Szakmai beszamolo

az , Autizmusban érintett csaladokat segito
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2018

A tamogatas:

A tdmogatasi szerz8dés szama: 21787-2/2018/CSALADNO

A tamogatasi szerz6dés aldirasanak datuma: 2018. junius 27.

A tdmogatott tevékenység id6étartama: 2018.04.15-t6l 2018.12.31-ig

A tdmogatdas 6sszege: 2.500.000 Ft, azaz kétmillid-Otszazezer forint

A tamogatas forrdsa: a Magyarorszag 2018. évi kézponti koltségvetésérdl sz616
2017. évi C torvény 1. melléklete, XX. Emberi Eréforrasok Minisztériuma fejezet,
20/16/6 Csaladpolitikai programok el6iranyzat, 1. sz. Csalddpolitikai programok
részfeladata

A ,Tamogatd” adatai:

név: Emberi Eréforrdsok Minisztériuma
székhely: 1054 Budapest, Akadémia utca 3.
képviseld: Veresné Novak Katalin allamtitkar

A ,Kedvezményezett” adatai:

név: Autistdk Orszagos Szovetsége

székhely: 1053 Budapest, Fejér Gyorgy utca 10.
nyilvantartasi szam: 01-02-0000029

addészam: 19025915-1-41

statisztikai szadmjel: 19025915 9499 517 01
szamlavezetd neve: Takarék kereskedelmi Bank
szamla szama: 18203332-06014620-40010037
képviseld: Kévari Edit elndk

A vallalt feladat:

A modellprogram felhivasaban és sajtékézleményeiben részletesen leirtuk azt a
szolgaltatast, amit a programban modellezni akarunk: azoknak a csaladoknak,
ahol felnétt koru autista személyt otthon gondoznak, szlikségiik lenne arra, hogy
idénként egy megbizhaté segitd vigyazzon az érintettre, mig a szuld hivatalos
Ugyet intéz, orvoshoz megy, bevasarol, stb. A hagyomanyos tamogatd
szolgalatok altaldban nem tudjak biztositani ezt a szolgaltatast, mert
munkatarsaik nem rendelkeznek a szikséges specialis ismeretekkel.

A modellprogramban véllaltuk, hogy kidolgozunk egy képzést, amivel laikus
személyek felkészithet8k erre a feladatra, meg is valdsitunk egy ilyen képzést 20
segitével, majd a segiték a gyakorlatban is kiprébaljak tudasukat 20 csaladnal.
Vallaltuk, hogy 0Osszesitjilk a tapasztalatokat, majd javaslatokat teszink a
kormanyzat felé.

Felhivas, jelentkezés:

2018. szeptember 12-n jelent meg a csaladok és segité személyek részére sz4616
felhivas az AOSZ honlapjan és facebook oldaldn, de a szélesebb k&dzdnség



figyelmét az AOSZ EMMI-vel (Szocidlis Ugyekért és Tarsadalmi Felzark6zasért
Felel8s Allamtitkdrsag) tartott kézods sajtétdjékoztatdjat kdveté médiahiradasok
keltették fol. Napokon keresztll telefonon és e-mailben egyarant szinte csak a
modellprogramrél kérdeztek az érdekl6ddk.

Az orszagbdl barhonnan fogadtuk a jelentkezbket, ezért a kivitelezhet6ség
érdekében azt kértik, hogy a csalad és a segitd egyltt jelentkezzenek. Ezt
azonban az élet felllirta, mert sok csalad jelezte, hogy nagy szikségulk lenne a
segitségre, de képtelenek segitd§ személyt talalni, ugyanakkor segiték is
jelentkeztek szdéléban - itt tehdt az AOSZ kdézremUkoddésére volt szikség, hogy a
felek egymasra talaljanak. Végul 15 parossal indulhatott a program, ebbdl 5
esetben az AOSZ hozta 6ssze a kapcsolatot.

A csaladok:

Sajnos 5 csalad kimaradt, mert nem tudtunk segitét taldlni nekik. Vagy azért,
mert nehezen megkozelithetd kisteleplilésen laknak (Nagykanizsa, Gyongyos,
Salgétarjan vonzaskorzetében), vagy mert az érintett tovabbi egészségigyi
problémakkal kizd (Budapest), illetve egy esetben maga a csalad Iépett vissza,
mert az érintett személy aktualis allapota, varatlan duhkitérései miatt nem
merték vallalni a segité latogatadsait (Budapest). Ezen csalddok jelentkezéseit
azonban tovébbra is evidenciaban tartjuk a program folytatasaban reménykedve.

Meg kell emliteni az 1 f6 érintett jelentkezését, aki a maga szamara kért volna
segitséget, csaladi hattér nélkil. A modellprogram koncepcidjaba ez sajnos nem
volt beilleszthetd, de mint jelzést, rogzitettik, remélve, hogy a modellezett
szolgaltatds tovabbfejlesztése is megvaldésul majd a szintén segitségre szoruld,
de mar csaladi hattérrel sem rendelkezé érintettek irdanyaban.

A 15 paros a kovetkezd helységek vonzaskorzetébdl kertlt ki: Budapest - hét,
Debrecen - kettd, Székesfehérvar - kettd, Salgétarjdn - egy, Szolnok - egy, és
volt két olyan segiténk, akik vallaltdk, hogy Budapestre jarnak a partner
csaladhoz Balassagyarmat illetve Jaszberény térségébdl (!).

A csaladok jellemz6 motivacidéi a részvételre - az aldbbiak halmozottan is
el6fordulnak:

- egyedilallé, vagy a gyakorlatban a gyermekeket egyedtl neveld szild (6)

- masik autizmusban érintett gyermek is van a csaladban, akinek nagyon eltér6 a
gondozasi, nevelési igénye (3)

- az autizmuson kivil tovabbi betegségek, fogyatékossagok, melyek plusz
gondozasi igényt jelentenek (4)

- jelenleg megoldja a csaldd a problémakat, mert a gyermek még iskolas, van
rokoni segitség, vagy finanszirozni tudnak egy segitét, de biztosak benne, hogy
késdbb nagy szikséglik lesz erre a szolgaltatasra, ezért lehet6vé teszik egy
seqgité szamara, hogy naluk , gyakoroljon, tanuljon” (3)

- olyan szakszer( fellgyeletet szeretne, ami mellett az érintett meglévd
készségei, fejlesztésének eredményei megdrzédnek (1)

Az érintettek atlagéletkora: 21 év, a legfiatalabb 14 éves, a legidésebb 66 éves.

Nemek szerinti megoszlas: 3 lany, 12 fid

A segitok:



A modellprogram felhivasa hangsulyozta, hogy a programban valé részvételért a
segitbk semmiféle dijazasban nem részeslilnek az AOSZ részér6l. A képzést
azonban dijmentesen biztositottuk részikre. (Az eredeti elképzelésben Utikoltség-
térités és szallasdij-térités sem szerepelt, de miutan kiderilt, hogy tobb segité
nagy tavolsagbdl érkezik, az utikoltség aranytalanul nagy terhet jelent szamukra,
az AOSZ a tdmogatdasi 6sszegek kisebb atcsoportositasaval mégis megteremtette
a fedezetet a nem budapesti résztvevOk utazdasi koltségeinek megtéritéséhez a
képzésen vald részvételhez.)

Fontos részeredménye a modellprogramnak, hogy megmutatta, mennyi sok
rejtett kapacitas, energia van a tarsadalomban, a legkilonb6zébb képzettségu és
életkord emberek korében, amit megfelel6 kommunikaciéval el lehet érni,
megfelel6 motivaciéval lehet mozgdsitani, megfeleld képzéssel az autista
emberek szolgalataba lehet allitani. TObben jelezték, hogy a konkrét képzésben
mar nem tudnanak részt venni, de késébb szivesen jonnének, feltétlenil be
akarnak kapcsolddni egy olyan tevékenységbe, ami az autista embereknek nyujt
segitséget. |6 érzés volt megtapasztalni az autizmussal kapcsolatos tarsadalmi
szemlélet egyértelmUien pozitiv elmozduldsat: az emberek mar nemcsak kivancsi
kivilalloként érdeklédnek az autizmus furcsasagai irdnt, hanem egyre inkabb
ismerik az érintettek problémait, és maguk is aktivan részt vallalnanak a
tamogatasukban, de eddig ehhez nem taldltdk meg a megfelel6 format és
kereteket.

A segit6k jellemz6 motivacioi:

- a segitd maga is érintett szll6, nagyszild, és sorstarsainak segitve a sajat
kompetencidit is névelné (5)

- a segité tanulmanyai, munkavégzése, foglalkozasa, kozéleti tevékenysége
révén mélyebben megismerte és megszerette az autizmussal él6ket, vagy
érdeklodik az autizmus irant (8)

- évek Ota rendszeresen segit egy egyedulalld érintett személynek minden
eléképzettség nélkil, ezért szeretne tébbet tudni az autizmusrél (1)

- nyugdijasként szeretné hasznos, nemes cél érdekében mozgdsitani kapacitasait

(2)
A segit6k atlagéletkora: 47 év, a legfiatalabb 23 éves, a legid6sebb 72 éves.

Nemek szerinti megoszlas: 14 né, 1 férfi
A képzés:

Egy 30 éras, négynapos képzést engedélyeztettiink a felndttképzési rendszerben.
A képzés neve és azonositdja:

.Segiték képzése autizmussal él6 személyek otthoni tamogatdsara E-
001430/2016/D004"

A képzési program és a képzési tananyag kidolgozasara a legnagyobb autizmus-
tapasztalattal rendelkez6 szakmai szervezet, az Autizmus Alapitvany
szakembereit kértlk fol.

A képzésnek nemcsak az érintett személlyel valo kapcsolatra kellett folkészitenie,
hanem a csaldddal valé egylttmdlkodésre is. A cél az volt, hogy autizmus
el6képzettséggel nem rendelkez6 laikus személyek is képessé valjanak egy
autizmusban érintett emberre felugyelni, biztonsagosan, értelmesen, el6re
tervezhet6en eltdlteni vele néhany 6rat. Az autizmus igen valtozatos megjelenési



formai miatt irrealis lett volna az a kdovetelmény, hogy a képzés utan barmely,
szamara addig ismeretlen, autizmusban érintett személynek képes legyen
tamogatast nyUjtani a seqgitd. Ehelyett arra torekedtliink - és a képzés felépitése,
az er6s gyakorlati tartalom is ezt szolgdlja -, hogy egy bizonyos csalad, egy
bizonyos érintett személy megismerése legyen a cél, de a késObbiekben az itt
elsajatitott mddszert alkalmazva masik csaladdal, masik érintettel is fol lehessen
épiteni a kdzods tevékenységet. A tananyag lényegi eleme egy kérddiv, amivel
nagyon részletesen, személyre szabottan fol lehet térképezni az adott személlyel
kapcsolatos tudnivalékat, varhaté feladatokat. Ezt a kérdGivet az elsd két napon
ismerik meg a résztvevdk, mellette altaldnos autizmus-ismereteket és a segitd
munkaval kapcsolatos ismereteket kapnak. Utédna hazi feladatként folkeresik a
csaladot, és egyltt atbeszélik, kitoltik a kérddivet. A képzés ezt kdveté harmadik
és negyedik napjan konkrét gyakorlati tandcsokat kaphatnak a segiték mar a
megismert személyre, csaladra vonatkozéan.

A vallalt feladatnak megfelel6en meg is valdsitottunk egy képzést 2018. oktédber
9-10. és 24-25-én. A képzés helyszine szintén az Autizmus Alapitvany volt, ahol a
résztvevOok a gyakorlati 6rak keretében az alapitvany szervezeti egységeivel, a
szakemberekkel is megismerkedhettek, kodzvetlen ismereteket szerezhettek a
szakmai munka, az oktatds, fejlesztés gondozas helyszineir6l, eszkozeirdl,
modszereirdl. A résztvev6k mindegyike megerdsitette, hogy a segitd6 munka
megalapozasdhoz teljes mértékben alkalmas volt a képzés. Nagy biztonsagot és
er@s motivacioét adott a résztvevdknek, hogy az Autizmus Alapitvany szakemberei
megerdsitették: a segité munka soran folmerild kérdések, problémak
megoldasahoz a késébbiekben is lehet hozzajuk fordulni tandcsért, biztositjak a
szakmai tamogatast. Tobb segitdnk élt is a lehet6séggel, szamos esetben kértek
és kérnek ma is segitséget munkajukhoz. Az Autizmus Alapitvany ezt a szakmai
tamogatd tevékenységet jelenleg dijmentesen végzi.

Segité tevékenység a gyakorlatban:

A csaladoknal végzett segitd munka mar a képzés ideje alatt elkezdddott a
felmérés elkészitése és az elsd, ismerked6 taldlkozdsok alkalmaval, de a
szolgaltatds modellezésének érdemi része a képzés befejezését kovetd, az év
utolsé napjaig tarté idoészakra esett. Az AOSZ részérél semmiféle kovetelmény,
el6irds nem volt a seqgitd tevékenység id6tartamara, gyakorisagara vonatkozéan.
Azt kértlk, hogy a szolgdltatdas modellezése minél életszerlbb legyen, vagyis a
csalad és az érintett személy valdés igényeihez, illetve a segité valds
lehetdségeihez mérten valdsuljon meg.

A 15 parosbdl tiznél megvaldsult a rendszeres segitségnyujtas, 6tnél nem. Ahol
nem, ott ennek haromnal az volt az oka, hogy a csaldd nem tudta fogadni a
segitét valamilyen varatlan esemény (betegség) miatt, ketténél pedig az, hogy a
segité nem tudott iddt szakitani az év végén megszaporodé munkahelyi feladatai
miatt. Az o6t pdarosbdl azonban négynél tovabbra is megvan a kapcsolat, a
modellprogramon tdl is folytatédik a segitségnyujtds. Egy csaldd marad segité
nélkul, mert az illetd életkorilményei olyan mértékben valtoztak meg, hogy nem
tudja vallalni tovabb a seqit6 tevékenységet.

A tiz csaladnal, ahol megvalésult a seqgité tevékenység, az tartalmaban igen
valtozatos képet mutatott, de mindegyik esetben rendkivil sikeres volt. A
csaladdok részérdl kizardlag pozitiv visszajelzéseket, mi tobb, lelkes beszamoldkat
kaptunk.



Volt, aki a kozdsen lebonyolitott programoknak orllt, mert az életre szélé
élményt nyujtott a gyermekeinek, volt, aki tobbéves reményvesztettség utan Ujra
bizni kezdett abban, hogy életik a suUlyosan érintett autista csalddtag mellett is
hasonlithat egy atlagos csalddéhoz. Volt olyan csaladd is, ahol jelenleg a
nagyszulék, rokonok tamogatasaval, vagy sajat forrasbdl finanszirozott segitékkel
megoldjak problémadikat, de tudatdban vannak a szolgaltatas jelentéségének,
ezért lehetdséget akartak adni egy segité személynek, hogy tanuljon,
gyakoroljon, felkészuljon a feladatra.

Adddtak varatlan, valddi kihivast jelenté helyzetek is. Egyik segitéonk példaul
kénytelen volt éjszakdra is az érintett személy mellett maradni, mert az -
egyébként egyedulalld - édesanya suUlyos balesetet szenvedett, mikor hazafelé
sietett munkahelyérdl.

Egyik segiténk - aki egyébként egy rokonanak segitett - nem tudta elkerilni,
hogy néha a szerepkorét meghaladé feladatot - példaul bevasarlas, Ugyintézés -
is atvallaljon, mert érzékelte, hogy enélkll a teljesen magara hagyott kéttagu
csalad élete ellehetetlendl.

Seqgitéink kivaléan helytalltak, megoldottak a feladatot, és a varatlan
helyzetekbdl is igyekeztek tanulsagokat levonni.

Fontebb emlitettik, hogy az Autizmus Alapitvdny szakemberei folyamatos
elérhet8séget biztositottak a segitéknek, ha munkajuk soran szakmai segitségre,
tanacsra lenne szikséguk.

A modellprogramban ,teljesitett” segitd tevékenység 6ssz-6raszama: 385 6ra

Az atlagos ,teljesitett” éraszam a 15 résztvevdre vetitve: 25,6 6ra/csalad

Az atlagos ,teljesitett” 6raszam a tiz rendszeresen latogatott csalddra vetitve:
38,5 éra/csalad

Minden csaldd nagyon igényelné tovabbra is a modellezett szolgaltatast, de az
egyedulalld szulék szamara nélkuldzhetetlen. A legtdobb csalad ugy nyilatkozott,
hogy kifejezetten ragaszkodnanak ahhoz a személyhez, akit a modellprogramban
megismertek. Tobb csaldd szamolt be arrél, hogy szinte barati kapcsolat alakult
ki a segit6 és a szul6k kozott, aminek jelentésége messze meghaladja a pusztan
egy szolgaltatas altal elérhetd elényoket. A modellprogramban szerepld érintett
személyek érdeke szintén azt kivanja, hogy a megkezdett munka folytatédjon,
hiszen egy autizmussal él6 ember szamara rendkivili jelent6sége van a
tervezhet6ségnek, a kiszamithatésagnak, a folytonossagnak. A nem beszél§
érintettek szllei is megerdsitették, hogy gyermekikre jé hatassal volt a segité
rendszeres megjelenése, és elmaradasat veszteségként élnék meg.

Amennyiben a modellezett szolgaltatas fizet6ssé valna, a csalddok tobbsége
nem rendelkezik olyan anyagi forrdsokkal, amib6l egy megfelel§ szinvonald,
rendszeres tamogatdi munka finanszirozhato lenne.

A segit6k egy kivétellel folytatndk és folytatjdk is a segité tevékenységet,
tobbnyire eredeti foglalkozasuk, statuszuk megtartdsa mellett, de néhanyan
inkabb fétevékenységként. A tobbség szivesen folkerlilne egy az AOSZ Info-Pont
irodak altal kiajanlhaté listara, de az daltalanos vélekedés szerint az AOSZ-nak
nem szabad a puszta informacié-kozvetitéssel megelégedni, hanem a
modellezett szolgaltatas orszagos kifejlesztésére, és ebben vezetd szerepre kell
torekednie. Az AOSZ is nagyra értékeli a segiték munkdjat, egyben akarja tartani
a lelkes, elkotelezett, a modellezett szolgaltatas uttérdinek tekintett csapatot.

A modellprogram haladdasarél tébb médium is tuddsitott, ezek kozlil harmat
emlitink a beszamoldban: az Eséember cimd, autizmus témaju folydirat 2018.
évi 4. szamaban a ,Segitség autista fiatalt nevelé csaladoknak - az AOSZ



modellprogramja” cimu cikk, a Kispest.info kdzéleti tdjékoztatd havilap 2018. évi
10. szamaban a ,Segitség az autista gyermeket neveld csaladoknak” cimd cikk,
és a 168 Ora cimi hetilap 2018. december 26-i szdmaban az ,Egy furcsa par -
zokogds és halas szendvics” cimuy cikk.

Szupervizio:

Mar a képzés soran folmerllt mind a segiték, mind az AOSZ, mind az Autizmus
Alapitvany részérdl egy szupervizidé igénye. A jelen modellprogram koltségvetése
nem terjedt ki a szupervizid6 szervezésére, ezért ezt az AOSZ sajat forrasbol
finanszirozva valdsitotta meg 2019.01.09-én. Mégis emlitést kell tennink réla,
mert a szupervizié nagy segitséget jelentett a jelen beszamoléhoz sziikséges
tapasztalatok 0sszegzéséhez, és egyben a modellprogram egyik legfontosabb
tanulsdaganak megfogalmazasahoz, miszerint a segit6 munka szinvonalanak,
szakszer(iségének biztositdsa, a segitbék motivacidjanak fenntartdsa, erdsitése
érdekében feltétlenll szikség van idénkénti szakmai szupervizidéra, és ezt a
modellprogram folytatasanak tervezése soran kiemelt helyen kell figyelembe
venni.

A modellezett szolgaltatas kiépitése, tovabbfejlesztése:

Az otthonsegités szolgaltatas terlletén mikddod szervezeteket, szolgaltatokat - az
FSZK MONTAZS projektje, KézenFogva Alapitvédny, Fecske Szolgélat, az
onkormanyzatok altal biztositott hazi segitségnyujtas, az SZGYF szervezetei és
intézményei - attekintve az AOSZ arra az alldspontra jutott, hogy egyik sem
tudna integralni az altalunk modellezett szolgaltatast, ezért ennek kiépitésében
és mikodtetésében az AOSZ-nak kézponti szerepet kell vallalnia. Az AOSZ tudja
garantalni szakmai stratégiai partnerei révén a megfelel6 szakmai szinvonalat, és
az AOSZ képes azt a rugalmassagot biztositani, mellyel a kilonb6z6 indittatasu
és statuszu emberek egyarant bevonhatdk a segitdi tevékenységbe.

A partner szolgaltatdkkal, szervezetekkel valdé egylttm(ik6dés, tapasztalatcsere
ugyanakkor értékes forrasa lehet a modellezett autizmus-specifikus szolgaltatas
tovabbfejlesztésének. A tordasi értelmi fogyatékos személyek otthonanak
vezetése példaul az intézmény korabbi, szintén az otthonsegitésben szerzett
tapasztalatai alapjan folvetette az egylttmikodés lehetdségét a csaldadban él6
autista személyek nyari tdUltetése érdekében.

Az autizmussal él6 emberek segitése nehéz és felel6sségteljes munka, amit
méltanyosan meg kell fizetni. A szocialis szolgaltatasok terlletén jelenleg
elérhetd jovedelmek azonban Iényegesen alacsonyabbak az altalunk mélténak
tartott dijazasnal. Ezért az AOSZ erds lobbitevékenységet folytat a
modellprogram folytatasadhoz szikséges forrasok el6teremtésére. Elsé |épésként
Fllop Attila, szocidlis Ggyekért és tarsadalmi felzarkézasért felelés dllamtitkarhoz
fordultunk KI-17/2019 iktatészamu levelliinkkel. Ez a levél konkrét javaslatokat
fogalmaz meg a folytatasra.

Tisztelt Allamtitkar Asszony!

Koszonjuk az autizmusban érintett csaladok tamogatasat, és kérjik a
modellprogramrol szolé beszamoldnk elfogadasat.

Tisztelettel: Kovari Edit, elnok

Budapest, 2019. februar 28.



