


BringAuti jotékonysagi kerékparozas
Tekerjiink, hogy segithessiink!

Képtinkén a tavalyi Bingautira gylilekez6ket Idthatjdk

A BringAuti jétékony-
sdgi kerékpdros teljesit-
ménytiira  2015-ben,
az Autizmus vildgnap-
ja alkalmdbdl hagyo-
ményteremtd jelleggel
életre hivott program, ami idén, 4prilis
16-dn, mésodik alkalommal kertil meg-
rendezésre a kecskeméti Autista Gyerme-
kekért  Egyesiiler (AGYE) szervezésében.
A rendezvény célja, hogy rdirdnyitsuk a
figyelmet az autizmussal él§ személyek-
re, informdcidk kdzvetitésével néveljiik a
tdrsadalmi tudatossdgot, tovdbbd, hogy a
rendezvény teljes bevételével — ami a ne-
vezési dijakbdl és tdmogatdi jegyek éreé-
kes{tésébdl befolyd osszeget jelenti — td-
mogassuk az Autizmus Centrumot (Kecs-
kemét, Szalag u. 9.), ahol t5bb mint 100
gyermek, fiatal feln8tt autizmusspecifikus
oktatdsa-nevelése folyik.

Terveink és reményeink szerint a telje-
sitménytira évrél-évre nagyobb tdmeget
vonz majd a kerékpdrosok korébél, és né-
hdny év mulva az Autizmus vildgnapja
osszekapesolédik e program nevével. Mdr
az els§ alkalommal is kozel 100 kerékpd-
ros 4llt rajthoz, hogy teljesitse a hdrom tdv
valamelyikét: 30, 52 és 85 km. Szerte az
orszdgbdl érkeztek bringdsok, hogy a jé
tigyért kerekezzenek: Tatdrol, Vdcrdl, Bu-
dapestrél, Pécsrdl és Kecskemét kornyé-
ki teleptilésekrdl is indultak résztvevék a
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tirdn. Az eseményen 2015-ben részt vett
Boronkay Péter paratriatlon vildgbajnok
is. A kiilonbdz8 nehézségli tdvokkal ki-
vénjuk biztositani, hogy minél tdbb, kii-
16nboz8 felkésziiltségl kerékpdros indul-
hasson a rendezvényen. A szintid8ket is
tgy hatdroztuk meg, hogy a kevésbé gya-
korlott kerekezdk se hdtréljanak meg.

A rajthelyen a tdra ideje alatt egész nap
informdcids anyagok, konyvek tekinthe-
t6k meg az autizmusrél, valamine kidll{tds
és vasdr is van az autizmussal él6 fiatalok
munkdib6l. Célunk, hogy megmutassuk
a tdgabb kozonségnek, milyen éreékek
eléallitdsdra képesek az érintett személyek
megfeleld gondoskodds és elldtds mellett.

A tavalyi évben a kovetkezd szerveze-
tek mutatkoztak be rendezvényiinkdn:
Autizmus Centrum — Kecskemét; AUT-
PONT Autista Gyermekekért és Fiatalo-
kért Alapitvdny — Békéscsaba, Autista Se-
gité Kézpont — Gydngyos, Miskolci Au-
tista Alapitvdny — Miskolc. Az Autistdk
Orszdgos Szdvetsége érzékenyitd, ismeret-
terjesztd jatékokkal vdrta — és vérja idén
is — az érdeklédéket a rendezvény hely-
szinén. A tdmogatdk jévoltdbdl a célban
ajandéksorsolds is vdrta a résztvevdket: a
tavalyi évben mindenki nyert valamit. Az
ajandékokat az Autizmus Centrum érin-
tett tanuldi sorsoltak ki.

Az egész napos rendezvény lehetdséget
biztosit arra is, hogy az autizmussal él6k

és csalddjaik, valamint a tobbségi tarsada-
lom tagjai egyiitt, integréltan tolthessék
szabadidejiiket, egymdst megismerhessék,
feloldédjanak az elditéletek, kozelebb ke-
rilljenek egymdshoz. Reményeink szerint
ez 4ltal nd az érintettek tirsadalmi elfo-
gadottsdga, erdsodik a roluk valé pozitiv
gondolkodds. A teljesitménytirdn vald
részvétel azt is szimbolizdlja, hogy sokszor
milyen egyszerlien lehet, és milyen j6 ér-
zés segiteni fogyatékkal él§ tdrsainknak,
még azoknak is, akik esetleg tigy gondol-
jék, erre nincs kozvetlen lehet8ségiik. Egy
tavalyi résztvevd szavaival:

»Kosz6n6m, hogy azt érezhettem, nem
kell megvdrnom az elsd arra jéré traktort,
ha defektet kapok, mert vannak ndlam
tigyesebb emberek, akik bevillaltdk, hogy
ha baj lesz, segitenek. ...Koszéném a zold
nyilakat is, mert a térkép meg én az mér
hdrom... K&sz6ndm, hogy akdrmerre néz-
tem, mosolygds bicikliseket ldthattam. ...
Készonom, hogy dtérezhettem, igen is van
sok jé szandéka segiteni akaré és ezért tevd
ember... Ko6szonok mindennem( extra
»energiaszeletet«. Kszonom a tekerés alatt
folytatott beszélgetéseket. Nem tudom, ki-
nek és mit koszonjek még, de mindenki-
nek, aki szdmomra egy ilyen csodds napot
szerzett, amit soha nem fogok elfelejteni,
koszonom  szivembdl, hogy hozzdjérult.
Ha ezzel segitek a szervez8knek abban,
hogy tudjdk, megérte a munkdjuk, akkor
remélem, elhiszik, hogy 8szintén frtam ezt
a levelet. Részemrdl ezutdn, ha lesz lehe-
t6ségem részt venni olyan biciklizésen,
ami ilyen szép célért van, hogy segitsiink
olyanokon, akik tényleg megérdemlik, ak-
kor tele motivéltsdggal mondhatom, hogy
megyek, mert csak pozitiv élményeim van-
nak. Es ezt ennek a jotékonysdgi tdrdnak
készonhetem.

Remélem, lesz, akivel még taldlkozom,
addig is a szervezknek tovdbbi sikerek-
ben gazdag, eredményes munkdt kivinok
ilyen téren és a mindennapokban is, az
osszes velem kerekezdnek pedig rengeteg,
élményekben gazdag biciklizést! Hajrd
Kecskemét!”

Soltész Veronika
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ALAUTI: husz éve az autista gyermekekert
A Kocka Klub megnyitéja

Magyarorszagon a kilencvenes évek elején alakultak az elsé egyestiletek,

alapitvanyok, amelyek az autista gyermekek és csaladjuk megsegitésével

foglalkoztak. Az Alapitvany az Autista Gyermekekért létrejotte

a nagykanizsai szuléknek koszonheté.

Szakmai eléaddsokkal és a Kocka Klub fel-

avatdsdval tinnepelte 20. sziiletésnapjdt az
Alapitviny az Autista Gyermekekért a Bat-
thydny Gimndziumban. A kezdeti éveket
dr. Baranyi Eniké elevenitette f5l. O volt
az alapitvdny kuratériumdnak elsé elno-
ke. Munkdjuk nyomén az egyik évoddban
autista csoportot inditottak. Az iskoldsok a
Szivarviny EGYMI-be jdrnak, ahol min-
den sziikséges fejlesztést megkapnak — errdl
Horvith Istvdnné, az intézmény igazgato-
ja beszélt, aki kiemelte a kozos munkdhoz

Kozgyullesi hatarozatok 2016

AHATAROZAT | /A HATAROZAT-

szitkséges sziil6i hdtteret is. A Nagykanizsai
Szocidlis Foglalkoztaté Nonprofit Kft.-ben
a felndtt autistdk is dolgoznak — szémolt
be a néluk folyé munkdrdl Lérininé M-
tés Valéria, a kft. tigyvezetSje. Az alapitviny
munkdjic minden rendelkezésére 4ll6 esz-
kozével tdmogatja az AOSZ — ezt Kéviri
Edit, a szovetség elndke kozolte. A vdros
polgdrmestere, Dénes Sdndor, elismerését és
koszonetét fejezte ki az alapitvdnynak.
Ebbdl az alkalombdl nyilt meg hivata-
losan az alapitvdny Kocka Klubja, ami az

Amerikai Kereskedelmi Kamara tdmogati-
sdval jott lécre. A klubban a legojdték segit-
ségével fejlesztik az autista gyermekeket. A
kéthetente tartott klubnapok érzékenyités-
re is alkalmat adnak: az 50 6rds kozosségi

szolgdlatban részt vevd gimnazistdk vigydz-
nak a gyerekekre, és jatszanak is veliik.

A Kocka Klub a gimndziumban kapott
helyet, de mint Gydrfy Aniké — az alapit-
vény kuratériuménak tagja, az AOSZ al-
elnoke, a Kocka Klub &tletgazddja, pé-
lydzatdnak lebonyolitéja — elmondta: jo
lenne egy sajdt helyiség az alapitvdnynak,
ahol taldlkozhatndnak a sziildkkel, és ahol
a Kocka Klub is végleges helyet kapna.
Most csak a vildghdlon keresztiil tudjik
tartani a kapcsolatot ,,virtudlisan”, a www.
alauti.hu-n.

i ADONTEST
AHATAROZAT | TAMOGATOK

: i HOZATAL | A HATAROZAT TARTALMA 3 : P .
SZAMA | SSeONTIA | i HATALYA | ESELLENZOK

: : : i SZAMARANYA
1/2016 (1. 06.) 1 2016.02. 06. i 18igen, 0 nem, 0 tartézkodds mellett meghozott hatarozataval megvalasztja Pali Sandomét a jegyzokanyv vezetjének. | azonnal i 18igen, 0 nem,

: : 1 ! 0 tartozkodas
2/2016 (1. 06.) 1 2016.02. 06. i 21 igen, 0 nem, 0 tartézkodas mellett meghozott hatérozatéval megvélasztia Makai Editet és Toth Dorét a jegyzékonyv | azonnal i 21igen, 0 nem,

3 1 hitelesitéjének. 1 1 0 tartézkodas
3/2016 (1. 06.) 1 2016.02. 06. i 21 igen, 0 nem, O tartézkodas mellett meghozott hatérozatéval megvélasztja Ujszaszi Karolyt, Loffler Andrast I azonnal i 21igen, 0 nem,

: ! és Tothné Vamosi Gyongyvér Agnest a Szavazatszamlalé bizottsag tagjanak. : ! 0 tartézkodas
4/2016 (1. 06.) 12016.02.06 i 21igen, 0 nem, 0 tartézkodéas mellett meghozott hatérozataval Tothné Vamosi Gyongyvér Agnest megvalasztja i azonnal i 21igen, 0 nem,

3 1 a Szavazatszamlalo bizottsag vezetdjének. 1 1 0 tartdzkodas
5/2016 (1. 06.) 1 2016.02. 06. i 171igen, 1 nem, 2 tartézkodas mellett meghozott hatarozataval Nagyné Kovacs llonat megvalasztja az AOSZ Feltgyel6 i azonnal i 17igen, 1 nem,

3 1 Bizottsdga tagjava. 1 1 2 tartozkodas
6/2016 (1. 06.) 1 2016.02. 06. i 201igen, 0 nem, O tartézkodas mellett meghozott hatérozataval Jakab Karolynét megvélasztja az AOSZ Feltgyelé i azonnal i 20igen, 0 nem,

3 1 bizottsdga tagjava. 1 1 0 tartézkodas
7/2016 (11. 06.) 12016.02.06 i 19igen, 1 nem, 3 tartézkodas mellett meghozott hatérozataval elfogadja a szervezetnek a 2013. évi V. torvény i azonnal i 19igen, 1 nem,

: i rendelkezéseinek megfelel6 tovabbmiikddését, valamint az AOSZ alapszabalyanak a 2013. évi V. torvény és a 2011, évi ! 3 tartozkodas

3 ! CLXXV. t8rvény szerinti médositasat. : 3

9/2016 (II. 06.)

o
=
)
S
o

Ja,

| modositasra — az AOSZ fizesse vissza azoknak a tagoknak a teljes 2016. évi mér befizetett tagdijat, akiknek az AOSZ
: tagsagi jogviszonya a kotelezd jogszabalyi eléirdsnak eleget tevd alapszabélyi rendelkezés miatt megsz(nik.

11/2016 (I1. 06)
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i 19igen, 0 nem, 1 tartozkodas mellett meghozott hatérozataval elfogadja, hogy az AOSZ tagjainak 2016. évi éves tagdija
! ne valtozzon, az a 2015. évi tagdijjal azonos maradjon.

9igen, 0 nem,
tartozkodas

2016.03.21.



Gondnoksag és tamogatott dontéshozatal

Mi a kiilonbség?

Erdemes minden szempontot mérlegelni, miel&étt déntenénk

nagykoruva valt gyermekink sorsarél. A gondnoksag a gondnokolt

cselekvéképességét minden esetben korlatozza, tehat bizonyos mértékd

jogfosztassal jar. A tamogatott dontéshozatalnal megmarad a személy

cselekvéképessége.

Izgatott és szomort édesanya hiv telefo-
non. Dolgozé autista ldnya kezességet vdl-
lalt munkatarsa vdsarldsanal. A munkatdrs
nem fizet, és most a cég a ldnydn hajtja be
a tartozdst. Hidba ment be a céghez, hidba
mutatta be a Magyar Allamkincstér igazo-
ldsdt, hogy ldnya autista — ez mit sem ért.
Ha nincs gondnoksdg alatt, kozoleék vele,
akkor lednya bdrmit aldirhat. A tdmoga-

A gondnoksdag és a tAmogatott dontéshozatal jogintézményének dsszehasonlitasa

GONDNOKSAG

tott dontéshozatalrdl szélé hatdrozat nem
mentesiti 6t a feleldsség aldl.

Erdemes tehdt minden szempontot
mérlegelni, mieldtt dontenénk nagyko-
ravé véle gyermekiink sorsdrél. A gond-
noksdg a gondnokolt cselekvképességét
minden esetben korldtozza, tehdt bizo-
nyos mértékii jogfosztdssal jér. A tdmoga-
tott dontéshozatalndl viszont megmarad

a személy cselekvképessége, vagyis a td-
mogatdja véleményének kikérése mellett
dontési és aldirdsi joga teljes. E vélemény
kikérésének elmulasztdsa azonban nem
eredményezi a tdmogatott személy jog-
nyilatkozatdnak érvénytelenségét, tehdt a
déntés — negativ és pozitiv — kdvetkezmé-
nyeiért val6 feleldsség kizdrélag a tdmoga-
tott személyt terheli.

Dr. Gazsi Adrienn, a KézenFogva jogs-
sza 8sszedllitotta, hogy miben hasonlit, és
miben kiilonbézik a tdmogatott dontés-
hozatal, illetve a gondnoksdg jogintézmé-
nye. Az Eséemberben most ezen 6sszedlli-
ts kivonatdt kozoljiik — mérlegelési alap-
ként —, hogy mit célszeri vélasztani, ha
nagykort lett a gyermek.

birésagi itéleten alapul, a személyt akarata ellenére is gondnoksag ala helyezhetik : dnkéntes, igénybevételét elsésorban az érintett személy kezdeményezheti, nincs

a gondnoksdg ala helyezett személy véle

ye donté szempont

birésagi eljaras

a gondnok személyének kivalasztasanal, de végiil nem lehet eltekinteni a hivatasos

gondnok kirendelésétdl, ha nincs mas személy, aki ellen

a gondoksdg ald helyezett személy nem tiltakozik

a gondnoksdg intézménye merev, megsziintetése nehézkesebb (hosszabb i

vehet igénybe), a b

részlegesen, vagy indokolt esetben teljesen korlatozza (vagy elvonja) a személy

cselekvoképességét

a személy nrendelkezése, autonédmiaja igen korlatozott, ugyanakkor hatékony
védelmet és segitséget nyujt a gondnoksag ald helyezett személy szamara a

személyét és vagyonat érintd tigyekben, illetve azon ligycsoportokban, melyekre a

cselekvéképesség korlatozasa vonatkozik

fészabaly szerint az egyiittes dontéshozatal dominal, de a cselekvéképesség teljes
korlatozasa esetén a helyettes dontéshozatal is szerepet kap

Tamogatast kapott az AOSZ

Az Onlkéntes Kozpont Alapitviny (OKA)
és a General Electric (GE) szervezésében
februdr 26-4n megval6sul6 egynapos ,,GE
a fenntarthatd szervezetekért” cimi pro
bono maraton keretében 6t szervezet ka-
pott tdmogatdst: Autistdk Orszdgos Szo-
vetsége, Down Alapitvény, Ifjisdgi Uni6
Szekszdrd, Magyar Kerékpdrosklub, Viz-
Hal-Ember Kézhasznd Alapitvany.

Elismerés a kreativitasért

Dijétad6 gildval zdrult a budapesti Toldi
Klubban a kreativ szektor értékmenedzs-
mentjével foglalkozé Super Channel 4l-
tal harmadik alkalommal megrendezett

esoember_2016-1.indd 9

Highlights of Hungary. Otvenhirom je-
181tbél keriilt ki az a tiz kozdnségdijas,
amelyekre t6bb mint tizezren voksoltak.

A kilencedik helyen a Miskolci Autista
Alapitvany altal 1étrehozott Maacraft vég-
zett: alkotomihelyiikben dizdjnerek és
autista fiatalok egytitt hoznak létre magas
szinvonald termékeket. A hatodik helye-
zett az Autizmusbardr Kakadkoncert, ame-
lyet a Nemzetkdzi Cseperedd alapitvany
szakmai tdmogatdsdval autizmusbardttd
tettek.

Fogyatékos-barat a Kockacsoki
A Kockacsoki Nonprofit Kft. hivatalosan
is elismert, Fogyatékos-bardt Munkahely

| atamogatot a személy maga valasztja, am hivatasos tamogatét is valaszthat

megmarad a személy 6nrendelkezése, auton
i vagyon megdvésa

lett. A dijat tavaly december 3-4n, a Fo-
gyatékos emberek vildgnapjén vehették
4t, tobb mds, ugyancsak fogyatékos-ba-
rdt munkahely tdrsasdgidban a budapes-
ti Nemzeti Szinhdzban rendezett tinnepi
mdsoron.

Egy év haladék a civileknek

Egy év haladékot kaptak a civil szerve-
zetek, hogy az 0j Polgdri tdrvénykonyv
(Ptk) idén mércius 15-én életbe 1ép8 ren-
delkezéseit végrehajtsdk. A torvény mé-
dositdsa nélkiil e szervezetek miikodése
jogellenes lenne.

(forrds: vg.hu)
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Ahany gyerek annyi tanmenet

Folmenni a Széchenyi hegyre, mar 5nmagaban kirdndulas, de ideélisabb

helyet iskolanak, kollégiumnak elképzelni sem lehetne. ,Kirdanduldsom”

célja, a Gennaro Verolino Altalanos Iskola, Készségfejlesztd Szakiskola

és Kollégium a hegy tetején talalhato.

Tanulds az ASD kvizzel

Mig szapordzom lépteimet a zuhogé esé-
ben, mellettem elhtiz a Gyermekvasit.
A jarm( ldtvdnya, a kattogd kereke zaja
sok autista gyermeknek 6rém forrdsa, bér
az itt tanulé didkok koziil errdl bizonyd-
ra kevesen tudndnak beszdmolni széban,
hiszen ide tobbségében az autizmusban
stlyosan érintettek jérnak. Sok kézottik
a nem beszéls. Ok azok, akik nem in-
tegrdlhatdk, akiknek csak a kis létszdmu
osztdlykozosség a megfeleld, it kapjik
meg a képességeiknek megfeleld nevelést-
oktatdst-fejlesztést.

Maga az épiilet hajdan villinak ¢épiilt,
majd a szocializmusban volt gyerekott-
hon, 4ltaldnos iskola, késébb lett beldle
kisegitd iskola, legvégiil pedig 4ltaldnos
iskola, specidlis és készségfejlesztd szakis-
kola kollégiummal. A szegregdlt gydgype-
dagdgiai iskoldban 2012 szeptemberében
indult az autizmusspecifikus oktatds. Bu-
dapest és Pest megye a beiskoldzdsi terii-
letiik. Jénnek ide Diésdrél, Szigethalom-
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16l, Lednyvdrrél, Piliscsabdrdl, de a sor
még folytathaté. Mivel a sziil8k elég nagy
szdmdnak fogalma sincs arrdl, hogy mi-
lyen szolgdltatds vagy tdmogatds jdr nekik,
az iskolaév elején ezekrdl azonnal tdjékoz-
tatjdk 8ket. Példdul arrdl, hogy kilométer-
pénz is jir, ha a gyereket autéval kénytele-
nek iskoldba hozni.

Hospitalni jottem Mdndoki Noémi osz-
talydba. Az iskoldn kiviil arra is kivdncsi
voltam, hogyan haszndljdk a Farkas Jinos
(érintett sziil8) dltal készitett szdmitdgépes
készségfejlesztd ASD kvizt. Amikor Jdnos
Asperger szindromds fia olasz nyelvet kez-
dett tanulni, vele egyiitt & is beiratkozott
a tanfolyamra. A nyelvérdk sordn jott a
nagy felismerés: egy mdsik nyelv megta-
nuldsa a felndtt emberek reszocializdcidja
az idegen nyelvi kdrnyezetben. A nyelvta-
nulds olyan készségeket fejleszt, amelyek-
kel az autistdkndl dltaldban gond van. Fid-
nak készitett el8szor kvizkérdéseket, hogy
megkdnnyitse nyelvtanuldsit. Innen mdr

nem volt nehéz eljutnia oda, hogyha a fid-
nak segit, miért ne segitene mds autistdk-
nak is? A Gennaréban most a kviz tesz-
telése és egyuttal a finomitdsa is folyik.
A finomitdsra azért van sziikség, mert
Farkas Janos fia — els§ teszteldje az elké-
sziilt kérdéseknek —, felndte, jo képességli
aspergeres. A kviz Gennaro Verolino-beli
hasznélatdt tavaly engedélyezte a KLIK.
Ez az elsé iskola, ahol hivatalosan a tan-
anyag része. Ezt megel6zte a szakemberek
ellenérzése, tesztelése.

Noémi az autista munkak6zosség veze-
téje is. Osztdlydba mdsodikos-harmadi-
kos gyerekek jdrnak. Nekik sokszor ne-
héznek bizonyul egy-egy kérdés, tehdt
tovabbi aprébb [épésekre kellene bon-
tani 8ket. Sok gyereknél tdrsult ércelmi
fogyatékossdg is jelen van, egy részitk
verbdlisan nem kommunikil, nem szo-
batiszta. (Van egy jo képességli autista
osztalyuk is, jovre szeretnének hasonlét
inditani.) Azt taldn irnom sem kellene,
hogy a f6 kommunikdcids eszkoz a kép/
rajz. Tavaly még ezen a szinten sem volt
a tobbség, akkor tdrgyas kommunikdciét
haszndltak. Aki még nem jdrt olyan osz-
talyban, ahol autista didkok tanulnak,
azok kedvéért irom le, hogy ne szdmit-
sanak padokra, tdbldra krétdval. Itc kis
asztalok vannak a szobdban, a fal mellett
pedig egyszemélyes boxok: asztallal szék-
kel és elvalaszté fallal.

Az autista csoportokban még a tanme-
net sem olyan, mint a tobbségiek iskoldja-
ban. Itt év elején minden gyerekrdl felmé-
rés késziil. Ezen alapul a 15 oldalas, félév-
re sz6l6 egyéni tanmenet, amit hdromha-
vonta ériékelnek, és ha kell, korrigdlnak.
Mig a tobbségicknél elég egy tanmenet az
egész osztdlynak, addig a Gennaro autis-
ta csoportjaiban ahdny gyerek, annyi tan-
menet, amelyben a tantdrgyi célok és fel-
adatok mellett a kommunikdciés, szocid-
lis készségekre is terv késziil.

Jottiinkre kettévélik a csoport: a gydgy-
pedagdgiai asszisztenssel kézmiives foglal-
kozdsra mennek Dorina és Bence kivéte-
lével: 8k most az ASD kvizzel tanulnak.
Bence jél beszél, nagyon okos autista.
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Noémi szerint, ha nem lennének visel-

kedésproblémdi, akkor simdn megdllng
a helyéc valamelyik alapitvdnyi iskold-
ban, ahol tanuldsban akaddlyozottakkal
foglalkoznak. Noémi néhdny éve tanit a
Gennardban. Elbtte a nagytétényi Beszélj
Velem! alapitvdnyi évoddban dolgozott.
Osztdlydbdl hdrom gyerek is oda jdrt.
Bence ott kezdte az 6vodit nem beszéld
autistaként, és mdr az dvoda vége felé el-
indult a beszéde.

El8keril a laptop: az érzelmek tanuld-
sa kovetkezik. Noémi kozépre iil, és sz6-
ban is elismétli a képen ldthaté feladatot.
A nem beszélé Dorina kedvéért teszi, aki
a testével, kezével, arcdval, no és persze
a képekkel nagyon érzékletesen kommu-
nikdl. Mindent ,el tud mondani”. Noé-
mi azt mondja, hogy neki mir fol sem
tlnik, hogy nem beszél, olyan jél ,be-
szé1” szavak nélkiil is. Dorina kommu-
nikdcids kdrtydkkal vélaszol arra, hogy
milyen érzelmet fejez ki a képernydn ldc-
haté arc: szomorusdgot, dithét, 6romot,
vagy meglepetést. Bencének nincs erre
szitksége, hiszen beszél. Sokat beszél.
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Személyre szabott boxok

Mindketten jokedviien végzik a felada-
tokat. Egy id6 utdn Noémi ldtja, hogy
firadnak, ezért lezdrdsként és jutalom-
ként, egyetlen feladatot kapnak: dllato-
kat kell folismerniiik, és képét a hang-
javal pdrositaniuk. A hangos feladatok a
kedvencek kozé tartoznak.

Mikor letelepsziink az elétérben, a kviz-
18l kérdezem Noémit, és arrél, hogy
mennyire valt be. Noémi jénak tartja, a
gyerekek is szeretik, de ugy véli, hogy in-
kébb aspergeres, jobb képességli gyere-
kekre késziilt. Farkas Jdnossal munkacso-
port elinditdsdt tervezik, aminek célja a
kviz fejlesztése lenne, hogy a mélyebben
érintetteknek is optimdlis legyen. A szd-
mitdgép amigy nem idegen a gyerekek-
nek, hiszen az iskoldban haszndlatos még
a PictoVerb és NikiTalk program is.
Noémi reggel nyolctél délutdn hdrom-
négy 6rdig az iskoldban van. Szeret itt len-
ni. Mikor arrél kérdezem, hogy mi a fi-
raszté a munkdjdban, hirtelen nem is tud
vélaszolni. Aztdn a csend hidnydt emliti, a
folyamatos zajt, és azt, hogy a térvényben

11

meghatdrozott szakember-létszdm  kevés.
Azon viszont mdr nem kell gondolkodnia,
hogy mit szeret a munkdjdban: azt, hogy
dllandéan kreativnak kell lenni, hogy nincs
kész recept, minden gyerek mds, és mind-
egyikhez mds médszer kell. De szereti ma-
gét az iskoldt is, azt a kellemes, jo légkort,
amit még az olyan idecsoppend idegen is
megérez, mint én, és hazafelé menet arra
gondol, hogy ide jbdl el kell jonni.
El kell jonném mér csak azért is, mert
a Gennaro okoiskola. Elmennék az
okoszakkor tagjaival egy Métyds barlan-
gi tdrdra, vagy maddrlesre, és koriilnéznék
a hatalmas udvaron is. A példamutatéan
informativ holnapjukrél tudom: ,Az in-
tézmény 10 306 m?-en fekszik. A sport
és szabadidds foglalkozdsokhoz kit(ing le-
het8séget biztosit az udvar és az itt kiala-
kitott sportpélya. A legutbbi adatok sze-
rint a telken 113 fa taldlhaté a szdmos bo-
kor, fiives teriilet mellett.” (gennaroiskola.
hu) Az id6 sem udvar-, sem kertnézésre
nem alkalmas: vigasztalanul esik reggel
éta. Megvdrom a jé idét.
Ferenczy Agnes
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Autism Europe Kongresszus Edinburgh-ben
Boldog, egészséges és feljogositott

Az Autism Europe (AE) haromévente rendezi nemzetkdzi kongresszusat,

melyre a vildg minden tajardl érkeznek eléadok és résztvevok, hogy

megosszak az autizmus terliletén szerzett tapasztalataikat, a legujabb

kutatdsi eredményeket, programokat, ellatasi formakat stb.

Hérom évvel ezel6tt Budapest adott ott-
hont az AOSZ és az AE kozos rendezvé-
nyének, idén Edinburgh-ben lesz a kon-
ferencia, a National Autistic Society szer-
vezésében szeptember 16-18. kozotr.
Az idei kongresszus témdi: boldog, egész-
séges & feljogositort (happy, healthy and
empowered). Az elsd két témakér egyér-
telm, a harmadik magyar forditdsa kicsit
nehézkes, azt jelenti, hogy az autizmussal
élé emberek képesek legyenek jogaikat,
érdekeiket érvényesiteni.

2016. janudr 31-én zdrult az el6addsok
osszefoglaldinak bekiildése, ezekbdl vé-
lasztja ki a kongresszus Tudomdnyos bi-
zottsdga azt a tobb szdz prezentdcidt, ami
elhangozhat a rendezvényen. Lesznek ter-
mészetesen plendris iiléseken el6addsok,

kisebb szekciékban bemutatott kutatdsi
eredmények, poszter-prezentdcidk szdve-
ges ismertetéssel és a nélkiil.

A ,boldog” kategéridba olyan pdlydza-
tokat lehetett benytjtani, melyek az au-
tizmusspektrum-zavarral él6 emberek
életmindségének javitdsdval kapcsolato-
sak, beleértve: a jollét, az érzelmi kitoré-
sek kezelése, onveszélyesség és mds visel-
kedési problémdk, az iskolai tdmogatds
és egyéb szolgdltatdsok elémozditdsdnak
modszerei, érzékelési nehézségek, tanuldsi
modszerek kidolgozdsa. Ezeken a javasolt
témdkon kiviil természetesen mds, az élet-
mindség javitdsdhoz kapcsolédé pélydza-
tot is elfogadnak.

Az egészséges” kategéridba olyan pd-
lydzatokat vértak a szervezdk, amelyek az

autizmusspektrum-zavarral él6 emberek
egészségi dllapotdnak javitdsdt mutatjik
be, beleértve: tdimogatds a diagnézis fel-
dllatdsakor és utdna, fizikai egészség, szel-
lemi jollée, gyakorlati segitség, vagy az
egészségi dllapot javitdsdnak egyéb aspek-
tusai.

A feljogositott” témakérben teret ki-
vénnak adni mind az egyéni jog- és érdek-
érvényesités bemutatdsinak, mind pedig
annak, hogy a szakembereket miként le-
het j6 eszkdzokkel elldtni ahhoz, hogy az
autista embereket hatékonyabban tudjik
tdmogatni: pl. a teljes részvétel, kozremd-
kodés, kommunikdciot segitd és lehetdvé
tevd technikdk, logisztikai megolddsok,
elméletek 4tiiltetése a gyakorlatba, autista
emberek jogai, politikai programok, va-
lamint a ,feljogositottsdg, képessé tétel”
mds megkozelitései.

A kongresszus hireit a htep:/fwww.
autism.org.uk/autismeurope oldalon le-
het nyomon kévetni.

Ferenczhalmy Zséfia

Intézménykeresd es jogi iranytd
Uj, online szolgaltatdsokkal béviilt az AOSZ honlapja

AOSZ INFO-PONT

A jov8ben akdr egy kattintdssal segitség-
hez és informdcidhoz juthatnak az autista
emberek és az érintett csalddok az AOSZ
és a vidéki halozati szervezetek honlapjdn.
A fejlesztés alatt 416 Tntézménykeresd szol-
gdltatds folyamatosan béviil§ adatokkal,
az autistdkat érintd specidlis fejlesztd és
ellit6 intézmények megtaldlisiban segit.
Az érintett csalddok lakéhelyéhez legks-
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IDGPONT: 2

EZVEN)

"NOK KEKBEN"
Ragyog] kéken!

zelebb esd vidéki hdlézati szervezet webol-
daldn ez a szolgdltatds az adott régidra vo-
natkozé adatokkal segiti a honlapra ldto-
gatokat. htep://aosz.hu/intezmenykereso.

Naprakész jogi segitséget kaphatnak az el-
ldtérendszerben valé tdjékozdddshoz és az
ondll, jogi szempontd tigyek intézéséhez
az On-line jogi irdnyti; szolgdltatdsdval. A

honlapon taldlhaté tdbldzatban &sszeha-
sonlithaték az adott életkorban elérhetd
elldtasok, emellett tartalmazza az érintett
jogszabalyi részt, az ligyintézéshez sziiksé-
ges dokumentumokat, az tigyintézd szerv
linkjét, és innen elérhetd a hatdlyos jog-
szabdly is. http://aosz.hu/jogi-iranytu/.

A szolgéltatdsok az AOSZ és a vidéki hé-
lézati szervezetek honlapjdn is megtaldl-
hatéak, felwoleésiik, fejleszeésiik és tesz-
telésiik folyamatosan torténik. Az online
szolgdltatdsokkal kapcsolatos véleménye-
ket, észrevételeket és javaslatokat kérjiik,
irjdk meg a komm@esoember.hu e-mail
cimre, hogy az online szolgéltatdsok min-
den felhaszndlé szdmdra praktikusak és el-

érhetéek legyenek!
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Futas a tarsadalmi integracioert

A sport és a zene 6rome, haszna

A Szabolcs-Szatmar-Bereg Megyei Fogyatékos Sportolok Szévetsége

januar végén 11. alkalommal rendezte meg hagyomanyos megyei

sportgaldjat. Ezen az linnepségen kiilonféle sportagakban kaptak

elismerést az elmult évben sikereket elért sportolok és felkészitdik.

Boros Gdbor

A szabolcsi szovetség a 17 éves Boros G-
bort, a gydngyosi Autista Segitd Kozpont
(ASK) tanuldjdt, a 2015-6s év legeredmé-
nyesebb maratonfuté sportoldjdnak valasz-
totta. Tavaly a félmaratont (21,1 km) telje-
sitette Esztergomban. Ugyanekkor kapott
elismerést Gdbor futdcsapatdnak koordi-
natora, Nddudvari Péter a 2015-6s évben
végzett eredményes felkészité munkdjdére:
rendszeresen edz és versenyez Géborral.

Ez igazi 6romhir, hiszen jabb sikeres au-
tista flatal keriilt egy pillanatra reflekcor-
fénybe, de egydttal ol is kelti az ember
kivédncsisdgdt: Miért éppen a Szabolcs me-
gyeicktd] kaptdk az elismerést, amikor az
ASK Gydngyoson, Heves megyében van,
a sportold és Péter is ebben a vdrosban te-
vékenykedik.

A vilaszt Nddudvari Péter adja meg:
Gdbor nyiregyhdzi, ott élnek a sziilei,
Gyongyoson jar iskoldba, és it lakik az
intézmény bentlakdsos részében. Péter
az ASK-ban ismerte meg 6t, amikor be-
dllt zeneterapeutdnak a gydngyosi Autista
Segitd Kozpontba. Tandrtdrsai hivtdk 6l
a figyelmét Gdborra, és mint szerényen
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Nddudvari Péter

mondja, a sikerek nem csak neki készon-
hetéek. Az alapokat a tandraitdl kap-
ta meg Gébor, és azt a személyre szabott
programot is 8k gyakoroljdk vele, amit
DPéter allitott dssze neki. O ugyanis csak
hetente egyszer megy az ASK-ba.
Példdjén folbuzdulva kedvet kapott a fu-
tishoz a 11 éves Kiss Norbert és a 13 éves
Csernyik Ddniel is. Futdklub alakult az
ASK-ban, és ha versenyre mennek, sokan
elkisérik Sket (sziildk, tandrok). Ez azért
j6, mert tdmogatdi hdtteret, biztonsigot
adnak, ami nagyon fontos egy autistinak.
Péter a zene 6romét is elvitte az ASK
didkjainak: cstitortok délutdnonként ze-
nélnek. Mikor arrél kérdem, hogy mi
hasznosabb, mi szolgdlja jobban a sze-
mélyiség fejlédésée: a furds (sport) vagy
a zene? — Péter habozds nélkiil mondja:
mindkettd. A futds alkalmas a fesziiltség
levezetésére, (6n)fegyelemre szoktat, meg-
tanit arra, hogy témegben, vératlan hely-
zetekben helyt lehet és kell 4llni. A tdr-
sadalmi integrdcié szempontjabdl nagyon
fontos, hogy az eredményhirdetésnél nem
azt mondjdk, hogy X. Y. autista sikeresen
teljesitette a tdvot, hanem csak azt: X. Y.

A zene tanuldsdnak is sok-sok el6nye
van. Az énektanulds fejleszti a szokincset, a
hangszertanulds a finommotorikdt, a kozos
zenélés a kooperdcids készséget, koncent-
rdciora és fegyelemre szoktat, tobb kogni-
tiv készséget és képességet is fejleszt. Péter
torekszik arra, hogy széles érzelmi- és sti-
lusspektrumon tanuljanak dalokat az au-
tista fiatalok (népzene, kénnytizene, ko-
molyzene — melankolikus, felemeld, viddm
stb. hangulattal), hogy miveltségi és emo-
ciondlis palettdjuk szélesedjék. Follépéseik
szintén a tdrsadalmi integrdciot szolgéljdk.

Péter e két teriiletet az emberek figyel-
mének folkeltésére és adomdnygytijtésre
haszndlja. 2012 éta sportteljesitményével
a fogyatékosiigy mds-mds, dltala fontos-
nak {télt teriiletére hivja fol a figyelmet. A
gyongyosi autista fiatalokért indule 2014-
ben az ironman triatlonon (futds-tszds-
kerékpdrozds), és kilométereit adomdnyok-
kal lehetett tdmogatni. 2015-ben pedig a
gyongyosi autista és értelmi fogyatékos gye-
rekek zenei tidboroztatdsaért indult szintén
ironman triatlonon, és rajthoz dllt még egy
ultramaraton versenyen (100 km) is.

A 32 éves, magdt a Facebookon tandr
bdcsinak nevezd Nadudvari Péter mun-
kdssdgdra nem csak a tdvoli Szabolcsban
figyeltek fol. Heves megye is megtette a
magdét: 2015-ben 6 lett a megye egyik
Prima dijasa.

— ferenczy —

Lapzartakor érkezett a hir: Nadudvari Péter Ujabb
megmérettetésre készil. Indul a Maria Maratonon,
amelyet el6szor tartanak (kisérletképpen)
hazankban. A maratont a Maria Ut Egyesiilet
szervezi, meghivasos alapon kértek fel sportoldkat
a tév megtételére. Utjuk soran folkeresik a szakralis
Maria kegyhelyeket, nyolc orszagon keresztul futnak,
kerékparoznak. Az eseményrél Nadudvari Péter ezt
irta Facebook oldalara:

Mariazell - Csiksomlyd. Gigamaraton. Futva 1300 km,
kerékpdron 1400. Sokkal t6bb mint egy fizikai
megmérettetés: Mdria-kegyhelyek, szakrdlis helyek,
gyonyorii természeti kornyezet, hatalmas spiritudlis
ajdndék. Az egész tdavot nem tudom bevdllalni
(sajnos...), de néhdny szakaszt (vagyis ultramaratont)
teljesitek majd, folytatva a hagyomdnyokat az Autista
Segit6 Kézpontért, jétékonysdgi célbol.

El6tte ,edzésként” még elindul a Balaton
Szupermaratonon mdrcius 19-én, ahol a harmadik

szakaszt teljesiti. Futasat szintén az ASK-ért teszi.
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Tapasztalatok és szakmai javaslatok
A testvérek szempontjai

Lehet, hogy a testvérek kudarcként élik meg, hogy sokszor nem érzik jol

magukat a teséjukkal, vagy nem tudjak hatékonyan segiteni, és magukat

okoljak mindezért. Maskor oroszlanként védik testvériiket, vallalva az ezzel

jaré konfliktusokat, ami nem mindig kénnydi.

Munkdnk sordn gyakran tapasztaljuk, hogy
a sziil6k nemcsak az autizmusban érintett
gyermekiik, hanem t6bbi gyermekiik kap-
csdn is igényelnek szakmai vélaszokat. A
beszélgetések, konzultdcidk sokszor a test-
vérekrél is szélnak, hiszen a csaldd minden
tagjdra hatdssal van az autizmus ténye. Az
aldbbiakban néhdny alapvet§ szempon-
tot szeretnénk megosztani az olvasékkal, a
cikk végén pedig hasznos informéciéforrd-
sokat gytjtottiink dssze a témihoz.

A testvérek szdma, életkora, a gyerme-
kek kozoreti korkiilonbség mentén mds és
mds kép rajzolédik ki. A kisebb gyerekek
sokszor észre sem veszik, hogy bétyjuk
vagy névériik kiilonleges, természetesnek
veszik viselkedését, és ennek koszonhetd-
en kifejezetten pozitivan élik meg a ko-
z6s gyermekkort. Ugyanakkor az is lehet,
hogy nem nagyon képesek tekintettel len-
ni testvériik igényeire, amikbdl konfliktu-
sok is kialakulhatnak (pl. hozzdnyulnak
testvériik féleett gylijteményéhez, megza-
varhatjdk a fontos rutinokat stb.).

Az id8sebb testvérek sokszor pontosan
ldtjak az eltérd fejlédés kovetkezményeit,
megértik és 4télik sziileik helyzetée is. Ez
elényos lehet abbdl a szempontbdl, hogy
védik, ovjdk, tanitjdk testvéritket, bar le-
het, hogy a nehézségeket is jobban meg-
szenvedik. Aggddhatnak példdul, hogy
mit szélnak majd a bardraik a furcsdn vi-
selkedd autizmussal él6 testvériikhoz, és
adott esetben érezhetik kinosnak, hogy
egylitt mutatkozzanak vele. Lehet, hogy a
testvérek kudarcként élik meg, hogy sok-
szor nem érzik jol magukat a teséjukkal,
vagy nem tudjidk hatékonyan segiteni,
és magukat okoljdk mindezért. Mdskor
oroszlanként védik testvériiket, véllalva az
ezzel jéré konfliktusokat, ami nem min-
dig konnyti. Eppen ezért nem mindig sze-
rencsés egy 6voddba vagy iskoldba fratni a
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testvéreket, még akkor sem, ha mds szem-
pontbdl praktikusnak ttinik.

El6fordulhat az is, hogy a kiilonleges
élethelyzetbél fakado lelki problémdk ol-
désdra szakszer(l segitségre lesz szitksége
tipikusan fejlédé gyermekiinknek, ilyen-
kor ne habozzunk szakemberhez fordulni!

Kamasz és fiatal felnéttkorban felme-
riilhet tovdbb4 a késdbbi gyermekvallalds-
sal kapcsolatos aggodalom is.

A csalddok kérdései és gondjai tehdt e
téren is egyedick és idével valtoznak.

Van azonban néhdny dolog, amit min-
dig célravezetd figyelembe venni, ha a
testvérek helyzetére gondolunk:

El8szor is nagyon fontos gyermekeink
szdmdra életkoruknak és megértésitknek
megfeleld, vildgos informdci6t adni arrél,
hogy mi az autizmus, és ez mit is jelent sa-
jat testvéritk esetében. Valdszint, hogy 8k
maguk is természetesebben tudnak majd
kiviilallékkal beszélni az autizmusrél, ha
a sziileiktdl is ezt ldttdk. A gyermekek szd-
midra késziilt kiadvdnyok szerencsére mér
elérhet8k magyar nyelven is.

Igyekezziink tovdbbd 8szintén vélaszol-
ni gyermekeink kérdéseire, aggodalmai-
ra. Fogadjuk el, hogy lehetnek jogos sé-
relmeik és érezhetik gy, hogy kevesebb
figyelmet kapnak sziileiktdl, mint test-
vériik, még akkor is, ha nincs feltétlentil
igazuk. Haragudhatnak akkor is, ha dgy
ldtjak, hogy autizmussal él8 testvériikkel
sokkal elnézébbek a csalddtagok, mint ve-
litkk. Ezeket a negativ érzéseket tompithat-
juk, ha elismerjiik jogossigukat, és nem
vérjuk el mindig, hogy gyermekiink au-
tomatikusan alkalmazkodjon. Sokat se-
githet, ha megprébalunk tudatosan idét
és energidt forditani tdbbi gyermekiinkre,
ilyenkor kizdrélag rajuk koncentrdljunk.

Nagyon hasznos folyamatosan toreked-
ni arra, hogy tipikusan fejlédé gyermeke-

inknek meglegyen a sajdt kuckéjuk, jdcé-
kuk, kedvenc elfoglaltsdguk, idével kii-
16n programjaik a bardtaikkal, egyszéval
meglegyen a sajdt életiik. Ha igy tesziink,
val6szintleg konnyebben vallalnak majd
részt a kozds terhekbdl is. Erdemes dtgon-
dolni azt is, hogy vannak-e olyan progra-
mok, amelyeket minden csalddtag egyfor-
mén élvez, vagy amiben autizmussal él§
gyermekiink a testvéreivel egyiitt részt tud
venni.

Szintén alapvetd szempont, hogy lehe-
t8leg ne éreztessiik gyermekeinkkel, hogy
az autizmussal ¢l8 csalddtag tdmogatdsa
késébb elsésorban az 6 feladatuk lesz. Bar
a sziil8k természetes torekvése, hogy biz-
tonsdgban tudjdk gyermekiiket akkor is,
ha mar idések lesznek, ezzel akaratlanul
is tulterhelhetik tbbi gyermekiiket. Ta-
pasztalataink szerint a testvérek rendsze-
rint gondoskodék, és szivesen részt vesz-
nek autizmussal é18 testvériik tdmogatdsd-
ban, de fontos, hogy ez a sajit vdlasztdsuk
lehessen, ne kényszer.

A testvérek csoddlatos tdmogatdi az au-
tizmussal é18 csalddtagnak, és az § szemé-
lyiségiiket is gazdagithatja mindaz, amit
csalddjukért tesznek.

Gunilla Gerland igy ir névérérdl on-
életrajzéban: , Kerstin volt az életemben a
legjobb dolgok egyike. Vele tudtam jdtszani,
annak ellenére, hogy a gyerekekkel vald jdré-
kot nehéznek raldltam. .. segitett eligazodni
a vildgban” (Gerland, 2012, 32. o.)

Oszi Tamdsné — Janoch Monika

Hivatkozds:
Gerland, Gunilla: Egy valédi ember — Kapocs Kiadé,
Budapest, 2012

A témdhoz kapcesolddé hasznos kiadvinyok:

fgy szines a vildg... autizmus beliilrél — Aura Egye-
siilet, AOSZ, Nemzetkozi Cseperedé Alapitviny,
Budapest, 2013

Davis, J., Baldzs A.: Autista a testvérem! — Kapocs
Kiadd, Budapest, 1998

Harris, S. L.: Az autista gyermekek testvérei — Ka-
pocs Kiadé, Budapest, 2009

Autizmus testvérszemmel — ha a testvéred autizmu-
sos — Nemzetkozi Cseperedd Alapitvdny, Budapest,
2014

Az én testvérem is autizmusos (letdlthetd munka-
fiizet) — Nemzetkézi Cseperedé Alapitvdny, 2014
(www.cseperedo.hu)
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Testvérkapcsolat: Agica minta volt

Kriszti torténete

Ugy gondolom, hogy a testvérkapcsolat
mdr akkor elkezdédott, mikor Agicéval al-
dott 4llapotba keriiltem. Krisztivel — min-
den furcsasdga ellenére — probdltam meg-
értetni, hogy kistestvére fog sziiletni. Vet-
tiink egy konyvet mdr akkor, mikor Krisz-
tit vdrtuk, és a képek alapjén prébaltam
elmagyardzni, hogy az én hasam azért né,
mert a kis testvére ott van benn. Meghall-
gatott, aztdn tovdbbfutott. Nem tudom,
hogy mi jétszédott le a fejében, de azt a
pillanatot sosem fogom elfelejteni, amikor
Agicdr hazavittiik, letettiik az dgyra. Krisz-
ti felhagyott mindennem( cselekvésével,
nagy komolyan oda iilt mellé az dgyra, s
ldttam rajta, hogy prébdlja feldolgozni az
informdciét. Elfogadta Agica jelenlétét a
csalddban, ldtszélag nem foglalkozott vele.
Majdnem hdroméves volt ekkor.

Kriszti az autizmus szinte minden ,,tii-
netét” produkdlta: nem mutogatott, nem
volt szemkontaktus, nem beszélt, illetve
versikéket, monddkdkat ismételgetett, s
énckelte, hogy cérna volna, selyem vol-
na... spontin gondolatait nem mondta
ki, sokat futkdrozott, jitékokkal nem tu-
dott jdtszani, akkor még félt a porszivotdl.
Ereztiik, hogy valami nincs rendben, de
nem tudtuk, hogy mi a probléma. Gon-
doltuk, be kellene adni é6voddba, de nem
akartuk, hogy azt érezze: a kis testvére
jott, neki meg mennie kell otthonrdl.

Agica nagyon j6 minta volt eldtte, s
akaratlanul is segitett abban, ami nekem
eszembe sem jutott. (Ekkor Krisztinek még
nem volt diagnézisa). Dackorszaka nem
volt, és a miért? korszaka akkor kezdédote,
amikor Agica is elkezdte. Elészor futtdban
kérdezett, meg sem virta a vélaszt, s egy-
szer csak eljote a pillanat, amikor oda jott,
leiilt: {gy kérdezett, s megvdrta a vdlaszt. (A
szemkontaktus, ha csak pillanatokra is, de
kezdett kialakulni.) Nagyot lenditett még
Krisztin, hogy koézben diagnézisa lett, s
megkezd8dott a fejlesztése, s emellett négy
és fél éves kordban oviba is keriilt. Az évo-
ddban vegyes csoport volt, és 8k csoport-
tarsak lettek. Az 6véné elmonddsa szerint,
Agica prébélea irdnyitani Kriszeit, de nem
sok sikerrel.
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Mi pedig prébdleuk Sket dnallésdgra
nevelni, befogni a hdzimunkdba. Kozos
szobdjuk volt, mindegyik a sajit polct,
asztaldt torolgette le, s egyik héevégén az
egyik, mdsik hétvégén a mdsik porszivd-
zott. A kerti munkdbdl is egy kicsit kivet-
ték a részitket. (Akkor még csalddi hdzban
laktunk.) Mindig Agica volt a htzéerd
kettejitk koziil.

Az iskolaérettségi vizsgalaton kis 1étszd-
mu normdl osztdlyt ajanlottak nekiink, s
gondban voltunk, hogy hova is irassuk be.
Végiil Zalaegerszeget valasztottuk, pedig
16 kilométerre laktunk a vdrostdl. Hét év
ingdzds utdn dontoteiink agy, hogy bekol-
toztiink Zalaegerszegre Kriszti 14, Agica
11 éves volt. Agicénak ekkor viélt szem-
betlinébbé Kriszti mdssdga, s meg is kér-
dezte, hogy mi van vele? Az iskoldban volt
egy id8szak, amikor Kriszti szeretett cicdt
jétszani, dllandéan nydvogott, s ezt az is-
koldban a didkok nevetségesnek tartottdk.
(Csalddi hdzban sok allatunk volt, macs-
ka egy ,fészekalja”, vagy még tdbb, egy
német juhdszkutya, és nyuszik is voltak.
Cicdnk most is van a mdsodik emeleten,
Agica hozta haza dllatmenhelyrél). Mikor
Agica is ugyanabba az iskoldba keriilt, a
gyerekek mér igy kérdezték: ,Te vagy a
cica testvére”? Ez 6t zavarta, de mondtuk
neki, hogy ezzel nem kell foglakozni. Ké-
s6bb nem emlékszem, hogy emlitette vol-

na, hogy beszéltak neki a gyerekek.

A serdiilkor eseményteleniil telt, Agica
éltea magakis porgds életét, dzsesszbalettre,
térsastdncra jdrt, bardtokkal is sok id6t tol-
tott. Kriszti a sportot soha nem szerette,
tlizzomdnc szakkorre, énekkarra jart. Ki-
sebb surléddsok voltak kettejitk kozote, de
nem nagyobb, mint a ,normdl” testvérek
kozott. Taldn azére is sem, mert ehhez nem
toledteek annyi idét egymdssal: mds volt az
életritmusuk, s a varosba koltozéssel kiilon
szobdjuk lett. Etedl fiiggetleniil j6 testvérek
voltak. Agica kezdeményezésére mindig
késziiltek valamivel, ha valakinek sziiletés-
vagy névnapja volt: mindig vettek valami
ajandékot, nemegyszer kozosen. (Azota

részben Agica feladata, hogy Krisztit figyel-

meztesse, amikor sziiletésnap, vagy névnap
kozeledik).

Egyszer, egy volt kolléganém azt mond-
ta: milyen dolog az, hogy Agica késébb
tudta meg a diagndzist. Hdt én ezen utélag
elgondolkodtam. Ha elébb szélok, taldn
tobb ideje lett volna az elfogaddsra. Ugyan-
akkor, azt vallom, hogy mindenkinek any-
nyit, ugy kell elmondani, és akkor, amikor
éreelmileg megérik rd. Ezt utdlag Agica’wal
tisztdztam, s megnyugtatott: szerinte jol
csindltam, igy volt tokéletes.

Buzds /fgnes

/A2 é,n
csaladom

KULONLEGES

Carolyn

Az én csaladom kulonleges

Carolyn Brock fenti cimli munkafiizete
olyan 5-8 éves gyerekeknek szél, akik-
nek testvére autizmussal vagy Asperger-
szindrémdval él. Célja, hogy jobban
megértsék autizmussal vagy Asperger-
szindrémdval él§ testvériiket. Segitse a
csalddon beliili 8szinte és nyitott pdrbe-
szédet az autizmus kovetkezményeirdl.
Bétoritsa és timogassa a testvéreket, hogy
tudjdk, hogyan segithetnének egymdsnak.
A sziil6knek olyan eszkoze ad a kezébe,
amellyel mindegyik gyermekiik szemszo-
gébdl képesek ldtni a kiilonb6zd élethely-
zeteket. (Geobook Kiadé — Szentendre)
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Meghatarozok a fiatalkoromban torténtek

Testvéri szeretet

Szuleink nagyon ortiltek, amikor kiderilt, hogy ketten lesziink: egy lany

és egy fiu. Egy olyan korban néttlink fel, én és az ikertestvérem, amelyben

még nem szamitott diagnosztizalhaté allapotnak az autizmusnak

az az enyhe formadja, amit magaménak tudhatok. Ennek okdn nemcsak

nekem, hanem szuleink, gondozdink, tanaraink szamara is ismeretlen

volt barmiféle, ezen alapulé megkiilonboztetés ketténk kozott.

Sziileink a kézottiink levd kiilonbsége-
ket természetes személyiségvondsokbeli
eltéréseknek tekintették, igy mindkettdn-
ket egyszertien csak azokon a teriileteken
tdmogattak-segitettek, amelyekben gyen-
gébbnek bizonyultunk. Igy kaptam gyak-
ran Osztonzést a bardtsdgok keresésére és
dpoldsdra, dsztonzést a tanulmdnyi ered-
ményeim javitdsdra, és konkrét segitséget
ezek megvaldsitdsdhoz.

Sok idét toltdttem a testvérem kozelsé-
gében, nemcsak otthon, hanem a bolcsd-
dében, 6voddban, iskoldban is, egészen
nyolcadik osztdlyos koromig, ami akko-
riban az 4ltaldnos iskola végét jelentette.
Mivel igy mindig volt kivel az id6t eltdl-
tenem, nem éreztem magam maganyos-
nak azokban a pillanatokban sem, amikor
nem akadt jdtszépajtdsom vagy tdrsam,
pedig vdgytam volna rd. En és a névérem
sokat jétszottunk egyiitt, s olyannyira egy
sréfra jért az agyunk, hogy sziileink sze-
rint egy darabig (kb. kétéves korunkig)
sajdtos ,ikernyelven” beszéltiink egymds-
hoz, amelyet 8k nem is értettek.

A névéremnek a beilleszkedés, a tr-
salgds, a bardtsdgok kotése természetes,
konnyed dolgok voltak, mig én jobban
szerettem a magam UGtjdt jérni a vildg
megismerésében, ami inkdbb a tdrgyak,
a magukban valé ,dolgok” megismerésé-
re irdnyult, s jobbdra magdnyos tevékeny-
ségben mertilt ki. Id8rél-idére azért jole-
sett, hogy amikor pl. a tesém ldnybardtai
,minket” hivtak meg sziiletésnapi zsirra,
s nem csupdn ,,6t".

fgy folytatédott ez nagyjdbdl az 4lta-
lanos iskola alsé tagozatdnak végéig: El-
veztem tesém barddi korének kozelségée, s
ha a magam jogdn bardtkoztam valakivel,
akkor e korszak vége felé az mar gyakran
szintén az ellenkezd nembél keriilt ki, mi-
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vel a fidk elfoglaltsdgai, a kozoetiik hiizo-
dé viszonyok, a pdrbeszéd egyre jobban
tdvolodtak az én viligomtdl.

A tovabbtanulds mindkettdnk szimdira
tgymond kotelezd penzum volt, hiszen
sziileink is értelmiségi pdlydt valasztottak.
Tanulmdnyi eredményeink ezt mindket-
ténk szdmdra lehetévé tették. A fels6ok-
tatdsi rendszerbe keriilve azonban mind-
ketten nehézségek kozote taldltuk magun-
kat, érdekes médon, ki-ki a maga méd-
jan. Nekem a rendszertelenség, a vildgos
jatékszabdlyok hidnya okozott gyakran 4l-
matlan ¢jszakdkar, neki pedig a tal nagy
szabadsdg élvezete: haverok, buli, ,kird-
gds a hdmbdl”, minden mennyiségben.
Persze — s most itt is visszautalok sziileink
dldozatos ,munkdjdra” — mindketten tirrd
lettiink ezeken a kihivdsokon. Szdmom-
ra f8leg édesanydm nyujtott gyakran lelki
tdmaszt — a konkrét tandcsokon tal —, &
volt, akinek elmondhattam, mi b4ntott,
milyen igazsigtalansigokkal taldlkoztam,
igy & segitett 4t azokon a mélypontokon,
ahol esetleg tigy érezhettem: Nem tudom
tovabb folytatni.

Ekkorra a személyiségiink, gondolko-
ddsi médunk, sét, ldtszélag még az érték-
rendiink is nagyon eltdvolodott a mdsiké-
t6l: En elsésorban a biztonsigos helyzete-
ket kerestem. Ugy véltem, a tudds meg-
szerzése lesz az, ami majd segit megdllni
a labamon, mig az § szdmdra a bardti kor
jelentette a legtobbet. Ekkor teljesedett ki
természetszeretetem is, ekkor kezdtem el
rendszeresen kerékpdrral jirni az erddt-
mezdt. Persze igyekeztem tdrsas lényként
is megéllni a helyemet: a tankor- és év-
folyamtdrsakkal tartottam, amikor vala-
milyen buli volt, kirdndultunk, vagy csak
tgy ,soroztiink” egyet. Nem igazdn ér-

tettem, hogy mi ezekben a jé, leszdmitva
egy-két érdekesebb beszélgetést, jol sike-
ritle kirdnduldst, amelyeken tdrsaim szem-
léletét, életfelfogdsit igyekeztem megis-
merni, de mindenki azt mondta, hogy
ezek ,,j6 dolgok”, én pedig igyekeztem e

téren is megfelelni az elvdrdsoknak.

Felndttként tovdbbra is meghatdro-
z6 mindaz, ami fiatalkoromban t6rtént
velem, amit akkor kaptam ,ttravaléul”.
Kevés, de kozeli bardtom van, a parkap-
csolatok terén nagyon nehezen jutottam
elére, s csak az utébbi években lett szé-
lesebb az ismeretségi korom, taldn jelez-
ve azt is, hogy — bdr lassabban — de az
én tdrsas képességeim is javulgatnak. To-
vébbra is fontos a biztonsdg, ami egyfaj-
ta sajdtos vetiilete a valtozatlansdg, a sta-
bilitds irdnti igényemnek. Sziileink id8s
kora, vdrhaté romlé egészségi helyzete
szdmos véltozdst idézett el8 a gondolko-
ddsomban, a prioritdsok eddigi sorrendi-
ségében. Ugy érzem, ma mdr tobbet kell
vallalnom, mint amit kordbban kellett.
Persze mindezt nem szabad til intenzi-
ven, til gbcsosen akarnom, mert az —
ismerve magamat — lelkileg tdlsdgosan
megterheld lenne szimomra.

A sors Ugy hozta, hogy a testvérem-
nek taldin még a magaméndl is nagyobb
nehézségek addédrak a kozépkorba 1épés
hajnaldn, mint amelyekkel nekem valaha
szembe kellett néznem. Ezek sajdtos par-
kapcsolati problémdkbdl adddtak. Eleinte
nem értettem, mi folyik koriilettem, s szi-
vesebben vonultam a hittérbe (mint min-
dig, ha valamit nem értettem, vagy va-
lamivel nagyon nem értettem egyet), de
azota kialakult bennem egy, taldn a gye-
rekkori viszonyainkra visszautalé érzet:
Bédrmi is térténjen a csalddunkban (anyu,
apu, testvérem), mi ketténknek egymdst
kell segiteniink, egymdst kell tdmogat-
nunk, barmilyen helyzet is alakuljon ki.
Ma mir a kordbbindl sokkal jobban meg-
értem az ikertestvéremet, jokat tudunk
egymdssal beszélgetni, vagy akdr bolon-
dozni. Azt hiszem, ma mdr teljesebb fo-
galmam van arrdl, mi is az a ftestvéri sze-
retet.

— johnny —
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. / e A Q.I,d B d .,, 7 ‘-
Autista gyermek a csaladban - s i vene

Tes6 program sziil6knek

Tesonak lenni jé dolog, azt hiszem ezt mindenki tudja, aki olyan

szerencsés, hogy van testvére. Tesdkat nevelni mindig kihivas, ezt

pedig azok a szul6k tudjak, akik olyan szerencsések, hogy egynél

tobb gyermeket nevelnek. De mivan, ha az egyik gyerkéc autista?

Ahogy autizmussal kapcsolatban taldin mar
megszokhattuk, erre nincs egyszer(i és egye-
temes valasz, nincs recept, ami alapjdn az au-
tista gyermek és testvére viszonydt harmoni-
kusra hangolhatjuk. Amit biztosan tudunk:
minden csaldd egyedi, sajit normakkal és
preferencidkkal rendelkezik, és minden au-
tista ember is mds, tehdt a téma nagyon sok-
rétlien megkdzelithetd, feldolgozhato.

A Mozaik Egyestilethez forduld csald-
dokndl nagyon gyakran felmeriil, hogy
szeretnének segitséget, javaslatokat kap-
ni azzal kapcsolatban, hogyan lehet ezt a
nagyon bonyolult viszonyt a lehetd leg-
jobban kezelni. Ezért dolgoztuk ki a 7esé
programot, ami tobb elembdl 4ll. Korcso-
port szerint alakitottunk ki két kategériat:
kiilon kezeltiik azokat a csalddokat, ahol
az autista gyermek testvére még nem érte
el a tizenkét éves kort és azokat, ahol mar
ennél id8sebb az autista gyermek testvére.
Azért gondolkodtunk igy, mert a program
kidolgozdsdban részt vevd szakértdi team,
és mi sziilék is agy ldctuk, hogy a kiilon-
boz8 korcsoportok esetében nagyon mds-
féle stratégidkra van sziikség.

Egyesiiletiink addigi tevékenységének
megfeleléen sziildtréninget dolgoztunk ki
mindkét korcsoportra, ezeknél elsésorban
a sziil8kkel val6 munkdn van a hangsuly.
A tréningek kétnaposak, alacsony létszd-
muak és interaktivak, vagyis lehet8ség
van a résztvevék egyéni kérdéseinek meg-
vélaszoldsdra és a kozos gondolkoddsra.

A foglakozdsokat minden esetben szakem-
ber és tapasztalati szakértd vezeti. Esetiink-
ben ez pszicholégus szakembert és olyan
felndtet jelent, akinek autista testvére van
és a segitd, érzékenyitd munkdban is nagy
tapasztalattal rendelkezik. Nagyon jé csa-
patot alkot a Tesé programunkban részt
vevd szakembergdrda: Mdzes Eszter, Sipeki
Irén, Vetier Anna és Bors Krisztidn. Nélkii-
liik a projekt nem mtikodne.
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Uj elem volt, hogy a testvéreknek jit-
sz6hdzat, a nagyobbak esetében beszélgetd
kore szerveztiink, ahol lehet8séget adtunk
tapasztalataik megvitatdsdra, kérdéseik fel-
tevésére. Természetesen ezeket a csopor-
tokat is szakemberek vezették, kiilonbozé
foglalkozdsokkal, és lehet8séget teremtve
arra, hogy beszélgessenek veliik és egymds-
sal az autizmusrdl. Vetitettiink pl. olyan
rajzfilmet, amelyben autista, vagy autista-
ként viselkedd szerepld volt, de nem kezd-
tiink bele a figura elemzésébe.

Sajnos a testvéresoportok elinditdsdra
nem sikeriilt minden esetben forrdst ta-
ldlnunk, de mindig téreksziink arra, hogy
a teljes programot meg tudjuk valésitani.

A visszajelzések szerint mind a sziilék,
mind a gyermekek hasznosnak taldledk
a programot, ami azért nagy eredmény,
mert a csalddok nagyon sokféle hdctér-
rel és elvdrdssal érkeztek hozzink. Azt
viszont ldttuk, hogy a gyerekek, még a
kicsik is, szivesen beszélgettek a testvé-
riikrél, ha ez nem volt kételezd. J6l érez-
ték magukat a hasonld élethelyzetben
1év6 kortdrsak kozote akkor is, ha ,csak”
jdtszotéri elfoglaltsigban vettek egyiite
részt.

Osszegytijtottem azokat a szempontokat,
amelyeket a program kidolgozdsa és eddi-
gi utja alate lesz{irtiink maguknak. Fontos,
hogy ez szubjektiv lista, semmi esetre sem
szakmai ajdnldsok dsszegzése.

e Fontos lehet a helyzet tiszta és nyile
kommunikaldsa a csalddban.

A testvérrel mindig a kordnak megfelel§
modon beszéljitk meg a problémékat.

* Figyeljiink a testvér szempontjaira is.
Ne gondoljuk magdtdl értetddének,
hogy képes egyediil is megbirkézni pl.
a kortdrsak kérdéseivel.

* A nagy leiil8s beszélgetésekkel szem-
ben hasznosak lehetnek a spontdn be-
szélgetések (pl. egy mesefilmben meg-
jelend figura kapcsdn).

tartdsa. Lehet sz6 fizikai hatdrokrél is,
pl. a tes6 szobdja, jatékai, kincsei kap-
csdn, de id6beni hatdrokrél s, pl. kiilén
programok az autista tesé nélkiil.

* A testvért bevonhatjuk az autista csa-
lddtaggal kapcsolatos feladatok elvég-
zésébe, de ne kényszeritsik 6t felnétr,
gondozé szerepbe. (Ha van kedve fel-
rakni a tesdja napirendjét, az lehet az §
dolga, de ne kételezziik olyasmire, ami
meghaladja az erejét.)

* Kérjiink és keressiink segitséget, mind
magunk, mind a testvér szdmdra. Ez
lehet sziil6klub, testvércsoport, bdrmi,
ahol jél érezzitk magunkat. Ha nem
taldlunk ilyet, indithatunk is egyet.

Munkafiizet gyerekeknek

A Nemzetkozi Cseperedé Alapitvany 2015-ben
Jikerflizetet” adott ki a testvérekkel kapcsolatban.
Az egyik a szlil6knek szdl, a masik a testvéreknek:
Az én testvérem is autizmusos cimmel. Ez utébbi
flizetecske Ures, a gyerekeknek kell megtdlteni
fényképekkel, rajzokkal, irdsokkal. A munkafiizet az
alapitvany honlapjarol letoltheté: www.cseperedo.hu.
A szll6knek sz616 flizet cime: Autizmus
testvérszemmel - ha a testvéred autizmusos... -

a konyv téritésmentesen és korldtozott szdmban
megrendelhet6 az info.cseperedo@gmail.com

cimen.

A tréningeken osszegyljtott torténeteket
nem tudom megosztani az olvasékkal, hi-
szen az ott elhangzottakkal kapcsolatban
a résztvevlket titokrartdsi kotelezettség
koti, viszont megoszthatom a visszajelzé-
seket, amelyek szintén képesek hiteles ké-
pet adni a tréningekrél.

»Pozitfvum az érintett testvér részvétele,
mert {gy még kozelebbrdl ismertitk meg az
ép testvér gondolatait, érzelmeit.”

»Tetszett, hogy taldlkozhattam mds ha-
sonl6 problémdval kiizdd csalddok tagjai-
val. Oriilsk, hogy ilyen programok szerve-
zédnek, sziikséglink van ezekre.”

»Letszett, hogy interaktiv volt és gon-
dolkoddsra 8sztonzd.”

Slnteraktivitds, sok tapasztalatcsere, kii-
l6nleges fékusztéma: tesé (akirdl soha nem
esik sz6), érintett csalddbdl jov8 szakem-
ber, sokszin(i térsasdg.”

A Mozaik Egyesiilet Tesé programjinak meg-
valésuldsit timogatta Ginez Arpid, a Fogyaté-
kos Személyek Esélyegyenldségéért Kozhasznt
Nonprofit Kft., az Emberi Eréforrdsok Minisz-
tériuma és a Nemzeti Egyticemikodési Alap.

Kapitdny Imola
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Esélyt a fogyatekossaggal klizdd személynek
Autizmus m4ds szemmel

Alabbi {rdsunk szerzdje Kistjszalldson él.
Harmincéves. Hat évvel ezel6tt cikket irt
az életérdl: az dvodai és iskolai évekrdl.
J6 és rossz élményekrdl (Eséember 2010.
junius). Most megint jelentkezett: irdsa a
jelent tiikrozi.

Elkezd8détt ismét egy Uj év, amikor foga-
dalmat teszek, hogy soha t6bbé nem cse-
lekszem olyan dolgokat, amit nem illik,
csak ez sajnos nem mindig sikeriil. Elme-
gyek a strandra, vagy bdrmilyen fesztivdl-
ra, és ha meghallom a kovetel8dzé gye-
reksirdst — mikor valamit meg szeretne
vetetni a gyerek a sziileivel —, annyira fel-
idegesitem magam, hogy tombolni tud-
nék a méregtdl. fgy megfogalmazdédott
bennem: ,Nem vagyok képes arra, hogy
gyereket vallaljak.”

Ha rokonldtogatdsok vannak, akkor be-
szélgetés kozben elbfordul egy kis nézet-
eltérés, ami vitdvd alakul 4t. Stresszel az
is, hogy nem mindig tudok hozzdszdlni az
adott témakorhoz, de azt sem szeretem,
ha sokdig csendben kell lennem. Utdlom,
ha néha érdkat késik a busz, igy ahhoz ra-
gaszkodnék a legjobban, hogy a lakéhe-
lyemhez lehetSleg kozel legyen a munka-
helyem, hogy ne kelljen sokat vdrni a t6-
megkodzlekedési eszkozre, és az utazdst is
megspérolhatndm. Nem nagyon szeretek
kordn kelni sem. Bdrcsak reggel hat 6rd-
ig lehetne pihennem hétkdznapokon, és

nyolc 6rakor kezdédne a munkaidé. Je-
lenlegi munkahelyem Torokszentmiklé-
son van, a Kindertojdsra gydrtjuk a kana-
las félidkat. Szeretem a munkdmat, csak
diihit, amikor annyira hajtanak minket
a munkdban, hogy nem tudjuk utolérni
magunkat a teljesitményben.

Szabadidémben eljérok a J6 bardtok kis
csoportba, ahol egy hénapban egyszer jo-
viink 8ssze névnapokat és sziiletésnapokat
lebonyolitani, Ezen kiviil programokat
szerveziink a Napsugdr klubbal: kirdn-
dulunk, kidllitdsokat tekintiink meg, ha
jo id8 van nydron, elmegyiink a strand-
ra. Tavaly novemberben jelentkeztem a
Kistjszélldsi Phoenix Vegyeskarba, ahol
szintén jol éreztem magam, és kedvesek
az emberek. H4rom hénapig jértam a ké-
rusba, és tgy ldttdk nem elég érett a han-
gom az éneklésre, igy azt javasoltdk, hogy
képezzem a hangom, és mdsfél év mulva
visszavdrnak. Bizom benne, hogy szere-
pelni fogok a kérusban. Nagyon szeretek
énekelni.
*

Tiiri Anikd irdsa itt véget ért, de kivdncsi
voltam, hogy tovdbbra is tizi-e azokat a te-
vékenységeket, amelyeket elsé bemutatkozdi-
sakor megirt magdrdl. Akkoriban angolul
tanult, szerette volna letenni a nyelvvizs-
git, és eljutni Anglidba, vasalni jdrt, segi-
tett mdsoknak. Hogy mindezt megtudjam,
néhdny e-mailt vdltottunk. Egyikben azt is

megkérdeztem, hany drdra jdr dolgozni, hi-
szen sok embernek még a hat drai kelés is
korai. Anikd ezt irta magirdl:

Sajnos nem tettem még le az angol nyelv-
vizsgdt, és Anglidba sem jutottam el. Va-
salni még mindig szoktam jdrni az egyik
ismer8sdmhoz, tavaly meszelés utdni ta-
karitdst is biztak rim. A rendezvényekben
valé részvételhez még mindig segitek ta-
ndcsot adni, pl. hogy milyen szerepet ad-
junk eld anydk napjdn a kistjszalldsi Nap-
sugdr klubban, ahol hasonlé sériilt embe-
rek vannak, mint én. Most mdr ritkdbban
fejtek rejevényt, inkdbb gyongyot fizok,
olvasok, és zenét hallgatok. Nem szeret-
ném feladni az éneklést, mert ez sok 6r6-
mot okoz nekem, és mdsokat is fel tudok
ezzel viditani.

Szeretnék megértd tdrsat taldlni, aki igy
fogad el engem, ahogy vagyok.

Hétkdznap hajnal 3:45-kor szoktam
kelni, 5:30-ra ér be a busz Torokszentmik-
16sra, és 6:30-t6l 12:30-ig van a munka-
idém. Délutdn 13:20-kor megy Kistjszdl-
ldsra busz, 14 érdra vagyok otthon. Még
mindig szeretnék irodai munkakérben
dolgozni, csak eddig sajnos nem taldltam
ilyet, és azt is szeretném, ha nem kotnék az
irodai 4lldst 6ndllésdghoz, hanem a fogya-
tékossdggal kiizd8 személyeknek is adnd-
nak esélyt, hogy kiprébdljdk magukat ab-
ban a szakmdban, amit kitanultak.

Tiiri Aniké

Palyazat: Tartalmas pihenés

Az Autistdk Orszdgos Szovetsége palydzatot hirdet tagszervezetei ré-
szére autista gyermekeket és felnStteket fogadd nydri napkozbeni,
vagy bentlakdsos tdbor megszervezésének tdmogatdsira. Az AOSZ
olyan programokat timogat, amelyek tehermentesitik a csalddokat
a nydri sziinid6ben és az autizmussal él§ gyermekek és felndteek
szdmdra specidlis sziikségleteiknek megfeleld id8tsltést nydje.

A pélydzat célja: ez év jinius 16. — augusztus 31. kézott meg-
val6suld nydri tdborok pélydzati rendszerben, évi egy alkalom-
mal t6rténd tdmogatdsa.

Péilydzék kore: rendezett tagsdgi viszonnyal rendelkezd AOSZ
tagszervezetek. Ez azt jelenti, hogy tagszervezet a 2016. évi tag-
dijdt befizette.

Tervezett keretosszeg: 1 200 000 forint: 10 szervezet és mini-
mum 60 f8 timogatdsdra.
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Pilydzhaté osszeg: szervezetenként maximum 120 000 Ft
(személyenként max. 20 000 Ft) el6finanszirozott, vissza nem
téritendd tdimogats itélheté meg. Onrész vallalisa nem sziiksé-
ges, de az elbirdldsndl el8nyt jelent.

A pélyézattal kapcsolatos részletek a palydzati felhivasban ta-
l4lhaték.

A palyézatok postdra addsi és elektronikus benyjtasi hatar-
ideje: dprilis 15. 24 6ra.

A pélydzatban hidnypétldsra nincs lehetdség!

A pilydzattal kapesolatban tovébbi felvildgositds a palyazat@
esoember.hu cimen illetve a (+36 20) 401 5126 telefonszimon
kérhetd.

A pilydzathoz sziikséges mellékletek az AOSZ honlapjirdl le-
tolthet8k: www.aosz.hu.
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Minden autista masképp autista

Ez itt egy egyéni, szubjektiv vélemény. Az autizmusban enyhébben

érintett, Asperger-szindromas emberek problémairdl irok, bar egyes

részei a sulyosabban érintettekre is igaz lehet. Az autista embernek

élete soran szamtalan problémaval kell megkiizdenie.

Az egyik a kirekesztés: az autista ember
mésképp, mashogyan ltja a kérnyezetér,
és mésképp is értelmezi. Emiatc kitinik
az NT-k koziil. Az NT angol kifejezés, a
neurotypical roviditése, ami azt jelenti:
»neurotipikus”, vagyis neuroldgiai szem-
pontbdl dtlagos, hétkéznapi, autizmussal
nem érintett ember.

Oktatas

Kévetkezd probléma az oktatds. Az autista
gyerek bizonyos dolgokat kénnyebben ta-
nul meg, mint az NT gyerekek, de bizonyos
dolgokat viszont nehezebben. Ezt a tandrok
csak akkor tudjdk jol kezelni, ha fel vannak
ra készitve. A tandroknak az is feladarta kel-
lene legyen, hogy azokat, akik kisebb vagy
nagyobb mértékben kiilonboznek az NT
gyerekedl, jobban segitsék. Segits¢k a min-
dennapi helyzetekben a beilleszkedésiiket,
de tigy, hogy maga a segitség ne legyen kire-
keszt8. Erre mar vannak bevalt médszerek.
Misrészt figyelemmel kellene lenni az au-
tista egyéni sajdtossdgaira. Minden autista
6ndllé személy, 6ndlld akarattal. Vannak bi-
zonyos dolgok, amelyekben minden autista
nagy vonalakban megegyezik.

De minden autista mdsképp autis-
ta. Ezért az egyéni szitkségletekre reagdld
mddszerek kialakitdsa a megoldds. De ezt
szintén gy kell csindlni, hogy az ne legyen
kirekeszté. Az autistdknak segiteni kellene,
hogy j6 irdnyba menjen az életiik az okta-
tds sordn. Ehhez megfeleld felmérésre van
sziikség, valamint folyamatos tandcsaddsra
és iskolai mentorprogramra. Ehhez taldn
a tandroknak kellene mentorfeladatokat
adni. Ez wbbletmunkdt igényelne tdliik,
ugyanakkor az 4llam szdmdra megtériilne,
mert a munkaer8piacon az érintettek sok-
kal hasznosabbak lennének. A teriiletitkén
pedig akdr vildghirnévre is szert tudndnak
tenni. Persze ehhez sziikséges a szakma ré-
szérél némi alkalmazkodds. Ha valakinek
példdul az a munkdja, hogy szakért8ként
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elemezzen egy kiilfoldi cikket, akkor nem
feltédeniil kell tudnia idegen nyelvet, csak
olyan ember kell, aki hitelesen le tudja neki
forditani. Egy ilyen szakmdban nem a for-
ditds, hanem az elemzés a lényeg. fgy Sk is
hasznosak tudndnak lenni, értéket tudni-
nak teremteni.

Munka
Egy autista szimdra a kovetkezd nagy prob-
léma a munka viliga. Nem irhatja bele az
onéletrajzaba, hogy érintett, mert akkor
nem hivjdk be személyes interjira, vdlaszra
se méltajdk. Ha viszont nem {rja bele, ak-
kor nagyon fontos, lényeges dolgot tagad
le, ami a munkdjdc is befolydsolhatja. Fz az
ellentmondds az autistdnak nehezen értel-
mezhetd. Mert a fent emlitett problémdk
a munkahelyen is jelentkezhetnek. Erre a
problémadra egyelére szintén nincs megol-
dds. Ugyanakkor van prébalkozds ennek
megolddsdra. Ez a munkahelyi mentor-
program. Ennek lényege, hogy a szakem-
ber elmegy a munkdltatéhoz, beszél neki
az autizmusr6l dgy dltaldnossdgban, meg az
érintett egyén személyes tulajdonsigairdl és
egyéni autizmusdrdl. Ennek megfelel6en
beszélnek az érintett képességeirdl, élecérél,
problémdirdl, munkaképességérdl, majd
segitenck neki a lehetdségekhez mérten a
munkakdr, a feladat egyénre szabdsdban.
Ha az érintett elkezdett dolgozni, ak-
kor rendszeresen visszajdrnak, hogy tovibb
egyengessék az Utjdt. Ez azt jelend, hogy
segitenck neki kezelni azt, ami a szdm4-
ra kellemetlenség, illetve segitenck kezel-
ni a konfliktusokat. De nemcsak az érin-
tett miatt jarnak vissza, hanem a kollégk
és a f8nodk (vagyis a munkdltatd) miate is.
Nekik ugyanolyan segitséget ad a munka-
helyi mentor, mint az érintettnek. A prob-
léma az, hogy ezt az dllam nem tdmogat-
ja. Azok, akik ezt csindljak, onkéntesen és
ingyen végzik. (Van néhdny munkahely,
amelyik maga fizeti a mentort — « szerk.)

Vannak olyan alapitvinyok, amelyek erre
specializdlédtak, és sokféleképpen dolgoz-
nak. PL. van olyan, amelyik stlyos osszege-
ket kér ezért a munkdére az érintettekedl.
Van, amelyik nem csindl ténylegesen ilyen
munkdt, de agy hirdeti magdt, hogy mégis.

Egy mdsik probléma, hogy nagyon kevés
ember végzi az érzékenyitést (az érzékenyi-
tés elbzetes, vagy ha az autistdt mdr felvet-
ték, akkor utdlagos tdjékoztatdst jelent).
A mentorok nemcsak érzékenyitéssel fog-
lalkoznak, hanem mds egyébbel is. Emiatt
nehéz elérni dket, és id8pontot egyeztetni.
Ez viszont probléma akkor, amikor kritikus
jelenlétre van sziikség, mert sok a megol-
dandé probléma.

A munkdval kapcsolatban az is baj, hogy
sok autista alulképzett, pléne az dlommun-
kdjahoz képest. A fogyatékossdga miatt bi-
zonyos melléktantdrgyakat nehezen tud
megtanulni. Esetleg azért, mert fizikailag is
alkalmatlan, vagy mert csak kevés oraszd-
mot dolgozhat. Sok oka lehet az alulkép-
zettségének. Az egyik oka a multban elks-
vetett hibdja is lehet, azaz hogy rossz irdny-
ba indult el, vagy nem vette komolyan a
tanuldst, és ezért kertilt rossz pélydra. A 1é-
nyeg, ha komolyan segitiink nekik, akkor
nagyon hasznosak tudnak lenni.

Az dllam sem kénnyiti meg az életiiket.
Sok autista nyolc 6rdndl kevesebbet dol-
gozhat, emiatt a fizetésiik dltaldban alacso-
nyabb, mint az NT-k dtlagfizetése. A rok-
kantjdradék és egyéb, dllamtdl kapott pén-
zek még arra sem adnak lehetdséget, hogy
elérjék azt a bérszintet, vagy ha igen, akkor
sem tudjék meghaladni. Ezt a problémit
az dllam azzal sdlyosbitja, hogy bevezette a
150%-os szabdlyt. Vagyis: aki tobbet keres
a minimdalbér 150%-4ndl, attdl elveszi az
4llam a rokkantjiradékot. Az érintettek sok
esetben valamilyen médon, de ki vannak
rekesztve a kozosségb6l, nehezebben ta-
lalnak nyilt munkaerd-piaci munkdt (ver-
senyszektor), és akkor még az 4llam ezzel is
biinteti az érintetteket. Pedig nekik ugyan-
olyan kéltségeik vannak, mint az NT-knek.
Sem a Spar nem tesz kiilonbséget a kasz-
szandl NT és érintett kozott, sem pedig,
mondjuk, az ELMU. Pedig a cél az 6n4llé
élet lenne anyagi szempontbdl is.

Berndth Miklds
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RAGYOGJ KEKEN MAGYARORSZAG

Autizmus vildgnap: dprilis 2.

A fenti jelmondattal az autizmusra hivja fel
Magyarorszdg lakdinak a figyelmét az Au-
tizmus vildgnapjdn, aprilis 2-4n, az Autis-
tdk Orszdgos Szévetsége. E napon szdmos
kozépiilet kékbe borul a varosokban, és sok
rendezvényt szerveznek az autizmus megis-
mertetése és az autista személyek tdrsadal-
mi elfogaddsa érdekében. Az aldbbiakban
az orszdg kiilonbdz8 pontjain lezajlé ese-
ményekrél olvashatnak.

Az AOSZ fotokiallitasa: Nok kékben

NOK KEKBEN roroxiryitas

AOSZ
Autistak
0s
Szovetsege

HELYSZ{N: BUDAPEST, VIL. KER. MADACH TER
IDGPONT: 2016. APRILIS 02. 14 ORA

Az Audistédk Orszdgos Szovetsége a Csa-
lddbardt Orszdg 2015 program keretében
orszdgos kampdnyt inditott ,, Nok kékben”
cimmel. Felhivdst tett kozzé: azon nék je-
lentkezését varta a ,N6k kékben” fotdzdsi-
ra, akik autista gyermeket nevelnek, illetve
maguk is autizmussal élnek. A felhivdsra
24 palydzat érkezett, amelyek koziil 6tot
vélasztott ki a szakmai zstiri. A kivalasztot-
takrol késziilt fordkbol dprilis 2-4n, 14 dra-
kor, az Autizmus vildgnapja alkalmédbdl fo-
t6kidllitds nyilik Budapesten, a Maddch
téren, az AOSZ orszdgos ,,Ragyogj kéken!”
kampdnydnak részeként. A képek négy, au-
tista gyermeket neveld édesanya és egy au-
tizmussal él6 fiatal ldny életét mutatjak be.

A benytjtott palydzatok a sziil8szovetség
szdmdra olyan értékkel birnak, hogy 4prilis
2-4n, a Madéch téren, a kidllitds megnyi-
tdsa el8tt, minden pélydzénak felajinlja a
lehetdséget, hogy gyermekeikkel egy nagy
kozds fotdzdson vegyenek részt.

A N6k kékben fotépalydzat nyertesei:
Benké Monika, Kuna Valéria, Livei Pet-

Az Autistdk Orszégos Szdvetségének (AOSZ) lapja
Szerkesztébizottsdg: Oszi Patricia, Johnny, Kocsis Alajos

Felelés szerkesztd: Ferenczy Agnes (06 30) 206 4617 * firinc@gmail.com
A szerkeszt8ség elérhetd az AOSZ cimén: 1053 Bp., Fejér Gyorgy u. 10.

Informdciés kék szam: (06 40) 200 821

Telefon/fax: (06 1) 302 0194 ¢ info@esoember.hu; www.esoember.hu

Felelds kiadé: az AOSZ elndke
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ra, Szalainé Forgdcs Klaudia, Tothné Bus
Krisztina.

A kidllitds megvaldsitdsdra az Emberi
Eréforrasok Minisztériuma Csaldd- és If-
jusdgiigyi Allamtitkérsziga megbizdsdbdl a
Nemzeti Csaldd- és Szocidlpolitikai Intézet
4leal kiirt Csalddbardt Orszdg 2015 pélyd-
zatanak keretében keriilt sor.

A kidllitdst megnyitja Novdk Katalin, a
rendezvény f8védnike, az Emmi csaldd- és
ifjasdgiigyére felelds dllamtitkdra.
Balmazujvéros
Az Angyalliget lakéotthondban ¢élék és
dolgozék nemeztulipdn-készitd rekordki-
sérlettel késziilnek a vildgnapra: a négy m?
mozaikkép kirakdsdhoz kell 1600 tulipin
és 300 onkéntes. Facebook oldalukon és
sajét honlapukon o6nkénteseket toboroz-
nak a Siitifarm Foglalkoztaté Centrumban
megtartand$ eseményre, ahol szérakoztatd
programokkal (is) varjdk az érdekldddket.
Budapest
A Nemzetkozi Cseperedd Alapitvany idén
is megrendezi hagyomdnyos, kék lufis vi-
lagnapi sétdjat a Magyar Tudomdnyos
Akadémidtdl a Midrcius 15-¢ térig. Gyi-
lekez$ 9.30-kor. A séta végén Szaldki Agz'
énekel, Fekete Gy. Viktor gitdrozik, kiséri
Darvas Kristdf digitdlis zongordn, valamint
beszédet mond Dénesné Spitzer Eva (Mo-
zaik Egyesiilet, Kockacsoki).

Gyongyos

Aprilis 2-dn az Autista Segité Kozpont di-
dkjai, tandrai és sziilei, valamint szimpati-
zénsaik ismét gyalogolnak Mdtrahdzdtdl
Kékestetdig. A célndl az ASK zenekara mu-
zsikal a ,Kék séta az autizmusért” résztve-
véinek.

Gyor

Ayan bombing: egy-egy koztéren 4ll6 tdrgy
kotéssel valé diszitése, burkoldsa. Tavaly a
gy6rick mdr kiprobéledk: nagy siker volt,
valéban figyelemfolhivé. A vildgnapon
idén is 50x50 cm-s kék szind kotote négy-
zetekkel diszitik, burkoljik be a Széchenyi
teret. Tdmogatéjuk a gydéri Gombolyda
Fonalbolt és Kézmiives Mihely gytjtotte

Megjelenik negyedévente

ISSN 1416-5325

Ossze a varosbdl és a kornyéki telepiilések-
18l érkezett sok-sok négyzetet.

Siéfok

A Balatuning Egyestilet szervezésében in-
ditott I. Siéf6ki Nyulfutam csatlakozott az
AOSZ Ragyogj kéken az Autizmus Vildg-
napjdn! programjahoz. Hasvét vasdrnapjin
(madrc. 27.) indul a futam a viros F6 teré-
r8l. A futdshoz az Aron Egyesiilet is csat-
lakozott.

Szeged

Flashmobot, villimcsédiiletet vagy in-
kibb villimtdncot szervez a Szivdrviny
Autizmus Egyestilet és a Nem Adom Fel
Alapitvdny: ,Az Autizmus vildgnapjin
tincoljunk kékben!” cimmel. Lapzdr-
tdnkkor még meglepés volt a helyszin és
az id8pont.

Tapolca

Az én viligom — Tapolca Egyesiilet figye-
lemfélhivé rendezvényt szervezett a vildg-
nap alkalmadbdl mdr mdrcius 12-én, ame-
lyet kék lufis felvonuldssal inditottak. Az
»Ahdny ember, annyi csoddlatos vildg”
elnevezéstit eseményen beszédet mondott
Kbvdri Edit az AOSZ elnoke, és eléaddst
tartottak az Asperger-szindrémds fiatalok:
Fekete Gy. Viktor és Oravecz Lizenka.
Veszprém

% 5
~ Dr. Stefanik Krisztina %%

CSILLAGBUSZ -

7% Mese Dorkir6l, Misir6l és az autizmusr6l <

Az AutiSpektrum Egyesiilet (Veszprém)
kezdeményezésére és kiaddsdban elkésziilt
dr. Stefanik Krisztina: Csillagbusz — Mese
Dorkdrdl, Misirdl és az autizmusrdl c. gye-
rekeknek sz6l6 mesekonyv, melyet 4prilis
2-4n, a vilignapon mutatnak be az olva-
soknak. A kdnyv rajzait Bartos Erika készi-
tette.

A lap cikkei nem biztos, hogy a szerkeszt8ség véleményét tiikrozik.
Tordelés: Tabori Tamara, GOCPONT
Nyomdai munkdlatok: Demax Miivek Nyomdaipari Kft.

Ara: 700 Ft, évi eléfizetés 2800 Fr. Az AOSZ tagjai ingyenesen kapjik. @

A lap megjelenését az Emberi Eréforrdsok Minisztériuma tdmogatta.
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EMBERI EROFORRASOK
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