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Kézgytilést tartott az AOSZ, amelynek legfontosabb
hatdrozatair6l a méjusi Hirlevélben olvashattak. Ezen
a kozgytlésen ismertette Szdntd Tamds alelnok az
AQOSZ stratégidjanak tervezetét/ajanldsdt, Szeleczky Ist-
vdnnak, a kecskeméti Autizmus Centrum vezet$jének,
az AOSZ szervezetfejlesztési partnerének munkdjdc. A
tervezetet az elndkség javaslatai és a tavaly megtartott
tiz AOSZ férum alapjén 4llitotta ssze, ahol a meg-
jelent tagok mondtdk el, mit hidnyolnak, mire lenne
sziikségiik. Mivel az ajdnlds folkeriil a honlapra, és vé-
leményezhetik, kiegészithetik a tagok, valamint a k-
zeljovdben férumokat is rendez errél a szovetség, ezért
itt csak a legfontosabbakat emeljiik ki.

Alapvetésként az ajdnlds leszdgezi: A szévetség meghatdrozott alap-
elvek, célok alapjan mikodik, a felel8sségi korok, a kompetencidk
jol koriilhatdroltak. A szdvetség tevékenységébe beépiti az egyéni ta-
gok és a tagszervezetek céljait. A stratégia célja, hogy meghatdrozza a
szdvetség céljait, a célok megvaldsitdsdhoz szitkséges irdnyelveket és
folyamatokat.

Az AOSZ stratégia céljai: 1. Erés, a konflikcusokat jol kezeld szer-
vezet, vildgos, egyiittmikodésre épiild szervezeti struktirdval. 2. El-
érhetd segitség és vildgos érdekképviselet: a tagsdg és a tagszerveze-
tek bevondsdval, hatékony kommunikdciéval és magas szinvonald,
az igényekre épitett szolgdltatdsi rendszerrel. 3. Megbizhatdsdg és
szakértelem: megbizhaté, korszer(i tuddssal rendelkez szakértdi hdc-
tér, folyamatosan frissitett, j6l haszndlhaté tuddsbdzis. 4. Profizmus
és torvényesség: hatékony belsd egyiittmiikodés és kommunikdcid;
projektszemlélet és professziondlis menedzsment. 5. Pozitiv kommu-
nikdcié és tdrsadalmi befogadds: médiakapcsolatok, pozitiv arculati
kommunikacié, tdrsadalmi elismertség. 6. Egyiittmiikodés és part-
nerség: hatékony és a valds sziikségletek alapjdn szervezett érdekkép-
viselet, eredményes, hosszti tdvi1 partnerség és egyiittmikodés a stra-
tégiai partnerekkel.

Ezek persze csak a f8bb célkittizések, amelyekhez kiilonbsz4 fel-
adatokat rendel a stratégia, és ezeknek a feladatoknak a meghatdro-
z4sa nemcsak az elndkség, hanem a tagsdg feladata is. Egy stratégidt
nem lehet maradékrtalanul végrehajtani. Ezt a stratégia készitgje is
tudja, és err8l Szdnté Tamds is szélt. A szervezeten beliili konflik-
tusok az egyik ilyen tényez8. Konfliktusok pedig lesznek, példdul a
feladatok/célok konkrét meghatdrozdsakor. Mert bdr hosszt tdvon
ugyanaz a célja a kisgyermeket neveld sziilének, mint az id8s autis-
tdval él8 sziilének, mégis: épp ekkor és most 6t igazdn nem érdekli,
hogy mi lesz harminc év malva. Meg kell tehdt taldlni azokat a kdzos
célokat, amelyek mindenkinek (akdr napi szinten) fontosak: példdul
az autizmusbardt orvosi elldtds; az iskoldban valédi integricid (ta-
nuljanak az autizmusrdl a tobbségi iskoldk leendd tandrai; a tovabb-
képzésiikbe legyen kotelezden beépitve az autizmusrdl sz4l6 tudds
megszerzése stb.); legyen néhdny olyan kriziskdzpont, ahol sziikség
esetén (betegség, haldleset stb.) azonnal elhelyezhetd az autizmussal
él6 személy; legyen napkézijiik az iskoldbdl kikeriild autistdknak is,
az autizmusra kidolgozott médszertannal.

Ez persze csak néhdny cél, aminek eléréséére lobbiznia kell a sz6-
vetségnek. Hogy mely célok legyenek a legfontosabbak, mi legyen
azok siirgésségének sorrendje, az mar Onokon milik.



Csak a tudas maradt itt

Veszteséges VOlt d kongresszus

Az Eséember tavaly decemberi szamaban beszélgettem Szilvasy

Zsuzsannaval, az Autism-Europe jelenlegi vezetgjével, aki 2012-ben, még

az AOSZ elnokeként elval

alta a 10. Nemzetkdzi Autism-Europe kongresszus

megrendezését. Most Szildgyi Jézseffel csindlunk ,kasszazarast”

A kongresszus lezajlott, eredményes volt,
és hdla a nagylelki magyar tdmogatdk-
nak és a lengyel JIM Alapitvidnynak szép
szdml magyar résztvevd is ott lehetett.
Akkori beszélgetésiinkkor ezt mondta
Szilvdsy Zsuzsanna: A végsd szdmitdsok
most késziilnek, dolgoznak a kényve-
18k, de az biztos, hogy nullszaldés lesz a
kongresszus, és taldn még egy kicsi nye-
reség is lesz rajta. De Ugy gondolom, ha
»csak” nullszaldds lesz, mar az is nagy
nyereség, hiszen a tudds itt marad, a mi
szakembereink neve is bekeriilt a nem-
zetkozi vérkeringésbe.”

Kozben vezetdségvaltozds tortént az
AOSZ-ndl. Az 4j elnok, Kdvdri Edir és
az elndkség pénziigyi drvildgitdst végez-
tetett a BA Center Kft.-nél, amelyet az
AOSZ hozott létre a kongresszus lebo-
nyolitdsdra. Ez sem egészen pontos igy,
hiszen a munka oroszlinrészét a Tensi
Congress végezte. A nullszaldé nem si-
keriilt. Eddig négy és félmilli6 a veszte-
ség.

Mivel a szdvetség pénziigyileg fe-
lel az 4ltala lécrehozote kit. veszteségei-
ért, most azon dolgozunk, hogy minél
elébb megsziintethessiik végelszdmolds-
sal a kft.-t. De van még néhdny elvar-
ratlan szal, ami miatt ezt még nem lehet
megtenni. Hogy most épp hol tart a BA
Center Kft. tigye, arrdl Szildgyi Jozsefer,
az AOSZ pénziigyi vezet§jét kérdeztem,
aki 2013. december 11. é6ta a BA Center
igyvezetdje is.

— A kozgyiilésen négy és félmillié forine
hidnyrdl esett szd. Mi ennek az oka?

— Tartoztunk a Tensinek, ki kellett fi-
zetni az iparlizési és a tdrsasdgi adét.
Ezt csak Ggy tudtuk megtenni, hogy az
AQOSZ tagi kolesont adott a BA Center-
nek: nyolcezer eurdt, illetve két és félmil-
li6 forintot. Amilyen gyorsan csak tud-
juk, megprébaljuk lezdrni a kft. tgyét a
kozgytlés dontésének értelmében, mely

szerint a hidnyz4 6sszeget az AOSZ 4t-
utalja tagi kolcsonként a BA Center
Kft.-nek, hogy a tartozdsokat kifizesse és
a kft-t meg tudjuk sziintetni. Ha ez ja-
nius végégig nem rendezddik, akkor én
lemondok a dijazdsomrél.

— Az Autism Europe-pal (AE) elszdmo-
ldsi vitdba keveredett az AOSZ. Tudomd-
som szerint a szerzédésben az dllt, hogy az
AE csak a nevér és kapesolati tékéjét adja
a kongresszushoz. Miért kellene akkor fi-
zetnie?

— Az AE és az AOSZ hirom évvel ez-
elStt kotott szerzédést. A szerzédés f6bb
tartalmi elemei: a kongresszus szervezését
az AOSZ végzi, létrehoz egy kongresszu-
si szdmldt, amelyet a kongresszus befe-
jezését kovetden két honappal auditdlni
kell. Ha a szdmldn nyereség van, azt a két
fél megfelezi, de ha a kongresszus zdrdsa
veszteséges, akkor a veszteség teljes mér-
tékben az AOSZ-t terheli. Ezen kiviil az
AE villalja, hogy a részérél érkezd ta-
gok koltségeit sziikség esetén meghzeti.
Az elnokségi hatdrozatokbdl is ldthaté,
hogy az elnokség torekedett arra, hogy a
hidrom évvel ezel§tt megkdtote szerz8dés
tartalma pontositdsra keriiljon, azonban
ez a torekvés eredmény nélkiil maradt,
mi tobb félreértette az AE elnoksége az
AOSZ szindékait.

— Akkor mégis csak elismert bizonyos té-
teleket fizetdsnek az Austism-Europe?

— Igen, a kongresszuson itt volt az is,
aki megmondta, hogyan allitsuk ki a
szdml4t. Ezt aztdn 8k hiromszor médo-
sittattdk. Pedig a BA Center Kft. akko-
ri pénziigyese ugy dllitotta ki elsére is,
ahogyan 6k kérték. A szdmla a mai na-
pig nincs teljesitve, az AE gazdasdgi igaz-
gatdja arra hivatkozik, hogy még nem
tortént meg a szdmla auditdldsa. Erre az
AOSZ kisérletet tett, 6sszehivta 2013.
november végén a Szervezd bizottsdgot.
Az 6 feladatuk lenne a szdmla auditdli-

sa, de a kinnlévdségek és az dfabevalldsok
miatt nem tudtuk megsziintetni a kong-
resszusi szdmldt, azonban Szilvdsy Zsu-
zsanna, aki az auditdldsért felel6s Szer-
vezd bizottsdg elndke és egyben az AE
elnoke is, arrél biztositott az iilésen,
hogy ez igy az AE részérdl elfogadhaté,
az akkori szdmok ismeretében megtar-
totta a kongresszusi beszdmolét az AE
felé. Most azt tettiik, hogy a 2013-as
év eredmény-kimutatdsdt, amit VI. hé
2-4n bekiildiink a cégbirdsdgnak, és amit
barki megnézhet az Igazsdgiigyi Minisz-
térium honlapjdn — &8k is Briisszelben
—, azt én leforditottam angolra, odaad-
tam az elnokasszonynak, hogy kiildje el
azoknak, akiknek jénak litja. Mellékel-
tem még hozz4 hdrom bankkivonatot: a
Tensi kifizetését, és a BA Centernek szé-
16 két tagi koleson drutaldsét.

— Van remény arra, hogy mégis fizetnek?

— Mivel az eddig tdrgyaldsaink megre-
kedtek, tigyvédi felszolitdst kiildtiink az
AE-nak, hogy fizessenek. Most kaptunk
vélaszt tdliik, és a levélben van némi haj-
landésdg arra, hogy valamennyit kifizet-
nek. Azt nem vitattdk, hogy a szdllds és
gdlavacsora a szerzédés értelmében az
AE-t terheli. Viszont amit mi még ké-
riink, az dokumentumokkal van aldti-
masztva: az AE természetesen ingyen
kapta a standjdt, de rendelt egyet a Tech-
nologies for Autism részére, valamint
azon a szdmldn, ami az & Gtmutatdsuk
alapjdn lect kidllitva, szdllitds is szerepel
— ezt a tételt vitatjak. A szdmldk végosz-
szege: 8300 eurd. Ugy gondolom, fizetni
fognak, de hogy mikor...

— A kozgyiilésen Szilvdsy Zsuzsanna
azt mondta, hogy van olyan pénz, ami az
AOSZ-hoz ugyan megérkezett, de nem ér-
kezett meg a BA Centerhez. Ezzel mi van?

— A volt koztdrsasdgi elnokedl, Gicz
Arpddtél és a Mosoly Otthon Alapit-
vényt6l kapott tdmogatdsrél van szo.
Ezeket a tdmogatdsokat kiilsnbzd céllal
utaltdk a tdmogatok. Természetesen arra
a célra lettek felhaszndlva, a pénzek ott
vannak a tagi kolcsonben, amit az AOSZ
a BA Center Kft-nek adott. Hogy ezek
miért az AOSZ-hoz érkeztek, azt nem
tudom, de feltételezem, hogy az adomd-
nyozok igy ldttdk jonak és célszertinek.

Folytatds a 7. oldalon )



EIndkségi hatarozatok
2014

i , i 1 A DONTEST
; i AHATAROZAT- | : ; b .
A HATAROZAT i : ; i AHATAROZAT | TAMOGATOK
SZAMA lDHOOPZg\DAULA AHATAROZATIARTALMA HATALYA i ESELLENZOK
{ SZAMARANYA
1/2014.(11.4.) sz 2014. februér 04. Az elndkség Jakubinyi Laszl6 elndkségi tagot delegalja az Intézményi Hataridé: 1 tartdzkodas
i Féréhely Kitagolast Koordinélé Orszagos Testiletbe. : azonnal ! 4igen szavazat

i 1. Az elndkség dontott abban, hogy levelet kiild az AE részére 2 db szamla
i melléklettel.

i 2. Az AOSZ 8000 eurd tagi kdlcsont biztosit a BA Center szaméra, hogy ebbdl
a TENSI kovetelését kiegyenlitse.

. i 5igen szavazat

3/2014.(1I.4.) sz. 2014. februdr 04. Uj tagszervezetek belépési szandékanak elfogadasarsl déntés: Azonnal 5 igen szavazat
: i +Janka-Tanya Nonprofit Kft, Tétvazsony : :
i + Csillagktldottek K6zhasznl EgyesUlet, Szécsény
| + AutiSpektrum Egyestilet, Veszprém
i + Neszmélyi uti Ovoda, Budapest
4/2014.(1.4) sz 2014. februdr 04. Az AOSZ jelenlegi ligyvezetd titkaraval az elndkség a munkaszerzédést Azonnal 5 igen szavazat
| k6zos megegyezéssel 2014. mércius 31. napjéval megszinteti azzal, hogy az
| Ugyvezetd titkart 2014. februdr 10. napjatdl 2014. marcius 31. napjaig terjedd
| id6tartamra a munkavégzés alol felmenti.
5/2014.(I1.4.) sz 2014. februér 04. A kdvetkezo kdzgy(lésig az Uigyvezetd titkar helyettesitésére Ebner Gyula Azonnal 1 tartdzkodas
i elndkségi tagot jeloli ki az elndkség. | 4igen szavazat
6/2014. (II.4.) sz. 2014. februdr 04. Az elndkség az Esdember szerkesztésére Ferenczy Agnes szerkesztét kéri fel, Azonnal 5igen szavazat
‘ i az &llando rovatokra az aldbbiak szerint dontétt: ‘ ‘
| + tudoményos-szakmai hirek
 + szUl6i forum
| « érintettek vilaga
i »majorhald
egyéb.
7/2014. (1. 4) sz. 2014. februdr 04. | Az elndkség az szja add 1% gydjtésére a tévéspot kampanyok kozil, a 2014. 2014. méjus 21. 5igen szavazat

Az AOSZ elndksége elfogadja, hogy a kdzgylilés ideje: 2014, marcius 1. 10 dra,

majus 13-20. kozétti idészakban, 20 db megjelenést vélasztja az alabbi
| tévécsatorndkon és dsszegért:

i+ M2 fémdsoridé - 5 db megjelenéssel (19:50-t61)

| + M3 -5 db megjelenéssel (17:00-22:59)

i - DunaTV reggel - 5 db megjelenéssel (5:00-11:59)

i+ Duna World - 5 db megjelenéssel (17:00-22:59)

: Ara: 190 000 Ft + AFA

i Az AOSZ elndksége dsszehivja 2014. marcius 1-jére az Autisték Orszagos
i Szovetségének kozgydilését.

i helye: ELTE Barczi Gusztdv Gydgypedagodgiai Féiskolai Kar, Budapest,
i Ecseri Ut 3.

i 5igen szavazat

3/2014.(I.112) sz. i 2014. februar 12. Az AOSZ elnoksége elfogadija, hogy hatdrozatképtelenség esetén 5 igen szavazat
| a megismételt kozgytilés ugyanebben az idépontban,
i ugyanezen a helyszinen, 11 6rakor legyen.

4/2014.(11.112) sz. 2014. februdr 12. A 2014. majus 10-én tartandd kozgydilés napirendi pontjait 4 igen szavazat

| a kdvetkezok szerint hatarozza meg az elndkség:

i + Beszamol¢ az elnékség munkéjarol

| + Beszamol¢ a koltségvetési sorok kozotti dtcsoportositasrol

i + Jogi beszamold

i + Kongresszusi beszamold

i+ BA Center beszdmold

| +2014. munkaterv

| +2014.koltségterv

| +2014. évi tagdij 8sszegének elfogadasa

i + EInoki koltségtérités

| + EInok tiszteletdj és kdltségtérités modjat és mértékét meghatérozni
| + Javaslatok az Uj Ptk-nak és j civil tv-nek megfelelé szervezeti felépitésre
| + Stratégia bemutatasa

i 1 nem szavazat



1/2014.(II. 25.) sz. 2014. februdr 25. Jakubinyi Laszl6 elndkségi tag lemondasdnak kdvetkezményeként, a vélaszto 3igen

i kozgydilés alapszabélydban foglalt feltételek, hatarid6k miatt 2014. marcius | | 2 tartozkodas
i 1-én nem lesz az Autistak Orszagos Szovetségének kozgyilése. : :

1/2014.(I11.6.) sz. 2014. marcius 6. Az elndkség megkdszoni Ferenchalmy Zsofia eddigi munkajét, tdmogatja azonnal 4 igen szavazat
: | és megerdsiti az AE delegélasaban, tovabba tdmogatja az AE Adminisztrativ :
! Tanacsaba valé palyazatat.

2/2014.(lll.6.) sz. 2014. marcius 6. Az elndkség hatélyon kivil helyezi a 2/2014. (1l4.) szdmu hatarozat 1./ pontjat 2014. marcius 31 igen szavazat
: i azzal, hogy a teljesités hataridejét 2014. marcius 31-ig hatdrozza meg. :

3/2014.(I11.6.) sz. 2014. marcius 6. Az elndkség felhatalmazza az elndkot arra, hogy a BA Center Kft. 2014. marcius 15. 3igen szavazat

| Ugyvezetjévé, Szilagyi Jozsefet hatarozatlan idére jeldlje ki, bruttd 70 ezer Ft | : 1 nem szavazat
i dijazas mellett 2014. marcius 15-t6l. ;

4/2014. (1. 6.) sz. 2014. marcius 6. Az elndkség a lemondott elndkségi tag miatt 6sszehivott kdzgydléssel ! 4igen szavazat
: i Osszefliggésben, jeldl6 bizottsagi tagjainak valasztja Harter Arpadnét, :
| Jakab Kérolynét, Kapitany Imolat.

1/2014.(ll. 26.) sz. 2014. marcius 26. Az elndkséqg a tisztségvisel-valasztd kozgydlés Mandatumvizsgalo folyamatos 4 igen szavazat
: | bizottséga tagjainak jeloli Penyak Valériat, Hanakné Szab¢ Tindét és Nagyné :
i Kovacs llonat.

2/2014.(IlI. 26.) sz. 2014. marcius 26. Az elndkség a tisztségvisel6-valasztd kozgylésre jeldld bizottsagi tagoknak folyamatos igen szavazat
: i vélasztja dr. Szilagyiné dr. Erdés Erikat, Kapitany Imolét, Harter Arpadnét.

3/2014, (Il 26.) sz. 2014. marcius 26. A rendkivili valaszto kozgydlés helye: Barczi Gusztav GYFK Budapest,
: i Ecseri u. 3. Ideje: 2014. majus 10. 10 ¢ra.
| Hatéarozatképtelenség esetén, ugyanezen a napon, ugyanezen a helyszinen
i 11 drai kezdettel lesz megtartva a kézgy(ilés.
i Akozgy(lés napirendi pontjai:
| 1. Jegyzokonyvvezeto és hitelesitok megvélasztasa
| 2. Szavazatszamlalo bizottsdg megvalasztasa
i 3. Az EIndkség beszamoldja a 2013. évi munkarol
3.1. EInoki beszamolo elfogadasa (az llandé bizottsdg beszamoldjat is
tartalmazza)
3.2. Szervezé bizottsag beszamoldja a kongresszusrol
3.3. Beszdmold az AOSZ és a BA Center Kft. jogi és pénzigyi
: atvizsgalasanak eredményerdl
| 4. A 2013. évi kézhasznUsagi beszamold és mérleg elfogadésa
4.1. EIndki beszdmold
4.2. Fellgyel bizottsagi beszamold :
i 5. Az elndkség bemutatja a 2014. évi munkatervet és a 2014. évi koltségvetési |
tervet elfogadasra :
| 6. Az elnok tiszteletdijanak megallapitasa és elfogadasa
| 7.Valasztott tisztségviseldk koltségtéritésének meghatarozasa
| 8. A Jelol6 bizottsag beszamoldja, a jeldltek bemutatkozasa
! 9. Az Uj elndkségi tag megvalasztasa
i 10.Tajékoztat6 az AOSZ-t érinté jogszabalyi véltozasokrol
! 11. Alapszabaly modositasa és elfogadasa
Az elndk felhatalmazésa a modositott alapszabaly alairasara
| 12.Tagdij &sszegének elfogadasa. A tagdij dsszegének az elndkség
a 2 ezer forint (természetes személy tagok ) és
a 10 ezer forint (tagszervezetek) javasolja.

4/2014. (ll. 26)) sz. 2014. marcius 26. Az AOSZ a kedvezmény kértyaszolgaltatast a jelenlegi formédban nyuijtja folyamatos igen szavazat
: | tovabb. A lejart érvényességU kartyak helyett Uj kartyakat bocsajt ki. :

1/2014.(\V. 9)) sz. 2014 4prilis 9. Az elndkség egy hangu dontéssel megvélasztja jegyzokdnyvvezetének | 4igen szavazat
| | Szantd Tamast. |

2/2014.(IV.9) sz. 2014. 4prilis 9. Az elndkség a 2014. majus 10-én tartandd kozgyUlés napirendi pontjait azonnal | 4igen szavazat
: i a kdvetkezok szerint hatérozza meg. : :
i A kézgy(lés napirendje:
i 1. Jegyzékonyvvezet6 és hitelesftok megvalasztasa
i 2. Szavazatszamlalo bizottsag és a Szavazatszamlalo bizottsdg elndkének
i amegvélasztasa
| 3. Az elndkség beszdmoldja és annak elfogadasa a 2013. évi munkardl
3.1. EInoki beszamolo elfogadasa (az dllandé bizottsdg beszamoldjat is
tartalmazza)
3.2. Szervezé bizottsag beszamoldja a 10. Nemzetkdzi Autism-Europe
Kongresszusrol
3.3. Beszamold az AOSZ és a BA Center Kft. jogi és pénzlgyi
atvizsgéldsanak eredmeényérdl

: 4igen szavazat




4. A 2013. évi kdzhasznusagi beszamold és mérleg elfogadasa
4. 1. EIndki beszamold
‘ 4.2. Felugyel6 bizottsagi beszamolo
| 5. AOSZ-stratégia bemutatésa
i 6. Az elndkség bemutatja a 2014. évi munkatervet és a 2014. évi
i koltségvetési tervet elfogaddsra
| 7. Az elnok tiszteletdijanak megallapitasa és elfogadasa
| 8.Valasztott tisztségviseldk koltségtéritésének meghatarozasa és elfogadasa
i 9. A Jelol6 bizottsag beszamoldja, a jeloltek bemutatkozésa
i 10. Az Uj elndkségi tag megvalasztasa
| 11.Tajékoztato az AOSZ-t érinté jogszabalyi valtozasokrol
! 12. Alapszabaly modositasa és elfogadasa
| 13. Az elnok felhatalmazasa a modositott alapszabaly alairasara
| 14. Atagdij &sszegének elfogadasa.

3/2014.(IV.9) sz. 2014. 4prilis 9. Az elndkség elfogadta az eléterjesztésének megfeleléen a szovetség SZMSZ- folyamatos
| i ének modositasat. |

4/2014.(IV.9) sz. 2014. 4prilis 9. Keruljenek felllvizsgélatra a tagsagi jogviszonnyal rendelkezd tagok esetén a 2014.mdjus 31. | 4igen szavazat
: ! felfliggesztési okok. :

1/2014. (V. 24) sz. 2014. prilis 24. Az elndkség egy hangu dontéssel megvélasztja jegyzokdnyvvezetének dr.
| | Zakar Andrasnét.

2/2014.(IV. 24)) sz. 2014. prilis 24. Az elndkség elfogadja a 2013. évi szakmai beszamoldt, és azt a kdzgydilésnek
: i is elfogadasra ajanlja.

3/2014.(IV. 24.) sz. 2014. prilis 24. Az elndkség tudomasul veszi a Szervez bizottsdg 2 tagjanak a téjékoztatasdt, | ! 4igen szavazat
: i miszerint a 2013. november 25-én tartott beszamolot terjeszti a kozgy(lés elé. |

4/2014. (IV. 24.) sz. 2014. 3prilis 24. Az elndkség elfogadia, és a kozgylilés elé terjesztésre javasolja az AOSZ i 4igen szavazat
: | pénzigyi atvizsgalasarol szol6 jelentés és jogi atvizsgalas eredményét : :

i tartalmazo vizsgalati jelentés 6sszefoglalojat. Az elndkség a kozgydilés elé
| terjesztése javasolja a BA CENTER Kft. pénzligyi atvizsgdldsarol sz616 jelentés
| és jogi atvizsgalas eredményét tartalmazo vizsgalati jelentés 6sszefoglaldjat.
| A pénzligyi atvizsgalas soran feltart korabbi hidnyossagok megsziintetése
i érdekében a kényvvizsgaloi javaslatoknak megfeleléen a sziikséges Iépések
i folyamatban vannak.
! A jogi atvizsgaldsok eredményére tekintettel a jovében csak jogi és pénziigyi
| szempontu véleményezés utdn kdthetd szerzédés az AOSZ és a BA CENTER
| Kft. részérol.
i Az AOSZ elndke tegyen lépéseket annak érdekében, hogy tigyvédi, jogi
| felszolitassal szerezzen érvényt a BA CENTER Kft. Autism-Europe szervezettel
i szemben fennalld kovetelésének behajtésa érdekében.

5/2014. (V. 24) sz. 2014 prilis 24. Az elndkség elfogadja a 2013. évi kdzhasznusagi beszamoldt, a mérleget, az | ! 4igen szavazat
: i elnoki beszamolot, s azokat elfogadasra ajanlja a kézgytlésnek. :

6/2014. (IV 24.) sz. 2014 &prilis. 24. Az elndkség elfogadja, és a kozgytilésnek elfogadasra javasolja az AOSZ 2014. |
‘ i évi munkatervét és a 2014. évi koltségvetési tervét.

7/2014.(IV. 24.) sz. 2014. 4prilis. 24. Az elndkség javasolja a kdzgyllésnek. hogy az elndk tiszteletdfja havonta,
‘ ! valtozatlanul bruttd 250 ezer forint legyen.

8/2014.(IV. 24)) sz. 2014. 4prilis. 24. Az elndkség javasolja, hogy az elndk és az elndkségi tagok, valamint ! 4igen szavazat
; | a Fellgyel6 bizottsag tagjai a kovetkezé mddon részesiljenek utazasi ; ;
i koltségtéritésben:
i +elnck max. 100 000 Ft/ ho (tévolsagi buszbérlet)
- alelndkok és tagok személyenként max. 30 000 Ft/ho (szamla...)
i - feligyeld bizottsag tagjai személyenként: max. 20 000 Ft/hé szamla...)

9/2014. (\V. 24) sz. 2014 &prilis. 24. Az elntkség javasolja a kdzgy(lésnek, tekintettel a bekovetkezett jogszabélyi | ! 4igen szavazat
: i valtozasokra, és a bemutatott Uj stratégiéra : :
i« nyilvanitson véleményt az AOSZ teljes nevére vonatkozoan, melyben nem
szerepelhet a szOvetség megnevezés. Az elnokség javasolja az ,Autistak
i Orszagos Szervezete”elnevezés hasznalatat, az elkészil6 alapszabalyban
! - jogositsa fel az elndkséget, hogy az ligyvezetd titkari tisztség
i helyettesitésérél gondoskodjon
i« tegyen tovabbi irdnymutatast az alapszabaly médositaséra az elézetes
tajékoztatd anyag alapjan.

10/2014. (IV. 24 2014. prilis 24. Az elndkség javasolja a kozgylilésnek, hogy a 2014. évi tagdijak legyenek
sz. i azonosak a 2013. évi tagdijakkal: egyéni tagdijak: 2000 Ft/&v, szervezeti
: | tagdijak: 10 000 Ft/év.

11/2014.(IV. 24.) 2014. prilis 24. Az elntkség a 2014. méjus 10. napjan tartandd kozgylés levezetd elnoki ! 4igen szavazat
sz. ! tisztségének betoltésére dr. Szabd G. Zoltant kéri fel. | |

igen szavazat

igen szavazat

igen szavazat

igen szavazat
1 tartdzkodas

igen szavazat




A Mozaik EgyesUlet képzései

Fogddzé plusz tréning

Egyesliletlink a |étrejottét is egy szlil6képzésnek kdszonheti, ezért taldn

érthetd, hogy fontosnak érezziik ezt a témat. Az alapitdk 2009-ben vettek

részt a Budapesti Korai Fejleszté K6zpont az EarlyBird szlil6tréningjén,

kidolgozdja a brit autizmus azovetség (NAS).

A tréning folyamdn gyorsan rdkaptunk
az egyiittgondolkodds {zére, szerettiik
volna, ha t6bb sziil§ is megtapasztalhat-
ta volna, mennyire jé és hasznos ez. Saj-
nos, a megalakuldsunk 6ta eltelt években
14 kellett jonniink, hogy az olyan t5bb
hénapig tartd, magas szakember és for-
rsigényli tréning megszervezése, mint
az EarlyBird, Magyarorszdgon ma nem
lehetséges, ezért elkezdtiink mds irdny-
ban gondolkodni.

2013-ban a Fogyatékos Személyek Esély-
egyenl8ségéért Kézhaszni Nonprofit Kft.
tdmogatdséval kidolgoztuk az AOSZ Fo-
g0dzd képzésére épil Fogddzd plusz tré-
ninget. Ezen a képzésen a Fogddzén
megkezdett témdkat dolgozzuk fel. Nagy
hangsulyt fektetiink a viselkedéselemzés-
re, illetve a problémas viselkedések keze-
lésére, tovdbbd az autizmusspecifikus esz-
kozok elkészitésnek és hasznilatdnak el-
méletére és gyakorlatdra. A képzést autiz-
musban jértas szakember és érintett sziil§

tartja. A képzést hét alkalommal tartottuk
meg: 6t vidéki és két budapesti helyszi-
nen, egytittmiikddve a helyi szervezetek-
kel.

2014-ben, szintén az FSZK és az Emmi
tdmogatdsdval két tj képzést is sikertilt ki-
dolgoznunk. A Jogos dnvédelem nevii az
autizmus kommunikaldsdrél, énérvénye-
sitésrél, érdekvédelemrél szél. Orommel
tapasztaltuk, hogy a ,nemszeretem” téma
ellenére mindkét ilyen képzésiinkre til-
jelentkezés volt. A részt vevd sziil6k egy-
ségesen jénak és hasznosnak {télték a tré-
ninget. Nagy volt az érdeklddés a csald-
don beliili kommunikécié témakérében,
és a sziilk srommel fogadtdk a jogi szak-
értd el6addsdt is. A képzési anyagban sze-
repld jogszabdly-gytijteményeket és egyéb
anyagokat pedig mindenki szivesen vitte
haza tovdbbi haszndlatra. Itt is jelen volt
sziilétréner, 8 a kommunikdciéval, tigyin-
tézéssel kapcsolatos gyakorlati tapasztala-
tait osztotta meg a résztvevikkel.

A miésodik képzésiink a 7ess progra-
munk volt. Ebben a nagyobb volument
projektben tudtuk fogadni a kisebb és na-
gyobb gyerekek sziileit és testvéreit kiilén
csoportokban. A programhoz készitett
Ilyen a tesém cimii vidednkat megnézhe-
tik a You Tube-on: https://www.youtube.
com/watch?v=dBOzTLioCMo. Nagyon
izgalmas tapasztalat volt nemcsak a két
szill6csoport kozotti eltérés, hanem a gye-
rekekkel és fiatalokkal végzett munka ki-
prébdldsa is.

A pélydzatok révén mindkér képzésen
ingyenesen vehettek részt a sziil8k.

Ezeket a programokat tobbszor is sze-
retnénk megrendezni, j6 volna, ha folya-
matosan rendelkezésére dllna a sziil6knek
és nem csak a Kozép-magyarorszégi régi-
6ban. Ennek érdekében nagyon szivesen
egylittmiikodiink mds szervezetekkel is,
illetve pélydzatokbdl, adomdnyokbdl is
megprébéljuk tovdbb vinni a képzéseket.
Ehhez nytjt segitséget idén és a jov6 év ele-
jén a NEA szakmai pélydzata, és folyama-
tosan keressiik a tovabbi lehetéségeket is.

Szervezetiink a képzéseken kiviil infor-
micids kiadvdnyokat is megjelentet sziil8k-
nek, illetve sziil8klubokat szervez, amelyek-
re minden érdekl6dét szeretettel vérunk.

Kapitdny Imola

Mozaik Kézhasznt Egyesiilet

az Autizmussal E16 Emberekért
http://mozaikegy.wix.com/mozaikegyesulet
mozaikegy@gmail.com

(+36 70) 424 8688

) Folyratds a 3. oldalrél

— Bir a kérdés okafogyott, de hdtha ren-
dez még kongresszust az AOSZ: lehetett vol-
na mdsképp is megszervezni?

— Megmondom &szintén, ha én dont-
hettem volna, ezekkel a feltételekkel nem
mentem volna bele a szervezésbe. De ha
midr ezek voltak a feltételek, akkor nem
hozok létre kft.-t, hanem megbizok egy
rendezvényszervezd céget, hogy csindlja
meg 8, és ha van nyereség, akkor abbdl
az AOSZ 500 ezer vagy egymilli6 forin-
tot kérhetett volna. Akkor a partner cég is
érdekelt lett volna a takarékossdgban. De
belemenni abba, hogy minden veszteség
a mienk, a rendezvényszervezd fix szdza-
lékért dolgozik, és ha van nyereség, akkor
azt felezziik valakivel...

Kituntetések

Miarcius 15-én kitiintetést kapott Szilvdsy Zsuzsanna, az Autism Europe elnoke, a ta-
valy 8sszel lezajlott nemzetkdzi autizmus konferencia szervezdje, az AOSZ volt elnske
az autizmus iigyében kifejtett munkéjéére. A Magyar Bronz Erdemkeresztet Balog Zol-
tdn miniszter adta 4t Ader Jinos kbzrirsasigi elnk megbizasdbol.
*

A pedagdgusnap alkalmdbdl Apdczai Csere Janos-dijat kapott: Kovdcs Krisztina, az
E6tvos Lordnd Tudoményegyetem Bdrczi Gusztdv Gydgypedagégiai Kar szaktandra,
kari és egyetemi fogyatékos-tigyi koordindtora; Fehérné Kovdcs Zsuzsanna, az Edtvos
Lordnd Tudomdnyegyetem Bdrczi Gusztdv Gydgypedagdgiai Kar f8iskolai docense;
Gurmai Zsuzsanna, a Birczi Gusztdv Ovoda, Altalénos Iskola, Specidlis Szakiskola,
Kollégium, Egységes Gydgypedagbgiai Mddszertani Intézmény édltaldnos igazgatdhe-
lyettese.

Németh Liszlé-dijban részesiilt: Tamdsiné Sdrospataki Rita, a Budapesti Bdrczi

Gusztdv Ovoda, Altaldnos Iskola és Készségfejlesztd Specidlis Szakiskola gydgype-

dagégusa.
598 Gratuldlunk a kitiintetetteknek!



Fejlesztd iskola a sulyos,
halmozottan sérulteknek

Négy évvel ezel6tt |épett hatdlyba az a torvény, amely szerint a sulyos,

halmozottan sériilt gyerekek, akik eddig heti par 6rdban otthon vagy

intézményben kaptak fejlesztést, iskolaba jarhatnak. Ez a legsulyosabb

allapotuakra is vonatkozik 16, illetve 23 éves korukig.

Kreszné Bdtai Gyorgyi

A torvény ugyan képzési kotelezettségrol
beszél, az 6 esetitkben nem beszélhetiink a
hagyomdnyos értelemben vett oktatdsrol.
Maga a kdznevelési torvény igy ir errél: [A
fejlesztd nevelés-oktatds] ,Megszervezése-
kor e torvénynek a tankotelezettségre, a
pedagégiai munka szakaszaira, a Nat-ra és
a kerettantervekre, az intézménytipusok-
ra, a tanitdsi év rendjére, a tanitdsi, képzé-
si id8 rendjére, a tanuldi jogviszony léte-
sitésére, a gyermek, tanulé kotelességének
teljesitésére és a felndtroktatdsra vonatko-
z6 rendelkezéseit nem lehet alkalmazni.”
(koznevelési torvény: 2011. CXC. 15.8.)

Elmentem hét, hogy megnézzem

a budapesti Dr. Torok Béla Ovoda, Alta-
ldnos Iskola, Specidlis Szakiskola, EGYMI
és Kollégium fejlesztd iskolai csoportjat a
Sz8nyi Gton. Ide ugyan nem a legstlyo-
sabb gyerekek jarnak. Az itt tanulé gyere-
kek egy része képes ndlléan mozogni, md-
sik részitkk stlyosabb mozgasallapotd, de
mindegyikiiknél egyidejlileg tapasztalhaté
tobb stdlyos fogyatékossdg (értelmi, hal-
lds- vagy ldtdssériilés, autizmus). Sokszor a
csalddban €8 gyereknél felmentést kér az
iskoldba jdrds aldl a sziil8, és akkor utazd

tandr jar ki hozzdjuk. Az egészségiigyi gyer-

mekotthonokban él8knek ott, helyben le-
het fejlesztd nevelést-oktatdst biztositani
egyéni fejlesztés keretében [15.§ (5)].
Miel6tt megnézném a fejlesztében fo-
lyé munkdt az intézményegység vezetSjé-
vel, Kreszné Bdtai Gyorgyivel beszélgetek
a fejlesztd iskola létrejoteérdl, a csoport-
ban folyé munkdrdl. Ezen a telephelyen
eredetileg csak értelmi fogyatékos hallds-
sériilt gyerekeket oktattak. Mivel az egész
orszdgbdl vehettek fel tanuldkat, ezért kol-
légiumuk is van. (Eredetileg a févdrosi on-
kormdnyzat tartotta fenn az intézményrt,
most 6k is a Klikhez tartoznak). Az évek
folyamdn, ahogy vidéken is fejlédote az in-
tézményrendszer, agy csokkent a tanulék
szdma, ezért gondoltak arra, hogy az eddig
elldtatlan, vagy otthonéld, silyos, halmo-
zottan sériilt gyerekeknek fejlesztd csopor-
tot hoznak létre. A legstlyosabbakat (pl.
az 4gyban fekvSket) nem tudjék felvenni,
nemcsak azért, mert 4polé-gondozd fel-
adatokat nem tudnak elldtni, hanem azért

sem, mert nem akaddlymentesek. Most fo-

fl ¢ ' I.l-j‘
n |

lyik az iskola feldjitdsa, ennek sordn a be-
jérati 4-5 1épcs6 is rdmpét kap. Mivel az
ide jéré gyerekek tébbsége (szerencsére) ki-
csi, ha nem tud jdrni, a sziil§ 6lbe kapja, és
felviszi, a nagyobb, stilyosabb gyerekeknél
pedig kihaszndljak a meglévd jardsképessé-
get, és két oldalrél megtimogatva kézosen

lekiizdik az akaddlyokat.

Ahhoz persze, hogy ezt

a csoportot megnyissdk, fejlesztd eszko-
zokre is sziikségiik volt, amelyeket zom-
mel a Mdltai Szeretetszolgdlattdl kaptdk
adomdnyként. Tanterv itt is van, csak épp
nem szerepelnek benne azok a kozismere-
ti tdrgyak, amelyek a tobbségi iskoldkban.
Itt valéban egyénre szabott a fejlesztés-ne-
velés, de az egyéni fejlesztés mellett van
csoportos foglalkozds is. A rehabilitdcids
programot, aminek alapjan foglalkoznak
az egyes gyerekkel, a szakértéi bizottsdg G-
mutatdsa alapjdn adaptdljdk a gyerekekre.
It mindennek o6riilnek a pedagdgusok, a
fejlesztdk: annak, ha valaki megtesz egy 1é-
pést, annak, ha valaki mdr nyujtja a kezét,
vagy ha mdr felismeri a képkdrtydc (hal-
mozottan sériilt autista), de a tobbieknél is
haszndljak az AAK-t, az augmentativ és al-
ternativ kommunikicié eszkozeit.

,Nem az irds-olvasds, a kultartechnikdk
elsajdtitdsa a lényeg, hanem az, hogy sa-
jat maguk ellitdsdban magasabb szintre
jussanak” — mondja Bétai Gyorgyi, mi-
kézben a csoportszobdk felé megyiink. A
gyerekek kevésbé terhelhet8k, rovid ide-
ig tudnak figyelni, hamar elfdradnak; na-

i



gyon érzékenyek a kiils§ hatdsokra. Két
csoportra oszlanak az egyéni képességeik
szerint: stlyosabbakra és kevésbé stlyo-
sakra. Négy gyogypedagdgus és két-két se-
gité van csoportonként. A mozgésfejlesz-
t8 szomatopedagégus a két csoport kdzote
ingdzik, egy csoportra ugyanis heti kilenc
mozgdsfejlesztd 6ra jut, de a beszédfejlesz-
tés pl. egész napos program. Hatan, illet-
ve heten vannak egy-egy csoportban, és
bar reggel kilenckor kezd8dik a tanitds,
miér fél nyolctdl johetnek, és délutdn hé-
romig itt maradhatnak. Ez sem szentirds,
ha a sziil szdl, hogy csak négykor vagy
fél 6tkor tud jonni a gyerekért, akkor ezt
is megoldjak. Kis intézmény ez, minden
gyereket mindenki ismer, a légkor csald-
dias, és amit lehet, megtesznek. Nyaran-
ta négyhetes napkozijikk van, természe-
tes, hogy ide a legstlyosabbak is eljonnek,

ilyenkor nincs fejlesztés, csak jétszds.

Az iskola honlapjan olvashato
pedagdgiai elvek alapjin még azok is ké-
pet kapnak a fejlesztd iskola miikddésé-
r8l, akik nem ismerik az ilyen intézmé-
nyeket és az ide jaré gyerekeket:

LA tanuldsi sajdtossdgokat a legmesszebb
mendkig figyelembe vessziik. A gyermekek
kozvetlen kodzelében 1év8 dolgokhoz és a
jelenhez kotjiik a feladatokat. A cselekvé-
ses tanuldsra épitiink, ami megfigyelésen,
préba-szerencse megolddson, utdnzdson
alapul. Mindegyik tevékenységet komp-
lex kommunikdcids bedgyazottsdggal erd-
sitjiik. Egyardnt felhaszndljuk a beszédre
épiilé és a nem-verbdlis kommunikdcids
lehet8ségeket. Egyénileg kialakitott gesz-
tusokkal, kép-, szimbélum- és jelrendsze-

rekkel segitjiik az 6nkifejezést.

Az AUTISTA DECENTRUM idén is szervez

napkozis tabort Tordason.

Indulas a Déli palyaudvartél reggel 8-kor,
délutan Tordasrdl 15.30 (Délinél 16.00-kor).
1. hét: 2014. julius 7-11. « 2. hét: julius 14-18.
Programok: delfinterapia - allat-asszisztalt terapia

« kirdndulds a mezitlabas parkban - sportolasi
lehet&ségek « kézmdves foglalkozasok « ,strandolas”
Koltsége: 20 000 Ft/hét. Ez tartalmazza

az utikoltséget, a reggelit, ebédet, uzsonnat,

programkoltségeket.

Erdeklédni, jelentkezni: (+36 30) 624 2174 -

autista.decentrum@gmail.com.

Kis lépésekben haladunk, és a gyerek
szdmdra érthetd és végrehajthaté kis 1épé-
seket keressiik. A gyenge spontdn tanuldsi
szdndékot, az eredményeket tdrgyi, szoci-
alis, tevékenység jellegli pozitiv megerdsi-
téssel 6sztondzzitk.”

A hagyomdnyos értelemben nem be-
szélhetiink tanrendrél, érarendrdl, a fej-
lesztd iskoldban dolgozdk célja a gyerek-
nél meglévs képességek erdsitése, vagy
el6csalogatdsa. De az itt folyd fejlesztés
nemcsak a gyerekeknek j6, hanem sziildk-
nek is. Aki elolvassa az FSZK O is jdrbat
iskoldba cimi kiadvdnydt, meggydzddhet
err8l. A kiadvdny, mely letolthetd a net-
18], azok tapasztalatait Osszegezte, akik
még a torvény életbe 1épése eldtt fejlesz-
t8 iskoldt létesitettek. A Bliss Alapitvany
iskoldjaba valéban nagyon silyos gyerek

-

jarnak. Dr. Kdlmdn Zsdfia, az alapitviny
vezetdje igy ir iskoldjukrdl a kiadvdnyban
megjelent A fejlesztd iskola tapasztalatai c.
irdsaban:

»... & csalddok szdmdra nagy jelentd-
sége van annak, hogy gyermekiik az élet-
kordnak megfelel§ okrtatdsban részesiil-
het. Ugyan nem nevezzitk magunkat is-
koldnak — a program neve, a Sulibuli is
azt hangsilyozza, hogy nem ,val6di” is-
koldrél van sz6 —, a sziil8k mégis olyan
iskoldnak nevezik és érzik, ahovd a gyer-
mekiik iskolatdskdval érkezik, 6rarend
szerint, kortdrs kozdsségben oktatjdk, s
ahonnan a nap végeztével hdzi feladattal,
firadtan, de boldogan megy haza. Mint
bdrmely mds gyermek...” (hetp://fszk.hu/
wp-content/uploads/jarhat-o-is-iskolaba.pdf).

Ferenczy Agnes

Az INOKA Alapitvany 3D-s és filmes tabora
Budapesten lesz. A tdborban a 3D vilagaval és
filmkészitéssel ismerkedhetnek meg a 14 évnél
id6sebb résztvevok.

Jelentkezni a honlapon Iévé (rlap kitoltésével vagy
e-mailen lehet az anitaberek@inoka.hu cimen.
Id6épontja: julius 7-11. - augusztus: 4-8.

naponta 12-17 éra kozott.

A tabor koltsége: 30 000 Ft

(benne napi egyszeri meleg és hideg étkezés).

Erdeklédés: INOKA Alapitvany

)

(+36 30) 963 8346.

B Gy
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Napkdzi otthon vardlistaval
Alapitvany t6bb labon

Mindig 6rom hirt adni arrél, ha egy-egy autista alapitvany, egyesilet

valamivel gyarapodott. Most az Egri Autista Alapitvanynal jartam,

hogy megnézzem a 75 millié forintbdl feldjitott napkozi otthonukat.

Az alapitvinyt, Flaskay Ldszlé hozta 1ét-
re az érintet sziil8kkel egyiitt 1997-ben.
Nem kisebb célt tliztek ki maguk elé,
mint az autista gyerekeknek az ,életko-
ruknak megfeleld szocidlis elldtdsuk, ne-
velésiik, oktatdsuk biztositisa.” Az idéz6-
jeles mondatot az alapitviny honlapjdrél
midsoltam ki: http://www.egriautistaalap.
van.hu/. Hogy ez megvalésuljon 1997-
t8l 2009-ig iskoldt tartottak fenn. Az is-
kola megszlinésének nem az volt az oka,
hogy megndttek a gyerekek, hanem az,
hogy anyagilag nem birtdk mér a fenntar-
tdsdt. A gyerekek kikeriilése az iskoldbdl
4j igényt hozott létre, amire az alapitvdny
a 2004-ben létrehozott Szent Anna nevii
napkozi otthondval vélaszolt. De nem-

csak az autista gyerekek sziilei kopogtat-
tak a napkézi ajtajdn, hanem a mds fogya-
tékossdggal él8ké is. Most tizenhatan van-
nak, Eger kornyékérdl is jarnak hozzdjuk.
Virdlistdjuk van, ezért 24 fésre szeretnék
béviteni a napkozit. Ha engedélyt kapnak
rd, megsziinik a vérdlistdjuk.

A hajdani laktanyai raktarépuletet

a 75 milliés pdlydzati pénzbél kiviil-be-
liil feldjitottdk, bar az utolsé simitdsokat
most végzik. A folyoson két ember a va-
koknak sziikséges akaddlymentesitd csiko-
kat ragasztja a folyosén. Most kezdik be-
lakni az épiiletet, nincs még minden a he-
lyén, de hamarosan a régi kerékvigdsban
halad az élet. A berendezésre, az eszko-

zokre a feldjitds utdn tovdbbi tizmillié fo-
rintot koleotrek.

A pihend szobdban beszélgetek Flaskay
Mihdllyal, az alapité testvérével, aki Lisz-
16 2010-ben bekovetkezett vdratlan haldla
utdn vette 4t a szervezet vezetését. A nap-
koziben folyé életrdl beszélgetiink. Bir
az alapitviny Osszességében, és Eger vi-
szonylatdban is, sok embert foglalkoztat,
a napkoziben elkelne még néhdny segitd,
hiszen ide a stlyos ,egyemberes” autistdk
jarnak: a nyolcbdl hét az. Ezért is vesznek
fol més fogyatékossdggal éldket. Van szo-
cidlis foglalkoztatdsuk, de ebben kevesen
tudnak részt venni.

Végigmegyiink a kétszintes épiileten,
bekukkantunk a teakonyhdba, a snoozelen
szobdban az alapitd linydval, Pannival fog-
lalkozik a pedagégus. A mdszéfallal is ren-
delkezd tornaszobdban most senki nincs.
Ez az id8szak a munka és a foglalkozdsok
ideje. Az egyik csoportban plakdtot készi-
tenek, a masikban karkdtSket, egy autis-
ta fid pedig sz8. Az egyik, még szinte iires
szobdban, a fénymdsolé mellett taldljuk az
otthon vezetdjét, Sajgd Zsoltor. A menekii-
lési ttvonalak rajzdt fénymdsolja. Az intéz-
ményvezetés mellett § a foglalkoztatds ve-
zetdje is.

Mig az egyik helyiségbdl

a mdsikba haladunk Flaskay Mih4ly élet-
torténeteket mesél: nehéz helyzetl csald-
dokrél, csalddfenntarté fogyatékos embe-
rekrél, akik ha kid6lnek a sorbdl, a csaldd
pénz nélkiil marad. Ahol lehet, segitenek,
ezért van az, hogy naluk jelképesen 10 fo-
rintot kell havonta fizetni a napkéziére, a
Szent Erzsébet tdmogatd szolgdlatuknal
sem sokkal tobbet kell fizetni, mint az
tizemanyag, de ha valaki szocidlisan rdszo-
rul, akkor a pénzt sem kérik el.



Autistak az Egyesult Allamok
iskolarendszerében

Zsuzsaval az Autism Europe kongresszusan talalkoztam. Floridaban

él mar j6 ideje, fia autista. Beszélgettiink az ASD-vel diagnosztiztizalt

gyerekek hazai helyzetérdl, és bucsuzaskor azt kértem: irja meg,

6k milyen ellatast kapnak a tengeren tul. Megirta.

Amikor Baldzsnak elkezdddtek a ldthatd
epilepszids rohamai és kideriilt, hogy fejls-
dése is elmaradt, akkor volt kilenc hénapos.
Ettdl kezdve kapott terdpidkat. Ezeket a
biztosité fizeti, attdl fiiggden, hogy milyen
biztositdsod van. Az 4llami tdmogatdsok a
sziil8k jovedelmétdl fiiggnek. Kissé bonyo-
lult, néha még nekem sem teljesen vildgos,
hogyan is m{ikodik a rendszer. Vannak ala-
pitvényok is, hozzdjuk is lehet fordulni se-
gitségért, de nem garantdlt, hogy meg is ka-
pod. (Az USA-ban magin-egészségpénztdr
is van, ott is a jovedelemtdl, pontosabban a
befizetett 8sszegtd] fiigg, hogy milyen szol-
galtatdst kapnak a biztositottak — @ szerk.)

Baldzs igy kapottspeech therapyt (beszéd-
terdpia logopédussal) psychical therapy
(mozgdsfejlesztés) és occupational therapyt
(finom mozgdsok fejlesztése). Ezeket a te-
ripidkat folyamatosan kapta, és az Early
Childhood Organization (kora-gyermek-
kori fejlesztéssel foglalkozd) szervezettdl
szintén jott hozzdnk valaki hetente egyszer
fejleszteni Baldzst.

Héroméves kora el8tt két honappal az
iskolarendszer (olyan mint a mi szakérti
bizottsigunk) részletes kiértékelést készi-
tett Baldzsrél. Szakemberek mérték fol,
hogy milyen szint(i a lemaraddsa. Pon-
tosan a harmadik sziiletésnapjdn elkezd-
te az iskoldt, a kindergartent. A tobb-
ségi gyerekeknek a kindergarten 6téve-
sen kezdddik.

Baldzs normdl 4ltaldnos iskoldba jir, de a
fejlesztés, a tanitds a tobbiektd! kiilon, kis
létszdmu 6sszevont osztdlyokban torténik.
Evente egyszer — vagy attdl fiiggéen, ho-
gyan fejlédik a gyerek — van egy ugy ne-
vezett IEP (Individual Education Plan =
egyéni oktatdsi terv), amelyben személy-
re széléan éreékelik a gyerek dllapotdt, és
hogy a kovetkezd évben miket kell megta-
nulnia. Azért kezdik hidromévesen az ok-
tatdst (fejlesztést) — a kindergartenben, az
6voddban —, mert azt remélik, hogy hat-
éves kordra, amikor itt az iskoldskor elkez-
dédik, addigra felzdrkézik a gyerek. Mikor
Baldzs bekeriilt, akkor még nem is diag-
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nosztizdltdk autizmussal. A fejlédési lema-
raddsa alapjdn volt jogosult idejdrni. Osz-
tdlyonként ot-hat gyerek van, egy tandr és
két segitd foglalkozik veliik — tehdt tobb-
nyire ,egy az egyben”. A gyerek minden
évben vagy Uj osztdlyba kertil, vagy marad
abban, ahol volt — ez a fejlédésétd] fiigg.

A tantermiikben ebédelnek, mert a leg-
tbb gyereket (az autistdkat) nagyon za-
varnd a rengeteg zaj az ebédl6ben, amire
kiilsnbsz8 mddon reagdlnak. Ha {innep-
ség van, akkor 8k is részt vesznek rajta — de
ez valéjdban attdl fiigg, hogy melyik osz-
talyba jér. Ha méd van rd, mindenképpen
prébdljak 8ket integralni. De pl. ha vala-
melyik el kezd visitani, mert felzaklatta va-
lami (esetleg a sok ember), akkor jobb, ha
gyorsan vissza tudjdk vinni a tanterembe.

Baldzs most lesz nyolcéves, és ugyanab-
ba az iskoldba jdr, ahovd hdroméves kord-
ban beirattuk. Az osztdlya hivatalos neve:
Autism Cluster Classroom. Az iskoldja-
ban hat autista osztdly van, azok is 8ssze-
vontak, példdul a 2., 3. és a 4. osztdly van
egyiitt. Vannak gydgypedagdgiai iskoldk
is, ide azok kertilnek, akik non-verbalisak,
azaz nem beszélnek, vagy olyan viselkedé-
si problémdik vannak, amelyek miatt a
normal ltaldnos iskoldba nem mehetnek.

Ha a gyermek jél fejlédote, akkor lehet
sz$ az integrdci6rdl, arrdl, hogy megy a
tobbségiek osztdlydba, és kap egy segitSt
(asszisztenst). De ehhez elég j6 dllapotban
kell lennie: beszéljen, lehessen vele kom-
munikdlni stb.

— Zsuzsa —

Az alapitviny vezetSje —,civilben” vél-
lalkozd, és egri fertdlymester — tgy gon-
dolja, minél t6bb ldbon kell 4llnia az ala-
pitvinynak, kipétolandé az dllami tdmo-
gatdst. Fertdlymesternek egy-egy vdrosrész
megbecsiilt, koztiszeeletben 4ll6 emberét
vélasztjak, és bar 8k nem tartoznak az
onkorményzathoz, meghallgatjak 6ket, a
véleményiik szdmit. Ebbdl is kovetkezik,
hogy ismert és megbecsiilt ember Eger-
ben, de kilincselni, vagy ahogy & fogal-
maz: ,koldulni” nem szeret. Oriil annak,
hogy az 6nkormdnyzat azzal timogatta az
alapitvdnyt, hogy neki ajindékozta a le-
robbant, régi laktanya raktdrépiiletét, igy
nincs bérleti dij, és a projektben résztve-
vk is segit@készek voltak, hiszen tudtdk,
kiknek késziil az épiilet.

Az M. M. szolgaltatéhazat

2008-ban hozta létre az alapitviny a Mak-
ldri utcdban, ahol autistik, mds fogyatékos-
sdggal élék és megvéltozott munkaképes-
ségli emberek dolgoznak. Van mdso-
lészalonuk, ahol szkennelnek, fénymdsol-
nak, spirdloznak (szakdolgozatiréknak, p4-
ly4zatot benyujtéknak fontos szolgdltatds),
lamindlnak, rekldmfeliratokat készitenek.
Ruhaszerviziikben a cipzérjavitdstdl kezdve
a ruha le- és felhajtdsdig mindenféle javitdst
elvégeznek. A fiatalok korében kedvelt po-
l6nyomtatds és mezfeliratozds is a szolgal-
tatdsuk kozé tartozik. Mikor a gazdasigos-
sdgrol tudakozédom, Flaskay Mihdly azt
mondja: ,Meggazdagodni nem fogunk, de
a héz eltartja magdt, és ami ennél fonto-
sabb olyan embereknek tudunk munkdt

adni, akik mdsutt nem tudndnak elhelyez-
kedni.” Az alapitviny 40 f6t foglalkoztat,
ebbdl 17 f6 megvéltozott munkaképessé-
g, most pdlydzati pénzbdl 6t fiatal pilya-
kezd$ is dolgozik nédluk.

Mostandban azon tori a fejét, hogy szo-
cidlis szovetkezetet kellene létrehozni, hogy
minél biztosabb ldbakon 4lljanak, hiszen
az dllami tdmogatdsok palydzathoz kétot-
tek. A napkézinél példdul évente kell pd-
lydzni. Tervezni pedig csak gy lehet, ha a
jové kiszdmithatd. Ezt a kiszdmithatdsdgot
megérdemelné az Egri Autista Alapitviny
is, mert kozérdeki feladatot ldt el, mikoz-
ben hii maradt az alapit6, Flaskay Ldszlo
jelmondatdhoz: Jét tenni mindig érdemes.

Ferenczy Agnes
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Feln&tt autista emberek
élethelyzetei: intézmény

Az alabbi irast vitairatnak szanjuk, mert tudni szeretnénk, hogy

a szul6k és szakemberek szerint milyen az autistak ideadlis lakootthona.

Mit tartanak jonak a jelenlegi lakbotthonoknal, és min valtoztatnanak?

Idézet egy sziil8tdrstdl, aki honlapom f4-
rum rovatdba az aldbbiakat irta: ,Az én
fiam mdr harmincéves, és taldn kicsit el
is homdlyosultak mdr azok az id8k, ami-
kor pici kordban érjongott és dithdngott.
Nem mintha most ilyen sohasem fordul-
na el8. Arra viszont tisztdn emlékszem,
hogy ha netdn a fenekére {itdttem (mert
azért ilyen is volt), vagy netdn én is han-
gomat felemelve prébdltam meggydzni,
dltaldban lelkiismeret-furdaldsom volt
utdna. Es ez még ma is igy van, hiszen egy
felnétt autistdval sem egyszerlibb a do-
log, sét... Gond, diithéngés esetén 4ltald-
ban prébdlom meggy6zni, vagy elkezdek
mdsrol beszélni, hogy eltereljem a gondo-
latait, de ez nem mindig sikertil. (#239.
Olaszné Turcsdnyi Eva 2011. 04. — 18.)

Kulesszavak: ,egy felndtt autistdval sem
egyszerlibb a dolog, sét”. Szdmos helyen
olvashat6 a szakirodalomban, hogy a fel-
ndtt autista emberek elhelyezésérdl idé-
ben kellene gondoskodnunk nekiink,
sziil6knek, nehogy késd legyen. Ez nem
egyszer(i kérdés.

Mire kellene figyelni

Tapasztalatom szerint az aldbbi szempon-
tok a dontéek birmilyen intézménybe
toreénd felvételnél:

A felvételt véllalé intézetnek meg kell
ismernie a csalddi hdtteret, felmérni az
autista személy sajdt kornyezetében a ké-
pességeit, az 4llapotdt, az igényeit. Ki kell
dolgozni a személyére szabott dpoldsi, fej-
lesztési tervet, és kozolni kell a sziil8kkel,
gondnokkal, mit tud maradékralanul v4l-
lalni az intézet.

A kozdsség sszetételénél torekedni kell
a kdzel azonos fejlesztési, gondozési, dpo-
ldsi igény(i, hasonldé képességti, dllapoti
— esetleg nemcsak autista személyek, ha-
nem mds fogyatékossdggal él6k — egyiitt-
lakdsdra, ami konnyebbé teheti a csoport
napi rutinjdnak, fejlesztésének kialakitd-
sdt. Mérlegelendd szempont legyen, hogy

ne a mindendron torténd segitség elve ér-
vényesiiljon. , Folvessziik, aztdn majd csak
lesz valahogyan...” Biztositani kell a csa-
lddjdban (otthondban) megszokott kom-
munikécid, bindsmdd személyi és lehetd-
ség szerint a kordbbival megegyezd tdrgyi
feltételeket. Az, példdul, nem elég, ha a
szocidlis munkdsok, napi segiték krizis-
helyzetekben csupédn egy éppen elérhetd
pszichidterhez fordulhatnak, aki termé-
szetesen a sajat szakmai kompetencidja,
eszkozei révén tobbnyire gydgyszeres be-
avatkozdst tud javasolni, holott — 4r. Ba-
ldzs Anna szavait idézve — ,a gydgyszer
csak arra jo, hogy segitse a terdpidt, és ha
nincs mds, akkor jobb hijin enyhitse a
helyzetet”.

Sziikséges a megfeleld, osszeszokott, ta-
pasztalt szakembergdrda (lehet8ség sze-
rint valamennyi szakeeriiletr8l torténd)
felallitdsa, amely hosszii tdvon biztositja
az autista embereknek oly fontos dllandé-
sdgot, kiszdmithatésdgot.

Az Gj kérnyezetbe toreénd belépés elsd
perceitdl kezdve déntden fontos a rend-
szeres, strukeurdlt, vizudlis megerdsitéssel
kialakitott napirend (nem kizdrélag a na-
pirendi kdrcydkra gondolok!), amelynél a
sziil8k kordbbi tapasztalatait figyelembe
veszik, hogy az dtmenet ne jelentsen meg-
razkddratdst, elbizonytalanoddst.

~Rendszerdsszeomlas” el6fordul

Mindezek ellenére eléfordul, hogy egy
autista ember auto- netdn heteroagressziv
viselkedést mutat. Ennek kezelésére szd-
mos moédszer létezik, és nem hiszem,
hogy ilyenkor azonnal mentdt kéne hivni.
Egyrészt ki kell deriteni az agresszidt ki-
vélt6 okot, mert ez pl. tilgydgyszerezéstdl
is eléfordulhat. A ment8sok tobbnyire
nem értenek az autizmushoz, és az éppen
felvételes pszichidtria sem biztos, hogy
rendelkezik az autista embert is kezelni
tudd és képes személyzettel. Megtortént
eset, amikor egy felndttet a felvételin tgy

adott 4t a mentSorvos: ,,A lakéotthonban
8rjongoet!” Ilyenkor csak a ,leszeddlds”
toreénik, és mdsként reagdl egy autista
ember, ha megszokott kdrnyezetében biz-
tonsdgban érzi magit, és masként, amikor
megijed, mert hirtelen idegen emberek
veszik koril. Ez nem cukorbetegség, vagy
epilepszia és nem is skizofrénia, ahol valé-
ban be lehet 4llitani, hogy mikor, meny-
nyit vegyen be valamelyik szerbél, mivel
a viselkedésproblémdk leggyakoribb oka
a kolcsonos megértés hidnya és az ebbdl
fakadd szorongds. De egy autista ember
a leger8sebb nyugtaté mellett is ,kiakad-
hat”, és neuroleptikum nélkiil is lehet
egylittm(ikodd hosszabb-rovidebb ideig.

Ilyenkor hallhaté olykor az intézmény
részérdl, hogy néluk mennyit fejlédott az
éppen j6 formdban 1évé autista személy,
de kiszdmithatatlan, hogy mikor kévetke-
zik be, példdul a szenzoros tdlterheltség-
b6l adédéan, az a bizonyos ,rendszerdsz-
szeomlds” (Donna Williams széhasznila-
tdval élve). Ilyenkor az intézmény sajndl-
kozva értesiti a sziil8t, és el8fordul, hogy
mindezért 8t hibdztatja. ,,Az én hitem sze-
rint a sziilének szabad hibdznia (ha ezt te-
szi, akkor sem teszi sosem akarattal) ...
én is sok hibdt vétek, de ezek meg arra
jok, hogy tjabb dolgokat megtanulhas-
sunk. Szépen javitjuk Sket, és az 4j tu-
ddssal még jobb eredményt ériink el.” Az
idézett mondatok egy kedves sziil8tdrstdl
szdrmaznak, aki egyben szakember is.

Mit kezdjiink az olyan intézettel, ahol
a zavard viselkedés el6forduldsakor mint-
egy oOnigazoldsként hangoztatjdk, hogy
nekik a tobbi bentlakéra, munkatdrsra is
tekintettel kell lenniiik? Akkor fel is t,
le is Gt? Ismét a mdr emlitett sziilétarstdl:
»Ez tényleg olyan, mintha a kerekes szé-
kes embertdl elvennénk a székét, mégis
azt vdrndnk el t8le, hogy menedzselje az
életét ugyanigy, mint bdrki mds, akinek
nincs szitksége segédeszkdzre.”

Kocsis Alajos



IPad, az akadalymentesito

Anita megszélalt

Kalmar Judit sziil6. Harmincéves Anita lanyaval az AAK sokféle véltozatat

kiprobaltak, mire eljutottak a most talan legkorszertibbnek mondhataig,

aziPadig. Anita nem beszél6 autista. Nehéz idSket éltek at egyutt

pontosan azért, mert nem értették, hogy mit akar kozolni veluk.

Az augmentativ és alternativ kommuni-
kécié eszkozei (AAK) azoknak segitenek,
akik nem tudnak beszélni, és azoknak,
akik bdr beszélnek, de a dolgok kézotti
osszefiiggéseket, a torténések sorrendjét,
a vératlan helyzeteket vizudlis megsegités
nélkiil nem értik. Az autistdk napirendi
kértydi, folyamatdbrdi is AAK segédesz-
kozok. Van a képeknél, a papir alapu fo-
toknal mdr jobb is, amellyel mar nemcsak
a ténykozlésre kell szoritkoznia a sziilé-
nek, vagy a gyerekének, hanem torténe-
teket is el tudnak mondani egymdsnak,
akdr a sajit maguk 4ltal folvett fényképek
segitségével. Hala azoknak, akik a szdmi-
togép elvén miikodd segitd kiityiiket”
kitaldledk, mint példdul a tabletet vagy
iPadet — a papir alapd képekrdl ugyanis
erre tért 4t Kalmdr csaldd.

Elészor azt kérdeztem Kalmdr Judittdl,
honnan ért a szdmitdgéphez? Judit nevet,
és azt mondja:

— Fn egy »sz8ke n8” vagyok, nem ér-
tek hozza. Biztos ismered Havasi Agz't, 8
segitett nekem. (Havasi Agnes az ELTE
BGGYF tandra). Ha azt mondom, hogy
6 az én életmentém, akkor nem mondok
nagyot. Amikor mi bekeriiltiink Anitd-
val a Kutatécsoportba (Autizmus Alapit-
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Autizmus és a digitalis technolégia

Az autizmus vildagnapi események soraba tartozott
az ELTE BGGYFK szakmai rendezvénye: Dialégusok
az autizmusrdl, 2014, melynek témajat igy hataroztak
meg: Az autizmus és a digitalis technoldgiai
perspektivak. A szervezék, a kar két, kutaté-oktato
mUhelye: a Tanszékkozi Autizmus Mdhely és a
Tamogaté Technoldgia és Tekintetkdvetés Mhely.
Az el6adasok soran izgalmas kutatasokrol esett

sz6, melyek mind-mind azt szolgaljék, hogy jobban
megértsiik az autizmust; jobb legyen a diagnosztizalas;
minél tobb és jobb informatikai eszkdzt adjunk az
autistdk kezébe. Maguk a sztil6k is probalkozhatnak
a digitalis eszkozok nyujtotta kommunikécios
lehetéségek mindennapi felhasznélasaval. A konfe-
rencia végén az un. szabad sdvban a, kiilsésok’, azaz
nem a kar dolgozé mondhatték el 6t percben, hogy
6k mire hasznaljék a digitélis eszokdzoket. Farkas
Janos az ASD kvizr6l beszélt (I. Eséember, 2014. 4. sz.);
Toth Samuel szoftvertervezd a fejleszté jatékaikrol:
auti-mate.com; Szivos Anette (autizmus szakiranyu
hallgatd) a Juli1.0 elnevezési programjukrél, amelyet
egyik tanitvanyuknak készitettek Péter Dorcéval

kozosen, és Kalmar Judit Anita lanyardl és iPadrdl.

vény), Agi akkor mér ott dolgozott, még
nem volt meg a képesitése, de fantaszti-
kusan értett az autistidkhoz. Erezte 8ket.
De nemcsak hozzdjuk értett, hanem a
sziil8khoz is. A mai napig hozzéfordulok,
ha megakadok Anitdval, és a leglehetetle-
nebb id8pontokban is segit, példdul de-
cember 22-én. A kardcsony eldtti napon!
Pedig rengeteg dolgozik, és hdrom gyere-
ke van.
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— De honnan tudtdl az ilyen ., kiityiik” lé-
tezésérdl?

- Agitél mdr t6bbszor hallottam arrdl,
hogy van ilyen szdmitégépes segitség, de
még kisérleti stddiumban. Két évvel ez-
elétr a XI. kertiletben voltunk érzékenyi-
t8 tréningen. A Bliss Alapitvanyt6l volt
ott egy holgy, és mindenféle szdmitdgépes
csoddkat mutatott be, amelyek elsdsorban
a nem, vagy nchezen beszél8, és sokszor
még a keziiket sem haszndlé mozgdssériilt
embereknek segitenek. Uristen! — gondol-
tam, ilyenrdl dlmodtam Anitdnak.

A megfeleld program megtaldldsaban
Havasi Agi segitett, 6 kutakodott a neten.
Mert nagyon sok alkalmazds van fenn a
halén, de szik, specidlis csoportokra kor-
ldtozédik a haszndlhatésiguk. A Niki
Talk nevii programot egy édesapa taldlta
ki nem besz€l§ autista kisldny4nak.

— Fizetni kellett érte?

— Igen, de van ingyenesen letolthetd
prébaverzid, tehdt elddntheted, hogy jo-e
az neked. Nem horror az 4ra: 15 ezer fo-
rintért lehet letslteni a teljes programot,
és megéri kifizetni. Vettiink egy tabletet,
Agi wltotte rd a programot — ez volt épp
december 22-én! Aginak azt hiszem a ka-
maszfia segit, ha véletleniil elakad, de Agi
is nagyon ért a szdmitégéphez. Megtani-
tott a program haszndlatdra is. Minden j6
lett volna, ha a tablet nem miikédik oly
megbizhatatlanul. Nagyon sokszor szét-
kapcsolt, ami dithrohamokat véltott ki a
lanyombdl.

— Anita hamar megtanulta a haszndlardr?

— Pillanatok alatt. Azt mondjék, hogy
az autistdk képekben gondolkodnak.
Semmiféle nehézséget nem okozott neki a
haszndlata, csak ne lett volna a gép olyan
megbizhatatlan. Havasi Agi megint segi-
tett. [rt Alessandro La Roccdnak, a készi-
tének, hogy megtudja, milyen gépen fut-
tathaté jol a Niki Talk. La Rocca megir-
ta a megfelel§ iPad paramétereit. Akkor
a Kézenfogva Alapitvdnyndl dolgoztam,
és a vezetdje, Porddn Akos ajandékozott
Anitdnak egy megfeleld iPadet, pedig ak-
kor mér tudta, hogy én elmegyek az ala-
pitvanytdl. (Judit most a Nem Adom Fel
Alapitvdny munkatdrsa.) Tiszta szivb6l
oriilt, hogy bevdlt az iPad, és ami napig
érdeklédik, hogy hol tartunk.

— Drdga egy ilyen iPad?

— Kiilonb6zé az druk, de az, amin a
Niki Talkot j6 mindségben lehet alkal-

mazni az kb. 70 ezer forint. De megéri.

=
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Miért fontos a vizualis tamogatas Anitanak?

« Hasznélata soran Anita hatdrozottabban mozog
a szamara idegen emberek kozott is.

+ Megsz(int a passzivitasa. Ujabb és Gjabb
informacidkat oszt meg az életérél.

+ Az aktiv részvételnek koszonhetéen egyre
kevesebb sztereotip (gépies, allanddan ismétlédo)
viselkedésformat mutat, igy nagyobb az esélye,
hogy idegen tarsasagban elfogadjak.

« Beszélgetést kezdeményez.

+ Megszlint a tobb mint tiz éve tarté 6nagresszioja.

+ Megteremtette az onkifejezés lehetdségét:
érzelmeinek, gondolatainak, igényeinek
megmutatasat.

+ Nétt az 6nbizalma.

Janudr 6ta haszndljuk, személyre lehet
szabni, foltsltheted a sajdt fotdidat és any-
nyi képet, amennyit csak akarsz, készit-

hetsz folyamatdbrakar is. Mdr Anita is fo-
tézik, és ami nekem nagy 6rém: otthon el
tudja mesélni, hogy mit csindlt a lakdott-

honban. Eddig err8l fogalmam sem volt,
hiszen a képekkel t6rténd kommuniké-
ci6 csak ténykozlésekre volt alkalmas. Tiz
évig véresre kaparta magdt, letépte a kor-
mét, mert nem értettiik, hogy mit akar.
Ez most teljesen megsziint. Megszélalt a
lényom: ez a boldogsdg, és az, hogy Ani-
ta boldog.

Judit utolsé mondata szép végszava lehet-
ne beszélgetésiinknek. De még meg kell
kérdeznem, hogy a lakéotthon személyze-
te, ahol Judit él, mit szdlt a , kiityiikhoz”,

mennyire hajlandék megtanulni az 4j esz-
kozoketr?

— Az a baj, hogy gyakran cserélédnek
a segit6k. Mi megprébaltuk felkésziteni
8ket: az Autizmus Alapitvinytdl kéeszer
is eljottek bemutatni és a haszndrél be-
szélni. En rendszeresen folyamatdbrékat
készitek a segitéknek. Most voltam épp
naluk, hogy egy Gjonnan belépd munka-
tdrssal megismertessem az iPadet és a Niki
Talkot, hogy rdj6jjon, haszndlata meg-
konnyiti az 6 munkdjét is. Az iPad olyan
akaddlymentesitd eszkoz az autistdknak,
mint a végtagbénult embereknek a kere-
kes szék.

— ferenczy —

A PictoVerb az autistaknak is segit

Kozkeletti vélekedés, hogy mdr a negyve-
nesek korosztdlya is csak bevdndorl$ az
informatika vildgdba, mig a husz év alatti-
ak a bennsziilttek. Bennsziilott a 17 éves
Zsombori Baldzs is, aki PictoVerb nevii
programjdval elsd helyezést ért el az Ifjisd-
gi Tudomdnyos és Innovicids Versenyen. A
Neumann Jdnos Szdmitdstechnikai Szak-
kozépiskola 17 éves tanuldja ezt mondta a
PictoVerbrdl a Nyest.hu kérdéseire:

»A PictoVerb egy androidos alkalma-
z4s, rendszere piktogramokat, rajzos 4brd-
kat alakit nyelvtanilag helyes mondatok-
k4, és felolvassa ezeket. (...)
nyest.hu: Kinek segit és miben?

ZSB: A PictoVerb alapvetéen arra hiva-

tott, hogy hangot adjon mindenkinek.
Segithet minden olyan velesziiletett vagy
szerzett betegség esetén, ami korldtozza az
egyén beszédkészségét. Ezen feliil nyelvi
akadalyokkal kiizd8knek, igy turistdknak
is megolddst nyujthat.

nyest.hu: Hogyan jott a PictoVerb 6t-
lete?

ZSB: Szerintem abbdl a célbdl vagyunk
a vildgon, hogy lehetdségeinkhez és tu-
ddsunkhoz mérten prébaljunk segiteni
mésoknak, mikor alkalmunk nyilik rd.
Nekem nagy inspirdciét jelentett, mikor
taldlkozhattam egy olyan taniténdvel, aki
gégemitét kovetkeztében vesztette el vég-
legesen a hangjit. Személyében nagyon

értékes, kedves embert ismerhettem meg,
és a neki, valamint a kérnyezetemben €16
tobbi verbdlis kommunikdcidban akadd-
lyozott embernek szerettem volna segite-
ni, ez hivta életre a PictoVerbét. Egyéb-
ként az is egy fontos fejlesztési szempont
volt, hogy a Magyarorszdgra ldtogatd
turistdk biztonsdgérzetét novelhessem.”
(forrds: heep://www.nyest.hu/hirek).

A feltaldld azt igéri, taldlmdnya hama-
rosan letolthetd lesz a netrdl. A You Tube-
on megismerhetik Baldzst és képkockakat
ldthatnak a PictoVerbrél is: hteps://www.
youtube.com/watch?v=st5pG]J]pzYo.

A legtjabb informdcidkat itt olvashat-
jdk: www.facebook.com/pictoverbhu.
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A diagnozistol az OKJ-s képzésen at
a konzervatoriumig

Buzas Ferencné Agi vagyok, férjemmel két nagy leanyt neveliink.

A nagyobbik lanyunkat, Krisztinat szeretném bemutatni, azt, hogy

hogyan alakult a fejlédése, honnan indultunk, s hol tartunk most.

Az irdsra az késztetett, hogy amikor kimon-
dom: autizmus, vagy autisztikus, az embe-
rek vagy értetleniil 4llnak el8ttem, vagy a
Dustin Hoffman éltal megformdle Esdem-
ber jut el8szor az esziikbe. A legf8bb ok pe-
dig az, hogy az emberekkel érzékeltessem,
milyen nehéz (esetiinkben) egy autisztikus
gyermek nevelése, milyen sikereink voltak/
vannak, és mennyi kudarcon vagyunk tdl.
S még mi 4llhat eldttiink.

Krisztina nagy stllyal, 3950 grammal, és
60 cm-rel sziiletett. Kiils6leg ugyanolyan
volt, mint kortdrsai, 4m ekkor még nem
sejtettiik, hogy mit tartogat szdmunkra a
jovs. Kétéves kordban olyan volt, mint
egy kis angyalka: nagy kék szemekkel, pu-
fok arccal és sz8ke fiirtds hajjal.

Ahogy cseperedett, kezdett feltdinni
furcsasdga. A viselkedése elég rendhagyd
volt: nem mutogatott, nem volt szem-
kontaktusa, nem beszélt, a cipdket sor-
ba rakta, a villanyt kapcsolgatta, mindent
csindlt, csak olyat nem, ami a normal vi-
selkedésbe beleillett. Tudtam, hogy min-
dent megért, mert attdl, hogy bér az arca
mimikaszegény volt, a bels§ érzéseket ldt-
tam visszatiikroz8dni az arcan. A kistest-
vére sziiletésekor kicsit mintha meglepé-
dott volna. Szerettem volna beleldtni a fe-
jébe, hogy vajon mit gondolhat.

Fontolgattuk, hogy beiratjuk az oviba, de
nem szerettilk volna, hogy azt érezze: a
testvére megsziiletett, neki meg mennie
kell otthonrdl. Négy és fél évesen diag-
nosztizdltdk Budapesten, a Delej utcdban:
atipusos autisztikus szindréma, pervaziv fej-
16dési zavar. Normdl kozdsséget ajénlotrak
neki. A helyi évoddban sikeriilt elhelyezni,
igaz még a diagnosztizalds eldtt. Itt szem-
besiilnom kellett az 6v6n8k negativ hozzd-
4lldsdval, amikor azt kellett éreznem, hogy
magatartdsa nem kihivds, hanem nytig.
Kézben havonta egyszer foglalkozdsok-
ra jartunk a nevelési kozpontba. Mellet-

te én is nagyon sokat foglalkoztam vele,
a gyes alatt volt 14 béven idém. Nagy se-
gitségemre volt a kicsi ldnyom, hiszen §
akkor, mint ,,minta” volt jelen Kriszti éle-
tében. Ami eddig kimaradt, pl. a miére-
korszak, azt Agicdtél tanulta el. Elészor
inadekvit médon: kérdezett, és nem var-
ta meg a valaszt, majd adekvdtan, akkor,
amikor tényleg érdekelte a vélasz.

Az ovibdl vald ballagds utdn — mivel
Budapesten kis 1étszdmi normdl osztélyt
ajénlottak — a nevelési kdzpontban (akkor
még) meglévd specidlis osztdlyban jirta
az elsé évet. Ev végén zardvizsgat tett, s
az intézmény mellett 1év8 tdbbgenerdcids
iskoldban folytatta tanulmdnyait (6voda,
dltaldnos iskola és gimndzium volt egy-
ben). Az iskola mellett énekkaros volt, és
tlizzoménc szakkorre is jdrt.

A nyelvi 6tosztdlyos gimndziumot ugyan-
ebben az iskoldban végezte el. Az iskola-
vélasztdsban az motivalt minket, hogy ko-
zel volt a lakhelytinkhoz, Krisztit itt mér
ismerték a tandrok, a tanulmdnyi eredmé-
nye megfelelt a kovetelményeknek.

A gimnéziumi évek alatt kezdte az ének-
tanuldst a helyi zeneiskoldban. A gimndzi-
um utolsé évében, érettségi eléte beadtuk
a jelentkezési lapot a Szombathelyen 1évé
NYME MNSK ének-zene szakdra. Felvé-
telizni nem mentiink el, mert rdjéttiink,
hogy Kriszti tuddsa kevés lenne, ezért 4t-
meneti megolddsként beirattuk a Kodold-
nyi Jdnos Féiskola kihelyezett tagozatdra,
ahol OK]J-s felséfokd idegenforgalmi szak-
menedzseri végzettséget kapott. Ezt a két
évet arra haszndlwuk fel, hogy felkésziiljon
a f8iskolai felvételre (zongora, ének, szol-
fézs). Mint nappali tagozatos tanulé, a ze-
neiskoldba jdrhatott, s az iskola keretein
beliil sikeriilt ezeket tanulni.

Ismét jelentkeztiink Szombathelyre,
felvételiztiink, de Krisztit nem vették fel.
Egy évig szabadisz6 volt, nem jdrt iskold-
ba, hanem maszek alapon jérattuk ének-

tandrhoz, zongoratandrhoz, szolfézstanar-

hoz. Ez utdn jott az dtlet, hogy Gydrben,
a zenei konzervatériumba kellene meg-
prébélni. It sikeriilt a felvételi. Mdr md-
sodik éve jdr, Zalaegerszeg és Gy6r kozott
ingdzik, minden hétvégén jon haza. Koz-
ben angol nyelvtandrhoz is jdrt, s tavaly
nyédron letette a kozépfokd angol nyelv-
vizsgat is.

Nagyon-nagy vonalakban ifrtam le azt,
ami eddig tortént, de az életiink nem
volt ilyen egyszer(i. Megprobélok olyan
témékrol irni, amelyek dgy gondolom,
sok embert érdekelnek. A diagnézis okoz-
ta sokkrdl, a hogyan és mikor mondjam
meg neki kérdéskorrdl, a testvérkapeso-
latrdl, beilleszkedési problémakrol, bardt-
sdgrél stb., de az olvask, az 1t elején 4116
sziil6tdrsak is adhatnak otleteket, ha meg-
irjék, hogy mire kivdncsiak.

Buzds Agi
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Autizmussal @10 tanuldk utankovetéses
vizsgalata felnottkorban

Tobb mint 23 évvel ezel6tt kezdtem el dolgozni Magyarorszag elsé,

autizmusra specializalt iskolajaban gydgypedagdgusként. Intézményiink —

mely torténetének kezdeti idészakdban, mint az Autizmus Kutatdcsoport

Kisérleti Iskoldja m(kodott — kulcsszerepet jatszott az autizmusspecifikus

modszertan, eszkdzrendszer és tartalom kimunkalasaban, valamint

orszagos elterjesztésében, az Autizmus Alapitvany komplex intézmény-

rendszerének egyik egységeként. Mara nagyszamu hajdani tanitvanyunk

feln6tté valt, és lehetéségeinkhez mérten igyekeztiink kdvetni sorsukat.

2012 8sze és 2013 nyara kozétt, az Autiz-
mus Alapitvany munkatdrsaival és az ELTE
BGGYK autizmus szakirdnydnak oktatéi-
val egyiitemiikddésben, megterveztiink és
lebonyolitottunk egy olyan utdnkdvetéses
vizsgdlatot, amelyben azt igyekeztiink meg-
tudni, hogy iskoldnk egykori tanuldinak
felnéttkori kimenete milyen. Ez a vizsgdlat
volt MA szintli szakdolgozatom alapja is.
Eziton is megkoszoném segitségét a részt
vevd csalddoknak, a szakdolgozat vezetdjé-
nek, dr. Stefanik Krisztindnak és valameny-
nyi, a kutatdsban részt vevé kollégdmnak.

Az aldbbiakban a vizsgilat legfontosabb
eredményeinek rovid osszegzése olvashaté.

Fontos megjegyezni, hogy a minta mé-
rete miatt nincs lehetdség dltaldnosabb ko-
vetkeztetések levondsdra azzal kapcsolat-
ban, hogy hazai viszonyok kézott miként
alakult az autizmussal él8k felnéttkori ki-
menete, de bizonyos tipusproblémdk és
élethelyzetek feltdrhatdk voltak.

A vizsgdlati csoport tagjai min. 5 max.
10 évig az Autizmus Alapitvdny iskoldjd-
ba jirtak, a kontrollcsoport tagjai pedig
integrdltan nevelkedtek, vagy mds, nem
autizmusspecifikus, de sajitos nevelési igé-
ny( tanuldkat elldcd iskoldba jartak.

A vizsgdlat 26 autizmussal él§ fiatal fel-
néttkori helyzetét igyekezett feltdrni, a
mintdba 11 illesztett pdr keriilt. A vizsgd-
lat sordn mennyiségi és mindségi elemzésre
alkalmas adatokat gytjtsttiink, egyrészt a
dokumentumelemzés mddszerével, mads-
részt a vizsgdlatba bevont felndttek sziile-
it8l kértiink adatokat standard vizsgdlati
eszkozzel és telefonos interju segitségével.

A vizsgilatba bevont személyek életkora
19 és 33 év kdzott volt, értelmi képességeik

az 4tlagos (14 £8), vagy az enyhe fokban ér-
telmi fogyatékos kategéridba estek (12 £8).
Z3mmel beszél8 fiatalok helyzetét vizsgal-
tuk: jol beszéldk (14 8) beszéld, de nem
életkordnak megfelelden (11 f6), illetve 1
f8 nem beszélé fiatal volt. Az adatfelvé-
tel sordn megkértiik a sziil8ket, hogy fo-
galmazzék meg véleményiiket gyermekiik
jelenlegi helyzetével kapcsolatosan. A leg-
tobb sziil§ fontosnak tartotta, hogy gyer-
meke nagyon sokat fejlédott az évek sordn,
és sokkal 6ndllébba vilt. Tobben megje-
gyezték, hogy gyermekiik még most is na-
gyon sokat fejlédik.

A vilaszaddk korében aggodalomként
leghangstlyosabban a jév8kép hidnya je-
lent meg, ezen belill a megfelel§ munka,
az értelmes elfoglaltsdg hidnya. Ketten is
azt mondtdk, hogy gyermekiik nem len-
ne képes sziil6i segitség nélkiil beosztani a
pénzét, és £él8, hogy specidlis érdekl8dése
miatt elkdltené dsszes bevételét.

A vizsgilt autizmussal é16 felnSttek zom-
mel otthon a sziil8kkel, vagy lakéotthon-
ban élnek, mintegy 1/3-uk még soha nem
dolgozott. A csoport tagjainak fele dolgo-
zik valamilyen tdémogatds mellett, néhs-
nyan pedig a nyilt munkaeré-piacon he-
lyezkedtek el.

A mintdban szerepl§ felnbttek 2/3-a
rendelkezik bardti kapcsolattal, kb. 30%-
uknak viszont még nem volt bardtja, a fia-
talok tdbb mint 90%-dnak pedig soha
nem volt parkapcsolata.

A sziil8i interjukbdl kideriilt, hogy bar a
vizsgdlatba bevont fiatalok toredéke kiizd
tovébbi, diagnosztizdlt pszichidtriai beteg-
séggel, jelentds, a belsd fesziiltség, szoron-
gds, idegesség miatt a gylgyszeres keze-

lésre szorul6k ardnya. Szintén gyakoriak
a problémds viselkedések, bdr a kordbban
autizmusspecifikus elldtdsban részesiilt fia-
talok korében ezek enyhébbek.

A szabadidd eltoleése a sziik kort, speci-
4lis érdeklédésen alapuld, kevéssé véltoza-
tostdl a viszonylag sokféle és t5bb kornye-
zetben megvaldsuld id8eoleésig terjedt. Ke-
vesen toltik szabadidejitket kortdrsakkal,
ha mégis, akkor tobbnyire klub keretében.

A feln6ttkori kimenet alakuldsa Ossze-
fiiggést mutatott a gyermekkori nyelvhasz-
ndlattal, valamint az autizmus tiineteinek
gyermekkori stlyossdgdval. A magasabb is-
kolai végzettség és az integrdlt oktatdsban
valé részvétel az esetek tobbségében sajnos
nem eredményezett megfeleld vagy jé fel-
ndttkori kimenetet.

Osszehasonlitva a kisérleti és kontroll-
csoportot a sziil8i helyzetértékelés te-
kintetében, tgy tlinik, hogy a kordbban
autizmusspecifikus fejlesztést kapott fel-
ndteek sziilei pozitivabban ldtjak gyerme-
kiik helyzetét és teljesitményeit, illetve tob-
ben taldltak mdr megfeleld és tartds elhe-
lyezést a fiatal szdmdra. Jelen vizsgalatunk
eredményei, a kimeneti mutatdk tekin-
tetében, hasonldak a kordbbi nemzetkozi
vizsgdlatok eredményeihez, de feltédeniil
szitkség lenne tovdbbi hazai kutatdsokra a
felndttkor tekintetében is.
*

Az osszefoglalé a Felnéttkori kimenet vizsgilata
magasan  funkciondls é tanuldsban akaddalyozott
autizmussal €6 tanulok esetében (2013) c. szak-
dolgozatom alapjin készilt az ELTE BGGYK,
Mesterképzési szakan.

Oszi Tamdsné

A Szimbiozis Alapitvdny hatfés csapata a lengyelor-
szdgi Tarnéw-ban rendezett specidlis sport- és kultu-
rdlis taldlkozon (05. 25-29.) ,kosdrvaddszat”-ban

aranyérmet nyert. Képiinkon 6k és segitéik Idthatok.



Munkahely es ASD

Fontos, hogy barki, aki hasznos tevékenység végzésében talalja

meg a szamitasat, ami onellatasra nem elegendd, ne érezze magat

kevesebbnek vagy gyengébbnek, mert az ember értéke nem

azon mulik, hogy mennyit keres!

A megélhetés, dnfenntartds eléréséhez fel-
tétleniil valamilyen munkdt kell végez-
niink, amiért fizetséget kapunk. Dolgoz-
hatunk kisvallalkozdsban, kézép- vagy
nagyvillalatndl, esetleg sajét magunkat
alkalmazva csalddi vagy magdnvillalko-
zésban. Fontos, hogy bérki, aki otthon,
tdrsadalmi munkdban, vagy egyéb olyan
hasznos tevékenység végzésében rtaldlja
meg a szdmitdsdt, ami Onelldtdsra nem
elegendd, ne érezze magdt semmilyen te-
kintetben kevesebbnek vagy gyengébb-
nek, mert az ember értéke nem azon mu-
lik, hogy mennyit keres!

Ha 4lldskeresésre adod a fejed, 4t kell es-
ned j6 néhdny dlldsinterjin, mig taldlsz
olyat, ahovi felvesznek, s lesz néhdny eset,
amikor a felvétel utdn Gjbél a keresés fog
kovetkezni. Ezt jobb, ha elére tudod. Sok
munkahelyen lehetsz tdl, mire taldlsz egy
igazdn jot, ahol j6l érzed magad! Az 4llds-
interju lényegében diplomdcia és marke-
ting. Prébdld magad beleélni egy vérbe-
li, ,minden hdjjal megkent” értékesitési
szakember és egy talpig triember diplo-
mata bérébe! Alldsinterjin mindig ele-
gdnsan, j6l 6ltozotten jelenj meg, beszélj
tagoltan, hangsulyozottan, érthetSen, s
mindig mutasd (testbeszéddel is!), hogy
odafigyelsz a szavaikra. Ez nagyon fontos!
Régton felttinést kelt, ha nem mutatsz
elég szemkontaktust, vagy nem biccentesz
idénként, nyugtdzva a hallottakat. Fon-
tos, hogy tartalmilag is ,ott légy”, kdvesd
a gondolatmenetet, s gyorsan kapcsolddj
a beszélgetésbe. Vannak tipikus kérdések,
ezeket érdemes eldre dtgondolni. Ilyen
pl. a ,Milyen szakmai gyakorlatot szerez-
tél eddig?”, ,Milyen feladatokkal foglal-
koztdl?”, ,Hol tanultdl?” stb. Tegezddés
és magdzddds egyardnt eléfordul. Mindig
magdzz, pontosabban ,6n6zz”, s ha fel-
ajénljak a tegezddést, fogadd el! Tul sok

felkésziilés az interjira nem j6, mert el-

vész egy fontos tényezd: a természetesség.
Tal merevvé valhat a beszélgetés, kinosan
hossztivd védlhat a csend... Az interjira
fokozottan igaz: gyakorlat teszi a mestert.
Vagyis, érdemes interjizni, még akkor is,
ha valészintileg nem jutsz tovébb.

Az dlldsinterjura az onéletrajzod alap-
jin hivnak be. Legyen szép, jol dttekint-
het8, de ne szentelj neki tdl nagy figyel-
met, birmely, az interneten is megtaldl-
haté formdtum j6 alapul szolgdlhat. Van
hosszabb és révidebb forma, mindegy. En
leginkdbb a révidet ajdnlandm, a felsoro-
ldsokndl a forditott idérendet. Ha révid,
tomor, tgyesen potold ki az interjin. A
plyafutdsod elején inkdbb az iskoldk és a
gyakorlati id8 a fontos, késdbb a szakmai
tapasztalat, amit a palydzathoz igazodva
érdemes sziirni, rendezni.

Ha megkaptad az 4lldst, egy dolgot sose
feledj: nem elég megszerezni, meg is kell
tudni tartani! Ez kezdetben fokozottan
igy van, mialatt ,,bedolgozod” magad (ez
kb. egy év, de minimum a prébaidg). Ez-
alatt nagyon oda kell figyelni a munkdra,
keresve, kutatva a lehet8ségeket, hol tu-
dod magad hasznossd tenni. Aldozz t&bb
iddt és energidt rd, mint amit egy munka-
helyért tartésan megtennél! Fontos, hogy
taldlj egy olyan , kulcs kompetencidt” (ké-
pességet, tuddst), amely egyedivé, s ezdl-
tal kivdnatossd képes tenni téged. Lehet
ez pl. egy programozési nyelv, nyelvtu-
dds, mivészeti dbrdzold képesség, barmi.
Ezt néha nem olyan kénny( megtaldlni,
ugyanis kiviilrél kell tudnod ldtni magad,
ami tudom, nehéz. Sajét tapasztalat, hogy
egy ilyen képesség birtokdban drasztiku-
san megndhet az esélyed a tartés munka-
viszonyra, feltéve, hogy sikeriil ,,vevét” ta-
lalnod!

A kollégikkal torekedj jé viszonyra, in-
kibb tobbet segits, s ne vdrj feltétlen vi-
szonzdst. Tartsd észben, hogy mindig,
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minden téren jobban kell igyekezned,
mind mdsoknak, ha lépést akarsz tartani
velik! Sajnos ez minden ASD-vel érin-
tettre igaz, legfeljebb a teriiletek valtoz-
nak egyénrdl egyénre, ahol tobbet javal-
lott teljesiteni.

Soha ne légy til 8szinte, mindenkitdl
tarts ,két 1épés tdvolsdgot” Meg kell ta-
nulnod két dolgot: kidllnod/fellépned a
sajdt érdekeidére (ideértve a munkahelyi
megbecsiilést, tiszteletet is), illetve azt a
képességet, hogy el tudd dénteni minden
idépillanatban, mikor és mely dolgokért
érdemes cselekedni! Ez egyébként az egyik
legnehezebb feladat nekem. A bullying
(megfélemlités) épptgy jelen van, mint
birhol mdshol. Legjobb, ha elfogadod,
hogy létezik egy folyamatos ,kdstolgatds”,
ugratds. Az emberek ilyenek, keresik a he-
lytiket a hierarchidban. Ha vissza tudsz
vélaszolni ezekre, az j6, de ne légy soha
otromba, inkdbb engedd el érzelmileg, ha
nem megy a ,,jaték”. Ha bdrmilyen gon-
dod tdmad, keress olyan személyt az ASD
kozosségen beliil (leginkdbb valamely erre
hivatottat), akivel megbeszélheted a prob-
lémdadat! Felhalmozédni ne hagyd, ha va-
lami nyomja a lelked. Idénként lépj fel
keményebben, bdtrabban, ezzel 6nbiza-
lomra tehetsz szert. Néha jobb villalni a
konfliktust, mint folyton tlirni!

Végiil néhdny sz6 a konkrét munkavég-
zés hatékonysdgdért. Gyakran sokkal
részletesebben kell gondolkodnunk ar-
rél, hogy mit mikor és miért csindlunk,
mint neurotipikus tdrsainknak. Mire fi-
gyeljiink hde? Alapvet8en fontos a preciz,
lelkiismeretes munkavégzés. Tudnunk
kell sorba rendezni, hogy adott pillanat-
ban mi mennyire fontos (priorizdlds). A
feladatok nagy részének 4ltaldban van egy
ritmusa, sajdtos ismétlédése, ami jé dolog
lehet, de figyeljiink az egyéni eltérésekre
is, ne fasuljunk bele a rutinba! Nagyon
fontos tulajdonsdg a kreativitds, ami ak-
kor j6, ha kezdeményez8készséggel pdro-
sul. Leginkdbb a természetes erdsségeid
terén lehetsz kreativ, de tanuldssal és gya-
korldssal b8vitheted képességeid tdrhdzat,
ami sokoldalibbd, 6n4llébba tehet!

— johnny —

Az egyik érdekes ,aspergeres” oldalon az aspie.blogon
a szerz6 ezzel a cimmel osztja meg véleményét az

olvasokkal: Pdlydra dlini: Munkavdllalds Aspergerrel.
http://aspie.blog.hu/2007/10/12/aspiemunka
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Nemzetkdzi szintl egydttmukodes es képzesek
akkreditacioja a Nyolc Pont Projektben

Az FSZK Nonprofit Kft. 2014 marciusatél hat hénapos konzultacids

szerz8dést irt ald a brit National Autistic Societyvel (a brit autistak

szovetsége, szakmai és érdekvédelmi szervezet, tovabbiakban NAS).

Aimee Chou, a NAS tandcsaddja 2014.
februdr 18-4tdl 20-dig tartézkodott Bu-
dapesten. A hdromnapos ldtogatds alatt,
személyesen taldlkozott a projekt megva-
l6sitéival, valamint tapasztalatot szerzett
a magyarorszagi viszonyokrdl, a projekt
Ezt kove-
t8en egyeztetett a projektvezetéssel és a
projekt-teammel a NAS részérél az FSZK

szdmdra nyujtandé szolgdltatdsok tartal-

részleteirdl, kortilményeirdl.

mdrdl és megvaldsuldsdnak mddjdrol.

A NAS-rol: A National Autistic Society (Nemzeti
Autista Tarsasag) az Egyesiilt Kirdlysag vezetd
jotékonysagi szervezete az autizmussal él6k és
csalddjaik tdmogatdsa terén. 1962-ben tortént
alapitasa 6ta folyamatosan élen jar belfoldi és
nemzetkdzi kezdeményezésekben, és hatarozottan
képviseli az autizmussal él6k érdekeit. A NAS

a szolgaltatasok széles skaldjat nyujtja az
autizmussal él6k és Asperger-szindromaban
szenved6k szdmara, hogy életiiket a lehetd
legnagyobb fliggetlenségben tudjak éIni. Tovabbi

informacié a NAS honlapjan: www.autism.org.uk.

o A Nyolc Pont Pro-

[ - jekt keretében elké-
———

szilltaz O. T V. E. N—

Onismeret, tdrsas visel-

=g

- e e e

kedés és egészségnevelés
cim tandri kézkonyv,
amely az autizmussal
élek egyéni fejlesztése
teriiletén segiti a szakemberek munkdjat.
A szerz8 Fiona Speirs autizmus tandcsado,
a nottinghami, Rosehill School egykori
igazgatShelyettese.

o

Az Orszigos Autiz-
mus Informiciés Rend-
szer (OAIR) megvaldsi-

q ,9 tasdval kapcsolatban el-

o késziilt az orszdgos adat-

mint az informdcids rendszer strukedrdja
is kialakit4sra keriilt.

A projektben az AOSZ bevondséval va-

l6sul meg az érdekvédelmi monitoring te-

bézis koncepcidja, vala-

vékenység, ahol a sziil8i szempontok ér-
vényesitését Kovdri Edit ldtja el. A kozds
munkdban az AOSZ feladata, hogy mo-
nitorozza a sziil6kkel torténd egyticemi-
kodés témakorének a képzési anyagokban
valé konkrét megjelenését, és az OAIR-
hez kapcsolédva a sziil8i igények 6ssze-
gyljtését és dtaddsdt a projekt szakembe-
reinek.

A projektben az aldbbi képzések akk-
reditdcidjahoz sziikséges dokumentumok
tartalmdt alakitottdk ki eddig a szakértdk:

ADOS és ADI-R — autizmus

dlagnosztlkal eszkodz felndree
pszichidtriai elldtdsban t6rténd
alkalmazdsdt segitd képzések;

Autizmusspecifikus ismeretek autizmus-

sal élk foglalkoztatdsinak segitéséhez;

Az autizmusspecifikus ismeretek

a korai felismerésben; a korai
fejlesztésben; a koznevelésben.

A képzések tematikdjinak kidolgozd-
sa sordn a szakérték szem elStt tartottdk
az érintett csaladok bevondsit, valamint a
sziil6kkel torténd egyiicemikodést, ame-
lyek a megvaldsitds sordn is érvényesitésre
keriilnek.

2014. méjus 22-én a projeke vendége
volt Uta Frith professzor, a londoni Uni-
versity College kutatéja, aki szakmai be-
szélgetés keretében taldlkozott a projektet
megvaldsité autizmus szakért6kkel és a
szakért8képzés résztvevbivel.

A projekt kovetkezd id8szakdban priori-
tdst kapnak az aldbbi tevékenységek:
Csalddtagok, sziil8k szdmdra kompe-
tenciafejlesztési programok kialakitdsa.
A szocidlis ellitérendszer
szakembereinek autizmusspecifikus
képzési program kialakitdsa.
A bézisintézmények gyakorlatdnak fej-
lesztése autizmus-szakértsi timogatdssal.
A bézisintézmények képviseli és
a projektet megval6sité szakérték
halézati taldlkozéja.
Mabhlerné Kifner Anikd

szakmai vezetd

A Gyermekrék Alapitvanyrdl megjelent cikkek nyomdn tbb jog-
szabdlyi valtozds tortént. Ezentil az alapitvanyok az 1%-okbol szdr-
mazé bevételitknek maximum 10 szdzalékit (de nem tobbet, mint
10 millié forintot) kolthetik hirdetésre; maximum 25 szdzalékat
(de nem tébbet, mint 25 millié forintot) miikodési kiaddsokra.
Emellett életbe 1ép az a szabélyozds is, hogy egy évnél tovabb nem
tartalékolhatd az szja 1%-aibél befolyt pénz. A kévetkezd egyszdza-
lékos kampdny eldtt az adomdnygytijtd szervezeteknek egy adatbd-
zisba kell majd regisztrdlniuk. (Forrds: http://hvg.hu/itthon/)

A Journal of the American Medical Association cim(i lap ismertet-
te azt a kutatdst, amelynek eredményei t6bb mint kétmilli6, 1982
és 2006 kozote sziiletett svéd dllampolgdr egészségiigyi adatainak
elemzésébdl szdrmaznak. Az autizmus genetikai tényezdinek kuta-
tésdban ez az eddigi legnagyobb szabdst tanulmdny. A vizsgélatok
azt mutatjdk, valészintileg genetikai és a kornyezeti tényezk egytit-
tesen okozzék az autizmus kialakuldsét. Ez az eredmény a kutatdkat
is meglepte. A tanulmdnyt a londoni King’s College és a stockhol-
mi Karolinska Intézet kutatdi késziteteék. (Forrds: http://mno.hu)
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Az oktatasi és a szocialis szféra
egyuttmuUkddésenek hidnya

Czako Tibor, az ELTE Tarsadalomtudomanyi Karanak mesterképzésén végzett

szocialpolitika szakon. Az autista felnéttekrél és a civil szervezetek kapcsolatarol irt.

Az aldbbiakban szakdolgozatanak egy rovid részletét olvashatjak.

Az autista gyermeket nevel8 csalddok szempontjdbél az igazi
kiizdelem akkor kezd8dik, amikor a fiatal feln8tt a kozokratds
rendszerébdl kikeriilve hirtelen, dtmenet nélkiil, értelmes elfog-
laltsdg hijdn marad. (...) felmeriil a kérdés, hogy vajon mennyi
haszna volt az adott autizmussal él8 személy oktatdsdra forditott
energidnak és anyagi forrasoknak?!

Ezekben az esetekben ugyanis a fiatal otthon marad, ami azt
jelenti, hogy az egyik sziil8 szintén otthon kell, hogy maradjon,
véllalva a ,,24 6rés szolgdlatot™. (...) A csalddban él8 autista sze-
mély nagykortivd véldsdval a gondozo sziild {8 bevételi forrdsa a
gyermeke utdn jéré dpoldsi dij marad, ami a csaldd anyagi hely-
zetének romldsdt jelenti.?

Ezzel parhuzamosan, a gondozds nehézsége és iddigényessége
miatt, megfigyelhetd a csaldd tdrsadalmi kapcsolatainak szikiilé-
se, csokkenése, valamint az ,elfdsulds”, , kiégés” folyamata. Ennek
ellenére azonban a csalddnak az 4poldsi dij miatt mdr nemcsak az
érzelmi kotddés, hanem az anyagi forrds megdrzése miatt is érde-
ke, hogy az autista személyt a csalddban tartsa. Anyagi szempont-
bél szintén lényeges, hogy az intézményi elhelyezés gyakran rend-
kiviil drdga, igy ezt a lehetdséget sok csaldd nem engedheti meg
magdnak. Igy valamelyik sziil§ inkdbb vallalja a fiatal teljes korii
otthoni elldtdsat, és az ,,6rdogi kor™ kezdddik elslrél.

Ha azonban a csalddok segitése id8ben elkezd8dne, és mir a
gyermekkorban kialakulndnak a kapcsolatok azokkal a segitd
szervezettekkel, amelyek a fiatal felndtt autista személyt segiteni
tudjék 6ndlld, vagy részben 6ndllé életvitelének megszervezésé-
ben és végigkisérésében, akkor a csalddrdl toreénd levélds egy-
szertibben zajlana, valamint az anyagi kényszer sem vlna domi-
ndnssd.’ Ebben az esetben a csaldd sem rendezkedne be a ,megél-
hetési fogyatékos™ stdtuszra, és a segitd intézményeknek is lenne
idejitk megtervezni az egyéni sziikségletekhez igazodé szolgalta-
tdsokat. A segitség hosszii tavii hatdsaként pedig a sziilének lehe-
t8sége nyilik visszatérni a munkaerdpiacra. ,A nyugati orszdgok
makrogazdasdgi szdmitdsai azt mutatjdk, hogy az aktiv és ad6z4
sziil8k tdrsadalmi szempontbdl kompenzéljék a szakmai szolgl-

! Dr. Szilagyiné dr. Erdés Erika: A jelenrdl, a jovérsl és a NAS-r6l. http://
www.aosz.hu/index.php/kiadvanyok/esember-archivum/56-20014/583-a-
jelenra-js-a-nas-r

* Uo.

* Uo.

4 Jakubinyi Lészl6: Autista Majorsagok helyzete Magyarorszdgon, Pillanatkép
2011 tavaszén. Szocidlterdpia Bt. 2011.12. p.

> Jakubinyi Laszl6: Autista Majorsigok helyzete Magyarorszdgon, Pillanatkép
2011 tavaszén. Szocidlterdpia Bt. 2011. 13. p.

¢ Uo.13.p.

el ok

A Miskolci Autizmus Alapitvdny egyik lakdotthona

tatdsok fejlesztését és fenntartdsdt. (EI8bb-utdbb az dregedd szii-
16k gyermekei elldtdsra szorulnak, akik a krizisszitudciék miatt
drdga, aktiv féréhelyeket fognak lekétni.)””

Az el8bb leirtakbdl j6l ldtszik, milyen hdtranyokat okozhat a
csalddok szdmdra, ha az autizmussal ¢18 fiatal, felnéttkorba valé
devezetéséhez nem kapnak segitséget. Az dtmenet hidnydbdl adé-
dé problémdk azonban akkor is fenndllnak, ha a fiatalnak van
lehetésége, hogy munkdba 4lljon, vagy intézményi elhelyezésben
részesiiljon.

Ha ugyanis a széban forgé személyek betsltik a 23 éves életkort
— amikor megsz(inik az iskoldba jérdsuk —, és sikeriil bekertilniiik
egy foglalkoztatdst és/vagy lakhatdst nytjté intézménybe, ott tel-
jesen j napirend és jfajta tevékenységek vdrjak dket. Ez pedig
az autista személyek — képességeikhez igazodé — bizonyos szintli
»eléképzettsége” nélkiil mind az egyén szdmdra, mind pedig az
adott intézmény szdmdra nagy nehézségeket jelent.

A Miskolci Autista Alapitvdny részérdl kritikaként megjelent,
hogy gy érzik, az autista személyek okrtatdsa és szocidlis elldtd-
sa nincs dsszhangban egymdssal. Az autizmussal él§ gyermekek
szdmdra biztositott, hazdnkban is j6l m(ikodd oktatdsi rendszer-
ben a lexikélis tuddsra, valamint a magatartds és viselkedés fej-
lesztésére helyezik a hangsulyt, viszont az onelldtdsra, illetve a
munkdra valé felkészités hidnyzik. Nagyon kevés fiatal érkezik
tgy példdul, hogy tudja, ha elkezdi az adott feladatot, azt be is
kell fejeznie. Olyan elldtottak is el8fordulnak, akik érkezésiikkor
nem szobatisztdk, vagy nem tudnak késsel-villdval enni stb. Er-
dekes példaként szolgdl az a kliens is, aki ,,j6l beszél angolul, de
15 percnél tobbet nem tud egyhelyben iilni”. =)

7 Jakubinyi Laszl6: Autista Majorsigok helyzete Magyarorszagon, Pillanatkép
2011 tavaszan. Szocidlterdpia Bt. 2011. 13. p.
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Ugy tiinik tehdt, hogy az oktatds és a szocidlis elldtds kozott je-
lenleg iiresség tdtong. Vagyis az dtvezetés hidnyos, igy ez a feladat
teljes egészében a fogadd intézményekre — estiinkben majorsd-
gokra — hdrul. Ez pedig még akkor is rendkiviil nehéz, ha ezeken
a helyeken alkalmazzik az dtvezetési folyamatot segitd eszkozo-
ket (TTAR, TEACCH).®

Pedig az autizmusspektrum-zavarral él6 gyermekek esetében
mir az 4ltaldnos és kozépiskolai képzés sordn el kellene kezdeni a
munkaviselkedés, a szocidlis-kommunikdcids készségek, és a sze-
mélyes higiénia fejlesztését. Ezek ugyanis mind a késébbi mun-
kavégzéshez, mind pedig — a képességekhez igazodé mértékben
— az 6ndll6 életvitelhez sziikségesek.’

Szimbiézis Alapitvdny, Bardthegyi Majorsdg

Ezeken a teriileteken kiviil ugyanigy nagy figyelmet kell, hogy for-
ditsunk a pénzzel valé bdnds, valamint a parkapcsolat és szexualitds
témakoreinek. Az ezekhez sziikséges készségek kialakitdsa szintén
az érintettek 6ndllésdgit erdsiti, hozzdsegfti 8ket a teljes, mindsé-
gi élethez, valamint csokkenti a mdr emlitett szocidlis naivitdsbol
szdrmazé veszélyeket. A szexualitds példdul az egyik olyan terii-
let, amire a magyarorszdgi majorsdgok nagy hangsulyt fektetnek.
Felnéttek 1évén, a farmokon él8 autista emberek is ugyanolyan
sziikségletekkel rendelkeznek, mint a térsadalom bdrmely, hason-
16 korti tagjai. A szexualitds adekvdt médon t6rténd megéléséhez
azonban segitségre van sziikségiik. Ennek érdekében a majorsigok
munkatdrsai rendszeresen vesznek részt a témdval kapcsolatos kép-
zéseken, amelyek alapjin a kapcsol6dd, megfeleld viselkedésfor-
mdkat igyekeznek megtanitani elldtottjaik szdmdra.

Néhdny orszdgban a felndttkorba valé dtvezetés megtervezése
kormanyzati feladatként is megjelenik. Az Egyesiilt Allamokban
pl. jogszabdly'® 4ltal meghatdrozott kotelezettséget jelent, hogy
minden fogyatékkal él6 gyermek Arvezetési tervvel (Transition
Plan) rendelkezzen. Ennek az adott gyermek 16 éves kordig
kell elkésziilnie, hogy igy legaldbb 4-5 év maradjon a felnétt-
korra valé hatékony felkésziilésre. Az dtvezetési terv elkészitésé-
ben minden olyan személynek és szervezetnek részt kell vennie,
akiknek és amelyeknek a végrehajtdsban is szerepiik lesz. Ilyenek:

8 Lasd az Ajanlds fogalomtérdban. 16. p.

? Autizmussal él6 személyek a nyilt munkaeré-piacon? Autizmussal élsk
foglalkoztatassal kapcsolatos tapasztalatai és lehet8ségei Magyarorszagon.
Kutatdsi zaré tanulmany. Szerkesztette: Nagy Petra. Autistak Orszdgos
Szévetsége — Jelenkutaté Alapitviny. Budapest, 2010. 14. p.

10 Individuals with Disabilities Education Act Amendments of 1991.

maga az érintett személy (képességeihez mérten), a vele foglalko-
z6 szakemberek, valamint a foglalkoztatdsi szakember és a sziil8k.
A tervnek tartalmaznia kell, tdbbek kézott a személy viselkedési
és egészségligyi jellemzdit, illetve a képzésre, szakképzésre, lak-
hatdsra, szabadidé eltoltésére, a szocidlis-kommunikdciés kész-
ségek fejlesztésére vonatkozo tervezeteket. Erintenie kell tovabb4
a szexualitds megélésével és pénziigyekkel kapcsolatos, valamint
gondnoksdgi és egyéb jogi kérdéseket. Fontos, hogy a siker érde-
kében az dtvezetés folyamatos legyen, vagyis az iskolarendszerbdl
kilépd fiatal azonnal bekapcsolddjon a munka vildgdba."

A kezdeményezés adaptdldsdt véleményem szerint hazdnknak
is mindenképpen érdemes lenne megfontolnia, mds kérdés vi-
szont, hogy a leirtakhoz képest, a gyakorlatban mennyire sikeres
az dtvezetés folyamata. Erdekes péld4ul, hogy a sok szempontbdl
kovetenddnek tartott nagy-britanniai elldtérendszer is hordoz
magdban az itthoniakhoz hasonlé hibdkat. Itt ugyanis a helyi
onkormdnyzatoknak, az érintett szervezetek bevondsdval, min-
den 14. életévét betoltott fiatal szimdra tervet kell késziteniiik
az iskola befejezését kovetd id8szakra, majd azt évente feliil kell
vizsgdlniuk.'? A hosszi tévi tervezés azonban — Magyarorszdg-
hoz hasonldan — itt is komoly akaddlyokba iitkozik az oktatdsi
és a szocidlis szféra egyiittmiikodésének hidnya miatt. Az oktatd-
si rendszer ugyanis ,,csak a szigord értelemben vett iskoldztatdst
véllalja, mig a szocidlis szféra kapacitdsa jobbdra kimeriil a fel-
néteek lakhatdsdnak biztositdsdban. A National Autistic Society
felmérése alapjdn a valésdgban az autizmussal diagnosztizalt 14.
éviiket betoltdte gyerekek csak mintegy 53 szdzalékdnak volt dt-
vezetési terve, ezek 43 szdzalékdval a sziilk elégedetlenek voltak,
els6sorban az azt elkészitd szakszolgilat munkatdrsainak autiz-
musban valé jératlansdga miatt.”* [...]

Magyarorszdgon tdbb civil szervezet is miikodtet olyan klubokat/
csoportokat, melyek célja a fiatalok dtvezetése a felndttkorba. En-
nek a folyamatnak viszont olyan, llami szint(i koordindcidja, mint
pl. az Egyesiil Allamokban, napjainkig még nem kezd8datt el.

Azokkal a modellekkel ellentétben, amelyekben a foglalkoztatd-
si szolgdlat, az oktatd intézmény és a csaldd szorosan egyiittmiiks-
dik a fiatal sikeres elhelyezkedése és a munkahelyének megtartdsa
érdekében'®, hazdnkban az érintett személlyel csak életének egy-
egy szakaszdban taldlkoznak a kiilénb6zd szolgaltatdk (egészség-
tigy, oktatds, szocidlis elldtds, foglalkoztatds). Az emlitett rendsze-
rek kozotti koordindcidt pedig javarészt a sziil§ végzi.'

(Czakd Tibor diplomamunkdja 2013-ban az évfolyam legjobb
szakdolgozata mindsitést kapra.)

1 Autizmussal €16 személyek a nyilt munkaerd-piacon? Autizmussal élék
foglalkoztatdssal kapcsolatos tapasztalatai és lehetSségei Magyarorszdgon.
Kutatdsi zaré tanulmany. Szerkesztette: Nagy Petra. Autistak Orszdgos
Szévetsége — Jelenkutaté Alapitvany. Budapest, 2010. 15. p.

2 Kimondja: 1993 Education Act, majd az 1994 Code of Practice.

13 Autizmussal €16 személyek a nyilt munkaeré-piacon? Autizmussal élsk
foglalkoztatdssal kapcsolatos tapasztalatai és lehetSségei Magyarorszagon.
Kutatdsi zdrétanulmdny. Szerkesztette: Nagy Petra. Autistak Orszdgos
Szévetsége — Jelenkutaté Alapitviny. Budapest, 2010. 15. p.

4 Autizmussal €16 személyek a nyilt munkaerd-piacon? Autizmussal él6k
foglalkoztatassal kapcsolatos tapasztalatai és lehetSségei Magyarorszagon.
Kutatdsi zdrétanulmdny. Szerkesztette: Nagy Petra. Autistik Orszdgos
Szévetsége — Jelenkutaté Alapitviny. Budapest, 2010. 15. p.

15 Sziléi kozlés alapjan.
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William Stillman:,Nem a gélya hozza..."

Szexualitas és

Foté: Tim Mcgowan Studio

Ha egy fiatal szerelmét nem viszonoz-
zdk, 4m 8 ennek ellenére nem tudja ezt
elfogadni — példdul mert hdritja a negativ
visszajelzést, vagy mert nem képes ,,olvas-
ni” azt, esetleg egyszertien nem fogadja el
—, akkor megtorténhet, hogy a masik fél
tgy érzi, gyermekiink mdr-mdr zaklatja
vagy (ild6zi 8t. Eléfordul, hogy fiatalok a
végletekig elmennek, csak hogy kifejezzék
érzelmeik komolysdgdt: nem ritka az 6n-
bantalmazds, a gyilkossiggal fenyegetd-
zés, vagy az érzelmek mds, radikdlis mo-
don toreénd kozzététele a kdzosség eldtt,
példdul az iskoldban. Rendszerint persze
ezek csupdn figyelemfelhivé jelek, hiszen
gyermekiink egyébként nem erészakos, és
kifinomult lény — 4m a dolog komolyra is
fordulhat, hiszen napjainkban a kérnye-
zet nem tolerdlja a durva viselkedést, és
a kovetkezmények gyorsan még komo-
lyabbd tehetik a helyzetet. Ezért aztdn a
mdsok megsértésének vagy az dnbdntal-
mazdsnak bérmilyen emlitése (vagy ezek
megkisérlése) azonnali és komoly beavat-
kozést kdvetel t8liink. Ezen a ponton fon-
tos példdul, hogy elére tudjuk, mikor mit
csindl gyerekiink: legtébb elfoglaltsdga (és
kontaktusa mdsokkal) dltaldban a csalddi
otthontdl tdvol, példdul az iskoldban tor-

autizmus (3. rész)

William Stillman 1963-ban sziiletett, és

a pennsylvaniai (USA) Millersville Egyetemen
szerzett diplomat pedagdgusként. Asperger-
szindromaval él, az autista emberekkel kapcsolatban
konyveket ir, eléadasokat és képzéseket tart
csaladoknak, szakembereknek, érdeklédéknek
USA-szerte. A Pennsylvaniai Autista Onérdek-
érvényesit6 Szovetség alapitdja, tobb allami
stratégiai munkacsoport tagja. Konyveit tobb
nyelvre leforditottak. Maganéletérél nem
szivesen nyilatkozik.

ténik. Figyeljiink rd: rendszeresen kérdez-
ziink rd napirendjének részleteire, f8leg
akkor, ha valamivel kapcsolatban rossz ér-
zésiink van.

Persze az is megtorténhet, hogy épp el-
lenkezéleg térténnek dolgok. Egy esetben
egy autista fiti félreértette a ldny érzése-
it, bardtkozdsnak tartva azt, ami valéjd-
ban szerelmi érzés volt a ldny részérél. A
ldny annyira csalédott volt vonzalma vi-
szonzatlansdgdtdl, hogy egy iskolai bélon
4llt bosszut a fitin: megigérte, hogy a pdrja
lesz, de nem ment el a tdncra. Majd ké-
s8bb, amikor megérkezett, akkor hidegen
és elutasitéan bdnt a fidval, teljesen dssze-
zavarva 8t. Remélhetéleg kelld figyelem-
mel és id8ben torténd segitségiinkkel gye-
rekiink képes lehet mind sikereket, mind
keserédes (de kezelhet8) romantikus kap-
csolatokat megélni.

Parkapcsolat

A kolcsonos érzelmi és szexudlis 6sszhan-
gon alapulé pdrkapcsolatok dltaldban va-
lamilyen kozos dolog talajdn alakulnak
ki: ez lehet azonos foglalkozds, azonos
szabadidds érdeklédés vagy iskolai tdrsa-
sdg. Ne feledjiik, hogy a beszélgetéseink
legtébbszor valamilyen benniinket érdek-
16 dolog kériil forognak — a kozds érdek-
18dés kozelibbé hozza az érintkezést, és
mindez egy kapcsolat alapjdul is szolgdl-
hat. Ha valaki komolyabban belemeriil
egy hobbiba vagy sajdtos érdeklédési te-
rilletbe, ez azonnal maggval hozza, hogy
mds, hasonlé érdeklddéstiekkel is felveszi

a kapcsolatot. Az is megesik persze, hogy
két ember azért vonzédik egymdshoz,
mert jol kiegészitik egymdst: kiilonbozs-
ségek, erdsségek vagy gyengeségek terén.
De akédrhogyan is alakul ki a vonzalom,
egy Uj kapcsolatban nagyon nehéz eliga-
zodni, és ez mindenkire igaz, igy autiz-
mussal él6 fiatalokra is.

Nehéz egy 1j kapcsolatot egyszerre meg-
tartani, de ugyanakkor elére is halad-
ni benne. Emlékeztessiik gyermekiinket,
hogy abbdl sosem siilhet ki rossz, ha bi-
zonytalansiga esetén megkérdezi tdrsdt
arrél, mit érez vagy gondol igazdn, mert
autista embereknek csak igy tudhaté meg
mindaz, ami alapjén déntéseket képesek
hozni. Birmikor, amikor pdrkapcsolatrdl
beszéliink, azt is fontos alapszabdlyként
lefekeetni, hogy a szerelmi kapcsolatok bi-
zony véget is érhetnek. Kivétel nélkiil bar-
kivel eléfordulhat, hogy nem sikeriil egy
kapcsolata, senki sem lehet egészen biz-
tos a dolgok kimenetelében. Figyeljiink
ugyanakkor, hogy ezekben a beszélgeté-
sekben nagyon évatosan és szeretettelje-
sen fejezzitk ki magunkat — jé esély van
rd, hogy gyerekiink az elutasitdst nehezen
viseli majd.

Alljon itt egy torténet a ma mir felnte
Barney-tdl, aki azért tartotta fontosnak
megosztani tapasztalatdt mdsokkal, hogy
mindenki megértse, mennyire konny(
félreérteni  egy  Asperger-szindroméval
élének a szocidlis szabdlyokat. Annak
idején, amikor Barney kézépiskolds volt,
kortdrsai gyakran cirkdltak kocsijukkal a
véroska 8 utcdjdn minden nap — ez affé-
le népszer(i ismerkedési méd volt. Barney
ugyanakkor nem szerette ezt, mert gy
érezte, nagyon nehézkes a voldn mogiil 4t-
kidltozni a mds kocsikban {il6knek. Ehe-
lyett egy olyan kis add-vevd rddidjelfogot
bark4csolt, amivel konnyedén meg tudta
hallgatni, hogy egy adott kocsiban a 13-

nyok milyen zenét hallgatnak a rddiéban.

=

U A forditds William Stillman: The Everything Parent’s Guide to Children with Asperger’s Syndrome, 2" edition (2010, F+W Media Inc., Avon, MA, USA -
Minden jog fenntartva! Copyright ©) interneten f6llelheté fejezetei alapjin késziilt. [http://www.netplaces.com/parenting-kids-with-aspergers-syndrome/]
Koészonjik az Adams Media, az F+W Media kiadéjanak nagylelkd hozzdjiruldsit a kozléshez!
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Azt is megtette, hogy kis adé-vevdje mik-
rofonjéval a mdsik kocsiban il8 ldnyok-
hoz azok sajdt autérddiéjin keresztiil be-
szélt: egyszertien félbeszakitva a rddiébdl
jove zenét, az & hangja kezdett el szélni a
lényokhoz, példdul pontosan leirva, hogy
a ldnyok milyen ruhdt viselnek épp, és mi-
lyen utcdn haladnak az autéjukkal. Ami-
kor erre vélaszul a ldnyok sikitozni kezd-
tek, és az autérddidjukon csatorndc vél-
tottak, akkor Barney ezt ugy vette, hogy
azok minddssze biztatdlag incselkednek
vele. Csak akkor értette meg, hogy isko-
latdrsnéi egydltalin nem élvezik a jétékot,
amikor azok elkezdtek vele kiabdlni, hogy
hagyja az egészet abba — ez az eset tobb-
szOr is, mds-mds kocsiban l§ lanyokkal
is eléfordult.

Mark Scharnik, egy autizmussal él6 6n-
érvényesitd, a pdrkapcsolatokkal és a sze-
xualitdssal kapcsolatban a kévetkezd gon-
dolatokat osztja meg veliink — 4lljon ez itt
z4rdsként:

A randevizis idészaka minden kamasz-
nak a legnagyobb kihivdsokat hozza ma-
gdval a felndteé valds dtjdn. Ha mindeh-
hez hozzdadjuk az autizmust (vagy bdr-
milyen fogyatékossdgot), akkor egy olyan
problémahalmot kapunk, aminek ered-
ményeképpen az érintett fiatalok 6nérté-
kelése 4ltaldban fokozatosan leépiil. Ezért
is elképesztéen fontos, hogy az autista fi-
atalt ilyenkor folyamatosan megerdsitsék
és hangsilyozzdk, hogy bizzon sajit ma-
gaban. A pdrkapcsolat kiépitésének alap-
ja az, hogyha tudjuk, kik vagyunk, és mit
akarunk, és nem probdlunk meg szerepet
jatszani mdsok kedvéért, mert az rendsze-
rint kudarchoz vezet.

Es akkor pdr sz6 a legnehezebb részé-
r8l: adott egy autista fiatal, aki végre taldl-
kozott valakivel, akivel kolcsonos kotédés
kezd kialakulni, és esetleg a nagyon koze-
li bardtsdg is alakuléban van. Autista fia-
talunk elkezd lassan tobbet érezni a ma-
sik irdnt; tobbet, mint bardtsdgot. Ezzel
természetesen eddig semmi gond nincs.

A probléma azzal van, hogy az autista em-
bereknek éltaldban fogalmuk sincs, ho-
gyan ,olvassanak® mdsok testbeszédébdl,
hanghordozdsibdl, elejtett megjegyzései-
bél. Végteleniil nehéz szdmukra kiilénb-
séget tenni a bardti hangvétel és az érzel-
mekkel jobban telitett kozlések kozotr.
Ez az a helyzet, amikor az ugynevezett
»szocidlis torténetek”, képekkel illusztrdl-
va (nem pornograf dbrdzoldsokkal) sokat
segithetnek nekiink. A két ember egy-
mdshoz kozeledése fogja elhozni a szexu-
4lis kapcsolatot — elkezdiink el8szér be-
legondolni, mit is jelenthet ez. Ilyenkor
fontos lehet, hogy hangstlyozzunk alap-
vetd szabdlyokat, igy azt is, hogy a szexu-
dlis viszony feleldsséggel jar mindkét fél
szamdra.

Muszdj beszélni arrél, milyen kovetkez-
ményekkel jdrhat egy feleltleniil elkdve-
tett szexudlis aktus: elkotelez8dés, még ha
nem is akarjuk; szexudlis Gton terjedd be-
tegségek veszélye; terhesség.”

Petri Gdbor forditdsa

Misike bendtt korme

b ‘I

A Péren él6 szerz6 a kdzség hdziorvosa volt.

A Mit Tehetnék Erted? Alapitvdny kuratériumdnak
titkdraként kezdeményezéje, motorja volt

a mindszentpusztai autista dpolé-gondozo
otthon felépitésének.

Nem tudom, miért hivtdk Misikének.
Huszonvalahdny éves volt, majdnem 180
centi, enyhén pocakos. A szokdsosndl is
mélyebben il szemével mindig kicsit
morcosan nézett. Ritkdn szélt, akkor is
morogva, mély hangon. De nem nagyon
volt baj vele. Engem egyszer megiitott.
Rosszulesett, de aztdn tdltettem magam
rajta. Beteg még sosem {itdtt meg, pedig
volt mdr dolgom Ugynevezett nagy pszi-
chidtriai kérban szenveddkkel. De Misike

titése — vizsgdlat kozben — inkdbb olyan
jelzésszeri volt. Bar csattant, volt egy kis
ereje, de nem nagyon zavart. Egy ideig
bdntott, de gondolkoztam: egy autistd-
t6l ez elfogadhatd, illetve el kell tlirni. Az
én fiam is autista, bar masként viselkedik,
elsé rdnézésre senki nem mondja meg a
Lrovidségée”.

Azzal kerestek meg Misike gondozéi
vagy a szillei — mdr nem emlékszem —,
hogy a bal ldbdn az 6regujja kormének
egyik sarka bendtt. Nem nagy betegség,
csak a koromdgy a nyomds kovetkeztében
begyullad, gennyezik és fdjdalmas. (A ne-
ten is olvashatnak réla a webbeteg honlap-
jan.) Az ilyen bajt egy kis mirtéeeel lehet
rendbe hozni, de senki sem villalta. Bizo-
nyos fokig érthetd, mert az autistdk néha
kiszdmithatatlanul reagilnak a gydgysze-
rekre, a nem szokvdnyos helyzetekre. De —
gy éreztem — ez nem lehet ok arra, hogy
ne szabaditsuk meg a szenvedésétSl. No
meg, Ugy okoskodtam, mindenképpen
meg kell prébélni, a siker reményében.

Némi el6készités és elkésziilet utdn, a
megbeszélt napon és idében — a rendelés
befejezése utdn, hogy senki és semmi ne
zavarjon — Misike, a sziilei kiséretében,

megjelent a rendeldben. Felfekiidt ha-
nyatt az dgyra — sziilei két oldalt a fejénél
—, beszlirtam a beteg ujj tévébe az érzéste-
lenitdt, fertétlenitettem a beavatkozds he-
lyét, és nekildttam a kismdtéenek. Kézben
folyamatosan mondtam — ahogy mdskor
is —, hogy mit csindlok. Minden rendben
zajlott. A beavatkozdsnak vége. Megdicsé-
rem a beteget, megkészéném az asszisz-
tencidt. Az asszisztensnd a befejezd fertdt-
lenitést végzi, majd bekotdzi a sebet. En
eloblitem a miiszereket, és kezet mosok.
Visszafordulok az 4gy felé, Misike akkor
kel fel, és nyilegyenesen, hatdrozottan,
szétlanul jon felém. Nem volt idém vé-
giggondolni, mit akarhat, mdr hozzdm is
ért, és kiosztott jobbrdl, balrdl egy puszit.

Csak dlltam ott a mosdénal, szélni nem
tudtam, de nem is akartam. Csod4latos
élmény volt.

Misikével azéta is taldlkozom hébe-hé-
ba, nem emliti soha a beavatkozist, gyak-
ran semmit nem mond. De Ggy érzem,
nem felejtette a rendel8ben torténteket,
ahogy én sem felejthetem.

Dr. Demetrovics Szildrd
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Nemzetkdzi Cseperedd Alapitvany:
konferencia az életrdl

A Nemzetkozi Cseperedd Alapitvany aprilis 4-én megrendezett

nemzetkozi konferencidja a szlil6knek szolt, és nem csak a cimében:

Hétkdznapok és innepnapok — Autizmus a csaladban.

Hérman nyitottdk meg a konferencidt:
Sajé Eszter, Virnai Zsuzsa — az idén hét-
éves alapitviny vezetdi — és Sallai Doroty-
tya sziild. O volta f8” megnyitd. Kilenc-
éves Marci fidrdl beszélt, a csaldd napirend
szerint megélt tinnep- és hétkoznapjairdl.
Unnepnap az, amikor Marci 6riil, ami-
kor lazitani tudnak, és szerencsére vannak
tinnepnapok, egyre tobb. Beszédéhez a
hdcteret fia képei adtdk, amelyek mogot-
te tsztak a kivetitdn. Marci biztos oriilt
volna, hogy nekiink, ,eurotipikusoknak”
(ahogy 6 hiv minket, a tobbséget) tetszett,
amit ldtcunk.

Szabalyok és kdvetelmények

Eustacia Cutler — e konferencia diszels-
ad6ja —, mindekozben tiirelmesen, mo-
solyogva tildogélt a szinpad szélén, vdrva,
hogy 8 kovetkezzen. Eustacia a vildghires
dr. Temple Grandin édesanyja, aki abban
az id8ben szembesiilt azzal, hogy linya
mds, mint a tobbi gyerek, amikor nem-
csak a kdzvélemény, hanem a szakma is
édeskeveset tudott az autizmusrél. Gon-
doljadk meg, Temple Grandin most 67
éves, és az autizmust el8szor Kanner irta
le 1943-ban, az Asperger-szindrémdt pe-
dig 1944-ben dr. Hans Asperger. (Grandin
is apergeres.)

»ozerencsés voltam, hogy folnevelhet-
tem Temple-t — mondja mosolyogva —
pedig nem volt normdlis csecsemd, nem
nézett rdm, nem akart kukucsot jdtszani
stb.” Az egyik bostoni kérhdzban vizs-
géltdk meg el8szor. Hérom EEG-t is csi-
ndltak, és akkor jottek rd, hogy a visel-
kedésének bioneurolégiai okai vannak.
Beszédterapeutdhoz kiildeék. A kisldny
megengedte, hogy a terapeuta megérint-
se, és szabdlyokat is tanult. Otthon is gya-
koroltak: elvdrdsokat és kovetelményeket
tdmasztott vele szemben. Elengedte egy
taborba, ahol szintén voltak kovetelmé-
nyek: feladatokat kapott, amiket meg kel-
lett csindlnia.

Az iskoldban is voltak szabdlyok, ko-
vetelmények, amiket be kellett tartani.
Eustacia Cutler egyébként ezeket nagyon
fontosnak tartja, tobbszor hangstlyozta
eléaddsa sordn, hogy a gyerekkel szem-
ben legyenek elvardsok, amiket kovet-
kezetesen szdmon kell kérni. Ehhez az is

hozzitartozik, hogy az iskola és a sziildi

hdz kolcsénosen tudjanak egymdsrdl, és
egyeztessenek, hogy értékrendjitk, kéve-
telményeik azonosak legyenek.

A kamaszkor minden gyereknek nehéz,
mindene megviltozik az embernek: a kiil-
seje, az érzései stb. Temple-¢ is igy volt.
Kozben iskoldt is valtottak, mert ahol ad-
dig éltek, ott csak hatosztdlyos iskola volt.
Az j helyen rosszul érezte magit. Egy
nézeteltérés sordn fejbe vdgott egy ldnyt.
(»Retarddlt vagy” — mondta neki a ldny).
Az igazgat6 erre igy reagdle: ,Ne gyere visz-
sza az iskoldba, kdrtékony vagy a vildgnak.”
Esutacia ekkor 4tiratta egy magdniskoldba,
ahol autistdkkal foglalkoztak. Temple-nek
volt még hdrom testvére — veliik kapcsolat-
ban azt hangsilyozta Eustacia, hogy min-
dig kell kiilén id6 a testvérre, amikor egye-
diil csak vele foglalkozik a sziild.

Amikor véget ért a serdiilSkori valtozés,
akkor taldlt magdra Temple, és fedezte

fol a természettudoményos tdrgyakat. Az
egyetemen 400 didk koziil a mésodik leg-
jobb helyet érte el, a mesterfokozaton pe-
dig a dékdn megengedte, hogy gy, azon a
mdédon tanuljon, ahogy neki jé.

Mindezt mosolyogva, sok humorral
fliszerezve mondta el, beleszéve az eld-
addsba személyes emlékeket, apré torté-
neteket ldnydrdl, Nicolas nevli unokajirdl
(négy gyermeke van és 6t unokdja), és a
férjérdl, Temple édesapjdrol. Nem volt jo
a hdzassiguk, elvédltak nagy nehezen, de
ndla maradtak a gyerekek. Azt mondta: a
férfiak nehezebben viselik el, hogy a gyer-
mekiik autista, néha dlmodik arrél, hogy
megbocsdt a férjének, és az is neki. (A fér-
je ugyanis naplét vezetett Eustacidrdl: azt
akarta bizonyitani, hogy elmehdborodott,
nem alkalmas a gyerekek nevelésére.)

El8addsa végén fontos mondat hang-
zott el: a fesziiltség, az ingerlékenység,
mindaz, amit nem értett meg a ldnydban,
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az benne volt. Megtanulta: a téboly és a
hiba mindannyiunkban ott van.

Fekete Gy. Viktor (miivészneve: Felhitlépd)
mesemondé és dalnok zenéje kovette
Eustacia eléaddsdt. Viktor Asperger-szin-
drémds, diagndzisit 2013-ban kapta. Ze-
nél, mesét mond, egy kis gyiilekezetben
szolgdl (elvégezte az Evangélikus Hittu-
domdnyi Egyetemet). ,Megtanultam le-
kiizdeni az értetlenkedésem és mdsok ér-
tetlenkedését, elfogadni és kihaszndlni azt,
amiben mds vagyok...” Megénekeltette a
hallgatésdgot is.

Ez utdin a Los Angeles-i California
Egyetemen tanité pszicholdgiaprofesszor,
Connie Casari izgalmas el6addsa kovetke-
zett: Kortdrsak kozott — az auatizmus beil-
lesztése a tibbségi iskolik életébe.

Eredményes tarsas intervenciok

Az inkltzié az USA-ban mdr hiroméves
korban megkezdédik, de dllamonként kii-
16nb6z8. Az (dllami) oktatds ingyenes, és a
gyermek a neki megfelel§ oktatdsra jogo-
sult (bdr azon vita van, hogy mi a , megfe-
). Egyre t6bb az autista: Minden 68.
gyerek az, szerencsére 60%-uk jél funkci-
ondld, és a hagyomdnyos iskoldban kelle-
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ne tanulniuk (sajnos, ez még ott sincs igy).
Mivel egyre tébben tanulnak a normdl
4ltaldnos iskoldban, egyre t6bb a tapasz-

talat is a viselkedésiikrdl, és a visszajelzés
a mér felndtt Asperger-szindromds felnét-
tekedl is. Erdekes tény, hogy a sziilk és
a gyerekek visszaemlékezése kiilonbozd:
a sziilék sok bdntdsra emlékeznek, a mair
felndtt gyerekek kevesebbre.

Casari tobb vizsgdlati, kutatdsi ered-
ménnyel ismertette meg a hallgatdsdgot.
A sok koziil csak néhdnyat emeliink ki.
A t8bbségi iskoldban felmérték a kutatdk,
ki kihez kapcsolédik, ki mennyire nép-
szeri. 300-400 gyereknél vizsgdlodeak.
Meglepd volt, hogy minden ASD gyerek
legaldbb egy bardtot meg tudott nevezni
(90%), de ez nem kolcsonods: 20-34%-
uk kapott bardti visszajelzést, mig ez a
neurotipikusokndl 60% volt.

Megfigyelték, hogy mig az osztilyban
vannak tdrsas interakci6ik az ASD gyere-
keknek, addig ez a jétsztéren, iskolaudva-
ron nem igy van — konkluzié: a kdrnyezet,
az ott foly6 tdrsas akciék til bonyolultak
nekik, izoldljdk magukat, vagy az udvar
helyett a konyvtdrba mennek. Felmeriilt
a kérdés, hogyan lehet ezen vdltoztatni.
Tébbféle beavatkozdssal probélkoztak (pl.
kiilon, csoportban tanitani az ASD gye-
rekeket a tdrsas viselkedésre). A legsikere-
sebb a kortdrsak bevondsa volt. Az osztdly-
bél hdrom onkéntes vonta be (sajdt Stletei
alapjdn) az autista gyerekeket a jitékba, a
kozos tevékenységbe. Ezek a tdrsas inter-

venci6k valédi vdltozdst eredményeztek.

Persze a felndtteknek, segitknek, tand-
roknak is van dolga az iskolaudvaron t3l-
tott sziinetekben. Ha szakszerlien, szak-
ember vonja be az autistdkat a jdtékba,
akkor eredményt lehet elérni. Az inter-
vencid, a beavatkozds megtanulhat6, de
feltétele, hogy oda kell figyelni a gyerekre,
észre kell venni, kinek mikor van sziiksége
a beavatkozdsra.

Az elbadds végén kérdezni lehetett az
el6adbktdl, és a sziildk éltek ezzel a lehe-
t6séggel.

Délutén pedig a csaldd tinnep- és hée-
koznapjait érintd gyakorlati kérdésekrdl
volt szé a kiilonboz6 szekcidiiléseken: di-
agnodzis utdn; eligazodds a terdpidk labi-
rintusdban; autista a testvérem; kortdrsak
kozétt; felndttkor — elengedés; autizmus és
média; érdekvédelem és onérvényesités.

Nagy volt az érdekl8dés, voltak, akik
be sem jutottak a nekik fontos szekciéba,
mert a terem megtelt, és a folyosén is 4ll-
tak. A szervez8k valészin(ileg nem szdmi-
tottak ekkora érdekl8désre, hiszen a kon-
ferencidkon délutdnra 4ltaldban elfogy a
hallgatésig jelentds része.

Ez is csak azt bizonyitja, hogy j6 tém4-
kat valasztottak a Cseperedd Alapitviny
munkatdrsai, olyanokat, amelyek a sziilék
tobbségét érintik.

Ferenczy Agnes

A Nemzetkozi Cseperedd Alapitvany idén
is megtartotta 4prilis 2-4hoz, az Autizmus
vildgnapjdhoz kapcsol6dé hagyomdnyos
Séta az autizmusért elnevezésli rendezvé-
nyét Budapesten. A sétdn Eustacia Cutler
is részt vett, de ott volt Uta Frithis (képiink
bal, illetve jobb oldaldn), aki a Kozép-
eurdpai Egyetem vendégtandrként tartdz-
kodott Budapesten.

Az Autistak Orszdgos Szovetségének (AOSZ) lapja
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Felelds kiad6: az AOSZ elnske

A Budapesti Patrénus Alapitvdny autiz-

musnapi jotékonysdgi siiteményvdsart
tartott a févdrosban, a Dedk téren. A 8-
vérosi dnkormdnyzat munkatdrsai 6nkén-
tesként vettek részt az drusitdsban, az au-
tizmusrél sz616 szérdlapok terjesztésében.
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Nem para a PARA! 12 6rds keréktusa! cim-
mel tandemeztek mdjus 17-én a résztve-
vk a Miegyetem el6tti rakparton. Va-
kok, gyengénldcSk tiltek hdcul, illetve be-
kototeék a szemée a hdrul 18 1416 személy-
nek, hogy a feltételek azonosak legyenek.
Ilyen rekord még nem volt ndlunk: 12 6ra
kerekezés, 20605 kor, 1563 km. Az ese-
ményt a KézenFogva Alapitviny szervez-
te, ott volt az AOSZ csapata is.
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