hogy mas
tényezOk sokkal kevésbé jelentek meg. Ennek hatterében — a korabbi kutatési
kérdéseinkhez kapcsolodo eredményeink mentén — feltételezziik, hogy a vizsgalatunkban
résztvevé sziillok nagyobb részének olyan Oriasi mértékii problémat jelent a
mindennapokban gyermekeik megfelel6 mindségli, és a csalad szamdara — fizikailag és
anyagilag — elérhet6 tamogatashoz vald hozzajuttatasa, hogy tovabbi szempontok
felvetéséhez mar nem, vagy sokkal kevésbé jutnak el. A mindennapokban elérhetd
rendszeres €s rendszerszintli tdimogatds megszervezeése, a jovovel — foként a jovobeli
tamogatassal — kapcsolatos aggodalmak miatt a sziil6k tehat elsddlegesen arra
fokuszalnak, hogy gyermekiik szdméra a jelenben és a jovOben legyen elérhetd
tamogatas/szolgaltatas.

A nemzetko6zi eredményekkel (Ghanouni & Seaker, 2022; Howell & Pierson, 2010;
Paula és mtsai, 2020) 6sszehasonlitva kevésbé markansan, de sajat eredményeinkben is
megjelenik az autista emberek tarsadalmi elfogaddsanak szempontja is, amely féként a
tarsadalom autizmus-tudasanak javitasaval lehetne egyre elérhetobb. Tobb sziil6i
narrativaban megjelent, hogy a mindennapjaikat negativan befolydsolo aggodalmat okoz
szamukra az a gondolat, hogy ,,vajon mit gondolnak masok?”, példaul gyermekiik
nyilvanos helyen vald, a neurotipikus emberektdl eltéré — esetleg kihivast jelentd —

viselkedésér6l. Nemzetkozi (Abusukkar, 2019; Ghanouni & Seaker, 2022; Howell &
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Pierson, 2010; Paula és mtsai, 2020) és hazai szinten is felhivjak a sziil6k a figyelmet arra
IS, hogy a tarsadalmi megértés és elfogadas hianya az autista emberek és csaladjaik
izolalodasahoz, életmindségiik és pszichologiai jol-1étiik jelentds romlasahoz vezethet.
Erdekes eredmény, hogy mig a nemzetkozi kutatési elézményekben a sziilék leginkabb a
rendszerszinten miikodo, atlathatd, konnyen hozzaférhetd informaciok megszerzésének
fontossagat emelik ki (Farley és mtsai, 2022; Ghanouni & Seaker, 2022; Hodgetts és
mtsai, 2017), addig sajat eredményeinkben mindemellett az is elékertil, hogy a nehezen
atlathato ellatorendszerben jogi segitségre is sziikség lehet. Az eredmények alapjan
felmeriil, hogy a sziil6k kevéssé mernek az ellatorendszer kapcsan arra gondolni, hogy
sajat maguk, mint kompetens dontéshozok hozzdjuthatnanak gyermekiik tamogatdshoz
valo hozzdférésével kapcsolatos megbizhato informdciokhoz, 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 jellemzOen hattérbe szorulnak, orvendetes, hogy a sziil6i
szempontok kdzott — bar [ényegesen kevesebbszer — de eldkeriil annak az igénye is, hogy
az autista gyermeket nevelo/felndttet tamogato sziilok kozvetleniil is vehessenek igénybe
kiilonbozé tamogatadsokat.

Bar a disszertacio soran is folyamatosan igyekeztiik hangstlyozni, de ezen a ponton
ismét kiemeljik, hogy az autista gyermekek és felndttek tamogatasinak
megszervezésében elengedhetetlen a sziil6i szempontok és javaslatok beépitése, igy
mindenképpen tdmogatandonak tartjuk az ellatérendszer fejlesztése soran ezek

mérlegelését €s megvalositasat, valamint a tovabbi feltarast tobb részvevé bevonasaval.

IV.2. A vizsgalatok limitaciéi

Vizsgalatunk két részbdl — egy szisztematikus szakirodalmi attekintésbdl és egy
empirikus vizsgalatbol — épiilt fel. Eredményeink értékelésekor figyelembe kell venniink
a vizsgalatok limitacioit.

A szisztematikus szakirodalmi attekintésben igyekeztink a témank minél
részletesebb koriiljarasara, amelyhez olyan széles meritésben vontunk be és elemeztiink
nemzetk6zi, empirikus tanulméanyokat, amelyre kordbban ezekben a kutatasi fokuszokban
magyar nyelven nem volt példa. Ugyanakkor bar a keresés és a bevalogatas menetét a
PRISMA iranyelvei alapjan szisztematikusan terveztiik és minden 1épést alaposan
dokumentéltunk, vizsgalatunk limitacidinak attekintésekor mindenképpen figyelembe

kell venniink a szlirési és bevalogatasi folyamatbdl eredd korlatokat. Ilyen a nyelvi korlat,
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hiszen csak angol nyelvli publikaciokkal dolgoztunk, tovabba az is, hogy a
bevalogataskor a tanulmanyok kutatdsmodszertani mindségét nem vizsgaltuk. A keresést,
szlirést és a bevalogatast a doktori disszertacio szerzdje végezte, és bar az egyéni hibazas
csokkentése érdekében a dontési pontok szisztematikusan dokumentalasra keriiltek és a
dontési folyamatban a témavezetd is részt vett, de minden fazisban nem végeztiink dupla
ellendrzést.

Empirikus vizsgalatunk résztvevoinek kivalasztasakor igyekeztiink tobbféle
szempont (példaul: gyermek/felndtt életkora, lakohelye, intellektualis és nyelvi
szinvonala) mentén kiilonb6zo — és igy feltételezhetéen egymastdl eltérd tapasztalattal
rendelkez6 — sziilok bevonasara (ldsd: II1.2.2. alfejezetben). Ugyanakkor sajnos az
eréfeszitések ellenére is sokkal kevésbé értiink el alacsony szocio-Okondmiai statuszu
csalddokat, igy eldfordulhat, hogy tobb olyan szempont kimaradt az eredményekbdl,
amelyekkel kizarolag Ok tudtdk volna gazdagitani a bemutatott sziildi perspektivakat.
Szintén fontos szempont, hogy a nemzetkozi vizsgalatokhoz hasonldan (lasd példaul:
példaul: Dardas & Ahmad, 2015; Lashewicz, Shipton, & Lien, 2019) t6bbségében anyak
vettek részt az interjikban. Fontos tovdbbd, hogy bar néhany ponton igyekeztiink
megjeleniteni és 0sszevetni a bevalogatdsi szempontok mentén a sziildi tapasztalatokat
(példaul az iskolaskori gyermekek ¢és felndttek sziileinek perspektivdjanak
Osszehasonlitasaval), am ezen Osszehasonlitasok nem tekinthetek teljeskoriinek, hiszen
alapvetden minden autista ember ¢és csalddja mas, mindannyian egyedi
¢lettapasztalatokkal rendelkeznek. Fontos megemliteni azt is, hogy bar gyermekeik
nyelvi €s intellektudlis képességei mentén a résztvevok szintén két csoportra oszthatok,
am ez szintén rendkivili 6vatossaggal kezelendd (azért is, mert az autista
gyermekek/felnéttek nyelvi  és intellektudlis  képességeib6l nem  feltétleniil
kovetkeztethetiink tAmogatasi sziikségleteikre).

Alapelviink volt, hogy vizsgalatunkban a sziil6ktdl szarmazo minden informaciot
igaznak fogadtunk el — hiszen a sziilok szubjektiv valosagat szerettiik volna feltarni — igy
példaul nem ellendriztiik gyermekiik autizmus diagnozisat sem. Ugyanakkor fontos szem
el6tt tartanunk azt is, hogy az interjuhelyzetben tobb honap, év, akar évtizedek tavlataban
tortént eseményekrdl is kérdeztiik a sziiloket, igy mar ebbdl adodoan is eléfordulhatnak
visszaemlékezési torzitasok (Santha, 2022; Szokolszky, 2020).

Bar a tematikus elemzés tervezésekor és megvalositasakor is folyamatosan

igyekeztlink az objektivitas biztositasara (példaul: kettds vak kodolassal, az elemzési

crer
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figyelmen kiviil a tény, hogy az elemzéseket az autizmus-ellatasban dolgozé gyakorlati
szakemberként végeztiik.

Fontos, az értelmezést is meghataroz6 szempont lehet tovabba, hogy az interjuk
2018-ban kertiltek felvételre, ezért eredményeink az utdbbi évek torténéseit, esetleges
valtozasait nem tartalmazhatjak. Ilyen meghataroz6 lehet példaul a 2020-ban indult
COVID-19 virus okozta vilagjarvany, amely a szisztematikus szakirodalmi attekintésbe
bevont, e témaval foglalkozo tanulmanyok alapjan még inkabb el6étérbe helyezte a
tamogatas folyamatossdganak szempontjat, illetve az online térben megvalosulod
szolgaltatasok szerepének kérdéskorét (attekintésért lasd példaul: Kalb és mtsai, 2021; a
magyar helyzetre vonatkozo vizsgalat: Adam, Koltai & Racz, 2022). Feltételezhetjiik,
hogy tobb olyan tovabbi szempont (példaul: a jogszabalyi hattér és az intézményrendszer
valtozasa) is alakithatja az autista gyermekek/felnéttek sziileinek tapasztalatait, amelyek
egy késobbi vizsgalat keretében feltarasra érdemesek.

Béar eredményeinkbdl nem vonhatok le globalis kovetkeztetések az Osszes
Magyarorszagon ¢l0 autista emberre €s sziileire vonatkozoan, am arra alkalmasak, hogy
az autista emberek sziileinek perspektivait, a feltart tényezdket és mintazatokat
mélyebben megérthessiik, amelyek igy reményeink szerint hozzajarulhatnak késbbi

kutatasokhoz, szakmai diskurzusokhoz, illetve az ellatérendszer javitasahoz.

1V.3. Kitekintés

Szisztematikus szakirodalmi attekintésiink mentén tobb olyan tovabbi fontos téma
¢és kérdeéskor kertilt a 1atotertinkbe, amelyek bar jelen vizsgalatunk kutatasi fokuszaba nem
keriiltek be, &m tovabbi vizsgalatok alapjaul szolgalhatnak.

A doktori disszertacio célja az autista gyermekek/felndttek perspektivajanak
megismerése, de szamunkra a ,,Semmit rolunk, nélkilink!” elv 4 elkotelezett
képviseldiként az egyik legfontosabb tovabbi cél, hogy megszolaltassuk az autista
embereket is (lasd példaul: Ghanouni & Raphael, 2022; Walsh, Dempsey & Lawler,
2021). Erdemes lenne a 6 évesnél fiatalabb gyermekek, valamint a fiatalabb felnéttek
mellett a kdzépkort és idésebb autista emberek és hozzatartozoinak szempontjainak
esetleges specifikumait is feltarni (1asd példaul: Endelson és mtsai, 2021; Roestorf és
mtsai, 2019; Wright és mtsai, 2013). Tovabbi fontos perspektivat jelentene a sziil6k
mellett mas csaladtagok (példaul: testvérek (lasd példaul: Pavliopoulou & Dimitriou,

*1asd példaul: A fogyatékossaggal é18 személyek jogairdl sz616 ENSZ-egyezmény (Magyarorszag éltal a
2007. évi XCII. térvénnyel ratifikaltan)
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2019), nagysziilok (lasd példaul: Hillman és mtsai, 2017), valamint a szakemberek
meglatasainak részletes megismerése is (lasd példaul: Tissot, 2011).

Az autista gyermekek/felnbttek sziileinek gyermekeik timogatasaval kapcsolatos
perspektivainak feltarasa mellett érdemes lenne az életmindséget meghatarozd egyéb
dimenziokra, példaul a tarsas tamogatottsagra, a csaladi élet egyéb dimenziodira is
fokuszalni (példaul: csalad hazaszorulasa, sziilok munkavallalasa ¢és parkapcsolata)
(példaul: Downes ¢és mtsai, 2021; Paula és mtsai, 2020). Erdemes lenne nagyobb
hangsulyt fektetni az apai perspektivak feltarasara, Osszevetni az apai ¢€s anyai
tapasztalatokat, meglatasokat (példaul: Dardas & Ahmad, 2015; attekintésért lasd:
Lashewicz, Shipton, & Lien, 2019). Bar szintén megjelent vizsgalatunkban az
atmenettervezés szempontja, de érdemes lenne az atmeneti helyzetek menedzselésével
kapcsolatos specifikumokat részletesebben is feltarni (attekintését lasd: Nuske és mitsai,
2019). Megfontolandd tovabba az olyan specifikusabb szinterekkel kapcsolatos
tapasztalatok feltarasa, amelyet az autista emberek is rendszerszinten igénybe vesznek
(példaul: rendérség (Parry & Huff, 2022), fogaszat (Alshihri, Al-Askar & Aldossary,
2021; da Rosa és mtsai, 2020).

IV.4. Osszegzés

A disszertacidban fo célunk volt feltarni az autista iskolaskoru gyermekek és
felndttek sziileinek perspektivait gyermekiik tamogatasdaval, lehetéségeivel kapcsolatban.
A dolgozat hdrom nagy tartalmi egységbdl épiil fel: (1) az els6 részben rovid attekintést
adtunk a témahoz kapcsolodd fobb fogalmakrol, teriiletekrdl. (2) Kutatasi témank
nemzetkozi elézményeit egy szisztematikus szakirodalmi attekintés keretében, 150
tanulmany elemzésével vizsgaltuk, (3) a magyar helyzet feltarasara sajat, kvalitativ
megkozelitési  empirikus  vizsgalatunk iranyult. Az MTA-ELTE Autizmus
Szakmodszertani Kutatocsoport 3/2. kutatasi fazisanak részeként 22 autista gyermeket
vagy felnéttet neveld/tdmogatd sziilovel késziilt félig-strukturalt interju tematikus
elemzésére kertilt sor.

Bar a szakirodalmi attekintésiinkbdl is lathatd, hogy nemzetkdzi szinten egyre tobb
figyelem iranyul az autista emberek sziileinek perspektivajanak megismerésére, am
hazdankban korabban nem tortént ilyen mélységii feltaré vizsgalat. A szisztematikus
szakirodalmi attekintésben torekedtiink a téma angol nyelvii kutatdsi eldzményeinek
minél szélesebb korti feltarasara. Ennek alapjan definialtuk a kapcsolodo fogalmakat,

valamint egy koncepcionalis keretet is kidolgoztunk empirikus munkank
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megalapozasahoz. Szisztematikus szakirodalmi attekintésiink nem csak abbdl a
szempontbol Iényeges eleme a disszertacionak, mert arnyalt kontextust ad empirikus
munkankhoz, hanem azért is, mert e témaban (autista emberek sziileinek perspektivai
gyermekeik tamogatasarol, lehetoségeirol) még a nemzetkozi szintéren is unikalis a
hasonlo léptékii szakirodalmi attekintés. Empirikus munkank kapcsan pedig érdemes
kiemelni, hogy mindeziddig ilyen szakirodalmi bedgyazottsagu, egyedi életutakat
mélységében feltaru kvalitativ kutatas Magyarorszagon még nem sziiletett.

(1) A disszertaci6 els6é nagy tartalmi egységében koriiljartuk az autizmus spektrum
sokszinliségét. 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
komprehenziv tamogatasanak f6 célja az autista gyermekek/felndttek és csaladjuk
¢letminéségének és pszichologiai jol-1étének javitasa (EMMI, 2020; Lord és mtsai, 2020;
Reed, 2016; Stefanik, 2018b). Ugyanakkor a nemzetkdzi és hazai kutatasok
eredményeibdl egyarant ugy tlinik, hogy az autista emberek és sziileik életmindsége és
pszichologiai jol-1éte alacsonyabb a neurotipikus vagy mas neurodiverz csoportba tartozo
emberekhez és sziileikhez képest (Eapen & Guan, 2016; Eapen és mtsai, 2023;
Vasilopoulou & Nisbet, 2016; Volgyesi-Molnar és mtsai, 2024; Sonido és mtsai, 2022;
Wang ¢€s mtsai, 2022). E mogott szamos befolyasolod tényezd kertilt feltarasra, az egyik
f6 tényezonek az autista emberek tamogatashoz vald hozzaférése tiinik (Chiang-
Wineman, 2014).

(2) Szisztematikus szakirodalmi attekintésiink is megerdsitette, hogy az autista
gyermekek/felnottek sziileinek gyermekeik lehetoségeivel kapcsolatos perspektivainak
kozponti  eleme  gyermekiik  életmindésége,  pszichologiai  jol-léte. A
tdmogatasok/szolgaltatasok keresésénél a legfobb sziiléi cél, hogy gyermekiik
biztonsagban legyen és jol érezze magat (lasd példaul: Wilson és mtsai, 2021a).
Ugyanakkor foként a kevés lehetdség miatt, a tdmogatasok/szolgaltatasok teriileti
egyenldtlenségei, valamint a megbizhaté informacioforrdsokhoz vald hozzaférés
nehézségei miatt ez rendkiviil sok nehézséggel jaré folyamat, amely sok
energiabefektetést kivan a csaladoktol (lasd példaul: Hermaszewska & Sin, 2021;
Hoffman & Kirby, 2022). Raadasul ugy tiinik, hogy a csaladok eréforrasai nagy
mértékben befolyasoljak a tamogatashoz valdé hozzaférést. A magasabb szocio-
Okonomiai statuszu (magasabb iskolai végzettség, magasabb jovedelem), jobb

érdekérvényesitd képességgel rendelkezd, nagyobb varos kozelében élé csalad jobb

145



esélyekkel indul, amikor autista gyermekiiknek tamogatast keresnek (lasd példaul: Baker
és mtsai, 2020; Lee és mtsai, 2022). A tamogatasokkal/szolgaltatasokkal valo
elégedettség tényezdi kozott is kdzponti elem az autista emberek életmindsége ¢és
pszichologiai jolléte. Nézhetjiik ezt mikroszinten is, hiszen a sziilok szamara alapveto,
hogy gyermekiik konkrét tamogatasa €rzelmi biztonsagot jelentsen, példaul befogadd
kozosség vegye koriil, a szakemberek az egyéni sziikségletekre fokuszald autizmus-
specifikus tdmogatast nyujtsanak, amelynek része a sziilokkel wvaldé partneri
egytittmiikodés is (lasd példaul: De Verdier és mtsai, 2020; Ghanouni & Seaker, 2022).
Ugyanakkor makroszinten az ellatorendszer atlathatdsaga és a hozzaférés szempontjai is
fontos részei a sziilok tdmogatasokkal/szolgaltatasokkal kapcsolatos elégedettségének
(lasd példaul: Bhat, 2021; Furar és mtsai, 2022). A csaladok biztonsagérzetét noveli, ha
vannak megnyugtatd perspektivaik, informacidik arrdl is, hogy a jovében milyen
tamogatasi lehetdségek biztosithatjdk gyermekiik szdmara a megfeleld életmindséget
(lasd példaul: Semigina & Stoliaryk, 2022; Walsh, Dempsey & Lawler, 2021). 4 sziil6k
gvermekeik jovojével kapcsolatos fo céljai, kivansagai szintén arra iranyulnak, hogy
gyermekeik boldogok, sikeresek és onalloak legyenek (1asd példaul: Finke és mtsai, 2019;
Starr & Foy, 2012). A sziil6k ennek egyik kulcsat a megfeleld ellatorendszerben latjak
(lasd példaul: Marsack-Topolewski & Graves, 2020; Marsack-Topolewski & Weisz,
2020). A megfeleld tamogatasok hianya a sziildi javaslatokban is markansan
megmutatkozik. A kiindulopont, hogy legyen tobb és valoban jo mindségili tamogatasi
lehetdség, a kiilonbozd életkora és képességstruktiraji embereknek, kiillonbozo
szintereken (lasd példaul: Ghanouni & Seaker, 2022; Marsack-Topolewski, 2021). Fontos
lenne tovabba, hogy tobb figyelmet forditsunk az ellatorendszer miikodésérdl és a konkrét
ellatasokrol valé megbizhatd informéciok nyujtasara a csaladok szdmara, hiszen ez
elengedhetetlen a tdimogatasokhoz/szolgaltatasokhoz val6d hozzaférés megkonnyitéséhez
(lasd példaul: Fleury & Chaxiong, 2020; Fong és mtsai, 2022). A sziilék felhivjak a
figyelmet arra is, hogy sajat és gyermekeik életmindségében is esszencialis a tdrsadalom
autizmus-tudasanak novelése, amely megalapozza az autista emberek participacidjat,
ezaltal életmindségiiket és pszichologiai jol-létiiket (1asd példaul: Ghanouni & Seaker,
2022; Paula és mtsai, 2020).

(3) Empirikus vizsgalatunk eredményei a nemzetkozi szakirodalommal
Osszecsengve felhivjak a figyelmet arra, hogy az autista gyermeket neveld / felndttet
tamogato sziilok jelentds erdfeszitéseket tesznek azért, hogy gyermekeik megfeleld

tamogatashoz juthassanak. Gyakran élik meg azt, hogy nincs valodi dontési lehetdségiik,
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ennek oka foként az, hogy kevés az igénybe vehetd tamogatas, amely hatvanyozottan igaz
autista felnéttek esetén. Az eredményeink ravilagitanak arra, hogy az autista emberek és
sziileik életmindségének javitasa érdekében nem kizarolag az autista emberek altal
igénybe veheté tamogatasok/szolgaltatasok mindségének javitdsara sziikséges
fokuszalni, hanem kiemelt szempont az integralt, egyiittmiikodésben miikodd, a teljes
életutra fokuszalo ellatorendszer fenntartasa. Annak ellenére, hogy a szisztematikus
szakirodalmi attekintésbe bevont nemzetkozi tanulmanyokban is megtalaljuk azt, hogy a
sziilok tobb autizmus-specifikus tdmogatast ¢és szolgaltatast siirgetnek, am
Magyarorszagon olyannyira vezetonek tlinik ez a szempont, hogy sokkal kevésbé
jelennek meg mas sziildi javaslatok az ellatorendszer javitasara iranyuldan. Az atlathato,
kiszamithatéan miikodo ellatorendszer megnyugtatd lehet a sziilok szamara, amely a
jovovel kapcsolatos aggodalmakat is csokkentheti. A hozzaférés szempontjabodl kiemelt
jelentéségli, hogy a megfelelé mindségii tamogatas minden autista ember szdmdra
(életkortol és képességstrukturatol fiiggetleniil) ingyenesen, Magyarorszdg minden
gyermekek/felnbttek megbizhato, kénnyen elérheto és naprakész informacioforrdasokbol
tajékozodhassanak, sziikkség esetén felkésziilt szakemberektdl kérdezhessenek, ezéltal
tamogatott dontéseket hozhassanak a tamogatassal kapcsolatban. Gyakori sziil6i
megélésnek tiinik, hogy autista gyermekeik tdmogatdshoz valoé hozzdférését maganyos
kiizdelemnek érzik, amely a jelenben, illetve a hosszutavu jovével kapcsolatban is fokozott
aggodalmakat jelent a sziil6k szamara. Az egyéni élettorténetekben szamos olyan tényez6
emelkedett ki, amely rendszerszintii nehézségekhez, hidnyossagokhoz kapcsolodik. Nem
csak az autista gyermekekkel kozvetleniil dolgozo szakemberek munkajahoz kapcsolodik
ez, hanem a tagabb ellatorendszer és a dontéshozok feladata is. Siirget6 lenne megoldast
talalni annak érdekében is, hogy a sziilok ne érezzék magukat egyediil autista gyermekeik
tamogatasanak szervezési feladataval. Ahogy az egyik autista feln6tt édesanyja felteszi a
kérdést: ,,Az allam mikor nyitja ki a szemét, hogy sziikség van olyan intézményekre, mint
amilyenre az én gyermekemnek sziiksége lenne?” (R15 23).

Bizunk abban, hogy kutatasunk eredményei hozzajarulhatnak ahhoz, hogy a sziil6i
szempontok becsatornazasaval az autista emberek tamogatasa, az ellatorendszer, ezaltal
pedig az autista emberek és csaladjaik életmindsége és pszichologiai jol-1éte javuljon. A
feladat ¢és a felelosség kozos, ne feledjiik a sziildi tizenetet: ,,6/6 emberek vannak, ez nem

csak kitalalt fikcio.” (R15_23).
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MELLEKLETEK

1. melléklet: Szisztematikus szakirodalmi attekintésbe bevont tanulmanyok fébb jellemzai

Hivatkozas Résztvevok Résztvevok Orszag/régio  Kutatasmod- Modszertan Fo fokusz
gyermekei szertani (1 = hozzaférés; 2 =
meg kizelités mindségmegi tel és; .3
= jovo, 4 = sziildi
javaslatok)
Coffey & 2 autista gyermeket nevel6 11 éves autista lany és USA (egy DK-i  Kvalitativ félig strukturalt interju 1
Obringer, 2004 sziil6 (1 anya és 1 apa) 14 éves autista fia VAros) (kvalitativ elemzés)
Krauss és mtsai, 133 autista felnéttet 135 autista feln6tt USA Mixed-method  kérd6iv (sajat kérdbiv), 2
2005 tamogat6 anya (atlagéletkor: 31,9 év) (Wisconsin és személyes interju
Massachusett) (kvalitativ elemzés)
Jindal-Snape és 5 autista gyermeket nevel6 5 autista gyermek (12-  Skocia Kvalitativ interjt (systematic 1,2
mtsai, 2005 szll6 és szakemberek 13 év kozott; altalanos content analysis (Weber,
iskola-kozépiskola 1990)
atmenetben)

Brewin és mtsai, 9 autista gyermeket nevelé 9 autista gyermek (4-13  Kanada Kvalitativ félig strukturalt interja, 2
2008 szll6 (6 anya, 3 apa) év kozott; 7 i, 2 lany) (nagyobb, (modified grounded

mixed-method  theory approach,

vizsgalat része) (Charmaz, 1990; 2006)

NVivo szoftver
Moreno és 60 autista gyermeket 60 autista gyermek Sevilla, Mixed-method  személyes interju, 2
mtsai, 2008 neveld sziilé (70 %: anya, (atlagéletkor: 10,05 év)  Spanyolorszag morekérddiv (standard
22 %: anya ¢és apa, 8%: eszkozokkel)
apa)

Montes és 2123 autista gyermeket 0-17 év kozotti autista USA Kvantitativ online kérdéiv (szerzok 1,2
mtsai, 2009 neveld sziil6; 38133 mas gyermekek (20,9 % sajat kérddive)

specialis igényli gyermeket
neveld sziilé

lany; 79,1 % fit)
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Parsons és 66 autista gyermeket 44 autista UK Kvantitativ online kérdéiv (szerzék 1,2
mtsai, 2009 neveld/felndttet timogatd gyermek/felnott (5-24 (kevés sajat kérddive)
sziil6, kontrollcsoport: 56 év kozott) kvalitativ
mas sajatos nevelési igényi elemmel)
csoportba tartozo
gyermeket nevel6/felndttet
tdmogatd sziilé
Christon és 248 autista gyermeket 248 autista USA Kvantitativ online kérdéiv (szerzék 1,2, (4)
mtsai, 2010 neveld/felndttet timogatd gyermekek/felnéttek sajat kérddive)
csaladtag (212 anya, 19 (21 hénapos-21 év
apa, 2 nagysziil6, 1 "egyéb  kozott, atlagéletkor: 8,6
szilé™) év)
Graetz, 2010 143 autista feln6ttet 143 autista feln6tt, (18-  USA (Kozép- Kvantitativ online kérdéiv (standard 1, (2)
tdimogatoé sziil6 (117 anya, 48 év kozott, Nyugat) (kevés eszkozokkel)
26 apa) atlagéletkor: 22,5 év; kvalitativ
112 férfi, 31 n) elemmel)
Howell & 4, autista gyermeket nevelé 7 autista gyermek (8-14 USA Kvalitativ telefonos interju, 1,4
Pierson, 2010 anya év kozott) (Kalifornia) kvalitativ elemzés
Bowker és 970 autista gyermeket 970 autista nincs tertileti Kvantitativ online kérdéiv (szerzék 1
mtsai, 2011 neveld/ felnbttet tamogatd  gyermek/feln6tt (803 korlat (féként sajat kérdbive)
sziilé férfi, 167 nd) USA és
Kanada)
Hurlbutt, 2011 10, autista gyermeket 13 autista USA (K6zép- Kvalitativ telefonos/e-mailes interju, 1, (2)
neveld/felndttet tamogatd gyermek/felnétt (7-25 Nyugat) kvalitativ elemzés
szil6 (9 anya, 1 apa) év kozott)
Ryndak és 1 autista gyermeket neveld 1 autista és Down- USA (Dél- Kvalitativ Interjiisorozat 12 éves 1,2
mtsai, 2011 anya szindrémas fi Keleti allam) hosszmetszeti képben
(félig strukturalt
interjuk), constant
comparative analysis
(Strauss, 1987).
Serpentine és 10 autista gyermeket 10 autista gyermekek Magyarorszag  Kvalitativ fokuszcsoportos interji 1,2,4

mtsai, 2011

neveld sziilé

(6-14 év kozott)

(five-step analysis
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procedures, McNaughton,
Light & Groszyk, 2001)

Brookman- 23 autista gyermeket 23 autista USA Kvalitativ félig strukturalt interjq, 1,2
Frazee, 2012 neveld sziil6 (4 apa, 19 gyermek/feln6tt (6-19 (nagyobb, grounded theory (Glaser
anya) év kozott) mixed-method & Strauss, 1967), NVivo
vizsgalat része)  szoftver
Cox és mtsai, 123, autista 123 autista gyermek és ~ USA Kvantitativ online kérdéiv (standard 1,2, (4)
2012 gyermeket/felnbttet felnétt (15-25 év kozott, eszkozokkel, adaptalva)
tdmogaté sziil6 (81 % atlagéletkor: 19 év)
anya, 13 % apa, 6 % egy¢éb
gondviseld)
Dillon & 15, autista gyermeket 15 autista gyermek (11- UK Kvalitativ mélyinterja és 2,4
Underwood, neveld sziilé (14 anya, 1 14 év kozott) fokuszcsoportos interjik
2012 apa) (3 hénapos hosszmetszeti
kép) grounded theory
approach (Glaser &
Strauss, 1967)
Golnik és mtsai, 128 autista gyermeket 128 autista gyermek (0- USA Kvantitativ online kérdéiv (szerzék 1
2012 neveld sziilé (112 anya, 12 18 év kozott sajat kérddive)
apa, 5 egyéb) atlagéletkor: 9,418 év;
110 fig, 18 lany)
Kalash & 12, autista gyermeket 8 autista USA, (K6zép-  Kvalitativ mélyinterju, 2,4
Olson, 2012 neveld/felnbttet timogatd gyermek/felnott Nyugaton) phenomenological design
szll6 (4 apa, 8 anya) (6vodaskortol- (Creswell, 2007),
foiskolasig) kvalitativ elemzés
Mackintosh és 486, autista gyermeket 486 autista USA, Kanada,  Kovalitativ online kérdéiv, nyilt végii 1,2
mtsai, 2012 neveld/felndttet timogatd gyermek/felnétt (21 Ausztralia, Uj- kérdésekkel, kvalitativ
sziil6 (92% anya; 8% apa)  éves kor alatt, Zéland, Anglia, induktiv kodolas (Miles
atlagéletkor: 8,3 év, frorszég & Huberman, 1994)
80% fit, 20% lany)
Murphy & 112, autista gyermeket 112 autista gyermek USA (egy déli  Kvantitativ online és papir-alapt 1,2
Ruble, 2012 neveld sziilé (atlagéletkor: 10,2 év) allam) kérd6iv (standard

eszkozokkel)

177



Obrusnikova & 103, autista gyermeket 100 autista gyermek (5- USA Mixed-method  online kérdéiv, 1, (2
Miccinello, 2012  nevel§ sziil6 (95 anya, 8 21 év kozott; fokuszcsoportos interju,
apa) atlagéletkor: 12,0 év; 85 kvantitativ és kvalitativ
fia, 15 lany) elemzések (Corbin &
Strauss, 2008); NVivo
szoftver
Starr & Foy, 144, autista gyermeket 144 autista gyermek (4- Kanada Mixed-method  kérd6iv; kvantitativ és 1),2,3,4
2012 nevelo sziild 18 év kozott; kvalitativ elemzések,
atlagéletkor: 8,9 év; 119 general inductive
fia, 25 lany) approach (Thomas, 2003)
Zablotsky és 755.590 autista gyermek 755.590 autista, USA Kvantitativ orszagos, tobb 1épcsos, 2
mtsai, 2012 sziiléje (kontrollcsoport: iskolaskoru gyermek reprezentativ felmérés
44,761,890 sziilo) (atlagéletkor: 12 év; része
84,1 % fit; 15,9 %
lany)
Al-Farsi és 150 autista gyermeket 150 autista gyermek (0- Oman Kvantitativ kérd6iv (szerzOk sajat 1,2
mtsai, 2013 neveld sziild 15 év kozott, 73,3 % kérddive, standard
fia, 26,7 % lany) eszkozokkel)
Hannah & 9 autista gyermeket neveld 9 autista gyermek Skécia Mixed-method  kérd6iv és félig-strukturdlt 2,3, (4)
Topping, 2013 szul6 és 9 autista gyermek  (11,3-12,4 év kozott; interj (content analysis
atlagéletkor: 11,9 év)) (Robson, 2002)
Hodgetts és 152 autista gyermeket 152 autista gyermek (0- Kanada Mixed-method  kérddiv (standard 2
mtsai, 2013 neveld sziil6, 146 18 év kozott) eszkozokkel) és félig
szakember strukturalt interja,
grounded theory
(Creswell, 1998)
Tucker & 135 autista gyermeket 135 autista USA Kvantitativ online kérdéiv (szerzék 2, (%
Schwartz, 2013  neveld/felndttet tamogatd gyermek/felnétt (3-25 (Washington (mixed-method  sajat kérd6ive)
sziil6 (128 anya, 7 apa) év kozott; 120 fin/férfi;  Allam) része)
15 lany/nd)
Abu-Hamour & 148, autista gyermeket 148 autista gyermek (5- Amman, Kvantitativ kérd6iv (szerzOk sajat 1
Mubhaidat, 2014  nevel6 sziil6 (86 % anya, 16 év kozott; 58 % fia;  Jordania kérdbive)

14 % apa)

42 % lany)
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Barry és mtsai, 56 autista gyermeket 56 autista gyermek (3- UK (Hull és Kvantitativ kérddiv (szerzok sajat 1
2014 neveld sziilo, 16 év kozotti gyermek)  East Riding) kérdobive)

kontrollcsoport: 56

neurotipikus gyermeket

neveld sziil6
Hines, Balandin 16 autista felnéttet 13 autista feln6tt (31-44  Ausztralia Kvalitativ mélyinterjt, narrative, 2,4
& Togher és tamogaté sziilé (12 anya, 4 év kozott; 1 nd, 12 structural, thematic and
mtsai, 2014 apa) férfi) performative analysis
Moodie-Dyer és 19, autista gyermeket 24 autista USA Kvalitativ félig strukturalt interjq, 1,2
mtsai, 2014 neveld/felndttet tamogatd gyermek/felnott (5-28 content analysis (Corbin

szll6 (18 anya, 1 apa) év kozott) & Strauss, 2008)
Rattaz és mtsai, 212 autista gyermeket 212 autista Franciaorszag  Kvantitativ kérdbiv (szerzok sajat 2,(3), @
2014 neveld/felndttet tamogatd gyermek/felnott (4-53 kérddive)

szil6 (133 anya, 28 apa, 45  év kozott; atlagéletkor:

mindkét sziild) 17,0 év; 170 fia/férfi,

42 lany/né)

Vohra és mtsai, 2936 autista gyermeket 2935 autista gyermek USA Kvantitativ orszagos, tobb 1épcsos, 1,2
2014 neveld sziil6 (3-17 év kozott; 2363 reprezentativ felmérés

(kontrollcsoport: 15200, fia, 573 lany) része

mas fejlodési zavarral/

betegséggel €16 gyermeket

neveld sziilo)
Winburn és 246 autista gyermeket 258 autista gyermek (2- UK Kvantitativ online kérdéiv (szerzék 1,2
mtsai, 2014 neveld sziilo, 246 11 év kozott; 216 fia, sajat kérddive)

szakember 42 lany)
Cheak-Zamora 13 autista fiatal és 19 15-22 év kozotti autista  USA Kvalitativ fokuszcsoportos interjuk, 1,2,3
& Teti, 2015 autista gyermeket gyermekek/fiatalok theme analysis method

neveld/felndttet tamogatd (Charmaz, 2006)

sziilé (17 anya, 2 apa)
Cheak-Zamora 13 autista felné6tt és 19 15-22 év kozotti autista USA Kvalitativ fokuszcsoportos interjuk, 2,3,4

és mtsai, 2015

autista gyermeket
neveld/felndttet tamogato
sziilé (17 anya, 2 apa)

gyermekek/felnéttek

Grounded Theory
(Charmaz, 2006)
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Dababnah & 24, autista gyermeket 24 autista gyermek (4-  Ciszjordania Kvalitativ félig strukturalt interjq, 1
Bulson, 2015 neveld sziil6 (20 anya, 4 17 év kozott; 16 fia; 8 grounded theory
apa) lany) (Corbinand Strauss,
2008), NVivo szoftver
Cardon és 156, autista gyermeket 156 autista gyermek (0- USA és Kanada Kvantitativ online kérdéiv (szerzék 1
mtsai, 2015 neveld csaladtag (144 anya, 14 év kozott; sajat kérddive)
6 apa, 3 nagysziild, 3 atlagéletkor: 8 év)
torvényes gyam)
Houser & 17 autista gyermeket 23 autista gyermek (2- USA Mixed-method  online kérdéiv és félig- 2
Spoede, 2015 neveld sziilé 14 év kozott; 19 fia, 4 strukturalt interji
lany) (content analysis)
Lake és mtsai, 7 autista 7 autista Kanada Kvalitativ fokuszcsoportos interju, 24
2015 gyermeket/felnéttet gyermek/felnétt (12-28 (nagyobb kvalitatitv elemzés
timogaté anya év kozott; 4 fia/férfi; 3 vizsgalat része) (Taylor & Bogdan, 1998)
lany/no)
Muskat és 22 autista gyermeket 6-18 év kozotti autista Kanada Mixed-method  Kvalitativ: félig- 1,2
mtsai, 2015 neveld sziil6 (19 anya, 3 gyermekek struktrualt interjuk,
apa, 2 sziilopar), 6 autista "kvalitativ elemzés"
felnott, 14 egészségiigyi (NVivo szoftver);
szakember Kvantitativ: kérddiv
(SRS)
Reupert és 14 autista gyermeket 16 autista gyermek (6-  Ausztralia Kuvalitativ fokuszesoport, induktiv 2
mtsai, 2015 nevel6 anya 14 év kozott) tematikus
tartalomelemzés (Braun
& Clarke,2006)
Spiers, 2015 38 autista felnéttet 37 autista USA Kvalitativ mélyinterju, tematikus 1,4
tdmogaté sziil6 (32 anya, 2 gyermek/felnétt (15-21 elemzés (Ritchie &
apa, egyéb sziilo: 4) év kozott; 29 fin/férfi, 8 Spencer, 1994)
lany/nd)
Taylor & 39 autista fiatalt timogat6 39 autista gyermek, USA Kvantitativ online kérdéiv (szerzok 1

Henninger, 2015

sziil6 (35 anya, 4 apa)

feln6tt (17,2-22 év
kozott; atlagéletkor:
18,7 év)

sajat kérddive)
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Tso & 15 autista gyermeket 12 autista gyermek (14-  Ausztralia Kvalitativ félig-strukturalt interju, 2
Strnadova, 2015 neveld sziil6 (12 anya, 3 17 év kozott; content analysis
apa) atlagéletkor: 16,0 év; 11
fia, 1 lany)
Benevides és 5178 autista gyermeket 18 évnél fiatalabb USA Kvantitativ bivariate analyses; The 1
mtsai, 2016 neveld sziilé autista gyermekek 2005 to 2006 and the
2009 to 2010 National
Survey of Children With
Special Health Care
Needs
Burke & Heller, 130 autista feln6ttet 130 autista feln6tt (18- USA, Illinois Kvantitativ kérd6iv (standard 2,3
2016 tdimogaté sziil6 (109 anya, 61 év kozott; eszkozokkel)
21 apa) atlagéletkor: 25,02 év)
Chamak & 76 autista felnéttet 76 autista feln6tt (26-64  Franciaorszag Mixed-method  kérd6iv, mélyinterju 1,24
Bonniau, 2016 tdimogaté sziil6 (64 anya, év kozott) (kvantitativ és kvalitativ
28 apa) elemzések; Modalisa
szoftver)
Davis és mtsai, 189 autista gyermeket 189 autista USA Kvantitativ online kérdéiv (szerzék 1,2
2016 neveld/felndttet tamogatd gyermek/feln6tt (4-21 sajat kérddive)
szul6 (95,7 % anya; 4,3 %  kozott; atlagéletkor:
apa) 9,78 év)
Hamilton & 5 autista gyermeket nevel6 5 autista gyermek (10-  Uj-Zéland Kuvalitativ fokuszcsoportos interju, 1,3, (4)
Wilkinson, 2016  sziil6 (4 anya, 1 apa) 13 év kozott) grounded theory (Dillon
& Underwood, 2012;
Tobin és mtsai,2012)
Kuhlthau és 183, autista gyermeket 183 autista USA Kvantitativ kérdobiv (szerzOk sajat 1
mtsai, 2016 neveld/felnbttet timogatd gyermek/feln6tt (13-26 kérdobive)
sziil6 (89,6 % anya; 10,4 %  év kozott; 87,4%
apa) fin/férfi; 12,6%
lany/nd)
Loukisas & 5 autista gyermeket nevelé 5 autista gyermek (6-12  Gorogorszag Kvalitativ személyes blogok, 1,2

Papoudi, 2016

anya

év kozott; 5 fin)

profiles narrative analysis
(Robson, 2011)
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Peckett és 7, autista gyermeket neveld 5 autista gyermek (8,4- UK Kvalitativ félig-strukturalt interju, 2
mtsai, 2016 anya 11,8 év kozott; interju, interpretative
atlagéletkor: 10,2 év; 4 phenomenological
fia. 1 lany) analysis (Smith és mtsai,
2009)
Peters & 17, autista gyermeket 17 autista, magasan Eszak-Anglia Mixed-method  online kérdéiv, 2
Brooks, 2016 neveld sziil6 (70,6 % anya;  funkcional6 tanul6 (7-8. kvantitativ és kvalitatitv
11,8 % apa; 17,6 % osztaly, 14 fi; 3 lany) elemzések (thematic
,,SZ1il6”) analysis; Braun & Clarke,
2013)
Pickard & 244 autista gyermeket 244 autista gyermek (2- USA Mixed-method  kérddiv, kvantitativ és 1,2
Ingersoll, 2016  nevel6 sziil6 (95 % anya, 5 17 év kozott kvalitativ elemzés
% apa) atlagéletkor: 6,41 év "ground theory (Corbin &
Strauss, 1990; Strauss &
Corbin, 1990), Dedoose
szoftver)
Cremin és 8, autista gyermeket nevel6 8 autista gyermek frorszag Kwvalitativ félig-strukturalt interju, 2,34
mtsai, 2017 szul6 (7 anya, 1 apa) (kozépiskolat kezd6 tematikus elemzés (Braun
fiatalok, 6 fia, 2 lany) & Clarke, 2012); NVivo
szoftver
Daniels és 789 autista gyermeket 789 autista gyermek Albania, Kvantitativ kérd6iv 1,2
mtsai, 2017 neveld/felndttet tamogato (2,1-18,5 év kozott, Bulgaria, (online/személyesen/
sziil6 (603 anya, 138 apa, atlagéletkor: 8,1 év) Horvatorszag telefonon keresztiil;
16 nagysziil6) és Torokorszag standard eszkozokkel)
Gerber és mtsai, 92 autista felnétt / az 6t 92 autista felnétt (18-64 USA Kvantitativ kérd6iv (standard 2
2017 tdmogato sziilo kozott; atlagéletkor: eszkdzokkel)
31,1 év; 78 férfi, 22 nd)
Hodgetts és 119, autista gyermeket 119 autista Kanada Kvantitativ kérd6iv (standard 2,(4)
mtsai, 2017 neveld/felndttet tamogato gyermek/felnétt (2-24 eszkdzokkel)
anya év kozott, atlagéletkor:
10,1 év)
McAuliffe és 535 autista gyermeket 535 autista gyermek (0-  Nyugat- Kvantitativ kérd6iv 1
mtsai, 2017 neveld anya 18 év kozott; 173 fih, Ausztralia (online/telefon/személyes
34 lany) , standard eszkdzokkel)

182



Preece és mtsai, 148 autista gyermeket 148 autista Horvatorszag,  Kvantitativ kérdoiv (szerzék sajat 4
2017 neveld sziilé (kb. %: anya)  gyermek/felnétt (1-24 Ciprus és kérddive, review-k
év kozott, atlagéletkor:  Macedonia alapjan)
9,8 év)
Schwartzberg & 4 autista gyermeket nevelé 4 autista gyermek (6-13  USA Kvalitativ félig-strukturalt interja, 2
Silverman, 2017 anya év kozott) tematikus elemzés (Braun
& Clarke, 2006)
Sproston és 8 autista lany és sziileik (7 8 autista lany (12-17 év =~ UK Kvalitativ félig strukturalt interju, 1, (2
mtsai, 2017 anya, 1 apa) kozott, atlagéletkor: tematikus elemzés
14,75 év)
Angell & 1. fazis: 12 csalad (13 nincs informacio USA (Los Mixed-method 1. fazis: narrativ interjuk; 1,2
Solomon, 2018 autista gyermek; 21 Angeles) vizsgalat, két 2. fazis: interjuk;
csaladtag - 12 anya, 8 apa, fazisban megfigyelések otthoni,
1 nagymama); 2. fazis: 7 klinikai, k6z0sségi és
autista gyermek; 11 sziild iskolai kdrnyezetben
(6 anya, 5 apa); 2 (videofelvételen
szakember rogzitve); és (3) a
gyermekek egészségiigyi
nyilvantartasanak
elemzése; Kvalitativ
elemzések: "combined
thematic and narrative
analytic approach"
(Reissman, 1993);
NVivol0 szoftver
Edwards és 17 autista gyermeket 15 autista fin (12,2-11,3  Ausztralia Kuvalitativ félig-strukturalt interjq, 1
mtsai, 2018 neveld sziil6 (2 apa, 15 év kozott) grounded theory, NVivo9
anya) szoftver
Galpin és mtsai, Kvantitativ: 139 autista autista és intellektualis ~ London, bels6 ~ Mixed-method  kérddiv + félig-strukturalt 4

2018

gyermeket neveld sziil6 és
kvalitativ: 17 autista

gyermeket neveld sziilé (16

anya, 1 apa)

képességzavarral €16,
nem beszéld gyermekek
(4,4-18,8 év kozétt,
atlagéletkor: 10,8 év)

keriiletek

interjuk, tematikus
elemzés (Braun és
Clarke, 2006)
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Holmes és 298, autista gyermeket 298 autista gyermek USA Kvantitativ online kérdéiv (standard 1,3
mtsai, 2018 neveld sziilé (12-18 év kozott; eszkozokkel)
atlagéletkor: 14,36 év;
48% lany; 52% fin)
Kim és mtsai, 12, autista gyermeket 12 autista gyermek USA (Indiana)  Kvalitativ félig-strukturalt interja, 1,4
2018 neveld anya (atlagéletkor: 13,92 év) systematic text
condensation method
(Malterud, 2001);
NVivoll szoftver
Lovelace és 3, autista gyermeket neveld 7, 8 és 16 éves autista UK Kyvalitativ narrativ interju; 1,2, (4)
mtsai, 2018 anya gyermekek (3 fin) Grounded Theory
(Willig, 2013)
Marsack & 51, autista felndttet 51 autista feln6tt (18-44 USA Kvalitativ félig strukturalt interjuk,  1,2,3
Perry, 2018 timogaté szilo (46 anya, 5 év kozott) (korabbi Grounded Theory,
apa) kvantitativ Atlas.ti 7 szoftver
vizsgalat
folytatasa)
Shepherd és 570, autista gyermeket 585 autista Uj-Zéland Kvantitativ online kérdéiv (standard 1
mtsai, 2018 neveld sziilé (529 anya, 53 gyermek/felnétt (2-19 eszkozokkel)
apa) év kozott; atlagéletkor:
11,08 év; 482 fiu/férfi;
103 lany/né)
Sosnowy, 16 autista feln6ttet 16 autista feln6tt (18-29 USA Kvalitativ félig strukturalt interju, 3
Silverman & timogatoé sziil6, 18 autista  év kozott; atlagéletkor: Grounded Theory
Shattuck, 2018  felnétt (13 anya; 3 apa) 21,0 év; 3 nd; 13 férfi) (Charmaz, 2006, Glaser
& Strauss, 1967),
NVivoll szoftver
Abusukkar, 85 autista fiatalt timogatd6 85 autista Szatd-Arabia  Kvantitativ online kérdéiv (standard  1,2,3
2019 sziil6 (54 anya, 31 apa) gyermek/feln6tt (15-28 eszkozokkel)

év kozott, atlagéletkor:
17,66 év; 66 fin/férfi;
19 lany/né)
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Eskow és mtsai, 460 autista gyermeket 9 évesnél idésebb USA Kvantitativ kérd6iv (standard 2,(4)
2019 nevel6 csalad autista gyermekek eszkozokkel)
(atlagéletkor: 15,6 év)
Finke és mtsai, 66, autista gyermeket 66 autista gyermek és USA Kvalitativ fokuszcsoportos interji; 4
2019 neveld/ felnéttet tamogatd  felnott multistep qualitative
szilo analysis process
(McNaughton és mtsai.
2001)
Florindez és 18 csalad (10 csaladban 10 autista gyermek, 8 USA (Latin- Kvalitativ interju, thematic analysis 1,2
mtsai, 2019 van autista gyermek; 17 neurotipikus gyermek amerikai (nagyobb, (Vaismoradi és mtsai,
anya, 1 apa) (6-12 év kozott; autista  gyermekek) mixed-method  2013)
gyermekek vizsgalat része)
atlagéletkora: 9,0 év)
McMahon és 2, autista gyermeket nevel6 2 autista fia (3 és 15 Ausztralia Kvalitativ Collaborative 1
mtsai, 2019 anya éves) autoethnography (Smith,
2017)
Nichols és 8, autista felndttet 8 autista feln6tt férfi USA Kwvalitativ félig-strukturalt interju, 1
mtsai, 2019 tdmogaté sziild (22-28 év kozott) kvalitativ kodolas
Rosa és mtsai, 67, autista felndttet 67 autista feln6tt (18-41  Brazilia Mixed-method  online kérddiv, 1,2
2019 tamogaté sziilé (49 anya, 7 év kozott; 51 férfi, 16 kvantitativ és kvalitativ
apa, 11 egyéb csaladtag) nd) elemzés (content
analysis)
Simmons & 9, autista gyermeket neveld 9 autista gyermek (5-18  USA Kuvalitativ interjik, constant 1,2
Campbell, 2019 anya év kozott; atlagéletkor: comparative method
11,89 év; 6 fiu, 3 lany) (CCM) (Glaser &
Strauss, 1967)
Sopaul, 2019 6 autista gyermeket nevelé 6 autista gyermek Dubai Kvalitativ félig-strukturalt interja, 1
anya (életkorrol nincs (Egyesiilt Arab Interpretative
informacio) Emirségek) phenomenological
analysis (IPA) (Smith &
Osborn, 2003sopail)
Taghizadeh és 15 autista gyermeket 15 autista gyermek (4-  Ausztralia Mixed-method  félig-strukturalt interjik, 2, (4)
mtsai, 2019 neveld sziilé, 14 szakember 16 év kozott) kvantitativ és kvalitativ
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elemzés: Deductive
content analysis (CA)

Wang & West, 10, autista gyermeket 6 autista gyermek (3-11  USA, (4zsiai Kvalitativ félig-strukturalt interju, 1,3
2019 neveld sziil6 (elsé év kozott) bevandorlo content analysis (Coffey

generacios bevandorlo; 2 csaladok) & Atkinson, 1996)

egyediilall anya, 4

szlil6par)
An és mtsai, 44, autista gyermeket 45 autista gyermek (2-  Kazahsztan Kvalitativ Fokuszcsoportos interju; 1
2020 neveld sziil6 (2 apa, 42 15 év kozott; 38 fia, 7 framework analysis

anya) lany) (Braun & Clarke, 2006)
Baker és mtsai, USA: 11, autista felndttet USA: 7 autista feln6tt USA és Kina Kwvalitativ félig strukturalt interjuk; 1, (3)
2020 tamogato szilo (4 (20-45 év kozott, kvalitativ elemzés

szlilépar); Kina: 18, autista  median életkor: 25 év; 6 (Westonés mtsai, 2001;

felnbttet tamogatd szild (7 férfi, 1 nd); Kina: 13 Saldan, 2015; LeCompte

sziilépar) autista felnott (18-32 év és Schensul, 1999)

ko6zott; median életkor:
19 év; 7 férfi, 4 no)

Cummins és 10, autista gyermeket 10 autista, nem besz¢ld UK és frorszag  Kvalitativ félig-strukturalt interja, 2,4
mtsai, 2020 neveld/felndttet tamogatd lany/né (11,4-19,11 év thematic analysis (Braun

szll6 (9 anya, 1 apa), 10 kozott) & Clarke, 2006)

szakember
De Verdier és 8, autista és latassériilt 6 autista és latassériilt Svédorszag Kvalitativ félig strukturalt interjuk, 1,2, (4)
mtsai, 2020 gyermeket nevel6 sziilé (5  gyermek (9-15 év thematic analysis (Braun

anya, 3 apa) kozott) & Clarke, 2006)
Fleury & 66, autista gyermeket 66 autista gyermek USA Kvantitativ online kérdéiv (szerzék 1
Chaxiong, 2020  neveld sziil6 (61 anya, 5 (atlagéletkor: 10,9 év) sajat kérdbive)

apa)
Gibbs & Haas,  kérdéiv: 50 autista feln6tt, 65 autista gyermek és Ausztralia Mixed-method  kérd6iv és félig- 2,(4)
2020 61 autista gyermeket felnétt (10 lany/né; 54 strukturalt interja,

neveld / felnéttet tamogatod
sziil6 interji: 30 résztvevo

% fiu/férfi, 1 egyéb +
50 autista feln6tt (28
no, 17 férfi, 4 egyéb; 1
nem nyilvanos)

constant comparative
method (Strauss &
Corbin, 2015; Braun &
Clarke, 2006).
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Kalmbach és 5, autista gyermeket neveld 4 autista fia (8-13 év USA Kvalitativ félig-strukturalt interju, 2
mtsai, 2020 szilo kozott) (nagyobb, qualitative content
mixed-method  analysis (Schreirer,
vizsgalat része) 2012)
London és 17, autista gyermeket 17 autista gyermek (4-  Ausztralia Kvalitativ félig strukturalt interjq, 2
mtsai, 2020 neveld sziil6 (14 anya, 3 19 év kozott; 16 fia, 1 thematic analysis (Braun
apa) lany) & Clarke, 2006)
Marsack- 320 autista felnéttet 320 autista feln6tt (18-  USA Kvantitativ online kérdéiv (standard 1,2
Topolewski, tdimogaté sziil6 (259 anya, 62 év kozott; eszkozokkel)
2020 57 apa, 4 hianyzo atlagéletkor: 25,14 év;
informacio) 257 férfi, 63 nd)
Marsack- 51, autista felnbttet 51 autista feln6tt (18-44  USA Kwvalitativ interju, qualitative 4
Topolewski & tamogaté sziilé (45 anya, 6 év kozott; 41 férfi, 10 (nagyobb, phenomenological
Graves, 2020 apa) né) mixed-method  research design, Atlas.ti 7
vizsgalat része)  szoftver (Saldafia, 2016)
Marsack- 51, autista felndttet 51 autista feln6tt (18-44 USA Kvalitativ Félig strukturalt interjuk, 1
Topolewski & timogaté sziil6 (45 anya, 6 év kozott; 41 férfi, 10 (nagyobb, kvalitativ elemzés,
Weisz, 2020 apa) né) mixed-method  Atlas.ti 7 szoftver
vizsgalat része)
Oti-Boadi és 9, autista felnéttet 9 autista felnott (18-23 ~ Ghana Kvalitativ félig strukturalt interju, 4
mtsai, 2020 tdmogaté sziilo év kozott; atlagéletkor: thematic analysis (Braun
20,5 év) & Clarke, 2006).
Paula és mtsai, 2942 autista gyermeket 2942 autista gyermek Brazilia, Kvantitativ online kérdéiv (standard 1
2020 neveld sziil6 (atlagéletkor: 9,06 év; Argentina, eszkozokkel, adaptalva)
2439 fia. 503 lany) Chile, Chile,
Uruguay,
Venezuela,
Venezuela és
Latin-Amerika
Pearson és 11, autista gyermeket 13 autista gyermek (4- USA (egy Kvalitativ félig-strukturalt interju, 1,2
mtsai, 2020 nevel6 anya, 9 szakember 11 év kozott; 9 fih, 4 Kozép-Nyugati fokusz csoportos interju;
lany) allam, constant comparative
afroamerikai method (Corbin &
kisebbség) Strauss, 2015)
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Ramachandran, 21, autista gyermeket 21 autista gyermek Kerala, India Kvalitativ félig-strukturalt interjuk, 2,3
2020 neveld sziilé, nagysziild (5,8-17,3 év kozott; 5 thematic analysis (Braun
(18 anya, 2 apa, 1 lany, 16 fit) & Clarke, 2006)
nagymama)
Reaven és 23, autista gyermeket nincs informéaciod USA Kvalitativ fokuszcsoportos interj, 4
mtsai, 2020 neveld sziil6 (20 anya, 3 (Colorado) qualitative content
apa), 17 szakember analysis methodology
(Hsieh & Shannon,
2005), Atlas.ti szoftver
Rios és mtsai, 16, autista gyermeket 16 autista gyermek (6- USA (latino Mixed-method  kérddiv (standard 1,2
2020 neveld anya 15 év kozott; kisebbség) eszkozokkel) és interju
atlagéletkor: 10 év) (comparative analysis
(Glaser & Strauss, 1967)
Schwartz és 9, autista felndttet 9 autista felndtt USA Kwvalitativ félig-strukturalt interju, 1,24
mtsai, 2020 tdimogaté sziil6 (8 anya, 1 (atlagéletkor: 23 év; 7 Grounded Theory,
apa) férfi, 2 no) (Corbin & Strauss, 2008),
NVivo szoftver
Smith-Young és 17, autista gyermeket 17 autista gyermek és Kanada Kvalitativ félig-strukturalt interja, 1,4
mtsai, 2020 neveld/ felnéttet tamogatd  feln6tt (1-21 év kozott; Grounded Theory
szll6 (13 anya, 4 apa) atlagéletkor: 10,5 év; 2 (Charmaz, 2014)
lany/nd; 15 férfi/fit)
Stanford és 17, autista gyermeket 17 autista gyermek (5- UK Kuvalitativ interjt, inductive 2
mtsai, 2020 nevel6 anya 10 év kozott; thematic analysis (Braun
atlagéletkor: 7,12 év; 3 & Clarke, 2006); NVivo
lany, 14 fit) 12 szoftver
Tamm és mtsai, 15 autista fiatalt nevel6 kozépiskolaban tanulo,  USA Mixed-method  fokuszcsoportos interjti és (1), 2, 4
2020 szlil6; 12 autista fiatal magasan funkcionald, Concept Uncontrolled
autista fiatalok Trial; concepts analytic
framework guided focus
group coding (Krueger &
Casey, 2015).
Taneja & Litt, tesztcsoport: 46 autista tesztcsoport: 46 autista ~ USA Kvantitativ kérdbiv (szerzék sajat 1, (4)

2020

gyermeket neveld sziil6;
kontrollcsoport: 37

gyermek (atlagéletkor:

9,5 év), kontrollcsoport:

kérdbive)
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neurotipikus gyermeket
neveld sziilo

37 neurotipikus, de
kronikus egészségiigyi

problémakkal é16
gyermek (atlagéletkor:
7,2 év)
Bhat, 2021 6393, autista gyermeket 6393 autista gyermek USA Kvantitativ online kérdéiv (standard 1
neveld sziilo (19 ho-18 év kozott; eszkozokkel)
1235 lany; 5158 fif)
Biirki és mtsai, 211, autista gyermeket 211 autista gyermek Németorszag Kvantitativ online kérdéiv (standard 1
2021 neveld sziilé (atlagéletkor: 12,8 év; eszkozokkel)
177 fia, 34 lany)
Cardon & USA: 7 autista gyermeket ~ USA: 11 autista USA és Kvalitativ narrativ interj, 1
Marshall, 2021  nevel6/felnéttet tamogatd  gyermek/felnétt (3-21 Szenegal Interpretive
anya; Szenegal: 7 autista év kozott; 1 lany/n6, 10 Phenomenological
gyermek/feln6tt csaladtagja  fit/férfi) Analysis (IPA)
(3 anya, 2 apa, 1 Szenegal:8 autista (Pietkiewicz & Smith,
nagymama, 1 lanytestvér)  gyermek (4-23 év 2012), NVivo szoftver
kozott; 4 lany/no, 4
fin/férfi)
Courcy & des 18 autista gyermeket 13 autista gyermek (4- Kanada Kvalitativ félig-strukturalt interjuk, 1
Riviéres-Pigeon, nevel6 sziil6 (12 anya, 6 10 év kozott) (Quebec) Grounded theory (Glaser
2021 apa) & Strauss 2012, Urquhart
2012), NVivo szoftver
Hermaszewska 17, autista gyermeket 20 autista UK Kvalitativ fokuszcsoportos interju, 1,24
& Sin, 2021 neveld/felndttet tamogatd gyermek/feln6tt (5,5-24 thematic framework
sziilé (15 anya, 2 apa) év kozott, atlagéletkor: analysis (Ritchie és
9,4 év; 19 fin/férfi; 1 mtsai., 2014); NVivo 12
lany/nd) szoftver
Hillier és mtsai, 29 autista gyermeket 29 autista USA Kvalitativ interjl, qualitative 2,3

2021

neveld/felndttet tdmogatd

szlld (28 anya, 1 apa)

gyermek/feln6tt (15-29
év kozott, atlagéletkor:
17,5 év; 25 fiu, 4 lany)

content analysis (Tesch,
1990), NVivo szoftver
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Kind és mtsai, 227, autista gyermeket 227 autista gyermek (2-  Hollandia Kvantitativ online kérdéiv 1,2
2021 neveld sziilé 18 év kozott; 167 fia,
50 lany)
Kurzrok és 438 autista gyermeket 438 autista gyermek (2- USA és Puerto  Kvantitativ kérd6iv (standard 2
mtsai, 2021 neveld sziil6 (409 anya, 23 17 év kozott; Rico eszkozokkel)
apa, 6 nagymama) atlagéletkor: 11,6 év,
354 fiu, 80 lany, 4
egyéb)
Marsack- 320, autista felnéttet 320 autista feln6tt (18-  USA Kvantitativ online kérd6iv 1,4
Topolewski, tamogaté sziil6 (259 anya, 64 év kozott;
2021 61 apa) atlagéletkor: 25,14 év;
257 férfi; 63 no)
O'Hare és 21 autista fiatalt neveld 21 autista fiatalok (11-  Ausztralia Kvalitativ félig-strukturalt interjuk, 1
mtsai, 2021 anya 16 év kozott) thematic analysis (Braun
& Clarke, 2006), NVivo
szoftver
Parry és mtsai, 6 autista gyermeket nevel6 10 autista gyermek (8- UK Kvalitativ fokuszcsoportos interju, 1,4
2021 szll6 (1 apa, 5 anya) 18 év kozott; 4 lany, 6 thematic analysis (Braun
fi) & Clarke, 2006;
Neuendorf, 2018)
Peiia és mtsai, 152 autista gyermeket 152 autista Kanada Kvantitativ online kérdéiv (adaptalt) 1
2021 neveld/felndttet tamogatd gyermek/felnétt (1-21
sziilé év kozott)
Preece & 21, autista gyermeket 21 autista UK (Cornwall  Kvalitativ félig-strukturalt interja, 1,2
Lessner neveld/felndttet tamogatd gyermek/felnétt (9-22 és West thematic content analysis
Listiakova, 2021 sziil6 (21 anya, 5 apa), 11 év kozott, 17 fit/férfi, 4  Norfolk) (Clarke & Braun, 2017),
autista fiatal, 5 tipikusan lany/né) NVivo szoftver
fejlodo testvér, 2 nagysziild
Rausch & 30, magasan funkcionalo 30 magasan USA (K6zép- Kvalitativ félig-strukturalt interjuk, 1
Pascoe, 2021 gyermeket neveld/felndttet  funkcionalo autista Nyugat) kvalitativ elemzés
tamogatd anya gyermek/ felnétt (12-30 (Strauss & Corhin, 1998)
év kozott)
Sefotho & 6, autista gyermeket neveld nincs informacio Dél-Afrika, Kvalitativ fokuszcsoportos interju, 1,2
Onyishi, 2021 sziil6, 6 pedagogus Johanneshurg thematic data analysis
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(Nowell, Norris, White &
Moules, 2017)

Srinivasan és 263 autista gyermeket 263 autista gyermek/ USA Kvantitativ kérd6iv (standard 1,4
mtsai, 2021 neveld/ felnéttet tamogatd  felnétt (3-24 év kozott)  (Delaware) eszkozokkel)
sziilo
Tschida és 321, autista gyermeket 321 autista USA Mixed-method  online kérdéiv, 2
mtsai, 2021 neveld/felnéttet timogatd gyermek/felnott (7-38 kvantitativ és kvalitativ
sziilé év kozott) elemzések
Walsh, 4, autista felnottet 4 autista felnétt (18-21 irorszég Kvalitativ félig-strukturalt interjuk,  1,2,3,4
Dempsey & tamogato csaladtag (1 év kozott, 4 no) thematic analysis (Braun
Lawler, 2021 testvér, 3 anya) & Clarke, 2006)
White és mtsai, 3502 autista gyermeket 3502 autista gyermek USA Kvantitativ online kérdéiv-sorozat 1,2,(4)
2021 neveld sziilé (234 apa, (atlagéletkor: 11,8 év;
3268 anya) 2797 fiu, 705 lany)
Wilson és mtsai, 14 autista gyermeket 14 autista gyermek (4-  Ausztralia Kvalitativ félig-strukturalt interjuk, 1, (2)
2021b neveld sziilé (13 anya, 1 11 év kozott; 6 fia, 8 thematic analysis (Braun
apa) lany) és Clarke, 2006, 2013)
Wilson és mtsai, 17 autista felndttet 17 autista feln6tt (18-29 USA Kwvalitativ fokuszcsoportos interj, 1,4
2021a tamogaté sziilé (16 anya, 1 év kozott, 14 férfi, 3 nd) conceptual content
apa) analysis (Krippendorff,
1989; Onwuegbuzie és
mtsai., 2009)
Ang & 4 autista gyermeket nevelé/ 4 autista gyermek és UK Kvalitativ félig-strukturalt interjuk, 2
MacDougall, felnbttet tamogatd anya, 3 felnétt (3-21 év kozott; thematic analysis (Braun
2022 szakember 3 fin/férfi, 1 lany/né) & Clarke, 2006), NVivo
szoftver
Araripe és 877, autista gyermeket 927 autista gyermek (3-  Brazilia Kvantitativ online kérdéiv (adaptalt) 1
mtsai, 2022 neveld sziil6 (762 anya, 68 17 év kozott;
apa, 31 nagysziild, 52 atlagéletkor: 7,51 év;
egyéb) 770 fig, 157 lany)
Bruck és mtsai, 681, autista gyermeket 680 autista gyermek (5-  Ausztralia Mixed-method  online kérd6iv (szerzék 2,4

2022

nevel§ sziilé (636 anya,42
apa), 167 pedagogus, 142
gyogypedagdgus/terapeuta

18 év kozott)

(nagyobb

vizsgalat része)

sajat kérddive) kvantitativ
¢és kvalitativ elemzések
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Burke és mtsai, 65, autista 65 autista gyermek és USA (Illinois,  Kuvalitativ interjuk; constant 1
2022 gyermeket/felnéttet felnétt (16,6-27,3 év Tennessee és comparative analysis
timogaté sziil6 (59 anya, 6  kozott; atlagéletkor: Wisconsin) (Glaser & Strauss, 1967)
apa) 20,82 év; 48 fin/férfi; és emergent coding
17 n6/lany) (Patton, 2002)
Dewey & 7, autista felnéttet 7 autista férfi (17-25 év UK Kvalitativ félig-strukturalt interjuk, 1, (4)
Hodgkinson, tamogato apa kozott) thematic analysis (Braun
2022 & Clarke, 2006)
Farley és mtsai, 25, autista gyermeket 25 autista gyermek USA Kvantitativ online kérdéiv (szerzék 1,4
2022 neveld anya sajat kérdoive)
Ferguson és 339, autista gyermeket 335 autista gyermek és  USA Kvantitativ online kérdéiv (standard 2
mtsai, 2022 neveld/felndttet tamogato felnott (2-45 év kozott; eszkozokkel)
sziil6 (315 anya, 17 apa, 7 atlagéletkor: 13,4 év;
mas gondozo) 256 fit/férfi; 73
lany/n6; 1 transgender;
3 egyéb)
Fong és mtsai, 20, autista gyermeket 20 autista Kanada (koreai  Kvalitativ interju; constructivist 1
2022 neveld sziil6 (17 anya, 3 gyermek/fiatal (5-33 év  kisebbség) grounded methodology
apa) kozott; atlagéletkor: (Hays & Singh, 2012,
17,45 év) NVivo szoftver
Furar és mtsai, 246 autista gyermeket 246 autista gyermek és  USA Kvantitativ online kérdéiv (szerzék 1,4
2022 neveld/felndttet tamogatd felnétt (3-21 év kozott; (nagyobb sajat kérdbive)
sziilé atlagéletkor: 11,5 év; vizsgalat része)
207 fiw/férfi; 39
lany/né)
Garrick és 421, autista gyermeket 421 autista gyermek (0-  Ausztralia Kvantitativ kérdobiv (szerzOk sajat 2
mtsai, 2022 neveld sziil6 (7 apa, 411 18 év kozott; 298 fin, kérdobive)
anya, 3 egyéb) 115 lany, 4 nem binaris;
4 nincs informacio)
Ghanouni & 17, autista fiatalt tamogaté 17 autista fit/férfi (15-  Kanada Kvalitativ interjuk, constant 1,2,4

Seaker., 2022

sziilé (16 anya, 1 apa), 3
szakember

25 év kozott;
atlagéletkor: 17,46 év)

comparative methods
(Clarke & Braun, 2017),
NVivo szoftver
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Hellings és 4, autista gyermeket neveld 4 autista fia (5-13 év Ausztralia Kvalitativ félig-strukturalt interjuk; 2
mtsai, 2022 anya kozott) interpretive
phenomenological
analysis (Smith &Osborn,
2008), fotdelemzés
Hoffman & 39, autista gyermeket 41 autista gyermek és USA Kvalitativ félig-strukturalt interja, 1,2,3, (4)
Kirby, 2022 neveld/fiatalt tamogato felnétt (12-19 év kozott; inductive, semantic
szlil6 (37 anya, 2 apa) 36 fin/férfi, 5 lany/né) thematic analysis (Braun
& Clarke, 2006)
Kirby és mtsai, 46 autista gyermek/felnétt 46 autista gyermek és USA (Utah, Kvalitativ félig-strukturalt interjq, 3
2022 és az Oket neveld/felnéttet  felndtt (13-19 év kozott;  Eszak- kvalitativ elemzés
timogaté sziilok (2 apa, 44  atlagéletkor: 15,7 év; 39  Karolina)
anya) fin/férfi; 7 lany/n6)
Lee és mtsai, 185, autista feln6tt sziilei 185 autista gyermek és  USA (lllinois,  Kvantitativ strukturalt interj és 1,4
2022 (166 anya, 19 apa) felnétt (16,2-26,8 év Tennessee, (nagyobb online kérdéiv (standard
kozott; atlagéletkor: Wisconsin) vizsgalat része)  eszkozokkel)
20,1 év; 142 fin/férfi;
33 lany/n6)
Marriott és 8, autista gyermeket 9 autista gyermek (5-16 UK Kuvalitativ félig-strukturalt interjq, 1,2
mtsai, 2022 neveld, autista sziil6 (1 apa, év kozott; 3 lany, 6 fit) Interpretative
7 anya) Phenomenological
Analysis (IPA) (Smith és
mtsai, 2009)
Pompa-Craven 440 autista gyermeket 440 autista gyermek és  USA Kvantitativ online kérdéivek (szerzék 1,2
és mtsai, 2022 neveld/felndttet tamogato felnott sajat kérddive)
sziilo
Rashedi és 18 autista gyermeket 24 autista gyermek (10- USA Kvalitativ félig-strukturalt interja, 2
mtsai, 2022 nevel6 sziilé (15 anya, 3 17 év kozott; 16 fig, 6 thamatic analysis
apa) lany) (Fereday & Muir-
Cochrane, 2006)
Richardson és 17, autista gyermeket 16 autista gyermek és Ausztralia Kvalitativ félig-strukturalt interjuk, 2

mtsai, 2022

neveld/felndttet tamogato
sziilé (13 anya, 4 apa)

feln6tt (5-19 év kozott;
3 né/lany; 13 fin/férfi)

thematic analysis (Braun
& Clarke, 2006)
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Semigina & 90, autista gyermeket 90 autista gyermek (3- Ukrajna Mixed-method  kérd6iv, félig-strukturalt 1,2
Stoliaryk, 2022  neveld sziil6 (52 anya, 38 17 év kozott) interju (thematic analysis)
apa)
Song és mtsai, 1173 autista felndtt és 1381 18 éves vagy iddsebb USA Kvantitativ online/papir-alapt 1,2
2022 autista felnéttet tamogatd autista feln6ttek (Pennsylvania) kérd6iv
sziilo
Vasilevska 55, autista gyermeket 55 autista gyermek (3-  Bulgéria, Kuvalitativ interjt, thematic analysis 1,2
Petrovska és neveld sziil6 (51 anya, 4 17 év kozott; Ciprus, (Braun & Clarke, 2006)
mtsai, 2022 apa) atlagéletkor: 13,9 év; 42 Romania,
fig, 13 lany) Gorogorszag,
Olaszorszag,
Macedoénia
Verma és mtsai, 154 autista gyermeket 154 autista gyermek India Kvantitativ kérd6iv (szerzok sajat 1

2022

neveld sziilo;
kontrollcsoport: 235 nem
autista gyermeket neveld
szilo

(atlagéletkor: 10,13 év;
94 fig, 60 lany)

kérdbive)
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2. melléklet: Felkéré levél a sziil6i interjiban valé részvételhez

Kedves MASZK Kérdéivet Kitdlté Sziild!

Kutatocsoportunk kiemelt célja, hogy az autista gyermekek és felndttek sziileinek
életminéségét meghatarozo tényezoket feltarjuk. Nagyon koszonjiik, hogy korabban id6t
aldozott arra, hogy kérdéiviinket kitoltse! A kérddiv végén jelezte, hogy szivesen részt
venne a kutatas késobbi szakaszaban is. Most érkeztiink el ehhez. Szeretnénk tobb, fontos
témat alaposabban korbejarni 6nnel, ha vallalkozik arra, hogy egy hosszabb, személyes
beszélgetésben valaszol kérdéseinkre. Erre a beszélgetésre, interjura egy Onnel
egyeztetett, megfeleld idépontban keriilne sor valamikor a 2018 aprilis-janiusi
idoszakban. Igyeksziink mindent ugy megszervezni, hogy a leheté legkevesebb
kellemetlenséget okozzuk onnek. Szeretnénk az on szamara konnyen megkdozelithetd
varosban ¢és helyszinen talalkozni, ahol nyugodt koriilmények kozott, négyszemkozt keriil
majd sor a beszélgetésre, amely koriilbeliil két orat vesz majd igénybe. Az interjarol
hangfelvételt készitiink. Kutatocsoportunk szigortian iigyel arra, hogy az 6nt6l szarmazo
informaciokat bizalmasan és teljesen név nélkiil kezelje. Semmilyen beazonosithatd
részlet sem keriil felhasznalasra az adatok elemzésekor és az eredmények bemutatasakor.
Magyarorszagon még nem tortént ilyen részletességii felmérés, az Autistak Orszagos
Szovetsége (AOSZ) is nagyon fontosnak tartja, hogy sok sziil6 hallathassa a hangjat ezen
a kutatason keresztiil is. Az interjiiban vald részvételért ezért az AOSZ 5000 Forintos
vasarlasi utalvannyal vagy egy koriilbeliil 10 000 Forintos, autizmussal kapcsolatos
konyvesomaggal is szeretné majd kifejezni halajat.

Nagyon reméljiik, hogy szamithatunk a segitségére kutatassorozatunk folytatasaban is.
Barhogy is dont, mindenképpen nagyon koszonjik, hogy id6t szant kérésiink
megfontolasara. Ha vallalkozik az interjura, kérjik minél hamarabb (Iehetéleg egy héten
beliil) jelezzen nekiink vissza egy valasz emailben és irja meg telefonszamat. Két héten

beliil jelentkezni fog 6nnél kollégank, Németh Vivien, hogy egyeztesse a részleteket.
Koszonettel,

Dr. Gy6ri Miklés kutatasvezetd
MTA-ELTE Autizmus Szakmodszertani Kutatocsoport (MASZK) vezetbje
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3. melléklet: Tajékoztato és hozzajarulasi nyilatkozat a kutatasban valé részvételhez

MTA-ELTE
Magyar Tudomanyos E Autizmus |
A:ag:é mia z s Szak m Odszertani
' Kutatécsoport

TAJEKOZTATAS AZ MTA-ELTE AUTIZMUS SZAKMODSZERTANI
KUTATOCSOPORT (MASZK) INTERJUFELVETELEN ALAPULO
KUTATASABAN TORTENO RESZVETELROL

TAJEKOZTATO

Tisztelt Szilo!

Nagyon koszonjiik, hogy korabbi kérdéiviink kitdltésekor vallalkozott arra, hogy segiti
kutatdmunkankat, és részt vesz az interjufelvételen. Amennyiben tovabbra is részt tud és kivan
venni, Gigy az alabbiakban roviden tajékoztatni szeretnénk arrdl, mi a ‘MASZK’ interju célja,
koriilbeliil miként fog lezajlani, és fel szeretnénk hivni a figyelmét a részvétellel kapcsolatos
jogaira, adatai kezelésének modjara.

Az interju soran autista gyermekének és az On csaladjanak jelenlegi helyzetét, az On
¢s gyermeke eddigi életének meghatarozé eseményeit, valamint az autizmusban érintett
gyermeke intézményes (6voda/iskolai/munkahelyi) helyzetét tekintjiik at.

Az interjl kétszemélyes beszélgetés formajaban zajlik majd. Az interju soran Onon
kiviil az interjil VezetOje .......ovvvviniiiiiiiiiieieeiee e, lesz jelen. Az interju varhatdéan
maximum 2 orat vesz igénybe. A beszélgetés hangfelvételen rogzitésre keriil, a felvételhez
val6 hozzajarulasrol irasos nyilatkozatat is kérjik majd a helyszinen.

Az interjii idSpontjat és helyszinét elézetesen rogzitjik az On igényeihez,
lehetéségeihez minél jobban alkalmazkodva. Errél emlékeztetd e-mailt/telefonos emlékeztetot
kiildiink.
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Onkéntesség, adatkezelés:

Az interjun vald részvétel teljesen onkéntes. A részvételt barmikor indoklas nélkiil
megszakithatja, barmely kérdés megvalaszolasat megtagadhatja.

Szigoruan bizalmasan kezeliink minden olyan informaciot, amit az interj keretén beliil
veliink megoszt. A kutatas soran nyert adatok anonimizalva, koddal ellatva biztonsagos
szamitdgépen, a hangfelvételt elzart szekrényben 1évé adathordozon Orizziik. Az interji soran
nyert adatokat olyan modon 0Osszegezziik, elemezziikk, hogy abbdl egyetlen résztvevd
azonossaga sem allapithato majd meg.

Mint korabban jeleztiik, faradozasaért cserébe vasarlasi utalvanyt tudunk Onnek
ajandékozni partneriink, az Autistak Orszagos Szovetségének felajanlasaval. Az 5.000 Ft értéki
vasarlasi utalvanyt az interjat kovetéen tudjuk atadni.

Esetleges tovabbi kérdéseivel kollégankhoz, Németh Vivienhez fordulhat, aki szivesen
valaszol minden felmeriild6 kérdésre, kérjik ezen az e-mail cimen keresse 6t:

maszk@barczi.elte.hu.

Még egyszer koszonjlik, hogy vallalkozott a részvételre, s szeretettel varjuk az interjun!
Dr. Gy6ri Miklos

kutatasvezeto

MTA-ELTE Autizmus Szakmodszertani Kutatocsoport
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MTA-ELTE

Magyar Tudomanyos 'L-T-E Autizmus |
A:ﬂém;a 4 Szakmddszertani
' Kutatécsoport

HOZZAJARULASI NYILATKOZAT AZ MTA-ELTE AUTIZMUS
SZAKMODSZERTANI KUTATOCSOPORT (MASZK) INTERJUFELVETELEN
ALAPULO KUTATASABAN TORTENO RESZVETELHEZ

HOZZAJARULASI NYILATKOZAT

Nagyon koszonjiik, hogy vallalkozott arra, hogy segiti kutatomunkankat, és részt vesz
az interjufelvételen. Az interju az MTA-ELTE Autizmus Szakmoddszertani Kutatocsoport
kutatasanak (3/2 kutatasi fazis) keretében zajlik. A kutatast az ELTE-BGGYK Tudomanyos és
Kutatasetikai Bizottsaga engedélyezte. (Kutatasetikai engedélyszam:
........................................ ). A MASZK projekt célja autista személyek sziileinek
¢letminéségét ¢és pszichologiai jol-1étét, valamint gyermekeik intézményes ellatasat
meghataroz6 tényezok feltarasa, eredményein keresztiil tarsadalmi részvételének tamogatasa,
jol-1étének eldsegitése.

Az interju sordn a mellékelt tajékoztatoban feltiintetett témakat tekintjiik at. Az alabbi
nyilatkozatban On részvételi szandékat erdsiti meg, és adatainak szabalyozott kezeléséhez

jarul hozza.

A kutatocsoport nevében, tisztelettel

a kutatas vezetdje:

Dr. Gy6ri Miklos
(A Nyilatkozat a lap masik oldalan talalhato.)
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NYILATKOZAT

Alairasommal jelzem, hogy az alabbi feltételekkel részt kivanok venni az interjan.

Ertem, hogy a részvétel teljesen onkéntes, és a részvételt barmikor indoklds nélkiil
megszakithatom, barmely kérdés megvalaszolasat megtagadhatom.

Ertem, hogy a kutatocsoport szigoruan bizalmasan kezel minden olyan informaciot, amihez az
interju keretében hozzajut. A kutatds soran nyert adatokat névteleniil, koddal ellatva
biztonsadgos szamitogépen, a hangfelvételt elzart szekrényben 1évé adathordozon o6rzi. A
kutatocsoport az interjGi soran nyert adatokat olyan moédon Osszegzi, elemzi, hogy abbol
egyetlen résztvevé azonossaga sem allapithato majd meg.

Hozzajarulok, hogy az interju kizdrolag a jelen kutatis munkatdirsai szamadra legyen
hozzdférheté és hogy anonimizalds utan az elmondottak a tovabbi kutatasi fazisok és
publikacidk sordn felhasznalésra kertiiljenek.

Részvételemért 5000 forint értékii ajandékutalvanyban részesiilok.

Az On neve, olvashatoan:

Az On alairasa:

A hozzajarulasi nyilatkozat egy alairt példanyat a mai napon atvettem:

a MASZK Kutatécsoport munkatarsa
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. melléklet: Interjuvazlat

1. BEMUTATKOZAS, UDVOZLES ES BEVEZETES (3-5 PERC)

Bemutatkozas: XY vagyok, az MTA-ELTE Autizmus Szakmoédszertani Kutatdcsoport
munkatarsa.

Nagyon kdszonjiik, hogy kérdéiviinkben jelezte, hogy kutatasunkat tovabbra is segiti €s részt vesz

a kutatassorozat interjis szakaszaban is. A mai beszélgetésiink a korabban 6n altal kitdltott

kérd6ivhez kapcsolodik, azt egésziti Ki.

Talalkozasunk célja, hogy a gyermeke autizmusa kapcsan megtapasztaltakrol ill. gyermeke

intézményes nevelésének alakulasarol beszélgessiink.

A beszélgetésiink soran eldszor gyermekének és csaladjanak jelenlegi helyzetérél fogom

kérdezni, majd gyermeke ovodai/iskolai/munkahelyi helyzetét tekintjiik at.

Az interju megkozelitdleg két és fél orat vesz igénybe.

Természetesen az interji soran SOK személyes téma keriil majd eld, de barmilyen adatot,
informaciot is 0szt meg veliink, szigorGan bizalmasan, név nélkil kezeljik, kizarolag

kutatocsoportunk férhet hozza.

Ahhoz, hogy az interjut megfeleléen elemezni tudjuk, sziikség van hangfelvételre is (ahogyan errél

mar korabban tajékoztattuk ont). Ezt a diktafont fogom hasznalni az interja soran.
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Interjualany azonositokod

Kérem olvassa el a hozzajarulasi nyilatkozatot. Ha barmilyen kérdése van, kérem szoljon, S
ha egyetért, kérem, irja ald két példanyban. Az egyik az On példanya, a masik a kutatécsoporté.

Nagyonkdszondom!

Megjegyzés, kérdés:

2. HATTER ES JELENLEGI HELYZET

2.1. A SZULO/CSALAD JELENLEGI TARSAS KONTEXTUSA (5-10 PERC)
TABLAZAT!

Megmondana, hogy szodlithatom az interju alatt? Milyen csaladi kotelék fiizi az autista
gyermekhez? Mivel foglalkozik jelenleg? Milyen szerepeket lat el a csaladjaban? Eletében,
mindennapjaiban ez mennyire jelentds feladatkér az On szdméara?

Azért kertiltiink kapcsolatba, mert /gyermek/felndtt neve] autizmussal él. Hany éves ¢ most?
Mivel foglalkozik jelenleg? Milyen szerepeket lat el a csaladjaban? Van-e barmilyen egyéb
fejlodési zavara/betegsége?

Most el6szor arra kérem, mutassa be a csaladjat, akikkel egyiitt él, kdzvetlen kornyezetét, Ki
kicsoda a csaladjaban.

,, Milyen csaladi kotelék fiizi XY-t az autista gyermekéhez? Mivel foglalkozik XY jelenleg?
Milyen szerepeket laz el a csaladjukban? On szerint XY az életiikben, a mindennapjaikban

mennyireldt el jelentds feladatkort?”

Van még valaki, aki az On kérnyezetében é1 most, de eddig nem keriilt szoba?
S végiil elmondana, hogy van-e esetleg még valaki, akivel nem élnek egyiitt, de fontos

személy azéletiikben?

Megjegyzés, kérdés:
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Interjualany azonositokod

Az egyiitt él6 csaladtagok + azon szerepldok, akiket az ASD gyermek életében hangsiilyos szerepléként emlit a valaszado

VALASZADO viszonya a foglalkozasa szerepe a csalidban csaladban elfoglalt egyéb
megszélitisa gyermekhez szerep intenzitasa
GYERMEKENEK gyermek életkora foglalkozasa szerepe a csaladban egyéb fejlédési egyéb
megszolitisa zavar/betegség
EGYUTTELOK
Keresztnév/becenéy viszonya a foglalkozasa szerepe a csaladban csaladban elfoglalt egyéb
gyermekhez szerep intenzitasa
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Interjualany azonositokod

NEM ELNEK EGYUTT,
DE FONTOS SZEMELY

keresztnév/becenév

viszonya a

gyermekhez

foglalkozasa

szerepe a csaladban

csaladban elfoglalt

szerep intenzitasa

egyéb
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Interjualany azonositokod

3. FELTARO-KVALITATIV SZAKASZ

3.1. ASZULO AUTISTA GYERMEKE: A “JELENLEGI HELYZET” (10-15 PERC)

Most autista gyermeke aktudlis, pillanatnyi helyzetérdl és aktualis, pillanatnyi hogylétérdl szeretném
kérdezni. Fogunk még az dvodai, iskolai helyzetiik kapcsan a multrol és a jovordl is beszélni, most

els6sorban a jelenre szeretnénk koncentralni.

Elészor kérem, mutassa be nekem, hogy van most [gyermek/felnétt neve]?. On hogyan latja
[gyermek/felnétt neve] pillanatnyi helyzetét? Mi az, ami On szerint ezzel kapcsolatban kielégité vagy

oromteli, és mi az, ahol gondot 1at?

Vajon hogy érzi magat 6? Mi okoz neki 6rémet? Mi okoz neki gondot, nehézséget? (O mit vilaszolna

erre a kérdésre, ha itt lenne.)

Milyen érzései vannak személyesen Onnek [gyermek/felnétt neve] jelenlegi élethelyzetével
kapcsolatban? Ha [gyermek/feinétt neve]-refra gondol, milyen 6romok, milyen gondok, milyen
feladatok jutnak az eszébe?

204



Interjualany azonositokod

Mit szokott kezdeni ezekkel az érzésekkel - az 6romokkel, a gondokkal, a feladatokkal?

Meg szokta-e, meg tudja-e osztani ezeket az érzéseket - akar 6romok, akar gondok - valakivel?

Vannak-e a kornyezetében tarsas erdforrasok, esetleg nehézségek? Azaz olyan személyek, akik
kimondottan a gyermekével kapcsolatosan segiteni, tamogatni tudjak vagy éppen hatraltatjak? Milyen
jellegii segitségek jelentdsek Onnek? Milyen jellegiick a nehezité tényezok az életében? Jelent-e Onnek

tobbletkoltséget, s ha igen, gondot okoz-e az autista gyermekének nevelése/tamogatasa?

Vannak-e egyéb olyan tényezok az életében, melyek 6romet okoznak, de eddig nem keriiltek szoba?

(pl. hobby/kikapcsolodas, munkatevékenység)

Megjegyzés, kérdés:
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Interjualany azonositokod

3.2.1 ASZULO SZEMELYES ELETTORTENETE ES ELETTORTENETI IVE (10-30 PERC)

Most, hogy megbeszéltiik gyermeke aktuélis helyzetét, arra szeretném kérni, tekintsiink végig az On
¢életének a torténetén, annak legfontosabb eseményein, valtozasain. Arra kérem, kifejezetten a sajat,
személyes élettdrténetére, az On sajat életének, jol-létének, sorsanak az alakulasara gondoljon majd.

Mesélje el roviden, melyek voltak életének meghatarozo eseményei, fordulopontjai, nagyobb szakaszai.

Prompt: ¢letszakaszok, jelentdl visszamendleg

meghatdrozo, életet jelentdsen befolydsolo események (Qyermek sziiletése)

AZ ELET MELYPONTJAI és CSUCSPONTJAI

Mi jelentette a mély/csuicspontot?Milyen esemény alakitotta ezt?
Mi tartotta fent ezt a szakaszt?

Kik voltak a kulcsszerepldk és milyen szerepet jatszottak?

Hogyan mozdult el errél a mélypontrol/mi valtozott?

SZULOI ELETTORTENETI iV
Arra szeretném kérni, hogy most probalja meg felrajzolni ide, mikor hogyan alakult az On személyes
sorsa.
Mondjuk azt, hogy ez a vizszintes vonal a lap kdzepén jelenti azt, hogy az On helyzete éppen sem nem
kiilonosebben jo, sem nem kiilondsebben rossz. Ha e felett halad az életét jelz6 vonal, akkor az azt
jelenti, kifejezetten jonak itéli meg az életének adott szakaszat. Ha ez alatt, akkor kifejezetten nem
kedvezOnek itéli meg a helyzetét.

A vonal természetesen “hullamozhat™ hiszen a legtobbiinknek vannak jobb és rosszabb idészakai.
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Interjualany azonositokod
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Interjualany azonositokod

3.2.2 AUTIZMUS-TORTENET(EK) A CSALADBAN, AZ ERINTETT GYERMEK
ELETTORTENETE (10-30 PERC)

Korabban megbesz¢Eltiik gyermeke aktualis helyzetét. Arra szeretném kérni, most tekintsiink végig
az 6életének a torténetén, annak legfontosabb eseményein, valtozasain.

Arra kérem, gondoljon kifejezetten /gyermek/felnétt neve] eddigi életének torténetére, jol-1étére,
sorsanak alakulasara. Mesélje el roviden, melyek voltak gyermeke életének meghatarozo
eseményei, fordulopontjai, nagyobb szakaszai, sziiletésétol kezdve. Vajon mikor hogyan érezte 6
magat? S hogyanlatta On az & helyzetét? Milyen élmények, tapasztalatok érték Ont, ahogy

gyermeke élete haladt elére?

Prompt: életszakaszok, jelentdl visszamendleg meghatdarozo, életet jelentosen
befolydsolo események

AZ ELET MELYPONTJAI és CSUCSPONTJAI

Mi jelentette a mély/csucspontot? Milyen esemény alakitotta ezt?

Mi tartotta fent ezt a szakaszt?

Kik voltak a kulcsszerepldk és milyen szerepet jatszottak?Hogyan mozdult el errél a

mélypontrol/mi valtozott?

GYERMEKI
ELETTORTENETI IV
Arra szeretném kérni, hogy most probalja meg felrajzolni ide, mikor, hogyan alakult
.................................................. sorsa, élete, sziiletésétol kezdve - hasonlé médon, ahogy korabban|
az Onével tettiik. Ez a vizszintes vonal a lap kézepén megint azt jelenti, hogy gyermeke helyzete
éppen sem nem kiilondsebben jo, sem nem kiilondsebben rossz. Ha e felett halad az életét jelzd
vonal, akkor az azt jelenti, kifejezetten jonak itéli meg a gyermeke helyzetét, ha pedig ez alatt,

akkor kifejezetten rossznak latja az ¢ élethelyzetét. A vonal persze megint “hullamozhat”.
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Interjualany azonositokod
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3.3 AVARHATO JOVO (5-10 PERC)
Kordbban megbeszéltiik On és gyermeke aktudlis helyzetét és végignéztiink életiik alakuldsat
amai napig.

Most arra szeretném kérni, meséljen nekem egy kicsit arrél, hogyan latja On és gyermekei
jovdjét? Mit gondol, hogyan alakul az életiik az elkbvetkez6 1-2 évben? S mit var hosszabb
tavon?
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4., INTEZMENYVALASZTAS ES AZ INTEZMENYES NEVELES ILL.
EGYEB ELLATASI FORMAK TAPASZTALATAI, MINOSEGUK SZULO
SZEMPONTU MEGITELESE GYERMEKENKENT

4.1 INTEZMENYUT ATTEKINTESE (15-30 PERC)

Mai interjunk soran kiemelt célunk gyermeke bolcsédei, 6vodai ill. iskolai (esetleg
munkahelyi) életutjanak megismerése. Arra vagyunk kivancsiak, milyen dontési szempontok
mentén valasztotta ki gyermekének ellatasi formait, ill. hogyan jutottak el a kiilonb6z6
ellatasokba. Erdekel minket, hogy milyen autizmus-specifikus (vagy egyéb) ellatasokat kapott
gyermeke az élete soran és hogy On hogyan értékeli ezek hatékonysagit, sikerességét.
Mennyire elégedett azokkal a szakemberekkel, akik gyermekének ellatasaban részt vettek s

milyen energiakat emésztett fel gyermekének ellatasa (anyagilag, idében, pszichésen stb.).

Kezdjiik gyermekének elsé intézményes ellatasatol s haladjunk a jelenlegi intézményéig.

Els6ként kérem, vegyiik sorra, mikor, milyen intézmények jart [gyermek/felnétt neve].
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1. INTEZMENY:*

MIKOR (mett6l-meddig)?

INTEZMENYEN BELULI ELLATAS JELLEMZOI:
Milyen szempontok mentén valasztotta ki gyermekének ezt az ellatasi format?
Melyek voltak a dontését tamogatd tényezok? Voltak-e olyan korlatozé tényezok, melyeket

On nem tudott befolyasolni?

Mennyire volt elégedett ezzel az ellatassal? On szerint mennyire volt sikeres/hatékony ez az

ellatasi forma? Miben latta a sikert, fejlodést, esetleg a sikertelenséget, kudarcot?

Mennyiben volt ez az ecllatas autizmus-specifikus? (Esetleg meg tudja nevezni a
modszert/technikakat?) Milyen mennyiségben kapta ezt a tamogatast gyermeke? Mennyire

volt elégedett ezzel a tamogatassal?

4 Ez a kérdéssor (intézmény) az interjuvazlatban tizszer keriil be, itt helytakarékossag miatt csak egyszer szerepel.
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EBBEN AZ IDOSZAKBAN...

Milyen szempontokat tartott szem el6tt egy-egy szakember felkeresésekor?

Mennyire elégedett azokkal a szakemberekkel, akik gyermekének ellatasaban részt vettek?

Mitdl voltak megfelelé/nem megfeleld szakemberek?

Megjegyzés, kérdés:
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1. INTEZMENYEN KI/VULI ELLATAS JELLEMZOTI®
K1? HOL? MIT?

MIKOR (mett6l-meddig)?

Milyen szempontok mentén valasztotta ki gyermekének ezt az ellatasi format?
Melyek voltak a dontését tamogato tényezok? Voltak-e olyan korlatozo tényezok, melyeket 6n

nem tudott befolyasolni?

Mennyire volt elégedett ezzel az ellatassal? On szerint mennyire volt sikeres/hatékony ez az

ellatasi forma? Miben latta a sikert, fejlodést, esetleg a sikertelenséget, kudarcot?

Mennyiben volt ez az ellatas autizmus-specifikus? (Esetleg meg tudja nevezni a
modszert/technikakat?) Milyen mennyiségben kapta ezt a tamogatast gyermeke? Mennyire

volt elégedett ezzel a tamogatassal?

% Ez a kérdéssor (intézményen kiviili ellatas) az interjivazlatban tizszer keriil be, itt helytakarékossag miatt csak egyszer

szerepel.
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Milyen mas, nem autizmus-specifikus tamogatast kapott gyermeke? (Esetleg meg tudja
nevezni a madszert/technikdkat?) Milyen mennyiségben kapta ezt a tamogatast gyermeke?

Mennyire volt elégedett ezzel a tamogatassal?

Milyen szempontokat tartott szem el6tt egy adott szakember felkeresésekor?
Mennyire volt elégedett azokkal a szakemberekkel, akik ekkor gyermekének (intézményen

kiviili) ellatasaban részt vettek? Mitdl voltak megfelelé/nem megfelelé szakemberek?
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4.2 ADIAGNOZIS(OK) (5-10 PERC)

Most arra szeretném kérni, tekintsiik at mikor és milyen diagnozis(oka)t kapott /gyermek/felnétt
neve]?

Hogyan jutottak el az On szerint is megbizhaté diagnézisig?

Megjegyzés, kérdés:
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4.3 Ml JAVITHATNA A HELYZETEN (ALTALABAN)?
INTEZMENYTORTENETI OSSZEFOGLALO KEP ES IDEALIS ELLATAS.(5-10
PERC)

Mik azok az autizmussal 6sszefiiggd szolgaltatasok, amelyeket eddig igénybe tudott/tud venni
gyermeke autizmusaval kapcsolatban, s amelyeket a legfontosabbaknak itél? Gyermeke

oldalardl ill az On oldalarél?

Melyek azok az autizmussal osszefiiggd szolgaltatasok, amelyeket, noha nagyon fontosnak
tartott vagy tart, nem tudnak vagy nem tudtak igénybe venni? Miért tartotta ezt fontosnak? Miért

nem jutottak ezekhez hozza?

Hogyan képzelné el az idealis ellatast a gyermeke, illetve a csaladja szamara?

Hogyan képzelné el az idealis szakembert a gyermeke szamara?

217




Mi az, amirél ugy gondolja, Iényegesen javitani tudna az On/gyermeke/csaladjuk életminéségét,

jol-1étét? Tudna mondani néhany dolgot?

Megjegyzés, kérdés:
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4. LEZARAS

Van-e olyan, ami az On ill. gyermeke, csaladja életmindségét befolyasolja, s eddig nem
beszEltiink rola? Van még par perciink, hogy megemlithessiink olyan dolgokat, amik ezzel

kapcsolatosan Onnek fontosak.

Van-e esetleg mas kérdése?

A (korabbi) kérddivet sszesen tobb, mint 500 sziilé tolttte ki. Az adatok elemzése még
folyamatban van, de honlapunkon folyamatosan k6zzé tessziik eredményeinket. A kés6bbiek
soran készitlink egy rovid, sziiléknek szold kiadvanyt is a kérdbives és interjis kutatasi
eredményekbdl. Fontos célunk hosszatavon, hogy a kutatasi eredmények érvként szolgaljanak
az érdekvédok kezében.

Az interju végére értiink. Nagyon koszonom, hogy egyiitt gondolkodott velem! Valtozatlanul
beleegyezik, hogy az interjtt felhasznaljuk a kutatasunkban?

Mivel az autizmus ellatasban dolgozom, igy el6fordulhat, hogy ennek kapcsan a késébbiekben
talalkozhatunk. Kérem, hogy ha ez esetleg zavarna, akkor nyugodtan jelezze majd!
Természetesen minden, amit megosztott velem szigortan a kutatasban marad, onnan nem kertil

Ki és semmit sem befolyasol.
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5. melléklet: Kodolasi syllabus — az interjuelemzés elsé elokészité fazisaban

1. A kédolas menete

Akoddolas megkezdése elébtt ellendrizni Kell a kddolando interji excel file-ban az alabbi tartalmi
és szerkezeti elemeket:

Az excel tablazat els6 sora (fejléc) rogzitve legyen.

A fejléc els6 része az interjlialanyra vonatkozo adatokat tartalmazza, melyek mindenesetben a

kovetkezo sorrendben kovetik egymast:

nr date  |quantilD [settlement jage  (functioning [SES |[speaker |question [answer [sentence

Az ezeket kovet6 oszlop tartalmazza az interju teljes szovegét, mondatonként sorokrabontva

(sentence), majd oszloponként a kodok, ebben a sorrendben:

PART |IRRELEVANT [SELF [CHILD [FAMILY [SERVICE- SOCIAL- INOTE
INTERVENTION [PUBLIC-
OTHER

Az interjuk kodolasa csak akkor kezdddhet meg, ha az excel file a fentiekkel megegyez6 sorokat
¢s oszlopokat tartalmazza.
A tablazat tartalmaz még két lapot, ’alapadatok’ és ’family’ megnevezéssel, melyek az

interjlialanyra, autista gyermekére és csaladjukra vonatkoz6 informaciokat tartalmaznak.
2. Akodolas altalanos szempontjai, szabalyai

Minden mondatot (a kérdést is) kodolni kell. A kodolas részletes szempontjait jelen kodolasi
syllabus tartalmazza, minden esetben ezeket kell alkalmazni.

Ha egy mondatot példaul SELF-ként akarunk kodolni, akkor az adott mondatot tartalmazé sor
SELF oszlopaba ,,1” kertil.

Egy mondat t6bb kodot is kaphat. Ha nehéz donteni, akkor inkabb t6bb kodot adjunk.

Az egy narrativumba tartozé mondatok azonosan kodolédnak (am lehet, hogy egy-egyrelevans

plusz kod eldkeriilhet mondatonként, de kevesebb nem lehet).
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PART

A PART koédot az interja struktaraja alapjan kell meghatarozni. Ehhez a mellékelt interjuvazlat
hasznélata sziikséges.

A kovetkezé kodok adhatok: INTRO, FAMPRES, CHILDPRES, TRAJPNT, TRAJCHILD,
EXPFUTUR, SERVIC, CLOSUR.

Ezek a kodok minden esetben linearisan kovetik egymast.

(Nincs olyan, hogy példaul az INTRO rész utan kovetkezik a FAMPRES, majd ujra egy INTRO
rész.)

A kodolasnal fontos, hogy a kodold nem értelmezi tartalmilag a mondatokat, mindig szigoruanaz

interju struktirdjdnak megfeleléen valasztja meg a kodot.

Az interju strukturdjanak kodoldasa:

Bemutatkozas, iidvozlés és bevezetés = INTRO

Hattér és jelenlegi helyzet

A sziil6/csalad jelenlegi tarsas kontextusa = FAMPRES

Feltaro, kvalitativ szakasz

A sziil6 autista gyermeke: a ,,jelenlegi helyzet” = CHILDPRES

A sziil6 személyes élettorténete €s élettorténeti ive = TRAJPRNT

Autizmus torténet(ek) a csaladban, az érintett gyermek élettorténete =TRAJCHILD

A varhat6 jové = EXPFUTUR

Intézményvalasztas és intézményes nevelés ill. egyéb ellatasi formak tapasztalatai,minéségiik
sziild szemponti megitélése gyermekenként = SERVIC

Intézményt attekintése = SERVIC

A diagnézis(ok) = SERVIC

Mi javithatna a helyzeten (altalaban)? Intézménytorténeti Gsszefoglald kép ésidedlis ellatas =
SERVIC

Lezaras = CLOSUR
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IRRELEVANT

Csak és kizarolag olyan mondatot kodolunk IRRELEVANT-ként, amely nem tartalmaz az
interjuhoz tartalmilag k6t6do informaciot.

Ilyen lehetnek példaul az interjuhelyzettel kapcsolatos mondat (pl. ablak kinyitasanak
megbeszélése, interjialany kutatasrol vald tajékoztatasa) — jellemzoen az INTRO és a CLOSUR
részekben, de mashol is megjelenhet.

IRRELEVANT kodot kapnak még a teljesen iires sorok (melyek az adatbevitel miatt
keletkeztek). Ha egy mondat IRRELEVANT kodot kap, akkor mas kod adasa nem lehetséges.
NEM kapnak IRRELEVANT kodot példaul azok a mondatok, amelyek valamilyen reakciot
tartalmaznak (pl. Ertem, Rendben...). Ezeket minden esetben a narrativum részeként Kell
kodolni.

PELDAK OLYAN MONDATOKRA, AMELYEK IRRELEVANT KODOT KAPNAK
,,EInézést, ihatok egy pohar vizet?”
,Nagyon meleg van itt, kinyitom az ablakot.”

,.Es akkor mondanék néhany szot a kutatas jelenlegi allasarol.”

SELF

SELF kodot kap minden olyan mondat, amely az interjtialanyra vonatkozik.

Az interjualany kizardlag az interjut ado személy, az autista gyermek/felnétt masik sziil6jét nem
SELF-ként kodoljuk (hanem ,,FAMILY”-ként, Id. 3.5 pont).

SELF kodot kap egy mondat akkor is, ha az az interjlialany altalanos alanyt hasznal, de

egyértelmii, hogy azt magara vonatkoztatja (pl. ,,Ha az ember 80 km-t vezet...”)

PELDAK OLYAN MONDATOKRA, AMELYEK SELF KODOT KAPNAK:
,En nem érzem ezt semmilyen szinten szerencsére plusztehernek.”

»Szoval igen, elsésorban a parommal beszélem meg.

,,Hat igen, elég nehezen dontéttem ebben.”
CHILD

CHILD koédot kap minden olyan mondat, amely az interjlialany autista gyermekérevonatkozo

informacidkat tartalmaz.
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Akkor is kap CHILD kodot, ha expliciten nem mondja ki az interjualany, hogy a gyermekér6l

beszél (pl. nem mondja a nevét), de a narrativumbol egyértelmiien kideriil, hogy rdla beszél.

PELDAK OLYAN MONDATOKRA, AMELYEK CHILD KODOT KAPNAK:

,,Szerintem, a mai fejemmel ugye, ha megtehettem volna, akkor nem adtam volna be, neki jobblett
volna otthon.”

,,Hat, aludni nem szeret.”

,»(...) tehat nem volt ez a képi modszer sem volt, de szerencsére nem is kellett neki, azért 6

megertegette sz€pen.”

FAMILY

FAMILY kodot kap minden olyan mondat, amely az interjualany csaladjara/csaladtagjaira
vonatkozo informaciokat tartalmaz.

Minden olyan személyt csaladtagként kezeliink, akit az interjialany maga csaladtagnak tekint.
Ennek konnyebb kezeléséhez az interju 2.1 része alapjan rogzitésre keriilt a tabla *family’

lapjan, hogy ki jatszik fontos szerepet, s koziliik ki tartozik az adott személy csaladjahoz.

PELDAK OLYAN MONDATOKRA, AMELYEK FAMILY KODOT KAPNAK:

,»(...) és a parom az, aki ebben partner mindenképp, igen.”

,lgen, a csalad, a nagysziilok, rajuk szamithattam mindig, amikor egyediil neveltem, és ha beteg
volt, akkor ugye a nagymama otthon vigyazott ra, (...)”

,»A hasonlo problémakat igyeksziink csaladilag megbeszélni és eldonteni.

SERVICE+INTERVENTION
SERVICE+INTERVENTION koédot kap minden olyan mondat, amelyben olyanbeavatkozasrol
és/vagy szolgaltatasrol van szo, amely az interjualany autista gyermekének mindennapjaira hat

¢s/vagy az 6 fejlodésére kivan hatni.
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A beavatkozasok/szolgaltatasok...

- torténhetnek intézményen beliil, intézményen kiviil és otthon.

- lehetnek autizmus-specifikusak és nem autizmus-specifikusak is.

- -nak tekintjiik a kdznevelési-oktatasi intézményeket is (a specialis és a nem specialis
intézményeket is).

- -hoz soroljuk a szolgaltatasokban résztvevl konkrét személyeket, szakembereket is —
mindenkit, akivel a személy a beavatkozas/szolgaltatas igénybevétele soran kontaktusba
kertil.

- kozé soroljuk a diagndzissal kapcsolatos szolgaltatasokat és a diagndzissal kapcsolatos

els6 aggodalmakat.

PELDAK OLYAN MONDATOKRA, AMELYEK SERVICE+INTERVENTION KODOT
KAPNAK:

,,Az iskola az egyetlen félelmem jelen pillanatban.”

,Nagyon szereti [keresztnév] nénit, a dadust.”

,,Akkoriban minden délutan volt lovasterapia is még.”

SOCIAL + PUBLIC + OTHER

SOCIAL+PUBLIC+OTHER kédot kap minden olyan mondat, amelyben barmilyen egy¢éb tarsas
térrdl és/vagy személy(ek)rdl van szo.

Tarsas tér lehet példaul egy szupermarket, falunap stb.

Személy lehet példaul egy szomszéd, barat, tavoli rokon stb. — aki tehat nem az interjualany, az
interjialany autista gyermeke vagy az ¢ csaladtagjuk.

SOCIAL+PUBLIC+OTHER-ként kodolunk minden virtualis kapcsolatot is (pl. facebookon
megbeszélték).

PELDAK OLYAN MONDATOKRA, AMELYEK SOCIAL+PUBLIC+OTHER KODOT
KAPNAK:

,Most télen is itt volt a jégkorcsolyapalya, ¢ nagyon szeretne jégkorcsolyazni, elhoztuk,
kifizettiik, befizettiik, két percig sem volt a laban a jégkorcsolya, mert annyira félt, hogy elesik,fél
a kudarcoktol.”
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,,Hat, példaul a bevasarlas altalaban elég problémas tud lenni.”

,Es akkor ... [gyermekkori barat neve] azt mondta, hogy szerinte itt valami nincs rendben.

NOTE

A NOTE oszlopot hasznaljuk a bizonytalansagok, kérdéses mondatok jelolésére.

Minden esetben kodoljuk le a mondatot a leheté legjobb tudasunk alapjan, de ha
kérdés/probléma meriil fel, akkor a kovetkezOképpen jeldljiik azt. Minden esetben egységesen
KERDOJELLEL kezdjiik a NOTE oszlopba keriilé kérdésiinket, jegyzetiinket. A kérdéjel utan
tomoren, de vilagosan fogalmazzuk meg az adott mondatnal felmeriilé kérdésiinket/
problémankat.

Fontos, hogy ha egy kérdés/probléma tobbszor felmeriil egy interji kodolasa soran (és nem
talalunk ra valaszt a leirasban), akkor minden kérdéses/problémas sornal jelenjen meg a NOTE
oszlopban a kérdés/probléma jelzése. A tablazat NOTE oszlopaban (se) alkalmazzuk a cellak
Osszevonasat, ha sziikséges, akkor minden sorba masoljuk at a kérdésiinket/problémankat, ha az

adott mondatnal is relevans.
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6. melléklet: Kodolasi syllabus — az interjuelemzés masodik elokészito

fazisaban

1. A kddolas menete
A masodik fazist kodolas elékészitéséhez minden interji esetében az elsé szinti
kodolast tartalmazo tablaban egy sziirést kell végezni: csak azok a mondatok keriilnek
a masodik fazisba, amelyik mondatok az els6 fazisban ’SERVICE-INTERVENTION’
kodot kaptak.

Akodolas megkezdése elétt ellendrizni kell a kodolandé interjti excel file-ban az alabbi

tartalmi és szerkezeti elemeket:

Az excel tablazat els6 sora (fejléc) rogzitve legyen.

A fejléc elsé része az els6 fazissal megegyezGen az interjualanyra vonatkozé adatokat

tartalmazza, melyek minden esetben a kovetkez6 sorrendben kovetik egymast:

nr| date | quanti| settlement | age| functioning | SES | speaker | question | answer | sentence
ID

Az ezeket a részeket kovet6 0szlopok tartalmazzak az elso szinten meghatarozott PART
¢s SERVICE-INTERVENTION oszlopokat. Ezt kveti az vj, ,,id6” kategoria.

Az interjuk kodolasa csak akkor kezd6dhet meg, ha az excel file a fentiekkel

megegyezO sorokat és oszlopokat tartalmazza.

A tablazat tartalmaz még egy lapot (az alapadatok és family mellett, amelyek szintén
szerepelnek a file-ban), ’service-intervention’ megnevezéssel, melyben idérendben
rogzitjiik az interjiban szereplé gyermek/feln6tt vagy csaladja altal kapott minden
olyan szolgaltatast / intézményes vagy intézményen kivili ellatast, tamogatast,

amelyben az autista személy vagy a csaladja barmilyen hosszu ideig részesiilt/ részesiil.

2. A kodolas altalanos szempontjai, szabalyai

Minden mondatot (a kérdéseket is) kodolni kell. Minden esetben a kodolasi syllabus
alapjan kell meghatarozni a kodot. Amennyiben kérdés meriilne fel, a note oszlopban

kell azt rogziteni.
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2.1.1IDO

Az 1d6 kategoriaban hatféle kod adhato, a mondatok tartalma alapjan.
- ’1” kod: iskola elott

’1” kédot kap minden olyan mondat, amely a gyermek/felnétt iskolakezdése el6tti
id6szakra vonatkozik (sziiletéstol az iskola elkezdésééig tartd idészak; példaul:

korai fejlesztés, ovoda).
Példamondat: ,, A korai fejlesztés nekiink nagyon fontos volt.”
- 2’ kadd: iskola el6tt + iskola

"2’ kodot kap minden olyan mondat, amely a gyermek/felnétt iskolakezdés el6tti
idGszakara, valamint az iskolai id6szakara is egyarant vonatkozik (példaul: az

6voda és az iskola kozotti atmenet).

Példamondat: ,, Az évodaban egészen rendben ment minden, de az iskolakezdés

mar nagyon nehéz volt.”

- ‘3’ kod: iskola

’3” kodot kap minden olyan mondat, amely a gyermek/feln6tt iskolai idészakara
vonatkozik (példaul: iskolaelokészit osztaly, altalanos és kozépiskola). Az

iskolahoz soroljuk az iskolaelokészitd osztalyt is, az altalanos iskolat és a

kozépiskolakat (az integralt és specialis oktatas egyarant ide tartozik).
Példamondat: ,, A tanito néni rengeteget segitett.”
- ‘4’ kdd: iskola + iskola utan

"4’ kodot kap minden olyan mondat, amely a gyermek/feln6tt iskolai idészakara és

aziskola utani idészakara egyarant vonatkozik.

Példamondat: ,, Most mar nagyon kell agyalni azon, hogy mi lesz, ha ennek [a

’

kozépiskolanak] vége lesz.’
- “5” kod: iskola utan

’5” kodot kap minden olyan mondat, amely a gyermek/felnétt iskola utani

idészakaravonatkozik (példaul: felndttoktatas, munka).

Példamondat: ,, Most jelenleg itthon van, néha eljar a foglalkoztatoba.”
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- ‘6’ kod: iskola el6tt + iskola + iskola utan (altalanossagban)

"6’ kodot kap minden olyan mondat, amely a gyermek/felnétt iskola el6tti, iskolai és
iskola utani idészakara egyarant vonatkozik, illetve ide tartoznak azok a

mondatok, amelyekben a sziil6 altalanossagban fogalmaz.

Példamondat: ,, A jovdje az minden nehéz kérdés volt.”

3.3NOTE
A NOTE oszlopot az els6 fazisi kodolassal megegyezéen hasznaljuk a
bizonytalansagok és kérdéses mondatok jelolésére.
Minden esetben kodoljuk le a mondatot a leheté legjobb tudasunk alapjan, de ha
kérdés/probléma meriil fel, akkor a kovetkezéképpen jeldljikk azt: Minden esetben
egysegesen
KERDOJELLEL kezdjiik a NOTE oszlopba keriils kérdésiinket, jegyzetiinket. A
kérddjel utantomoren, de vilagosan fogalmazzuk meg az adott mondatnal felmeriild
kérdésiinket/ problémankat.
Fontos, hogy ha egy kérdés/probléma tobbszor felmeriil egy interji koddolasa soran (és
nem talalunk ra valaszt a leirasban), akkor minden kérdéses/problémas sornal jelenjen
meg a NOTEoszlopban a kérdés/probléma jelzése.
A tablazat NOTE oszlopaban (se) alkalmazzuk a cellak 6sszevonasat, ha sziikséges,
akkor minden sorba masoljuk at a kérdésiinket/problémankat, ha az adott mondatnal is

relevans.
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melléklet: Abra az interjuelemzés folyamatanak attekintd tervérél

7.
» SERVICE-INTERVENTION
N @ TABLA
\ N
< IRRELEVENT 2
© SELF o=
N I?Al;lll'fll.:\)( :D = 1: iskolaskor eldtt
: o | | 2 iskols S koL
g SERVICE-INTERVENTION & = 's"°'a§'f‘i’;,§:g;;£k°'as"°’
£l |28 FUBHICOTHER ' | |4 iskoldskor + iskolskor utén
- w 5: iskolaskor utan
st 6: altaldnossagban

— >

—

3. FAZIS: TEMATIKUS ELEMZES (Braun & Clarke, 2006)

1. Megismerkedés az adatokkal - interjuk olvasasa rendszeres oktatas, foglalkoztatas,

2. Interjlik kodolasa autizmushoz kapcsolodo szolgdltatéasok
3. Témak keresése L opiaEREaEAS sardmana. . elldtasols tdmogatdsok

4. Temak felllvizsgalata sl S ¥ R

5. Témak elnevezése és definialasa P SR tamogat;_zs ------ e %eeney -

6. Tanulmany elkészitése TR - S : :

- -Tfé'gyéb ellatas/szolgaltatas: tomegkozlekedés /

1. kutatdsi kérdés (jelenlegi elldtasitamogatas |
+az ahhoz vezeto Uf)-1,2.23,4,5.6 :

-°°  egészségugy / sport, szabadidd / .

} 0
" 2 kutatssi kérdés (dontések, valasztds) | | memememeeemeeemeeeeeeoio -
-> iskolds: 2,3, 4,6 ) | 2a: hozzaferéssel kapcsolatos + tényezd
-> felnétt: 4, 5,6 ) i R AR R R AR R AR P AR AR T
3. kutatasi kérdés (mindség) ¥ : 2b: hozzaféréssel kapcsolatos - tényezd
-> iskolds: 2,3,4,6 ' R e e o S
-> felnétt: 4, 5, 6 8 2¢: valodi dontés?
4, kutatasi kérdés (jovo) AR A A A A AR
-> iskolas: 3,4, 5,6 b 3: mindségmegitélési tényezd |
-> felnott: 4, 5,6 & -
5. kutatasi kérdés (sz(l6i javaslatok) . | 4 jovovel kapcsolatos elképzelések
-> iskolas: 1,2, 3,4,5,6 B ot e R s
| ->feindtt1,2,3,4,5.6 y & . 5 javaslatok az ellatorendszer javitaséra |
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melléklet: A résztvevok autista gyermekeinek intézményen kiviili tamogatasai, szocialis juttatasok és egyéb ellatasok, szolgaltatasok

Résztvevok Intézményen Kiviili timogatas Szocialis juttatasok Egyéb ellatasok, szolgaltatasok
Intézményen Kiegészit6 Sziilé, mint Kozlekedés, Szabadidé, sport Egészségiigy Erdekvéd Egyéb
kiviili autizmus- és/vagy intézményen kiviili tomegkozel elem
specifikus alternativ tamogat6 edés
tamogatas terapia
R1 17 - torna - apolasi dij tomegkozle nyari tdbor a volt - -
kedés (-) altalanos iskolajaval (+),
csaladi kirandulas (+),
szabadidés programok:
nyilt nap (BKV) (4),
koncert (+), tAnchaz (+);
Erzsébet taboros
nyaralas (+)

R2 9 - - autizmus-specifikus - - kerékparozas (+), csaladi ~ orvosi ellatas (+) AOSZ
eszk6zok (pl. programok (+). mozi (+), kartya (+);
napirend, csaladi nyaralas (+) AOSZ:
folyamatabrak, eléadasok
naplo); DATA *)
tesztiizem,;
szliloképzés  (téma:
felnéttkor, tdmogatott
lakhatés)

R3 9 - - otthoni fejlesztés, utazasi kedvezmények - csaladi szabadidés haziorvosi ellatas (-)  Autizmus
autizmus-specifikus programok  (szokdkut vilagnapi
eszk6zok (pl. (+), koncert, tiizijaték (- séta  (+),
folyamatébra), az )), csaladi  program: AOSZ
egyik sziil6 autizmus gyorsétterem (+), kartya (+)
spektrum pedagogiaja tomegkozlekedés ),
szakiranyos uszas (+), jatszohaz (+),
gyogypedagogus vasutmodell kiallitas (+),
hallgatd allatkert (+)

R4 9 - Tomatis - emelt Osszegii csaladi - (szas (specidlis  orvosi ellatas (+/-) -

terapia, potlék, parkolasi uszotanfolyam) (+),
lovasterapia igazolvany, nyari tabor (+), csaladi
. kognitiv kozgyogyellatas programok: nyaralés,
fejlesztés fagyizas (+)

R5 12 - - - - tomegkozle  iskolai kirandulés (+) - -

kedés (-)
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R6 9 - - - GYES - - orvosi ellatas (-) - birdsag
(iskolai
elhelyezés
miatt) (0)

R7_12 - - - - tomegkozle  nyari tabor iskoldban (+),  orvosi ellatas (?) - csaladsegi

kedés (-) szabadidé: uszoda, t6 (+)
tomegkdzlekedés,
csaladi kirandulasok (+),
kutya (+)

R8 8 egyéni szocialis GAPS diéta, TSMT, sziiléképzések autdoprogram palyazat, - csaladi kirandulasok (+), - - bébiszitter
kommunikaciés ~ homeopatia, (floortime,  sonrise, GYES uszas (+) +)
fejlesztés kiropraktér, =~ GTS képzés), otthoni
maganuton TSMT fejlesztés (nyari

sziinetben), autizmus-
specifikus  eszkozok
(pl. OTVEN, szocio-
kommunikacios
fejlesztd
kartyacsomag)

R9 9 autizmus- pszichologi  sziild "képezte Ki" a 4apolasi dij, hatdsagi tomegkozle  jatszotér (-) orvosi ellatas (-) bébiszitter -
specifikus ai tamogatas  gyermekorvost igazolvany, kedés (-) /
iskolel6készitd (pszichotera  autizmusbol kozgyogyellatas, Fecskeszo
csoport pia) parkolasi igazolvany lgalat (+)
maganuton,
autizmus
specifikus
gyogypedagdgai
egyéni €s paros
fejlesztés
maganuton

R10_7 kiscsoportos TSMT, sziil6képzés  (téma: - - haziallatok (+) - - -
autizmus- kognitiv jutalmazas); autizmus-
specifikus fejlesztés specifikus  eszkozok
gyogypedagogiai (pl. jutalmazas)
fejlesztés

R11 23 - - - - - szoedzés (+), uszotdbor - - -

(+), uszéversenyek (+)
R12 26 - - - fogyatékossagi - - - - -
tamogatas, hat6sagi
igazolvany,
kedvezményes idiilés,

rokkantsagi ellatas
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R13 25 - pszichiatriai - fogyatékossagi - - pszichiater ~ (-/+), AOSZ: -
gyogyszerel tAmogatas, rokkantsagi haziorvos (-) jogi
és ellatas segitség
(+)
R14 20 - pszichiatriai  sziiloképzések - - szamitogépezés ¢), - - -
gyogyszerel csaladi programok (-)
és
R15 23 - pszichiatriai  sziil6képzés  (téma: - - - tidégondozo  (-), - -
gyogyszerel  szexualitas) pszichiater (-)
és
R16_22 - - sziil6képzés - tdmogatod - haziorvos #), - -
szolgalat pszichiater (-/+)
(kozlekedés
) ()
R17 34 - pszichiatriai ~ otthoni fejlesztés, az fogyatékossagi tomegkozle - orvosi ellatas (-) - -
gyogyszerel  egyik sziild  tamogatas, rokkantsagi kedés (-)
és gyogypedagdgus ellatas
R18 26 autizmus- - terapias macska (+) - - sport (-/+) - - -
specifikus
pszichologiai
tamogatas
R19 23 - - sziiléképzés  (téma: kozgyogyellatas, tomegkdzle  Uszads (régebben + most - AOSZ: igazsagiig
szexualitas) fogyatékossagi kedés (+) mar tobb nehézség) Es6ember, Vi
tamogatds,  parkolasi szliloképz  elmeszaké
igazolvany, rokkantsagi és, rtd és
jaradék, apolasi dij hirlevél birdsag
(gondnoks
ag miatt)
()
R20_32 - - - hatosagi  igazolvany, - - labor (), - gyamhivat
emelt Osszegli csaladi tiidégondozd ), ali
potlék orvosi ellatas (-) ligyintézés
()
R21 25 - - - dpolasi dij, hatosagi tomegkozle - - - -
igazolvany, rokkantsagi  kedés (+/-)
ellatas, parkolasi
igazolvany,
kozgyogyellatas, emelt
csaladi potlék
R22 28 - - - emelt Osszegli csaladi  tomegkdzle  specidlis tinchaz (+) orvosi ellatas (), - -
potlék, fogyatékossagi kedés (-) fogorvos ),

tamogatas, rokkantsagi
ellatas

tid6sziird (-)

232



9.

melléklet: Tamogatashoz/szolgaltatasokhoz valé hozzaférés: dontést akadalyozé és tamogato tényezok — részletesebb eredmények

Iskolaskor Felnottkor Altalanosan
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egymasra ¢épiilnek az | + 4 2 1 1 2
intézmények
plusz pontok az | + 1 1 1
egyetemi felvételinél
részvétel gyakornoki | + 1 1 1
programban
nincs SNI statusz - 1 1 1
korabbi diagnoézis nem | - 1 1 1
volt  megfeleld az
ellatashoz
gyermekkorban  volt | - 9 8 6 3
ellatas, felnéttkorban
nincs
tavolsag: a kornyéken | - 8 8 1 1 5 1
nincs ellatas
tavolsag: csak egy | - 2 2 1 1
intézmény van a
kdrnyéken
tavolsag: megterheld | - 14 11 |5 2 1 3 1 2
utazds
az intézmény nem | - 5 5 1 2 1 1
fogadja a
gyermeket/felnéttet
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nincs féréhely / hosszh 4
varolista

csalad/gyermek/felnott 1
idobeosztasdhoz nem
illeszkedik

ez az egy intézmény 2
fogadja a
gyermeket/felnéttet

orvos nem allitotta Ki 1
az alkalmassagi
véleményt @ munkahoz

nincs / kevés az ellatas, 14
nincs valasztasi
lehetéség

jogositvany: 1
okmanyirodaban  azt
mondtak, hogy nem
lehetséges

korabbi intézményt el 1
kellett hagynia

sziilé személyes 10
informacidgytijtése

szakember 4
segitsége/ajanlasa

kapcsolati  t6ke / 3
ismerds

kapcsolati  t6ke / 3
sziilotarsak

probanap/probahét 1
atmenettervezés 1
szakérti bizottsag 4
javaslata alapjan

kevés /  nehezen 6
elérhetd informacid

szakérti bizottsag 2

nem ad segitséget
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téves [/ ellentmondd
informaciok

stabil anyagi helyzet

csalad anyagi
raforditasa, aldozata
draga = anyagilag
megterheld

nincs / nem kaptak meg
a palyazati forrast

nincs kihivast jelentd
viselkedése a
gyermeknek/felnéttnek

nincs a
gyermek/felnott
képességeinek
megfelel ellatas

kihivast jelentd
viselkedések

alvasprobémak,
felborult alvasritmus

kommunikacios
nehézségek

gyermek/felnétt  nem
akarta igénybe venni

gyermek/felnétt  nem
tud donteni

nehézségek a
pénzkezelésben

legyen valami
elfoglaltsag/struktira

legyen kozosségben

legyen mellette
tamogatd szakember

keressen pénzt

tobbségi pedagdgusok
képzettsége / autizmus
tudasa kevés
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fizikailag nem | - 2 2
biztonsagos az

intézmény

nincs kis létszamu | - 1 1
csoport

szill6 betegsége + 1 1
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10. melléklet: Tamogatashoz/szolgatatasokhoz valé hozzaférés: valasztasi tényezok — részletesebb eredmények

Iskolaskor Felnéttkor
\{ala’skztas — | Valasztas — altémak -~ é é § 83 § -E b=
téma ~ 5 3 g > S 2 2 g >
—~ ‘= N
4 ° 3 E = S = @ 8 =
2 N = = S 2 = = £ | = g = o
8- 7] N > 1
s8¢ 2 ) .88 2£ & 2§ £ |: 5.3
o = 3 = = 2 EaNs| T 2& 2z v/ =) > o -
SE T | |58 = 8 NS E|l 58 25 = S S Q N >
£ 8 38 g¢° =2 o] 99| 29 = =2 = a | 9 g3
< 2 5 = o X 0 X =92 = 2. :9 1© 10 N o E (] ==
s = =l wn .2 = .2 _ R | U A = n e — Z —_ = ©
Ellatas tavolsag: kozel van + 4 4 2 1 1
elérhetdsége tavolsag: jo | + 1 1 1
tomegkozlekedés
egymasra  ¢épiilnek  az | + 6 5 3 2 1
intézmények
Informaciok a | szild személyes | + 9 4 3 3 3
. informacidgytjtése
lehetséges
g szakember + 8 5 3 2 3
ellatasrol segitsége/ajanlasa
kapcsolati toke / sziil6tarsak | + 4 4 1 1 2
probanap/probahét + 4 3 1 2 1
nyilt  nap, személyes | + 6 5 1 2 2 1
latogatas
kevés, nehezen elérhetd | - 3 2 1 2
informacidk
Gyermek/felnétt | gyermek/felnott + 7 6 1 2 2 1 1
érdeklgdése, er’deklode,se mentén
valasztottak (szakma,
dontése és | nyelvi tagozat)
. . 0 +
viselkedéses gyermekngk/felnqttnek 1 1 1
tetszett az intézmény
profilja varhaté sikerélmények + 1 1 1
feln6tt valasztotta a|+ 1 1 1
kozlekedési eszkoz alapjan
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Ellatas/szakem-

ber adottsagai

kellemes 1égkor és 2 2
kdrnyezet

kis 1étszamu csoport 3 2
jatékok az udvaron 1 1
férfi szakember 1 1
tobbségi pedagdgusok 1 1
képzettsége

van gyogypedagogus 1 1
gyogypedagogus 1 1
képzettsége

gyogypedagogus IS érintett 1 1
sziild

nem megfeleld6 kozeg, 1 1
koérnyezet

nincs Kis 1étszamu csoport 1 1
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11. melléklet: Minéségmegitélési tényezok — részletesebb eredmények

Minéség-megitélés — | Mindség-megitélés Mindéség-megitélés - altémak Interjurészlet Interju
témak - altéma csoportok + - 0 -
(5]
2
S
Egyiittmiikodés, - Egyiittmiik6dés, kommunikéci6 a szakemberek 2 0 0 2 2
kommunikacio6 kozott
Egyiittmiik6dés, kommunikacio a sziilo(k) és az 3 3 0 6 5
intézményvezetés kozott
Egyiittmiik6dés, kommunikécio a sziil(k) €s a 19| 10 2 31 17
szakember(ek) kozott
A szakember egyénre szabott informaciot/tanacsot ad | 9 5 1 15 14
Sziil6i sorstarskdzosség 1 0 0 1 1
Kozosség és jollét, Személyi kornyezet | Neurotipikus emberek kézott van 1 1 0 2 2
biztonsigos, boldog, Ko6zosségi 1ét, befogadas 0| 2 1 13 11
’te\iekeny Kortarsbantalmazas, bullying 0 9 0 9 3
hétkoznapok : -
Pozitiv minta a gyermek/felnott szaméara 2 1 0 3 2
Aktivitas Ertelmes, rendszeres elfoglaltsag 7 3 1 11 8
Kirandulas, kiilsé programok 9 0 1 10 8
Szakkorok, sportolési lehetdségek 1 3 2 6 5
Gyermek/felnétt | Gyermek/felnétt aktiv részvétele, dontési lehetéségei | 1 0 1 2 2
nézbépontja a sajat tamogatasaban
Gyermek/felnétt sikerélménye 3 2 0 5 4
Gyermek/felnétt érdeklodésére vald épités 3 0 1 4 4
Nyugodt, biztonsagos 1égkor 2 3 0 9 6
Felnétt fizetést kap 0 1 0 19 1
Gyermek/feln6tt szereti, jol érzi magat 17 7 0 24 19
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Szakmai munkaval
kapcsolatos elvarasok

Szakmai munka
moddszertani elemei

Individualizalt sziikségletekhez és képességekhez
illeszked6 tamogatas

15

24

10

Megfeleld atmenettervezés, kivitelezés

Az intézményes ellatas struktirat ad a
mindennapokban

Autizmus-specifikus modszertan és eszk6zok
hasznalata

~

(o]

©

"Erzékenyités"

Kéttanaros modell

Van egyéni fejlesztési terv

Szakmai szupervizio

Egyéni fejlesztés

OIN N OO

Tartalmi munka f6
céljai, fokuszai

Detektalhato fejlodés

[ER
[0}

Felkészités az 6nallo életvitelre

Szocio-kommunikacios célok

Kihivast jelent6 viselkedések "kezelése"

Szexedukacio

Praktikus elvarasok

Csoportok
miikddése

Idealis csoportlétszam

INGES SN SRS

OO, O PP kPO O O

ellelielielielNeliNelNoliy U NN

DR IN W RO RFRLN WP

Nem nagyon vegyes csoport életkor és képesség
mentén

=

[E=Y

o

N

Egész napos feliigyelet az intézményben

Targyi kornyezet

Jatékeszkozok (udvaron is)

Epiilet és helyiségek kialakitisa

Nyugi szoba

Tovabbi
szolgaltatasok

Etkezés

Nyari ligyelet

Gyogytorna

R k| k| o R R O

O k| O O N N DN

o O O »r| O ol o

RN R R W NN

RN R W NN
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Személyzettel Szakember Szakember képzettsége, kompetencidja, 12 3 1 18 9
kapcsolatos elvarasok végzettsége, felkésziiltsége
tapasztalata Szakember tapasztalata 3 0 0 5 4
Szakemberek Szakemberek szama 0 3 0 3 2
hozzaférhetosége | van gyogypedagogus és/vagy gyogypedagogiai 2 0 0 2 2
asszisztens
Férfi tarsasag 1 0 0 1 1
Szakemberek Szakember attitiidje, személyisége (tiirelmes, 18 2 0 24 14
attitdje, figyelme, | empatikus, pozitiv, lelkes, szeretet, aranyos, kedves)
kapacitasa Elegendd figyelem, kapacitas 2 7 0 9 8
Kapcsolat és kommunikacié a gyermek/felnétt és a 11 2 1 14 12
szakember kozott
Szakember is érintett sziil6 1 0 0 1 1
Szakemberek kovetik a korabbi tanitvanyaik sorsat 1 0 0 1 1
Hozzaférés, - Tobbletkoltségek/ kedvezmények 8 11 0 19 5
informacié Tavolsag, nehezen elérhetd 0 3 0 3 3
Megterhel6 az tigyintézés 0 2 0 2 2
Intézmény elnevezése stigmatizalo 0 1 0 1 1
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