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1. Bevezeto

Az Autistak Orszagos SzoOvetsége (AOSZ) altal kowij 2010 aprilisdban bonyolitott,
atmeneti és krizisellatasrél szo6l6 kutatds egydeeteme — az online kéiides felmérést
kiegészibé — fokuszcsoportos beszélgetés volt, melyen auszaluéd gyermekilket neval
szubk vettek részt. Ebben a révid tanulmanyban a fossmzortos beszélgetésen elhangzott,
az atmeneti és krizis ellatasokkal kapcsolatogiszéleményeket foglaljuk dssze.

A fokuszcsoport — amely egy modszer arra, hogy me@é az emberek hogyan
vélekednek bizonyos témakrél — célja mindig az imf@ciok megszerzése és Ossigigge
egy megadott kérdéskorrel kapcsolatosan. A szikeplaltalaban ugy valasztjak ki, hogy
legyen bennik valami k6zds a témahoz kapcsolddéafokuszcsoportok mindig adott
témakoérok mentén zajlanak, a résztilevszabadon kifejthetik allaspontjukat a feltett
kérdésekkel kapcsolatosan. Egy képzett moderatoryitja a hattérben a beszélgetést,
batoritia a résztvéket a véleménynyilvanitasra, bizonyos esetekbenmdégd gyakorol
szavazas, konszenzus elérése érdekében, valanviita ladakul ki, kezeli annak menetét.

A szubkkel folytatott beszélgetés megkezdésekor a régéket megkertik arra, hogy
mutassak be csaladjukat demografiai szempontokinszevalamint autizmussal &l
gyermekiket, allapotukat, onallosaguk fokat. A btatkozast koveéten arrdl is beszéltink,
hogy kiknek a segitségére szamithatnak krizishtdgpe vagy ha gyermekik fellgyeletét
atmenetileg személyesen nem tudjak biztositanov@tibiakban az atmeneti ellatdsban vald
elhelyezés lehéségeibl, igényeiki6l és akadalyairdl vitatkoztak a fokuszcsoport nésati.

A kovetkedkben a beszélgetésen elhangzott — dedllital megfogalmazott — fontosabb
megallapitasokat, javaslatokat ismertetjik.
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2. A fokuszcsoportok résztvevoi

A fokuszcsoportos beszélgetésen minddssze harott seti részt, de az alacsony létszam
ellenére is kialakultak konstruktiv vitak, parbeslé melyekhez hozzajarult a sKilés
érintett gyermekeik korosztalyi kilonbségei is. &dm édesanya altal képviselt gyermekek —
illetve két esetben mar fiatalok — és csaladok dgaf@i jellemdbit az aldbbi tablazatban

részleteztik.

1. Tablazat
Fbkuszcsoportos beszélgetés résztéevkitalalt nevekkel)
... | Gyerek Autizmus | Képzettség,| Csalad Anya Apa
Szulo Neme| . . . .
kora jellemzéi | elfoglaltsag | szerkezete| foglalkozasa | foglalkozasa
Anya, apa A fer]
. . .. | Autista, jol | Szakiskolas y P& | vallalkozasaban Egyéni
Judit | 16 éves Fiu . . . 14 éves i h ,
beszél kilencedikes| _.. . segit az vallalkozo
filtestvér . Ly
adminisztracioban
Autizmus- | Anya, apa,
Autisztikus, | specifikus | idésebb Koényvtéros volt,
‘ . . nem beszél| oktatast fiatestvér | jelenle Konyv-
Agnes| 29 éves| Lany| ., 3 J. 'g’ . yv .
jol kapott, (felesé- kineziologus vizsgalo
szocializalt | jelenleg gével és (alkalmankeént)
ENO-ba jar | babajukkal)
Autista, Internetes
nem beszél Anya, apa, | kbnyvaruhaznal | Grafikus
Anna | 5éves | Filu | (vokalizal), | Ovodas 3 éves ugyfélszolgélati | (jelenleg
nem lanytestvér | operator (6 allast keres)
szobatiszta oraban)

Mindharom csalad esetében — mint ahogy az a tébldza kiolvashaté — alapuitn négyds

csaladrol beszélhetiink, két sz ikét gyerekkel, tehat az autizmussdl étaladtagoknak van
testvérik. Az esetek korosztalyi kulonbségeibadédéan haromféle élethelyzettel
ismerkedhettink meg.

Az el esetben az autizmussab dlatal 16 éves, szakiskolas és 6ccse 14, gimraazast
csalad egy Budapest kdrnyéki varosban él. A dzidutizmussal él fiukkal kapcsolatos
terveik kozott szerepel, hogy a fiatal minél tovabiaradjon az iskolaban, hogy a
fejlesztéseket megkapja, és majd védett korllméri@dott dolgozhasson, leligdg egy
nappali ellatd intézmény keretein belll, de a halsbztavl tervek kozott szerepel a
lakdotthoni elhelyezés lelistége is.

Agnes csaladja gyermekei féthé valasaig szintén néd, kégbb fia menyasszonyaval
és pici babajukkal dvilt haztartasuk. Budapesti panellakasban élneléve8 autizmussal@l
lanyuk a keriileti ENO mellett heti egy alkalommaéldn fejlesztésre jar. A hosszu tavi célok
kozott az6 esetében is a lakdotthoni elhelyezés szerepelnmielkapcsan az édesanya igy
fogalmazott:
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— Hosszu tdvon mindenképpen @akootthon)lesz a megoldas. Mert a fiamat €s a leend
menyemet meg a kisbabat nem terheljik ezzel aghilog

— Mit jelent a hosszu tav?

— 10 éven belldl meg kellene oldani. Még akkor sagyok biztos, hogy 10 éven belll a
lanyom folyamatosan ott lesz, ha mi éliink és jéz#ik magunkat. En szeretek jol élni és jol
érezni magamat. De olyan aron nem, hogy a lanyolaheh sanyaru korulmények kozott
legyen. Csak addig érzem jél magam, amig tudomy lidg ott, ahol van, profi helyen, jo
gyoégypedagoégussal, jo programban, szeretettel. (Ayhes)

Anna két, évodas koru kisgyermekével és férjével mdsik Budapest kdrnyéki varosban él,
édesanyja kozvetlen szomszédsagaban. 5 éves assiaimgb kisfia jelenleg a harmadik
ovodaba jar, de a szild ezt sem tartjak megfetiiek gyermekik megfelglfejlodésének,
fejlesztésének szempontjabdl, agyhogy egy spedabsat keresnek jelenleg.

3. Segit6 kornyezet, személyek

A beszélgetést a bemutatkozas utan az igénybesegitségek, leh&tégek megvitatasaval
folytattuk, vagyis hogy milyen segitséget tudna&nigbe venni a szék, ha varatlan és egyéb
esemény kovetkeztében autizmusséloshaladtagjuk feligyeletét nem tudjak biztositani.

Az elgidlegesen emlitett lehiég valamelyik nagymama ,riasztasa”, de ahol a
nagymama tavol lakik, vagy mar nem é€l, ott a tizesegitség igénybevétele gyakori.
El6fordult, hogy gybégypedagdgiabibkolasokra, egyetemistakra biztak gyermekiketade
véletlen kialakult ,pétnagyi” szerep#ris beszamoltak a szik.

— (...) Atmeneti segitség régebbedle a kicsi miatt, mikor a nagyobbik gyereket kelle
hordanom mindenféle terapiara, nem nagy killonbkéggs fél év van kozottilk. Es amikor
kiderult, hogy a nagyobbik problémas akkor voltiesk10 hénapos. Akkor szereztiink egy
pétnagyit, aki ott volt helyben. Annyira 6sszesdqkthogy gyakorlatilag a kicsi azota
nagymamajanak tekinti még mindig. (...) Megvolt reekidradija, de nagyon kedvezményes
volt.(...) Egy utcaban laktunk. Megkérdeztiik, hogyn néllalna-e? Nagyon j6 érzéke volt
hozz4. Unokaival egyutitt fel tulajdonképpen a kisebbik. Aztdn annyirariént neki, és
tetszett, hogy a nagyobbik fiamat is jol elfoglaltba nekiink el kellett valami miatt menni,
valami k6zbejott, akkor mdit is elvallalta, és szivesen volt vele.

— Ezek ilyen Ugyinté&is elmenetelek?

— lgen. Vagy a nagyobbik beteg volt és nekem kdtkehennem. Az volt a j6 az egészben,
hogy nagyon rugalmas volt. Volt agy, hogy felhivtaogy fél 6ra mualva itt tud-e lenni, és
jott. O volt az én segitségem. A csalad, messze laknak tugnak igy hirtelen segitséget
adni.” (Judit)

A tagabb rokoni kapcsolatokat sok esetben nem d@kaerhelni, nem merik arra kérni, hogy
segitsenek, ennek okardl az egyik anyuka igy rkgladtt:

.lgazi hatékony segitség csak a firesegitség. Nem tudom, hogy mas csaladokban hagy va
én nem latom. Még ha vannak is unokatestvérek,nadkonem mozgdsithatok. Félnek az
allapottol. Az efitéletek stb.”(Agnes)
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4. Atmeneti ellatasok sziikségessége

Abban a sziflk egyet értettek, hogy atmeneti ellatasi formakmikség van. Ezt
alatdmaszthatd azzal is, hogy a nagysiail nem lehet a végtelenségig terhelni, farasztani
unokaik gondozaséaval, apolasaval, és a nagilsai@im élnek drokké.

4.1. Atmeneti elldtdsok igénybevételének okai

Ahhoz, hogy megtudjuk, hogy atmeneti ellatdsokdyeni esetekben vennének igénybe a
szubk, azt is ismernink kell, hogy mit tekintenek kstzelyzetnek, vagy milyen
élethelyzetekben lenne szikséguk atmeneti gyeielfeletre, vagy tdbb napos ellatasra.

Az autizmussal kapcsolatosan megtostériss krizishelyzetnek az egyik anyuka az
autizmus diagnozissal valdo szembesilést fogalmamtg, amikor szerinte a legnagyobb
sziksége van a sslihek a segitségre.

.— Egyik legnagyobb krizis helyzet egy csalad &ete amikor diagndzist kap. Amikor azt
mondjak, hogy anyuka, a maga gyermeke egy olybfdésj rendellenességben, allapotban
van, ami ma nem gyodgyithaté. Nem fog menni ez se amaz se... Ezt is Ugy kéne kezelni,
hogy egy jo inditast kapjon a séiiLehet, hogy ez a diagnosztikai kdzpont feladanaé, de
kiemelten kéne kezelni, ezt is akar ilyen krizieggel kezelni, megfel&lmennyiséd
informéciot megadni, a hal6ézatot kiépiteni, adatetben ha a szfihek vagy gyereknek
sziksége van otthont is adni néhany napra, ahol muotgjuk neki, hogy hogyan
akadalymentesitjik a lakast. (...) akar egy modelap. Ez gyakorlatilag determinalja, hogy
fog a csalad az autizmushoz hozzaallni és a gyemkhogyan inditjakoket el. Ez a
legnagyobb krizis a csalad életében. Ma nem latoketteket erre. Hogy modell otthont
kapjon, vagy akér pszichiatriai segitséget, vagiraka az anyukanak, apukanak emésztenie
kell, akkor elvonulhasson. Bedobjak a mokuskeréklmge sincs, hogy felfogja, mi torténik
vele. A diagnozis kérnyékén mindenképpen egy reagiséget, akar ott lakasos, akar modell
lakasokkal, barmivel tamogatni azt, hogy el tudjaimadulni az autizmussal. (...) Ez az egyik
legnagyobb krizis. Nem a magam nevében panaszkadennini jél birtuk. De ismerek olyan
anyukékat, apukakat, aki minden reggel megisszagamohar borat, hogy el tudja viselni a
sajat gyerekét. Nem azért ilyen, mert rossz entb@nem, mert azt mondtak, hogy ,A maga
fia autista. A kovetké” — Ezt nem igy kell..."{Anna)

A szubk krizishelyzetre valdé efs asszociaciojaként az egészségugyi ellatas azonnali
szukségessegeét igefiyhelyzetek veidtek fel, ahol a sztihek meglehétsen ,toppon” kell
lennie, hogy gyermekét az autizmusuknak medfelekezeljék.

LA fiam is, hat igazi gyerek. Ugralt valami székekizben ragott valamit. Lebillent,
megharapta a szajat kividly belulrsl. Szt ragott, volt egy rossz pillanat, amikor benéztem
a szgjaba és ott valami volt. Szép nagy lyukdetbai napig megvan a sebhely. Jott a kalvéaria
jaras, hogy a doktor néni azt mondta, hogy vigygilalmasik doktor nénihez, aki ért hozza. Az
megnézte és tovabb kildott a Heim Palba. Ott mpeemem volt Ugyeletes, elkuldétt minket
a baleseti sebészetre. A balesetin véarattak, nagyezen O0sszevarrtak. A gyerek letépte,
hazamentink... Végul az tértént, amit nyugodtanaistoen megcsinalhatott volna a korzeti
orvos, mert tobbet nem tudtak a balesetin sem lesirdmi engem ebben borzasztéan zavart,
és nyilvan elfogult vagyok, hiszen a gyerel¢wein szo, és éte bocsatom, hogy nem kell az
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autizmust minden orvosnak ismernie. De én elvarhdiik, hogyha én Ugy megyek be a
rendebbe, hogy a kisfill autista, nem beszél, akkor naldzzzdje, hogy: ,Hogy hivhak
kisfii?” — Mert nem beszélk azt probaltak vizsgalni, mivel fejre esett, hogydben van-e
minden. Egészséges gyereknéb éd8rben egy kontaktust prébélnak teremteni, nenoryd
nekem mar nagyon rég volt agyrazkédasom. Az séjtheigy egy ilyen gyerek, de egy
egészséges is haldlra van rémilve. Nem azt mondwyy varrja 0ssze, de egy
fajdalomcsillapitét adjon neki. A réntgennél ne mid@k, hogy ,kicsike maradj nyugton!”,
mert nem marad. Legaldbb ne velem fogassak le gyeeeket, mert a szivem szakad meg.
Olyan alapvet hibakat ugy a mi tajékoztatasunkban, mint a gyerekald banasban. Nem
varom, hogy autizmus szakember legyen, hogy letdlana ,rontgenezink” kartya. Meg az
autizmus csak egy fogyaték, és van még mas isugyanugy kilonleges elbanasra van
sziksége, nem kell neki mindet ismerni, de figyeljia, hogy mit mondok(Anna)

»A lanyomnak sziv problémaja volt. Nagyon szapooHt & pulzusa. Kihivtam az ambulans
kardiologiat. Ugy dontétt a kardiologus, hogy SO&nist hiv, be kell vinni a kérhazba, és ott
lenyugtatni a szivét. Mentem a lanyommal a éwaht (...) En a medben a mertsnek
elmondtam a lanyom &llapotat, mire lenne sziksages késziljenek fel, milyen segitséget
szeretnénk. Nagyon intelligens volt a ndentEbre ment és hallottam, mikor a mésit
mondta, hogy ,egy 28 éves autistét moztam”. Az lgyeletes kardiolégdsmegszadlalt: ,na
j6, akkor én most ugrom ki az ablakon”. — igy intlitnk. Es kbzben megnyugtatta a rignt
hogyd az anyukaval végig beszélgetett és nyugi-nyuginAnikor meglatta a lanyomat, hogy
egy apolt, konszolidalt szép kis fiatal, raki segitségre szorul. Lenyugodott a kardiolégusn
és ellatta a lanyomat.{Agnes)

.Bennem felmerdl az is, hogyha panikba van esvelikwens, aki autista? Akkor is el kell
tudjak latni. Hogy a hdolgy ki akart ugrani az abtek a sajat szempontja szerint abszolut
értem, de azért nagyon nehéz helyzetben is elkigl 14tni. BArmennyire van toppon a szl
hogy az én gyerekem, de ha a gyerek megijed, —anaagyon ritkan, — de dihrohamozik,
azt meg kell tudni oldani.{Anna)

Az atmeneti elhelyezés igénye a csalad lakasamaitdsanak idejére is felmerdlt.

.Nyilvan egészen kicsit nem is enged el az embgiatdh Ha felljitjak a hazat és nem tudok
otthon lakni a gyerekkel, olyankor is valahol lakkikell. Ebben az esetben én a gyerekkel
egyutt koltéznék be valahova, mert akkor volt &idas két és fél éves. Nem is engedném el
magam medl.” (Anna)

A segitség és az ellatas hianyat a @ilkéggyakrabban a két és fél honapos nyari sziinetek
idején érzekelik, amikor mind az oktatasi, minapgekz6 intézmenyek bezarnak, és amellett,
hogy a munkahelyen is helyt kell &linia a <inek, gyermekik nyari feligyeletét is
biztositani kell.

»,Ami nagyon nagy probléma egy otthoni ellatas terbogy az 6voda is iskolarendszerben
mikodik, tehat két és fél hdnapos vakaciot tart. Amilgye a korai (fejlesd} sem dolgozik,
mert vakaciot tartanak. Nyilvan minden szakemberradil ilyen gyerekekkel dolgozik,
szuksége van feltédésre. Nem vitatom, hogy nekik ehhez joguk vanzohtsaz
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onkormanyzat nem ad nekem senkit, aki olyankovasit A kisfiam, szegénykém két és fél
honapra be van zarva a kertiinkbéA&nna)

.(...) Sehova nem viszit, se taborba. (...) Ugyhogy nekiink is ez a nyariékétél honap
eléggé rizikos. (...) Ez anyagiaktdl figg, mert anszzett tdborokat nem mindenki tudja
megfizetni. Nalunk ez gy megy, hogy nyaron, caaagukamra szamithatok. Anyésom nem
véllalja. Egyrészt idsebb, masrészt betegesebb. Harmadik, hogy egylszékatt fle. Azt
mondta, hogy ezt nem birja. Az anyukam vallaljtal&han egy-egy hetet. Van, amikor sikerdil
egy nyaron kétszer egy hetet ott tolteni. De latajta, hogy borzasztéan faradt, nagyon
lefoglalja, nagyon kimeriti. R4 tudunk szamitargdudit)

Az ENO-ba ahova jar, egy hétre elviszik taborba.dkkor pinenek nyarofEgy) Alapitvany

is elviszi egy hétre taborba. Gyakorlatilag évi kétem van, amikor a lanyom nélkil vagyok
és olyan programot akkor tudok megszervezni, agétkiire lehet csinalni, ami neki nem lenne
j6. De nem megoldota nyar). (Agnes)

A szubknek is szukséguk van a rovidebb idejzabad ifire a hétkbznapokon, amikor
hivatalos lgyeket, sajat orvosi ellatasat biztositell, ahova adott esetben nem viheti
magaval autizmussal &lcsaladtagjat, de a szabad igihenés, kikapcsolodas céljabdl vald
eltéltéséhez is minden sdikk joga van. A beszamolok szerint a nagysail nem minden
esetben lehet ilyenkor is terhelni, a fisgtszakszérsegitség meg sokba kertil.

,(...) mi nagyon sokat koltottiink gyerekfeligyeletrengeteg gyogypedagogusra. Jottek-
mentek a segitségek. Pontosan addig, amikor a nékflksmeghaltak, addig j6 volt a helyzet,
mertdk vigyaztakra).

— Ok kozel laktak?

— Vidéken éltek. Hatvanban a férjem édesanyja. rAszélleim Szombathelyen, de nyaron
hénapokat toltott velink az édesanydm, mikor megyiNt. Amig apam is élt, mi voltunk
vellk elég sokat a csaladi hazban. ##s mar 6zvegyen az édesanyam nagyon sokat volt
nalunk, és sokat segitett. Ugyhogy azutan, hogyagyszidi segitség elment, mi hamar
rajottink, hogy ahhoz, hogy ép lélekkel ezt a leedyztuléljik, be kell vonni segitséget.
Nagyon sok, szamtalan gyégypedagogus fordult memkéEgyetemistakgiskolasok, hogy
mi el tudjunk menni szinhazba, tarsasagba, tanképezni magunkat. Ugyanagy tudjunk élni,
mint ahol nincs probléma. De ennek hatalmas nagyléit.” (Agnes)

A szubk hosszabb idéjkikapcsolédasanak igénye is természetes az attzgdddokban, az
sem lehet kérdéses, hogy egy autizmussal érirdethdban a szék fokozottabb terhelésnek
vannak kitéve a mindennapokban, tehat nekik mégimlszikségik lenne arra, hogy évente
egy-két hetet pihenhessenek, fetidjenek ugy, hogy biztonsagos és szaks#ehligyelet
alatt tudjak gyermekeiket.

,Nagyon sok olyan ismésdm van, ahol az anyuka egyedul szenved két-hayemeldkel.
Csak annyira lenne igénye, hogy legalabb kialudhassagat. Szikség lenne ezekre
mindenféleképpen, mert idegileg teljesen tonkremleh@udit)



AOSZ —-JELAL Autizmussal élszemélyek atmeneti ellatasa 9

.Most mar hdrom éve volt egyszer egy hosszu hétkegderjemmel kettesben, amit kaptunk
a szileinkél, mert apésomnak volt Uudilési csekkje, anyukam nbegallalta a
gyerekfelligyeletet akkor még egyedil. Azéta iggdtetn nem...(Anna)

.Mostanaban nekiink ez a sziletésnapi ajandék, Hegyégén is vigyaz anyukdm a két
gyerekre, mi meg el tudunk menni valahoydtidit)

Mindharom csaladban van testvére az autizmus<alcgdladtagnak. A sztk jogosan
gondoljak ugy, hogy a testvérek egészségesddiégie érdekében olyan programokat is be kell
iktatni a csalad életébe, ahova az autizmusgakzmély nem vihétel, mert allapotabal
addéddéan nem tudna ott megmaradni, kilon felugyeigéayelne.

»(...) nagyon fontos, hogy mentesitsik a testvérélgt.olyan csalddban, ahol a két gysrk
kozott két év van, nagyon nehéz megtalalni az sgiygnVan egy egészséges kislany, akinek
megvannak a sajat egészséges igényei, pontosar hajy van egy olyan batyja, aki nem
olyan, mint a tobbi gyerek. A fiamnak meg kell kape 6sszes fejlesztést, az dsszes sajat
idot, amire neki sziksége van, az Osszes kizarastyi&sstn amire neki sziksége van.
Ugyanakkor a lanyomnak el kell jutnia az allatkertlyiddmparkba, (...) hogy nekiink ilyen
fajta kUlon idtoltésre szikségink van. Nem sérllhet abbdl kitalydogy a batyja autista.
Ezt nagyon nehéz Ugy megoldani, hogyha a csalade 6gan zarva, szorosan izolélva,
mindenkitl tavol.” (Anna)

.(...) a testvér probléma. Mi ezt ugy oldottuk meggy egy-két napra az én anyukam elvitte
csak a nagyobbik fiamat. Hogyditként csak a kicsivel tudjunk elmenni valahova.a®ly
helyre, ahol tudom, hogy a nagyobbik @rétne, de neki igénye lenne arra, hogy egy mozit
megnézzunk.{Judit)

4.2. Az ellatasok tipusainak ismerete

Mielé6tt az elképzelt, vagy megalmodott atmeneti ellatéaményekil valo elképzeléseki
beszélgettiink volna a s#iikel rogziteni kellett, hogy mennyire vannak tisieta az ellatasok
tipusaival, meg tudjak-e kiloénboztetni ezeket. Anellenére, hogy a lakootthoni és atmeneti
ellatasok gyakran keveredtek a beszélgetés soramiiték nagyon jol el tudtak kaloniteni,
hogy miil is van szé.

.(...) Az &tmeneti ellatas az a szocialis ellatast Be keverjik 0ssz@z egészséguggyel)
mert ez két kulon dolog. Szét kell valasztani nmkélgpen. Ha krizis ellatasrél beszélink, az
szocialis ellatas. A krizis ellatas mas, mint agszgégugyi ellatds. Ne keverjuk 6ssze, hogy ha
beteg a gyerek, akkor mire van szikségunk, ésvaireakkor sziikségink, ha az anyukanak
mitétre kell menni, vagy a csaldd szeretne két hétrbazaspéar két hetet pihenni. Vagy
meghalt a nagymama, vagy akarmi torténik @kebb-tagabb csaladban. Allampolgari,
emberi jogon a szoknek sziikséguk lenne évi két hétre a sulyos gyemeldtt, ez szocialis
helyzet. Hogy legyen egy krizis otthon, ahol a gjymek két héten at profi szakember, ugy,
hogy a szid elészér bemegy, beszoktatja, leirast, ,hasznalati itdss’ ad a gyerekdl,
szokésait, hendikeppjeit leirja. Ez a szocialis. iyynasik téma az egészségugyi, hogyha a
gyerekkel valami torténik. Ahol a fogat ellatjakodgy a gyermekfogészati rendidben legyen
arra alkalmas fogorvoshés assziszteng (Agnes)
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4.3. Az idedlis intézmény jellemzoi

A szUbk, amikor az idealis atmeneti ellaté intézményejeibinek megalmodasara kértiik
6ket, rogton egy idedlisnak tartott kulfoldi példaenit fel, amivel nagyon elégedettek
lennének a sztik, ha Magyarorszagon isikodoképes modell lehetne.

»(...) azért vettem le ezt a kbnyvet a polcrél, m@artebben olvastam egy nagyon jot, ez egy
kisfit torténete és akkor kezdtem el azon gondolkbdgy nélunk hogy fkodik. Ott van egy
valamiféle intézet, nem nevezi meg pontosan, ahaggabol hetente egyszer dzautista
kisfilkat beviszik ott aludni. A kisfil abba# fel, hogys hetente egyszer ott alszik ebben az
intézetben. Ahol normalis szobaja van, ahol elnéeld, hogys nem akar az 4gyban aludni,
hanem a nyitott ajtdba viszi oda az agydginés nem zavar senkit, csak ott alszik. Amikor a
szubknek olyan problémaja van, hogy nem tudjak hovaitarkisfiat, akkor mar nem olyan
hatalmas nagy probléma az, hogy megfogjak és héitegpbe a — nem otthon — atmeneti
otthonba. Hanem zokkémentesen meg tudjak oldani, hogy a kistestvért gtk
Disneylandbe harom napig. De ebbe nekik évek manij benne(k évek 6ta hordjak oda

a kisfiat és5 ott otthon is érzi magat. De ehhez nagyon sok mkak Nem mellékesen azok a
heti egy napok, szerintem nagyon jol jénnek a cselk, mert az a kisfid sem egy ,gyenge
darab” autizmus szempontjabdl. Akkor kezdtem el eglészér gondolkodni, mikor itt
olvastam. (...) Mennyire &le gondolkodnak ezek a sékil illetve az egész ellatérendszer
elére gondolkodik és nem a talélésre jatszik. Hanegyjaaa szitket egy picit tervezni. Az
anyuka tud részmunkaiden heti két munkanapot dolgozni. Egy csomé csadaebben a
koényvben, amin én dmultam. De ez a szocialis szgbidkrizis otthon nekem itt jelent meg
elgszor, és én itt gondolkodtam el rajta, hogy errgyta nagy szikseég van. (..(Rnna)

Az intézmény és a csalad lakohebjétalo tavolsag tekintetében valamint az atmenittion
fizikai kovetelményeivel kapcsolatban egyetértédt v szibk kozott, ugyanakkor a
regionalisan, mindenki szamara eléthetintézmények haldézatanak I|étrehozasat
hangsulyoztak.

.(...) Magyarorszagon iszonyatq§ldrajzi) egyenftlenségek vannak. Mondjatok barmilyen
megyeét, egy tanyan... a felét nem kaphatja meg aan@kaz én fianfitt) megkap, ez engem
nagyon bant. Tehat ilyen szempontbdl egyenletesiienk elosztva, és hozzaférméggyen
mindenkinek. Végig kell gondolni, hogy egy autgtarekkel & csalad mennyit tud utazni.
Mert ha nekem két és fél érara van krizis kézpakitor olyan, mintha nem is lenne, mert én
nem fogom a gyereket két és fél 6rara a kocsibai.2&Anna)

A hatvan kilométeres, koérllbelll egy 6ra utazakn®g tavolsagot a csalad otthonatdl még
elfogadhatonak tartjak. Az intézmény tovabbi jetléimel kapcsolatosan is megfogalmaztak
néhany kovetelmeényt:

»+Ami nagyon fontos autistdknal, hogy ne legyenynadluktuacié a személyzetben. Hogy ne
minden héten masvalaki legyen ott. Mékt nagyon ragaszkodnak az altalanossaghoz.”
(Anna)
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»(...) Mindenképpen egy olyan szemlé|etiképzég és méret intézményt kellene létrehozni,
ami emberlépték Amikor méar elmegyiink abba az iranyba, hogy fegvogy kit vehetek
fel, csak a keruletit, ott mar valami csunya nagylesz.” (Anna)

Arra a kérdésre, hogy hajlandbak lennének-e eggnilgtthonba fizetni, ha itt megfedel
szolgéltatast kapnak, azt valaszoltak, hogy amméltzerepvallalas szikségességét fontosnak
tartjak.

,Az allam feladata kellene, hogy legyer{Judit)

»<Abban az esetben lennék hajlandé fizetni azérgyhalkalmanként ,szallodaban” lakjon,
hogyha ugyanolyan esélyeim lennének a mudkéson, mint az egészséges gyerekeket
neveb szibknek vagy a gyermekteleneknek. Ha megteremtik hagty én ugyanolyan
versenyképes legyek a munkfpéacon és meg tudjam keresni azt a pénzt, amit @detben
erre kifizetek, akkor az az én dontésem, hogy bavaka hajamat vagy kifizetek a fiamnak
két éjszakat. De amig ilyen egwtldnségek vannak, addig dgy gondolom, hogy ezt
mindenképpen tamogatni kellené&nna)

A szlibk valamelyest parhuzamot vontak a lakdotthoni ésatazeneti ellatas intézményi
megvaldsitasa kozott.

.Lakootthonon belll nikddhet &tmeneti is.(Judit)

Ezt leginkabb a koltséghatékonyikddés fenntartdsa miatt tartottak indokoltnak, teita
alakult ki a szilk kdzott. Hiszen volt aki ezt csak ugy tartjia mdgsiéhaténak, ha egy
intézményen belll sok kisebb csoportot, kozoss@fkddtetnek.

,Maga az intézmeény lehet nagy, de feltétlentl dsagsoportokban lehet velik dolgozni. Ahol
az autizmus diagnézis és korképpel van, ott nagpartos munkardl sosem lehet sz4.”
(Agnes)

4.4. Félelmek, aggdlyok az intézménnyel vagy az elhelyezéssel
kapcsolatban

Az eldsbbiekben mar emlitett, a személyzetben t@rtbuktuacio az, ami megakadalyozhatja
az autizmussal élcsaladtagnak megfetelellatas folytonossagat, még akkor is, hogyha
evente néhany alkalommal vennék igénybe ezt atAsila

Erdekes volt tovabba, hogy a sikilgyermekilket el mernék engedni atmeneti és
lakbotthonba egyarant, ha latjak, tudjak, hogy ghybn van, a megfelélszakemberek, és
korilmények biztositottak. Sok fékuszcsoportos Begtésen fordult mar &lhogy a szidk
csak maguk mellett latjak gyermekiik ellatasat netifen biztositottnak.

4.5. Az autizmussal élonek mi a fontos?

Az autizmussal él csaladtagnak a sZild szerint mindenképpen fontos, hogyha ki is szakit
gyermekilket a hétkdznapi megszokott kornyezdtékkor is olyan helyre kertljon, ahol



AOSZ —-JELAL Autizmussal élszemélyek atmeneti ellatasa 12

megfeleb szakemberek, és szdméra fokozatosan megismagotiihak megfelélkornyezet
vegye korul.

»(...) Mert az autista kisfilnak is érdeke, hogy amnil valamilyen oknal fogva nem fér be a
csaladjaba, akkod azt az X idt stressz mentesen vészelje at. ((Ayina)

4.6. Az ellatasbél szarmazé hasznok, mit profitalhat a csalad

Az ellatas szukségessége mellett szamtalan érvekaattak fel a szék, melyeket a
fentiekben részleteztiink. A legfontosabb, hogy lsai@k ilyen médon tehermentesitliek
lennének, akkor a normalis csaladokhoz kézeli étetsggben tudnanak élni, és igy a 8kul
mentalis pihenésén tul az egészséges testvérelkelwlédéjlodése is megvaldsulhat.

5. Egyéb javaslatok

Az autizmussal és mas fogyatékkal ébaladok életének megkdnnyitése érdekében alwalano
javaslatként fogalmazddott meg asrel gondolkodas elve az ellatasok megszervezésében,
kiépitésében.

.El ére kéne gondolkodni. Ha egy autista fiatalt gyeoskkol, a diagnozistél megfelidn
fejlesztlink, akkor kimehet a munké@acra, adozni fog. Ha nem fejlesztjik és egy htinya
fekw szerencsétlent hagyjuk. Nagyon sok pénzbe fodnkeAi magyar politikat nem az
jellemzi, hogy élre gondolkodik.”(Anna)

Az egészseégugyi intézményekbe bekerautizmussal él emberek hozzaéib ellatasara
érked javaslat szerint egy olyan ember jelenlétét ta@rtamiikségesnek kérhazanként, aki
tudja, hogy mi az az autizmus, és hogyan kell v&himunikalni.

»(...) igazadn minden korhazban lehetne egy emberaaliyen helyzeteket kezelni tudja. Csak
egy kellene. Nem volna borzalmas dolog. Hany digfoszocialis munkas van munka nélkul?
Aki lazan tudnéa ezt a tevékenységet csinalni. €zakvezés kérdése lenneignes)

Az egészsegugyi krizishelyzetek megoldasat a 6kzitbvabbfejlesztették, és kilén
egészséqgugyi kriziskbzpont létrehozasat javasolggkelyik kifejezetten fogyatékkal el
szemelyek ellatasara jott létre, ahol masképp lalhwezza az ilyen személyek ellatdsahoz. De
egy regionalisan szervezett autizmus-specifikuaskdtthon modell megvaldsitasat tartanak a
legidedlisabbnak, ahol a fizikai kdrnyezet is atizamussal &k szamara megfelétn lenne
strukturalva, és a tAmogatott kommunikacio is megpahatna.

Az egyik anyuka a hézhoz jévsegit szolgélat — &llami bébiszitter-szolgalat —
létrehozésat is javasolta, hiszen a jelenlegi dzesegitséget nem tudjak a csaladi
koltségvetésti finanszirozni.

»(--.) Ami nagyon j6 lenne: egy valaki fix, segiPrébaltam keresni, Fecske szolgalat, itt-ott.
A koraiban van egy szocialis munkas, aki mindersél# segitéssel foglalkozik. Megkértem,
hogyha talal olyan dnkéntest, aki hajlandé lenngitemi. Mert nem tudok sok pénzt kifizetni.
Tobben vallaltak volna szakemberek. Hat ilyen @0htol a csillagos égig volt bérben. De
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miutan én a hat 6ramban megkeresek nem egész i6fdeatt, €s rezsi van és bankhitel van,
(...)" (Anna)

A csalddok nyaralasi lehetégeibl kiulon beszélgetés alakult ki a s&kilkdzott, amildl
kiderilt, hogy az olyan nyaralasi lebségek nagyon is 8kdsek, ahol az autizmussabél
gyermekikkel egyutt nyaralhat a csalad. Tehat ggilenne minél tébb olyan megfizethet
vagy allam altal tAmogatott szallashelyre, ahovéaatiizmussal él csaladtagot is el lehet
vinni, szakszdr fellgyeletét is biztositjdk, ha a sé&kilegy délutant kettesben szeretnének
eltélteni a nyaralas ideje alatt.

»(-..) A nyaralas még egyébként az egy érdekes dakag, tudom idén hogy lesz. Mert van a
két és félhonapos iskolai sziinet, mellette egy pamaddlcgdei sziinet. Anyukam fognéa
nalunk mind a két gyereket, és valdgldg teljesen mefgzilne... Az autifarmok kézul harom,
illetve idén mar csak kétthirdeti, hogy fogad vendégeket, autista gyerekeietet
csaladdokat, nem mellékesen egyébként egészségedelger. Nagyon alacsony szallasdijért.
(...) Ok azt csindljak, hogyha &tetesen egyeztetiink, akar vallaljak a gyerekfelétpteis,
nem egy tdbbnapos, de elmehetek a férjemmel kattesgy délutdn kirandulni. llyen
lehetiségek vannak, ezeékrigy jO tudni. Ennek is van anyagi vonzata, (...J\éyn nem
mehetek be egy szallodaba a fiammal nyaralni. Atébavelik egyeztetni, ilyeneket példaul,
hogy svédasztalt nem tud a gyerek. Mert azt félegs hogy én a svédasztalhitdeviszem,
mert az 6sszes virslit meg fogja harapni és nenontuagneggyzni, hogy ne tegye. Meg
egyébként is mindenkinek rossz lenne. Kedves walalioda, nem jut eszembe, hogy melyik.
Mondték, hogysk szivesen megengedik, hogy felvigyek egy gyemdiadaszobaba, mert
nyilvan tudjak, hogy nem fogok egy kazal kajatirieiv De nem tudjak, hogy mit fog szolni a
tobbi vendég, amikor latjak, hogy viszem ki nekagt. En ilyen teljesen nyilt nyaralasban
nem is gondolkodom, amig a fiam ilyen, bele nera flarmalisok k6zé.{Anna)
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6. Osszegzés

Az autizmussal él gyerekiket nevél gondoz6 szidk atmeneti-, illetve krizisellatassal
kapcsolatos igényeit, véleményeit megismerve elatt hogy érintett csaladtagjuk koratdl
flggetlentl szukségik van kdlsallam altal tAmogatott révidebb-hosszabb ideigota
segitségre. Hiszen a kozvetlen rokonok, nagykzierhelhetsége is véges, a piacon
fellelhe®® gyermekfellgyelet, illetve gyogypedagogus rendszagénybevétele draga, sok
esetben megfizethetetlen. Ennek ellenére a ékzlmégis rakényszerilnek ennek
igénybevételére, legyen az bébiszitter, tizsgpotnagyi”, vagy a szintén draga szakember.

Atmeneti segitséget, ellatasokat tobbféle krizisteben is igényelnének a sdkil
Kezdve az autizmus diagndzissal valé szembesiléEnatiaval, ahol komoly pszichés és
gyakorlati tamogatasra lenne szikséguk aégniék. Az autizmussal &lgyerek vagy felétt
egészségugyi ellatérendszerbe valé bekerilésenasetecialis hozzaallast, kommunikaciot
igényelnének. A szocidlisnak tekintbhets az autizmussal &lszemély felligyeletének
atmeneti ellatasat igértylhelyzetek is sokfélék, legyen szé lakasfelujitBsiskolai nyari
szunetél, hivatalos Ggyek intézes#y esti programrol, csaladi esemédlyrstb. De a szik
évi egy-két heti kikapcsoldédasanak, felidiésének lehésége is természetes a normal
csaladok esetében. Az autizmussalékél testvereil és fejbdesiuk, mikdségi
szocializadlodasukrol sem szabadna megfeledkeziszehi nekik joguk van azokhoz a
programokhoz is, amiket testvéruk autizmussal kalptss allapota megakadalyoz.

A krizisellatasok kozott a szik kilonbséget tudnak tenni, pontosan tudjak, hogy a
egészséqugyi ellatdshoz mas degiibdell megszervezésére van sziikség, mint a smocial
tipusu ellatasokhoz. Az idedlis atmeneti otthonta-sziubk véleménye szerint — egy
folyamatos beszoktatassal kell megismertetni azmussal ékkel. Az intézmény ne legyen
tul messze a csalad lakoheBlémegfeleb szakemberekkel legyen ellatva, akik hosszu tavon
dolgoznak az adott intézménynél, hiszen az Aallagiémagyon fontos. Az ilyen
intézményhalozat Iétrehozasaban fontos szemponangék a regionalitast, vagyis hogy az
orszag barmely pontjabél maximum egy oOra utazasealkozelithet, elérhed legyen. Az
intézmeények rikodtetését allami feladatnak tekintik.

A szubk szerint gyermekiknek az allandd, allapotuknak felety kornyezet és
banasmdd a legfontosabb, azaz hogy a csaladjukilné@lkott idoszak is stressz mentesen
teljen.

Az atmeneti otthonok mellett egészségugyi krizigkia és hazhoz jdévsegit szolgalat
létrehozéasat is javasoljak.



