Figyelemfelkelto megjegyzés eloljaroban!

A speciilis tevékenységet felvdllalo, oktatdsi intézményeket tdimogato, ve-
liik egyiitt dolgozo civil szervezddések, egyesiiletek munkdjadt, egyéni kezdemé-
nyezéseket és lehetoségeket szdndékozunk bemutatni a kovetkezd négy irdsban
és a Szemle rovat zdré cikkében. Otletaddnak is szdnjuk megmutatva, hogy az
oktatdsiigy és a civil syféra egyiittmiikodése mely teriileteken lehetséges és vdl-
hat hatékonnyd a helyi kozisségek szdmdra.

A kapcsolatfelvétel modjdt és a kozds munkdt helyileg, a korilményekhez
alkalmazkodva tudjik megtervezni.

Kivanjuk, hogy jarjon sikerrel a segitd szandék!

A szerkesztoség

HARTER ARPADNE
egyesiileti elnok

Szivarvany Autizmus Egyesiilet
Szeged

A Szivarvany Autizmus Egyesiiletrol

Egyesiiletink 2003-ban alakult. Célja, hogy Csongrad megye teriiletén az autizmussal
€16 személyek, csaladjuk és az ellatasukkal foglalkozd szakemberek, segitdk helyzetét, igénye-
it, sziikségleteit, étszamat felmérje, s az igények felmérése nyoman szolgaltatasokat nydjtson.

I. Az autizmusrél réviden

A genetikai eredetii autizmus Magyarorszagon 60-100 ezer, vilagszerte csaknem 70 mil-
1i6 embert érinthet. Az utébbi években az autizmusspektrum-zavarok eléfordulasi gyakorisaga-
ra vonatkozd adatok jelentsen megvaltoztak. A korabbi 4—6 tizezrelékkel szemben a jelenlegi
felmérések 3—5 ezrelékrdl szamolnak be, tehat meglehetdsen gyakori fejlodési zavarrdl van
sz0. Becslések szerint az autistik szdma 2020-ra itszorosére nivekedhet. ‘

,,Nagyon nehéz, amit most mondok, de néha irigylem 6ket, olyan szabadok n¢ha, mikoz-
ben nyilvan nagyon sok mindenben ez rabsag” — mondta Kulka Janos szinmiivész (az Es6em-
ber c. szinhazi eloadas ,,esGembere”).

Az autizmus : .

Az autizmus idegrendszeri kdrosodas, egész életen at fennallo, athato (pervaziv) fejlodési
zavar, amelyben hirom teriileten mutatkozik eltéré fejlédés. Min6ségi sériilés tapasztalhatd a
reciprok szocialis interakcid, a kommunikacié, valamint a rugalmas gondolkodas és viselke-
désszervezés teriiletein.

A szocidlis készségek mindségileg eltérs fejlodése a kovetkezOkben nyilvanulhat meg:

— kifejezett sériilés az Osszetett nonverbalis viselkedésekben,

— az életkornak megfelel kortarskapcsolatok kialakitisédnak sikertelensége,

— az érdeklBdés, sikerek megosztasara vald spontan torekvés hidnya,

— tarsas és érzelmi kolcs6ndsség hianya.
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A kommunikdcio teriiletén talalhaté eltérések:

— a beszélt nyelv elsajatitisanak késése vagy teljes hidnya alternativ kommunikécios
moédok kompenzacids céli alkalmazasa nélkiil,

~ a tarsalgasi készségek zavara,

— sztereotip, repetitiv nyelvhasznilat,

~ életkornak megfelel6 spontan mintha-jaték és tarsas utinzison alapul6 jaték hianya.

A rugalmas viselkedésszervezés és gondolkodds zavarai:

— legalabb egy sztereotip és besziikiilt érdeklddési teriilettel valé rendellenes mértékii
foglalkozas,

— rugalmatlan ragaszkodas nem funkciondlis rutinokhoz vagy ritudlékhoz,

— sztereotip, repetitiv motoros furcsasagok,

— targyak részeivel valo kitarto foglalkozas.

A fentiek koziil legalabb hat kritériumban megjelené zavar mellett a személy megkésett
fejlodése a szocialis kapcsolatok, a kommunikacié vagy a szimbolikus jaték terén, valamint a
tiinetek haroméves kor el6tti megjelenése.

A harom jelzett terlilet egyértelmii mindségi fejlodési zavara mellett szamos jellemzo (pl.
nyelvhasznalat szintje, értelmi képességek, tiinetek sulyossdga valamint azok kompenzicidja,
egyéb tarsuld zavarok jelenléte stb.) tekintetében az egyes érintett személyeknél jelentls elté-
rés tapasztalhaté: igy az autizmus spektrumzavarként foghato fel. Egy-egy érintett személynél
az autizmusra jellemz6 tiinetek koziil soha nem tapasztalhaté valamennyi, és a tiinetek silyos-
sdga is valtoz6. Mindemellett az egyén élete soran (pl. Uj helyzetekben vagy egyes életszaka-
szokban) a tiinetek feler6sddhetnek, gyengiilhetnek vagy megvaltozhatnak.

Az autizmus diagnézis megallapitisa a DSM IV. (Diagnostic and Statistical Manual of
Mental Disorders, Mentalis Betegségek Diagnosztikus és Statisztikai Kézikonyve, 4. kiadas),
illetve a BNO 10. (Betegségek Nemzetkozi Osztalyozasa) kritériumrendszere szerint, az
anamnézisbol feltarhato €s a jelen allapotban észlelhetd viselkedéses tiinetek alapjan torténik, a
pszichiétria és a neurolégia kompetenciakorébe tartozik.

Az autizmus felismerése az elmilt évtizedekben sokat fejlodott, ez az egyik magyarazat
arra, miért novekszik az autizmussal diagnosztizaltak szdma. Az autizmussal é16 gyermekek,
felndttek ellatdsa Magyarorszagon nagyon sok helyen nincs megoldva, vagy nem megfeleld.

II.

Lehetdségeinkhez mérten segitiink mas fogyatékos gyermeket nevel6 csaladoknak is.

2010-ben szervezetiink szakember és sziil6i kérésre felvallalta a silyosan, halmozottan
fogyatékos gyermekek, fiatalok oktatasét, ill. szocidlis nappali ellatasat is. Létrehoztuk a
GEMMA Szocidlis Szolgaltatdo Kozpont - Fejleszto Iskola nevii intézményt, mely szocialis, de
kozoktatasi feladatot is ellat. Az intézményben milk6dik Fejlesztd Iskola (6-23 éves korig, 12
£6), ill. Fogyatékosok nappali intézménye (24 f5). A fejlesztd iskolaban hat fos csoportokban
tanulnak a didkok, a szocialis nappali ellatds nyolc f8s csoportokban torténik.

Fogyatékosok nappali intézménye

Ebben a szocidlis egységiinkben 6t teljes munkaidejii dolgozonk van: intézményvezetd,
egy fo terapids munkatdrs (hdrom csoportra), harom f6 szocialis gondozd. Két csoportban
stilyos, halmozottan fogyatékos (fejleszto iskolank tanuldi), egy csoportban pedig mas oktatasi
intézménybe jar6 vagy onnan mar kikeriilt fogyatékkal €16 fiatalokat, felndtteket is gondozunk.

A ,Kaléz” csoport (igy nevezték el magukat) osszetétele fogyatékossag szerint érdekes
képet mutat, hiszen a tébbség (nyolc f6bdl 6t) autista. Ez azt is jelzi, hogy az autista felnott
ellatas nincs megoldva a megyében. Két autista fiatalunk még oktatisban van (de bejarnak a
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csoportba délutinonként, az iskolai sziinetekben), harom f6 mar kikeriilt az oktatasi rendszer-
bol. Ebbe a csoportba jar még értelmileg akadalyozott, mozgassériilt feln6tt is.

Az autistak fogadasara szakérto készitette fel a dolgozokat. A csaladokkal is elbeszélget-
tiink gyermekiik allapotardl, hogy minél zokkenémentesebb legyen a beilleszkedésiik. Nagyon
fontos a légkor és a kdrnyezet. Az autizmus specifikus modszertanban ezt protetikus komye-
zetnek is nevezik. Ugy kellett kialakitanunk a csoportszobat, hogy a kiilonbozd tevékenységek
el tudjanak kiilénélni egymastol. Pl.: déleldtti foglalkozadsnak, a szamitégépeknek és az étke-
zésnek kiilon asztala van, vannak pihend helyek (agy, kanapé, szék). Kommunikécios (kartyés)
segédeszkozok hasznalatdt is be kellett vezetnink az intézményi €letben val6 eligazodasuk
érdekében: mi, hol torténik, mikor kezd6dik, meddig tart stb. A januir 6ta eltelt id6szak ta-
pasztalata azt mutatja, hogy ha megfelelé személyek foglalkoznak veliik, és megfeleld a kor-
nyezet szimukra, nagyon jol érzik magukat, egyiittmiik6dok, sot fejlodést mutatnak sok teriile-
ten. A csaladok visszajelzései szerint sokkal kiegyensulyozottabbak, jobb kedviiek.

Az intézményi ellatdsunk megszervezése egy elv szerint haladt: az ellatast igénybe vevo
személy allapotat, sziikségleteit szem elGtt tartva a lehetd legjobb ellatast biztositani. A gyereke-
ink j6l érzik magukat, a csaladok elégedettek, a dolgozdk lelkesedése, hivatastudata példaértékii.

Egyre t6bb csalad jelentkezik a megyébol, akik szeretnék, ha gyermekiik ebbe az intéz-
ménybe jarna, és egyre tobben szeretnének nalunk dolgozni.

IIL.

Az egyesuletl miikodés eredményei (2003-2011):
informacié-aramoltatas, tanicsadas,

- szakkonyvtar,

- Allatasszisztalt terapiak (10, kutya),

- taborok,

- képzések, tovabbképzések —csalddtagoknak, az ellatidsban dolgozdknak,

- érdekképviselet,

- szabadid0s programok szervezése,

- elbadasok az autizmusrdl, a csalddok helyzetérdl, az autistak (lehetséges) életpalya-jarol

(fdiskolai hallgatoknak - védénoknek, szocialis munkasoknak, gyégypedagégusoknak),

- Autizmus Mihely (2007),

- GEMMA Szocialis Szolgaltatd Kozpont - Fejleszt6 Iskola (Szeged) 1étrehozasa, mii-

kédtetése (2010),

- Fejleszt6 iskolai Miihely (2010),

- 4llando felkérések tajékoztatokra, konferencidkra el6adénak,

- médiaval j6 kapcsolat kialakitisa, barmikor szdmithatunk rajuk,

- kiilf51di tanulméanyutak, kapcsolatok kialakitasa a hatdron tali szervezetekkel is,

- szamos hazai civil szervezettel allunk allando kapcsolatban.

Az Autizmus Miihely célja az autizmussal €16 személyek, a Fejlesztd Iskolai Miihely célja a
fejlesztd iskolai oktatasban részt vevd fogyatékkal €16 gyermekek ¢és fiatalok, valamint csaladjaik
és az ellatasukban résztvevok valds sziikségleteit figyelembe vevé komplex, egymasra épiild és
egymast kiegészit6 ellaté rendszer kiépitésének timogatasa a fogyatékkal éloszemélyek életmind-
ségének javitasa érdekében. A miihelyek nyitottak, minden érdekl16dot szeretettel varunk.

Az évek soran nagyon sok onkéntes is segiti munkankat. Szolgaltatasaink biztositasdhoz
egyarant hozzajarultak orszagos €s helyi egyhdzi, civil, varosi, maganadomanyok.

Tagsagaink: Autistik Orszagos Szovetsége, Autista Majorsagok Halézata, ESO- ERNYO
Halozat, Fogyatékosiigyi Forum (Szeged).
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