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,»Volt egyszer egy élet,

de egy ember nem élvezhette”
Akciokutatas a magyar autizmusellato rendszer fejlesztéséért!

Az akciokutatas az érintett csoportok aktiv, jellemzben Onkéntes
részvetelén alapuld kutatasi folyamat. Elsddleges célja olyan gya-
korlati tudas létrehozasa, amely a mindennapok szakmai folyama-
taiban tamogatja a szerepl6ket, és amely tudas megszerzése és
gyakorlati alkalmazasa fontos tarsadalmi, kozosségi célokat szolgal.
A tanulmanyunkban bemutatott kutatas az autizmussal €l6 embere-
ket — gyermekeket, felnbtteket — tamogaté hazai ellatorendszer
fejlesztésével foglalkozik. Egy olyan akciokutatas folyamatabdl és
eredményeibdl adunk izelitét, amely tobb szinten és tobb helyszinen
folyt az autizmussal él6 emberek életminéségének javitasat célzé,
kiemelt fejlesztési program, a Nyolc Pont? elnevezés(i projekt kere-
tében, annak egyik alprojektjeként, 2013 novembere és 2015 marci-
usa kozott. Ez a tanulmany az akciokutatasi folyamatot megtervezé
és koordinalo kutatocsoport tagjainak 0sszegzéseként értelmezhet6.

Az akcidkutatasok kulonboz6 fajtai legalabb masfél évtizede jelen
vannak a szocialis, egészségugyi és neveléstudomanyi teruletek
fejlesztésének nemzetkozi gyakorlataban. Magyarorszagon azonban

" Csillag Sara PhD, Budapesti Gazdasagi Egyetem, illetve Budapesti Corvinus
Egyetem; Balazs Eva PhD, Fogyatékos Személyek Esélyegyenléségéért Koz-
hasznu Nonprofit Kft. (FSZK); Kocsis Mihaly PhD, Pécsi Egyetem (FSZK); Orosz
Attila (FSZK); Udvarhelyi Eva Tessza PhD, Kozélet Iskolaja; Vagé Irén PhD
(FSZK). A szerz6k koszonetet mondanak a tarskutatoknak, illetve a kutatasban
részt vevo autista embereknek és mas érintetteknek, akik hozzajarulasa kutatasuk
fontos részét adta.

L Volt egyszer egy élet, de egy ember nem élvezhette. Volt egyszer egy Vilag,
de egy ember nem lathatta. Volt egyszer sok mas ember, de egy ember egyediil
maradt. Volt egyszer egy sok tarsasag, de egy embert mindig szamdiiztek. Volt
egyszer eqy vidamsag, de egy ember szomoru maradt. Volt egyszer egy gon-
dolat, s eqy ember tudta 6rékre fogyatékos marad.” (Negyedik mese, Seth, 2005,
147. 0.)

2 Az autista személyek ellatorendszerének orszagos szintli, komplex innovacidja
szakmai tanacsado halézat és koordinaciés kdzpont kialakitasaval, TAMOP
5.4.11-12/1-2012-0001, projektgazda a Fogyatékos Személyek Esélyegyenldsé-
géért Kbézhasznu Nonprofit Kft. (FSZK).
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ezeken a terlleteken kevés akciokutatasi projektrél tudunk — uditd
kivétel lehet a Zsolnai Jozsef nevével fémjelzett, nagy volumen( kdz-
oktatas-fejlesztési projekt (Zsolnai et al., 1983; Vago—Balazs—Kocsis,
1990). A cikkben bemutatotthoz hasonlé komplexitasu, az autizmus-
ellatas teruletére koncentrald akciokutatasi projektrél a szakirodalom
a nemzetkozi gyakorlatban sem tesz emlitést.

irasunkban el8szor réviden bemutatjuk a kutatas kontextusat, az
autizmust mint allapotot, valamint a magyar autizmusellaté rendszer
néhany jellegzetességét. Ezt kovetéen a végrehajtott akciokutatasi
projekt fébb jellemzbit vazoljuk, ezen belll a projekt indulasanak ko-
rilmeényeit, a kitizott célokat, a résztvevd szervezetek kivalasztasa-
nak szempontjait, a kutatasban részt vevOket és magat a kutatasi
folyamatot.® A cikk tovabbi részében bemutatjuk a fejlesztés néhany
fontos eredményét, és megosztjuk azokat a dilemmainkat, amelyek
a részvétel fokahoz és mindségeéhez, illetve a kutatas eredményes-
ségehez kotddnek.

A kutatas kontextusa —
autizmus és autizmusellatas Magyarorszagon

Az autizmus a kdzponti idegrendszer fejlédési zavara, amelynek oka-
ként alapvetéen genetikai tényezdket, kisebb mértékben kornyezeti
faktorokat feltételeznek a szakérték. Az autizmus spektrumzavar,?
a viselkedés és a fejlédés sajatossagai alapjan leirhatdé komplex
szindroma, amely a tinetek széles és valtozatos spektrumat fogja at,
de amelynek minden konkrét megnyilvanulasat jellemzi a szocialis
kommunikaciot és tarsas viselkedést, a rugalmas gondolkodast, vala-
mint a szenzoros ingerfeldolgozast megalapozé kognitiv készségek
fejlédési zavara és megkésettsége. Az autizmus klinikai képe rend-
kivul valtozatos, mely tobbek kozott az autizmus sulyossagatdl, a sze-
mely egyéb egyéni adottsagaitol (példaul képesseégek), a jellemzé tu-
neteken kivuli jarulékos allapotoktdl (példaul beszédfejlédés zavara,
epilepszia), illetve az életkortdl fuggben is valtozik.

Az alapsérulés a jelenleg érvényesnek tekintett szakmai tudas
szerint végleges, nem befolyasolhato; igy jelentésen és egész életen
at akadalyozza az autizmussal él6 személy életét, mindennapjait, az
érintettek és csaladjaik beilleszkedését a szikebb és tagabb kornye-
zetukbe, ezért enyhe esetben is sulyosan befolyasolja az életminé-

3 jrasunk egészében tamaszkodunk a projektrdl késziilt kutatasi beszamoléra
(Balazs et al., 2015), illetve angol nyelvi kdnyvfejezetinkre (Csillag et al., 2016).
4 Az angol nyelvben kevésbé az autism, hanem egyre inkdbb az ASD (autism
spectrum disorder) kifejezés az elterjedt.
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séget. Ugyanakkor a szakszer( ellatas, az autizmus szempontu ta-
mogatd kornyezet és a személyre szabott terapiak nagymeértékben
befolyasolhatjak az érintettek sajat lehetéségeikhez meért fejlédését
és életmindségét (Bognar et al., 2009; Petri—-Valyi, 2009; Balazs et
al., 2015).

Az autizmus nemzetkozi szinten és Magyarorszagon is az egyik
legkésdbb elismert fogyatékossagi ag (hazankban csak 2003 é6ta ,él”
onallé jogszabalyokban). A nyolcvanas évek végéig minddssze né-
hany elkotelezett szakember foglalkozott itthon az autizmus diag-
nosztizalasaval, illetve terapias kezelésével, de a kilencvenes évek-
ben Budapesten és az orszag tobb mas pontjan is sorra alakultak
olyan szakmai csoportok, amelyek az autizmussal €él6 gyermekek
diagnosztizalasaval, terapias fejlesztésével foglalkoztak (Petri—Valyi,
2009). A hazai autizmusellatas fontos jellemzéje, hogy az ellatérend-
szer kialakulasa nem centralizalt, kozpontilag vezérelt moédon tortént,
hanem ebben a folyamatban meghatarozo6 szerepe volt az autizmus-
sal él6k hozzatartozdinak és a felkészult szakemberek onszervezdd6
csoportjainak, civil kezdeményezéseinek.

Az autizmusellatas hazai intézményhal6zata az agazati iranyitas,
a fenntartas és a finanszirozas szempontjabdl alapvetdéen széttagolt,
amelynek egységes alapelvek, mindségi kovetelmények szerinti mi-
kodtetésére, fejlesztésére, értékelésére 1990 és 2014 kozott tobb
gondolatkisérlet is szuletett, de lényegi, gyakorlati elérelépés nem
tortént. Az intézmeények teruleti hozzaférhetésege, az ellatas mindsé-
ge, az ellatdok és gondozok felkészultsége rendkivil nagy kulonbsé-
geket mutat. Egy budapesti kisgyermek szulei ma mar eséllyel ta-
lalnak elérhet6 kozelségben olyan intézményt, amelyben a gyermek
szakszerU diagnozist és iskolai fejlesztést kaphat, de egy k6zépkoru,
vidéken laké autizmussal él6 ember esetében még az alapvet6
egészseégugyi vagy szocialis ellatas is megoldhatatlan probléma le-
het. Szintén fontos jelenség az ellatérendszerben a tudasfelhalmozas
— ezen belll a tudastermelés és a tudasmegosztas — egyenlétlen-
sége, azaz az ellatd intézmeények jelentbs foldrajzi, szakteruleti és in-
tézményi kulonbségei. Valojaban néhany intézménynek van megha-
tarozé kozponti és forrasallokald szerepe, é€s sok kisebb szervezet
tengddik a periférian (Orszagos Autizmus Stratégia; Bognar, 2014;
Balazs et al., 2015). Az irasunk targyat képez6 Nyolc Pont projekt
palyazati kiirasa igy jellemzi a helyzetet: az ,autizmus-specifikus szol-
galtatasok jelenleg szigetszeriiek, a meglévé kbzszolgaltatasok pedig
csak elvétve felkésziiltek. Egyrészt nincs olyan orszagos kdzpont,
amely a rendszer mikddését figyelemmel kisérné, a sziikséges fej-
lesztéseket koordinalna, és adatokkal rendelkezne a szolgaltatasok
minéségérdl, masrészt nincs megfelelé szamu és felkésziiltseégl
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Szakertdi és szakember kapacitas, akik a szolgaltatasok kiépitését és
mUkodtetését kepesek lennének tamogatni’ (Palyazati utmutato...,
2012, 4. 0.). Ennek a széttagolt, egyenlétlen fejlettségl rendszernek
a fejlesztését célozta meg a Nyolc Pont, amelybdl az akcidkutatas
cimd alprojekttel foglalkozunk.

Az akcidkutatasi alprojekt
Hogyan kerlilt sor az akciokutatasra?

A Nyolc Pont projekt palyazati kiirasa az akcidkutatast a projekt ,ko-
telez6 tevékenységei” kozé sorolta abbdl a célbdl, hogy segitse,
ellendrizze és nyomon kovesse a projekt tobbi részeként kialakulo,
autizmusellato rendszerre koncentrald6 minéseégi fejlesztést. A kiala-
kul6 csapat, amelyek tagjait a tovabbiakban tamogatdé kutatoknak
nevezunk, ot, kulonboz6 tarsadalomtudomanyi teruletet képviselo
szakemberbdl allt 6ssze (kbzgazdasagtan, szocioldgia, kulturalis an-
tropologia, pszicholdgia, pedagogia). A kulonbozd tapasztalatok és
hatterek végul is sajatos, tobb terulet gyakorlatat 6tvoz6 akciokutatasi
modszertant, a tamogato kutatok szamara (azaz szamunkra) pedig
izgalmas, kdzos tanulasi folyamatot eredményezett.®> Fontos, hogy
a vélemeénykulonbseégek ellenére abban egységes volt a csapat, hogy
az akcidkutatast alkalmas modszertannak latta a fejlesztések kove-
tésere, illetve abban is, hogy tagjai eltokélten kialltak az akcidkutatas
olyan alapelvei mellett, mint a bevonas, a részvétel, a cselekvés és
a reflexié dsszekapcsolasa. Az akciokutatas definicidjaként Reason
és Bradbury (2001, 2. 0.) meghatarozasat fogadtuk el, amely szerint
az akciokutatas ,olyan demokratikus, részvételen alapulo folyamat,
amely egyesiti magaban a cselekveést és a reflexiot, elméletet és gya-
korlatot, célja az emberek szamara jelentéséggel biro problemak koé-
z8s megoldasa, tagabb éertelemben pedig az egyének és kbzbssegeik
felviragoztatasa, fejlédéesének tamogatasa’.

A nemzetkozi gyakorlatban az utobbi tiz évben egyre nétt azok-
nak az akciokutatasi projekteknek a szama, amelyek a fogyatékkal
él6 emberek helyzetének javitasara fokuszaltak, néhany esetben a

5 Kutatocsapatunk néhany résztvevéje komoly tapasztalattal rendelkezett nagy,
kdzpontilag koordinalt és allamilag finanszirozott, tdbb évig tartd akcidkutatas
szervezéseben és bonyolitasaban — szamukra ezen el6zetes tapasztalatokbol
kiindulva természetes volt, hogy az eredményesség és a hatékonysag érdekében
szamos alapvetd dontést mi, a tamogato kutatok hozzunk meg és szorosan, fo-
lyamatosan monitorozzuk a kutatasi folyamatot. Mas tagoknak inkabb a részvé-
telre és a bevonasra épul6, ,0onfinanszirozé” vagy minimalisan finanszirozott,
kisebb hatokor( akcidkutatasokban volt tapasztalatuk, ezért minden dontést a
terephez lehetd legkbzelebb akartak meghozni/meghozatni, és minél nagyobb
szabadsagot igyekeztek adni a tarskutatoknak.
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fogyatékkal él6ket kdzvetlenll bevonva a kutatasba. Ezeknek a pro-
jekteknek és tanulmanyoknak jelentés része a fogyatékkal él6k mun-
kaerbpiaci helyzetének feltarasahoz és/vagy javitasahoz, vagy a fo-
gyatékkal él6k munkavégzéséhez kapcsolodott. Yeoger és munkatar-
sai (2006) részvételi akciokutatas segitségével azonositottak a fo-
gyatékkal él6k foglalkoztatasat akadalyozo tényezéket, és vizsgaltak
a gyakorlatban alkalmazott, a fogyatékkal él6k munkavégzését tamo-
gatd technoldgiakat. Shaw és munkatarsai (2010) munkahelyi bale-
setekben tartdos sérulést szenvedett munkavallaloknak a jovobeli
munkavallalashoz kapcsolédd dontéshozatali folyamatait vizsgaltak
részvételi akciokutatas segitségével. Rebeiro és munkatarsai (2012)
sulyos szellemi sérultek munkavallalasi lehetGségeit kutattak egy
konkrét foldrajzi régidban, a helyi k6zdsseég érintettjeinek bevona-
saval. Az itt emlitett harom kutatas kozos tanulsaga az akcidkutatasi
folyamat kdzben kialakult magas minéségl kommunikacids tér és a
bizalom fontossaga, amelyre épulve komoly problémakra tudtak a
gyakorlatban mikodd és innovativ megoldasokat adni.

A jelen kutatas szempontjabdl ugyancsak tanulsagosak lehetnek
a (nem feltétlenul a fogyatékkal él6kre koncentralo) komplex szocialis
ellatérendszerek fejlesztését célzd akciokutatasi projektek. E kutata-
sok (Ottman et al., 2011; Chang et al., 2012; Kalliola, 2003) k6z0s
tanulsaga, hogy kulonb6zé érintett csoportok és szakmak képviseldi
kozosen és hatékonyan tudtak fejleszteni a komplex ellatorendszerek
egy vagy tobb elemét az akcidkutatas keretében.

Az akciokutatasunk feladata és céljai

A Nyolc Pont projektben végzett akciokutatas alapvetd kutatasi fel-
adata az volt, hogy feltarja, hogyan és milyen modon tudja az akcié-
kutatas tamogatni az autizmusellaté rendszer fejlesztését, és hogy
— a metodoldgiahoz hilen — hozzajaruljon magahoz a fejlesztéshez is.
Ebbdl az alapvet6 feladatbdl kiindulva az e tanulmany témajat jelentd,
az elbézbekben vazolt, rugalmas kereteknek megfeleléen az akcio-
kutatas célrendszerét és kutatasi tervének vazat a tamogaté kutatoi
csoportban alakitottuk ki. A projektben két parhuzamos, egymassal
szoros kolcsonhatasban all6 szinten folyt a kutatas: az intézményben
folyd intézményi fejlesztést celzo akcidkutatasok mellett egy atfogo,
projektszintl kutatas is zajlott. Az utdbbi, az intézmeényi kutatasi pro-
jekteket O0sszefogd akciokutatas szamara a kovetkez6 harom célt
hataroztuk meg: (1) a résztvevd intézmények magas szinvonalu és
tudatos mikodésének tamogatasa; (2) az akcidkutatas mint intéz-
ményfejlesztési moédszertan kidolgozasa és fejlesztése; (3) az akcid-
kutatas hatdsossaganak és eredményességének vizsgalata (1. abra).
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1. abra: Az akcidkutatas céljai

A tervezeési fazisban az intézményi akciokutatasoknak a kovetke-
z6 harom (altalanos) célt jeloltik ki: (1) a szakmai tudatossag és az
onreflexio fejlesztése: a tarsadalmi kontextust figyelembe vevé, elére
megtervezett és tudatos intézményi tervezés gyakorlatanak beveze-
tése, illetve a mar meglévé ellatasi gyakorlat minéségének javitasa;
(2) az intézmeényi gyakorlat fejlesztése: az egyes intézmények napi
munkajanak és intézményi szintl rendszereinek olyan fejlesztése,
ami kozvetlendl javitja az autizmussal él6k szemeélyre szabott ellata-
sanak szinvonalat; (3) nyomon kovetés és elemzés: az intézményi
gyakorlatok fejlesztési folyamatanak és eredményének tarsadalom-
tudomanyi modszerekkel torténd nyomon kovetése, elemzése és ér-
tekelése (1. abra).

Fontos leszdgezni tehat, hogy az intézményi projektekben a pro-
jekt finanszirozojanak javaslata ellenére nem hataroztunk meg olyan
konkrét, szakmai témakoroket vagy prioritasokat, amelyeket az intéz-
meényeknek fejleszteni kell — azaz ebben az intézmények donthettek,
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sajat prioritasaik, sajat maguk altal diagnosztizalt fejlesztési igényeik
mentén. Ezen a ponton tudatosan elsébbséget adtunk az onallésag-
nak az esetleges hatékonysagi szempontokkal szemben.

A résztvevi intézmények kivalasztasa

Az akciokutatasban részt vevd intézmények kivalasztasanal két f6
szempont érvényesilt: a tevékenységi és a foldrajzi terliletek sokféle-
sége. Err6l nem mi, a tamogato kutatok hataroztak, hanem a finanszi-
rozast nyujté tamogatd. Az érdekl6dd, autistakat gondozo intézme-
nyek palyazatot nyujtottak be, amelyben roviden bemutattak a teve-
kenységuket. A kivalasztott 27 intézmény ot tarsadalmi agazatot kép-
viselt: egészsegugy, koznevelés, felnbttképzés, szocialis ellatas és
lakhatas, valamint foglalkoztatas. Ezenkivul két szakterulet: a krizis-
ellatas — amely valamennyi, autizmussal €16 személyekkel foglalkozo
intézményben el6fordulhat —, valamint a szlrés és diagnosztika
(amelyre az egészségugy és a kdznevelés keretében is sor kertlhet)
onalléan is megjelent a palyazati utmutatéban az intézmeények kiva-
lasztasi szempontjai kozott.

Feladatok és felel6sségek az akciokutatasban

A kutatasi folyamat kialakitasakor megprobaltuk minél pontosabban
meghatarozni a szerepeket és a feladatokat. Ennek tobb szempont-
bdl is nagy jelentGsége volt. Egyrészt a kutatasba bevont intézme-
nyek képviselbinek, mindenekel6tt a helyi intézmeényi akciokutata-
sokat vezetd tarskutatoknak”™ — akiknek kulonosen fontos feladata
volt az is, hogy kollégaik kozul is minél tobbet megnyerjenek kozre-
mikodékent — az akcidkutatas ,ugras volt a mélybe”, hiszen korabban
nem is hallottak ilyesmirél. A feladatok pontos meghatarozasaval
szerettUk volna a bizonytalansagukat csokkenteni, a kétségeket el-
oszlatni. Masrészt az akciokutatasban kevéssé tapasztalt finansziro-
z6 felé is fontos volt minél pontosabban lefektetni azt, hogy ki mit fog
csinalni, hogyan dokumentaljuk a folyamatot és az eredményeket.
Harmadrészt a kutatds komplexitasa miatt kutatéként is fontosnak
éreztuk, hogy mindenki szamara atlathatéak legyenek az egyes
résztvevok teenddi.

Az intézmények kutatasmoddszertani szempontbdl a tamogaté
kutatokra tamaszkodhattak. EQy tamogat6 kutatd 3-5, legalabb két
szakteruletet képviseld intézmény munkajat tamogatta, kovette. Az
adott intézmények mellé rendelt autizmus-szakeértok a fejlesztés ta-
mogatasanak szakmaspecifikus feladatait lattak el. Ezek az autiz-
musellatas teruletén nagy tapasztalattal rendelkez6 pszichologus,
pszichiater, gyogypedagogus szakemberek abban segitettek, hogy
a fejlesztések autizmus-specifikus tartalma az intézmény szamara
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megfeleld, szakmailag magas szinvonalu legyen, és a ma altalano-
san elfogadott, autizmusra vonatkozé korszerli szemlélet és tudas
szerint valosuljon meg.

Az intézmények dontd tobbsége az akcidokutatast csapatban valo-
sitotta meg, vagyis a tarskutaté altal koordinalva tobb munkatars
szoros egyuttmikodésben tervezte meg, dolgozta ki és értékelte az
egyes akciokat és tevékenységeket. Ezek a 3—10 f6s csapatok tdbb
helyen mar a projekt el6tt is egyuttmikodtek egymassal, de a projekt
idészakaban stabilan heti/kétheti rendszerességgel talalkoztak, és
k6zOsen probaltak megtalalni a megoldasokat szakmai problémaikra.

Ki volt ,,akciokutato” és mi volt a ,részvétel”?

Ahogy mar vazoltuk, a projektben két parhuzamos, egymassal szoros
kolcsonhatasban allé szinten folyt a kutatas: az intézményben folyo
intézményi fejlesztést célzd akcidokutatasok mellett egy atfogd, pro-
jektszintl kutatas is zajlott. Ha kozben nem is tettlk ezt meg, utdlag
erdemes vegiggondolni, hogy melyik szinten ki volt az akciokutato, és
milyen értelemben beszélhetink részvételi kutatasrol. Az egyes in-
tézmeényi kutatasokban a tarskutato és a koréje szervez6dd csapat
a sajat gyakorlatuk fejlesztését célzo fejleszté6 akciok minden pont-
jaban részt vett (a tervezéstdl a visszacsatolasig). Ok részvételi ak-
ciokutatoknak tekintheték. ,Részvételuk” kérdéses pontjanak az érté-
kelés, visszacsatolas tekinthetd, hiszen ez a szintetizalas mar nagy
részben a tamogatd kutatokra maradt. A projektszintl kutatasban
a tarskutatok kevésbé akciokutatokent, inkabb részvételi kutatdkeént
végezték munkajukat, ebben a kutatasban mi, a tamogatd kutatok
voltunk akciokutatok.

Eredmények

Az akcidkutatas alapvetéseinek megfeleléen beszélhetink az akcio-
kutatas folyamataban létrejovd elméleti, teoretikus jellegl eredmeé-
nyekrdl, tudasrol, illetve gyakorlati eredményekrél, valtozasokrol —
mindezek jelentkezhetnek a résztvevd egyenek, kutatdk, a szerveze-
tek szintjén vagy akar tarsadalmi szinten (Csillag, 2016). A bemutatott
kutatasban valojaban a gyakorlati eredményekre koncentraltunk, az-
az eredménynek tekintettik egyfel6l az intézmények altal kialakitott,
dokumentalt fejlesztéseket és j6 gyakorlatokat, masfel6l azokat az
0sszegyUjtott pozitiv attitidoket és kozvetlen szakmai tapasztalato-
kat, egyuttes tanulasi eredményeket és gyakorlati produktumokat is,
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amelyek az adott szakmai kozosseg fejlesztési tevekenységében
megszllettek.°

A tarskutatdok beszamoldi alapjan 6t csoportba soroltuk az ered-
meényeket: (1) az autizmussal €l6 emberek helyzetére vonatkozo
eredmények, (2) az intézményi gyakorlatban elért eredmények, (3) a
tarskutatokra és a koézrem(ikddbkre vonatkozd eredmények, (4) a
szakmai k6zosség szamara fontos eredmények, (5) az eszkdzjelleg
eredmények.’

Az 6t csoportbdl most két témahoz kapcsolodd mintazatokat eme-
link ki (az autizmussal él6 emberek helyzetére vonatkoz6 ered-
meényeket és a tarskutatokra és a kozremikodbkre vonatkozé ered-
ményeket) néhany konkrét példaval kiegészitve. (A részletes kutatasi
jelentést lasd Balazs et al., 2015.) Cikkinkben azért valasztottuk ezt
a keét kérdéskort, mert nézetunk szerint ezek kothetok legszorosab-
ban a projekt két kozvetlenul érintett csoportjahoz: az autizmussal
elékhoz és az ellatasban kozvetlenul dolgozékhoz.

Az autizmussal €l6 emberek helyzetére vonatkozo eredmények

A tarskutatok mind a 27 intézmény kutatasi jelentésében beszamoltak
arrél, hogy az akcidokutatas eredményeképpen az altaluk gondozott
autizmussal €l6 emberek helyzetében kedvez6 valtozasok kovetkez-
tek be. Ezek az eredmények rendkivul valtozatosak (targyi, folyamat-
beli, attitGdbeli) és eltérd ,horderejliek”, az adott intézmeény sajatos-
sagaihoz kotédnek. Fontos, hogy a kutatasi beszamolé megirasakor
mi egyszerlden 0sszegyjtottuk, csoportositottuk (nem pedig értéekel-
tuk, rangsoroltuk) az eredményeket, melyeket az alabbi csoportokba
soroltunk: (1) valtozasok a fizikai térben, (2) az ellatas szinvonalanak
javitasa és fejlesztése, (3) az autizmussal él6k ellatasaban részt vevd
szakemberek tudasanak vagy attitidjének valtozasa, (4) az autizmus-
sal él6k képességeinek és készségeinek fejl6dése.

Tobb intézményben értek el eredményeket a konkrét fizikai terek
fejlesztésében. Ide sorolhatd az intézményi kérnyezet (példaul szo-
bak, folyosdk, furdészobak) autizmus-szempontu fejlesztése, uj, au-

6 Az eredmények Osszegyljtésekor elsGsorban a tarskutaték beszamolodira ta-
maszkodtunk, ugyanakkor attekintettik az autizmus-szakérték dsszefoglaléit, il-
letve sajat feljegyzéseinket is.

7 Szamunkra fontos eredmény volt a megismerkedés az autizmus témakorének
elméletével, a szakmai fejlesztés alapvetéseivel és magaval az autizmusellatas
helyzetével — egy teljesen ismeretlen ,vilag” tarult fel el6ttink. Kutatéként komoly
fejlédési pont volt a komplex és orszagos szintl kutatasi projekt koordinalasa,
szakmai lebonyolitdsa — illetve a tamogaté kutatéi teamben (részben kutatasi ta-
pasztalataink és szakmai hatterink kulonb6z6sége miatt) is nagyon sokat tanul-
tunk egymastaol.
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tizmusbarat terek kialakitasa, az autizmus-specifikus vizualis tamo-
gatas kialakitasa vagy fejlesztése (példaul az autista emberek
szamara nagyon fontos napirendi rendszer vagy folyamatabrak
készitése), vagy kifejezetten autistak szamara kialakitott foglalkoz-
tatdé mihely, szoba kialakitasa. Egy nappali intézményben ugy ala-
Kitottak at a munkaterlletet, hogy csdkkentsék a zaj- és hangfor-
rasokat: ,Az informéaciés bazis és az érzékelési allapotfelmérdé kérdbiv
soran gydjtott informaciok alapjan a tevékenyséegtervezesnél figye-
lembe vettiik az autizmussal €16 munkavallalo érzékenységét a hang-
Okra és a tapintasra. A tevékenységek soran fokozottabban figyeltiink
a zavaro tényezOk kisziirésére... Egyszer(i valtoztatasokkal tudtuk
befolyasolni a munkakdérilmények autizmus szempontu akadalymen-
tességét.”

Kulonosen nagy lehetbséget jelentett a projekt olyan szocialis
ellatd intézmények szamara, ahol — bar mar tobbszor nekifutottak
ezeknek a fejlesztéseknek az évek folyaman, de a szaktudas, a
szakértdi tamogatas és/vagy anyagi forrasok hianyaban kudarcot val-
lottak, igy — szinte nullardl indulva értek most el nagy eredmeényt.
Ezek a fejlesztések rovid id6n belll az ellatottak viselkedésében is
valtozast eredményezhettek — az egyik kozoktatasi intézmeény tarsku-
tatéjanak beszamoldja szerint: ,A gyerekek reakcioibol azt lathattuk,
hogy egy igen inspirald helyiséget sikertilt kialakitanunk, amelynek
hasznalata soran a viselkedésiikben mar ilyen révid idé elteltével is
pozitiv valtozas tapasztalhato.”

Ot intézmény jeldlt meg eredményt a mar meglévé autizmus-
specifikus ellatas tovabbfejlesztése teruletén. llyen fejlesztés volt pél-
daul az egyik iskolaban bevezetett egyéni diak dokumentum-portfolid,
amely segitséget nyujt a szaktanaroknak az autizmussal él6 tanulok
egyéni szukségleteinek megismeréséhez és sajat tapasztalataik fel-
jegyzésehez. Ugyanakkor ez a kollégiumi nevel6knek és az uj belépd
tanaroknak is nagy segitség, hiszen lehetbvé teszi a nevelés egyes
szinterei kozotti atjarhatdsagot, €s informaciot nyujt minden szakem-
ber szamara, aki az autizmussal él6 tanul6 beilleszkedéséért felelds.

Ebbe a kategoriaba soroltuk az ellatas szinvonalanak javitasat és
fejlesztését, az autizmussal él6k ellatasaban részt vevo szakemberek
tudasanak vagy attitidjének valtozasat. Az egyik iskolaban az egyik
akcid keretében a tanarok szamara fejlesztettek tréninget, aminek
eredmeényeképpen ,megvaltoztak a jutalmazasi szokasokrol kialaki-
tott vélemények, valtozatosabb lett az eszkbztar, €s egyre batrabban

8 A cikkben néhany beszamoldbdl sz szerint is idéziink a tarskutatok hozza-
jarulasaval. Az anonimitast szem el6tt tartva csak annyit jelzink, hogy milyen
jellegli intézmény beszamolojabdl vald az idézet.
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kézelitenek a gyermek igényeihez. Elfogadtak, kiprobaltak, hogy
mennyivel eredményesebb az, ha egy-egy tevékenyseéggel jutal-
mazzak a kisgyermeket’.

Az autizmussal €l6k képességeinek és készségeinek fejlédésevel
kapcsolatos kozvetlen eredmények is voltak. Az autizmussal diag-
nosztizalt gyerekek és felnéttek dnallésaganak fejlédése tobb intéz-
mény beszamoldja alapjan kifejezetten az ujonnan adaptalt és beve-
zetett eszk6zoknek volt koszonhetd. Egy vidéki lakdotthon tarskuta-
téja arrdl szamolt be, hogy az ujonnan bevezetett folyamatabrakkal
tobb tevékenységet is dnalléan tud végezni a fiatal. Egy masik vidéki
lakootthonban a konnyen érthet6, rengeteg vizualis tamogatast nyujto
szakacskonyv segitette a f6zés folyamatanak megértését, és gyakor-
lati megvaldsitasat a nem olvasok szamara is. Ennek kovetkeztében
az Onellatasi képességek a szabadtéri f6zésnél és a lakdotthon kony-
hajaban egyarant javultak. Egy nappali ellatast nyujtd intézmeény uj
sportformat vezetett be az intézményben, amelynek kdvetkeztében
az érintettek erénléte és énképe is latvanyosan fejl6dott. ,Hosszu-
tavon azt tapasztaltuk, hogy erénlétiik és testtartasuk javult, amit fel-
mereseink is alatamasztanak. A Pilates jellegii megkézelites hoz-
zajarul a fiatalok test-tudatanak, énképének fejlesztéséhez is... Az
uszas az egész csoport szamara kedvelt tevékenységge valt, 6rom-
mel varjak a szerdai napokat.” Ez nemcsak fizikai téren jelent fej-
|I6dést, hanem sikerélményt is ad, és Onképet fejleszt: ,Fontosnak
tartiuk, hogy fiataljaink megtapasztaljak, hogy hétrél-hétre egyre U-
gyesebbek, né a teherbirasuk. Nagy eredmény, hogy ezt 6k maguk
is érzékelik, és meg is fogalmazzak sikereiket, bliszkék magukra.
A mentalis és pszichés egészsegfejlesztes teriiletén (...) a fiatalok
elméleti tudasa is nott.”

Az akciokutatas egyik f6 ismérve, hogy nem az érintettektél fug-
getlendl, hanem az 6 aktiv bevonasukkal torténnek az események.
Mivel fogyatékos emberek esetében a teljes értéki részvétel szamos
akadalyba utkozik, kuldon kategodriaként kezeltik azt, amikor egy-egy
akcidba sikerult az autizmussal él6 személyeket is aktivan bevonni.
Harom intézményben szamoltak be ilyen jellegi eredményrél. Egy
lakootthonban a fiatalok aktivan részt vettek a személyes informacids
kartya elkészitésében és véglegesitésében. ,Az informacios adatlap
hasznos eszkbznek bizonyul az autizmussal él6k szamara. Nagyon
sok pozitiv visszajelzést kaptunk. A legnagyobb meglepetést a fiata-
lok megnyilvanulasai okoztak. Oriiliink, hogy bizalmat szavazva az
elképzelésnek, Gket is bevontuk az elbkészitésbe. A megfogalmazas
modja is sokat segitett a dokumentum elfogadasaban.”

Az autizmussal él6 személyek szamara nagyon fontos, hogy ne
csak az intézményekben legyenek meg annak a feltételei, hogy teljes
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ertékl életet élhessenek, hanem otthon is, hiszen idejuk jelentés
részét még gyakran azok is otthon toltik, akik egyébként lakdott-
honban élnek. Osszesen hét intézményben céloztak meg a szilékkel,
a csaladdal valé egyuttmikodés fejlesztését. A szulbk és a csalad-
tagok tobb helyen tajékozottabba, igy hatékonyabba valtak gyerme-
kik tamogatasaban és a szakemberekkel valé egyuttmikodésukben.
Az egyik lakootthonban szul6i kerekasztal-beszélgetést szerveztek
az autizmusrol, amelynek eredményeként a résztvevok tudasa és
egyuttmikodéssel kapcsolatos attitlidje pozitivan valtozott. Egy koz-
nevelési intézményben a szulbi elégedettségi vizsgalat és a létez6
gyakorlat feltarasa nyoman kialakitott kommunikacios protokoll bizto-
sitotta, hogy a diagnosztikai folyamat zarasaként a vizsgalatba be-
vont autizmussal €l6 gyermekek szulei szamukra érthet6 és pontos
tajékoztatas kapjanak. A kifejezetten a szulék/csaladtagok bevonasat
célzd akciok eredményeképpen tobb helyen fejlédott a csalad és
a szakemberek kozotti egyuttmikodés. Egy kdznevelési intézmeény-
ben a szllbk és pedagdgusok kozotti kommunikaciot fejleszté akcio-
val kapcsolatban a kovetkez6 megallapitast tette a tarskutato: ,az
[egyéni naploba kerult] bejegyzések mindenképpen hasznosak voltak
mindenki szamara, mivel sok olyan informaciét osztottunk meg egy-
massal, melyek réven a gyermekeket, illetve a vellik kapcsolatos tor-
ténéseket jobban megismerhettiik. Eqy tanulé esetében ugy tudtuk,
hogy azért nem eszik almat, mert nem szereti, viszont a naplojabol
azt tudtuk meg, hogy otthon megeszi, de csak a héjatol megpucolva
és cikkekre vagva. Azota mar az iskolaban is fogyaszt almat”.

A tarskutatora és a kbzremiikbdbkre vonatkozo eredmények

Két intézmeény kivételével mindenutt beszamoltak a tarskutatok olyan
eredményekrél, amelyek az akciokutatas folyamataban kozremikodo
team tagjait és sajat magukat, tarskutatokat érintették. Ezek egyik
oldalrdl olyan jellegi eredmények, amelyek a team mikodésében,
a mukodés valtozasaban érhetdk tetten. Egy iskola tarskutatoja irja:
,<Ahogy a feladatok slrlisédtek (példaul j6 gyakorlatok kidolgozasa),
a k6zds gondolkodas erdsitette a csoporton belili egytittmikodest...
Az akciokban reszt vevo belsé team-tagok mindig egylittmiikbédbek
voltak, a vallalt kbvetelmények kivalasztasa, és a kbvetelményekhez
kapcsolodo konkrét akciok megtervezése hosszas megbeszélesek
utén tértént meg. Ervek-ellenérvek felsorakoztatasa, és pozitiv kime-
netelll, a szakmai munkat el6érevivé vitak is eléfordultak.” Tobb intéz-
menyben érezték, hogy az akciokutatas mint keret inspiralt és uj len-
duletet adott, egyre tobb fejlesztési oOtlet jelent meg a teamekben,
a fejlesztések ujabb fejlesztési dtleteket szlltek, az események fel-
gyorsultak. ,Fontos lehetbéség a kéthetente aktualis team-meeting,
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ahol megbeszéljiik az aktualis feladatokat, problémékat. Ujabb és U-
Jjabb otleteket kerestlink a fejlédéshez, majd megvalésitiuk azokat.”

Ezek kdzott az eredmények kozott jelentek meg a tarskutatok (és
mas kozremUkodok) egyéni tanulasi pontjai, személyes tudasuknak
és kompetenciaiknak (pl. autizmus-specifikus tudas vagy az akcio-
kutatasrol szerzett tudas) fejlédése, gondolkodasuk valtozasai. ,Fel-
készliltebbnek, tudatosabban tervezének érezziik magunkat az akcio
és a fejlesztések eredményeitdl.”

Itt jelentek meg az élmények, tapasztalatok és Uj tudas egyes
érintettek bevonasardl, a bevonas fontossaganak felismerése és eré-
sebb megjelenitése a napi gyakorlatban, az intézmények kozotti kap-
csolatok, haldézatos tanulas, szakmai és szakmakozi kommunikacio
fejlédése. Hat intézmény szamolt be arrél, hogy az akcidk alkalmaval
Uj vagy az eddigiektdl elter6 min6ségl vagy melysegi tudast sze-
reztek egyes kozvetlen érintettek (altalaban ellatasban részesulék,
csaladok) véleményérdl, észleléseirdl, elvarasairol, igényeirdl, elége-
dettségerdl, attitidjerdl. Négy tarskutatd beszélt annak alaposabb és
mélyebb feltarasarol, hogy milyen igényei vannak az ellatott gyer-
mekek csaladjanak és mennyire elégedettek az ellatassal, valamint
ennek a szakmai team munkajat érinté tapasztalatairdl. Ezek kozul
az egyik iskolaban az alabbiakat emelték ki: ,A vizsgalt gyerekek
csaladjai elégedettségének és igényeinek felmérése — eddig nem
ismert tudas, csakugy, mint a sajat gyakorlatukkal valo szembesitiles,
a kilsé értékelés eredmeénye... A projekt hatasara gyakorlatta valt az
akciok, fejlesztesek elbtt a szlilok bevonasa, tapasztalatainak begy(ij-
tése, értekelése.”

A részvétel foka és mindsége

A részvétel és a bevonas az akciokutatas egyik sarokkove; ennek
megfeleléen a projekt folyaman (az eltérd kutatoi hattérbdl és tapasz-
talatokbdl adédoan) sokat vitatkoztunk azon, hogy ebben a tekintet-
ben helyes uton jarunk-e. A kutatas részvételi akciokutatasnak tekint-
het6 abban az értelemben, hogy az autizmusellatasban dolgozé
szakemberek fejlesztették sajat gyakorlatukat az akcidkutatas alap-
vetéseinek szellemében. Am feltehetjilk a kérdést, hogy részt vehe-
tett-e ténylegesen az érintettek teljes kore a kutatasban? Megtettlink-
e mindent azért, hogy minél teljesebb legyen e csoportok (példaul
maguk az autizmussal él6k, csaladjaik) felhatalmazasa és részvétele,
hogy minél tobben és tobbet profitaljanak a kutatasbodl? Létrejottek-e
a résztvevbk kozott olyan kapcsolatrendszerek és kapcsolati halok,
amelyek a tovabbiakban tamogathatjak a résztvevok gyakorlatanak
fejlédését, a kritikai reflexiot, azaz a részvételuknek van-e hosszu
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tavi hatdsa? Erdemes végiggondolni, mely pontokon sikeriilt ezt
megtennunk, és mely pontokon nem (és miért).

A kutatasban részt vevd intézmények kivalasztasaban fontos
szempont volt, hogy ne csak kivalé intézmények, hanem fejl6dd, eset-
leg sulyos nehézségekkel kiizd6 intézmények is bekeruljenek a kuta-
tasba. A kutatas — taldn nem meglepé, de mindenképp fontos — tanu-
lasi pontja lehet, hogy néhany olyan, valéban lemaradt intézmény
(példaul szocialis ellatasban dolgozé lakéotthonok) tudott a leginkabb
nagyot fejlédni, aki egy ,elit” projektbe be sem kertilhetett volna.

A kutatasban részt vevé intézmények fix havi juttatast kaptak. Ez
azt jelentette, hogy megvolt a kutatasban meghatarozott akciok anya-
gi hattere (eszkdzbeszerzések, infrastruktura-fejlesztés stb.), emellett
elvileg a tarskutatok is kaptak szerény havi pénzosszeget, azaz sza-
mukra is megteremtédott a fizikai/idébeli részvétel lehetésége.

A tarskutatok és az intézmények szakemberei részére a kutatas
alatt mindvégig szamos olyan rovidebb és hosszabb Iélegzetl szak-
mai képzeés volt, amelyeken gyarapithattak, fejleszthették autizmus-
specifikus tudasukat. A tarskutaték szamara szervezett kutatasi ma-
helyeknek egyfel6l a kutatasi folyamathoz és az eredmények bemuta-
tasahoz szukséges kompetenciak fejlesztése, az dnbizalom és tuda-
tossag fejlesztése, masfeldl a kapcsolati hald erdsitése volt a célja —
ezekkel a lehetGségekkel a szakmai felhatalmazast és részvételt sze-
rettuk volna tamogatni. A tamogaté kutatok és a tarskutatok folyama-
tos kapcsolata, a kutatasi naplo vezetése, illetve a személyes lato-
gatasok, az e-mailes kapcsolatok szandékaink szerint a modszertani
felhatalmazast és a bizalmi kapcsolatok kialakulasat tamogattak.

Az intézmények és tarskutatok sajat maguk tervezték meg az in-
tézmenyi szintl akciokutatast a megadott kereteken belul; onalléan
donthettek a megvaldsitott akciokrél és ezek részleteirél — ez a don-
tési szabadsag az 6 specialis, lokalis tudasuk elismerésére épult,
amely az akcidkutatasi modszertan fontos eleme.

Az akciok tervezéseénél és kivitelezéseénél folyamatosan jelen 1évé
szempont volt, hogy az egyes intézményekben az autizmussal élék,
a szuldk és a munkavallalok is minél teljesebben legyenek bevonva
a folyamatba; ne csak az 6 (vélt vagy valos) érdekeik jelenjenek meg,
hanem az 6 hangjuk is. Erre tObb j6 gyakorlat szlletett, hiszen sza-
mos intézményben ekkor kérdezték meg el6szor ténylegesen az au-
tizmussal él6ket és/vagy szuleiket bizonyos témakorokben. A fogya-
tékos emberek esetében a teljes értékl részvétel azonban szamos
(objektiv, tényleges és mentdlis, pszichés) akadalyba (itkdzik. igy
csak harom intézményben szamoltak be arrdl, hogy ténylegesen
aktivan bevontak az autizmussal él6 embereket, am ezekben az
intézményekben ez jelentds eredményeket, ujitasokat, valtozasokat
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hozott. Az egyik lakootthon tarskutatéja irta: ,Eqy munkatevékenység
lista segitségével megkérdeztiik az autizmussal él6 munkavallalot
arrol, hogy milyen tevékenységeket végez szivesen, illetve melyek
azok, amiket nem szeret. A valaszokat tablazatos formaban régzi-
tettliik. Ez a szakasz fontos volt szolgaltatasaink tervezésében, az
érintett fiatal munkatevékenyseg kéreinek kialakitasaban. Korabban
nem volt ilyen céltudatos térekvésiink.” Szembe kellett azzal néz-
nunk, hogy a bevonasnak ez a kozvetlen modja sokkal kevesebb és
alacsonyabb szint{, mint amit szerettink volna.

Az akciokutatas egyik kritikus pontja volt a hatalmi viszonyokkal
valé megkuzdés. Egyfeldl torekedtunk arra, hogy az intézményekben
potencialisan jelen lévé feszultségekben (példaul az intézményve-
zet6—tarskutato, finanszirozé—tarskutaté kapcsolatban) és az intéz-
meényi akciokutatas folyaman esetlegesen kiélez6d6 hatalmi viszo-
nyokban (példaul az intézmény felé iranyul6 lojalitas kontra intéz-
meényi gyakorlatra iranyulo kritikai észrevételek) tamogassuk és segit-
suk a tarskutatokat és csapatukat. Ez a tamogatas azonban csak
korlatozottan tudott mikodni, hiszen nemcsak az intézményekben
nem voltunk ott vellk, de magan az intézményrendszeren is Kivul
alltunk. Ezekben a harcokban a tarskutatok végs6é soron egyedul
maradtak.

Tamogato kutatokként a kutatas elejétdl figyeltink arra, hogy ne
mi mondjuk meg az intézményeknek, hogy mely tevékenységuket
fejlesszék, hanem csak tampontokat adjunk valasztasukhoz és maéd-
szertani segédletet a megvaldsitashoz. Ez a szigoru szerepmegha-
tarozas a mi szempontunkbdl idénként korlatot jelentett (példaul egy
olyan helyzetben, amikor nekiunk mint tamogatd kutatoknak hataro-
zott vélemeényunk volt arrél, hogy melyik lenne az igazan hasznos,
eredmeénnyel kecsegtetd akcio, de ezt szigoruan csak veélemenyként
fogalmaztuk meg, és az intézményeké volt a dontés). Osszességé-
ben ez a korlatozas fontosnak bizonyult, mert az intézmények sajat-
juknak érezték az akciokat, és szamos intézmény szamolt be olyan
személyes érintettségl valtozasokrol, mint a teamek hatékonyabb,
0sszehangoltabb, szisztematikus mikodése, tobb oOtlet és hit az otle-
tek megvaldsitasaban, korabbi kudarcok és rossz élmények lekuz-
dése (példaul a vizualis akadalymentesitéshez kapcsoldédo sikerte-
lenség utan ujra nekifutas), a reflexio magasabb szintje.

Végszokeént
Varhato-e, hogy a kutatas eredményei tartésan fennmaradnak? Az
autizmussal él6 gyerekek, fiatalok és felnéttek, csaladjaik és az ellato

intézményekben dolgozok ténylegesen tapasztaljak-e az intézmeényi
ellatas fejlédését, a kutatasban érintettek mashogy gondolkodnak,
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viselkednek-e ezutan? Hasznosul-e a tudas a kdzvetlen érintettek ko-
rén tul is, az eredmények O0sszességukben hatassal lehetnek-e az
autizmussal él6k helyzetére, az intézmények gyakorlatara, mas fej-
lesztési projektek tervezéi és végrehajtdi tanulhatnak-e belble?

Ahogy mar tobbszor emlitettik, a kutatasban az intézmények és
a tarskutatok onalléan donthettek arrol, hogy milyen kutatasi kér-
déseket tesznek fel és milyen fejlesztéseket valdsitanak meg. Ezért
a szabadsagért az elején kuzdenunk kellett a projektiranyitassal, de
végul is ez a megfontolas mindenképpen azt szolgalta, hogy helyi
szinten hasznos, relevans fejlesztési célok fogalmazodjanak meg.
A tarskutatoi beszamolok alapjan pedig mind az intézményi gyakor-
latban, mind a résztvevdk szakmai praxisat, s a konkrét korilmeénye-
ket illetéen (példaul autizmusbarat kdornyezet biztositasa) jelentbs és
hasznos eredmények szulettek.

A kutatasban tobb szinten is megjelent a reflexido és a vissza-
jelzés: a tarskutatok és az intézmeények sajat maguk reflektaltak sajat
akciojuk sikereire és problémaira, nehézségeire. Ugyanakkor &k is
kaptak visszajelzéseket a tamogato kutatoktol, illetve az autizmus-
szakértoktdl formalis és informalis médon egyarant. Formalis vissza-
jelzésre adtak modot a tarskutatok workshopokon megtartott eléada-
sai, valamint valamennyi irasos munkajuk, amelyet a tamogato kuta-
tok és esetenként a szakért6k reflexioi alapjan dolgoztak at, egé-
szitettek ki vagy javitottak. Az informalis visszajelzés fontos eszkozei
voltak a kutatasi naplora vagy a kutatas nyomon kovetésére hasz-
nalt mas eszkodzre vagy szobeli informaciora adott visszajelzések.
A kulonboz6 autizmusellato intézményeket reprezentalo résztvevok
— tarskutatoink — sajat intézmeényi helyzetukrdl a tematikus muahelye-
ken egymasnak is adtak informaciokat, a minikonferencian egymas
munkajara is reflektaltak. A tarskutatok onreflexioja, az intézmények
szintjén és a projektszintli szakemberek kozotti kdlcsonds reflexio
a kutatas soran tamogatta — és remélhetéleg ezutan is tamogatni fog-
ja — az adott intézmény, illetve a kutatasban részt vevé szakemberek
gondolkodasmaodjanak valtozasat, az érintett intézmeények gyakorla-
tanak folyamatos fejlesztését és fejlédését.

A kutatasi beszamoloban az egyik gyakran visszatér6 pont a
szakmai kapcsolatok er6sitése, a szakmai haldzatépités. Az akcio-
kutatashoz kapcsolodd 0sszejoveteleken a tarskutatok tobb alkalom-
mal beszamoltak, el6adast tartottak az intézményukben zajlé akciok-
rol. Ezek az alkalmak a beszamolok és visszajelzések alapjan tobb
tarskutaténak tanulasi lehet6séget, motivaciot, de esetenként a kom-
fortzénajukbdl vald kilépést is jelentettek, illetve hozzajarultak onbi-
zalmuk noveléséhez, a sajat magukban, sajat kompetenciajukban
vald hit épuléséhez.
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Az akciokutatas meger6ésitette, amit a projekt megvalositasa el6tt
is feltételeztlink: az autizmussal él6k specialis ellatasahoz, autizmus-
specifikus tamogatasahoz szikséges ismeretek és eszkozok az el-
latérendszer tobb szegmensében részben vagy szinte teljesen hia-
nyoznak. Azt is megmutatta a kutatas azonban, hogy ezen a hely-
zeten — az ellatasban érintettek partnerként valé bevonasaval — lehet
valtoztatni. Az akcidkutatas eredményei alapjan az alacsony szinti
autizmus-szaktudas (példaul a szocialis terlleteken), az eszkdzok
hianya (szinte mindenutt), illetve az attitGdproblémak (példaul a kdz-
nevelés terlletén) olyan jelenségek, amelyek kezeléséhez és megol-
dasahoz viszonylag kis anyagi forrasok és nem tul hosszu id6 szuk-
ségesek. Fontos és a jovot meghatarozo kérdeés, hogy a kutatasban
létrejott eredmeények, a kialakult szakmai kapcsolatrendszerek tud-
nak-e tovabb fejlédni, megujulni, vagy tamogatas és forras hianyaban
elsorvadnak.
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