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ABSZTRAKT

Hattér és célok: Az autizmus multidimenzionalis spektrumdn a viselkedéses képet és a kognitiv profilt egyénen belili és egyének kozotti
nagyfoku heterogenitds jellemzi. Ezért az autizmussal €él6 gyermekeknek egyénre szabott, komplex, autizmusspecifikus oktatasi
ellatisra/tamogatisra van sziikségiik. Ez integralt vagy kilonnevelésben is megvaldsulhat, mindkettdnek vannak potencialis elényei és
kockdzatai. Jelen tanulmany f6 célja megismerni autizmussal élkorrigaltké iskolaskord gyermekek sziileinek dontési tényezdit az integralt vagy
kiilénnevelés vonatkozasaban.

Mddszer: A nemzetkozi szakirodalmat dttekinté tanulmanyunk a PRISMA kritériumrendszerén alapul. Tobb keresészé kombinacijanak
eredményeként a Web of Science és az ERIC nemzetkézi adatbazisiban, és egy folydiratban Gsszesen 548 kezdeti keresési tallatot kaptunk.
A bevalogatasi és kizarasi kritériumok alapjin, a cim, absztrakt majd a teljes szoveg vizsgilata soran 13 relevans publikaciot talltunk, melyeket
részletesen attekintettiink.

Eredmények: A sziléket dontésiikben féként autizmussal él6 gyermekiik dltaluk észlelt egyedi igényei és boldogsiaga vezérli. A sok
bizonytalansagot és komoly distresszt jelenté dontési folyamatban a sziilSk kotlatozottan tapasztaljdk meg sajat dgencidjukat és a partneri
egytttmikodést a szakemberekkel. A viélasztashoz sziikséges informacidk erdsen korlatozottak, ezért az informilis forrasok szerepe
hangsilyos.

Kivetkeztetések: A nemzetkozi attekintés alapjan is kulesfontossagu lenne a sziil6k szakszerd informadlasa, az egytittmikodésen alapulo,
az autizmussal €16 gyermeket is bevoné iskolavalasztis és az inklizi6 jelenlegi feltételeinek tovabbi javitdsa. A téma nemzetkozileg is
alulkutatott, pedig elengedhetetlen lenne mélyebben megismerni a sziil6i dontések hatterét és a kurrens kutatdsi eredmények hatékonyabb

kommunikdilasival segiteni a valasztast.

Kulcsszavak: autizmus, t6bbségi iskola, kiilénnevelés, intézményvalasztas, sziléi dontési tényezék
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BEVEZETES

Az autizmus! a sokszind embeti fejl6dés egyik sajtos utja. A jellegzetes szocio-kommunikacios, tirsas
interakcids és rugalmas viselkedésszervezési nehézségek hatterében a neurokognitiv rendszer jellemzéen
velesziiletett, atipikus fejlédése és miikodése all (EMMI, 2020; Gyo6ri, 2012; Milton, 2019). Az autizmus
multidimenzionalis spektruman a viselkedéses kép és a kognitiv profil egyének kozott és egyénen beliil
is nagyfoku valtozatossagot mutat (Wing, 1996). Barmelyik oktatasi szintéren és formaban tanul tehat
egy autizmussal él6 gyermek, individualizalt, autizmusspecifikus, komplex timogatasra van sziksége
(Jordan, 2011; Lord, 2020; Peeters, 1996). A minbségében és mennyiségében megfelels ellatas
esszencialis kérdés: nem csak az autizmussal él6 gyermekek pszichologiai jollétére, illetve a késébbi
kimenetelre van egyértelmi jotékony hatasa, hanem a csaladtagok életmindségére is (Eapen & Guan,
2016; Jordan, 2011; MASZK, 2020). Korantsem elhanyagolhaté kérdés tehat, hogyan valaszt iskolat,
intézményes oktatasi format egy autizmussal él6 gyermeket nevel6 szilé. Jelen tanulmanyunkban az
autizmussal él6 gyermekek sziileinek iskolavalasztasra vonatkozé dontéseit vizsgaljuk, kulénds

tekintettel az integralt vagy kilénnevelés kérdéskorére.

HATTER ES CELOK

Milyen oktatas, milyen feltételekkel?

A nemzetkozi és a hazai statisztikai adatok szerint az autizmussal él6 tanuldk oktatasaban a tobbségi
iskoliban megval6sulé nevelés van tdlsdlyban (ttekintésért lasd Abrahdm, Stefanik, & Oszi, 2018;
Reed, 2016). Ugyanakkor az utébbi évtizedekben egyre er6s6dé trend, hogy az iskolavalasztasi
dontéseknél az individualis sziikségleteket szem el6tt tartd (,,needs-based”) megkozelités érvényesiiljon,
szemben a kizardlag az integraciohoz valé jogra épulé (,,rights-based”) iskolavalasztassal. A legtobb
eurépai orszaghoz hasonléan Magyarorszagon is megmaradt az integricié alternativijaként a
kilonnevelés lehetGsége és léteznek — noha inkdbb csak fehér holloként — az integralt és killonnevelés
el6ny6s tulajdonsagait 6tvzé egyéb formak is, példaul a tébbségi iskoldkon beliil mik6dé autizmus
egységek (autism unit”) (Abraham és mtsai, 2018; Jordan & Powell, 2009). Kérdés persze, hogy az
integraciohoz valé jog teljestilése miért kellene, hogy alternativaja legyen az egyedi szikségletekre
reflektal6 iskolavélasztasnak. Ahhoz azonban, hogy az alapvetd jog és az individualis igények egyarant
érvényre jussanak, az inkluziv szemlélet egytiittnevelés személyi és targyi feltételeit meg kell teremteni
— s ez sajnos gyakran még akadalyokba titkézik (Abrahim és mtsai, 2018). Az autizmussal él6 tanulék
oktatasarol és tamogatasarol ugyanis olyan komprehenziv pszicho-edukaciés megkozelitésben kell
gondolkodnunk, amely (1) az egyéni igényekhez illesztve 6tvozi a fejlédéses és viselkedéses szemlélet
bizonyitottan hatékony elemeit, (2) adaptalt személyi és targyi kornyezetben zajlik, (3) a szocio-
kommunikaciora, tarsas viselkedésekre, mindennapi életviteli készségekre, illetve tigabban az
autonémiara, pszicholégiai jéllétre koncentral és (4) beemel tovabbi, az egyedi életmindség
szempontjabol fontos, nem autizmusspecifikus teriileteket célz6, de autizmusra ,,athangolt”
beavatkozasokat is (Stefanik, 2019).

' Attekintésiinkben az autizmus spektrum zavar, az autizmus spektrum allapot és az autizmus kifejezéseket

szinonimakként hasznaljuk
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Egyiitt vagy kiilén jobb?

A kilonnevelésnek és az integrilt nevelésnek egyarant lehetnek elSnyei, azonban a rosszul
kivitelezett vagy hianyos tamogatas mindkét esetben komoly hatranyokhoz, veszélyekhez vezethet.
Az akadémikus képességeket tekintve o6nmagiban az integralt nevelés, autizmusspecifikus
modszertan nélkil, nem jelent jobb tantargyi teljesitményt (attekintésért lasd Reed, 2016;
Waddington & Reed, 20106). Az adaptiv viselkedésszervezésben és a kihivast jelentS viselkedések
menedzselésében jobb eredmények mutatkoznak a specialis iskolai kérnyezetben (Reed, 2016;
Reed, Osborne, & Waddington, 2012). A tarsas-kommunikaciés készségek tertletén az integralt
kornyezet naturalisztikus és véltozatos tanulasi helyzetei j6 lehetSséget biztosithatnak az
autizmussal €16 diakok szocidlis kompetencidjanak névekedéséhez. A potencilis elénydk viszont
csak akkor realizalodnak, ha a tdbbségi iskolaban is biztositott a j6 minéségd, autizmusspecifikus
tamogatas. Bz azonban inkabb a specialis iskolai csoportokban all rendelkezésre (attekintésért lasd
Abrahim és mtsai, 2018). Az egyéni sajatossigokhoz nem illeszkedd oktatasi ellatisnak szamos
veszélye és hosszu tavon is karos hatdsa van a gyermekre és csaladjara egyarant (Anderson, Lupfer,
& Shattuck, 2018). Tanulmanyok sokasaga figyelmeztet az osztalykzosségen belil az autizmussal
€16 didkok sériillékenységére, gyakori viktimizacidjara (attekintésért lasd Hellstrém, 2019; Mafano
et al., 2016). Az oktatasi formakat 6sszehasonlitva az autizmussal é16 tanulék iskolai zaklatasanak
a t6bbségi iskola a legf6bb szintere (Humphrey & Hebron, 2014). A nem megfelel6 oktatasi
kérnyezet altal kivaltott pszichés és szomatikus problémak (pl. depresszid, gyomorfekély) szintén

gyakoriak az integraltan tanuld, autizmussal él6 didkoknal (Reed, 2016).

Sziil6i dontések neurotipikus és sajatos nevelési igényld gyerekek

iskolavalasztasakor

Nem meglepd, hogy a sajatos nevelési igényl gyermekek szileiben ugyanazok az atfogd célok
fogalmazoédnak meg, mint neurotipikus gyereket nevelS szil6tarsaikéban: legyen gyermekiik
boldog és érje el a lehet6 legnagyobb fiiggetlenséget (Lilley, 2015; Starr & Foy, 2012). E célok
eléréséhez szamos fontos feltételnek kell teljestilnie, ezek kozil az egyik a megfelel6 oktatasi
intézmény kivalasztasa (attekintésért lasd Jordan, Roberts, & Hume, 2019).

Neurotipikus gyermekeknél a sziilék iskolavalasztasi dontése jellemzéen kevesebb bizony-
talansagot és mérlegelendd tényez6t rejt magaban. Az iskola altal nyujtott akadémikus tudas szin-
vonala és az oktatas hatékonysdga mellett meghatarozo a sziilék szocio-6kondmiai statusza (f6leg
jovedelem, etnikai és kulturalis hovatartozas) és lakohelye is (Mawene & Bal, 2018; Tah, 2020).

A sajatos nevelési igényt gyerekek esetében, ha az integralt nevelés alternativajaként lehet6ség
van specialis oktatasban valé részvételre is, az komplexebb, s igy nehezebb sziil6i dontési
folyamatot eredményez (Mann, Cuskelly, & Moni, 2015). Bagley és Woods (1998) sokat idézett
kvalitativ vizsgalatainak eredményei szerint a sajatos nevelési igényd gyermekek iskolavélasztasaval
kapcsolatos szil6i dontéseket alapvetéen kétféle értékszemlélet hatja at: az akadémikus
(instrumentalis) és az intrinzik (személyes/szocialis). A szakembereknél inkdbb az akadémikus

szemlélet dominal, ami a hangsilyt a mérheté teljesitményre és a kimenetelre helyezi. A szil6k
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gondolkodasmédjat jellemzden az intrinzik értékszemlélet befolyasolja, amely fékuszaban a
gyermek all, képességeivel, vagyaival, érzéseivel, kapcsolataival egyiitt. A szilék ,,véd6 szténe”
keriil tehat el6térbe; biztonsagban és sajatos igényei szerinti legjobb ellitasban szeretnék tudni
gyermekuket. Az iskolavalasztasi dontéseknél a sziil6k és szakemberek koézott ez a szemléletbeli
kilénbség gyakran valhat ttkéz6pontta (Bagley & Woods, 1998).

Atfogéan, a sajatos nevelési igényd didkok heterogén csoportjara vonatkozéan a sziiléi
iskolavalasztast befolyasolé tényezSket két nagyobb, attekinté tanulmany foglalja 6ssze (Byrne,
2013; Mawene & Bal, 2018). Ezek alapjan a f6bb sziiléi dontési faktorok az iskoldhoz, a
pedagégushoz, magukhoz a sziil6khoz és a gyermekhez kapcsolédtak. Az iskolihoz kéthetd
dontést befolyasold tényez6k kozott jelent meg a sajatos nevelési igényd tanulok iranti intézményi
szintl elkotelezettség és oktatdsi program, valamint az atlagos osztalylétszam. A pedagdgus
vonatkozasaban a sziil6k szamara dént6 volt a tanar személyisége, attitidje, tudasa, szakértelme és
tapasztalata, a gyermekre irdnyul6 személyes figyelme, illetve a sziilékkel valé kapcsolattartasa és
kommunikacidja. A szildk atipikus fejlédésrdl vallott felfogasa (a szocidlis vagy a medikalis
modellhez all-e k6zelebb), valamint korabbi tapasztalataik az integralt és kulénnevelésrél egyarant
hatottak az intézményvalasztara. Ez kiegészult logisztikai szempontokkal is, mint példaul az iskola
kozelsége és a kozosségl kozlekedés elérhetSsége. A sziiléi szocio-Okondmiai statusz és az
iskolavalasztas esetleges Osszefliggéseire nincsenek egyértelmd adatok. Ugy tinik azonban, hogy az
integralt nevelést inkdbb preferalhatjak a magasabb iskolai végzettségi és jovedelemi stituszu
szulok. A szilSk a gyermek meglévé szocialis kapesolatait, baratsagait is szem el6tt tartottak és az
iskolavalasztasnal probaltdk a mar kialakult kapcsolatrendszereket megérizni. Mindemellett a
gyermek boldogsaga, egyedi igényei és Onbecsiilése fontosabb doéntési tényezé volt a sziilék
szamara, mint akadémikus elémenetele.

A hivatkozott két attekinté tanulméany 19, illetve 15 kilénb6zé moédszertand empirikus
vizsgalatot referal, am egyikben sem taldlhat6 olyan elem, amely expliciten azt vizsgalna, pontosan
milyen informaciés forrasokbdl tajékozédnak a sziilék a szamukra fontos dontési tényezékkel
kapcsolatban (Byrne, 2013; Mawene & Bal, 2018).

Az attekintett tanulmdnyok alapjin az is lathat6, hogy a felsorakoztatott, dontésre haté
tényezOk sziléi mérlegelése gyakran akaddlyokba ttkozik (példaul egyaltalan nincs a lakohely
kozelében a gyermek sajatos igényéhez illeszkedé oktatasi ellatds), emiatt a sziilék kevéssé
tapasztaljdk meg magukat az iskolavélasztasi folyamatban dontéshozé agensként (Byrne, 2013;
Mawene & Bal, 2018).

Ellatashoz kapcsolddo sziiléi dontések autizmusban

Az autizmuskutatasban az ellatdssal kapcsolatos szil6i dontési tényezbket leginkdbb a terapias
beavatkozasok kivalasztasaval, s kevésbé az iskolavalasztassal Osszefliggésben vizsgaltak. Azaz, a
kutatasok inkabb arra fékuszaltak, mi befolyasolja a szill6k valasztasat, ha evidenciaalapu
modszerek versus alternativ (tudomanyosan nem igazolt) terapias beavatkozasok kapcsian kell
dontenitik. Wilson és munkatarsai (2018) attekinté tanulmanya szerint a sziil6k terapias dontéseit
befolyasoltak gyermekiik kihivast jelent6 viselkedései, az atélt szil6i stressz mértéke és az autizmus

oki hatterére vonatkozé vélekedésiik. Nem talaltak azonban koherens mintazatot az olyan faktorok
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hatasaban, mint a gyermek életkora, autizmusanak sdlyossiga, a tarsulé egyéb allapotok és a
diagnosztizalas ota eltelt id6 (Wilson, Hamilton, Whelan, & Pilkington, 2018).

Szakirodalmi kutatémunkara épuls, attekinté tanulmanyunk f6 ¢éja, hogy nemzetkézi
kutatasok alapjan feltarjuk, milyen tényez6k befolyasoljak a sziil6k déntését, amikor iskolaskoru,
autizmussal é16 gyermekiik szamara az intézményes oktatasi ellatas integralt vagy kildnnevelésben
megval6sul6é formaja kézott valasztanak.

Kutatasi kérdések

Szakirodalmi kutatomunkankat az aldbbi kérdések vezették:

1. Az iskolavalasztaskor milyen el6nyoket és hatranyokat mérlegelnek az autizmussal é16
gyerekek sziilei az integralt oktatdssal és a kiilénneveléssel kapcsolatban?

2. Mennyiben befolyasolja a szulé integracioval és autizmussal kapcsolatos tudésa,
értékszemlélete a kilon- vagy integralt nevelés kézottl valasztasat?

3. Dontéshozé agensként érzékeli-e o6nmagat a szil6 autizmussal €16 gyermeke
iskolavalasztasi folyamataban?

4. Milyen informaciéforrasokbdl —tajékozodnak a  szildk, amikor autizmussal él6

gyermekiiknek intézményi oktatasi format valasztanak?

MODSZER
A szakirodalmi kutatomunka modszertana

A szakirodalmi keresést a Web of Science és az Education Resources and Information Center
(ERIC) adatbazisokban és a célzottan sajatos nevelési igényd tanulok oktatasaval foglalkozo
European Journal of Special Needs Education Ql-es folydiratban folytattuk le a PRISMA
iranyelveket (Moher, Liberati, Tetzlaff, & Altman, 2009) kovetve. Csak angol nyelvi, peer-reviewed
folydiratban megjelent cikkek halmazara sztkitettik le az adatbazisok keresési taldlatait. A keresési
id6szak 1995. januar 1. - 2020. oktober 15. ké6z6tt volt. A hasznalt keresGszavakat, logikai

operatorokat, valamint az igy kapott taldlatok szamat az 1. tablazat mutatja.

Forras Keresdszavak Talalatok
Web of TI= (autism or ASD) AND ALL = (parent* AND (decision* OR 399
Science choice* OR perspective*) AND (education* OR school*) NOT

TI=(vaccin*) NOT TI= (genetic*)
ERIC title:autism AND parent® AND (decision OR choice* OR 135

perspective*) AND (education* OR school*) -title:vaccin*
-title:genetic* -title:diabet* -title:toddler*

European [All: autism] AND [Publication Title: parent*] AND [[All: 14
Journal of decision*] OR [All: choice] OR [All: perspective*]] AND

Special [[Publication Title: school*] OR [Publication Title: education]]

Education AND [in Journal: European Journal of Special Needs Education)]

1. tdblazat. Keresdszavak és a taldlatok szdma ag adatbazisokban és a folydiratban.
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A teljes talalati listabol a duplumok kiszdrése utan cim, absztrakt, és teljes szveg alapjan
torténd kivalasztashoz tovabbi kizarasi és bevalogatasi kritériumokat hataroztuk meg. Kizartuk
azokat a publikaciokat, amelyek (1) review jellegick, (2) koragyermekkorra vagy feln6ttkorra
vonatkoznak, (3) nem kapcsolodnak az intézményes oktatasi formak kivalasztiasanak szul6i
szempontjaihoz (4) sajatos nevelési igényd tanulék heterogén csoportjat vizsgaljak agy, hogy az
autizmusban éritettek alcsoportja nem szamszerdsitett, vagy 50% alatt van jelen a mintdban.

Bevilogatasra keriltek azok a tanulmanyok, amelyek (1) empirikus tanulmanyok, (2)
iskolaskora (6-18 év) autizmussal €16 tanuldkra vonatkoznak, (3) az intézményes oktatasi formak
kozotti valasztast szil6i szempontbdl is vizsgaljak, (4) amennyiben sajatos nevelési igény( tanulok
heterogén csoportjat vizsgaljak, az autizmusban érintettek alcsoportja legalabb 50%-ban
reprezentalédik.

Az adatbazisokban és a folyoiratban torténé keresést kiegészitettiik a kritériumok szerint
bevalogatott cikkek irodalomjegyzékének attekintésébdl szarmazo, a bevalogatasi kritériumoknak
megfelelé tovabbi tanulmanyokkal, és egy, a témahoz igen szorosan kapcsolédé koényviejezettel
(Lilley, 2012). A keresés kizarasi és bevalogatasi kritériumainak és az egyéb forrasbdl torténd
bevalogatasnak minddsszesen 13 tanulmdny tett eleget. Az 1. abra részletesen illusztralja a kizarasi
és bevalogatasi folyamat lépéseit, a 2. tablazat pedig bemutatja a szakirodalmi attekintésbe
bevalogatott és a kutatasi kérdések mentén elemzésre kertlt publikaciok f6bb jellemzait.

Az adatbazisokban és folyoiratban lefolytatott
keresés eredménye
(n =548)

v

A duplumok eltavolitasa utan megmaradt cikkek
(n=465)

v

Cim vizsgalata

v

Cimiik alapjan kizart cikkek
— (n=416)

Absztrakt vizsgalata
(azon cikkeknél, melyek a e
cimilk alapjén Absztrakt alapjan kizart cikkek
bennmaradtak) (0=8)
2

Teljes szoveg vizsgalata
(azon cikkeknél, melyek az
absztrakt alapjan

Teljes szoveg alapjan kizart

—> cikkek
bennmaradtak (=32
A bevalogatott cikkek ¢
irodalomjegyz¢kébdl, relevans Kritérium alapjan bent
tanulmanyok maradé és felhasznalt
(n=4) cikkek
>
(n=9)

1. abra. A bevalogatasi és kizarasi folyamat 1épései (Booth, Papaioanno, & Sutton, 2012, p. 143; Moher
és mtsai, 2009 nyoman).
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EREDMENYEK

Sziil6k altal észlelt elény6k és hatranyok az integralt vagy kiilonnevelés
kérdésének mérlegelésekor

Az autizmussal €16 iskolaskori gyermekek szlleinek oktatdsi format kivalaszté déntése tobb
komponensbdl all. Egyrészt mérlegelni kell a gyermek egyéni képességeihez illeszkedSen az
integralt és killonnevelés lehetséges el6nyeit és kihfvasait. Masrészt a szil6i dontésnek
konszenzusban kell allnia a szakmai bizottsagoktdl, szakemberektsl és nem utolsésorban magatol
az érintett gyermektSl szarmazo javaslatokkal és preferenciakkal (McNerney et al., 2015). Externalis
adottsagként a helyileg elérhet$ iskolai kinalat és az adott orszagra jellemz6 oktatasi struktura is
erésen befolyasolja a vélasztast (Johansson, 2015; Tah, 2020).

Makin és munkatarsai (2017) szerint a sziilék az iskolavalasztasnal holisztikus szemléletben
gondolkodnak. Autizmusban érintett gyermekiik egyedi igényeinek széles spektrumat veszik
figyelembe: a boldogsigat, az autonémiajat és a jovébeli kimenetelt is. Azonban ezek koziil
elsédleges, hogy gyermekiik boldog legyen a valasztott intézményben. Ez doéntési prioritasként
jelenik meg t6bb attekintett tanulmanyban is, ugyanakkor nem latszik tisztan, hogy a sziil6k milyen
tényezSkben latjak gyermekiik boldogsaganak kulcsat (Cremin et al., 2017; Lilley, 2012; Lilley, 2015;
Makin et al., 2017; McNerney et al., 2015; Tobin et al., 2012).

Tagabb értelmezési keretben gondolkodva Tobin és munkatarsai szerint (2012) az integralt és
kilénnevelés kozotti valasztas azt is jelenti, hogy a sziil6knek donteniiik kell, hogy gyermekik
életében az oktatds milyen szerepet toltsén be. A kiloénnevelést a szilSk egy védettebb
kornyezetnek gondoljdk sériilékenyebb gyermekiitk szamara. Ezzel szemben ugy vélik, hogy a
tobbségi iskola inkabb az akadémikus készségekbdl nyujt tébbet és kevésbé reagal az autizmussal
€16 gyermekiik érzelmi és tarsas interakcids nehézségeire (Lilley, 2012; McNerney et al.,, 2015;
Tobin et al., 2012).

Az integralt nevelés egyik feltételezett elényéhez, az esetlegesen jobb mindségl akadémiai
tuddshoz ambivalensen viszonyulnak a szilék (McNerney et al., 2015). Vannak, akiknek fontos
dontési tényez6, hogy a tananyagban a kortarsakkal egyiitt haladjon autizmusban érintett
gyermekuk, ugyanakkor érzik az egyedi nehézségeit figyelmen kivil hagy6 elvaras irrealitasat is
(Tobin et al., 2012). Ezzel szemben mas sziil6knek a j6vSbeli tovabbtanulast és karriert megalapozo
akadémikus tudas nem prioritas. Ebben az esetben vélasztaskor az iskola ,,jolléti” és gondoskodd
funkcidjan (Lilley, 2015), illetve az életvezetési készégeken van a hangsuly (Makin et al., 2017).
Gyakran a szil6k olyan intézmény mellett dontenének szivesebben, ahol az adaptalt tantervben az
életvezetési és akadémikus készségek egyforman hangsulyosak (McNerney et al., 2015).

Az integralt nevelést inkabb preferalé dontési tényez6k hatterében az a sziiléi motivacio is
allhat, hogy autizmussal ¢él6 gyermekiiknek is hasonlé lehetségek, barati kapcsolatok és
elfoglaltsagok legyenck elérhet6k, mint a neurotipikus kortarsaknak — akar az oktatas, az iskolai
kozosségi részvétel vagy a szabadidé eltdltése terén (Spann, Kohler, & Soenksen, 2003; Tah, 2020).
Tah (2020) azt is hangsulyozza, hogy a potencialisan kialakithaté baratsaigok mellett a mar meglévé
kapcsolatrendszer megérzése is befolyasolja a sziil6k iskolavalasztasi dontését.

A szulok az integralt nevelés gyakori hatranyaként emlitik a nem megfelel6 mennyiségl és
mindségi szaktudast és szakembert (Lilley, 2015), és a kortars koz6sségben autizmusban érintett
gyermekik periféridra szoruldsanak, izolaloddsanak lehetséges veszélyét (Abu-Hamour &
Mubhaidat, 2013).
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Az integralt és a kildonneveléshez egyarant kapcsolodoéan, a szilék kiemelik a gyermek sajatos
igényeihez mennyiségében és minéségében is illeszked6 oktatasi tamogatas alapvets fontossagat
(Tah, 2020). Ez a dontési szempont kilénésen hangsulyos autizmussal él6 gyermekek szileinél,
Osszehasonlitva Down-szindromaban érintett gyermek sztleivel (Kasati, Freeman, Bauminger, &
Alkin, 1999), vagy a sajatos nevelési igényd tanuldk heterogén csoportjaval (Parsons, Lewis, &
Ellins, 2009). Az autizmusspecifikus timogatason tul az intézmény dolgozéinak — kilénésen az
igazgatonak — az autizmustudasa, inklazié iranti attitGdje, a gyermek sajtos igényeire adott
rugalmas valasza és segitkészsége is befolyasolé erej (Tah, 2020; Tobin et al., 2012).

A killénnevelést preferald sziiléi dontési tényezOk koézzé tartoznak a specialis iskolakban
meglévé autizmustudas és modszertan, a kisebb osztalylétszam és az egyéni fejlesztési terv szerinti
haladas. Sok esetben vélik ugy a sziil6k, hogy a specialis osztalyokat jellemz6 protetikus kérnyezet
jobban hozzajarul gyermekiik boldogsagahoz (Lilley, 2012; McNerney et al., 2015). Ugyanakkor
Lilley (2012) vizsgalata szerint az altalanos iskolat kiillénnevelés formajaban megkezdd, autizmussal
€16 tanuldk sziilei nem tekintik végleges valasztiasnak ezt az oktatasi format, hanem remélik, hogy
gyermekiik id6vel atkertl inkluzivabb kérnyezetbe.

A kulénnevelésben a szil6k hatranynak itélik meg a tipikusan fejl6dé kortarsak és a kvetend6
viselkedési mintak hianyat, illetve félnek, hogy gyermekiikre negativan hathatnak osztalytarsaik
kihivast jelent6 viselkedései. A tantargyi tudast el6térbe helyezé szulék ugy vélik, hogy alacsonyabb
szinvonalt akadémiai tudast képes nydjtani ez az oktatasi szintér (Lilley, 2012).

A gyermek képességeirdl alkotott sziil6i kép is befolyasold lehet a déntésben. Johansson (2015)
eredményei arra utalnak, hogy a sziil6k inkabb az integralt nevelést valasztjdk, amennyiben
gyermekuk intellektudlis képességeit kiemelked6nek itélik. Ezzel szemben, ha szamara az integralt
nevelést tal nagy kognitiv kihivasnak gondoljak, akkor a killénnevelési szintér mellett fognak
donteni — gyakran az érintett gyermek véleménye ellenére is (Makin et al., 2017).

Néhany tanulmdny szerint a gyermek életkora is meghatarozé tényezének bizonyul. Kisebb
életkorban inkabb az integraciot valasztjak, majd az életkor elérehaladtaval csdkken a sziil6i bizalom az
integralt nevelésben és eltolodas figyelheté meg a kiilénnevelés irinyaba (Kasari et al., 1999; Lilley, 2015).

Az iskolavdlasztasnal gyakorta praktikus tényezSk is jelents befolyasolé erével birnak. A
tomegkozlekedés nehézségel miatt a szilSk inkdbb preferaljak a kozelebbi iskolat (McNerney et al.,
2015); illetve szintén logisztikai megfontolasbdl az idSsebb testvér intézményét (Cremin et al., 2017).

Az attekintett tanulmdnyok szinte mindegyikében az autizmussal ¢él6  gyermek
iskolavalasztasaval kapcsolatos szil6i narrativak intenziv érzelmi tdltetliek, amibdl erdteljes
distresszre kovetkeztethetink. A leggyakrabban hasznalt leir6 kifejezések kézott volt az ,,idegesség,
aggodalom” (Cremin et al., 2017), ,,rémalom” (Lilley, 2014), ,,nagy teher, stressz, bizonytalansag”
(Lilley, 2015), ,,borzaszté folyamat” (McNerney et al., 2015).

Mindezek mellett a vizsgalt tanulmanyok alapjan ugy tanik, az anyak erételjesebben
bevonédnak autizmussal él6 gyermekiik iskolavalasztasi és dontési folyamataba, mint az apak
(Johansson, 2015; Lilley, 2015).

Integracié iranti sziil6i attitid és az autizmustudas hatasai az
iskolavalasztasi dontésre

Az autizmussal €16 gyermeket nevel6 szil6k altalaban pozitiv attitiddel viszonyulnak az inklazios
elvekhez. De ezzel parhuzamosan ugy érzik, gyermekiik jelenlegi oktatisa soran nem teljesiilnek a

sikeres egytittneveléshez szikséges feltételek (Kasari et al., 1999; Lilley, 2012).
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Lilley (2015) longitudinalis, kvalitativ vizsgalata szerint az anyak elismerik, hogy az integracié
alapvet6 jog, de hangsulyozzak az egyéni szitkségleteken alapulé dontést. Az integralt nevelés iranti
szul6i attitid nem allandd, hanem a gyerek életkoraval és a kiilonb6z6 oktatasi formakban szerzett
tapasztalatok hatdsara valtozhat.

Az integraciéval szembeni sziiléi attitidot meghatarozza az életkor és a gyermek timogatasi
igénye. Fiatalabb életkora (Kasari et al., 1999) és alacsonyabb tamogatasi igényt gyermek esetében
inkabb kedvez6bb a viszonyulds az integralt neveléshez (Abu-Hamour & Muhaidat, 2013). A
demografiai jellemz6k kozil a sziil8k iskolai végzettsége emelheté ki, amely erésen korrelal az
integracioval kapcsolatos attitGddel (Abu-Hamour & Muhaidat, 2013).

Meglepé eredmény, hogy az attekintett tanulmanyok kézott nem talaltunk olyat, amely a sziil6k

autizmustudasa és a gyermekiknek valasztott oktatasi forma kozotti kapesolatot vizsgalta volna.

A sziilGi agencia érzése az iskolavalasztasi déntésben

A szul6k egyenrangi partnerként torténd részvétele esszencidlis jelentéségll az iskolavalasztas
sikeres folyamataban (Parsons et al., 2009). Az attekintéstinkben szereplé orszagokban a sziil6knek
jogukban all ugyan a szabad iskolavalasztas, de a gyakorlatban ez sokszor nem val6sul meg. Ezt
tamasztja ald, hogy a sajatos nevelési igényd tanulékat csoportszinten 6sszehasonlitva, legkevésbé
az autizmussal €16 didkok sziilei értettek egyet azzal az dllitdssal, hogy az iskolavalasztas soran
dontési autonémidjuk érvényesilt (Parsons et al, 2009). Tobb szulé szerint sérilt a szabad
valasztashoz valé joguk (Lilley, 2014; Tah, 2020; Tobin et al., 2012), és csak kevesen tapasztaltak
meg az agencia érzését gyermekiik iskolavalasztasaban (Cremin et al., 2017). A szil6k szerint az
aktiv részvételt sugalld ,,iskolavalasztas™ sz6 helyett inkabb a passziv, partneri viszonyt nélkil6z6
,»beiskolazas” kifejezés irja le jobban a valés folyamatot (Lilley, 2014).

Doéntési autonémidjuk  hianyanak okat a sziil6k egyrészt az autizmussal ¢él6 tanuldk
rendelkezésére all6 iskolakinalat sziikésségében (Johansson, 2015; Tah, 2020), mdasrészt az oktatasi
hivatalok és a szakértdi bizottsagok altal teremtett és fenntartott hierarchikus viszonyban latjak
(Lilley, 2014; Tobin et al., 2012).

A nem partneri viszonyt jelzi az is, hogy a szil6k szerint gyakran csak komoly eréfeszitések
aran (Makin et al., 2017) és a hivatalokkal szembeni hatarozott érdekérvényesité fellépéstk hatasara
(Tobin et al., 2012) tudtak kiharcolni a gyermekik szamara megfelel6 ellatast. Az iskolavalasztasi
dontésben a kontrollérzet hidnya egyuttal a tehetetlenség és a reménytelenség érzését is keltette
benntk (Tobin et al., 2012).

Informacioforrasok a sziilGk iskolavalasztasi dontésében

Egy olyan tébbtényez6s, komplex déntéshozatalhoz, mint az iskolavalasztis, a szil6knek
megfelel6 mennyiségti és minéségl informaciora van szitkségiik. Egyértelmtinek hangzoé feltétel
ez, de a szakirodalmi attekintésbe bevalogatott cikkek szerint a gyakorlatban ez sokszor nem
teljestil. A széles életkori spektrumot fel6lelé kutatasok egyarant ramutatnak arra, hogy az
autizmussal él6 gyermekek sztleinek iskolavalasztasi dontését jelentésen neheziti a specifikus

informaciok, szakérté tandcsok hianya. A sziil6k ugy érezték, hogy kifejezetten kevés informaciéjuk
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volt gyermekiik sajatos nevelési igényéhez illeszked§ iskolakrol és az iskolan belili tamogatasokrol
(Lilley, 2014; McNerney et al., 2015; Tah, 2020; Tobin et al., 2012). Ezt timasztja ala a sajatos
nevelési igényi gyermekek heterogén csoportjat Gsszehasonlit6 vizsgalat is. Eszerint az autizmussal
¢él6 gyerekek sziilei voltak a legkevésbé elégedettek a dontéstiket megalapozé informacidkkal
(Parsons et al., 2009).

A szil6k informaciéforrasként jellemz8en a kilénb6z6 szakemberek, tandcsadd szolgalatok,
bizottsagok (szak)véleményére, a sziil6i megelégedést titkr6z6 iskolai rangsorokra, a nyilt napok
soran szerzett sajat tapasztalataikra, valamint csaladtagok, baratok és mas sziilStarsak véleményére
tamaszkodnak (Lilley, 2014; Lilley, 2015; McNerney et al., 2015; Tah, 2020). Ugyanakkor az
informaciék hasznossagat lerontotta, hogy a szakemberek javaslatai sokszor ellentmondtak
egymasnak. Kilon6sen igaz ez azokra az autizmussal ¢él6 gyermekekre, akiknek mért
intelligenciahanyadosa a normal 6vezet alsé hanyaddba (70-85 pont) esett (Lilley, 2014). Ezekben
az esetekben a szil6k sokszor nem tudtik eldénteni, hogy vajon melyik szakember tandcsara
érdemes hallgatniuk. Az igy kialakult bizonytalansag tovabb novelte az iskolavalasztas okozta szil6i
fesziltséget, distresszt (Lilley, 2014).

A hivatalos informaciéforrasokon tal az iskolavalasztisban kiemelt fontossagd a szulék —
f6képpen az anyak — egymas kozotti parbeszéde, informaciocseréje, amik élészéban vagy irasban,
kalonféle férumokon, és  kozdsségi oldalak  csoportjaiban  térténnek. Ezeket sokszor
megbizhatébbnak {télik a hivatalos, de gyakran elégtelen mennyiségi és egymasnak ellentmondé
véleményeknél (Lilley, 2015; Tah, 2020). Az informalis forrasok hatdsa tobbféleképpen nyilvanul
meg. Egyrészt a személyes tapasztalatok segitik a dontést, hogy melyik intézményeket érdemes
valasztani vagy elkeriilni, masrészt megerSsitik az anyakat abban, hogy j6 dontést hoztak akar a

kilon-, akar az integralt nevelést valasztottak gyermekiknek (Lilley, 2015).

A szakirodalmi attekintés korlatai

A szakirodalmi attekintéstinkben szerepld vizsgalatok limitacioi egyben jelen attekintés eredményei
kapcsan is dvatossagra intenck. Egyes tanulmdnyokndl az adatgydjtést csak egy-egy kortilhatarolt
tankeriiletben végezték, igy az eredmények inkabb a lokalis mintizatokat tlikrozik, kevéssé
altalanosithatok a tagabb régidra vagy orszagra (példaul Makin et al., 2017; McNerney et al., 2015).
A tanulmanyok jelentds része kismintds: a 13 bevalogatott forrasbol 9 25 £6 alatti mintaval
dolgozott, illetve a vizsgalatokban alulreprezentaltak az apai vélemények. A szilék toborzisa
gyakran érdekvédelmi szervezeteken keresztll tértént, s {gy tobbségben lehetnek az érdeksérelmet
elszenvedett, illetve az érdekvédelemben aktiv szil6k, ami szintén korldtozza a reprezentativitast
(példaul Tobin et al., 2012).

Az itt bemutatott eredmények érvényességét és altalanosithatésagat tovabb gyengiti, hogy csak
angol nyelven publikalt tanulmanyokat tekintettiink at. Ezek kutatdsmédszertani, foldrajzi, illetve
oktatasi-kulturalis és tarsadalmi szempontbdl is nagyon heterogének voltak, igy eredményeik

Osszevethet6sége erésen korlatozott.
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KOVETKEZTETESEK

Nemzetkdzi szakirodalmi attekintésiink eredményei alapjan az a megallapitas kérvonalazédik, hogy
barmilyen oktatasi format is valasztanak a szil6k autizmussal él6 gyermekiiknek, aranytalanul nagy
nehézségekkel kell megkiizdeniiik — mas sajatos nevelést igényl6 allapotokkal dsszevetve is. Az
iskolavalasztas komoly stresszt okozo, tobbszotos terhet jelentS folyamat. Egyrészrol a sziil6k azt
érzik, hogy harcolniuk kell a gyermekiik individudlis képességprofiljahoz leginkabb illeszkedd
oktatasi ellatasért. Masfel6l, mivel nem valodi dontést hozé agensként tapasztaljak meg magukat,
bizonytalansagot és tehetetlenséget élnek at. Anckdotikus adataink alapjan ugy tdnik,
Magyarorszagon is komoly probléma, hogy a szil6k gyakran ,,beiskolazasként” tapasztaljdk meg
az iskolavalasztast, ezzel sajat aktiv déntéshozoi szereptket erésen kotlatozottnak érzik. Ezzel
kapcsolatban elséként az MTA-ELTE Autizmus Szakmodszertani Kutatécsoport (MASZK)
végzett kvalitativ adatgyijtést, amelynek elemzése jelenleg folyamatban van.

Szakirodalmi attekintéstink alapjan a dontési folyamatot akadalyozza az is, hogy az elérhetd
oktatasi ellatasokrol és tamogatasokrol nem dllnak a szil6k rendelkezésére mennyiségében, szakmai
minbségében megfelel6 és hiteles informaciok, gy informalis forrasokra tdmaszkodnak. Bar a
szil6i kbz6sség segité és tamogatd ereje vitathatatlan, az oktatasi formakroél, helyszinekrdl kialakult
vélemények foként egyedi tapasztalatokon alapulnak, gyakran kétes megbizhatésiguak és/vagy az
adott gyermek individualis sajitossagait nem tudjak figyelembe venni. A nemzetkdzi
eredményekkel egybecsengenek a MASZK feltaré vizsgalatanak eredményei. A neurotipikus
kontrollcsoporttal Gsszehasonlitva az autizmussal él6 gyermeket nevelé szil6k életmindségét
hangsilyosabban befolyasolja, hogy mennyire elégedettek gyermekiik intézményes ellatisaval. Az
elérhet6 lehetSségek hidnyban azonban a szil6knek legtdbbszor nincs moédjuk intézményt
valasztani, s kevesellik a rendelkezéstikre allé informaciékat (MASZK, 2020). Feltétlentl szitkséges
volna tehat, hogy a sztl6k altal megbizhaténak {télt, az adott gyermeket j6l ismeré autizmus-
szakemberek nyujtsanak timogat6 hatteret az iskolavalasztashoz (is).

Az informaciés deficit” mads terilleten is megmutatkozik: annak ellenére, hogy jelentss
mennyiségl kutatasi eredmény foglalkozik az integralt nevelés és a kilonnevelés lehetséges
elényeivel és hatranyaival autizmusban (lasd pl. Abraham és mtsai, 2018; Hellstrém, 2019; Reed,
2016), a kapott eredmények nem, vagy csak téredékesen jutnak el a sziilskhéz. gy példaul a szilék
ugy vélik, integralt nevelésben jobb akadémikus elémenetel biztosithatd, noha ez korantsem
egyértelmd. Az iskolai zaklatas (bullying) tudomanyosan bizonyitott extrém nagy veszélye pedig
csak érintlegesen, impliciten jelenik meg a szil6k integralt nevelésrél alkotott elképzeléseiben
(biztonsag igénye). Az autizmuskutatdsnak tehat addssiagai vannak a vizsgalati eredmények
tarsadalmi disszemindcidja terén.

A szul6k szamara gyermekuk biztonsaga, pszichologiai jolléte a donté tényezé az oktatasi forma
kivalasztasakor. Az azonban nem vilagos, hogy értelmezésiikben mit jelentenek ezek a fogalmak.
Mennyiben jelentik az iskolai koérnyezetben meglévé szakértelmet, az autizmusspecifikus,
protetikus kornyezetet, illetve a gyermek fizikai és lelki biztonsagat a kortars kornyezetben?
Azokban a nemzetkSzi vizsgalatokban, amelyek az iskolai ellitassal kapcsolatos szil6i
elégedettséget vizsgaljak azonban egyértelmlen megjelennek ezek a tényez6k. A t6bbségi
intézményben tanul6, autizmussal €él6 gyermekek szilei a kilénnevelésben részestilSkkel

Osszevetve kevésbé elégedettek az iskolai ellatassal (Whitaker, 2007). Véleményiik szerint nem
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elégséges az oktatasi rendszer szereplSinek autizmusra vonatkozé tudasa és megértése, nem
megfelel6 mindségli és mennyiségl a szilé-tanar kommunikacié és kevés az alkalmazott
autizmusspecifikus modszertan (Renty & Roeyers, 2006; Starr & Foy, 2012). Magyarorszagon, ugy
tinik, nincs lényeges kilonbség az integralt és a kilénneveléssel kapcsolatos — sziil6i
elégedettségben: mindkét csoport szignifikansan elégedetlenebb gyermeke oktatasi ellatasaval, mint
a neurotipikus gyermekek sziilei (MASZK, 2020).

Az attekintett tanulmanyokban nem emelkedett ki egyértelmlen, hogy a sziil6k és a
szakemberek magat az autizmussal €16 gyermeket is fontosnak tartjak bevonni sajat iskolavalasztasi
folyamataba, holott ennek sziikségességét a szakmai ajanlasok egyértelmten megfogalmazzak
(Makin et al., 2017; McNerney et al., 2015). Ha ez mégis megtorténik, akkor a sziil6i véd66szton
gyakran felilitja a gyermek preferenciait (Makin et al., 2017). Az informalt déntéshozatalhoz vald
jog nemcsak a sztl6ket, hanem a gyermeket is megilleti. Ezért a gyakorlatban szikség lenne olyan
protokollok kidolgozasara, amelyek biztositandk az autizmussal ¢él6 gyermeknek, egyedi
képességeihez és kommunikaciéjihoz illeszkedSen az informacidgyijtés/tapasztalatszerzés és a
véleménynyilvanitas lehet&ségét sajat iskolavalasztasi folyamataban — figgetlenil att6l, magas vagy
alacsony tamogatasi sziikségletti gyermekrél van-e szo.

Beszédes tény, hogy szakirodalmi kutatasunk szikebb fékuszahoz csupan 13 tanulmany
tartozott, s kézulik 9 kisebb mintan elvégzett vizsgalatrdl szol. Azaz, az autizmussal €16 gyermeket
nevel6 sziil6k iskolavalasztasat befolyasolo tényezdk feltirdsa nemzetkdzi szinten is alulkutatott
tertiletnek szamit. A hétkéznapokban azonban rendkivil nehéz és meghatirozo szil6i kérdés:
milyen oktatasi format valasszak autizmussal él6 gyermekemnek? Ki segit nekem a déntésben?
Honnan tudom, hogy j6l déntdttem? Fontos volna tehat pontosabb képet kapnunk a déntési
folyamatokrdl, illetve az ezeket befolyasold tényezSkrdl mert a szili és csaladi életmindség javitisa
a kutatasok adatai mentén célzottabb és hatékonyabb lehet. A téma természetesen igen Gsszetett,
kutataismodszertani  szempontbdl kihfvast jelent, hiszen a csaladi életutak, éppen aktualis
életciklusok, az autizmussal él6 gyermek erésségeinek és nehézségeinek mintazata nagyon egyedi

lehet, igy a dontési tényez8k is nagyfoku véltozatossagot mutathatnak.

Koszonetnyilvanitas

Jelen publikacié elsé szerzéje az Innovacios és Technolégiai Minisztérium UNKP-20-1 kédszamu
Uj Nemzeti Kivalésag Program FelsGoktatasi Alapképzés Hallgatéi Kutatéi Osztondijanak a
Nemzeti Kutatasi, Fejlesztési és Innovaciés Alapbdl Finanszirozott szakmai tamogatasaban
részesult.

Az MTA-ELTE Autizmus Szakmoédszertani Kutatocsoportot a Magyar Tudomanyos
Akadémia Tantargypedagdgiai Programja tamogatta.

257



IRODALOMJEGYZEK

Abu-Hamour, B., & Muhaidat, M. (2013). Parents’ attitudes towards inclusion of students with autism in
ordan. International Journal of Inelusive Education, 18(6), 567- 579.
https://doi.org/10.1080/13603116.2013.802026

Anderson, C., Lupfer, A., & Shattuck, P. T. (2018). Barriers to Receipt of Services for Young Adults with

Autism. Pediatrics, 141(4). 300-305. https://doi.org/10.1542/peds.2016-4300g

Abrahiam A., Stefanik K., & Oszi T. (2018). Autizmus spektrum zavarral él6 gyerekek és fiatalok

egylttnevelésének f6bb kérdései. Gydgypedagdgiai Szemle, 46(3), 196-214.
Bagley, C., & Woods, P. A. (1998). School Choice, Markets and Special Educational Needs. Disability & Society,
13(5), 763-783. https://doi.org/10.1080/09687599826506

Booth, A., Papaioannou, D., & Sutton, A. (2012). Systematic Approaches to a Successful Literature Review. SAGE

Publications Ltd, London, UK.

Byrne, A. (2013). What factors influence the decisions of parents of children with special educational needs

when choosing a secondary educational provision for their child at change of phase from primary to
secondary education? A review of the literature. Journal of Research in Special Educational Needs, 13(2), 129—
141. https://doi.org/10.1111/4.1471-3802.2011.01211.x
Cremin, K., Healy, O., & Gordon, M. (2017). Parental perceptions on the transition to secondary school for
their child with autism. Advances in Autism, 3(2), 87-99. https://doi.org/10.1108/aia-09-2016-0024
Eapen, V., & Guan, J. (20106). Parental Quality of Life in Autism Spectrum Disorder: Current Status and
Future Directions. Acta Psychopathologica. 2016, 2(5), 1-5. https://doi.org/10.4172/2469-6676.100031
Emberi Eréforrasok Minisztériuma (EMMI). (2020). Az Emberi Eréforrasok Minisztériuma egészséglgyi

szakmai irdnyelve az autizmusro6l/autizmus spektrum zavarokrol. E(gés{;égﬂ('gj/z' Kozliny, 2020/ 12.
Letoltve: 2020m10.30.

Gy6ri M. (2012). A neurokognitiv fejlédési zavarok viselkedésgenetikija. In Bereczkei T., & Hoffmann Gy.
(szerk.), Gének, gondolkodas, személyiség. Bevezetés a bumdn viselkedésgenetikdba (pp. 237-273). Akadémiai
Kiadé, Budapest.

Hellstrém, L. (2019). A Systematic Review of Polyvictimization among Children with Attention Deficit
Hyperactivity or Autism Spectrum Disorder. International Journal of Environmental Research and Public
Health, 16(13), 2280. https://doi.org/10.3390/ijerph16132280

Humphrey, N., & Hebron, J. (2014). Bullying of children and adolescents with autism spectrum conditions:
a ‘state of the field’ review. International Education Dialogne, 13(1), 93-120.
https://doi.org/10.1177/0973184915603175

Jordan, R. (2011). Autism spectrum disorders in current educational provision. In Roth, I. & Rezaie, P. (Eds.)
Researching the Autism Spectrum. Contemporary Perspectives (pp. 364-392). Cambridge University Press,
Cambridge UK. https://doi.org/10.1017/CBO9780511973918.015

Jordan, R. & Powell, S. (2009). Autizymussal éli gyermekek megismerése és tanitdsa. Kapocs Kiad6, Budapest.

Jordan, R., Roberts, J. M., & Hume, K. (2019). The SAGE Handbook of Autism and Education. SAGE
Publications Ltd, London, UK. https://doi.org/10.4135/9781526470409

Kasari, C., Freeman, S. F., Bauminger, N., & Alkin, M. C. (1999). Parental perspectives on inclusion: Effects
of autism and Down syndrome. Journal of Autism and developmental disorders, 29(4), 297-305.

Lilley, R. (2012). Mind the gap: Maternal perceptions of segregated school ‘choice’ for students with autism
in New South Wales primary schools. In P. Whiteman & K. De Gioia (Eds.), Children and Childhoods
1: Perspectives, Places and Practices (pp. 58—74). Cambridge Scholars, Newcastle upon Tyne.

Lilley, R. (2014). Professional guidance: maternal negotiation of primary school placement for children
diagnosed with autism. Disconrse: Studies in the Cultural Politics of Education, 35(4), 513-526.
https://doi.org/10.1080/01596306.2013.871226

258


https://doi.org/10.1080/13603116.2013.802026
https://doi.org/10.1542/peds.2016-4300g
https://doi.org/10.1080/09687599826506
https://doi.org/10.1111/j.1471-3802.2011.01211.x
https://doi.org/10.1108/aia-09-2016-0024
https://doi.org/10.4172/2469-6676.100031
https://doi.org/10.1108/aia-09-2016-0024
https://doi.org/10.1177/0973184915603175
https://doi.org/10.1017/CBO9780511973918.015
https://doi.org/10.4135/9781526470409

Lilley, R. (2015). Rumour has it: the impact of maternal talk on primary school choice for children diagnosed
with autism. International — Jonrnal of  Inclusive Education, 19(2), 183-198.
https://doi.org/10.1080/13603116.2014.913717

Lord, C., Brugha, T. S., Charman, T., Cusack, J., Dumas, G., Frazier, T., Jones, E. ], Jones, R. M., Pickles, A.,
State, M. W., Taylor, J. L., & Veenstra-VanderWeele, J. (2020). Autism spectrum disorder. Nature
Reviews Disease Primers, 6(1). https://doi.org/10.1038/s41572-019-0138-4

Maiano, C., Normand, C. L., Salvas, M. C., Moullec, G., & Aimé, A. (2015). Prevalence of School Bullying
Among Youth with Autism Spectrum Disorders: A Systematic Review and Meta-Analysis. Autism
Research, 9(6), 601-615. https://doi.org/10.1002/aur.1568

Makin, C., Hill, V., & Pellicano, E. (2017). The primary-to-secondary school transition for children on the

autism spectrum: A multi-informant mixed-methods study. Awutism & Developmental Langnage
Impairments, 2, 239694151668483. https://doi.org/10.1177/2396941516684834

Mann, G., Cuskelly, M., & Moni, K. (2015). Choosing a school: parental decision-making when special schools
are an option. Disability & Society, 3009), 1413-1427.
https://doi.org/10.1080/09687599.2015.1108182

Mawene, D., & Bal, A. (2018). Factors Influencing Parents' Selection of Schools for Children with Disabilities:
A Systematic Review of the Literature. International Jonrnal of Special Edncation, 33(2), 313-329.

McNerney, C., Hill, V., & Pellicano, E. (2015). Choosing a secondary school for young people on the autism

spectrum: a multi-informant study. Infernational Journal of Inclusive Education, 19(10), 1096-1116.
https://doi.org/10.1080/13603116.2015.1037869

Milton, D. (2019). Difference versus Disability: implications of characterisation of autism for education and
support. In Jordan, R., Roberts, J. M. & Hume, K. (Eds.) The Sage Handbook of Autism and Education
(pp- 3—11). Sage Publications Itd, London, UK. https://doi.org/10.4135/9781526470409.n2

Moher, D, Liberati, A., Tetzlaff, J., & Altman, D. G. (2009). Preferred reporting items for systematic reviews
and meta-analyses: The prisma statement. PLoS Medicine, 6(7). https://doi.org/10.1371
journal.pmed.1000097

MTA-ELTE Autizmus Szakmoédszertani Kutatécsoport (MASZK) (2020). Hagai dsszkép ag autizmussal éi
személyek és csalddjaik helyzetérdl, életmindségéril- MASZKOLATILANUL. Budapest, MASZK. Letoltve:
2021.08.03. https://maszk.clte.hu/tajekoztatok/MASZK kutatas tajekoztato kiadvany.pdf

Parsons, S., Lewis, A., & Ellins, J. (2009). The views and experiences of parents of children with autistic

spectrum disorder about educational provision: comparisons with parents of children with other
disabilities from an online survey. Eurgpean Journal of Special Needs Education, 24(1), 37-58.
https://doi.org/10.1080/08856250802596790

Peeters, T. (1996). Autizmus: azg elméletti] a gyakorlatig. Kapocs Kiad6, Budapest.

Reed, P., Osborne, L. A., & Waddington, E. M. (2012). A comparative study of the impact of mainstream

and special school placement on the behaviour of children with autism spectrum disorders. British
Educational Research Journal, 38(5), 749—763. https://doi.org/10.1080/01411926.2011.580048

Reed, P. (2016). Interventions for Autism: Evidence for Educational and Clinical Practice. John Wiley & Sons, Ltd,
Chichester. https://doi.org/10.1002/9781118897553

Renty, J., & Roeyers, H. (2006). Satisfaction with formal support and education for children with autism
spectrum disorder: The voices of the parents. Child Care, Health & Development, 32(3), 371-385.
https://doi.org/10.1111/§.1365-2214.2006.00584.x

Spann, S. J., Kohler, F. W., & Soenksen, D. (2003). Examining Parents’ Involvement in and Perceptions of
Special Education Services. Focus on Autism and Other Developmental Disabilities, 18(4), 228-237.
https://doi.org/10.1177/10883576030180040401

Starr, E. M., & Foy, J. B. (2010). In Parents’ Voices. Remedial and Special Education, 33(4), 207-216.
https://doi.org/10.1177/0741932510383161

259


https://doi.org/10.1080/13603116.2014.913717
https://doi.org/10.1038/s41572-019-0138-4
https://doi.org/10.1002/aur.1568
https://doi.org/10.1177/2396941516684834
https://doi.org/10.1080/09687599.2015.1108182
https://doi.org/10.1080/13603116.2015.1037869
https://doi.org/10.4135/9781526470409.n2
https://doi.org/10.1371/%20journal.pmed.1000097
https://doi.org/10.1371/%20journal.pmed.1000097
https://maszk.elte.hu/tajekoztatok/MASZK%20kutatas_tajekoztato%20kiadvany.pdf
https://doi.org/10.1080/08856250802596790
https://doi.org/10.1080/01411926.2011.580048
https://doi.org/10.1002/9781118897553
https://doi.org/10.1111/j.1365-2214.2006.00584.x
https://doi.org/10.1177/10883576030180040401
https://doi.org/10.1177/0741932510383161

Stefanik K. (2019). Az autizmus spektrum zavarok evidenciaalapt oktatasi és timogatasi mddszertananak
alapjai. In Gy6ri M. & Billédi K. (szerk.), Atipikns didkok, segité appok, tudomdinyos evidencidk (pp. 65—
78). ELTE Barczi Gusztav Gyogypedagdgiai Kar., Budapest.

Tah, J. K. (2020). Shopping for schools: parents of students with disabilities in the education marketplace in
Stockholm. Eurgpean — Journal ~— of  Special ~ Needs — Education, — 354),  497-512.
https://doi.org/10.1080/08856257.2019.1708641

Tobin, H., Staunton, S., Mandy, W., Skuse, D., Helligreil, J., Baykaner, O. et al. (2012). A qualitative

examination of parental experiences of the transition to mainstream secondaty school for children

with an autism spectrum disorder. Educational and Child Psychology, 29(1), 75.

Waddington, E. M., & Reed, P. (2016). Comparison of the effects of mainstream and special school on
National Curriculum outcomes in children with autism spectrum disorder: an archive-based analysis.
Journal of Research in Special Educational Needs, 17(2), 132—142. https://doi.org/10.1111/1471-
3802.12368

Whitaker, P. (2007). Provision for youngsters with autistic spectrum disorders in mainstream schools: what

patents say — and what parents want. British Journal of Special Education, 34(3), 170-178.
https://doi.org/10.1111/7.1467-8578.2007.00473 x

Wilson, M., Hamilton, D., Whelan, T., & Pilkington, P. (2018). A systematic review of factors related to
parents’ treatment decisions for their children with autism spectrum disorders. Research in Autism
Spectrum Disorders, 48, 17-35. https://doi.org/10.1016/j.rasd.2018.01.004

Wing, L. (1996) The auntistic spectrum. A guide for parents and professionals. Constable, London UK.

Mainstream or special schools?
Factors influencing parental decision on the forms of

education for their children with autism

ABSTRACT

Background and aims: The multidimensional spectrum of autism involves a high degree of both within- and between-individual vatiability of
patterns of behaviours and cognitive abilities. Therefore, children with autism need complex, individualized autism-specific educational
intervention. This may take place either in mainstream or in special educational settings. Both have potential benefits and risks. Our study
aims to understand better the factors influencing parents’ decision making when choosing between mainstream or special education.

Method: Our review of the international literature follows the PRISMA criteria. We have searched our keywords in the international
databases of Web of Science and ERIC and in one journal, which initially resulted in a total of 548 items. Based on the inclusion and exclusion
criteria, the title, abstract and full text were examined, and 13 relevant publications were identified and reviewed in detail.

Results: Parental decisions are mainly driven by parents” perception of the unique needs and the happiness of their child. The process is
charactetized by significant uncertainty and distress, and limited experience of parental agency and partnership with professionals. Parents
have strongly limited access to relevant information therefore informal sources play key role.

Conclusions: The international literature, too, points to the importance of providing parents with reliable information, achieving a real
patent-professional collaboration and the involvement of the child with autism in the decision process — and the further improvement of
the conditions of mainstream education. The topic is under-researched internationally, though it is essential to understand the background
of parental choices and help their decisions with more effective dissemination of current research findings.

Keywords: autism, mainstream school, special school, school choice, parental decision-making
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