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Huszonot év, majd egy emberolté. Ennyi éve ala-
kult meg az Autizmus Alapitvany, melynek gesztor-
kodasaval létrejott a maroknyi sziilé altal huszonot
éve megalapitott Autistak Erdekvédelmi Egyesiilete
(AEE), mai nevén az Autistak Orszdgos Szovetsége
(AOSZ). Ez volt az els6 sziilészervezet, amelyik ki-
fejezetten az autista személyek és csaladjuk érdeké-
ben jott 1étre. Harminc év: egy emberolt6. Ennyi az
Autism Europe (AE) nemzetkozi sziilészervezet élet-
kora. Maroknyi sziil6 alapitotta, tagjai a vildg minden
kontinensén megtalalhat6 autizmussal foglalkozd ci-
vil szervezetek. Tagja az AOSZ is. Az AE X. nemzet-
kozi kongresszusanak rendezési jogat palyazat utjan
nyerte el az AOSZ, elséként Kozép-Eurépdban. Szep-
tember 29-e volt a kongresszus zar6 napja.

A vildg 71 orszagdbdl érkezett résztvevék 29 orszag
szakembereinek eléadasat hallgathattak meg. Nehéz
volt valasztani a sok el6adas, prezentacid, workshop
kozott. Harom téma biztos befutd volt: 1. a korai fel-
ismerés és fejlesztés; 2. a felnbtt autistdk jovéje, mun-
kaba dllitasa; 3. az idés 50-70 éves autistdk gond-
jai. Ez utobbival meglep6en sok eléadas, workshop,
szekcioel6adas foglalkozott. Itt volt az ideje, hiszen az
elsé, autistanak diagnosztizalt ember most hetvenhét
éves. O, koszoni szépen: j6l van, golfozik, szereti az
életét, tamogato kozosség van mogotte. A nagy tobb-
ségrél ez nem mondhatd el, de taldn eljon az az id6
is, mikor az id6s autistdkkal kapcsolatban is publika-
ciok, szakmai kutatdasok garmaddjaval talalkozhatunk
nemcsak kiilfoldi, hanem magyar szakemberek altal
jegyzettekkel is.

Eltelt huszonot év. A magyar sziilészervezet alapitdi-
nak gyerekei feln6tt korba 1éptek, és a sziileik éppoly
tanacstalanok, mint voltak negyedszazada. Csak épp
a gondok eredéje valtozott. Mert sem a szakemberek,
sem az ellatérendszer nem késziilt f6l a felnéttkorba
1ép6 autista személyekre. Az Uj Széchenyi Terv kere-
tében kiirt Nyolc pont projekt (megvaldsuldsa esetén)
sokat javithat az autizmussal él6 személyek életminé-
ségén és az Oregedd autistdkén is, hiszen a projekt
egyik részcélja az egész életen at tartd tamogatas.
Hogy a nullardl iddig eljutott az autizmus iigye ab-
ban a sziil6k &ltal alapitott érdekvédé haldzatnak, az
AOSZ-nak is nagy szerepe van.

Ezért talan nem tlinik tilzasnak a megallapitas: ez az
év mérfoldk6 az AOSZ életében. A felnéttkort jelent6
mérfoldkd. Ezt a statuszat a kongresszus sikeres meg-
rendezésével is bizonyitotta.

A 0. NAP

Ez a nap csak a mienk volt: magyar
sziil6ké, szakembereké. A nap meg-
rendezését az EMMI tamogatta. A
megnyité beszédet Soltész Miklds, az
EMMI éllamtitkdra tartotta. (Beszéde
itt meghallgathat6: www.kormany.hu:
Segiteni kell az autistak elfogadasat.)
Persze masok is beszéltek: Szilvdsy
Zsugzsanna, az Autism-Europe elno-
ke, Farkas Edit, az FSZK vezetbje (6k
szervezték a 0. napot), és Erdei Mdté,
aspergeres autista, aki magardél me-
sélt kedvesen, meg a diagnozisairdl
(van neki tobb is). Kedvence a hall-
gatosagnak is tetszett: ,Nem tudom,
mi baja, de aranyos.” O a Nyolc pont
projekt egyik arca a plakaton, és dol-
gozik is a programban.

Problémas viselkedés

Michael D. Powers igazgatéja a Sa-
jatos Nevelési Igényli Gyerekek Koz-
pontjanak Galstonburyban, és dolgozik
a Yale Egyetem Gyermekpszichidtriai
Kutatéintézetében. El6addsdban a
problémas viselkedésrél és annak
kezelésérdl beszélt.

Hangsulyozta: a problémads viselkedés
mindig a ldncolat végén jelentkezik.
Valami megel6zi (ami kivaltotta), és
azt a valamit kell megsziintetni, és
meg kell tudni mi a problémads visel-
kedés célja (pl. f4j valamije, de nem
tudja kozolni — ez persze egytttal ok
is). A problémas viselkedés helyett
mindig valami mast kell megtanita-

Véget ért az

Autism-Europe
X. kongresszusa

Az el6adok 29, a kb. ezerf8s hallgatdsag 71 orszag-
bol érkezett. Az alabbiakban szubjektiv beszamoloét
olvashatnak a kongresszusroél. Szubjektivet, mert
azt hallgattam meg, ami érdekelt, és azt, amit az
altalam megkérdezett szlil6k fontosnak tartottak.
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ni (helyettesit6 készségek dtadasa).
Alapvetés (amit j6, ha a sziil6k szem
elétt tartanak): ha elvesziink egy al-
talunk helytelennek tartott viselke-
dést, akkor madsikat kell helyette
adni, mert ha nem, akkor taldl ma-
ganak masikat. Csak evidencia alapu
dolgokat tanitanak.

Taplalkozasi és alvaszavarok

A legtobb sziilé dr. Mark J. Palmieri
el6adasara volt kivancsi. Palmieri a
Yale Egyetem Gyermekpszichiatriai
Kutatéintézetében dolgozik, de tars-
igazgatdja az Etkezési és Alvasi Za-
varok Klinikajanak is. Eléaddsanak
cime: Autizmussal €élék stlyos visel-
kedési problémdinak, tdpldlkozdsi- és

alvdszavarainak felmérése és kezelése:
Elbrelépések az alkalmazott viselke-
déselemzésben.

Nem, nem a diétardl beszélt, vagy a
lyukasbél-szindromadrdl, hanem ar-
rél, hogy milyen tényezdk gatoljak
a gyermeket abban, hogy ugy egyen,
ahogyan kell, és azt, amire sziiksége
van a szervezetének. Klinikdjukon
ezt vizsgdljak, és egyénre szabott te-
rapiaval gydgyitanak. Az autistakndl
meglepben sok az étkezési gond, pe-
dig a rossz étkezés befolyasolja (kor-
latozza) az életmindséget. Eletmen-
t6 tehat megtanitani a gyereket enni.
Azt tapasztaltak, hogy igen gyakori
az étkezési és viselkedési problémak
egyiittes el6forduldsa.



A megkozelitésiik funkcidalapi: mi-
ért nem eszik a gyerek? Hogy a gye-
rekbdl jo ev6 legyen (megtanuljon
enni), felmérik a csalddot, a csalad
szokasait, majd a terapiaba az egész
csaladot bevonjak. Egyik els6 1épé-
siik, hogy megkérik a sziiléket: egy
héten keresztiil vegyék fel a gyerek
0sszes evését, beleértve a nasikat is!
Ezzel parhuzamosan naplot kell ve-
zetni arrél, hogy mit eszik a gyerek.
Ezek utdn a klinikdn ordlis-motoros
felmérésen esik at a gyermek. A fizi-
kai paraméterektdl is fiigg, hogy va-
laki tud-e rendesen enni, épp ezért
Ok ezeket az oralis deficiteket is vizs-
gdljak: pl. az alkapocs stabilitasat, a
nyelvmozgds gyorsasagat stb. Ha ez
a baj, akkor megkezddédik az izmok
motoros fejlesztése, jatékosan, kii-

lonféle eszkozokkel. Emellett folyik
az U4j étel elfogadtatasa is. Az étel
elfogadtatdsa egyforman torténik:
akar aautizmusa, akar a mas oralis
deficit miatt nem rdg a gyerek, vagy
egyfélét eszik (autizmus). A valto-
zasokat apro lépésekkel érik el. Pl.
el6szor csak megszagoltatjdk a gye-
rekkel az ételt, ha ezen mar tul estek
(nem utasitja el, nem htizza el a fe-
jét), akkor a szdjahoz érintik. Cseles,
fogkeféhez hasonld eszkoziik van,
amelynek sortéi kozott megbujik az
Uj étel észrevehetetlen morzsacska-
ja: el6szor ezt a kefét érintik a gye-
rek szajahoz, s ha mar ezt elfogadta
(megszokta?), emelik a kefén 1évé
étel mennyiségét. (Lattunk rola ro-
vid videdkat). Mindez tiirelemjaték.
Akdar 30 hétig is eltarthat egy ilyen
terapia, de volt mar egy évig tartd is.
A terdpia végén a gyermek megeszi
az 4j ételeket.

Az alvdszavarokkal kapcsolatban ér-
demes megszivlelni néhdny altala
mondott tandcsot: 1. tartsuk be a
gyerek lefekvési ritudléjat; 2. az al-
vas, felkelés mindig konkrét nap-
szakhoz kotédjon (pl. reggel 7-kor
felkelés: mindig, még vasarnap is.
Fontos a rutin kialakitasa).

Az alvési szokdson torténé mddosi-

tds itt is kis lépésekben torténik, és a
sziil6kkel egyiittmikodve. Epp ezért
mindig feltétlen Gszinteséget var el
a t6liik: ha az 4ltala ajanlott médo-
sitdsokat nem tudjdk végrehajtani,
mondjak meg, mert a ,megprobal-
hatjuk” nem elég.

Molly péld4djan mutatta be, hogyan
érték el, hogy a gyerek végiil a sa-
jat szobdjaban aludjon. Ehhez sok-
sok probalkozasra volt sziikségiik,
és viselkedésmddositasra: nemcsak
Mollyndl, hanem a sziiléknél és a
kislany occsénél is. A végén Molly
(prébalkozasok, viselkedésmddositds
utdn) visszament a sajat szobajdba
aludni, és jutalmul 1ij agyat kapott.
Végsé konkliizid: Az evés- és alvasza-
varanal nemcsak a gyerek viselkedé-
sét valtoztatjdk meg (ABA), hanem a
szlil6két is: az & terdpidjuk is fontos.
Az is fontos, hogy a terdpidba mindig
bevonjdk a sziil6ket, nekik is van fel-
adatuk a remélt cél elérésében.
Palmieri doktornak sikertilt az egyik
szlinetben néhany kérdést folten-
nem, az errdl széld irast kovetkezo
szamunkban olvashatjdk.

A KONGRESSZUS

Ader Jdnos koztarsasagi elnok ur — a
kongresszus févédnoke — levelének
felolvasasaval kezd6dott az innepé-
lyes megnyitd. Sok hattérben zajlo
egyeztetés utdn meglepetésként el-
jott Marie dan hercegnd, aki latha-
tatlan autistdkrdl beszélt, Oket az
ilyen kongresszusok teszik lathatéva.
A hercegné hazdjidban az autizmus
arca, és biliszke Danidra, mert élenjar
(aspregeres) autistdk munkdba alli-
tadsanak terén a nyilt munkaeré-pia-
con. Az EMMI miniszterelnoke Balog
Zoltdn arrdl beszé€lt, hogy az dllam
feladata, hogy teljes életet élhessenek
az autistdk (a videé megnézhetd a
kormdnyoldalon).

A megnyit6é legjobb része nem az
volt, hogy itt volt az angol X-factor
egyik felfedezettje Scott James, és el-
énekelte azt a dalt, amivel a k6zon-
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4 ut')zépen Marie ddn hercegnd, baljén Szilvdsy Zsuzsanna, az AE elnoke

ség és a zslri szivébe lopta magat.
(Egyébként kiilon tehetségkutatdt is
inditottak az autistdknak az angolok.
A Google-ba csak ennyit kell beir-
ni: Autism’ got talent.) J6 volt ez is,
meglepetés is volt, mint a dan her-
cegnd, mégis (nekem) a legjobb az
a szabad tancjaték volt: A Ilélek pil-
lanatai, amelyet az Aura Egyesiilet
aspergeres fiataljai és a professzio-
nalis ArtMan Egylittes tagjai adtak
el6. Mindez Béta Ildiké tAncmivészt
dicséri, aki Tancednia nev( egyiitte-
sében foglalkozik a sériilt és az ép
fiatalok kozos tancaval.

Végignézve a harom nap kinalatat,
csabité volt, hogy a nagy nevek el6-
adasat hallgassam meg (Rita Jor-
dan, Theo Peeters, Patricia Howlin),
de ezt elvetettem. Konyveik ugyanis
kaphatok magyarul, az érdekl6ddék a
legfontosabb szakirodalomhoz hoz-
zajutnak. Ezen a blogon viszont na-
gyon jé sziilébeszamoldt olvashat-
nak: a Merj mds lenni c. blog szerzbje
a nagy nevek el6addsardl szamolt be:
http://merjmaslenni.blogspot.hu/.
Fred R. Volkmar sajnos lemondta a
részvételt. Az autizmus kézikonyve —
Amit minden sgiilének, csalddtagnak
és tandrnak tudnia kell c. konyve
most jelent az AOSZ és a Geobook

kiadé gondozdsdban. A kongresszus
idején 20% kedvezménnyel volt kap-
haté. Summazva: az autizmus encik-
lopédidja.

|d6skor autizmussal

Jomagam azokra az eléaddsokra va-
désztam, ahol a felné6tt és az id6so-
d6 vagy az oreg autistak gondjaival
foglalkoztak. Ezért mentem el Carol
Povey és Caroline Hattersley el6ada-
sara: Idéskor az Egyesiilt Kirdlysdg-
ban. Mindketten a NAS, az angliai
nemzeti autista szovetség tagjai.
Povey a NAS Autizmus Kozpontja-
nak igazgatéja. Caroline Hattersley
az informdcids, tanacsado és tamo-
gato szolgalat vezetéje, feliigyel egy
sor szolgdltatast, koztiik az Autism
Helpline-t, ahol autistdk, csalddtag-
jaik, gondozoik, de barki kérhet ta-
nacsot, segitséget telefonon.

Povey harminc éve foglalkozik feln6tt
autistakkal. Amikor a munkat kezd-
te a huszas éveik elején jartak. ,Id6-
sodtiink” — mondja, de mig 6, és mi
— a tobbség — tobbnyire felismerjiik
a bajt, és elébb-utébb szakemberhez
fordulunk. Az autistanal — féleg, ha
nem beszél — sokszor nem is veszik
észre, hogy valami nincs rendben,
vagy ha megvaltozott — pl. a viselke-

dése vagy lefogyott —, azt is az autiz-
mus szamlajara irjak. Konkrét példat
mond: egy ismerds autista személy-
nél, bar vitték orvoshoz, csak a ne-
gyedik alkalommal ismerték fel, hogy
végbélrakja van. A gondozok csak ak-
kor figyeltek fel a nem beszélé autis-
tara, amikor mar latvanyosan , meg-
véltozott”, ezért is vitték orvoshoz.
Keveset tudunk az id8sodé autis-
takrél, mondja, és megallapitasat
az 0sszes, e témdban meghallgatott
el6adds igazolta. Anglidban az au-
tistdknak egy szazaléka felnétt, és a
legtobbjliknek nincs diagndzisa. Az
id6sodé autistdkrdél nincs szakiro-
dalom, alig-alig jelenik meg réluk
irds. Esettanulmanyok révén sze-
rezhetiink informdciét, internetes
blogokbol vagy felmérésekbdl
Anglidban 2009-ben volt kutatds,
amit 2012-ben és 2013-ban megis-
mételtek.
A kutatasbdl kidertilt:
* a diagnoézis hosszt volt és stresszes
e az 55 évesek 33%-a hetekig nem
beszél senkivel, nem megy ki a
hazbdl, az igényeiket senki sem
vizsgalta
* a csaladjuk nem tervezi a jovot, a
testvérek (ha vannak) szintén 6reg-
szenek; sokan nem birjak el a sajdt,
valéban oreg sziileik és az autista
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Jelenet A 1élek pillanatai c. tancjatékbol

testvér egylittes gondozasat

* egy résziik elvesztette a tAmogatdi
korét

* az autistak problémaival foglalko-
z6 szakemberek nem sokat tudnak
az id6sek problémadirdl, a szakem-
berek tobbsége a fiatalokkal foglal-
kozik (ezt a publikdcidk szama is
igazolja). Az egészségiigyben dolgo-
20k sokat tudnak az idds kor prob-
lémdirol, de semmit nem tudnak az
autistdakrol.

A 30 éves AE {innepi tortaja

Caroline Hattersley atvalt az interak-
tiv munkara. Videdkat latunk egy-
egy id6s autistardl. Mindegyiknek
van valami problémaja, amitdl a vi-
selkedése megvaltozott. Nekiink az
a dolgunk, hogy megprobaljuk ,ki-
taldlni” és megoldani azt, amitél a
képen lathaté idések megvaltoztak.
Prébalkoztunk, és egyiknél dramai do-
log deriilt ki: Maryt rakkal diagnosz-
tizaltdk, Peternek egyensulyzavarai
lettek, ezért nem tudja megtenni

mindennapi hosszti gyalogtiréjat.
Az okok felderitése utan a megoldas,
illetve a helyettesité dolgok kitalala-
sa volt még a feladatunk. A hallgatd-
sag altal javasoltakat az élet persze
feliilirta, de itt most nem is ez a 1é-
nyeg, inkdbb az, hogy ilyenkor mi a
szakszer( teendé.

Caroline szerint: gondozasi tervet kell
késziteni, ha beteg az ASD-s személy;,
akkor a diagnézist meg kell beszél-
ni vele (kezeléseket stb.) Arrdl sem
szabad hallgatni, hogy mi torténik
akkor, ha meghal a sziil6 vagy a gon-
dozd (Peter 87 éves édesanyja rakos
lett, ezért mar nem tudja latogatni
6t), és mi torténik akkor, ha 6 (az
autista) meghal.

Kinzé gondolatok ezek, de mivel nem-
csak az autistdk, hanem az egész né-
pesség oregszik a szakemberek Angli-
aban is el6bb-utdbb rakényszeriilnek
arra, hogy foglalkozzanak az id6s6dés
és az autizmus kapcsolataval is.
Magyarorszadgon semmiféle ilyen ku-
tatasrél nem tudok, s6t a felnétt, Am
még nem Oreg autistak, pszichidtert
sem taldlnak. Ha dpolé-gondozo ott-
honba, vagy nagy intézménybe ke-
riilnek, akkor még azzal is meg kell
kiizdeniiik, hogy az dllanddan valto-
z6 — mert alulfizetett — személyzet
semmit nem tud az autizmusrol. Ta-
lan a kongresszuson elhangzott szép
szamu el6adas az idéskorrol, arra
buzditja honi szakembereinket, hogy
ezzel a témaval is foglalkozzanak.

Beszélgetések kavésziinetben
Asziinet alkalom arra, hogy az ember
beszédbe elegyedjen az épp mellette
alléval, ilével. Példaul a Szerbiabdl
érkezett holgy azt mondta, naluk is
kb. 100 ezer az autista, és a kazein-
gluténmentes diétdval nem foglal-
koznak. Nincs ra evidencia alapti bi-
zonyiték. Mds, altalam megszolitott
ndciok delegaltjai is igy vélekedtek.
A palesztin kiildott egy szal maga
érkezett orszagdbol. Naluk iskola
egyaltalan nincs. Torténelemtandr,
Nablusban él, a kormany kiildottje,
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azért jott, hogy tanuljon. Autista fia
egy gondozasi kozpontban tolti nap-
jait, de terapia nem sok van naluk.
Nincs pénz — mutatja a nemzetkozi
egyezményes mozdulatot —, és dicsér
minket a rendkiviil informativ kong-
resszusért, azért, hogy mennyi min-
dent kapnak az autistdk nalunk. Min-
den relativ. A honi sziil6k tgy érzik,
szinte semmit nem kapnak.

A romaniai, marosvasarhelyi alapit-
vany magyar munkatdrsai (még) nem
tudjak, hogy orszagukban mennyi
az autista. Eddig ezzel ott nem na-
gyon foglalkoztak. Az alapitvanyuk
sem tiszta profild, az autistadk mel-
lett foglalkoznak egyéb fogyatékos
gyermekekkel is. Nagy Réka klinikai
pszicholdgus, a szakteriilete a ko-
rai fejlesztés, ezért féleg ezekre az
el6adasokra jart (szép szammal vol-

tak ilyenek). Kapcsolatban éllnak az
AOSZ-szal, a sziil6knek szd6lé men-
torképzésen részt vettek.

A francia Svajcbdl érkezett Isabelle.
Van még olasz és német kantonja
Svajcnak és mindegyikben mas és
mas az autistdk helyzete. Igazan
meglep azzal, hogy az egész francia
Svajcban 0Osszesen két allami intéz-
mény van autistaknak, a tébbit mind
civil szervezetek tartjak fenn. A tan-
dij borsos, 15 ezer eurd. Az 6 17 éves
fia dllami intézménybe jdr, és abban
bizik, hogy tud majd irodai, szamité-
gépes munkat végezni. Ha azt hisz-
sziik, hogy ott minden ,havaj”, hat
tévedtiink. Jot nevetnek rajta, mikor
hiiledezem az el6bb hallottakon, és
azt mondjak (a szllén kiviil még
két, francia kantonbeli svajci all mel-
lettem): ,,Persze, azt hitted, ez a gaz-
dag Svajc, ahol minden van!” Tény-
leg azt hittem.

Es azt is hittem, hogy az allami tdmo-
gatott fejlesztések garmadajat ontjak
az autista gyermeket nevel6 sziilére. Ez
sem igy van. Van persze, van allamilag
tamogatott terdpia is (ergoterdpia), de
a tobbségéért a sziilének kell a zsebé-
be nytilnia. Szerintiik nincs annyi au-
tista kis orszdgukban, mint amennyi-
r6l mas orszagokban beszélnek.

Autizmus és a D-vitamin

A svédek is ugy gondolhatjak, hogy
naluk is kevesebb az autista, mint
masutt (ezt persze csak én gondo-
lom, az elhangzott el6adas alapjan).
A pici Lehar terem zsufolasig megtelt
Karin Kidllén: Autizmus és D-vitamin c.
el6adasara. A kutatdsukban pszicho-
légusok, pszichidterek, vegyészek,
epidemioldgusok és mas szakember
vettek részt. (Szegény tolmdcs sok-
szor hosszd masodpercekig hallga-
tott, mert nem boldogult a szakki-
fejezésekkel.) A Malméi Ifjusagi és
Rehabilitacids Kozpontban kezelt
gyerekekbdl valasztottak ki a kutatas
résztvevéit. (Malmdébdl és az agglo-
meraciobol jarnak ide). A kisérlet-
be bevontak egy biobankot is, ahol
koldokzsinorvért és egyéb véndsan
levett vért tarolnak.

A kutatas hipotézise — hogy a D3-vita-
min hidnya is szerepet jdtszhat az au-
tizmus kialakuldsaban — (eddig) nem
igazolédott. Ok a bérén at felszivodd
D3-mal foglalkoztak (napsiités). Azt
viszont meglepve tapasztaltak, hogy
a sziil6i eredet, az hogy ki honnan
érkezett Svédorszdgba (bevandor-
16k) befolyasolé tényezd. Svédorszag
sziilotteinél nagysagrendekkel keve-
sebb ASD diagnézistu gyereket talal-
tak, mint az Eurépdbdl, Dél-Ameri-
kabol, Kozel-Keletrdl vagy Afrikabol
érkezett csalddokndl. Egy kérdésre
valaszolva Karin Kéllén azt mondta:
ennek az lehet az oka, hogy a svéd
emberek fehér bérliek és szeretnek
napozni, nem burkoljdk be magukat,
mig pl. az Afrikdbdl érkezettek feke-
te bérliek, és ezért nem jutnak ele-
gendd D-vitaminhoz. A kutatds még
tart. Pillanatnyilag csak annyit tud
mondani: még nem bizonyithatd az
Osszefiiggés az autizmus és a D3 vita-
min hidnya kozott, de nem is zarhatd
ki. Véglegeset csak a kutatds zdardsa,
értékelése utdn mondhatnak.

Nincs mds hatra: figyelni kell az in-
ternetet.

Karin Kallén egyébként a Lund Egye-
tem docense, epidemioldgus és a ve-



lesziiletett rendellenességekkel fog-
lalkozik, valamint a terhesség alatt
szedett gyogyszerekkel és hatdsukkal
a magzatra, kiilonos tekintettel a ko-
rasziilottekre. Szdmos mads, a kora-
sziiléssel kapcsolatos funkcidja van.

NEMZETKOZI
ASPERGER-TALALKOzO

Vératlan, bénusz ajandék: a kon-
greszszus utols6 napjan, délidében,
europai Asperger talalkozoéra invital-
tak minket a magyar aspergeresek.
A taldlkozé két szervezdje: O. Jdnos
és P Tamds volt.

Az eseményt P Tamas vezette gordii-
lékenyen, humorral, mintha mindig
ezt csindlta volna. A f6 téma a feln6t-
té valds volt, és az ehhez kapcsolédd
leggyakoribb problémdk, a legvégén
aztdn kozos lizenet megfogalmazasa
Eurdpénak (de mivel az USA-tdl kezd-
ve Palesztindig mindenhonnan jottek
vendégek, hat — kis ttlzassal — a vilag-
nak iizentek. A taldlkozén egyébként
tilos volt fényképezni, {gy nem tudok
arcokat adni a nevekhez.)

Tamas bemutatta az Aura Egyesiile-
tet, benne az Asperger Klubot, hang-
sulyozva, hogy kevés ilyen van na-

lunk (tényleg, vajon hdny lehet?),

majd elmondta a megtargyalandd

témadkat:

* J6-e ha tudjuk a diagnézisunkat?

* Fliggetlenedés a csaladtdl; munka,
munkahely

* Parkapcsolat

A diagnozisrol, elényeirdl,
hatranyairdl és
megmondjuk-e?

Az els6 hozzaszdlo, az Anglidbdl ér-
kezett tandr elmondta: csalédds volt
neki, hogy milyen kevés aspergeres
eléadé volt. Valdészinlinek tartja,
hogy az el6adédsokat elbirdlék ko-
z6tt nem volt autizmusban érintett.
Szerinte egyértelmtien van a diag-
ndzisnak el6nye.

P Tamas ezt masképp latja, mar fel-

noétt korban kapta meg a diagnézisat.
A diagndzis 6ta egyre lustabb (,le-
épiiltem”), mert igy gondolja, miért
is tenne szellemi vagy fizikai eréfe-
szitést, ha 6 autista? Ha nem figyel,
és ezért nem valaszol, vagy ha nincs
kedve rendesen feloltozni, akkor is
elfogadjdk az emberek — hiszen autis-
ta. Ugy véli, sok segitséget kapnak az
autistdk, amit nehéz visszautasitani,
még akkor is, ha nincs ra sziikség, és
ez befolydsolja az embert.

Cz. Péter szoOlt hozza, aki szintén as-
pergeres, de erre Otvenéves kora
kordl jott r4, amikor a lanyat diag-
nosztizdltdk ASD-vel. Egy angol pla-
két keriilt a kezébe az autizmusrol, és
magara ismert: ez volt az § gyerekko-
ra — de ekkor mar komoly egzisztencia
volt mogotte. Ugy vélte, ha fiatalko-
raban tudja meg a diagndzist, akkor
feladja. A kinjain, a massaga miatt
érzett fajdalmon az segitette at, hogy
hivé katolikus, és ez a valls tiltja az
ongyilkossagot. Szerinte az egyént6l
fiigg, hogy jo-e tudni a diagndzist,
vagy sem.

Egy angol férfi: 6t a harmincas évei
kozepén diagnosztizaltdk, a fidnal ez
kicsit kordbban megsziiletett. A di-
agndzis elmondésa pozitiv és nega-
tiv tapasztalatokkal jar, de 6 mindig
biiszkén véllalja, és elmondja minden-
kinek. Pozitivan tekint sajatmagara.
Egy magyar anya: 19 éves aspergeres
fia van, sziil6ként évekig tartott a di-
agnozis feldolgozdsa: traumaként
élte meg. A fidnak is nehéz, mert ta-
pasztalja a megbélyegzést.

Tamds sajdt élményt mond: a diagnd-

zisa el6tt 15-féle munkahelye volt,
mert sokszor kiakadt, és kiabdlt a
kollégaival. (Aki most ismerte meg
Tamast, ezt el sem hiszi, de mint
mondta: sokat segitett neki a terapia,
amin a diagnozisa ota vett részt.)
Egy angliai résztvevé hozzaszolasa-
bél kideriilt, hogy az Egyesiilt Ki-
rélysdgban tobb olyan szervezet is
van, amelyet autistdk vezetnek, s6t
az 6 nemzeti autista szovetségiik
(NAS) kifejezetten foglalkozik az-
zal, hogy hogyan lehetne az ASD-
seket foglalkoztatni.

0. Jdnos, a mdsik szervezd vette at a
szot ennél a pontndl. Bar Janos azt
mondta, nem tudomanyos, hanem
szubjektiv lesz az el6adésa, nagyon
felkésziilt volt. Beszélt az autisz-
tikus ,burn out”-rél (kiégésrdl), a
funkciéveszteségrél, amirdl szerinte
a szakemberek nem beszélnek, az
elvarasok kezelésérél (a sajatjardl;
a sziilokérdl; és a kiils6 kornyeze-
térél); végiil az énképrol, az egdrol
és jelentGségér6l az autizmusban.
(Igencsak sajnaltam, hogy minden-
nek kifejtésére nem jutott elég ido,
mert az latszott, hogy Janos alapo-
san beledasta magat az autizmusrél
sz6l6 szakirodalomba, és ami ennél
sokkal fontosabb: mindenrdl sajat
tapasztalata és véleménye van).

Az aspergeres
munkavallalérdl

A munkahellyel kapcsolatban ki-
emelte az aspergeres munkavallald
lojalitasat, s azt, hogy hajtja éket a
kivdncsisdg a dolgok mitikodésének
megismerésére, meg a siker és az el-
ismertség iranti vagy. Problémanak
tartja viszont, hogy a ,részletekre és
nem az egészre koncentralunk”.

Parkapcsolat: amit az

aspergereseknek tanulni kell
Egy holgy hozzaszdldsa: négy gye-
reke és aspergeres férje van. A férje
megtanult kérdezni, 6 pedig elmond-
ja, mit akar. A hazassaguk muiikodik,
egyiitt vannak. Egyébként a férje is

csak akkor jott rd, hogy 6 apergeres,
amikor a fiat diagnosztizaltak. Anyo-
sa szerint az unoka pont ugy viselke-
dik, mint az apja kiskoraban.

Sajnos eme izgalmas téma Kifejtésé-
re nem jutott id6, hiszen még meg
kellett fogalmazni az iizenetet. Az
aspergeresek aktivak, konstruktivak
voltak, és nem csak a magyarok, igy
hamar megsziiletett a kdzosen elfo-
gadott szoveg.

Itt persze nem ért véget a kongresz-
szus krénikdja. Hiszen nem széltam
a Majorhalé kidllitdsardl, a termé-
kek arusitasarol, kapdssagardl. Ko-
vetkez6 szdmunkban is olvashatnak
egy-egy eléadasrél, és a Mosolyott-

hon Alapitvany 5. arverésérdl, mely
a kongresszus egyik eseménye volt:
autista alkotdk és kortdrs képzém-
vészek miivei keriltek kalapacs ala.
A miiveket a www.autisticart.hu ol-
dalon nézhetik meg.
Szeretnék ,,zarast és kasszat” csinalni
a két elnokkel: Szilvasy Zsuzsanna-
val (AE), és Kovari Edittel (AOSZ).
Megkérdeznék szakembert, sziil6t is:
nekik mi volt az djdonsag, mit sze-
retnének nalunk is meghonositani?
Egytittal kérni szeretnék mindenkit: ha
érdekes eloaddst hallott, és van hozzd
kedve, ideje, irja meg az EsGembernek,
hogy mdsok is értestiljenek réla.
Ferenczy Agnes

Uzenet Eurdpa neurotipikus embereinek

UGYANOLYANOK vagyunk, mint ti, csak nincs elég eszko-

zuink kifejezni.

HANGSULYOZZATOK a képességeinket, kozétek tartozunk.
TOBB figyelmet kériink a feln6tteknek.
FOGADIATOK el a kiildnbdz6ségeinket, és lassatok meg az

értékeinket.

NE akarjatok normalissa tenni.
NEKTEK is segitségre van szlikségetek, mi segitlink.

A kongresszuson késziilt képeket Varai Eniké készitette
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A Kontakt onkéntes munkat motiva-

16, tdmogato6 és fejleszté programok
(TAMOP 5.5.2-11/1) keretében 2012
novemberétdl folyik a munka az Aura
Egyesiilet, a Nemzetkozi Cseperedd
Alapitvdny és az Autistdk Orszdgos
Szovetsége egylittmikodésében. Cél-
ja az autizmussal él6 gyermekek és
felnéttek, valamint az érintett csala-
dok tdmogatasa.

Kordbbi lapszdmainkban mar olvas-
hattak a programrdl, amely elsésor-
ban abban nyujt segitséget, hogy az
onkéntesek felkésziilten, informaltan
és szakmai tdmogatdssal megerdsitve
kapcsolédhassanak be részben az ella-
té szervezetek munkajaba, részben a
csaladok kozvetlen segitésébe.

A Kontakt program 2013 novembe-
rében zarul, igy indokolt, hogy rovid
attekintést adjunk az elért eredmé-
nyekrdl, sikerekrdl és a felmertiilt kér-
désekrdl. A jelentkezés még mindig
folyamatos, az elmtilt évben tobb mint
150 6nkéntes jelentkezett a munkara.
Az eltelt idészakban az elézetes véra-
kozdsainkat is meghaladta a tobb mint
3000 dra elvégzett onkéntes munka.
Ot — kétnapos — felkészité képzés
zajlott le az els6é szakaszban, nagy
szamu érdeklédés mellett. Onkén-
teseink elsGsorban a szervezeteknél

Kontakt program:
onkéntesek az autistakért

végezhet6 munka irdnt érdekl6d-
tek — és bar rendszeres szuperviziét
biztositunk, aminek révén tobb csa-
ladhoz is sikertiilt ért6 segitséget koz-
vetiteniink —, a nagyobb egyéni fele-
16sséggel jaro, csalddokndl végzett
munkdra kevesebben vallalkoztak.
Tekintettel arra, hogy felméréseink
szerint erre igen nagy igény lenne,
a késébbiekben feltétlentil végig kell
gondolni az intenzivebb felkészités
és a mentoralas rendszerét.
Ugyancsak a program tapasztalata,
hogy azt ellatok, mint 6nkénteseket
fogadé szervezetek — noha nyilvan-
valdan munkaeréhidnnyal, korlato-
zott ellatasi kapacitassal rendelkeznek
— a vartnal lényegesen kevesebben,
,ovatosan” jelentkeztek. Ez felhivja
a figyelmet arra, hogy tovabbi eréfe-
szitéseket sziikséges tenni az 6nkén-
tesség terjesztésére és a szervezetek
megsegitésére, hogy felkésziilten és
az onkéntes munka értékeit megta-
pasztalva, motivaltan igényeljék és
fogadhassak az onkénteseket.
Onkénteseink szamos rendezvényt ta-
mogattak munkajukkal, tobbek kozott
az autizmus vilagnapi sétat, konfe-
renciakat, érdekvédo szervezetek ren-
dezvényeit és az Autism-Europe X.
Kongresszusat.

Képz6program a Kontakt onkénteseinek

A felkészités autizmussal é€l6 gyerekek, felnéttek és csaldd-
jaik tdmogatdsdra, animdtorok és mentorsziil6k szdmdra
képzés azokat az alapvetd ismereteket adta at a résztve-
véknek, amelyeknek ismerete elengedhetetlen sziikséges
az autista személyekkel valé sikeres kapcsolattartasban.

Rovid elméleti 6sszefoglalot adtunk az autizmus termé-

17

szetérol és kialakulasanak hatterérdl, tovabba azokrdl az

akaddlyokrdl, amelyek gétoljak az érintetteket az Sket
koriilvevé szocidlis kornyezet megértésében és a kornye-
zettel valé kommunikaciéban. Sok gyakorlati példan,
élményen keresztiil mutattuk be az autizmussal é16 sze-

mélyek gondolkoddsara és észlelésére jellemz4 sajatos

Kiemeljiik a programba bekapcsolédd
autizmussal él6 személyek onkéntes
munkdjanak sikerességét, és késéb-
bi munkavallaldsuk el6készitésében
betsltstt szerepét. Ok tobb héten 4t
tartd csoportos és egyéni felkészités-
ben részesiiltek a Kontakt keretében.
Az AURA Egyesiilet Asperger Klubja-
ban rendszeres munkat végeznek, a
program ideje alatt hatdrozott idejQ
munkaszerzédéssel keriilt felvétel-
re 6t autizmussal é16 személy, akiket
mentor tdmogat a beilleszkedés és a
munkavégzés folyamataban. Tovabbi
két f6 allaskeresése most folyik, illetve
tovabbi két f6 gyakornoki program-
ban vesz részt.
Az AOSZ mentorsziil6i programjat
és az animdtorok munkdjat képzés-
sel, esetmegbeszéléssel és konzul-
taciés lehetGségekkel tamogatja a
program.
A Kontakt program lezdr6 szakasza-
ban olyan kiadvany Osszeéllitdsa zaj-
lik, amely mind a sziil6k és a szakem-
berek, mind pedig a laikus érdekl6d6k
szadmara betekintést nyujt az autizmus
vildgaba. A program részletesebb be-
szamoldjat, értékelését az AOSZ
6szi konferencidjan hallhatjak az
érdekléddk.

Simo Judit

eltéréseket, hogy ezdltal atélhet6vé és érthet6bbé véljon
az érintettek gondolkodéasa és viselkedése.

Célként tliztiik ki azt is, hogy a képzés résztvevdi segit-
hessék az autizmussal él6ket és csalddjukat a kdzosségi
beilleszkedés, tanulds, munka, szabadid és a minden-
napok szamos teriiletén.

Képzbk: Sajs Eszter Klinikai szakpszicholégus, Vdrnai
Zsuzsa klinikai szakpszicholégus.

A mentorsziil6k felkészitése és az animatorok képzése
szeptember 21-én, illetve oktéber 5-én tortént.

Kapitany Imola

Minden autizmussal él6 gyermeket
nevel$ sziilé aggodalommal gondol
arra, amikor mar nem tudja a gyere-
két ellatni, segiteni. Azért is van ok
az aggodalomra, mert bar hazank-
ban folyamatosan fejlédik az autiz-
mussal él6k ellatdsa, a feln6tt, id6-
s0dé korosztalynak a kis szamu, civil
mukodtetésti vidéki lakéotthonokon
kiviil nincs mas, biztonsaggal elérhe-
té autizmusspecifikus ellatas. Sét, a
févarosban még ilyen lakdotthon ill.
intézmény sincs.

Tamogatott

életviteli szolgaltatas

Akinek jelenleg megoldott a lakha-
tadsa, annak is tdmogatott életviteli
szolgaltatdsra lenne sziiksége. Az
autizmussal éléknek ugyanis egész
életen at tartd, bar kiilonb6zé mér-
tékben, egészségligyi, szocidlis, élet-
viteli tdmogatdsra van sziikségiik,
fliggetlen attdl, hogy hol laknak, és
hogy élnek-e a sziileik, tud-e a csalad
segiteni. A tdmogatott életvitel azt
jelenti, hogy a raszoruld szakszerti,
szervezett keretek kozott — a minél
onallobb élet érdekében - kapjon
rendszeres segitséget lakohelyén.
A kiilfoldi  szakirodalombdl ismert
,supporting living” nemcsak tdmo-
gatott lakhatdst, hanem els6sorban
egész életen dt tarté tdmogatott élet-
viteli szolgdltatdst jelent. Az ilyen
szolgaltatasok kialakitdsa, beveze-
tése akar éveket is igénybe vehet. A
Fogyatékos Személyek Esélyegyen-
16ségéért Kozhasznui Nonprofit Kft.
(FSZK) most indulé TAMOP ,Nyolc
pont” projektjének egyik fejezetében
nem véletleniil keriilt bele a tAmoga-
tott életviteli szolgaltatds, mint szak-
mai, intézményi és fejlesztési igényt
jelzé fejezet.

A tamogatott életvitel egyes elemei
a hazai civil mozgalomban mar évek
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A tamogatott életvitelrdl
és a Rajmond klubral

ota jelen vannak. Az Aura Autistd-
kat Tdmogaté Kozhaszni Egyesiilet
kozel tiz éve tdmogatja elsésorban
az Asperger-szindrémads fiatalokat. A
rendszeresen, kéthetente megtartott
Asperger Klubban jogi oktatast, haz-
tartasi ismereteket, 6nallé életre fel-
készitést végeznek, szabadidds prog-
ramokat, kiranduldsokat szerveznek,
olyan kis kozosséget létrehozva, ami
alapja a szakszer(i szolgaltatdsok
igénybevételének.

A jelenlegi, legnagyobb szolgaltatasi
tr az iskolabdl kikeriilteknél jelent-
kezik. Az eddigi strukturdlt életiik
megsziinik a szdmukra oly fontos
munkavallalasi idészak kezdetén.
Nekik, otthon él6 fiataloknak, az is-
kolai képzés befejezése utan, nincs
szervezett, szakmai iranyitassal egy-
bekotott szolgaltatasi rendszer — sejt-
hetéen anyagi és szakmai okokbdl.
A fent emlitett Nyolc pont projekt
keretében az autizmussal €16 szemé-
lyek orszagos ellatdsanak szakmai
fejlesztése dridsi l10kést adhat a még
kialakulatlan intézményi rendszer
1étesitéséhez.

A szUl6k biznak a fejlédésben
A tamogatott életviteli elldtds az
autizmussal él6knek olyan fontos,
hogy hamarosan bekeriilhet a féva-
ros — 2011-ben nagy szakmai Gssze-
fogassal megalkotott — autizmussal
éloket segité koncepcidjanak aktu-
alizalt anyagdba. Innen csak egy 1é-
pés, hogy a szintén kidolgozas alatt
all6 ,Budapest Févarosi Szocidlis
Koncepcié 2012-2020” stratégiaja-
nak is fontos része legyen. Mi sziil6k,
sziilék altal miikodtetett civil szerve-
zetek, bizunk ebben a fejl6désben és
a magunk eszkozeivel, kis lépéseivel
igyeksziink segiteni ezt a folyamatot.
A csak SOFI néven ismert, budapesti,
XVIIL kertileti oktatasi intézményben

1993 éta miikodik autizmusspecifikus
altalanos iskolai felkészités. Azota 70-
80 fiatal keriilt ki t8litk. Eletdtjuk
kovetése nem az iskola feladata. Egy
résziik nappali ellatoba, kis résziik
intézménybe Keriilt, de nagyobb ré-
sziiket otthon a csaldd gondozza,
egyre jobban beletérédve romld al-
lapotukba.

A Budapesti Patrénus Alapitvany —
az AURA Egyesiilet mintdja alapjan
—, a helyi onkorményzat segitségé-
vel, sziil6i és ifjusagi klubot szervez a
SOFI-ban. A klub a ,,Rajmond” nevet
kapta az EsGember c. film hése utan.
A klubfoglalkozdsokon megismertet-
jlik a sziil6kkel a tamogatott életvitel
koncepcidjat, és a fiatalokkal olyan
kozosségszervez6 munkdt inditunk
el, ami megkonnyitheti beilleszkedé-
siiket és a jov6ben elérheté szolgal-
tatasok igénybevételét.

A havonta megrendezésre Kkeriil6
klub célja - az informdciék atada-
san, ismerkedésen és a szabadid6
eltoltésén és az integrald fejleszté-
sen tul — olyan ko6zosség létrehoza-
sa, amelynek tagjai a kialakuléban
1év6 tamogatott életviteli szolgdlta-
tasokat igénybe tudjdk majd venni.
Varjuk érdeklédé sziil6k, fiatalok je-
lentkezését els6sorban a kozeli kerii-
letekbél és az agglomeraciébdl. fgy
gyljtenénk Ossze azokat a kallédo,
autizmussal €16, iskolabdl kikeriilt fi-
atalokat, akik a tdmogatott életviteli
ellatas haszonélvezdi lesznek.

Erdekl6dni lehet a

(+36 30) 552 6948 telefonsza-
mon, vagy e-mailben:
gulyastibor@t-online.hu. B6vebb
informdcidkkal honlapunk szolgal:
www.patronusalapitvany.hu

Gulyas Tibor elnck
Budapesti Patrénus Alapitvany
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Agnes és férje harom gyermeket ne-
veltek f0l, egyik koziiliik Baldzs, akit
mindenki csak Bazsdnak hiv, autista.
Bazsa, kijdrva a normdl &ltaldnos is-
koldt, elvégezve a specidlis szakis-
kolat, 2008-ban keriilt Gyongyosre,
az Autista Segit6 Kozpontba (ASK).
Kertészeti szakképzettségének ko-
szonhetden, az akkor még a ferences
rend 4ltal fenntartott karacsondi Bo-
roka Majorsagaban kezdett dolgozni.
(Kozben a Bordkat fenntartdsra atvet-
te a budapesti Fékefe Nonprofit Zrt.)
Bazsa a rend gyongyosi rendhaza-
ban lakott — ez az ASK kozpontja,
ahol iskola, bentlakdsos intézmény
és atmeneti otthon miikodik. O az 4t-
meneti otthonnak fenntartott egyik
szobaban kapott helyet. Ez a lehe-
téség egy évvel ezelStt megsziint, a
torvény 18 honapos ott tartézkodas-
ra ad engedélyt. Bazsanak és szoba-
tarsanak, Péternek (6 2010-t6l élt itt)
haza kellett volna koltoznie, és nézni
a szoba négy falét. A specidlis napko-

Tamogatott lakhatas

maganerdbol

Ha baj van, vagy ha valamit nem tudunk megol-
dani, akkor ,allamot” kialtunk, hogy oldja meg
helyettlink, elvégre fizetjik az adot. Joachim
Agnes haromgyermekes sziil6ként Ggy gondolta,
nem var masra (az allamra), hanem |ép egyet.

zi otthon és az altaluk kedvvel vég-
zett munka hijan mindaz, amit eddig
megtanultak — dllandé szinten tartas
nélkiil — lassan eltint volna a sem-
miben. A szakma ezt igy fogalmazna
meg: leépiilt volna.

Agi nyugdijazasa elétt
matematika tanarként dolgozott. Fia
nevelésében, mondhatni, uttoré volt:
Bazsa akkor jart a tobbségiek altala-
nos iskoldjaba, amikor még az autis-
takrdl keveset tudott a tarsadalom,
beleértve a gydgypedagogusokat is.
Szakmat viszont mar egy specialis
szakiskolaban, a XV, kertileti Szaraz-
nadban tanult. Agi a legnagyobb el-
ismerés hangjan beszél az iskola ak-
kori igazgaténdjérol, a Bazsat tanito
pedagogusokrol.

Az el6bbiek ismeretében nincs ab-
ban semmi meglepd, hogy Agi — bar
utdnanézett tobbféle lehet6ségnek,
de sehol nem jart eredménnyel —,
sajat maga intézett el mindent. Meg-
beszélte Bazsa szobatarsanak
apjaval, hogy megprobalnak
Gyongyoson albérletet és segi-
t6t keresni a ,fitknak” (Bazsa
27 éves, Péter 39). Ugyintézés
kozben persze eszébe sem ju-
tott, hogy 6 most az un. ,ta-
mogatott lakhatds” nevii, az
Unié és az ENSZ altal is elis-
mert és szorgalmazott projek-
tet valdsitja meg: maganero-
bél. O csak egyet akart: hogy
Bazsa jo helyen legyen, azt
csinalhassa, amit szeret, és
mivel eddig is kellett az ASK-

nak fizetni Bazsa ottlétéért (lakas,
étkezés), természetesnek taldlta,
hogy azt a pénzt (ami nem volt ki-
csi, mert tobb mint 100 ezer forint-
r6l van szd), most arra forditja, hogy
gyermekének élete rendben folyjon
tovabb. Az mdr csak rdadds, hogy
ezzel egyuttal megoldotta egy méasik
csalad gondjat is.

Albérletet taldlni nem egyszerti do-
log, az apréhirdetés nem hozott
eredményt, mihelyt meghallottdk,
hogy két autista emberrdl van szé, a
lakds mar nem volt kiadhaté. Agi ak-
tiv tagja a Nagycsalddosok Orszagos
Egyesiiletének (NOE), ezért a helyi
szervezethez fordult — nemhidba.
Ajanlottak is megfelel6 lakast, sze-
rencsére kozel ahhoz a buszmegallo-
hoz, ahonnan Karacsondra is el lehet
jutni. (Igaz, menet kdzben albérletet
kellett valtani, de megint csak se-
gitettek az égiek: ugyanazon a la-
kételepen, nem is messze az el6zé
albérlethez, taldltak egy ujabbat. A
koltozés tehat nem jelentett torést az
autistak életében.) Ezek utan segit6t
kellett taldlni. Agi az els6 hetekben
egyiitt lakott veliik, hogy a beszok-
tatds nehézségein atsegitse Oket, és
kozben a tdmogatdra is rataldljanak.
Koévdri Edithez, a karacsondi lakdott-
hon akkori vezet&jéhez fordult ((Edit
most az AOSZ elnoke), igy talaltak
egymasra Téth Csabdné Melinddval,
aki a legjobb vélasztdsnak bizonyult.
A harmadik héten mar veliik volt
Melinda, ami nagyban segitette a
gordiilékeny atallast. A fiuk” elfo-
gadtdk, szeretik Melindat, és Melin-

da is 6ket. Messze tObbet tesz értiik,
mint amire a munkakore kotelezné.

Mindezt a tavolsagi

buszon tudom meg. Vasdrnap van,
Gyongyosre utazunk: a hétvégét Ba-
zsa és Péter mindig otthon tolti. Pé-
ter édesapja hozza, Agi viszi 6ket. A
két férfi egymds mellett il, és Bazsa
az ut vége felé elég nehezen 4ll szo6-
ba velem. Két mondat utdn rajovok:
nem akar velem beszélgetni. Meg-
koénnyebbiilten fels6hajt, mikor azt
mondom, ha nincs hozzad kedve,
iiljon vissza nyugodtan Péter mellé.
Pedig a szdékincsével biztos nincs baj,
szeret olvasni.

Megérkezve kényelmes, lassi tem-
poban még tiz perc sem kell a fold-
szintes kicsi garzonig. A bejarati ajté
belsé felén ott az utmutatds, hogy
mit kell kérdezni, és kinek lehet ki-
nyitni az ajtét. A szobdban mindkét
agy folott napirend, igaz nem képek-
kel, hanem szavakkal Kkiirva, mert
Bazsa érti az irast (is). Bazsa 4gya
folott kereszt, szerda esténként Me-
linddval, vasarnap a csaldddal megy
misére.

Agi letelepedik az 4gyra, el8szedi a
tiszta ruhdkat, Bazsa pedig szép ren-
desen mindent a helyére tesz. (Pé-
ternek most nincs elpakolni valéja.)
A hiitébe is kertil ennivalé mindket-
téjiiknek. Még néhany anyai jo ta-
ndcs, elkdszonés, olelés, anyai csok,
és mar ott sem vagyunk.

A tdmogatd

Melindat telefonon hivtam f6l. Rég-
6ta dolgozik a gyongyosi Ertelmi
Fogyatékosok Napkozi Otthondban
(ENO) terdpids munkatarsként.
Bar az ENO-ba eddig nem jartak
autistdk (most mdr van egy, és jon
a kovetkez6 is), nem ijedt meg a
feladattol, és igy utélag elmond-
hatja: semmiféle meglepetés nem
érte. Hétfén, kedden, szerdan jar
Bazsaékhoz (csiitortokon munka
utan utaznak haza).

Az eltelt egy év alatt jol megismerte

Oket. Péter a nehezebb eset, de 6 az,
aki tud vdsarolni — a pénzt Melin-
da kezeli, mert ahhoz nem értenek.
Bazsaval konnyebb szdt érteni, sza-
balytisztel, készséges, udvarias, és 6
ismeri az id6t, az orat. Neki koszon-
hetd, hogy mindig id6ben ott vannak
a munkahelyiikon. Eléfordul, hogy
valami miatt nagyon fesziilt, akkor
telefondlnak Aginak, és az anyai
sz6 mindig megnyugtatja. Tudja azt,
hogy Péternek hatarozott nemet kell
mondani, ha éppen olyanra késziil,
ami nem az épiilését szolgdlja. Azt
is tudja, hogy a valtozasokrol, a var-
haté eseményekrél nem szabad he-
tekkel elére szdlnia egyikiiknek sem
— ezeken kiviil még sok-sok apré dol-
got tud, amivel megnyerte a bizal-
mukat. Bazsa mar megengedi neki,
hogy megsimogassa. Tudja, hogy
Péter ,varmanias”, ezért megigérte
neki, amikor szabadsdgon lesz, ak-
kor elmennek Egerbe. A kirdndulds
pompadsan sikertilt.

Munkéba egyediil jarnak, Melinda
délutan van veliik. Elmennek vasa-
rolni, fagyizni, sétalni, elintézik az
aprobb-nagyobb iigyeket. Kozben
beszélgetnek, s mint mondja, Bazsa,
aki sokat olvas, néha olyan dolgokat
kérdez tble (pszichés problémakrdl,
kiilonféle betegségekrdl), amikre hir-
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telen nem is tudja a vdlaszt. Melin-
dénak olyan természetes amit tesz,
hogy eszébe sem jut megemliteni a
matrai kirdnduldsokat, a kiilonféle
programokat, amelyekre elviszi 6ket
(pl. kidllitasra), vagy a délutani tor-
nakat, esés idében a k6zos tarsasja-
tékokat, az altala hozott dvd-filmek
nézését (hogy ne a tévé ilyen-olyan
mitisorat bamuljak), és azt, hogy mi-
ota 6 van veliikk mindketten sokat 6n-
allésodtak. (Ezeket Agit] hallottam
a buszon utaztunkban.)
A takaritas is kozos munka, akarcsak
a vacsora elkészitése, Bazsa minden
esti teaf6zése. Amikor Péter befejez-
te a zuhanyozast, akkor indul haza.
Bazsa a ,kulcsos” ember, é engedi ki
Melindat, és zarja be az ajtét, miel6tt
6 is bemenne a fiird6szobaba.
A kis garzonban — Agi nagy 6rémé-
re — nincsen se gaz-, se villanyt(iz-
hely, csak egy vizforrald. Ezért ami-
kor mar nagyon &hitoznak a férfiak
egy j6 meleg vacsordra, vendégiil
latja Sket sajat otthondban. Lecsot
féznek, tojasrantottat vagy bundas-
kenyeret — mindig azt, amit a ,fiuk”
szeretnének. Mindezt szeretetbdl és
azért, mert Melinda (mindenki 6ro-
mére) az eltelt egy év alatt megta-
nult ,,autistaul”.

Ferenczy Agnes
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A lakootthoni ,beszoktatasnak” nincs
még modszertana. Ahdny hdz, any-
nyi szokas. Nddorné Voros Ibolya, az
alapitvany kuratériumanak elnoke
a lassu feltoltés hive. Hét lakdval
tudtak indulni, az indulds évéhez
bizony fontos segitség volt az dnkor-
manyzat tAmogatasa. Egy év mulva
kilencen lettek, a tizedik hely be-
toltéséhez ez elékészités most van
folyamatban. Az az alapelve, hogy
lehetbleg Vas megyei legyen a lako,
mert fontos a csalddi kotelékek meg-
tartdsa. Az 4j laké fokozatosan is-
merkedik meg a tobbiekkel, és egyre
tobb id6t tolt az otthonban. A lakd-
otthon vezetbje, a gydgypedagdgus
végzettségli Jene Judit uigy vélekedik,
hogy a gondos beszoktatas, el6készi-
tés miatt elmondhatjak: ugy élnek
itt egyiitt, mint egy nagy csalad. A
nagycsaldd-hangulathoz az is hozza-
jéarul, hogy nem egykortiak a lakodk:
a legfiatalabb 21, a legidésebb mar

A szombathelyi lako-
otthon nagy csaladja

Az Es6emberke Alapitvany lakéotthona, a Hol-
nap Haza, Szombathely csendes, varos széli
részén all. Az 6tezer négyzetméteres telek az
onkormanyzat adomanya. Az alapitvany nyert
a lakéotthonok épitésére kiirt palyazaton.
2009 janudarjaban jottek az elsé lakok.

otven is elmult. Probléméak, haragok
itt is vannak — pontosan gy, mint a
csalddban -, de megvan, ami nagyon
fontos: egymas elfogadasa.

Levendula és szamitégép
Amikor megérkezem, még dolgoz-
nak a fiatalok. A levendula virdga-
it sodorgatjdk le a szarardl, ezek-
kel toltik meg az illatzsdkocskdkat,
molytizének. Egy lakdjuk védett
munkahelyen dolgozik a varosban,
a tobbiek az otthon szocidlis foglal-
koztatdsaban vesznek részt. Tomi a
szamitogépnél iil, az elmult hét két
fontos eseményének képeit rendezi
(csaladi nap; lakossagi féorum az ott-
hon 14j projektjével kapcsolatban).
A képeket megkapjdk a lakok is sa-
jat En konyviikhiz, de bekeriilnek az
otthon Mi konyviink cim( albumdba
is, amelyben képrdl képre kovetni le-
het az otthonlakdk kozos életét. Tomi
munka utan is szamitogépezik, nem
is tudom, hogy hivjdk azt a mfifajt,
amit szabadidejében mfivel: film-
vagy videonézés kozben sajat refle-
xi6it mondja el angolul a latottakkal
kapcsolatban, és ezt videdra veszi,
majd kozzé teszi a You Tubon. A szin-
tén szamitdgéppel dolgozd Matyi
(otthon Mdténak hivjdk), most épp
csaladi okok miatt nincs jelen, amit
nagyon sajnalok, hisz az § édesanyja-
val beszélgettem arrdl, hogyan szok-
tatta be a fiat, és milyen valtozasokat
tapasztalt ndla (I. kiilon irdsunk).
Szobanézébe megyiink, amire enge-

délyt kértem és kaptam a lakoktdl,
és Ok készségesen (és némi biiszke-
séggel) kalauzolnak. Ahdny szoba,
annyiféle, de mindegyikhez tartozik
egy kis el6tér és sajat fiird6szoba.
A sajat tér lehetGséget ad a csendes
visszavonuldsra és a kiilvilag zavaré
ingereinek kizarasara. Ki-ki kedvenc
id6toltésének megfeleléen tovabb
alakitja a sziil6k &ltal berendezett
teret. Példdul ugy, hogy a polcai tele
vannak pliissallatokkal (Katinka),
vagy ugy, hogy a kedvenc tévésoro-
zat pénilovanak nagy képe ott van
a falon (Tomi). Hédinél az aszta-
lon konyvek Batthydny-Strattmann
Ldszlordl. A kinyitott fiizetbe pillan-
tok: szép, egyforma gyongybet(k-
kel irja Hédi a 2003-ban boldogga
avatott ,szegények orvosanak” tor-
ténetét. Imadja az egészségiliggyel
kapcsolatos konyveket.

Itt az ebédidd, vége a szobaldtoga-
tasnak. Tomi még megmutatja az

Letelkottajat” (csak én nevezem el
igy magamban): két A/4-es lapon
szinekkel és melléirt szoveggel adja
tudtdra mindenkinek, hogy melyik
ételt mennyire kedveli, vagy nem
kedveli. Van itt mindenféle szin a pi-
rostol egészen a feketéig. Amennyire
lehet figyelembe is veszik a kottdcs-
kat, hiszen az autistak és az étkezés,
kiilon fejezet az autizmus gazdag
szakirodalméban.

Haz a fejlesztés
szolgalataban

Elbicsizom a lakdktdl: ebéd utdn
mindenki a szobdjdba vonul és pi-
hen, mi pedig kimegyiink az udvar-
ra. Jene Judit kalauzol. Még a boron-
g06s es6s id6ben is jol fest a negyven
almafa, a veteményes kert a zold-
ségekkel, és a 250 négyzetméternyi
sotétlila virdgli, Pannonhalmardl
valé levendulds. Hosszti 6nt6z6csé
kigyézik az udvaron. A kert végében
folyé patakbdl vizkivételi joguk van
- nem adjak ingyen: fizetnek érte.
A lakéotthon tetején napelemek, de
még igy is tetemes minden koziize-
mi szamldjuk. Ahol lehet, spdérolnak,
hiszen a lakdk befizetései, az allami
tAmogatas egyiittesen sem fedezi a
koltségeket. Es persze palyaznak,
mint most is, épp ennek kapcsdn tar-
tottak lakossagi férumot.

Lovuk is van. Gesztenye, a ponilé nem
velem akar ismerkedni: azonnal Ju-
dithoz kocog, fejét atdugva a kerités
folott varja, hogy kapjon valami cse-
megét. A ponit tavaly kaptdk ajan-
dékba Szabd Jozsef vallalkozotol. Jé
dolga lehet, sokan kényeztetik. A p6-
nilé is a fejlesztés része, mert a szin-
ten tartashoz sziikség van kiilonféle
terapidkra, amelyeket mindig a lakdk
sziikségleteihez igazitanak. Amugy
lovagolni Vépre jarnak. Tomihoz és
Matéhoz hetente jon a varosban 1év6
egyik egyhaztol két onkéntes, angolt
tanitani Matyinak, és szinten tartani
az angolul jol beszél6 Tomit. De a
megyei konyvtarbdl is van énkéntes:
hozza-viszi a konyveket, filmeket —

kinek mi kell. A gyogytornasz is heti
rendszerességgel megfordul néluk.
Egyébként az egész haz a fejlesztést
szolgélja: mindentitt kis képek, fo-
lyamatabrak segitik a kommunika-
cios nehézséggel kiizdé autistat: a
kézmosastol kezdve, a vasaldson at,
a mosas fazisainak a bemutatasig.
Mert az 6nallosagra, onellatasra ne-
velés kiemelt része a fejlesztésnek:
ennek jegyében a lakék maguk ta-
karitanak, mosnak, vasalnak, f6z-
nek, rendben tartjak a kertet (fGi-
nyirds), dolgoznak a veteményes
kertben (gyomlélnak, kapédlnak, be-
takaritjak a terményt stb.) A kilenc
lakéra hét segité szakember jut (itt
24 6ras a szolgalat), ezen feliil egy
adminisztratoruk és egy részidés
karbantartéjuk van.

Epilogus

Hosszi a vonatut Szombathelyre
meg vissza Budapestre, volt hat idém
elmélkedni azon, hogy mi mindenre
is képesek a fogyatékos gyermeket
neveld sziilék, elsésorban az anydk.
Az, hogy er6t, idét és pénzt nem ki-
mélve kiilonboz6 fejlesztésekre viszik
a kicsi gyermeket, az taldn természe-
tes. De az, hogy kozben megtanultak
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civil szervezetet folépiteni, palyazni,
kilénb6z6 intézményeket 1étrehozni
és/vagy a megépitését végigverni,
végiil a kész intézményt miikodtet-
ni — az egyaltalan nem természetes.
Olyan tudés birtokdban vannak ezek
a nék (mert f6leg réluk van szd),
amelyet nyomtatott formdban is jé
lenne viszontlatni. A tudas atadasan
kiviil torténetiikkel erét is adhatnak
a kovetkezé6 nemzedéknek, amely-
nek érintett tagjai nem is tudjak,
hogy mennyire lyukas volt a szocia-
lis halé a nyolcvanas évek végén, és
mennyi mindent koészonhetnek az
el6ttiik jaréknak.

Ferenczy Agnes
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Torvényszerliségei bizonydra van-
nak a beszoktatasnak, és aki errdl
ir majd értekezést, az meg is taldlja
azokat. Amit Toth Zsuzsa — Kovdcs
Mdté/Mdtyds, a szombathelyi Hol-
nap Haz lakdjanak édesanyja — el-
mondott nekem fia beszoktatasardl,
bizonyéra egyedi.

Kovacs Maté (Matyi) jol vette a lakd-
otthoni akaddlyokat. Igaz, helyval-
toztatdsban mar volt része, hiszen
Zsuzsa — mindig abban bizva, hogy
a kovetkez6 hely jobb lesz — elég sok
varosban megfordult Matéval. Pél-
daul a dunantdli Kisbérrél az alfol-
di Debrecenbe koltozott albérletbe,
mert ott az S. O. S. Elni Szeretnék
Alapitvany lakéotthon épitésével ke-
csegtette a sziil6ket. A lakdotthon-
bél nem lett semmi. Harom év utan

visszamentek Kisbérre, ahol hetente
egyszer jott gydgypedagdgus a fia-
hoz. Eljartak az Aura Egyesiilet As-

A beszoktatashoz

tirelem kell

Elkerllni otthonrdl, idegenekkel egyitt lakni, Uj
szokasokhoz, rendhez alkalmazkodni minden ifju
embernek nehéz, hat még azoknak, akiknek a
tarsas viselkedés, a kommunikacio és a viselke-
dés rugalmas szervezése terén van deficitjuk.

perger Klubjdba Matéval, aki ott
mar Matyasként mutatkozott
be. 13 évesen dontott ugy, hogy
,kinotte” a Maté nevet, ezentul
Matyas lesz. Csak az édesanyja-
nak maradt Maté.

Zsuzsa Kkozben szorgalmasan
keresgélte azokat a helyeket,
ahol végleges otthonra lelhet
Maté, mert pontosan tudta: fia-
nak sziiksége van tarsasagra. Az
sem volt elhanyagolhaté ,,apro-
sdg”, hogy Maté — felnéttsége
tudataban - tényleg azt csinalt,
amit akart. O pedig csak és kizarélag
szamitogépes jatékokat akart jatsza-
ni. Nagy 6rom volt, amikor ratalal-
tak Szombathelyre, még nagyobb
orom volt, hogy Maténak is tetszett.
Zsuzsa Matéval egyiitt Szombathely-
re koltozott (panzid, majd albérlet).
A beszoktatas egy hétig tartott: Maté
nappal a lakéotthonban volt, este még
a panzidban aludt. Megbeszélték,
hogy a Holnap Hdza a mésodik ottho-
na, ott van az 6 lakdsa. Kezdetben he-
tente, most mar kéthetente jar haza.
Zsuzsa azt mondja, a végleges be-
koltozés — a lakdotthon vezetdje és a
tobbi munkatars tlirelmének kdszon-
hetéen — nem okozott fennakadast.
Kivartdk, mig Maté megtanul dol-
gozni. Zsuzsa halas a lakdotthon dol-
gozobinak, és csak dicsérd szava van
mindenkirél. Az 6, csak szamitogé-
pezé fiabdl dolgos embert faragtak.
Maga sem akarta elhinni, hogy Maté
felmossa a folyosét, s6t ma mar azt
is megkérdezi: , Mit segithetek?” Per-
sze nem igy indult, hanem 1gy, hogy

megprébalt kibtijni a munka aldl, ko-
zblve: 6 még sosem mosott folyosot.
Sebaj, mondtdk neki: majd megmu-
tatjuk. Megmutattak, megtanulta.
»,Most mar olyanokat is megcsinal,
amiket egy otthon €16 és otthon ne-
velt felnétt gyerek sem csindl meg:
mos, vasal, takarit — sorolja Zsuzsa
Maté teendoit, hozzatéve — ha kell:
muanyagpalackot zsugorit, ha kell:
akkor a kertben is segit.” Van persze
mas feladata is Maténak: szdmitd-
gépes, irodai munka, amiért fizetést
kap. Befr, fénymasol, iratokat fiiz 6sz-
sze, meghivdkat tervez. Szabadidejé-
ben szamitogépes grafikakat készit. A
Mosoly Otthon Alapitvany 4ltal ren-
dezett arverésen az 6 munkai is ka-
lapacs ala keriiltek, és a kikialtasi ar
folott keltek el. Szeretne tobbet tudni
a szamitégépes nyelvrél és programo-
kat irni. O ezt igy fogalmazta meg:
,Olyan teriileteken szeretnék fejlodni,
melyeknek fiiggvényében leporolhatom
az autizmust magamrol, mert mdr na-
gyon elegem van belGle.”
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Adokedvezmeény jar
a dolgozo autistaknak is

J6, ha ismerjuk a torvényeket, a kilonféle jogszaba-
lyokat. Nemcsak azért, hogy elkeruljik a blntetést,
hanem azért is, hogy ami térvényesen jar nekiink,
azt megkapjuk. Mert ami jar, azt kérni kell. A tor-
vényhozo ugyanis nem ismer bennlinket név szerint.

Levelet kaptam egy autista fiatalembert nevel6 sziil6tél,
aki a Webdoki egyik cikkére hivta fol figyelmemet, azt
kérdezve: hogy az az adékedvezmény, amirél a cikk szol,
jar-e az 6, szocialis foglalkoztatasban dolgozo gyereké-
nek? (A teljes cikk itt elolvashatd:
www.webdoki.hu/dokumentumok/335_2009Kr.doc.)

A cikk igy kezdédik:

,Ha valaki nem kéri a betegsége utan jar6é kedvezményt, a
Nemzeti Adé- és Vamhivatal (NAV) 6nmagatol nem adja.
Erdemes ezért tobbet megtudnunk arrél, kinek, milyen
alaponjar. Ebbensegit mostKiss Kdlmdnné, ad6tandcsado.
A mindenkori minimélbér 5 szdzalékdnak megfelel6
Osszeg igényelhet6 vissza a személyi jovedelemaddbdl
a sulyosan fogyatékos maganszemélyeknek a 49,/2009.
(XII. 29.) EiiM rendelet alapjan.”

Hogy ki szadmit stlyosan fogyatékosnak azt orvosi krité-
riumok, a fogyatékossag mértéke donti el, a teljes listat a
335/2009. (XII. 29) korméanyrendelet kozli.

Ahogy mar a cikk elején jeleztem, a kedvezményt kérni
kell. Hogy mit kell a kérelemhez igazoldsként csatolni,
arrol szintén tajékoztat a Webdoki:

,Az igényléshez egy orvosi igazolas sziikséges, amelyet
nem kell a bevallds mellé csatolni, de Ot évig muszdj
mego6rizniink. Erre egy esetleges ellendrzéskor sziikség
lehet. Nagyon fontos, hogy az igazoldson szerepeljen az
a datum, amidta a betegség fennall. Amennyiben gyo-
gyithatatlan a betegség, akkor ezt jelolnie kell az orvos-
nak, ebben az esetben nem kell évente djat igényelni.
Ezek szerepeljenek az orvosi igazoldson:

— A sulyosan fogyatékos ember személyazonosit6 adatai,

Ahhoz, hogy az AOSZ a tagsag megelégedésére dolgoz-
zon, tudnunk kell, hogy mi érdekli Ondket, mit tarta-
nak fontosnak, mit gondolnak arrél, hogy az AOSZ-nak
milyen feladatokat, és hogyan kellene megvaldsitania.

A kolesonos megelégedésre szolgald sikeres munka
érdekében idénként kérdbivekkel fogjuk Onoket meg-

lakdhelye, adéazonosito jele
— Datum az igazolds kiadasanak idépontjarol
— A fogyatékossadg ideiglenes, vagy végleges jellegének
megallapitdsa
- Ideiglenes igazolas kidllitdsa esetén az igazolds hatalya-
nak megéllapitasa, daituma
— a kidllité orvos aldirdsa.”
Az AOSZ jogészéhoz, dr. Kdlézi Mirjamhoz fordultam,
hogy vajon jar-e a dolgozé autistdnak ez a kedvezmény?
Jo hir, hogy jar, és Mirjam elkiildte, milyen betegségkod
alapjan adhaté.
,,Ez az adékedvezmeény annak jdr, aki
A) az aldbbi fogyatékossdgokkal érintett:
F84 Pervaziv fejlédési zavarok
F840 Gyerekkori autizmus (autismus infantilis)
F841 Atipusos autizmus
F842 Rett-szindréma
F843 Egyéb gyerekkori dezintegrativ zavar
F844 Mentdlis retarddciéval és sztereotip mozgdszavar-
ral tarsul6 tulzott aktivitas
F845 Asperger-szindréma
F848 Egyéb pervaziv (athatd) fejlédési zavar
F849 Nem meghatarozott pervaziv (athatd) fejlédési zavar
B) Aki fogyatékossdgi tdamogatasban részesiil az is jogo-
sult ra, elég, ha azt igazolja, hogy azt kap. A fogyatékos-
sag a szakambulancia vagy a szakorvos altal kidllitott iga-
zoldssal igazolhatd.”
Ha csak most értesiiltek az addkedvezményrél, jé, ha
tudjak: a kedvezményt it évre visszamendleg lehet kérni.
Mivel a rendelet 2009-ben sziiletett, még benne vagyunk
az idében. Eljenek ezzel a lehet6séggel.

7

keresni. A kérdéiveket a Hirlevélben és a honlapunkon
taldljdk meg.

Arra kérjiik tagjainkat, valaszaikkal, véleményiikkel
formdljak az AOSZ munkajat, hogy az mindannyiunk
megelégedésére szolgdljon, mindenkirél sz6ljon.
Koszonettel: az AOSZ vezetésége
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Kedves AOSZ-tagsag és
kedves AOSZ-elnokség!

Mindenkihez szdélok, mert ugy ér-
zem, mindenkire tartozik a kérdés
és a probléma, amirél irni fogok.
Elérebocsatom: nem célom megkér-
déjelezni az AOSZ elndkségének al-
kalmassagat; az 1j elnok kivételével,
mindannyiukkal éveken 4t egyiitt dol-
goztam, emlékeim szerint jo viszony-
ban. Azonban néhany kérdést fontos
tisztazni az egész AOSZ-tagsag elbtt.
Célom ezzel a levéllel a nyilt pdrbeszéd
kezdeményezése.

Az AOSZ 2013. majusi tiszttjité koz-
gytilésével kapcsolatban nyugtalanitd
hirek terjednek. Nagyobb baj, hogy
ezek a hirek és felvetések nemcsak
altalam ismert AOSZ-tagok kozott, de
tagabb korben is (AOSZ-szal munka-
kapcsolatban 4ll6 allami tisztviselOk,
mas civil szervezetek érdekvédéi, au-
tizmus szakma) elterjedtek mar. Las-
suk, mik a nyugtalanit6 hirek.

A majusi kozgytilésen 1ij elnokséget
és feliigyel6 bizottsdgot valasztottak.
Csaknem az egész elnokség meg-
djult, az 1j elnok pedig egy junior ér-
dekvédd, Kovdri Edit lett. Egy olyan
szervezetnek, mint az AOSZ (amely
egyediiliként latja el az autista embe-
rek orszagos képviseletét!), nagy fon-
tossaggal bir a tisztujitds, hiszen egy
esetleges stratégiavaltas komoly pozi-
tiv vagy negativ hatdssal lehet az au-
tista emberekre és csaladjaikra, akar
mar rovid tavon is. A 2013. mdjusi
kozgytilés azonban szokatlan volt — ez
a levelem elején emlitett nyugtalanitd
hirek alapjava is valt — hadd magya-
rdzzam meg, miért.

A kozgytilésen a jegyzOkonyv tanu-
sdga szerint (ami a tagoknak hozza-
férhet6) 150 f6 vett részt. Amikor az
Es6ember 2013. juniusi szdmdaban ezt
a szamot olvastam, nagyon megle-

Nyilt levél

a kozgyllés kapcsan

p6dtem. Akik ott szoktak lenni a koz-
gyliléseken, tudjdk, atlagosan 15-25
ember van jelen, vitatkozik és szavaz.
A mdjusi AOSZ kozgytilésen azon-
ban 0tszor ennyien, 150-en vettek
részt. Erdeklédésemre, honnan jott ez
a tomeg, az AOSZ iroda nem tudott
vélaszt adni, &m arrol igen, hogy koz-
vetleniil a tisztdjité kozgytilés elotti
hénapokban ~250-en (!!!) léptek be
tagként az AOSZ-ba. Tapasztalatok
szerint az AOSZ taglétszdma (egyé-
ni tagok, azaz autista emberek, szii-
leik stb.) évente ~30-40 f6vel, azaz
havi 3-5 fével gyarapodik — ez 2013
janudrja utdn havi 50-60 fére ugrott
fel. A tagbelépések raadasul nem is
egyenléen torténtek, hanem bizonyos
foldrajzi régidk (pl. Miskolc, 40 folot-
ti belépd) erésen feliilreprezentdltak
voltak. Mi okozhatta, hogy hirtelenjé-
ben ennyien akartak belépni kozvet-
leniil tisztdjitas el6tt, és hogy ennyire
sokan mentek el a tisztujité szavazas-
ra is? Kik ezek az 1j belép6k? Lehet-e
annak jelent6sége, hogy a kozgytilé-
sen a jelenlévé szavazok tomegesen
tartézkodtak, pl. az AOSZ 2012-es
munkabeszamléja szavazdsanal (da-
cara a napirendi pont fontossdganak,
kozel 60-70 f6 tartézkodott — forra-
som az Es6ember juniusi szama, ami-
ben ezt kozzétették), am az elnokségi
jeloltekre szavazasnal hirtelen min-
den jelenlévé szavazott? Miért volt
érdektelen ennyi, egy szombati napon
buszra-vonatra {il6 embernek a szak-
mai munka és tartalom, és volt fontos
a személyi kérdés?

A koévetkez6ket kérdezem és
kérem az AOSZ elnokségétdl:

Kérem, kozoljék a kovetkezé Es6-
ember szamban az AOSZ-ba belépd
egyéni tagok szamat egy vilagos tab-
lazatban, havi bontdsban 2012. szept-
ember és 2013. augusztus kozott (12

hénap). A tablazatban jel6ljék a maju-
si kozgyllés id6épontjat, hogy lassuk,
mikor kezdédtek és meddig tartottak
a tomeges belépések.

Kérem, szintén tegyék kozzé a 2013.
janudr és majus kozott belépett egyé-
ni tagokra vonatkozdan a f6bb ada-
tokat Osszesitve (személyes adatokat
tiszteletben tartva): belépok statusza
(sziil6k/csaladtagok vagy egyszer
szimpatizansok, vagy szakemberek),
lakéhely (varos), a belép6k szama
szerint, havi Osszesitésben.

Kérdésem: miként tervezi az AOSZ
elnoksége a fent leirt bizalomvesztést
orvosolni az AOSZ-tagok kozott és az
AOSZ-t ismer6 tdgabb kozosség (mds
civil szervezetek, allami tisztvisel6k,
illetve az autizmus szakmdban dolgo-
z6k kozott)? Hogyan fogja az AOSZ
kezelni a kozgytilés koriili, széles kor-
ben elterjedt rossz érzést?

Miel6tt még barki, az AOSZ vezet6i
vagy dolgozdi megharagudnanak ram,
és barki azt hinné, tomeges tagbelép-
tetéssel vadolok barkit is, leszogezem:
nem vadolok senkit semmivel. Infor-
maciét és magyarazatot kérek. Sze-
retném, ha a fenti kérdésekre valaszt
kaphatna a tagsdg. Egytttal buzditok
mindenkit, hogy ezeken az oldalakon
csatlakozzon véleményével, mond-
ja el, mit gondol a fenti kérdésekrdl,
vagy akdr az AOSZ munkdjarél. Ha
ilyen tomeges tagbelépés egyszer
megtorténik, akkor megtorténhet ké-
s6bb is, és az AOSZ-tagsag Osszetétele
is megvaltozhat — milyen hatéssal lesz
ez az AOSZ-ra?
Mind a harom pontban feltett kérdé-
semre/kérésemre valaszt varok, és
szeretném, ha a valaszadas ugyanugy,
mint kérdéseim, az Eséember nyilva-
nossaga el6tt, ezen oldalakon torténne.
Petri Gabor
volt AOSZ-ligyvezets, AOSZ-tag

Kedves AOSZ tagok!
Kedves Petri Gabor Ur!

A nyugtalanité hirek természetéhez
bizony hozzatartozik, hogy terjednek.
Az is igaz azonban, hogy nem ma-
guktol. A terjesztés mogott altaldban
konkrét személyek, érdekcsoportok
allnak, akik valamilyen okbdl nyugta-
lanok. Az ilyen ,hirek” alapjat tobbnyi-
re nem tények, csupan feltételezések,
félinformaciok képezik, terjesztéik pe-
dig nem hivatalos, inkabb informalis
csatorndkat haszndlnak a célba jutta-
tasra. (Hozzatessziik, hogy az AOSZ-
on beliili folyamatok hirértéke egyels-
re még nem emelkedett a bulvartémak
rangjara, inkabb csak az érintettek ér-
deklédnek a fejleményekrol.)

Tény, hogy az AOSZ vezetésében és
szervezetében lezajlott valtozasokat
konfliktusok kisérték, a folyamat so-
rén egyéni érdekek is sériilhettek. Ha
azonban elfogadjuk azt az alaptézist,
hogy egy orszégos érdekvédelmi szer-
vezet tagjainak és vezetdinek egyetlen
kozos feladata az érintettek és csalad-
jaik hatékony, minél szélesebb bazison
alapuld, az igényeket, sziikségleteket
figyelembe vevé képviselete, néhany
reakci6 akar furcsanak is tlinhet.

Az AOSZ korabbi vezetése sem mi-
kodott  konfliktusmentes kozegben.
Tébben is ugy lattak, hogy a szervezet
professzionalizalédasa sordan éppen
maga a tagsdg, a tagok bizalma ve-
szett el, a tényleges képviselet szorult
hattérbe. Ez, az egyre inkabb érezhe-
té elégedetlenséghez, a tagok passzi-
vitasahoz is hozzdjarult. Az elnokség
és a feliigyel6 bizottsag lemonddsa a
valtozas irdnydba tett els6 1épésként
értelmezhetd.

A véltozast természetesen mindenki
masként képzelte el. Sajnos, szamos
torekvés, ami a konszenzust céloz-
ta, eredménytelen maradt. Ebben a
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Valasz egy ,,nyilt” levélre

helyzetben kezdédott a tagok moz-
gbsitasa. Ez azoknak a jelolteknek,
halézatokban miikodd szervezetek-
nek sikeriilt leginkdbb, amelyek-
nek konkrét elképzelései voltak a
véaltozasok irdnyardl, s a szervezett
kommunikécié és rendszeres kap-
csolattartds révén elképzeléseiket
eljuttathattak a tagokhoz.

A majusi kozgytilés részvételi ardnya
tehdt nem egy sotét Osszeeskiivés
eredménye, hanem a tagsag valtozas
iranti igényét kifejez6 adat. (Mit is
lehetett volna ezen, vagyis a valtoza-
son kiviil ellenszolgéltatasként igér-
ni a tomegesen belép6 tagoknak?)
Az 4j elnOkség, szintén nehéz hely-
zetben, mondhatni ellenszélben
kezdte meg munkdjat ugy, hogy a
tagsdg varakozdsa, bizalma miatt
nagy felel6sség harult, harul a tagok-
ra. Argus szemek figyelték, figyelik
ma is: mire lesz elég a tdmogatott-
sdg, meddig visz a lendiilet? Sze-
rencsére az elnokség tagjai kozott
nemcsak junior, de néhdny senior
érdekvéd6 is van, akiknek eddigi
munkassagat aligha vonna kétségbe
barki, ez pedig reményt adhat a sike-
res folytatdsra...

Elkezd6dott a munka. Az elmult id6-
szakban a csapatépités, a tagokkal
valé kozvetlen kommunikacié zaj-
lott, targyaldsok kezdédtek a stra-
tégiai partnerekkel. Azonban — mint
azt a nyilt levél irdja is elismerte — a
stratégiaalkotds nem gyerekjaték.
,2Komoly pozitiv vagy negativ ha-
tdssal lehet az autista emberekre és
csaladjaikra, akdr mar révid tavon
is.” Ahhoz tehat, hogy a rovid, ko-
z€p- és hosszu tavu stratégia felelGs
modon, az érintettek érdekeit, elkép-
zeléseit, igényeit figyelembe véve el-
késziilhessen ugy, hogy készitGje a
mult eredményeit megtartja, hibabol
okulva —id6 kell.

Ebbdl a szempontbdl a nyilt levélben
megfogalmazott kérdések valdban
fontosak. Nyilvanvaléan az év végi
beszamolékban megjelennek majd a
szamok, adatok a tagokrdl, az 1ij be-
1épésekrdl — amelyek megmutatjdk,
mennyire eredményes a tagtoborzas
teriiletén az elnokség munkdja.

Véleményiink szerint azonban a leg-
fontosabb kérdést a levél szerzéje
nem teszi fel: kap-e lehetéséget az
Uj elnokség arra, hogy elképzeléseit
megvaldsitsa, vagy a nyugtalanitd
hirek terjedése, az ellenszél, megal-
litja az elindult folyamatot? Kérdés
az is, van-e visszaut? Ki all majd az
esetleg megint lemond6 elnokség
helyére? Nem fogja-e az elnokség
tdmaddsa, vagy megbuktatdsa a
szervezet presztizsét tovabb rombol-
ni, tarsadalmi pozicidjat elbizonyta-
lanitani? Ha igen, kinek all mindez
érdekében? Felmeriil az is, hogyan
teremtene a még Ujabb elnokség to-
megbazist? Vagy kevésbé lenne visz-
szas, ha az autizmus teriiletén egyet-
len, orszagos hatékorti érdekvédelmi
szervezetben 15 f&s kozgytilés va-
lasztana — megkérddjelezhetd legi-
timdcidval rendelkez6 — elnokséget?
Az AOSZ eddigi torténete sordn sza-
mos id6szakban voltak jelen konf-
liktusok, szakadasok, ellentétek.
Ugyanakkor szdmos ember, sziildi,
szakmai kozosség alkotott a szerve-
zeten beliil maradandét. Felbecsiil-
hetetlen értékd szakmai tapasztalat
gyult 0ssze, kapcsolatok és egyiitt-
miikddések szilettek, kiadvanyok,
kutatasi jelentések lattak napvildgot.
J6 lenne mar csak az el6dok mun-
kdja iranti tiszteletbdl is alaposan
megfontolni minden 1épést, amelyet
barki tesz: a tagsag, az autizmussal

€él6 emberek és csaladjaik vélt vagy >

valds érdekeire hivatkozva!
(folytatés a 20. oldalon)
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Az egri BEN Egyesiilet Lengyelorszag-
ban, Przemyslben jart augusztus 30. és
szeptember 2. kozott, a visegradi or-
szagok (V4) egylittm(ikodésének ke-
retén beliil 1étrejott Visegrad Blueprint
elnevezésti projekt konferencigjan.
Csak emlékeztetonek: a Visegrddi Egyiitt-
mitkodés négy orszdg: ,,Csehorszdg,
Szlovdkia, Lengyelorszdg és Magyaror-
szdg regiondlis szervezete. Az egyiitt-
mikodés célja ezen kozép-eurdpai
orszagok gazdasagi, diplomaciai és
politikai érdekeinek ko6zos képvise-
lete, esetleges 1épéseinek Osszehan-
goldsa.” Az egyiittmiikodés 1991-ben
kezd6dott. 2000-ben megalapitottak a
Nemzetkozi Visegradi Alapot (forras:
Wikipédia). A Visegrad Blueprint az
alap egyik projektje. Célja, hogy a V4
orszagok véarosai taldlkozzanak egy-
massal, jojjon létre kozottiik partner-
kapcsolat, ismerjék meg egymast és az
ottani jo kezdeményezéseket.
Augusztus végén négy varos talalko-
zott Przemysiben — Eger testvérvdros-
dban. Idén tinnepeltiik a testvérvarosi
kapcsolat 10. évforduldjat, ennek ke-
retében utazott ki az egri delegdcié
Lengyelorszagba. A konferencidra a
kovetkezd varosok delegaltak képvi-
seléiket: Eger, Przemy$l, Kutnd Hora
(Csehorszdg), Humenne (Szlovakia),
vendég: Mosciska (Ukrajna).

A konferencia témaja: ,,Civil szerveze-
tek vs” civil tdrsadalom. Egyiitt dol-

Mit tehetsz a varosért?
— Visegrad Blueprint

gozunk vagy kiilon?” Mottdja J. E Ken-
nedy amerikai elnok vildgszerte ismert
mondasanak parafrazisa volt: ,Ne azt
kérdezd, hogy mit tehet érted a véaros,
azt kérdezd: te mit tehetsz a varosért.”
El6adéasokat hallottunk jol m(ik6dé
civil szervezetekrdl, a szervezetek fon-
tossagardl, a tarsadalomban betoltott
szerepérol. A konferenciat workshop
kovette, résztvevéi a V4 varosok kiil-
déttei voltak vegyes csoportokban. Osz-
szehasonlitd elemzést készitettiink a V4
orszagok szervezeteinek torvényes mi-
kodésérdl, példakat soroltunk fel a kor-
mdnyzati szervekkel torténo egyiittmi-
kodésrél. Feladatunk a civil szervezetek
és az onkormanyzatok kozotti egytitt-
miikodésre vonatkozé egyetemes min-
ta kidolgozésa volt.

A kovetkez6 napon Przemysl f6 piac-
terén varosi civil napot tartottak, ahol
a részt vevo civil szervezetek — koztiik
az egriek is — bemutatkozhattak. Az
Eger Idegenforgalméért Egyesiilet, a
Cukorbetegek Egyesiilete és az egri
Bartakovics Béla K6zosségi Haz kép-
viseléi mellett a BEN is helyet kapott
a kozos satorban, ahol angol nyelvii
tajékoztatdkkal és szdrdanyagokkal
képviseltiik a BEN-t és az AOSZ-t.

A BEN a konferencian

A BEN Egyesiilet harom masik egri
civil szervezettel egyiitt kapott meg-
hivast a konferencidra, az egyestiletet
az alelnok, Kissné Bartos Erik, (e cikk

Jo6 lenne almodni magunknak egy olyan AOSZ-t, ahol az egyes dolgokrdl
kiilonb6z6 moédon gondolkodé emberek konszenzust keresve vitatkoznak,
akaratlanul sem artva az autizmus tigyének.

Mi ehhez a munkdhoz varjuk mindazon tagok és belépni kivdno szimpatizan-
sok jelentkezését, akik egyetértenek alapvetd céljainkkal, tAmogatjak elkép-
zeléseinket, s azokét is, akik még nem ismerik szandékainkat, vagy masként
gondoljak. A keretek adottak, feladat van béven.

Az AOSZ elnoksége

iréja) képviselte. LehetGséget kaptam
arra, hogy angol nyelvii prezentacié-
ban bemutassam egyesiiletiink miko-
dését. Az el6adés keretében igyekez-
tem gondolatébresztd, figyelemfelhivd
tdjékoztatast nyUjtani, hiszen els6sor-
ban olyan emberek {iltek a hallgatdsdg
soraiban, akik még nem hallottak az
autizmusrdl. Eléadasom elsé felében
beszéltem az autizmusspektrumrol, az
autisztikus tridszrdl, az autista embe-
rek nehézségeirdl és erdsségeirdl. Az
elmondottakat friss statisztikai ada-
tokkal is alatdmasztottam. Az el6adas
masodik felében képi illusztracidkkal
bemutattam egyesiiletiink minden-
napijait, programjainkat, mas szerveze-
tekkel egyiitt szervezett képzéseinket,
jatszéhdz programjainkat, beszéltem a
magyarorszagi erny6szervezetrdl, a ko-
zelgd budapesti nemzetkozi autizmus
kongresszusrol. Végezetiil arra hivtam
fel a figyelmet, hogy fel kell karolni az
autizmussal él6 gyermekeket és feln6t-
teket, ugyanis kell6 odafigyeléssel,
tamogatdssal és segitséggel tobben
koziiliikk a tarsadalom eredményes,
kivald és megbecsiilt tagjai lehetnek.
Ezt személyes példaval illusztraltam:
fiam, Kiss Ndndor;, orszagos tszoered-
ményei elismeréseként, idén majusban
megkapta az Ev Sportol6ja 2012. dijat
Egerben, a fogyatékkal €16 gyermekek
kategéridjaban.
Az elbadas sikeres volt, utdna tobben
odajottek hozzam, gratuldltak, és to-
vabbi informacidkat kértek. Ugy érzem,
az Ut soran elértem célomat, vagyis si-
kertilt felhivnom a kiilfoldi résztvevék
és az egri varosvezetés figyelmét arra,
hogy t6bb érintett csalad is €l sziikebb
kornyezetiinkben, és 6k segitségre, ta-
mogatasra szorulnak.

Kissné Bartos Erika

“vs = a latin versus szé roviditése, jelentése:

ellen, szemben, kontra

Harom helyszinen ,teazott” az AOSZ
megujult vezetésége a tagsaggal: Mis-
kolcon, Szekszardon, Péren. Mindha-
rom helyen ugyanazok a célok vezé-
relték: bemutatkozds, az elnokség
terveinek ismertetése; tajékoztatds a
Nyolc pont projektrdl; a jelenlévék
véleményének, javaslatainak megis-
merése.

Az els6 TEA (Teriileti Autizmus Fo-
rum) Miskolcon volt, a masodik Szek-
szardon, a harmadik pedig Péren. K6-
vdri Edit, az AOSZ elnoke ismertette
a rovid és a hosszu tava célokat. A
rovid tavaak koziil az AE kongresszus
megrendezésével kapcsolatos felada-
tok mar lezarultak. Az el6z6 elnckség
idején elindult projektek tovabb vitele
folyamatban van; a tagsdg vélemé-
nyének, javaslatainak feltérképezése
épp zajlik, hiszen a ,tedk” egyik cél-
ja éppen ez. A hosszt tavu stratégia

kialakitdsdndl mdshova keriilnek a

hangstlyok, mert a vezet6ség olyan

AOSZ-t szeretne:

» amelyben a tagok tgy érzik, képvi-
seltetve vannak,

* amely ernyGszervezet jelleggel fold-
rajzilag kiegyenlitett, hasonl6 erés-
ségli érdekvédelmi haldzattal ren-
delkezik,

* amely minden teriileten rendelkezik
megfelel6 mennyiségli és minéségi
hattéranyaggal a folyamatos érdek-
képviseleti tevékenység érdekében,

* ahol a valédi autizmus-szempontok
domindlnak; a projektek atgondol-
tak, megalapozottak,

21

Tertleti Autizmus

Forumok

* amely az egyes teriileteken megje-
len6 szempontokat, szakembereket,
tuddst 6sszehangoltan partnerként
tudja kezelni. (forras: www.aosz.hu)

Az un. Nyolc pont projektrél (TAMOP
5.4.11-12/1) Miskolcon és Péren
Skrinydk Miklés FSZK), Szekszdrdon
Mahlerné Kopfler Aniké (FSZK) a pro-
jekt szakmai vezetGje besz€élt, ismer-
tetve, hogy az autistdk elldtdsdban
milyen valtozasok varhatok a projekt
zarulta utan.

A projekt hosszt neve: Az autista
személyek elldtorendszerének orszd-
gos szintil, komplex innovdcidja szak-
mai tandcsaddé-hdlozat és koordindcios
kozpont kialakitdsdval. Nevét a nyolc
részcélrdl kapta. A projekt — sziil6k és
ellatottak altal érzékelhet6 — célja az
orszagos szint(i ellatérendszer hal6za-
tanak felvazolasa (tAmpontok a don-
téshozdknak az autizmusspecifikus
ellatérendszer sztenderdjeinek meg-
hatarozasaval), az integracié novelése;
szakmai és tandcsaddi haldzat, vala-
mint orszagos autizmus koordindcids
kozpont kialakitasa. A csalddok tdmo-
gatdsa is szerepel a célok kozott (kép-
zés, szolgdltatasok), valamint feln6tt
autistdkkal kapcsolatosak is: tdmoga-
tott életvitel és foglalkoztatas. Minder-
re majd 800 milli6 forintot szan a kor-
many az Uj Széchenyi Terv keretében.
Mindhdrom helyen j6 hangulatban
zajlottak a taldlkozok, és ami eddig
talan nem volt annyira nyilvanvalé:
kideriilt, hogy a feln6tt autistak sziilei
sok-sok gonddal kiizdenek, ugyanak-

kor az eltelt 25 év ellenére még min-
dig vannak olyan intézmények, ahol
nem fogadjak tart karokkal az integ-
ralhaté autista évodast, kisiskolast.
Tennivaldja tehdt van béven az AOSZ
vezetGségének: szemléletformalasban,
a tagsag megerdsitésében.
Mindehhez sok naprakész informdcié
sziikséges, hogy ezekkel felvértezve
tudjanak érvelni a tagok és a sziil6k a
kiilonb6z6 hivatalokban.
Az AOSZ TEA-k a kévetkez6 évben is
folytatédnak.

E A.

Autizmus nap november 9-én

Az AOSZ, a hagyomanyoknak megfeleléen idén is megrendezi az
Autizmus napjat. A rendezvény helyszinét, programjat honlapun-
kon (www.aosz.hu) és Hirlevellinkben kozoljik.
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A hatdrozat | A hatarozat- A hatdrozat tartalma A hatdrozat | A dontést tamogatok
szama hozatal id6pontja hatélya és ellenzék szamaranya
1/2013. 2013. majus 23. Az Es6ember folyoirat kévetkezd lapszamaban kozzé 5 igen szavazat
(V. 23.) sz. kell tenni a 2013. februar 4-ét kovetd elnokségi ha-

tarozatokat, illetve a majus 11-i kozgytilési hataroza-
_ tokat. Az AOSZ hirlevelében kozzé kell tenni a 2013.

februdr 4-ét kovetd elndkségi hatdrozatokat, a majus

11-i kozgytilési hatarozatokat, a majus 23-i elnokségi

hatarozatokat.
2/2013. 2013. majus 23. Minden elnokségi iilés el6tt az elndkségi mun- 5 igen szavazat
(V. 23.) sz. kaanyagban szerepeljen az aktuélis elkiilonitett

munkaszamon tortént kozponti tdmogatasi 0sszeg

konyvelése.
3/2013. 2013. majus 23. Felkérjiik az iroda iigyvezetGjét és pénziigyi vezetd- 5 igen szavazat
(V. 23.) sz. jét, hogy a kovetkez6 elnokségi tilésre készitsen egy

koltségkiadasokkal és koltséghelyekkel megjelolt

cselekvési litemtervet erre az évre vonatkozdan.
4/2013. 2013. majus 23. M4jus 31-ig beszamoldt kériink az autimentor és 5 igen szavazat
(V. 23.) sz. animdtor programokrdl: talalkozok idépontja, részt-

vevOk szama, témakorok, vannak-e jelenleg forrasok

a muiikodtetésre, visszajelzések, eléaddk, egy alkalom

koltségei részletesen, az animatorok és mentorsziilék

megjelend igényei, az intézmények és a résztvevék

visszajelzései.
5/2013. 2013. majus 23. A SAP AG megkeresésére az AOSZ vegye fol vele a 5 igen szavazat
(V. 23.) sz. kapcsolatot az eredményes egyiittmiikodés érdekében.
6/2013. 2013. majus 23. Kérjiik, dr. Valyi Réka Phd. iigyvezeto titkart, hogy 5 igen szavazat
(V. 23.) sz. készitsen beszamoldt 2013. méjus 31-ig, a ,,Jogom

van az 6nallédsaghoz!” OSI projektrdl az elnokség

szamara.
7/2013. 2013. majus 23. A TAMOP 5.4.11. projekt érdekvédelmi monitoring 4 igen szavazat,
(V. 23.) sz. feladatainak elldtasara az AOSZ képviseletében az 1 tartézkodds, O nem

elnckség Kévari Edit elnokot delegalja.
8/2013. 2013. mdjus 23. A 2013. évi munkaterv aktudlis teenddivel kapcso- 5 igen szavazat
(V. 23.) sz. latban:

Kérjiik, hogy Dénesné Spitzer Eva és dr. Valyi Réka
Phd. szamoljon be 2013. médjus 31-ig a 2013 évi
munkatervben:

A 33. soron tervezett szlil6férumokon torténtekrol és
a folytatdssal kapcsolatos teendSkrol.

A 48. soron tervezett és megvaldsult ,,Csaladtdmoga-
tasok autizmus baratta tétele OAS stratégia alapjan,
koznevelési torvény monitorozasa.” A kozgytilésen
problémaként felvetett apolasi dij emelése érde-
kében teend? 1épések beletartoznak-e, vagy kiilon
lobbitevékenységet igényel?

Késziiltek-e az 51. soron az 1%-os kampanyhoz
tervezett szoérdlapok?

Hol tart a 63. soron tervezett FAT akkreditacid, van-
nak-e kidolgozott anyagok, amelyek a II. negyedévre
voltak tervezve?

Jakubinyi Ldszl6 elnokségi tag beszamolét kér az
1%-o0s kampanyrdl, az 1%-ra elkiilonitett pénz mire
lett elkoltve, és ki mit csinalt; szérdlapmintat kér.

A hatarozat | A hatérozat- A hatérozat tartalma A hatdrozat | A dontést tdmogatdk
szama hozatal idépontja hatélya és ellenzdk szamaranya
9/2013. 2013. mdjus 23. A Social Impact az 4ltala felajanlott lehetdséget a 4 igen szavazat,
(V. 23.) sz. kovetkez6 elnokségi tilésen 30 percben mutassa be. 1 tartézkodas, O nem
10/2013. 2013. mdjus 23. A beérkezett palyazatokat eredeti tartalommal és 4 igen szavazat,
(V. 23.) sz. Osszeggel tdmogassuk, 400 000 forint Osszegre irjunk 1 tartézkodds, 0 nem
ki Gjabb palyazati lehetéséget, ugyanilyen tartalom-
mal. A nyertes palydzé is tjra palydzhat, de csak
eltéré id6pontra és mas személyekre. Az 1jj palyazat
(Tartalmas pihenés 2) kifrdsa 2013. majus 24-én
torténjen meg, a beadasi hataridé 2013. junius 5.
A ,Tartalmas pihenés 2013/2.” péalyazat kiirasaval az
elnokség Kissné Miklos Katat bizza meg.
11/2013. 2013. majus 23. Az AOSZ elndksége valtozatlanul hagyja a belsé 4 igen, O nem,
(V. 23.) sz. utalvanyozasi rendet. 0 tartozkodas
12/2013. Az elnokség nem alkalmaz részmunkaidds pénziigyi 4 nem, 0 igen,
(V. 23.) sz. asszisztenst. 0 tartozkodas
13/2013. 2013. mdjus 23. Az elnokség meghosszabbitja 2 hénappal (2013. 4 igen, O nem,
(V. 23.) sz. julius 31-ig) a kommunikaciés munkatars megbizasi 0 tartézkodds
szerz6dését.
14/2013. 2013. mdjus 23. A BA Center Kft. jelenlegi tigyvezetdje azonnali 4 igen, O nem,
(V. 23.) sz. felmentését az elnokség nem fogadja el. 0 tart6zkodds
15/2013. 2013. mdjus 23. A Kiildetés Egyesiilet a belépési nyilatkozatdt egészit- 4 igen, O nem,
(V. 23.) sz. se ki egy rovid bemutatkozassal és indokldssal, hogy 0 tartozkodas
miért akar az AOSZ tagja lenni.
16/2013. 2013. mdjus 23. 2013. junius 1-jével Kévari Edit AOSZ elnokkel 2013. 3 igen szavazat,
(V. 23.) sz. kottessen tiszteletdijas szerz6dés a kozgytilés altal j]jnius 13. | 1 tartézkodas
elfogadott 6sszegben (brutté 250 000 Ft), valamint
az AOSZ cafeteria szabdlyzatdnak megfelel6 mérték(
juttatasban részesiiljon.
1/2013. 2013. junius 13. Az elnokség a 2013. mdjus 23-i elnokségi iilésen szii- 4 igen, O nem,
(VI. 13.) letett 8/2013. (V. 23). sz. hatarozata alapjan a feltett 0 tartézkodas
SZ. kérdésekre adott iigyvezet6i valaszokat elfogadja.
2/2013. 2013. junius 13. Az elnokség a BA Center beszdmoldjat a likviditasi és 4 igen O nem O tartdz-
(VI. 13.) cselekvési terv pétlasaval elfogadja. A szervezkt6l 4 kodas
SZ. hét mulva 4j beszamoldt kér.
3/2013. 2013. junius 13. Az elnokség a 16/2013. (V. 23). sz. hatdrozatat 4 igen, O nem,
(VI. 13.) sz. visszavonja. 0 tartézkodas
4/2013. 2013. junius 13. A Tartalmas pihenés 2013/2. cimmel meghirdetett 4 igen, O nem,
(VI. 13). palyazatban a 4 nyertes palyazé a Miskolci Autista 0 tartézkodds
SZ. Alapitvany Csalddi Otthon és Fejleszt6kozpont, a
Miskolci Autista Alapitvany, a Budapesti Patronus
Alapitvany és az Es6emberek Sziileinek Dunatjvaro-
si. Alapitvanya, melyek egyenként 100 000-100 000
F tAmogatast kapnak.
5/2013. 2013. junius 13. Az elnokség megbizza az elnokot az ligyvezetd titkari 4 igen, O nem,
(VI. 13) sz. palyazat kifrasaval hétf6i hataridével. (2013. junius 0 tartézkodds

17.)




A hatdrozat | A hatdrozat- A hatdrozat tartalma A hatdrozat | A dontést tdmogatdok
szama hozatal id6pontja hatélya és ellenzbk szamaranya
6/2013. 2013. junius 13. Az elnokség a Kiildetés Egyesiilet, valamint az 4 igen, O nem,
(VL. 13.) Egyenld Esélyekért Alapitvany belépését elfogadja. 0 tartozkodds
SZ.
7/2013. 2013. junius 13. Az elnokség megbizza az elnokét, hogy vegye fel 4 igen, O nem,
(VI. 13.) a kapcsolatot olyan szakemberekkel, akik a kong- 0 tartozkodds
SZ. resszus marketing és szponzordcids tevékenységét

ellatjak.
1/2013. 2013. julius 22. Az elnokség megbizza az AOSZ elndkét, hogy tegyen 5 igen szavazat
(VIL. 22.) intézkedéseket a BA Center Kft. vezetésére, ligyveze-
sz. t6 keresésére, és a BA Center Kft. konyvvizsgdlatdnak

és jogi atvilagitasanak minél hamarabb elkészitésére.
2/2013. 2013. julius 22. Az AOSZ, mint a BA Center Kft. tagja ajanlatot kér az 5 igen szavazat
(VII. 22.) Autism Europe Kongresszus budapesti megrendezé-
SZ. sének projektje pénziigyi tervének elkészitésére.
3/2013. 2013. julius 22. Az Autistak Orszagos Szovetségének bankszamlaja- 5 igen szavazat
(VIL 22.) nak bankszamla feletti rendelkezési joga az elnok és
SZ. a két alelnok valamelyikének aldirdsaval érvényes.
1/2013. 2013. aug. 23. Az elnok személyét érint6 szerzédésekhez, megbizd- 4 igen szavazat
(VIIL. 23.) sokhoz, kifizetésekhez Szanté Tamads és Ebner Gyula
SZ. elnokségi tagok kijelolése.
2/2013. 2013. aug. 23. AOSZ-0sztondij: palydzatok szakembereknek ka- 4 igen szavazat
(VIIIL. 23.) tegdriaban a nyertesek a kovetkezék: Vigh Katalin,
SZ. Csepregi Andras, Sajé Eszter, Major Eva, Varnai

Zsuzsa, Német Zsuzsa, Fiilop Ildiko, Németh Regina,

Gosztonyi Nora, Gyebrovszkiné Molnar Szilvia, Kiss

Gyongyi, Torokné Bajusz Gyongyi, dr. Ujhelyiné

Szeverényi Irma, mig a sziil6, érintett kategdriaban a

kovetkezd személyek nyertek kongresszusi részvé-

telt: Brokés Judit, Heindrich Beata, Kissné Bartos

Erika, Dolgos Brigitta, Nagy Agnes, Szalkai Daniel,

Soltész Veronika, Vadasné T6th Mdria, Berke Istvan-

né, Krausz Katalin, Gulyas Tibor, Téth Zsuzsanna,

Bernhardt Krisztina.

Varai Eniké6 kongresszusi fotdi




