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ABSZTRAKT

Httér és célok: A nemzetkézi szakirodalom adatai azt mutatjak, hogy az autizmussal €16 felnéttek szamara lényegesen kevesebb timogatis
és szolgiltatas érhet6 el, mint gyermekkorban. Individualisan megfelel6 foglalkoztatasuk szignifikins elmaradast mutat a neurotipikus
felnGttekhez képest, de mas fogyatékossagi csoportokhoz viszonyitva is. A felnéttkori oktatasra, illetve az iskolai végzettsé gre vonatkozo
adatok divergilnak. Jelen tanulmanyunk f6 célja, hogy feltitja az autizmussal €16 felnGttek hazai oktatisi és foglalkoztatasi helyzetét, s
vizsgilja ennek Gsszefliggéseit a szocio-6konomiai statusszal, valamint a felnGttek viselkedéses képével.

Modszer: Vizsgilatunkba az MTA-ELTE Autizmus Szakmddszertani Kutatécsoport 2017-2018-ban zajlott nagymintas kérdéives
kvantitativ adatgy(jtésénck felnStt almintajan nyert adatainkat vontuk be. Az online kérdéives vizsgalat fokuszaban a sziil6i életminGség
és pszicholdgiai jollét, valamint az ezzel sszefliggésbe hozhaté tényezSk (pl. gyermeke tineteinek silyossaga, problémas viselkedései,
erésségei, intézményes ellatisa) allt. Osszesen 85 autizmussal él6 felndttre (66 férfi, 19 né; életkori tlag: 26,17 év) és 80 neurotipikus
felnGttre (47 férfi, 33 n6; atlagéletkor: 25,75 év) vonatkozo sziil6i kérdéivet elemeztiink. A feln6ttek oktatasi és foglalkoztatisi helyzetére
vonatkoz6, az autizmus tineteinek felmérését célzé Szocidlis és Kommunikicios KérdSivben adott, valamint a problémas
viselkedésekre vonatkozé sziil6i valaszokat dolgoztuk fel.

Eredmeények: (1) Az autizmussal €16 felnéttek 51,8%-a intézményes hatterét tekintve inaktiv, nem dolgozik és nem is tanul. 23 6
(27%) részestil autizmusspecifikus timogatasban, 62 f6 (73%) semmilyen autizmusspecifikus timogatast nem kap. (2) Az autizmussal
¢l6 feln6tt oktatisi/foglalkozasi stitusza kotrelal funkciondlas szintjével (r=0,243; p=0,034), valamint a csalid anyagi lehe tdségeivel. (3)
Nem taldltunk egyiittjarast a foglalkoztatisi/oktatasi statusz és a maladaptiv viselkedések, a szocio-kommunikicios készségek szintje,
valamint a telepiilés nagysaga kozott. (4) Negativ korrelaciot talaltunk az ellitisra vonatkozo sziil6i elégedettség és a felné tt autisztikus
tiineteinek (r =-0,521; p<0,001) és kihivast jelent6 viselkedéseinek mennyisége kozott (1=-0,521; p<0,001). (5) Az autizmussal él6
személyek szileinek szignifikinsan nagyobb eréfeszitést jelentett gyermekiik jelenlegi foglalkoztatasi formédjahoz juttatisa, mint a
kontrollcsoportban (Z=-3,510; p<0,001).

Kavetkeztetések: Eredményeink alapvetSen egybecsengenck a kordbbi kutatdsok adataival. Jelentds eltérés abban mutatkozik, hogy
a nemzetkozi felmérések adataihoz viszonyitva lényegesen t6bb, autizmussal €16 személy nem tanul és nem is dolgozik a hazai mintaban.
SiirgetS tehdt az autizmussal €16 felnéttek ellatorendszerének mélyebb feltérképezése, valamint egy jol koordindlt, elérhetd, eklektikus

megkozelitést autizmusspecifikus keretben mikédé tamogatasi rendszer kialakitasa.

Kulcsszavak: autizmus spektrum, autizmus specifikus ellatds, autizmussal €16 felnéttek, sziiléi megitélés

A tanulmany az ELTE Birczi Gusztav Gyégypedagdgiai Kar Gyogypedagdgiai Pszicholdgiai Intézete és a Magyar
Pszichol6giai Tirsasag Gyogypedagdgiai Pszicholégiai Szekcidja altal a Magyar Tudomany Unnepe, 2019 és a
Ranschburg Pal emlékév, 2020 alkalmdbol rendezett Szisztematikns kutatdsok és evidencia-alapii gyakorlatok a humdn
Jogyatékossdgok és ag atipikus fejlidés pszicholigidjaban cimG konferencian (Budapest, 2019. november 21., ELTE
BGGYK) elhangzott eléadashoz kapcsolédik (V. Molnar Marta és a MASZK Kutatécsoport: Eletmin6ség és
minéségi iskola? Autizmussal €16 tanul6k és sziileik életminésége az ellatas tikeében). (A fematikns s3am s3erkesztor.)
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HATTER ES CELOK

Felnéttkori tamogatds az autizmus spektrumdin

Az autizmus? a sokszinl emberi fejlédés egyik sajatos utja, s mint ilyen, a teljes életkori
spektrumon jelen van. Kétségtelen, hogy a fejlédés, a tanulas, a tapasztalat, a valtozé kérnyezet
jotékony vagy artd hatasai atformaljak a viselkedéses képet, am az alapvet6 eltérések a szocio-
kommunikaciéban, tarsas interakcidkban és a rugalmas viselkedésszervezésben felnSttkorban
is sziikségessé teszik az individualizalt, autizmusspecifikus timogatast (Csepregi & Stefanik,
2012; American Psychiatric Association (APA), 2014; Happé Mansour, Barrett, Brown, Abbott,
& Charlton, 2016; Egészségigyi Szakmai Kollégium (ESZK), 2017). A jol kivitelezett
tamogatas egyértelmien az életminéség javulasahoz vezet, a hianyzo, vagy az individualis és
autizmusspecifikus szempontokhoz nem illeszkedd szolgaltatasok azonban komoly romlast
okozhatnak a pszicholégiai jollétben, illetve a viselkedésben (Henninger & Taylor, 2013;
Baghdadli Rattaz, Michelon, Pernon, & Munir, 2019).

Az autizmussal €16 emberek timogatisanak az autizmus spektrum heterogenitasahoz
igazodva, a kognitiv-viselkedéses és a fejlédéses technikakat kombinalva, individualizalt médon
tervezve, eklektikus megkozelitésben kell megvalésulnia (Stefanik, 2018). A felnéttek
timogatasainak modszertani alapvetései megegyeznek a gyermekkotri beavatkozaséval, de
természetesen a célokat, eszkoézoket, technikakat befolyasoljak az életkorbdl kovetkezd
kihivasok is. A beavatkozds legf6bb célja, hogy az autizmussal él6 személy (és kornyezete)
életminGsége javuljon, a lehetd legnagyobb mértékd autonémiat tapasztalhassa meg, és a
szamara lehetséges legjobb kimenetelt érje el (ESZK, 2017; Stefanik, 2018). Az e célhoz vezet
uton feltétlenil szikséges, hogy hozzasegitsiik a felnétteket az informalt déntéshozatalhoz, az
onrendelkezéshez, barmilyen tdimogatasi sziikségletl emberekrdl is legyen sz6 (Butcher, 2007).

Sajnos a hazankban elérhetS, felnSttkorban igénybe vehet6 ellatisok szdmaval és
mindségével kapcsolatban nem allnak rendelkezésiinkre a teljes helyzetet atfogd adatok. A t6bb
mint 10 évvel ezel6tt lezajlott Orszagos Autizmus Kutatas (Petri & Valyi, 2009) ugyan
bemutatott néhany erre vonatkozé adatot, am ezek jelenleg csak orientilhatnak minket (lasd
alabb). Ugyanakkor a téméban készilt nemzetkozi kutatisok eredményei erételjesen egy
iranyba mutatnak: az életkor névekedésével sajnos csékken az igénybe vehet tamogatasok
szama (Chamak & Bonniau, 2016; Anderson, Lupfer, & Shattuck, 2018), az elérhet6
szolgiltatasok mindsége pedig nem kielégits, kevéssé alkalmazkodik az autizmussal ¢l
személyek egyéni sziikségleteihez (Kuo, Crapnell, Lau, Anderson, & Shattuck, 2018). Altalanos
tendencianak tinik, hogy a timogatas kevéssé komplex és integralt, csak egyes tertletekre —
elsGsorban a foglalkoztatasra, a lakhatasra, illetve az egészségligyi ellatasra — fokuszal (Chamak
& Bonniau, 2016; Hwang, Foley, & Trollor, 2017; Kuo et al., 2018).

2 Az autizmus” és az ,,autizmus spektrum éllapot” (ASC) fogalmakat szinonimaként hasznaljuk.
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Ellatdshoz vald hogzaférést meghatdrozd tényezok

A nemzetkdzi szintéren (elsGsorban az Egyestilt Allamokban, az Egyesilt Kiralysagban, és
Ausztraliaban) végzett vizsgalatok szamos tényezGt azonositottak, amelyek szerepet jatszhatnak
abban, hogy egy autizmussal él6 felnétt hozzajut-e a szamara megfelel6 ellatashoz.

1. A szolgdltatisok teriileti elosglisinak egyenetlensége: vidéken, féként a kisebb telepiiléseken
kevesebb szolgaltatas veheté igénybe (Hwang et al., 2017), am egyes adatok szerint
el6fordul, hogy a feln6ttek ellatdsara szolgalé intézmények minésége vidéken jobb
(Chamak & Bonniau, 2016).

2. A funkciondlds szingje: a 16 képességekkel rendelkezé felnétteknek alapvetSen kevesebb
tamogatasi lehet6ség érheté el, mint a kevésbé jol funkcionald felnétteknek (Hwang et
al., 2017; Anderson, Sosnowy, Kuo, & Shattuck, 2018).

3. A kibivdst jelentd (problémds) viselkedéseke: sajnos tobbszor szorulnak ki az ellatasi
rendszerbdl azok, akiknek kihfvast jelent6 viselkedéseik vannak (Anderson, Sosnowy,
Kuo, & Shattuck, 2018).

4. A csalid anyagi és egyéh erdforrisar: mig gyermekkorban az oktatasi rendszerben vald
részvétel altalaban ingyenes, addig a feln6tt, autizmussal él6 személyek szamara a
tamogatasi lehet6ségek inkabb fizet6sek, melyek jelent6s anyagi terhet jelenthetnek
(Anderson, Sosnowy, Kuo, & Shattuck, 2018; Kuo et al., 2018).

Autizmussal 00 felnottek foglalkogtatisa és oktatdsa

Jelen tanulmanyunkban elsGsorban az autizmussal él6 felnSttek foglalkoztatsi és oktatasi
helyzetének feltarasara, illetve a szolgaltatasokhoz valé hozzaféréssel és az ezekre vonatkozé
sziil6i elégedettséggel Gsszefiiggd tényezékre koncentralunk.

A munkavallalas sikerességét természetesen tobb tényezé befolyasolhatja. Fontos, hogy a
személy altal birtokolt, a munkavallalashoz (is) sziikséges alapkészségek (pl. munkaviselkedés,
személyes higiénia, szocio-kommunikacidés készségek) megfeleléek-e, valoban ezekre a
funkcionalis készségekre iranyult-e a gyermekkori oktatas, fejlesztés (Howlin, 2001). Azok
szamara, akik az iskolarendszerben nem kaptak autizmusspecifikus tamogatast, a késGbbi
munkavallalas nagyobb nehézséget jelent (Chamak & Bonniau, 2016), mint ahogy azoknak is,
akik alacsonyabb iskolai végzettséggel rendelkeznek (Whittenburg, Cimera, & Thoma, 2019).
Az allaskeresés sikerességét névelheti a rehabilitacids céli gyakornoki vagy 6nkéntes munka
végzése (Lawer, Brusilovskiy, Salzer, & Mandell, 2009; Anderson Lupfer & Shattuck, 2018).
Tovabbi esszencialis tényezé a folyamatos timogatas minésége (beleértve példaul a munkara
val6 felkészitést, a munkatirsak tiamogatasat), illetve a munkaltatdi attitid (Jasper & Kanizsai-
Nagy, 2011).

A foglalkoztatas lehetséges formiit attekintve ugy tinik, a jo intellektualis és nyelvi
kapacitasokkal rendelkezd, autizmussal €16 embereknél gyakrabban fordul el6, hogy az iskolai
tanulmdnyaik befejeztével a nyilt munkaerdpiacon, mindenfajta individualizalt segitség nélkiil
dolgoznak. Sokkal jobb lehet6ség ugyanakkor az tdgynevezett tamogatott foglalkoztatas,
amelynek célja a nyilt munkaerSpiaci integracié, am ebben az esetben a kliens az egész folyamat

292



alatt autizmusspecifikus tamogatast kap (Volkmar & Wiesner, 2013; Volkmar, Reichow, &
McPartland, 2014). Ez utébbinak mar hazankban is létezik autizmusra adaptalt specifikus
modszertana (Jasper & Kanizsai-Nagy, 2011). A védett foglalkoztatisban az autizmussal él6
feln6tt nem csak a munkavégzéshez kap folyamatos tamogatast, hanem ahhoz is, hogy a
munkdhoz  szitkséges  képességei  tovabb  fejlédjenek. A rehabiliticiés  jellegi
foglalkoztatis/munkarehabiliticié sorin pedig a személyek fokozottan védett kortilmények
kozott  dolgoznak és  tobb tamogatast kapnak a munkavégzéshez, mint a védett
foglalkoztatasnal (Volkmar & Wiesner, 2013).

Nemzetkozi adatok alapjan az autizmussal €16 felnéttek minddssze kb. 35-50%-a dolgozik
fizetésért, és még kevesebb résziik, csak kb. 20-35%-uk a nyflt munkaerépiacon. A
munkavallalok jelent6s része részmunkaidében dolgozik, teljes munkaidében mind&ssze kb. 15
%-ukat foglalkoztatjak (Cheak-Zamora, Yang, Farmer, & Clark, 2013; Happé et al., 2016). Ezek
az aranyok mas fogyatékossaggal él6 csoportokkal (pl. intellektudlis képességzavarral él6
személyekkel) Osszehasonlitva is rendkivil alacsonyak (Shattuck, Roux, Hudson, Taylor,
Maenner, & Trani, 2012). Az autizmussal ¢él6 személyek kb. 25-40%-a nem tanul és nem
dolgozik, 1ényegében szocialis izolaciéban él (Cheak-Zamora et al., 2013; Happé et al., 2016).
Sajnos az Orszagos Autizmus Kutatas altal leirt magyar adatok még ehhez képest is
alacsonyabbak: tiz évvel ezel6tt a 18 év feletti, autizmussal €16 személyek minddssze 20%-a
dolgozott, ezen belil is csak 8%-uk a nyilt munkaerdpiacon, a foglalkoztatottak t6bb mint fele
szocialis foglalkoztatasban kapott ellatast (Kiss, 2009). Magyarorszagon az autizmussal €16
tanul6k szamara (amennyiben rendelkeznek sajatos nevelési igény statusszal) a 2011. évi CXC.
nemzeti kéznevelési térvény lehetSséget ad a tankételezettség meghosszabbitasara a fiatal
huszonharom éves koraig. Az altalanos iskolat vagy a kozépiskolat kéveté tovabbtanulas
térténhet valamilyen szakképzés formajaban, illetve a fels6oktatasban is. Hazankban példaul a
szakiskoldkban (korabban: specialis szakiskola) van lehet6ség sajatos nevelési igényd
tanuloknak szakma elsajatitisara, 4m sajnos jellemzé tendencia, hogy az elérhet6 szakmak
gyakran nem illeszkednek a munkaerépiac elvarasaihoz (Kiss, 2009). A fels6oktatasi t6rvény
alapjan (2011. évi CCIV. torvény a nemzeti felsGoktatasrél) mar vannak lehetéségek, jo
gyakorlatok a felsGoktatasban résztvevd, autizmussal €16 hallgatok tamogatasara. Ebben a
témaban hazai feltar6 vizsgalat még nem sziiletett, de a nemzetkozi vizsgalatok attekintése
alapjan ugy tdnik, hogy ezen a szintéren sem kielégité a helyzet (Anderson, Sosnowy, Kuo &
Shattuck, 2018).

Az iskolai végzettséggel kapcsolatos nemzetkézi adatok az orszagok iskolai rendszerei
kozotti eltérések miatt nehezen dsszevetheték. Ugyanakkor jellemz6 tendencianak tiinik, hogy
egyre tobb, autizmussal é16 hallgaté tanul a felsGoktatdsban, am az autizmussal €16 személyek
iskolai végzettsége jellemzSen tovabbra is alacsonyabb a neurotipikus személyekénél.
Korilbelil az autizmussal €16 felnttek 10-15%-a szerez felséfoka, 50-60%-a kozépfoka
végzettséget, mig 15-30%-uk alapfokd vagy semmilyen végezettséggel nem rendelkezik. Az
adatok divergalnak, az ardnyok egyes tanulmanyokban nem kilénbéznek szignifikinsan a
kontrollcsoportokétdl, mig masutt szignifikinsan alacsonyabb iskolai végzettséget jeleznek
(Happé et al., 2016; Chamak & Bonniau, 2016). Hazankban az Orszagos Autizmus Kutatas

tobb mint 10 éves adatai alapjan az autizmussal €16 személyek iskolai végzettsége rendkiviil
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alacsony, 70%-uk 8 dltalanos iskolai osztillyal, vagy ennél alacsonyabb iskolai végzettséggel
rendelkezik (Kiss, 2009).

Jelen tanulmany célja feltdrni, hogy hazinkban jelenleg milyen oktatisi/foglalkoztatdsi
statusz jellemz6 az autizmussal él6 felnéttekre, valamint milyen tényezékkel figg Ossze az
ellatashoz val6 hozzaférés és a sziil6k ellatassal valo elégedettsége.

MODSZER

Az MTA-ELTE Autizmus Szakmodszertani Kutatécsoport 2017-ben zajlott nagymintas

kérdoives kvantitatfv adatgydjtésének felnétt almintdjan végeztink feltard jellegli elemzéseket.

Kutatisi kérdésef

1. Milyen oktatasi és/vagy foglalkoztatasi stitusz jellemzi az autizmussal é16 felnétteket és
ehhez kapcsoloddan milyen ellatasi formahoz férnek hozzar?
Milyen tényezbkkel fiigg 6ssze az autizmussal él6 feln6ttek ellatishoz valé hozzaférése?

3. Milyen tényezbkkel fugg Gssze az autizmussal €16 felnéttek ellatasaval vald sziléi
elégedettségr

4. Az autizmussal él6 személyek sziileinek nagyobb eréfeszitést jelentett-e gyermekiik
jelenlegi foglalkoztatasi formdjahoz juttatasa, mint a kontrollcsoportban?

A vizsgdlat résgtvevdi

A kérdéivet 6sszesen 170 olyan szil§ toltotte ki, aki 18 évesnél idésebb gyermeket nevel. Az
adattabla tisztitisa soran kizartuk a jelen elemzésbdl azokat a kitoltéket, akik kovetkezetesen
nem értelmezheté valaszokat adtak (5 £6). A teljes mintankat 165 f6 alkotta, ebbdl 85 f6
autizmussal él6 felnéttet tamogaté szil6, mig a kontrollcsoportot 80 f6 alkotta. Az elemzés
soran felhasznaltuk azokat a kérd6iveket is, amelyeknél nem volt teljes a kitoltés (14 kérdéiv),
igy az egyes kérdésekben valtozhat az elemszam.

A kitSltési arany a teszt- és a kontrollcsoportban a sziiléi és a gyermeki életkor, a nemek, a
lakShely és a csaladi allapot tekintetében normal eloszlast mutatott. A kit6ltS sziil6k alapadatait

az 1. szamu tablazat foglalja 6ssze.

Tesztcsoport (n=85) Kontrollcsoport (n=80)
Nem 70 né, 15 férfi 72 né, 8 férfi
Atlagéletkor atlagéletkor: 54,29 év 52,51 év

(életkori intervallum: 37-73 év) (életkori intervallum: 41-76 év).
Lakoéhely févaros: 31 6 févaros: 15 £6

megyeszékhely: 20 £6 megyeszékhely: 16 £6

varos: 35 £6 varos: 35 {6

kozség: 28 £6 kozség: 14 £6

tanya/szotvanytelepilés: 1 £6 tanya/szotvanytelepilés: 0 £6
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Csaladi allapot hazassag/ élettarsi kapcsolat: 52 £6 hazassag/élettarsi kapcsolat: 55 £6

hazas, de kilon él: 3 £6 hézas, de kilon él: 2 6
elvalt: 22 6 elvilt: 15 {6
6zvegy: 8 £6 Ozvegy: 8 f6

Iskolai végzettség  felsGfoka (egyetem/fSiskola): 48 felséfoku (egyetem/ fSiskola): 67
koézepes (érettségi): 25 £6 kozepes (érettségi): 10 £6
alacsony (8 altalanos alacsony (8 altaldnos
iskola/kevesebb vagy szakmunkas):  iskola/kevesebb vagy szakmunkas):
516 216

1. tablazat. A kérdéivet kitdlts sziil6k alapadatai

A kérdéivet kitolt6 szildk felnéttkora gyermekeinek életkori atlaga a vizsgalati csoportban
(n=85): 26,17 év (életkori intervallum: 18-47,25 év); 66 férfira és 19 nbre vonatkoztak a
kérd6ivek. Mindannyian autizmus spektrum zavar, vagy ennck megfelel6 diagnézissal
rendelkeznek (pl. gyermekkori autizmus, Asperger szindréma). A kontrollcsoportban a
felnéttkoru gyermekek (n=80) atlagéletkora: 25,75 év (életkori intervallum: 18-48,58 év). A
tesztcsoportban szignifikdnsan t6bb férfira vonatkozé kitdltés van, mint a kontrollcsoportban
(44 férfi, 33 nd), mely az autizmusban jellemz6 4:1-es férfi:nSi aranybdl adédik (Hill,
Zuckerman, Fombonne, 2016). A kontroll és a tesztcsoport kozott szignifikans kiilonbség van
az intelligenciaszint tekintetében, a tesztcsoport 24 %-anal az autizmus mellé intellektualis
képességzavar tirsul. A minta az autizmussal él6 személyek funkcionaldsa alapjan kissé
egyenetlen: t6bbségiik, 42 f6 magasan funkcionald, 19 6 kézepesen funkcionald, mig 21 {6

alacsonyan funkcional6 személy.

Eldras

A résztvevOok toborzasa online toborzasi felileteken (szakmai szetvezetek honlapjain,
kozosségi média felileteken), az Autistak Orszagos Szévetségének segitségével, valamint
tovabbi civil szervezet és regionalis felel6sok bevonasaval zajlott, a kérd6iv természetes
személyekhez céliranyosan nem kerilt kiktldésre.

A kérd6iv kitoltése Onkéntes volt. A kutatds az ELTE BGGYK Tudomanyos és
Kutatasetikai Bizottsaga altal kutatasetikai engedélyeztetésen ment keresztil (Kutatisetikai
engedély szama: KEB/2017/003). A résztvevSknek sajit dontéstk alapjin lehetSségiik volt a
teljes anonimitds megtartasara, illetve a késGbbi kutatasi fazisban val6 részvételi szandék vagy
tamogatasi igény esetén megadhattak elérhetségeiket. Mindkét esetben az adatokat tartalmazé
adatbazis egy ELTE-s szerveren kertlt kodolt r6gzitésre és tarolasra.

A kérdéivesomag tartalmazott a kutatocsoport dltal Osszeallitott kérdések mellett tobb,
kilénb6z6 fokusza, standardizalt mérdeljarast. A kérdések foként a szilSi és gyermeki
alapadatokra iranyultak (pl. gyermeki jellemzdk, testvérek, timogatasok, intézményi elldtas),
amelyek a kérd6iv kilonb6z6 eldgazasainak mentén a vizsgalat/kontrollcsoport jellemzéihez,
illetve az életkori sajatossagokhoz kapcsolddtak. A kérd6iv azon kérdéscsoportjait mutatjuk be

részletesebben, amelyeket jelen vizsgalatunkban felhasznaltunk.
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A kutatécsoport altal 6sszeallitott, egyéb méréeljarasokban nem megjelené kérdések a
szociobkonomiai adatokra, a gyermeki jellemzdkre (pl. diagnézisok, intelligencia, verbalitds), az
intézményes ellatisra és a timogatasokra irdnyultak. A kérd6iv ezen tésze kb. 45 itemet
tartalmaz, mely a kitolt6 alcsoport (pl. teszt/kontrollcsoport vagy életkor) fliggvényében eltérd
lehet. A felnSttkort gyermeket nevel$ sziilk szamara a gyermekiik foglalkoztatasi/oktatdsi
statuszara, helyzetére és ezek koriilményeire (pl. heti munkadra, autizmusspecifikus ellatas)
vonatkozdan — a valaszokhoz kapcsol6do elagazasok szamatdl fiiggéen — 10-15 kérdés iranyult.
Abban az esetben, ha a felnétt nem tanul vagy dolgozik, a sziilé gyermeke mindennapjainak
eltoltési modjara és az autizmusspecifikus ellatisra vonatkozo kérdésekre valaszolt.

Az SCQO (Social Communication Questionnaire) célja az egyén tarsas viselkedésének és
kommunikaciéjanak megismerése, a tineti kép részletesebb feltérképezése. A szilének az
elmult 3 hénapot alapul véve kellett valaszolnia, hogy az adott viselkedés igaz-e gyermekére. A
méréeszkoz egységesen 40 itembdl all (Rutter, Bailey, & Lord, 2003).

A maladaptiy  viselkedések feltérképezéséhez a kutatocsoport szakirodalmi forrasokat
(Constantino, 2005; Clements & Zarkowska, 2007; Janoch, 2009) felhasznalva dolgozott ki egy
kérdéssort, mely a kérd6iv egyéb elemeinek struktarajat kévetve kerilt kialakitdsra. A
méréeszkézben 15 maladaptiv viselkedéssel (pl. étkezési nehézség, fizikai agresszié mas
emberek felé, karos szerek hasznalata) kapcsolatban kell jelélnie a sziilének, hogy ezek
gyermekénél nem, ritkdn vagy gyakran jellemzéek, illetve lehetSség van egyéb viselkedés
nevesitésére is.

A kérd6iv kitoltésére alapvetSen online formaban (szamitégépen, illetve mobileszkz6kon
egyarant) kerilt sor, azonban a technikai korlatok esetére a kutatécsoport a szakmai partnerei
segitségével offline, papir alapu kitoltésre is kialakitott platformot. A kérd6iv kitSltése atlagosan
kb. 1-1,5 6rat vett igénybe, amely tartalmdbol adédéan megterhelének tekinthets. A kit6ltés
soran akar hosszabb sziinetre is volt lehetéség, ezt a rendszer biztositotta. Az adatfelvétel 9

hénapon keresztil, 2017. méjus és 2018. januar kozott zajlott.

Elemzés

A kvantitativ elemzéseket az IBM SPSS Statistics 25.0 verzidjaval végeztiik. Leird statisztikakat
alkalmaztunk a vélaszok eloszlasinak bemutatisahoz. A statisztikai elemzés soran (a véltozok
tipusahoz, illetve az adatok eloszlasahoz illesztve) elsGsorban robusztus, részben parametrikus,
részben nem parametrikus probakat hasznaltunk. A nyilt végt kérdésekre adott vélaszokat

kvalitativ médon, tartalomelemzés segitségével értelmeztik.
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EREDMENYEK

(1) Oktatisi vagy foglalkoztatdsi stitusz, é forma
Az autizmussal €6 és a kontrollcsoportban 1évé felndttek oktatdsi és/vagy foglalkoztatasi
statuszat (1. abra) tekintve szamottevd killonbség mutatkozott a két csoport kozott (Mann-
Whitney préba alapjan: Z=-5,224, p<0,001).
50
45
40

35

30
25 W Tesztcsoport

20 Kontrollcsoport

tanul dolgozik mindkettd egyik sem

—_

. dbra. Oktatasi, foglalkoztatasi statusz a két csoportban

A tanulé autizmussal €16 felnéttek (n=19) kézil 9 £6 specialis iskolaban, 6 £6 integralt
kézépiskolaban, 2 £6 a fels6oktatasban tanul, valamint 1 £6 PhD képzésben vesz részt. Kozilik
mindSssze 7 £6 részesil autizmus specifikus timogatasban. Intézményen belil csak a specialis
iskolaban tanulék kapnak autizmus specifikus fejlesztést, az integraciéba (integrald
kozépiskolaba, felsGoktatasba) jar6 személyek nem.

A dolgozé autizmussal €16 felnbttek (n=23) kozil 7 £6 timogatott foglalkoztatasban, 6 £6
védett munkahelyen, 5 £6 a nyilt munkaerépiacon, valamint 4 £6 habilitaciés foglalkoztatasban
dolgozik. Minddssze két f6 dolgozik teljes munkaidSben. Szignifikins kilénbség van a
kontrollcsoporthoz képest a munkabér sziléi megitélésében is: megallapithatd, hogy
habilitacids foglalkoztatisban, illetve a védett munkahelyeken dolgozék munkabére jelentGsen
kevesebb, mint a nyilt munkaerépiacon dolgozoké (Mann-Whitney proba alapjan: Z=-4,665;
p<0,001). Az autizmussal él6 munkavallalok koézil 15 6 részesiil autizmusspecifikus
tamogatasban, amely a tanulokhoz képest jobb ardnyt jelent (2. 4bra). Mindemellett viszont még
azok a személyek sem minden esetben részesiilnek a munkahelylikén autizmusspecifikus
tamogatasban, akik habiliticiés foglalkoztatisban, védett munkahelyen vagy timogatott
foglalkoztatasban dolgoznak.
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40

36
35
30
56 M Iskolan/munkahelyen
belul
20 m Iskolan/munkahelyen kiviil
15 12 Iskoldn/munkahelyen
33 _— _—
belil és kiviil
10 8 8
Nem kap
5 4 3 lic®
2= 1 ‘
i ‘Mm°
0
Autizmussal élé Autizmussal él6 Nem dolgozé/tanulé
tanulok munkavallalok autizmussal él6
személyek

2. abra. Az autizmussal é16 felnSttek ASC-specifikus ellitasa

A nem dolgozé és nem is tanuld autizmussal €16 felnbttek aranya: 51,8%. Koziluk
minddssze 8 £6 kap autizmus specifikus timogatast.

Osszességében az autizmussal €6 felnSttek minddssze 27%-a (23 £6) részesiil
autizmusspecifikus timogatasban, 63%-uk semmilyen ASC-specifikus timogatast nem kap.

(2) Az, elldtashog vald hozzdféréssel dsszefiiged tényezik

Ahogy az 2. tablazatban lathat6, egyittjarast talaltunk az autizmussal él6 felnGttek
oktatasi/foglalkozasi statusza és csaladjuk anyagi lehetdségei kozott, ugyanakkor a lakdhely
nagysaga és a szil6 iskolai végzettsége nem mutatott szamottevé Gsszefliggést a felnéttkori
aktivitasi kimenettel. A magasan funkcionalé személyek az alacsonyan funkcionald
személyeknél magasabb arinyban tanulnak/dolgoznak, és minél idésebb a személy, anndl
kevésbé jellemz8, hogy dolgozik és/vagy tanul. A diagnézis idSpontja szintén relevinsnak
mutatkozik a foglalkoztatasi kimenetel szempontjabol. Nem taldltunk ugyanakkor &sszefiiggést
a vizsgalt csoportban a foglalkoztatisi/oktatdsi stitusz és a maladaptiv viselkedések, ill. a
szocio-kommunikaciés készségek szintje kozott.

Az autizmusspecifikus  ellitashoz valé hozzaféréssel kapcsolatban nem  taldltunk
egylittjarast a vizsgalt szocio-6kondmiai jellemzbkkel, valamint az életkorral, a funkcionalas

szintjével, a szocio-kommunikaciés készségek szintjével és a maladaptiv viselkedésekkel sem.

Tanul/dolgozik,
ill. egyik sem
Khi-négyzet 6,714
Lakohely nagysaga p 0,348
n 85
Khi-négyzet 13,4227
Csalad anyagi forrasai p 0,037
n 85
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Khi-négyzet 7,133
Sziil§ iskolai végzettsége p 0,309
n 85
Autizmussal €1 személy Korrelaciés egyiitthato ;)02)21586*
. P >
életkora - =
Elsé autizmusra vonatkozé Korrelaciés egytitthat6 0,326
. s . P 0,008
diagnézis idGpontja - o
Korrelaciés egytitthat6 0,243"
Funkcionalasi szint p 0,034
n 76
Korrelaciés egytitthat6 -0,319
IQ p 0,005
n 76
Khi-négyzet 3,350
Verbalitas p 0,187
n 85
Korrelacios egyiitthato -0,163
SCQ p 0,146
n 81
Kotreliciés egviitthatd 0.089
Maladaptiv viselkedések b 0418
n 85

2. tablizat. Az oktatdsi/foglalkoztatasi stitusz kulonbozé  tényezdkkel vald  Osszefuggései a
tesztcsoportban. Az adatok jellegétdl fliggben Khi-négyzet prébaval vagy Spearman-féle
rangkorrelacidval szamoltunk. A felnétt jelenlegl intézményekhez kothetd aktivitdisat haromfokad skalan
értékeltiik (0=nem tanul és nem dolgozik; 1=tanul vagy dolgozik; 2=tanul és dolgozik)

(3) Sziildi elégedettséggel dsszefiiggd tényezdk

A teszt- és a kontrollcsoport k6z6tt — a kontrollesoport javara — szignifikans killénbséget
taldltunk a foglalkoztatassal valé sziil6i elégedettség (Mann-Whitney proba alapjan: Z=-2,925;
p=0,003), valamint az oktatisi-nevelési helyzettel valé szil6i elégedettség (Mann-Whitney
proba alapjan: Z=-4,982, p<0,0001), illetve a szil6 megitélése alapjan a gyermek sajat
helyzetével val6 dltalanos elégedettsége mentén (Mann-Whitney préba alapjan: Z=-3,365;
p<0,001). (Azoknil a személyeknél, akik nem dolgoznak/tanulnak, nem tudtuk
6sszehasonlitani a szil6i elégedettséget a két csoport k6zott, mivel a kontrollesoportban csupan
egy ilyen eset volt.)

A tovabbiakban azt, hogy milyen tényezGkkel fiigg Gssze az autizmussal €16 felnSttek
ellatasaval valé elégedettség szUl6i megitélése egy Osszevont elégedettségi értékkel (n=82;
47,26) Osszefliggésben vizsgaltuk. Eredményeink szerint az alacsonyabb intelligenciaval
rendelkez6 autizmussal €16 személyek sziilei elégedetlenebbek gyermekiik jelenlegi helyzetével
(Pearson-féle korrelaciés préba alapjan: r=0,235; p=0,044). Osszefiiggést taldltunk a szocio-
kommunikaciés készségekkel és a maladaptiv viselkedésekkel kapcsolatban is. Minél t6bb
autizmussal Osszefiiggs tiinet és alkalmazkoddst nehezité viselkedés van jelen, a sziilék anndl

kevésbé elégedettek gyermekik jelenlegi helyzetével. Nem talaltunk OGsszefiiggést a szil6i
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elégedettség és a teleplléstipus, a csalad anyagi helyzete, a szil6 iskolai végzettsége, valamint
az ASC-specifikus ellatishoz val6 hozzaférés tekintetében.

(4) Siildi erdfeszités ag ellatas érdekében

A jelenlegi ellatishoz vezet6 ut sziiléi erdfeszitéseinek szubjektiv megitélésére kértik a
sziil6ket és ebben a dimenzidban is szamottevé kilonbséget talaltunk a két csoport kozott
(Mann-Whitney préba alapjan: Z=-3,510, p<<0,001). A kontrollcsoportban a legtébben (25 £6)
ugy itélték meg, hogy a jelen helyzethez valo eljutas nem keriilt t6bb energidba, mint barmely
mas gyermek esetében. Ezzel szemben a tesztcsoportban a legtébb sziilének (12 £6) nagyon
sok energiajaba telt, tovabba e csoportban nem volt olyan kit6lts, aki dgy nyilatkozott volna,
hogy nem jelentett neki tobbletenergia befektetést gyermeke jelen helyzethez t6rténd

eljuttatasa.

DISZKUSSZIO

A MASZK kutatas eredményei els6ként ismertetik a felnétt autizmussal él6 személyek
oktatasanak és foglalkoztatasinak hazai helyzetképét, a szolgaltataisokhoz valé hozzaférés
meghatirozé dimenziéit, valamint a sziil6i perspektivak értékelését. Osszességében
megallapithatd, hogy eredményeinek részben jol illeszkednek a nemzetkézi szakirodalmakboél
ismert helyzetképhez, részben azonban attdl eltéré, még silyosabb képet mutatnak az
autizmussal €16 felnGttek foglalkoztatasarol, ellatasardl.

Az autizmussal €16 felnbttek a kontrollcsoporthoz képest kedvezétlenebb aktivitdst
mutatnak tanulds/foglalkoztatis terén. TObb mint a fele az autizmussal é16 felnStteknek nem
dolgozik és nem tanul. Ez az arany a szakirodalmi el6zményekkel 6sszevetve (lasd pl. Cheak-
Zamora et al., 2013) igen magas, mintegy kétszerese annak.

Az autizmussal €16 felnéttek kevesebb, mint egyharmada részestl autizmusspecifikus
tamogatasban, s kozilik a tanuldk kevesebb, mint fele részesiil autizmusspecifikus
fejlesztésben. Kiemelendd, hogy intézményen belil csak a specialis iskoldban tanulok kapnak
autizmusspecifikus timogatast, az integraciéban tanulék nem. A nemzetkdzi szakirodalmak is
alatimasztjak, hogy jelenleg még alacsony a felsGoktatasban szolgaltatisként (f6ként
ingyenesen) igénybe vehet6 autizmus specifikus tamogatasok szama (Anderson, Lupfer &
Shattuck, 2018).

A munkaerdpiaci szempontbdl aktiv autizmussal €16 felnéttek kilénb6z6, hazankban
elérhet6 foglalkoztatasi formakban dolgoznak. Kozulik kevesebb, mint negyedik nyilt
munkaerépiacon dolgozé személy, mely ariny Osszecseng a nemzetkdzi szakirodalom
legalacsonyabb adataival (Happé et al., 2016), valamint illeszkedik a 10 évvel ezelStti magyar
adatokhoz (Kiss, 2009) is, azaz e téren az elmult évtizedben nem tortént jelentSs elmozdulas.
Mindéssze két £6 dolgozik teljes munkaidében, mely ardny szintén alatta marad a nemzetkézi
szakirodalombol ismert adatoknak (Cheak-Zamora et al., 2013; Happé et al., 2016).

Az autizmussal €16 feln6ttek ellatashoz vald hozzaférése tekintetében egytittjarast talaltunk
a feln6tt oktatasi/foglalkoztatasi jellemzdije, ill. a sziil6 anyagi hattere k6z6tt, amely egybecseng
a szakirodalomban taldlhaté kordbbi adatokkal, miszerint a magasabb szocio6konémiai
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statuszu csaladokban az autizmussal é16 felnSttek inkabb tanulnak/dolgoznak (Kuo etal., 2018;
Anderson, Lupfer & Shattuck, 2018). Szintén jél illeszkedik a szakirodalomhoz a tendencia,
mely szerint a magasan funkcional6 személyek az alacsonyan funkcionald személyeknél
magasabb ardnyban tanulnak/dolgoznak (Hwang et al., 2017; Anderson, Lupfer & Shattuck,
2018). Erdekes, hogy a szakirodalomban talalhaté adattal szemben vizsgilatunkban nem
taldltunk egyuttjarast a foglalkoztatasi/oktatdsi statusz és a szuld iskolai végzettsége, a lakdhely
nagysaga, valamint a maladaptiv viselkedések kéz6tt (Hwang et al., 2017; Anderson, Lupfer &
Shattuck, 2018).

A szul61 elégedettség tekintetében megallapithatd, hogy a magasan funkcional6 autizmussal
€16 személyek sziilei elégedettebbek gyermekiik jelenlegi helyzetével. Ez eltér a szakirodalom
adataitol, amely szerint az alacsonyabban funkcionalé felnéttek szilei elégedettebbek inkabb
gyermekiik helyzetével (Chamak & Bonniau, 2016). Annal kevésbé elégedettek a szilSk a
jelenlegi ellatassal, minél t6bb autizmussal Osszefiigg6 tinete és alkalmazkodast nehezité
viselkedése van az autizmussal él6 felnSttnek. Nem talaltunk viszont 6sszefiiggést a szil6i
elégedettség és a teleptiléstipus, a csalad anyagi helyzete, a szil6 iskolai végzettsége, valamint
az ASC-specifikus ellatashoz val6 hozzaférés kozott.

Osszegezve, rendkiviil aggaszté, hogy a kedvezétlen nemzetkézi adatokhoz képest is
lényegesen tébb autizmussal él6 személy nem tanul és nem is dolgozik, azaz teljes mértékben
inaktiv. Tovabba az autizmussal ¢él6 személyek tSbbsége nem kap autizmus specifikus
tamogatast, amely el6segithetné a munkaerépiaci aktivitast, a magasabb szintd autonémiat és
jobb  életminbséget. Mindenképpen siirget6 tehat az autizmussal ¢él6  felnGttek
ellatérendszerének mélyebb feltérképezése, valamint egy jol koordinalt, ingyenesen igénybe
vehet6 és autizmusspecifikus keretben mikodé timogatasi rendszer kialakitasa.

Vizsgalatunk eredményeib6l csak 6vatos kovetkeztetések vonhatdak le. Limiticidként
tekintheté tehat, hogy (1) adataink relative kisebb mintab6l szarmaznak, (2) az iskolai
végzettséget tekintve nem egyenletes a valaszadok eloszlasa (feliilreprezentaltak a magas iskolai
végzettséggel rendelkez6 szulék), illetve (3) informaciéink kizardlag a szil6ktdl szarmaznak.
Mivel a korabbi kutatasok eredményei (attekintésért lasd Anderson, Lupfer & Shattuck, 2018)
és jelen vizsgalatunk adatai is azt mutatjak, hogy az iskolai végzettség Gsszefiigg az ellatishoz
val6 hozzaféréssel, felmertiilhet a gondolat, hogy valéjaban eredményeink jobb képet titkroznek,
mintha a sziil6i végzettséget egyenletesebben sikerdlt volna reprezentalni.

Erdemes lenne tSbb forrasbol is feltérképezni az autizmussal él6 felndttek ellatishoz valé
hozzaférésének kérdéskorét. A kutatisban — részben a kvantitatlv modszertan jellegébdl
adéddan — nem volt lehetSség egyes jellemzdk, Osszefiiggések (pl. az ellatérendszer mindsége,
mukédése, koordinaltsaga; teljes életut feltérképezése) mélyebb feltarasara, de a MASZK
kvalitativ kutatasi fazisaban az autizmussal é16 felnStteket timogat6 szulSkkel készilt félig-
strukturalt interjuk feldolgozasa erre mindenképpen lehetéséget nyujt kutatécsoportunknak.
Jelen tanulmanyban csupan az autizmussal ¢16 személyek foglalkoztatasi és oktatasi statusza,
illetve az ezzel Osszefiiggd ellatishoz vald hozzaférés volt fokuszban, érdemes lenne tovabbi
fontos tényezok (pl. életmindség, pszichologiai jol-1ét jellemzbinek) feltirdsa is, kiemelten a

lakhatas és az egészségiigy teriiletén.
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Koszonetnyilvanitas

Elsésorban azon sziill6knek tartozunk halaval, akik kitolttték kérdéiviket, ezzel is segitve
munkankat. Készonjik tovabba, hogy a Magyar Tudomanyos Akadémia Tantargypedagdgiai
Kutatasi Programja mindvégig elkételezetten tamogatta kutatasunkat és kutatécsoportunkat.
Szamos kolléganknak és egyiittmikodé partneriinknek szeretnénk koszoénetiinket kifejezni
szakmai és emberi taimogatasukért, névsorrendben Abrahdm Andrisnak, Baksiné Borsos
Mariannanak, Bardosi Emékének, Beregi Juditnak, Csepregi Andrasnak, Csonka Gabornak,
Horhi Anettnek, Horvath Endrének, Kanizsai-Nagy Ildikénak, Keresztesi Koppanynak,
Kormany Zsofianak, Kévari Editnek, Pal Rita Barbaranak, Pongracz Kornélianak és Vigh
Katalinnak.

A kutatast az E6tvos Lorand Tudomanyegyetem Barczi Gusztav Gydgypedagogiai Kara
Kutatasetikai Bizottsaga engedélyezte. Az els6, harmadik és negyedik szerz6 munkéjat az ELTE
FelsGoktatasi Intézményi Kivalosagi Program (1783-3/2018 /FEKUTSRAT,
NKFIH-1157-8/2019-DT; Innovacids és Technoldgiai Minisztérium) is timogatta.

A tanulmany masodik szerz6jét a tanulmany elkészitésekor az Informacios és Technoldgiai

Minisztérium UNKP-19-3 kédszami Uj Nemzeti Kivalosag Programja timogatta kutataséban.
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ABSTRACT

Background and objectives. Data from the international literature show that there are considerably less services available for adults with
autism than in childhood. Their rate of adequately individualised employment lies significantly behind that of neurotypical adults, as
well as of other disability groups. Data on their adult education and on their level of completed education are divergent. The main aim
of our present study is to explore the educational and employment characteristics of adults with autism in Hungary, and their
relationships to the socio-economic status and the behavioural profile of these individuals.

Method. Our study was based on an adult sub-sample from the quantitative survey dataset collected by the Hungarian Academy of
Sciences (HAS) — ELTE University ’Autism in Education’ Research Group (MASZK), in 2017/2018. In the foci of the on-line survey
there were parental quality of life and psychological well-being, as well as such potentially related factors as the symptom severity of the
child with autism, their challenging behaviours, their strengths, and the institutional services available for them (among others). We
analysed parental responses on a total of 85 adults with autism (66 males, 19 females; mean age 26.17 years) and 80 neurotypical adults
(47 males, 33 females; mean age 25.75 years). We analysed the parental responses on educational and employment characteristics, on
autism-related symptoms (as measured by the Social Communication Questionnaire), and on challenging behaviours.

Results. (1) The 51,8% of the adults with autism in our sample are formally inactive, are not in education nor employment. 23 of
them (27%) receives autism-specific support, 62 of them do not receive any (73%). (2) The educational/employment status of the
adults with autism shows significant positive relationship with their overall level of functioning (r=0.243; p=0.034), and with the
economic conditions of the family. (3) We did not find any significant relationship between the educational/employment status, the
maladaptive behaviours, the level of socio-communicative skills, or the size of the settlement of residence. (4) There is a significant
negative relationship between parents’ complacence with the services received by their child and the autism-related symptoms present
at him/her (r=-0.521; p<0.001); and the amount of his/her challenging behaviours (r=-0.521; p<0.001). (5) Ensuring their children’s
current form of employment required significantly bigger efforts from parents of adults with autism than from parents of neurotypical
adults (Z=-3,510; p<0,001).

Conclusions. Our results show an overall agreement with those from previous studies. The much higher ratio of those adults with
autism who are neither in education nor in employment is, however, an important divergence from internationally published data. It is
urging, therefore, to map more thoroughly the system of services in Hungary, as well as setting up a well-coordinated and accessible

support system, which works in an autism-specific and eclectic approach.

Keywords: autism spectrum, autism-specific service, adults with autism, parental judgement
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