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Szocialterapia Bt.
Jakubinyi Laszlé

2011 elejére a tobbnyire civil kezdeményezésii, felndtt
autizmussal él6 személyek komplex szocidlis elldtdsdt,
foglalkoztatisdt és rehabilitdciéjat végzé ,Autista
Majorsdagok” miikodtetése ellehetetlenedett. Jogosan teszik
fel sokan az aldbbi kérdéseket: Mi volt a gond a tervezés és
meguvalbsitds sordan? Mit lehet tenni, hogy elkeriilhetd
legyen a teljes c¢séd? Milyen tapasztalatokkal
rendelkeziink a kozel tiz év utin, melyek alapjdin tiilélheto
a krizis? Ugyanakkor kiszdmithaté létszdamban lévé
autista tanulok, az oktatdsi rendszerben évrdl- évre
novekvd szdmban érik el a felndttkort, és igényelnének
jogosan feln6tt autizmus- specifikus elldtdst. Csakhogy a
meglévé szolgdltatdsok tilélési harca alapjdin veliik madr
senki sem tervez. Az aktudlis pillanatkép nem tiil rézsds,

de még éppen, hogy el nem kattant az utolsé perc.
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1. Cim'
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Pillanatkép 2011 tavaszan

- Jakubinyi Laszlo —

Szocialterapia Bt. 2011.

Késziilt a
Fogyatekos Személyek Esélyegyenlbsegert Kézalapitvany

megbizasabol

A megfogalmazottak kizdrélag a szerzé

f k véleményét mutatjdk be. A leirtak nem tiikrézik a

Fogyatékos Személyek Esélyegyenldségért
Fogyatékos Személyek
EsélyegyenlGségéért A vy 1116 iy
oot Kézalapitvdny dlldspontjdt.

! Fejezetcimek és szerkezet az ,, Autizmus-specifikus szolgaltatas modelljének Gitmutatdja” szempontrendszere alapjan


http://www.fszk.hu/index.php?option=com_k2&view=item&id=69:pályázati-eredmény
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2. Bevezeto

Kozel tiz éve kezdddtek el Magyarorszdgon a felnott
autizmussal  ¢lok szamara ,,majorsagok” létrehozasanak
szigetszerii kezdeményezései. A kezdeti idészak kiadvanyait,
forditasait, elemzéseit tobbciklusos allami forrasteremtés kovette,
melyeket az érintett szervezetek leleményessége ¢és kitartasa
egyéb forrasokkal egészitett ki. Az eredmény egyrészrél hdsies,
hiszen szinte orszagos lefedettséggel jottek létre majorsagok,
fejlodott ki egy autizmus specifikus ellatorendszer, masrészrol
aggaszto, mert a  megvalosult almok  mukddtetése
ellehetetlenedett, a hétkdznapok a szolgaltatdsok ¢életben
maradéasanak kiizdelmeirdl szolnak.

Jogosan meriil fel a kérdés, hogy hogyan és miért alakulhatott ki ez a vészjosloan kritikus
helyzet, amikor a majorsagok beinduldsara tobb szazmilli6 forint forditodott? Vannak-e megoldasi
alternativak, és van-e kelléen megalapozott, hosszi tava perspektivai és elkotelezédésel
Magyarorszagon a felndtt autizmus ellatdsnak. Milyen tanulsag vonhatd le, és milyen jovokép

nyUjthatd az egyre ndovekvo 1étszdmt magyar felndtt autista embereknek és csalddjaiknak?

E rovid pillanatkép az aktudlis helyzet

IXY

—

g
-

kérdéseit, és a lehetséges valaszait igyekszik “

megfogalmazni, a teljesség igénye nélkiil.?

2 A helyzetkép latasmodja elsGsorban a szolgaltatok, a csaladok és a célcsoport véleményét tiikrozi.
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3. Célmeghatarozas

o Helyzetelemzés

A helyzet alapvetden nagyon egyszerii: Magyarorszagon (jelenetds késéssel az orszagos
lefedettség) elindult az autizmus diagnodzisa, melynek eredményeképp exponencidlisan novekvo
tendenciat mutatva megjelentek, elsdsorban az oktatasi rendszerben a specidlis igényli tanulok.
Els6sorban eldrelatd sziilok, valamint néhany szakember elkezdett azon gondolkodni, hogy mi
lesz, ha véget ér az dtmeneti biztonsagot nydjté gyermekkort lefedd intézményi ellatasi idészak.
Nagyrészt civil szervezddések talajan, kiilfoldi tapasztalatokat beépitve, alapozodtak meg a hazai
autizmus- specifikus felnétt szolgaltatasok, és jottek 1étre szocialis-, foglalkoztatasi- és
rehabilitacios ellatdsokat nyajté intézmények. Ugyanakkor elérkezett napjainkra egy kritikus
id6észak: a kezdeti ,,diagndzis bumm” utdni 6vodds- és iskoldskor masfél évtizede végére az
oktatasi struktara ,.telit6dott” és elkezdte ontani magabdl a fiatal feln6tt autista embereket. Azt
hihetnénk, hogy szamukra a hdskort megéld felndtt ellatok kelld tapasztalatai alapjan mar jol
bejaratott szolgaltatasok varnak, vagy jabbak jonnek 1étre. A valdsag ellenben dramai: a meglévo
szolgaltatasokat a megsziinés veszélyezteti, nem hogy ujabbak jonnének létre. Milyen sors, élet-
perspektiva var ma Magyarorszdgon egy autizmussal €16 feln6ttre? A valaszt nem tudjuk megadni,

csupan a helyzet gubancait probaljuk meg kicsit kdzelebbrdl szemlélni.

o Meglévo rendszer leirasa

A hazai majorsagok létrejottének elsddleges ,,hivatalos” misszioja a felnétt autizmussal
¢lok foglakoztatasa, melyhez szerencsésen tarsithatd volt valamilyen lakhatas (lakootthon) vagy
nappali intézményi ellatds. Az indok prozai: a forrast a munkaer6- piaci alapbol lehetett
biztositani. A sziikségletalapu valdsag - igy utdlag szemlélve -, kétségteleniil feliilirta a szakmai
hitvallas gyanant zaszlora tiizott foglalkoztatasi elveket.

Az ,autizmus iligy” érdekében minden szerepld legmesszebbmenden pozitivan allt hozza az
elinditott folyamat tdmogatasdhoz. A létrehozott eredmények milliardos Osszetételli vagyoni
elemei, €s szaz folotti autista felndtt személy élethelyzetének tartés megoldasa az Osszes érintett
résztvevo (a timogatoktol és dontéshozdkon keresztiil, a megvaldsitoi stabok és nem utolsé sorban
a csaladok) vonatkozasaban jelentds hozzéaadott értékii, felbecsiilhetetlen munkat jelent, melyért

tobb mint kdszdnet €s elismerés jar(na).
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Az alabbi abran azt az idedlis folyamatot mutatjuk be, mely alapjan stabilan 1étrehozhato

egy autista majorsag. Az idotav nagyjabol 10 év.

10. Fenntarthat6sag,
fejlesztés

Autista Majorsagok

|étrehozasanak |épései

9. Gazdasagi tevékenység,
onfenntartasi elemek

8. Célcsoport foglalkoztatasa,
karrierlehet6ség

7. Autizmus- specifikus szolgaltatasi elemek,
rehabilitaciés portfolié

6. Felkészllt szakmai stab ("autizmus tudassal"
rendelkezd személyzet)

5. Téarsult szolgaltatasok: tamogaté szolgaltatas, felnéttkepzés,
étkeztetés stb.

4. Alapvet6 szocialis ellatasok: nappali intézmeény, lakéotthon

<> \// 3. Infrastruktura: ingatlanok, eszkdzok, irodai kapacitas, gépkocsi

2. T6ke, vagyoni elemek, hitelképesség, tamogatoi kor

1. Szervezeti kultura / adminisztraciés hattér, vezetdi tapasztalatok

A hazai, elsésorban finanszirozasi lehetdségek szlik mezsgyéje sziilte kényszerpalya
kihagyott a fejlesztési 1épcsébdl néhany alapvetd (alapozo) elemet. Elszor is az idétav két- harom
évre rovidiilt, majd ehhez hozzdaddodott j6 esetben még egy- két évnyi foglalkoztatasi iranyultsagu
mikodési tipusti tamogatas. Igazabdl senki sem csodalkozik (esetleg nem vallja be) azon, hogy
ilyen rovid 1d6 alatt az idealis 10. szintet, a fenntarthatosagot nem lehetett elérni. A nagyobb baj
azonban az, hogy az elsé harom lépcsdvel egyaltalan, vagy csak ,,futtdban” foglalkozott barki is,
ugyanis azok nem fértek bele a tdmogatasi célteriiletekbe. gy a megvalésitasok valds, stabil
alapok nélkiil kezdddtek el, melynek eredménye ingatag szerkezetek kiépiilése lett (természetesen
egyedi eltérésekkel, egyedi strukturalis problémakkal). Ezen instabil szervezeti felépitmények Ki
lettek téve az elmult évekbeli (és maig tartd) jogszabalyi €s finanszirozasi viharoknak, melyeknek
csoda, hogy a mai napig, ugy ahogy ellent tudtak allni. Ahhoz, hogy ne rombolodjék le az elért

eredmény, és hosszu tavon stabil és fejlodo () belépdk szamara befogado) struktara alakulhasson

I=
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ki, a hidnyz6 alapokat és elemeket slirgdésen potolni sziikséges. Az eddig rendszer felépitése: fehér
a teljesen kimaradt elem, sarga az elfogadott elem, kék az célelem, melyet mindendron tartani volt

sziikséges:

10. Fenntarthatdsag,
Autista Majorsagok fejlesztes
létrehozasa: 2005-2010

9. Gazdasagi tevékenység,
onfenntartasi elemek

8. Célcsoport foglalkoztatasa,
karrierlehetdség

7. Autizmus- specifikus szolgaltatasi elemek,
rehabilitaciés portfolid

6. Felkészllt szakmai stab ("autizmus tudassal"
rendelkezd személyzet)

5. Téarsult szolgaltatasok: tamogaté szolgaltatas, felnéttkepzés,
étkeztetés stb.

4. Alapvet6 szocialis ellatasok: nappali intézmeény, lakéotthon

3. Infrastruktara: ingatlanok, eszkdzdk, irodai kapacitas, gépkocsi

2. T6ke, vagyoni elemek, hitelképesség, tamogatoi kor

1. Szervezeti kultura / adminisztracios hattér, vezetbi tapasztalatok

Az elmult évek anomaliai:

e Foglalkoztatasra volt forrés, de szocialis ellatasra volt sziikség (ez ma is a leginkabb valds
igény). Igy a megvalositok a foglalkoztatasi elemek feddneve alatt igyekeztek kiépiteni szocialis
(nappali intézmény, lakoéotthon) intézményi szolgaltatasukat.

e A megvalodsitdshoz a szervezeti kultura alig volt adott (tisztelet a kivételnek), hiszen
tobbnyire sziiléi csoportok szovetkeztek gyermekeik jovdéjének megoldasara. Az, hogy ma is
miukddnek szervezetek, 6nmagukat nem kimélé emberi teljesitmények eredménye.

e A tdékehiany altalanos magyar civil népbetegség, mely mutatja, hogy a szektor erésodése
nemkivdnatos semmilyen hatalmi rendszer szdmdra. Az eurdpai partnerség kulturdjara még
varnunk kell. A tamogatoi kultura gyermekcipdben jar Magyarorszagon. A civil szervezetek

hitelképessége gyakorlatilag nulla, szamukra civilbarat banki szolgaltatasokat sem talalni.
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o A legtobb  szervezet  kezdeti  infrastruktiraja  atmeneti  felajanlasokbdl,
kényszermegoldasokbdl jon 6ssze. Mindez eredménye a toke hidnyanak, valamint annak, hogy a
forrasok nem tamogattak teljes mértékben a mitkodSképes infrastruktura 1étrehozasat. Igy ma is
sok helyen félmegoldasokkal kell miikodoképes rendszereket fenntartani.

e Az alapvetd szocialis szolgaltatasok (nappali intézmények és lakdotthonok) dnmagukban
egyediil nem muikodoképesek (pedig lehetnének megfeleld finanszirozas mellett), jollehet
elsdsorban ezekre van igény. igy a szolgaltatok igyekeznek tarsult szolgaltatasokat mikodtetni. A
tobb labon all6 rendszernek vannak eldnyei, de altalanossagban nem kényszerbdl kellene ezeket
mindenkinek felvallalni.

o A felkésziilt szakmai stdb kialakitdsdra voltak kezdeményezések kiilonféle képzések
formajaban. Mindez {idvos is lenne, ha a szolgéltatidsoknak lenne a képzett szakembereket
megtart6 ereje. Akkor, amikor minimalbérért tobb miiszakban, extra terhekkel telitetten kell helyt
allni, nem csoda, hogy aki teheti, az elhagyja a szocidlis szférat. Leterhelt, kiégett munkatarsaktol
szakmai szinvonalat és lelkesedést aligha lehet elvarni.

e Autizmus specifikus szolgaltatdsi elemek a legtobb
szolgaltatonal megtaldlhatoak, de kiilonféle modozatokban és
mindségben. Nincs egységes norma, mely alapjan elindulhatna
valamilyen standardizalt szolgaltatdas. Mindez nem majorsag-
specifikus, hanem felndtt autizmussal él6k szamara szolgaltatok
minOségbiztositasat jelentené. Ennek megléte és garantalasa
egyeztetési (+ lobby) alap lehetne a specialis igényeket kielégitok
jogos forrasigényeinek.

e A gazdasagi tevékenység és az Onfenntartasi elemek bevezetése elvart a majorsagok
esetében. Ezzel nem is lenne baj, ha ezen esetleges bevételek a fejlesztésekre, specifikumokra,

szakmai szinvonal emelésére szolgalnanak.

Akkor, amikor minden bevétel (tamogatastol

Az elsé majorsdg 1974-ben jitt létre a vallalkozasig) az alapfeladatok miikodési
az Egyesiilt Kirdlysigban. Azdta koltségeinek kiegészitésére, az egyre tatongod
szdmos orszdgban elterjedt, mint az lyukak betomésére szolgal, nem beszélhetiink
autista  felndtt  ellitis  adekvit valos  gazdalkodasi  szituaciordl.  Ennek
modellje. hidnyaban értelmét veszti a megalmodott cél,
WWW._autismnet. net a fenntarthatdsag és fejlodési palya elérése is.
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o Kommunikacio

A magyarorszagi majorsagok létrejottét és mukodtetését szinte végig egy mazzal boritott
kommunikacié jellemezte. Foglalkoztatasrol beszéltiink, amikor a csalddoknak és az autista
felnétteknek elsdsorban szocialis szolgéltatasokra volt / van sziikségiik. A munkavégzésbe
bevonhat6 célcsoport a magasan funkcionalo ,,Asperger’- esek lennének, de szamukra nem zart
teriiletli majorsagra és lakootthonra, hanem integralt lakokozosségekre és nyilt munkaer6- piacra
van sziikség. A majorsagi valodi célcsoport a legnagyobb sziikséget 14to, és mar ,,lelakott” csaladi
hattérrel rendelkezd stlyosabb fokban érintett autista emberek. Nekik és csalddjaiknak a lakhatéasi
elem létfeltétel, mig a munkavégzés inkabb rehabilitacio. Csakhogy ,,dolgoztatni”, legaldbbis sok
furfangot bevetve fenntartoi kotelem, hiszen jovedelmet kell biztositani a kliensnek, mert e nélkiil
(most mar ezzel sem) nem tudja kifizetni a téritési dijat. Kifel¢, legalabbis a statisztikat javitva,
kommunikalva az értékteremtd foglalkoztatas van.

Valojaban hidnyzik az a foérum, ahol az
érintettek: dontéshozok, szakmapolitika,
érdekvédelem, szolgaltatok kbézosen
egyeztethetnek ¢és alkothatnak hossza tavu
stratégiat a magyarorszagi felndtt autizmus ellatas
megnyugtato rendezése érdekében. Kinek lenne ez

a felel6ssége? Hat ebben sincs konszenzus. ..

o Indikatorok

Ma Magyarorszagon 18 szervezet tagja az AOSZ® iltal gesztoralt Majorhald’
tomoriilésnek. A szervezetek kiilonbozd miikddési szinten helyezkednek el, nagyrészt az egész
orszagot lefedik. A legtobben nappali intézményt ¢és lakodotthont mikodtetnek, valamint
foglakoztatast kiilonféle formakban. Az altaluk ellatott kozel kétszdz f6 helyzetének
stabilizalasaval parhuzamosan el kell inditani egy olyan programot, mely realis valaszokat nyu;t

azok szamara, akik varakozasi listan vannak, valamint napjainkban érik el a felndttkor kiiszobét.

® Autistak Orszagos Szovetsége, www.esoember.hu
* Autista Majorsagok Halozata, www.majorhalo.hu
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4. Definicio

Az ,Autista Majorsag” kezdeti meghatarozasat (mely nem volt pontosan definialva)
feliilirta a hétkdznapok torténetisége. A sziikség ugy diktalta, hogy aki felndtt autizmussal €16
emberekkel foglalkozik, és fejlesztési vagy miikodési forrasokhoz szeretne jutni, Onmagat
,majorsagként” célszerli meghataroznia. Erre a helyzetre leginkabb jellemz6 a ,balkonlada
majorsag” elnevezés, ugyanis a valos szocialis ellatasi sziikséglete miatt (vagyis mindenki férjen
bele!) nem Iétezik minimuma a majorsagi novumnak, azaz nemcsak azt nem lehet tudni, mi az a
majorsag, hanem mar azt sem, hogy mi az, ami nem. Ez végiil is oda vezetett, hogy a majorsagi
identitas atalakult, és a résztvevok a hazai autista felnétt ellatast azonositjak vele. Igy végiil a
tényleges elsddleges sziikséglet kerekedett feliill (ami jogossdga vitan feliili). Kérdés, hogy a
jovoben létre fog-e jonni az eredeti vidéki élet koncepcidjat szem el6tt tartd (élhetd és

értelmezhetd kornyezet) és hétkdznapjaiban az dnellatasra épiild szocialis farm dnmeghatarozas?

Fontos kijelenteni, hogy a farm nem minden autista feln6tt szamara idealis kornyezet.
Kiilfoldon sem csak autista farmok léteznek! Nem a szolgaltatok kozotti versenyre, vagy
barminemi diszkriminaciora van sziikség, hanem az autista személyek szadmara elérhetd,
kiilonboz6é ellatasi intenzitast biztositd sokszinii szolgaltatasokra. Akkor, amikor autizmus
spektrumrodl beszéliink, miért kinos szolgaltatasi spektrumrol kozbeszédet folytatnunk?

A Majorhalé tagjainak egyiittmiikddése egyre inkabb Osszecsiszolddik. Egy olyan jol
miikddd érdekszovetség kezd kialakulni, amely a hazai felndtt autizmussal €16 személyek mélto
ellatasadért szovetkezik. Feladata is van bdven: az azonnali lobbytevékenységtdél kezdve a
kozéptavih autizmus specifikus (és nem majorsdg specifikus) ellatorendszeri védjegy /

mindségbiztositas kidolgozasaig. A legkevesebb, hogy szurkolunk nekik céljaik elérésében.



http://www.majorhalo.hu/
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5. Miikodés leirasa

o Szereplok meghatarozasa

Az egyik leginkabb szembetiinG ,,szerepkonfliktusos” szituacid, mely szamos
bizonytalansag forrasa; az autista személyek gyermek- és felnéttkori ellatorendszer kiilonb6zo

szerepldinek statusza, és ezaltal allami garancidkkal meg, vagy meg nem tamogatott fenntartasa.

Oktatas
Allami feladat

S —

Szocialis ellatas

Civil kezdeményezés

A kotelezoként meghatarozott kozoktatasi rendszer, a célcsoport és csaladok szerencséjére,
mindenki szdmara elérhetd szolgaltatds. Igények alapjan jonnek létre autista oktatdsi- nevelési
csoportok, tag- vagy 6nallo intézmények. Nem jelenthetd ki, hogy ezen a teriileten abszolut
minden a legnagyobb rendben lenne, de a felndttkori ellatorendszerhez viszonyitva kétségtelentil
jobban atlathato és kiszamithato torténetrdl van sz6. A koltségvetési torvényben is tiikrozodik az
autista személyek specialis, ezaltal magasabb normativaval dotalt ellatasi sziikséglete.” Csakhogy
az oktatdsi normativat felhasznald szolgaltatdé els6sorban maga az allam (szinte kizarolag
onkormdnyzati fenntartasu oktatasi intézmények vannak), igy aligha csoda, hogy sajat jogos
koltségeinek sziikségletét torvényileg fedezi.

Az oktatasi intézményekbdl kilépve megszlinik a felndtt autista emberek specidlis,
tobbletet jelentd ellatasi sziikséglete, marmint a sériilés- kozombos koltségvetési struktira
szocialis intézményi normativai alapjan. Akéar azt is gondolhatnank, hogy Magyarorszdgon a
kivalo specialis oktatas kovetkezményeként jelentdsen csokken az autizmus problematikaja. Ebbdl
a kontextusbol tobb kovetkeztetést is levonhatunk:

e Az allam nem, vagy kevésbe tekinti sajat feladatanak a feln6tt autista emberek
specialis ellatasat. Elfogadja6 a tobbnyire sziil6i kezdeményezésii civil szervezetek aldozatos
munkdjat, de nem rendeli hozza a fenntartashoz sziikséges minimalis forrasokat. A problémak

gyokere leginkabb innen indul ki.

% A 2011 évi koltségvetési torvényben {3. sz. melléklet, 16. fejezet, b) bekezdés, bac) pont}: az oktatasi intézményben
az autista tanul6 160%-ot ér.
® A civil szervezetek intézményeit érd ellendrzési Czunami nem a segitdkészséget és parbeszédet tikrozi.
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o A felnétt autistak ellatasat végzoé (tdg értelemben
vett) majorsdgok létrehozdsdban egyarant 6tvozodik a magan,
céges, allami és eurdpai téke. Az elért eredmények vagyoni elemei
¢s szakmai tapasztalati tarhaza olyan bazist képezhetnének
Magyarorszagon, melyek ki-/ fel nem hasznalasa abszurd gondolat.
Az egyediili gat a valos parbeszéd hidnya a civil szolgaltatok és allami finansziroz6/ dontéshozok
kozott Mindkét oldalon keresni kell azokat a kapcsolddasi pontokat, melyek az egyiittmiikodés
kereteit kijelolhetik Ezen hid épitésében elodazhatatlan szerepet kell vallalnia az orszagos
érdekképviseletnek (AOSZ). A problémahalmazt tekintve azonnali 1épések magtételére van
sziikség!

o A statusféltés és szakmai kompetencia- bigottsag gatja az autista emberek életpalya
modelljének magvalositdsaban. A specialis feladatokat ellaté oktatasi- nevelési intézményeknek
igencsak megalapozott érdeke lenne a jol mikodo felndtt szocialis- foglalkoztatasi ellatorendszer
kiépiilése, hiszen a sajat tevékenységének visszacsatoldsa és értékelése lehetne mindaz, amit
felkészitett klienseik életiik kovetkezd szakaszaban megvalositanak. Elvégre tevékenységiik egyik
magasztos célja a felndttkorra és a legteljesebb Onallosdgra vald nevelés lenne. A kiilonféle
szolgaltatok fenntartdi kiilonbozdsege, €s a sziikiilo forrasok féltése, gatja az egylittmiikodésnek,
az autista emberek tényleges sziikségletei kielégitésének. A szakmanak feliil kellene mindezen
emelkednie, de amikor az ,.életben maradés” a tét, az elhivatottsag hattérbe szorul.

e A civil szocialis intézmények milkodtetése és fenntarthatosdga ma alapjaraton
megkérddjelezett?! Az allam Onmagat és az egyhazi intézményeket ismeri el igényalapt
szolgaltatasoknak (a finanszirozas ezt mutatja), a civilek ,ligykddése” mintha egyesek kiilon
kivansaga lenne, melyhez nem jar azonos rész a kozosbél. Igy a rendszer eleve konfliktusokkal
terhelt, hiszen a forrasokhoz vald egyenld esélyli hozzaférés elve, a szektorsemlegesség ¢€s az
azonos szempontok szerinti versenyszabalyok e szektorban nem érvényesek. Ehhez, ha még valaki
autistakat is felvallal, tisztaban kell lennie kamikaze kiildetésével.

e A csaladok, sziilok helyzete nem tul rozséas. Egyesek csodavarasi réviiletben vagy
fasult kozombosségben tengetik mindennapjaikat, méasok a meglévé néhany szolgaltatot
ostorozzdk meg nem ¢értésiikkel. Néhanyan belevagnak a lehetetlenbe, ¢és Onmagukkal is
hadakoznak, amikor sziiléi és fenntartéi mivoltuk szembekeriil egymassal. A koézhangulatban

vihar el6tti fesziiltség vibral.
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o Igények meghatarozasa és feltarasa, a kielégitésének modjai

~N

*A meglév6 szolgaltatdsok megmentése azonnali beavatkozast igényel,
hiszen megszlinésikkel a ellatatlan kliensek mds, dragabb
szolgaltatasoknal (pl.: pszichiatria) fognak jelentkezni, tovabb terhelve a
koltségvetést.

Meglévd

eKozéptavu, kiszdmihatd és megvaldsuld stratégidra van szikség a civil

szolgdltatodk stabil miikodését illetGen.
rendszer )

~

eEgyre tobb fiatal feln6tt autizmussal él6 hagyje el az oktatdsi rendszert.
Szamukra semmilyen szolgaltatasfejlesztés nem torténik. Egy egyre
novekvé probémahalmaz generélddik, melyek kezelése tobb mint
surgeté.

*Az Uj belépbk szdmara a befogadas torténhet a meglévé szolgdltatok
fejlesztésével, vagy Uj, akar szlil6i kezdeményezés(i szolgaltatasok

- 2. [étrejottének tdmogatsasaval.
Uj belép6k

J

*Vannak a meglévé szolgaltatdsi rendszernek hidnyzé elemei: tdmogatott
lakhatas, kiscsoportos lakokozosség, 6nalld életviteli kozpontok.
Elsésorban a spektrum felsé szegmensében |évik segitésérdl van szé.

oA masik véglet, azaz a legsulyosabbak ellatasa is hianyzik, akik jo
esetben nem az 6 szdmukra létrehozott lakéotthonokban vannak. A

H |a’ n Zé specialis, els6sorban egészségligyi-pszichiatriai felkészlltség
) y ) intézmények meglétének hidnya méltatlan és kényszermegoldasokat
Sz0ga ltatasok eredményezett. /
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o Igények

Az autizmus 2003 ¢évi oOnallo fogyatékossagiigyi agként torténd magyarorszagi
elismerésével parhuzamosan indult el a civil kezdeményezésii felndtt ellatas szervezése. Becslések
¢s a nemzetkozi prevalencia adatok alapjan ma hazankban kb. 60.000 f6 autizmussal ¢16 emberrel
szdmolunk. Jogosan meriil fel a kérdés, hogy hol vannak? Kb. 6tddiik az oktatasi rendszerven,
elenyész0 szamban civil autizmus specifikus ellatasat biztositd lakootthonokban, a nagyrésziik
pedig csaladban vagy autizmusukbol adddéan szdmukra nem megfeleld, nagy létszamu
intézményekben. A teher tehat leginkabb a csaladoké. Ha pedig kicsit kozelebbrél megvizsgaljuk

a csaladok helyzetét, 6hatatlanul szembe6tlik az aldbbi 6rdogi kor:

A sz(il6 nem engedheti
meg magdanak a szocialis
intézményi segitséget,
mert & akkor "éhen hal".

A felnové autista fiatal
lakéotthoni ellatasa
esetén a szll6 elesik

eddigi bevételeitdl

Az egyik szul6 otthon
marad, feladja eddigi
életét, jovoképe
megsz(inik

autista gyermek
k a csaladban

A sziil6 apolasi dijban
részesul (+ csp) ,

A csalad mind jobban

elszegényedik, a sz(il6
"elfasul"

eddigi jovedelme
megsz(inik

Ez a kép a valasz azokra a kritikakra, mely akkor hangzanak el, amikor a szolgaltatok nem
tudnak felmutatni toémeges varakozasi listakat szolgaltatdsaiknal. Amennyiben a csalddok segitése
idejekoran elkezdddne, és mar a gyermekkorban meglennének a kapcsolatok azon segitd

szervezettekkel, akik a fiatal feln6tt autista személyt segitik 6nallo, vagy részben onallo életiik
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elérésében, a csalddokrdl torténd levalas, az anyagi kényszerkotodés nem alakulna ki. A csalad
sem rendezkedne be “megélhetési fogyatékos™ statuszra, a szervezetek pedig idejekoran és egyéni
sziikségletek szerint tervezhetnék szolgaltatasaikat. A szakmai tervezhetdség tovabbi hozadéka,
hogy a sziil6 nem kényszeriil mellékvaganyra, és redlis esélyt kap autista gyermeke mellett
visszatérni a munkaerdpiacra. A nyugati orszagok makrogazdasagi szamitdsai azt mutatjak, hogy
az aktiv és adozd sziilok tarsadalmi szempontbol kompenzaljdk a szakmai szolgaltatasok
fejlesztését és fenntartasat. (E16bb utobb az oregedd sziilé gyermekei ellatasra szorulnak, akik a

krizis szituaciok miatt draga, aktiv féréhelyeket fognak lekétni.)

o A szolgaltatashoz val6 hozzajutas modjai

A majorsagok komplex szocidlis, foglalkoztatéasi és rehabilitacios szolgaltatasokat nydjtanak.
» A szocialis szolgaltatasok elsdsorban nappali intézmények és lakootthonok. Ezek
fenntarthatosaganak azonnali megoldasa s~

kulcsfontossagu. A csaladok altal fizetett és a Mintaszamitas:

jogszabalyban rogzitett (jovedelem %-a) személyi | Egy lakootthonban eqy 6 autista személy

téritési dijak dsszege nem fedezi a tényleges koltség | havi ellatasi hiany6sszege min. 60.000 Ft,

(mikodési koltség) és a normativa kiillonbdzetét | Mg egy evre 720.000 Ft/f6 hiany.

(intézményi téritési dij). Igy a fenntartoknak kell a

kiilonbséget hozzatenni. Sajnos a hidny mértéke lakootthononkent.

akkora (kb. évi 8,6 millié Ft) hogy ennek teljesitése .

lehetetlen. (Az egyhazi intézmények lakodotthonai kozel akkora kiegészitd tamogatast kapnak nem
autista fogyatékkal éI6 klienseik ellatasara, mint amennyire valos sziikség lenne autista személyek
specialis ellatasara). Az oOnellatasi és gazdasagi tevékenységek szamottevéen mérséklik a hianyt,

melyet tdmogatni, fejleszteni és nem ellehetetleniteni kellene.

12 f6 esetén ez 8.640.000 Ft hiany

\

/

Nagyon fontos tarsadalmi lizenetiik van a magyar autista majorsagoknak:
mindent megtesznek azért, hogy fenntarthatésaguk ne kizarolag az allami
tamogatastdl fiiggjék. Aktiv, a célcsoportot bevond gazdalkodassal

hozzajarulnak koltségeik csokkentéséhez, és bevételeik néveléséhez. A
szocialis szféraban tarsadalmilag felelés és a k6z6sség terhét csokkentd
tett az 6ngondoskodas kulturajanak megalapozasa.
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o Az igények kielégitésének feltételei

A novekvo ellatatlansagi igények és meglévd rendszer instabilitasanak kérdéskore elsé
1épésként dssze is kapcsolhatd az aldbbiak atgondolaséaval:

» A meglévd szolgaltatok rendelkeznek tapasztalatokkal, szakmai stabbal.
Fejlesztéskor csokken a szakemberekre forditando fejlesztési koltség.

» A legtobb szolgaltaté tobbnyire egy- egy kis (méretét tekintve) csaladi jellegii
intézménnyel rendelkezik, mely nem fenntarthato.

» Tobb kis intézmény integraldsa a tobb labon allassal noveli a szakmai stabilitast (pl.
kiilonféle igényli szintek, atjarhatosag), csokkenti az adminisztracioés és menedzsmenti terheket,
javul a miikddoképesség.

» A fejlesztés tobb Iépcsdben is elképzelhetd, hiszen van mar egy mikodo alap.

» A meglévo strukturdk fejlesztése esetén a szakmai szinvonal garantalhato.

A fentiek alapjan kézenfekvéonek tiinik az a megoldas, hogy els6 1épésként a meglévo
szolgaltatasok /vagy azok mentoralasaval uj belépok/ fejlesztésével koltséghatékonyan

valésithato meg az ellatatlan igényekre nydjtando adekvat valasz.

o Az elérendo célok szerinti ellendrzés, értékelés (visszacsatolas)

A Majorhald szervezeti kultiraja elérte azt a fejlettségi szintet, mely képessé teszi a
szakmai hal6zatot arra, hogy kidolgozzon és miikddtessen egy, a felndtt autistak szolgéltatasait
mindsitd (értekelés, ellendrzeés) autizmus specifikus ellatorendszeri mindségbiztositasi védjegyet.
Ennek csak akkor van létjogosultsdga, amennyiben a mindségi munka elismeréséhez
tobbletfinanszirozas kapcsolhat6. Ezen fejlesztés elinditdsa és bevezetése megnyugtaté megoldas
lehetne minden érintett fél: autistak, csaladok, érdekvédelem, dontéshozok, finanszirozok és

szolgaltatok szamara egyarant.

6. Kommunikacié és partnerkezelés, kapcsolati halo

A Majorhal6 és az AOSZ kimondott érdeke kellene, hogy legyen a felnétt autista ellatok
meglévo értékeinek bemutatasa és elfogadtatdsa. Sajnos a mindennapok kiizdelmei elveszik ettdl a
munkatol az energiakat és forrasokat. Az Autism Europe 2013-ra tervezett budapesti nemzetkdzi

konferencidja sajnos még tul messze van, ¢és lehet, hogy addigra mar nem lesz mit bemutatni. ..

Ia
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7. Mellékletek

« 2011 aprilisaban rendezett Majorhal6 talalkozon elfogadott lobbyanyag:

Kozel 200 autista kerivihet az utcara

Osszefoglalé Haldsz Janos allamtitkar ar sziméra

A felnértt autistakat ellaté, autizmus-specifikus ellatast biztosito szocidlis szolgaltatoknak a 2011-es év tulélését
segitd forrasra, mikodésiiket fenntarto sirgds allami beavatkozdsra van sziikségiik!

. A 80-as években elsoként diagnosztizalt autista fiatalok kiestek az oktatasi rendszerbol!

- A specifikus felndtt ellatas hianyaban az esetenként megvalositott oktatas eredményei irrelevansak
lettek!

. Amagyarorszigi szocidlis intézmények a sziikséges szakmai és infrastrukturdlis hattér hidnya miatt
képtelenek voltak fogadni az autizmussal €16 személyeket!

. Felnott ellatas hianydban az autizmussal €16 szemelyek és csaladjaik a tarsadalom perifériajara
cslsztak.

Az ezredfordulon az autizmussal €lo felnodttek specifikus ellatdsat biztosito, civil fenntartdsti bentlakasos
intézmenyek (lakootthonok) jelentds allami tamogatassal és szliloi aldozatvallalassal jottek létre. Az autizmussal €lo
- az oktatési rendszerbdl kifuto - felndtt személyek szocialis ellatasanak szakmai és minéségi sztenderdjeit elfogado
15 magyarorszagi Autista Majorsag az orszagos hatokort lefedve, a tovabbi szocialis ellatast és foglalkoztatast
biztositva Majorhald néven informalis szervezetként az Autistik Orszagos Szdvetségén belill mikodik, segitve a
Fogyatékos Személyek Esélyegyenloségéért Kozalapitvany Autizmus Szakmai Mithelyét. A Majorsagok az idei
esztendében 144 autizmussal é16 személy lakhatasat és foglalkoztatasiat oldjak meg. Ez az ellatas sziinne meg az
allam segitd beavatkozasa nélkiil.

A fenntarthatosag ellehetetleniiléséhez az alabbi okok vezettek:

. Az cllatast eddig finanszirozo nem megfeleld normativa rendszer
. Amiikddést segitd normativa kiegészitést szolgalé palyazati forrasok megsziinése
. Az oktatasi rendszerben az autizmussal €16 személyek oktatdsat-ellatasat elismerd tébbletforras

elmaradasa a szocialis teriileten

A kialakult krizist csak az dllam 196 millié forintos, célzott segélycsomagjaval lehetséges megoldani, melynek
hidnyaban:

Megsziinnek a szervezetek, melynek vészterhes hatasa 144 csalad ellehetetleniiléséhez, szétesés¢hez vezet, mely
tovabb terheli majd a szocidlis &s egészségiigyi ellatast.

Megsziinik a nemzetkozileg elismert majorsagok a jelenlegi normativa rendszert, a szocialis ellatast és
foglalkoztatas fenntartasat kiegészitd, jelentds forrasteremtése.

Jelentosen gyengiil a Fogyatckossagligyi Program megvalositasa, melyhez tarsadalmi vallalkozasaik,
adomanygyiijtésiik, 1%=0s kampanyaik és a foglalkoztatasi programjaik jelentésen hozzajarulnak,

Negativ _képet iizen hazdnkroél a régmult értékein alapuléd szocidlis biztonsagra torekvést zaszldjara tizo,
nemzetkdzileg is elismert majorsagok megsziinése, mely kiilondsen intenziv lizenet lehet hazank EU elndkségénck
évében.

Reméljiik, hogy 2012-16] a valdban raszoruld, egész életiikben csak segitséggel élni képes személyek ellatasa kertil
fokuszba. A Nemzeti Szocidlpolitikai Koncepeidban tervezett valtoztatasokhoz az autizmus-specifikus szempontok
figyelembe vételének, az (jabb ellatasok szervezésének érdekében felajanljuk a 10 éves szakmai tapasztalatunkat,
tudasunkat.
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% 2011 aprilisaban rendezett Majorhal¢ levele az AOSZ-nak:

Tisztelt Szilvasy Zsuzsanna!

Az Autista Majorsagok Halozatat alkotd szervezetek képvisel6i' 2011, aprilis 15-16-an talalkoztak
Miskolcon. Az autizmussal é16 felnédttek szocialis ellatasaban, foglalkoztatasaban meghatarozo szerepet
vallalo AOSZ tagszervezetek attekintették a feln6tt ellatas aktualis helyzetét, szakmai és finanszirozasi
feltételrendszerét, a majorsagok tovabbi miikodtetésének lehetoségét.

Kérjiik, hogy az Autistak Orszagos Szdvetsége a kovetkez6 hetekben, hdnapokban kiemelten foglalkozzon az
autistak lakdéotthoni és nappali ellatasat érinté kérdésekkel, kapjon az AOSZ tevékenységében ebben az
idészakban prioritast a feln6tt ellatas, mert tobb mint dramai a helyzet. Tobb szolgaltatds az év folyaman
bezarasra kényszertil!

e Majorhalé nyilatkozat
Az emlitett Majorhalo talalkozon nyilatkozatot készitettek eld a jelenlévok a felndtt autistakat ellatod szocialis
szolgaltatok elkeseritden nehéz helyzetérdl, amelyet miel6bb szeretnénk eljuttatni a dontéshozokhoz, illetve a
sajtd képviseldihez. Kérjiik, hogy a nyilatkozathoz az Autism Europe tamogatd ajanldsat megszerezni
sziveskedjen. A nyilatkozatot a Majorhdld képviseldi személyesen szeretnék atadni Soltész Miklos
allamtitkar urnak. Az AOSZ kozremiikodését kérjiikk az atadas idOpontjdnak egyeztetése, megszervezése
tekintetében.

e Nemzeti Szocidlpolitikai Koncepcié véleményezése

A kovetkez6 id6szak siirgetd feladata a Nemzeti Szocidlpolitikai Koncepcido véleményezése, amelynek
keretében bevezetésre keriil a Homogén Gondozasi Csoport fogalom. Sajnos a tervezetbdl teljes mértékben
hianyzik az autizmus ténye, igy szemlélete és az intézkedési programcsomag iranyultsaga negativan érinti
célcsoportunkat. Kérjiik, hogy az autizmus ellatasra vonatkozd szempontrendszert az AOSZ a lehetdség
szerinti leggyorsabban juttassa el HGCS-vel foglalkozé minden munkacsoporthoz, szervezethez, szakért6hoz
(akkor is, ha nem kérik), valamint fejtsen ki lobbytevékenységet az autizmus-specifikus ellatas
szempontjainak figyelembe vétele érdekében.

e Fenntarthatésagi programot timogato jogszabaly modositas

Az autista majorsagok fontos tarsadalmi iizenete, hogy minden lehetdséget megragadnak annak érdekében,
hogy sajat maguk is aktivan hozzajarulhassanak miikodési koltségeik csokkentéséhez, valamint tamogatés-
fliggetlen bevételeik noveléséhez. A majorsagi tevékenység kivald példaja annak, hogy egy hatranyos
helyzetii csoport innovativ modon, szocialis-tarsadalmi vallalkozasok miikddtetésével igyekszik hozzajarulni
pénziigyi fenntarthatésaganak noveléséhez. Az 6ngondoskodéas azonban csak a hatalyos jogi keretek kozott
lehetséges, mely sajnos még nem ismeri el a civil /nonprofit fenntartdsi majorsagok Iétezését. A
Vidékfejlesztési Minisztérium tavaly mddositsa a kistermel6i rendeletet < 52/2010. (IV. 30.) FVM rendelet> ,
melynek paraméterei alkalmasak lennének a majorsagi gazdalkodas miikodésének és tevékenységi korének
legitimizalasara. Elegendd lenne csupan a rendelet 2 §-a altal meghatérozott kistermeléi definicio®
kiegészitése a maganszemélyek mellett a civil/nonprofit szervetek kifejezéssel. Sikertorténet lehetne ez a
kezdeményezés, hiszen ezzel nem pénziigyi tdmogatast kériink, hanem jogi lehetdséget az Onfenntartds
hozzédjarulasdhoz, az autizmussal ¢€l6 személyek munkahelyének megorzéséhez. Kérjikk az AOSZ
kozbenjarasat abban, hogy a kistermel6i élelmiszer-termelés, - eléallitas és - értékesités feltételeirdl szolo
rendeletet modositsak olyan mddon, hogy maganszemélyek mellett civil és nonprofit szervezetek is alanyai
lehessenek a rendeletnek €s kaphassanak kistermel6i igazolvanyt.

Koszonettel:




