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Kedves Olvasod!

Eltelt egy év, és igy év végén valami
summdzatot kellene irni arrél, hogy mi
volt benne a j6 és a rossz. Ez az év is
— hasonldan a tobbihez — mindenkinek
mids volt. Jé és rossz napok, kudarcok
és oromok valtottdk egymdst. A jé az,
hogy ma mdr sokkal ismertebb és elfo-
gadottabb, hogy élnek kozottiink autiz-
mussal és fogyatékossdggal él8 embe-
rek, akiknek tdmogatdsra, vagy ahogy
ma divatosan mondjék: pozitiv diszk-
rimindcidra van szitkségiik. Ez a tdmo-
gatds torvényi szinten is megjelenik, és ez j6. A rossz az, hogy a tor-
vények nem elegendéek: akarat kell a végrehajtdsukhoz, és szdmon-
kérés is, hogy az, ami a paragrafusban benne van, megvalésul-e a
gyakorlatban. Mert példdul hidba irja el8 a koznevelési térvény, hogy
minden hatodik életévét betdltd gyermek iskolakételes, ha nincs is-
kola a kérnyéken, amelyik folvenné az ASD-vel diagnosztizdlt gyer-
meket. Ismerek csalddot, amelyik azére koledzote A-bSl B-be, hogy
autista gyerekiik iskoldba jérhasson.

Bir tobb pélydzat segitette a fogyatékos és megvaltozott munka-
képességli emberek munkdba dllitdsdt, és az elmult évekhez képest
nétt a munkdba 4ll6k szdma, az autista személyek itt is hdtrdnyban
vannak. Nem sikeriilt megoldani a felnétt autistak orvosi elldtdsdt,
és ugyanilyen megoldatlan maradt az is, hogy vératlan esemény, pl.
haldl, kérhdzba menetel esetén, hol lehetne ideiglenesen elhelyezni
a gondoskoddsra szorulé gyermeket, felndttet. Aztdn hidnyzik az a
kérhdz is, ahol minden baj, betegség esetén fogadnak Sket. Es végiil
hidnyzik olyan elldt6 rendszer, ahol élete végig lakhat az autista vagy
fogyatékos ember, ha mdr a sziilei nem élnek. Pedig az AOSZ évek
6ta lobbizik megfeleld iskoldkért, egészségiigyért, autista-elldtorend-
szerért. ..

Az viszont j6, hogy az autistdkkal és a fogyatékos emberekkel fog-
lalkozé civil szervezetek teszik a dolgukat, dorombolnek az ajtén és
bemennek az ablakon, ha az el8bbi helyen nem fogadjék dket. Bar
van, ahol nem kell d6rombélni. A minap Salgétarjdnban jértunk,
ahol a Négrddi Autizmus Alapitvdny és az Abigél Kozhasznt Egye-
siilet megrendezte az Autizmus hetét. Az els6 napon, sok egyéb prog-
ram mellett, férumra is sor keriilt, ahol a vdros polgdrmestere a hiva-
tal és az autista civil szervezetek kozotti egytittmiikodés mellete tette
le a voksdt. Arra kérte az Abigél és a ndgrddi alapitvdny jelenlévd
vezetdit, hogy dolgozzdk ki pontosan mit vdrnak el az dnkormdany-
zattdl, miben kell a segitség, és 8k segitenck.

Ha ez megvaldsul, akkor a férum cimében foltett kérdést — Hol
van a helye autista tdrsainknak a tdrsadalomban? — legaldbbis ebben a
vérosban, remélhetleg tobbé mar nem kell foltenni.

kdmcsonyz unnepeket
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Lemondds az elndkségben

Jakubinyi Liszlé elnokségi tag 2014. feb-
rudr 28-i hatdllyal lemondott elndkségi
tisztségérol.

Felnétt fogddzo képzés

Mircius 7-én és 8-dn nagy siker(i Fel-
ndtt fogédzé képzést tartottak a Pannon
Kincstdr Tanoddban, Vass Midria sziil6;
Németh Zsuzsanna autizmusszakértd és
dr. Gazsi Adrienn jogisz vezetésével.

Palyazatot hirdetett a Central Szinhaz
Marc Haddon: A kutya kiilonos esete az éj-
szakdban ciml konyvébdl irt szindarab
bemutatéja alkalmdbdl a Centrdl Szin-
hdz palydzatot hirdetett, amelyre szemé-
lyes torténeteket vdrtak. Az els hdrom
helyezett belépdt nyert a mdrcius 8-i be-
mutatdra, a legjobb irdsokat pedig mérci-
us 29-¢én, a Budapesti Tavaszi Fesztivdlon
szervezett nyilt napon, a tdrsulat szinészei
olvastdk fel.

Meguijult Facebook-oldal és honlap
Mircius 21-én megtjult a Facebook-
oldalunk, ami 4j nevet is kapott: Min-
den 100. ember Eséember: https://www.
facebook.com/minden100.

Megujult honlapunk 4j designnal, egy-
szer(ibb, eziltal dttekinthetdbb struktdrs-
val indult el. Emellett indult egy mdsik
4j online feliiletiink is, a Védjiink egyiitr
érdeket! az aosz.hu oldaldn. Mindkét on-
line oldal hiien tiikr6zi az AOSZ elndksé-
gének azon céljdt, hogy ne utdlag tdjékoz-
tasson, hanem bevonja tagjait a kozosség
tigyeibe, amelynek eredményeképpen a
tagsdg aktiv résztvevjévé vilik az orszé-
gos autizmust érintd tigyeknek.

WHO-talalkozé

2014. mdrcius 27-én az Emmi Egészség-
politikai Féosztdlydnak meghivdsira tobb
civil szervezet tagjai, kozottiik az AOSZ
elncke is, taldlkozott a World Health
Organization (WHO) képviseldivel. Az
Egészségiigyi Vildgszervezet szakemberei
midrcius 25-28. kozote ldtogattak Ma-
gyarorszgra, azzal a céllal, hogy a mentd-
lis egészségiigyrdl tdjékozdédjanak, felmér-
jék a magyarorszdgi pszichidtriai elldtdst
és a legstirgetdbb problémdkat, valamint
az egészségligyi és szocidlis szektor lehet-
séges kapcsoldddsait vizsgdljdk.

Ombudsmani vizsgélat a fogyatékos-
saggal él6 emberek tomegkdzleke-
désbeli problémairdl

Az Alapvetd Jogok Biztosdnak Hivatala
(réviden AJBH, ez a kordbbi ombuds-
mani hivatal) vizsgdlatot kezdeményezett
a fogyatékossdggal él6 emberek tomeg-
kozlekedésbeli problémdirdl, amelyben
egylittmiikodd partnerként dolgozott az
AOSZ. Ennek keretében felhivdst intéz-
tiink tagjainkhoz, hogy osszdk meg ta-
pasztalataikat, javaslataikat e témdban,
hogy az AOSZ segiteni tudja az ombuds-
man munkdjit, amelynek célja, hogy a
jogalkotdkat segitd jelentés késziiljon e
témakorben.

A wmegkozlekedéssel kapcsolatban a
média napirendjére keriilt egy hir, mi-
szerint a BKK ellendrok jogsértd médon
léptek fel egy vélhet8en autizmussal él§
utassal szemben. Erre sajtékozleménnyel
reagdlt az AOSZ, valamint megkereste a
BKV-Figyeld blog szerkeszt8it is.

A sajiékozlemény itt olvahatd: htep://
aosz.hu/aosz-remeljuk-a-bkk-nem-alazassal-
unnepli-az-autizmus-vilagnapjat/.

APRILIS

Autizmus vildgnap

A 2014. évi Autizmus vildgnap ezdreal is
nagy siker(i rendezvényként és kampany-
ként valésult meg. Az orszdgos szint(i ese-
mény- és kommunikdci6s tevékenységsoro-

zat révén orszdgszerte 23 vdrosban 65 ren-
dezvényt tartottak és tdbb mint 300 mé-
dia-megjelenés sziiletett. Részletek: heep://
aosz.hu/ragyogj-kekben-magyarorszag/.

Megkezd6dott az AOSZ-kartya
megujitasa és fejlesztése
Az AOSZ ebben a hénapban kezdte meg
az AOSZ-kértya elfogaddhelyeinek bé-
vitését, valamint a két kiilonb6z8 kirtya
egységesitését azzal a céllal, hogy a jové-
ben, az érvényes AOSZ-tagsiggal ren-
delkezd AOSZ-tagjaink egy fajta kdrtydt
haszn4ljanak.

Térgyaldsokat kezdett az AOSZ a
Tropicariummal, a Csoddk Palotdjéval,
valamint a veszprémi 4llatkerttel is.

Erzsébet program
Az Erzsébet programmal kapcsolatban
osszehivott kerekasztal egyeztetésen az
AOSZ is részt vett, és tobb ponton eld-
zetes javaslatokat fogalmazott meg a dén-
téshozdknak:
kezdeményezte, hogy lehessen pdlydz-
ni a 18 év alatti gyermekek csaldddal
torténd nyaraldsdra is,
kérte, hogy vizsgéljék feliil a csoportos
nyaralds pélydztatdsinak médjd, kiils-
nds tekintettel az elbirdldsra, amelynek
jelenlegi gyakorlata alapjén, ha nem
nyerte meg mindenki a pdlydzatot, ak-
kor meghitsul a csoportos nyaralds,
kérte tovibbd, hogy a szocidlis intéz-
mények pdlydzata esetén a kisérék on-
részének méreékée a legalacsonyabb
osszegre csokkentsék.
A programmal kapcsolatban 4prilis 15-
ig volt lehetdsége tagjainknak, hogy a
észrevételeket tegyenek a http://aosz.hu/
vedjunk-egyutt-erdeket-szolj-hozza/ olda-
lon. A weboldalon a beérkezett észrevé-
telekkel kiegészitett osszefoglalé anyag
megtekinthetd.

Lehet6éségautd palyazat

Az AOSZ téjékoztatta tagjait a Lehetd-
ségaut6-pélydzatrdl, amely kedvezményes
gépjarmiivdsirldst biztosit autizmussal €18
személyek szdmdra is: htep://lehetoseg-
auto.hu/.



Ko6zép-magyarorszagi Autizmus Forum
A Budapesti Patrénus Alapitvdny szakmai
taldlkozdt tartott 4prilis 23-dn a Kozép-
Magyarorszdgi Autizmus Férum keretében.
A tandcskozdst a Patrénus az Autistdk
Orszdgos Szovetségével, az AURA Egye-
siilettel és a SOFI-val kdzosen rendezte.

MAJUS

Fogddzé képzés nyar elbtt
Mijus 15-én és 16-4n is sor keriilt Feln&tt
fogbdzo képzésre.

Megkezd6dott a tagnyilvantartas
megujitasa

Az AOSZ ebben a hénapban megkezdte
a tagnyilvintartds megtjitdsdt, ennek ke-
retében a tagok tagnyilvantarté lapot kap-
tak levélben és/vagy e-mailben.

A megtjult tagnyilvintartdst6l  az
AOSZ elndksége a koltségek csokkenté-
sét, a hatékony tagi kommunikdciét, va-
lamint a tagsdg kozds tigyekben torténd
aktivabb szerepvillaldsit vérja.

Kozgydlés volt majus 10-én
Midjus 10-én, szombaton tobb mint 60
résztvevével rendben lezajlott az AOSZ
kozgytilése. A kozgytilésen sz6 volt tob-
bek kézder a 2013. méjusi elnokségval-
tds 4dtadds-devételérdl, az ennek kapcsin
jelentkezd nehézségekrdl és a feltdrt hid-
nyossdgokrél, a BA Center Kft. pénziigyi
és jogi szempontt 4tvildgitdsirdl, a 2013.
év gazddlkoddsdrdl és szakmai munkdjd-
16l, valamint az Gj stratégidrdl, az alapsza-
bily mddositdsinak sziikségességérdl is.
Nem sikeriilt dj eln6kségi tagot vélaszta-
ni: az egyetlen jelolt, aki a sziikséges je-
161ési szavazatot elérte, Szilvdsy Zsuzsanna
volt, aki a megkdszonve a bizalmat, nem
véllalta a tisztséget — e miatt szavazdsra
sem keriilt sor. A jelentésebb déntések
kozé az aldbbiak tartoznak:
a kozgylilés felhatalmazta az AOSZ-t,
hogy fizesse ki a BA Center addssgit,
majd kezdeményezze annak megsziin-
tetését, hiszen miikddése oka fogyottd
(és koleségessé) vélt. (Emlékeztetdnek:
a kft.-t a tavaly 6szi Autism-Europe
kongresszus lebonyolitdsdra hozta létre
az AOSZ.)
Szdnté Tamds alelndk ismertette az

AOSZ 1j stratégidjanak f8bb pontjait.

A stratégia teljes terjedelmében folke-
riill az AOSZ honlapjéra, illetve hama-
rosan férumokon lehet megismerni,
formadlni azt,
a kovetkezd kozgytilésre napoltdk az j
eln6kségi tag valasztdsit,
dontés sziiletett az alapszabdly médo-
sitdsardl is.
A kozgylilési tigyeket érintd valamennyi
dokumentum elérhetd itt: htep://aosz.hu/
kozgyules/.

Osszegz6 tanulmany késziilt

a fogyatékos személyeket tamogato-
szabdlyozé rendszer magyarorszagi
helyzetérél — az AOSZ részvételével is
Az AOSZ elndke 2014. méjus 14-én részt
vett dr. Késa Adim, a Fidesz-KDNP euré-
pai parlamenti képviseldje 4ltal tartott ren-
dezvényen, amelyen a politikus 4ltal kez-
deményezett és tdbbek kozote az AOSZ
kézremikodésével (is) létrejott  tanul-
ménykétetet mutatatta be, amely az els,
egyik legdtfogdbb, valamennyi fogyaté-
kossdgi 4g helyzetét dtrekintd dokumen-
tum. A fogyatékos személyeket tdmogats-
szabdlyozd rendszer helyzetérél Eurdpdban
és Magyarorszdgon, é az ezzel kapcsolatos,
az orszdgos érdekvédelmi szervezetek dltal
készitett javaslatokrdl cim( sszefoglalé ta-
nulmédnykétet egyes fejezeteit az orszdgos
fogyatékossdgiigyi érdekvédelmi szerveze-
tek képviseldi irtdk, igy az AOSZ mellett
kézrem(ikodote az Ertelmi Fogyatékos-
sdggal Elék és Segitéik Orszigos Erdek-
védelmi Szovetsége (EFOESZ), a Moz-
gdskorldtozottak Egyesiileteinek  Orszd-
gos Szovetsége (MEOSZ), a Magyar Va-
kok és Gyengénldtok Orszdgos Szovetsége
(MVGYOS?Z), a Siketek és Nagyothallék
Orszdgos Szovetsége (SINOSZ), valamint
a Siketvakok Orszdgos Egyesiilete (SVOE)
is. Az AOSZ 4ltal gondozott fejezetet dr.
Kilozi Mirjam, az AOSZ jogsegélyszol-
gilatdnak vezetdje, Oszi Tamdsné Patricia
gyogypedagdgus, az Autizmus Alapitviny
Egységes Modszertani  Gydgypedagdgi-
ai Intézményének igazgatdja, valamint dr.
Biré Endre tigyvéd, cimzetes egyetemi do-
cens (ELTE BGGYK), a Jogismeret Ala-
pitviny szakmai vezetSje dllitotta Ossze.
Munkdjukat eztiton is kdszonjiik!

Az 8sszegzd tanulmdny elektronikus for-
mdtuma janius elejétdl letolthetd itt: heep://
www.kosaadam.hu/hir/ingyenesen_hozza-
ferheto_a_fogyatekossaggal_elo_emberek_
helyzetet_bemutato_tanulmanykotet.

JUNIUS

JJartalmas pihenés 2014” palyazatok
Az AOSZ idén is meghirdette tagszer-
vezeteinek a , Tartalmas pihenés” pdlya-
zatot, mellyel tdmogatdst ad az autista
gyermekeket és felndtteketr fogadd nyd-
ri napkozbeni vagy bentlakdsos tdborok
megszervezéséhez. A pilydzatok elbirdld-
sa megtortént, amely alapjén a kovetkezd
szervezetek nyertek:

Abigél Kozhaszna Egyesiilet

AURA Autistdkat Tdmogaté

Kézhasznua Egyesiilet

Autispekerum Egyesiilet a Veszprém

Megyei Autista Gyermekekért

Autista Gyermekekért Egyesiilet

Benedek Elek EGYMIL, Ovoda,

Altalanos Iskola, Specidlis Szakiskola

Es6emberek Sziileinek Dunautjvarosi

Egyesiilete

Interaktiv Oktatdsért Alapitvdny

(INOKA)

Miskolci Autista Alapitviny

Nogradi Autizmus Alapitviny

Szimbidzis a Harmonikus

Egytite-létért Alapitviny

Az AOSZ fellép a karos

Ujsagiroi gyakorlat ellen

A janius kozepén tobb sajtéorgdnumnil
megjelent az Autista a 25 millidval elsétdls
pénzszdllitd c. sajdcikk, amelyet tobb, ha-
sonlé témdju és félrevezetd cikk kovetett.
Az autizmussal él6k tdrsadalmi integrd-
ciéjdt kdrosan befolydsold sajtécikkekkel
kapcsolatban az AOSZ a kévetkezd 4llds-
foglaldst tette kozzé:

Tisztelt Tagjaink!

Bizonydra sokan ldttdtok a tegnap meg-
jelent, méltdn felhdborité cimmel kozolt
cikket a sajté kiilonbozd felitletein. Az
AOSZ elnoksége elitéli, és ugy litja, hogy
az ilyen és ehhez hasonlé c¢im{i megjele-
nések kdrosak és nem szolgdljék az autiz-
mussal él8 tdrsaink és az érintett csalddok
tdrsadalmi integrécidjat.

Eppen ezért az AOSZ a Magyar Ujsdg-
irék Orszdgos Szovetségéhez fordul, hogy
a jovében ne fordulhasson elé ilyen vagy
chhez hasonlé hibds djsdgirdi gyakorlat.
Mindezen felill az AOSZ felveszi a kap-
csolatot az érintett szerkeszt8ségekkel is.

Az AOSZ véleménye szerint a cikk el-
s8sorban azért kdros, mert azt sugallhat-
ja, hogy az autizmus és a blinelkovetés



kozote osszefiiggés van, emellett a hivat-
kozott szakértd is tgy nyilatkozott, hogy
»tovébbi vizsgilatsorozat fogja kideriteni”
az autizmus tényleges meglétét.

Az AOSZ az tigy kapcsdn eziiton tdjé-
koztatja tagjait arrél is, hogy az érintett
csaldd nem kereste meg a szovetséget, és
nem kérte segitségét, holott szdmos kordb-
bi esetben sikeres volt a szervezet kdzremti-
kodése a hivatalos szervekkel, annak érde-
kében, hogy az autizmusspecifikus szem-
pontok megjelenjenek az adott iigyekben
(ombudsmani vizsgdlat, rendérséggel t6r-
tnd egyiittm(ikodés). Mindezektd] fiig-
getlenill, ha a csaldd részérdl erre igény
meriil fel, akkor feltétleniil szimithat az
AOSZ segitségére.

Elnokség

Flottakedvezmények a Vodafone-nal
A Vodafone Magyarorszdg Zrt. és az
AOSZ kordbban egyiittm(ikodési meg-
4llapoddst kotoet, amelynek értelmében
a Vodafone 1j, kedvez§ feltételeket bizto-
sit az AOSZ tagjai és csalddtagjaik szdmd-
ra. Kedvezd, a lakosségi tarifakndl alacso-
nyabb percdijak, illetve havidijak, tovdb-
b4 beépitett internetopcié igénybevétele
mellett a flottatagok, el8fizetésiik alapjdn,
egymds kozote korldtlan, dijmentes be-
szélgetésre jogosultak, melynek részlete-
ir6l az AOSZ folyamatosan tdjékoztatja
tagjait!

Uj elndkséggel folytatja

a munkajat a FESZT

A Fogyatékos Emberek Szervezeteinek Ta-
ndcsa (FESZT) tiszttjitést tartott, amely-
nek eredményeként 4j elnokség irdnyitja
a szakmai szervezetet. Az (ij elnokség tagja
lett az AOSZ elnoke is, Kdvdri Edit.

Az AOSZ targyalasokat folytatott
a KLIK-nél
Az AOSZ ebben a hénapban térgyaldso-
kat kezdett a Klebelsberg Intézményfenn-
tarté Kozponttal (KLIK). A megkeresés
célja, hogy a szakértdi team segitségével
pozitiv vdltozdsokat inditsanak el a koz-
oktatdsban tanulé autista gyermekek in-
tegracidjaban, specidlis csoportban torté-
né okrtatdsiban. A kittizote célok:
a korai azonositds és a diagnosztika te-
rén tapasztalhaté nehézségek és kapa-
citdsproblémak megolddsa,
késziiljon autizmusspecifikus kerettan-
terv a térvényi eldirds alapjdn,

foglaljak jogszabdlyba a kizdr6lag autiz-
mussal él6 tanul6kat elldté gydgypeda-
gbgiai osztily maximilis létszdmit,
keriiljon be az autizmusspecifikus esz-
kozok téeeles felsoroldsa a mikodést
szabdlyozé rendeletbe,
az egylittnevelést segit§ asszisztens al-
kalmazisi lehetdségének megteremtése,
az autizmusspektrum-zavarral él8 sze-
mélyeket és csalddjaikat elldt rend-
szerek jogszabdlyi kereteinek harmoni-
z4cidja, az egymdsra épiild rendszerek
4gdrhatosdgdnak, valamint a szolgdl-
tatdsokhoz, elldtdsokhoz valé egyenld
esélyli hozzaférés megteremtése,

az autizmusban képzett szakemberek

specifikus munkdjdnak elismerése,

autizmusspecifikus nevelés, oktatds fej-
lesztésére forditott palydzati forrdsok
megtartdsa és novelése,

a mér létezd szakmai ajdnldsok, proto-

kollok alkalmazdsa.

E kezdeményezéssel &sszhangban az
AOSZ a tagjaihoz fordult, hogy inform4a-
ciét gylijtson e témdban, valamint javas-
latokat, problémdkat, tleteket vdrt, hogy
valés sziikségleteket és igényeket tudjon
megjeleniteni a tdrgyaldsokon.

Muzeumok éjszakajan az AOSZ

Az AOSZ is részt vett a Mizeumok éj-
szakdja elnevezésli programon: az Ipar-
mivészeti Mazeum udvardn rendezen-
d4 csalddi napon kapott helyett a stand,
ahol az érdekl6dok érzékenyitd jérékokat
jétszhattak, és megtekinthettek néhdnyat
azokbdl a termékekbdl, amelyeket autiz-
mussal él8k készitettek.

Julius 1-jétél a budapesti Tropicarium —
cdpds dllatkert kedvezményes jegydrat biz-
tosit az érvényes AOSZ-kértydval rendel-
kez8knek (a jegypénztdrndl kell bemutat-
ni). A kedvezmény csak hétkoznapokra vo-
natkozik, s a fogyatékos személlyel érkezd
egy {6 felndtt is igénybe veheti. A ldtoga-
toknak ingyenes a parkolds.

Ezzel 6sszhangban az AOSZ felhivist in-
tézett a tagjaihoz, hogy kiildjenek javasla-
tokat arré6l, hogy mely helyeken lehessen
még AOSZ-kirtydt haszndlni.

Az AOSZ projektje is nyert a Norvég Ci-
vil Timogatisi Alap (NCTA) pélydzatan.
Osszesen 136 szervezet palyazata részesiilt
tdmogatdsban, ezen beliil 47 kozepes és
89 kis projekt.

Az AOSZ kozepes projektje a szervezet
halézatosoddsdt, szervezetfejlesztésér cé-
lozza, aminek révén javul és hatékonyabb
lesz az autizmussal élék és csalddtagjaik
szdmdra nyujtott szolgdltatdsok orszdgos
szintl hozziférhetbsége és minbséges.

Az AOSZ elndksége olyan 14j szervezeti
stratégidt készitett, amely eredményeként
a kordbbi ,sziilészervezet’-i formdt fel-
véltja egy modern, hdlézatosoddsra képes
szervezeti miikodési modell, hogy a meg-
véltozott kiils6 koriilményeket figyelembe
véve hatékonyan tudja szolgdlni és képvi-
selni az egyre differencidltabb tagsdgi igé-
nyeket; a tagsdg aktiv kdzremikodésével
a foldrajzilag kiegyenlitett orszdgos érdek-
védelem és szolgdltatds is megval6sulhat.
Az elnokség tdjékoztaté kampdnyt indi-
tott, ennek keretében 10 helyszinen tar-
tott bemutatét a stratégidrél, valamint a
Facebook oldalon és a hirlevélben is tobb
alkalommal felhivta a tagok figyelmét a
dokumentumra, valamint annak vélemé-
nyezési lehetdségére és szitkségességére is.
A stratégia az AOSZ honlapjin elolvasha-
t6:  htep://aosz.hu/az-aosz-uj-szervezeti-
strategiaja/az-aosz-megujulasa/.

A stratégidrol az AOSZ kozgylilése
2015-ben dont.

Ebben a hénapban is szervezett proaktiv
médiamegjelenéseket az AOSZ, hogy a
szemléleformdlds keretében segitse az au-
tizmussal él8k elfogaddsdt.
http://mno.hu/tudomany/problemas-
gyerek-mikor-a-furcsa-viselkedes-
autizmust-takar-1239116;
htep:/fwww.life.hu/drlife/20140705-egy-

autsita-fiu-batyja-mesel-eletukrol.html.

AUGUSZTUS

Autista gyermekek iskola nélkiil

Bér szeptember 1-jén becsongetnek min-
den iskolakoteles gyereknek, mégis van-
nak olyan autista kisdidkok, akiknek a



szillei néhdny napja még nem tudtdk,
hogy hol kezdik az iskolaévet. A budapes-
ti Kolping Altaldnos Iskola és Gimndzi-
um autista Csillagcsoportjéba jaré tanu-
16k sziilei augusztus elsé heteiben tudtik
meg, hogy a fenntartd, a rémai katolikus
egyhdz, ebben a tanévben mdr nem indit
autista osztdlyt. Az AOSZ tdrgyaldsokat
kezdeményezett az iigyben érintett fenn-
tartéval és az intézménnyel a jogszeritlen
magatartds, valamint a tanulék érdekvé-
delme miatt. Az AOSZ 4ltal kezdeménye-
zett targyaldsok eredményeként a fenntar-
t6 és az iskola beldtta, hogy nem tdjékoz-
tatta iddben a sziiléket, igy komoly ne-
hézség elé dllitotta a csalddokat, ezért to-
vébbi egy tanévre villalta a csoport mi-
kodtetését.

Az AOSZ ennek az tigynek a kapcsdn is
felhivja a tagjai figyelmét arra, hogy lehe-
t8ségiik van bekapcsolédni és alakitani az
AOSZ oktatési lobbianyagdt, ite: htep://
aosz.hu/vedjunk-egyutt-erdeket-szolj-
hozza/.

Az Emmi-vel egyeztetett az AOSZ
Augusztus 15-én az AOSZ elnoke taldlko-
zott Czibere Kdrollyal, az Emmi szocidlis
tigyekért és tdrsadalmi felzarkézdsére fele-
18s dllamtitkdrdval. A taldlkozén a szovet-
ség elnoke ismertette a hdlézatos miikodés
kiépitésére tett 1épéseket, és annak hosszii
tdvh fenntarthatésdgdra keresi az egyiitt-
miikodést az dllamtitkdrsdggal.

Megkezd6dott a szervezetfejlesztés
az AOSZ-nal

Augusztusban megkezd8dott a szervezet-
fejlesztés és hdlézatosodds az AOSZ-ndl:
a Norvég Civil Tdmogatdsi Alap (NCTA)
nyertes pdlydzata révén a szervezet meg-
kezdi kozel kétéves szervezetfejlesziési
projekgjét. Kiilon weboldalt hoztunk 1ét-
re, amelyen nyomon kévethetd a projeke
minden egyes lépése.

Az AOSZ elndksége megkereste
a Magyar Telekomot a hello holnap!
dijcsomag miatt
A dijcsomag — ellentétben mds fogyaté-
kos szervezetekkel — nem nyujt kedvez-
ményt az Autistdk Orszdgos Szovetsége
tagjainak. A levél az AOSZ weboldaldn
olvashaté: http://aosz.hu/megkerestuk-a-
telekomot/.

A Telekom az Aura Egyesiilet haté-
kony koézremikodésének koszonhetden

az aldbbiakrél tdjékoztatta az AOSZ el-
nokét: , Magyar Telekomon beliil elkezdriik
megvizsgdlni annak a lehetdségét, hogy a
dijcsomagot az AOSZ tagjai szdmdra is el-
érhetbvé tegyiik. Az eddigi belsd visszajelzé-
sek alapjdn tdmogatjdk kezdeményezésiin-
ket, viszont ennek difutdsi és dintési ideje
hosszii. Ebben tiirelmét kérném, feltétleniil
Jelentkezni fogok a kimenetrdl.”

AOSZ a médiaban!
Az AOSZ ismét szerepelt a médidban!
Ebben a hdénapban a Népszabadsig au-
gusztus 27-i szdmdban jelent meg cikk az
AOSZ elnokével készitett beszélgetésrél.
A cikk online véltozata itt olvashaté:
htep://nol.hu/belfold/az-esoember-is-
tomet-fogat-1482473.

SZEPTEMBER

Tajékoztatd eléadasok

az AOSZ megujulasarol

Jelenleg a helyzetelemzés szakasza folyik,
amelynek sordn informdcidkat gytjtiink
tagjainktdl és tagszervezeteinkeSl kérds-
iven keresztill, valamint személyes talal-
kozék sordn. Ebben a hénapban Zala-
egerszegen és Szolnokon jdrt az NCTA
palydzatot megvaldsité projekt teamje.

A kétéves idGtartam alatt megvaldsuld
hélézatosodds keretében 9 vidéki és 1 bu-
dapesti tagszervezet fejlesztésére keriil sor
abbdl a célbdl, hogy
- teriiletileg kiegyenlitettek legyenenek

az autizmussal él6knek nyujtote szol-
galtatdsok,

minél tobb autista személlyel tudjuk
felvenni a kapcsolatot, azéltal, hogy az
AOSZ az orszdg t6bb pontjdn is erds
tagszervezettel rendelkezik,

a hédlézati mikodés révén orszdgos le-
fedettségli legyen az érdekképviselet és
szemléletformdlds,

orszdgszerte egymdsra taldljanak autiz-
mussal él8 tdrsaink,

szolgdltatdstérkép késziiljon.

Kormanyhivatal vezet6it és dolgozdit
érzékenyitettiik

A MEOSZ Ifjasigi Tagozatinak gydri
tagszervezete, a CAMELOT meghivésdra
az AOSZ és a Mit tehetnék Erted Alapit-
vény, 2014. szeptember 19-én, szemlélet-
formalé rendezvényen vett részt Gydrben.

A rendezvényen a Gy8r-Moson-Sopron
megyei kormdnyhivatal alkalmazottainak
mutatkoztak be a fogyatékossdgal él6ket
képviseld helyi szervezetek, valamint érzé-
kenyit§ jitékokon keresztiil bemutattuk,
hogy az autizmus kiviilr8l nem ldthatd,
hogy a tdrsas helyzetekben, az tigyintézé-
sek sordn milyen kérdések meriilhetnek fol
egy autista emberben, hogy hogyan tudjik
megkdnnyiteni az tigyintézést autista tdr-
saink és az 8ket kisérék szdmdra.

AOSZ-kartya fejlemények
Szeptemberben mdr 200 szervezetnél tart
az AOSZ: iddig ennyi szervezettel vette
fel a kapcsolatot, hogy igénybe lehessen
venni az AOSZ-kdrtya nydjtotta kezde-
ményeket.

Eredményhirdetés

Az AOSZ elndksége dontédte a ,,Vidéken

m(ikddd tagszervezetek érdekvédelmi,

sziil8segitd tevékenységeinek fejlesztésére,

a hélézatos miiksdés elésegitésére” kiirt

palydzatokrol.

A nyertes palyazatot benytjtott szervezetek:

1. Abigél Kézhasznua Egyesiilet

2. Es6emberek Szilleinek Dunatjvarosi
Egyesiilete

3. MOZAIK Koézhasznt Egyesiilet az
Autizmussal F16 Emberekért

4. Esemberekért Egyesiilet

5. Szimbiézis a Harmonikus Egyiittlétért
Alapitviny

6. Autista Gyermekekért Egyesiilet

7. Vészt6i Sériilt Gyermekekért Egyesiilet

A pilydzatokbdl szdmos program vald-

sult meg vidéken, ahol tobbek kozdte az

AOSZ munkdjirol, célkitlizéseirdl is szd

esett.

Gy6r-Moson-Sopron Megyei
Korményhivatal RSzSz ligyfél-
szolgdlata segitséget biztosit

az autizmussal él6knek

A kordbbi érzékenyités és kapcsolatfelvé-
tel eredményeként a Gyér-Moson-Sop-
ron Megyei Kormdnyhivatal Rehabilitd-
cids Szakigazgatdsi Szerve biztositja tigy-
félszolgalatdndl az azonnali behivés, illet-
ve lgyintéz8hoz keriilést az autizmussal
él8k szdmdra.

Folytatédott az Emmi-vel torténd
egyeztetés

Az Emmi-vel augusztusban megkezdett
egyeztetés szeptemberben  folytatédott:



Soltész Miklds egyhazi, nemzetiségi és civil
tdrsadalmi kapcsolatokért felelds 4llam-
titkdrral szeptember 30-4n taldlkozott az
AOSZ elnoke és alelndke. A szovetség el-
noke ismertette a hdlézatos miikodés ki-
épitésére tett [épéseket, annak hosszi tdvii
fenntarthatésdgdra keresi az egytittmiko-
dést az dllamtitkdrsdggal.

OKTOBER

Ismét az Emmi-vel egyeztetett

az AOSZ

Oktéber 14-én az AOSZ elnoke Nyitrai
Imrének a Szocidlis Ugyekért és Tarsadal-
mi Felzarkézdsért Felelés Allamtitkérség
szocidlpolitikdére felelds helyettes dllam-
titkdrdnak és Szekeres Pdl fogyatékosiigyi
miniszteri biztosnak mutatta be az autiz-
mussal élék problémdit.

Az AOSZ szul6ket delegalt

az FSZK Nyolc Pont projektjébe

Az FSZK Nyolc Pont projektjének ke-
retében sor keriil tdbb olyan tematikus
konzultdcidra az idén, amelyre az AOSZ
sziil6ket delegilt.

A konzultdciék célja az autizmussal él8
személyeket neveld, gondozé sziilk és az
érintett személyek bevondsa, az érintettek
szempontjainak érvényesiilése a projekt-
ben.

Taldlkozét tartott a Majorhald

Az Autista Majorsdgok Halézatdnak ta-
ldlkozéja 2014. november 7-én volt. A
rendezvényen a Magyarorszdgon tiz éve
indult majorsdgok hdlézatdnak jovéjérdl,
jelenlegi helyzetérdl, aktudlis problémadi-
16l és ezek megoldisi lehetSségeirdl, va-
lamint a 2014-ben elindult TIOP 3.2.4-
13/1 Autista és megvdltozott munkaképes-
ségii személyek foglalkoztatdsinak eldsegité-
se cim( projektek aktudlis kérdéseirdl volt
sz6.

Egy rock zenekar sziiletésnapi
koncertjével tdmogatta az AOSZ-t

A Vilaszit zenekar sziiletésnapi koncertje
a budapesti Rock Muzumban volt 2014.
november 13-dn, amelynek bevételét az
AOSZ szimdra ajdnlotta fel. Habdr a be-
folyt 6sszeg nem jelentds, az AOSZ el-
noksége hélds a figyelemnért és az adomd-
nyért.

Egyuttmukodéseket keres,

és kozosséget fejleszt az AOSZ
Oktdberben is folytatddott a vidéki tag-
szervezetek bevondsdval orszdgos lefedett-
ségre torekvd, haldzatos miksdést meg-
valésit6, Norvég Civil Tdmogatdsi Alap-
hoz benytjtott nyertes palydzat bemuta-
tdsa. A szeptemberben Zalaegerszegen és
Szolnokon megrendezett bemutaté ren-
dezvények utdn oktéberben Kecskemé-
ten, Tatdn, Vészt6n, Mosonmagyarévaron
és Kaposvdron keriilt sor olyan esemé-
nyekre, amelyeken a részevevékkel ismer-
tették és megvitattdk a NCTA pdlydzator,
valamint az Gj szervezeti stratégidt.

Munkanap a halézatosodas keretében
Az NCTA hélézatosoddsi projeke elsé
szakasza: Helyzetelemzés, felmérés, értékelés
lezdrds el6tt van, amelynek utolsé mun-
kafazisa a tagszervezetekkel toreénd kozos
éreékelés. E célbol két munkanapot tar-
tott az AOSZ, ahol az 6nkéntesen jelent-
kezd tagszervezetek képvisel8ivel egyiitt
vitattdk meg a felmérés eredményés, va-
lamint a kdzds célokat és tennivaldkat.
Ennek folytatdsként keriil majd sor a ki-
vélasztdsra, amelynek keretében 10 vidéki
tagszervezet és az AOSZ budapesti iroddja
egylittmikodési megdllapoddst kot az el-
kovetkezd 1,5 évre sz616 kozds munkdra.

Az AOSZ ismét jogszabalyt
véleményezett

Az AOSZ véleményezte a szocidlis dgaza-
tot érintd jogszabdlyi valtozdsokat, és azt
megkiildte az illetékes minisztériumnak.

Az AOSZ részt vett az Orszagos
Fogyatékostigyi Tanacs (OFT) Ulésen
Az iilésen bemutatkozott az Gj kormdny
Szocidlis Ugyekért és Tirsadalmi Felzdr-
kézasért Felelds Allamtitkérszig Allamtit-
kira Czibere Kdroly, valamint a nemrégi-
ben kinevezett fogyatékossdgiigyi f8osz-
talyvezetd dr. Juhdsz Péter is.

A tanicskozdson a kormdny képvise-
16i kiemelték a lakéotthoni lakhatdsi for-
ma fontossdgdt, hangstlyozva ezen beliil a
tdmogatott lakhatds, mint 4j szolgdltatdsi
forma bevezetésének a sziikségességét, td-
mogatdsit. Elhangoztak tervek a tdmoga-
tott lakhatdssal, a timogaté szolgaltatdsok
miikodésével kapcsolatosan is.

Az AOSZ az iilésen hangsilyozta és
kérte, hogy a jov6ben kialakitandé mun-
kacsoportok 8sszedllitdsdndl, valamint a

jovBbeni normativdk kialakitdsdndl érvé-
nyesiiljon az autizmus spektrum jellege.

AOSZ akcié a Pedagdgus vildgnap
alkalmabdl

Az AOSZ elnoksége fontosnak tartja az
autizmussal él6k helyzetének javitdsit az
oktatdsi rendszerben. Az oktéber 5-i Pe-
dagégus vildgnap alkalmdbdl az AOSZ
levelet és egy sziil8i torténetet kiildott
e-mailben 6sszesen 3552 cimre intézmé-
nyeknek és pedagégusoknak. Minderrdl a
sajtot is értesitette.

Az iskoldk és a sajtd érdeklédése is
rendkiviil alacsony volt, a sajtéban egy
helyen foglalkoztak az AOSZ 4ltal felve-
tett, az autizmussal él6k szdmdra rendki-
viil fontos témdval.

AOSZ a médiaban!
Az AOSZ ismét szerepelt a médidban! Az
oktéberi megjelenések megtekinthet8ek
itt:
htep:/ fwww.echotv.hu/civil-osszefogas-
2014-10-12-civil-osszefogas
http://abeug.hu/irtoznak-az-iskolak-

zummugo-autistakeol-2/

Kedvezményes jegyek

a Févarosi Nagycirkusztol

A Féviérosi Nagycirkusz a Zérd gravitdcié
és A repiilé cirkusz cimi el6addsaira ked-
vezményes 4ru jegyeket ajénlott fel, ame-
lyek nagy sikert arattak tagjaink korében.

Egyuttmukoddés indult

az AOSZ és a GYEMSZI kdzott

Az 3llami irdnyitds ald vett intézmények
fenntartdja, a Gydgyszerészeti és Egész-
ségligyi Mindség- és Szervezetfejlesztési
Intézet (GYEMSZI) 2014. oktéber 28-
dn kelt levelében az AOSZ egyiittmii-
kodésée kérte egy olyan mddszertani at-
mutat6 kidolgozdsihoz, amely az autista
betegek egészségiigyi elldtdsdval kapcso-
latos legfontosabb alapelveket és gyakor-
lati tandcsokat fogalmazza meg. A 2014
decemberében indulé egyiicemiikodés
el6zménye volt, hogy egy édesanya 2014
augusztusiban tett panasza felhivta a fi-
gyelmet az autista emberek egészségiigyi
elldtdsival kapcsolatos
problémdkra.

rendszerszint(i

Lemondas az elnokségben
Szdntd Tamds elnokségi tag 2014. okedber
végén lemondott elndkségi tisztségérol.
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Egységes fellépés és vizsgalat
a pszichiatriai ellatas fejlesztéséért
Az Autista Majorsdgok Hél6zata aktiv
kozremikddésével 640 aldirds gytilt ossze
annak érdekében, hogy rdirdnyitsa a szak-
minisztérium figyelmét az autizmussal él§
személyek pszichidtriai elldtdsdban mutat-
kozé 6ridsi hidnyossdgokra, ezzel siirget-
ve a megolddsokat. Szeptember 30-dn az
egészségligyért felelds dllamtitkdrsdg meg-
kapta az AOSZ-t6l e dokumentumot.
Mivel megkeresésiinkre nem vélaszoltak,
az AOSZ november 25-én vizsgdlatot kért
az Alapvetd Jogok Biztosanak Hivataldcdl.

Ismét Fogodzé képzést tartottak
2014. november 14-én és 15-én 1jbdl
Felnétt Fogbdzo képzést tartottak.

A Févarosi Nagycirkusz novemberben
is kedvezményes jegyeket biztositott
Az oktdberihez hasonléan novemberben
is kedvezményes dru jegyeket biztositott
a Févérosi Nagycirkusz a Zéré gravitdcié
c. el8addsdra.

Ujabb kartya elfogadé hely

Tovébb béviilt az AOSZ-kirtya elfoga-
dé hely: az Aréna Pldza Jégterasz karitativ
programja keretében az AOSZ-kdrtydval
rendelkez8k ingyenesen korcsolydzhat-
nak. Ha korcsolya nélkiil érkeznek, bér-
lésre is van lehet@ség jelképes dsszegére:
200 Ftlalkalom.

Novemberben elérhetévé valt
a hello holnap! dijcsomag
A kordbbi tdrgyaldsok eredményeként

november 18-4n elérhet6vé valt a Magyar
Telekom ,,Hello, Holnap!” dijcsomagja az
AOSZ-kértyéval rendelkezd tagjainknak.

Az AOSZ Széchenyi 2020 operativ
programokat véleményez

Az AOSZ felhivést intézett tagszerveze-
teihez, hogy vegyenek részt a Széchenyi
2020 operativ programokkal kapcsolato-
san a nyilt partnerségi egyeztetésben, en-
nek sordn véleményezhetik a programo-

kat.

Tiltakozunk az alapitvanyi iskoldkat
érint6 kiadascsokkentés ellen
Az AOSZ a kormdny tervérél sz616 hire-
ket megdobbenéssel fogadta, hiszen szd-
mos autizmusspecifikus oktatdst nyujtd
magdn- és alapitvdnyi fenntartdsd iskola
miikodik, amely pérolhatatlan munkdt
végez a magyarorszdgi autizmussal él8
gyermekek okrtatdsiban. Eppen ezért az
AOSZ ssszfogyatékossigi tiltakozdst kez-
deményezett a Fogyatékos Emberek Szer-
vezeteinek Tandcsa (FESZT) felé, vala-
mint felvette a kapcsolatot az Alapitvinyi
és Magdniskolék Egyestiletével (AME) is,
e szervezet tiltakozott el8szor nyilvdnosan
a koltségvetési tervezet magdniskoldkat
érint6 része ellen.

A kormdny végiil visszavonta az alapit-
vényi iskoldkat érintd kiaddscsokkentd 1é-
péseit.

Idén is volt Autizmus nap

az AOSZ szervezésében

Az Ismerjiik meg értékeinket, ismerjitk
meg egymdst!” elnevezéssel idén is szerve-
zett Autizmus napot az AOSZ, amelyre
nov. 29-én keriilt sor. A rendezvény kon-
cepcidja az volt, hogy az autizmus jelen-
tette és teremtette értékeket bemutassa,
legyen sz6 szakmaisdgrdl, 4j mobilalkal-
mazdsokrdl, kézmives tdrgyakrol, élelmi-
szerr6l vagy éppen festményrél.

Ujabb helyek AOSZ-kartyaval
rendelkezéknek

A folyamatos tdrgyaldsok eredményeként
novemberben djabb hely ldtogathatd ked-
vezményesen AOSZ-kértyaval: az Uj Li-
get Kalandpark szolgdltatdsai — kozottiik
szerepel az Orczy Kalandpark és a ZOO
Kalandpdlya is — kedvezményes dron,
15% kedvezménnyel veheték igénybe.

DECEMBER

Fogddzé képzés volt decemberben
2014. december 3-4n és 4-én Jaszberény-
ben tartottak Fogddzé képzést.

+Autizmus és szexualitds” cimmel
kétnapos workshop volt

A Vadaskert Alapitviny a Gyermekek Lel-
ki Egészségéért Gyermek-, és Ifjusdgpszi-
chideriai Kérhdz és Szakambulancia épii-
letében 2014. december 5-én és 6-4n volt
hidnyp6tlé képzés Farkas Edit, Prekop
Csilla és Solt Anna vezetésével.

Réti Kristof
Miskolci Autista Alapitvdny



l EInokségi hatarozatok 2014

i A DONTEST
, A HATAROZAT- ;A /
AHAIATOZAT HOZATAL A HATAROZAT TARTALMA | JAMOGATOK
. IDOPONTJA i ES ELLENZOK
| SZAMARANYA

! 3igen szavazat
: : : (3 jelenlévo)

i Az elndkség a,Vidéken miikodé tagszervezetek érdekvédelmi, sziilésegits tevékenységeinek

| fejlesztésére, a halozatos miikodés elésegitésére” kiirt palyazatok elbirdlésa sordn az aldbbi

| nyertes palyazatokat hirdeti ki:

! Abigél Kozhasznu Egyesiilet 495 000 Ft ;
! Eséemberek Sziileinek Dunatjvarosi Egyesiilete 307 500 Ft ! 3igen szavazat
2/2014. (X. 4) sz. 2014. szeptember 4. ! MOZAIK Kézhasznu Egyesiilet az Autizmussal EI6 Emberekért 420 000 Ft (3 jelenlévo)
‘ ! EsGemberekért Egyesulet 530000 Ft
! Szimbidzis a Harmonikus Egyittlétért Alapitvany 498 000 Ft
! Autista Gyermekekért Egyesilet 488 013 Ft
L Vésztéi Sériilt Gyermekekeért Egyesilet 461 340 Ft

! Az elndkség az ltala megalkotott 2014-2017. idGszakra sz0l6 szervezeti stratégiatervezetet | 3 igen szavazat

3/2014.(IX.4) sz. © 2014. szeptember 4. | o . ) S . ) . .
... Vveglegesnektekinti atagsaggal ismerteti vélemenyezteti (3 jelenléve)
1/2014.(X. 28) sz 014. oktober 28 Az elndkség egyhangu dontéssel megvélasztja jegyzékdnyvvezetdnek dr. Zakar Andrasnét 3 3 g?gesifgj;at
! Az AOSZ rendkiviili kozgyilésének helye: -
. : s . s . i 3igen szavazat
2/2014.(X. 28) sz 4. oktober 28 T Studid Egyesulet székhdza, 1113 Budapest XI., Zsombolyai utca 6.A 3 jelenlev)
G Arendkivili kSzgydiles ideje 2014. december 13. i
i Az AOSZ rendkiviili kozgytilésének napirendi pontjai a kdvetkezék:
« Hatdrozatképesség megdllapitasa
- Jegyzékonyvvezetd és a jegyz6konyv-hitelesitdk megvélasztasa
- Szavazatszamlalé bizottsdg tagjainak és a Szavazatszamlalé bizottsdg vezetéjének a ;
megvdlasztdsa 3 igen szavazat
3/2014. (X. 28) sz 014. oktober 28. - Jeldldbizottsdg beszamoldja, a jeldltek bemutatkozdsa ; (3 jelenlevd)
« Az AOSZ meguresedett 1 elndkségi tagjanak, valamint 1 alelndkének
a megvalasztasa
« Szakmai terv elfogadésa
- Pénzigyi terv elfogadésa
: i+ Szervezeti stratégia elfogadasa :
4/2014.(X.28) sz 4. oktober 28 Az elndkség jelslébizottsagi tagnak valasztja Fotos Danielt, Maté Melindat, Kolobisko Editet. ! 3 igen szavazat

(3 jelenleve)

i Az elndkség a Mandatumvizsgéld bizottsag tagjainak Hanakné Szabo Tindét, Nagyné Kovéacs &
: . . i Lo s . e . o .. + 3igen szavazat
: llonat, Penyék Valéridt jeloli ki, s kozuluk a Mandatumvizsgald bizottsag elndkének Handkné . .

: PR ) (3 jelenleve)

i Szabd Tundét vélasztja.

! Az elndkség az AOSZ Szervezeti és mUikodési szabalyzatét gy modositja, hogy a szabélyzat 8. | _ .
' - (s . .. . P, i 3igen szavazat
i pontjdban Szant6 Tamas alelndk helyett — azzal azonos helyen — dr. Zakéar Andrasné keruljon 3 jelenlevd)

: feltlintetésre a szabdlyzat szévegében. J

! 3igen szavazat
777777777777777777777777777777777777777777777777777777 | Az autizmus napi program idépontja: 2014. november 29, a program a kozosségépités, | 3igen szavazat

9/2014. (X.28.) sz : . ) .
: egymas megismerése.

2014. oktéber 28.

! 3igen szavazat

(3 jelenlevo)

(3 jelenlevo)

i 3igen szavazat

(3 jelenlevo)

Kockacsoki
a Rehab Expdn

Ly csen Az Interaktiv Oktatdsért Alapitvdny (INOKA)

Uj iroddt és Oktaté Kézpontot nyitott Buda-
pest V. keriiletében, a Petéfi Sdndor utca 16.

A november 12-én, Budapesten
megrendezett Rehab Expé és Al-
14sbérzén ott volt a Kockacsoki csa-
pata, és sok érdekl3dd volt néluk.
Nem csak a csokikdstolds miatt.

magasfoldszintjén. Az Inoka aktiv mihely nevii
programjuk ezentul itt zajlik. Az alapitvinyt
megtaldljék a Facebookon, ahol kreativ mithe-
lyiikbe toboroztak tagokat. A tdljelentkezés mi-
art felvételit tartottak. (www.inoka.hu)

Mint ismeretes a Kockacsoki autis-
ta fiatalokat fogad, olyanokat, akik-

nek még nincs munkatapasztalatuk.
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Tortenelmi lehetdseg eldtt az AOSZ
Szervezetfejlesztés: hatékonyabb szolgédltatdsok

Az utdébbi hénapokban megstirtisddiek az AOSZ kommunikd-
ciéjdban az Ggynevezett ,norvégos” hirek. Nemcsak a havi hir-
levelekben és a Facebookon megjelent posztokban, hanem a
szeptembert8l november végéig tart6 iddszakban sorra keriilt 12
rendezvényen is sz6 esett az AOSZ norvég palydzatdrél. Itt, az
Eséember lapjain pedig Az dsszefogds ereje cimmel jelent meg cikk
a norvég palydzatrdl Szeleczki Istvdn tolldbdl. E cikkben a pélyé-
zat és az AOSZ 1j szervezeti stratégidjardl volt szo, arrél, hogy
a norvég pélydzat egybeesik az AOSZ 4j, 2017-ig tervezett stra-
tégiai elképzeléseivel. Ennek folytatdsaként most megmurtatjuk,
hogy miért gondoljuk azt, hogy t6rténelmi lehetSség elSte 4ll az
AOSZ.

A pilyézat cime ,VIDEKI TAGSZERVEZETEK ORSZA-
GOS HALOZATOSODASAT SEGITO MODELLERTEKU
SZERVEZET- ES KOZOSSEGFEJLESZTO PROGRAM AZ
AOSZ-NAL” kissé megtévesztd lehet abban az értelemben, hogy
ldtszélag ez a pdlydzat csak a tagszervezetekrdl szdl. Valdjaban
azonban ez a tagsdgrol, az érintett sziil6krdl és csalddokrdl szél,
ugyanis a szervezet hdlézatosoddsa, szervezetfejlesztése révén ja-
vul és hatékonyabb lesz az autizmussal él8k és csalddtagjaik szd-
mdra nyujtott szolgdltatdsok orszdgos szinti hozzdférhet8sége,
valamint mindsége is. Emellett a megval6sulé tdmogatds révén
az AOSZ valés igényekre alapozott és nagyobb hatékort érdek-
képviseletet lesz képes megvaldsitani.

A fentiek 4tfogd véltoztatdsokat kovetelnek meg az AOSZ je-
lenlegi miikddésében és a tagszervezetekkel folytatott egyiittmi-
kodésében.

Lassuk a miérteket:

Kozgyllés B Elnékség -« Ugyviteli szervezet

Tagszervezet
Egyéni tag
Egyéni tag
Egyéni Tagszervezet Tagszervezet
tag

Egyéni
Tagszervezet Egyéni tag
i Tagszervezet Tagszervezet

Jelenleg 4ltaldnos tendencia a problémék egyirdnytl dramldsa az
egyéni tagoktol és a tagszervezetektdl az AOSZ irdnydba, gyakor-
latilag minden a kézpontban fut &ssze (1. 4bra). Ez tobb szem-

pontbdl is jelentdsen rontja a hatékonysdgot, ezért az a cél, hogy
ezeket a csatorndkat kétirdnytvd tegyiik (vagyis érdemleges és
rendszeres kommunikdcié valésuljon meg), illetve ezzel parhu-

zamosan diverzifikdljuk is, ami jelen esetben azt jelenti, hogy a
csatorndk az egyes tagszervezetek és egyéni tagok kozotr is kiala-
kuljanak, a meglév8 kapcsolatok pedig alkalmi helyett rendsze-
ressé valjanak. Lassunk egy példdt: adott egy sziild, aki az érintett
gyermeke szdmdra segitséget keres, hogy megfeleld orvosi elld-
tdst kaphasson. Jelenleg a sziild Budapestre telefondl az AOSZ-
iroddba, ahol az iroda munkatdrsai az adott térségben miiksdd
tagszervezettd] informdci6e kérnek és tdjékozddnak. Ezt kovetd-
en a budapesti munkatdrs tovdbb keres és kutat megfelel vala-
szért, amelynek sordn esetenként a hatésdgokndl is érdekl8dik.
Majd, ha minden 8sszedllt, visszahivja a sziilét az eredménnyel.
Ezt kovetSen a sziilének fel kell vennie a kapcsolatot az AOSZ-
iroda dltal mdr tdjékoztatott tagszervezettel, hiszen az a civil szer-
vezet tud helyben személyesen segédkezni.

A hilézatosodds és szervezetfejlesztés célja, hogy ez az informd-
cids ut lerdvidiiljon: a szill§ és a tagszervezet mér az elsd lépésben
taldljon egymdsra: ezzel nemcsak gyorsabban kap a sziil§ vélaszt,
megolddst, hanem a tagszervezet ,l4tokore” is szélesedik, hiszen
a sziilgvel kdzvetlen kapcsolatban van. Ez pedig mindenki szé-
mdra el8nydket biztosit. Mindekozben az AOSZ iroda munka-
tdrsai adatbdzisokat hoznak létre és tartanak frissen, amelyekkel
tagszervezeteik segiteni tudjdk a hozzdjuk forduldkat, az AOSZ
pedig az informdci6k birtokdban tervezetten tud hatékony ér-
dekképviseletet megvaldsitani a déntéshozdk irdnydba.

ERiAR

2. dbra: az AOSZ jévébeni miikédési modellje

A norvég palydzat sikeres megvaldsuldsa dltal a jelenleg jellemzd
egyéni érdekérvényesités helyett a sokkal hatékonyabb, egymds
irdnti bizalomra, kélcsonds elényckre épiild szervezeti érdekkép-
viselet mtikodhet. Reményeink szerint tehdt a jév6ben a kiala-
kulé informdci6s és egyéb csatorndkra épiilve gyakoribbd vélik
a tagszervezetek egylittmiikddése, kozos fellépése, és az egyéni
tagok is a kozosségi megoldds irdnydba mozdulnak el, akdr j
tagszervezeteket létrehozva. Ez a gyakorlatban azt jelenti, hogy a



sziil8knek nem kell egyediil megkiizdenie a mindennapi nehéz-
ségekkel, hanem a telepiilésiikhoz legkdzelebbi tagszervezethez
fordulhatnak segitségért. Ez persze azt is jelent, hogy az adott
tagszervezet fel van vértezve az érdekérvényesitéshez sziikséges
adatbdzissal, tuddssal, kapcsolatrendszerrel, ugyanakkor tudo-
mdsa van arrdl, hogy hdny autizmussal é18 lakik a telepiilésen
és a kornyéken, mik a legjellemz8bb problémdk és igények, és
azokra van vélasza is.

Az eléz8ekbdl kovetkezik az is, hogy az er8sodé kapesolati
rendszer lehetdvé teszi, hogy a problémdkat ne csak eredménye-
sebben, de a forrdshoz minél kozelebb, a helyi intézményrend-
szer és tdrsadalom egyiittmikddésével oldjuk meg. Ez azt igényli,
hogy a tagszervezetek és az érintett csalddok egyiitt miikddnek,
kapcsolatban vannak egymdssal, és kdzos programjaik is vannak
(pl. helyi szemléletformalds). Mindez azt eredményezi, hogy ha-
tékonyabb és eredményesebb lesz az érdekvédelem, a sziildsegi-
tés, a tagszervezeti aktivitds, az autizmusspecifikus szolgiltatdsok
elérhetdsége és mindsége.

Abucki Ddvid, Miskolci Autista Alapitvdny

Lakatos Rendta, Szimbiozis Alapitvdny

Kalocsai Néra, Miskolci Autista Alapitvdny
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Osszefoglalva:

a cél az, hogy a tagszervezetek helyi ismereteire és tapasztalata-
ira (érintett sziil8kkel torténd kapcsolattartds, dnkorményzat,
szakemberek, mds fogyatékossigiigyi szervezetek stb.), valamint
kapcsolatrendszerére épitve valés hdlézatot hozzunk létre, amely
orszdgos szintd erdt képvisel és jelent az autizmussal él6k érdek-
képviseletében, és a szdmukra nyujtott szolgaltatdsok és segitség
tekintetében. E cél most elérhetd kozelségbe keriilt azzal, hogy
az AOSZ sikeresen indult és nyert a norvég pélydzaton, igy a 26
éves sziil8szervezet most sajit térténetének legnagyobb viltozdsa
el8et 4ll: az orszdg més és mds telepiilésein, elszérva mikodd tag-
szervezeteket hdlézatba kell szervezni, és a felhalmozott értékekre
és tapasztalatokra alapozva tényleges erny8szervezetszerti miiko-
dést kell megvaldsitanunk, amely nemcsak a kiils6 kornyezet felé
kozvetiti és képviseli az autizmus tigyét, hanem az AOSZ-tagok

szdmdra is megkénnyiti a mindennapokat, valamint reményt

kap abban a harcban, hogy gyermeke jovdje biztositva lesz.
Cikkiinket folytatjuk. Tovdbbi informdcié: http://aosz.hu/

halozatosodas-projekt-a-ncta-tamogatasaval.

Kovdri Edit — Szeles Gdbor




12

Autizmus nap: egy ugy, egy ut

[smerjitk meg egymast

A fogyatékossaggal él6k, koztiik az autistak segitése, a rdjuk valo figyelés

nemcsak az érintettek: a csalddjuk és az 6ket gondozék ligye, hanem az egész

tarsadalomé is, ezért a kormdanyzat is kiemelt figyelmet kivan rajuk forditani.

Az Autistdk Orszdgos Szovetsége a hagyomdnyoknak megfeleld-
en Autizmus napot tartott. Autizmus nap el8szor 2002-ben volt.
A Szabad Féld Kiadé rendezte meg Bdnki Réza — Borzdk Ti-
bor: Nappali dlmodozdk c. kdnyvének megjelentetése kapesin. Az
otletnek megnyerték az Autistak Erdekvédelmi Egyesiiletét (az
AOSZ jogel8djét), és az Urdnia Filmszinhdzban valéban mélté
bemutatdsa volt a kdnyvnek és szerz8inek. Az esemény elég nagy
sajtévisszhangot kapott, ami elésegitette az autizmus és az autiz-
mus Gigyének megismertetését. Ezek utdn az AEE Ggy gondolta,
érdemes minden évben ilyen napot tartani: taldlkozni, megbe-
szélni a kozos tigyeket, el6addkat hivni, ismételten felhivni a tdr-
sadalom figyelmét a ,,nappali dlmodozdkra.”

A november 29-i Autizmus napot Czibere Kdroly, az Emmi szo-
cidlis tigyekért és tdrsadalmi felzdrkdzdsére felelés dllamtitkdra nyi-
totta meg. Beszédében t6bbszor hangsilyozta: a fogyatékossdggal

s i

p— — e

ra

A békéscsabai Aut-Pont Alapitvdny a 11. az Autizmus Napjat tartotta a Csaba
Centerben (oktdber 17.) Sziiletésnapi tortdval iinnepelték az alapitvdny fenndil-
Idsdnak 15. évforduldjat. Gratuldlunk, és tovdbbi sikeres éveket kivdnunk!

él8k és az autistdk segitése, a rdjuk vald figyelés nemcsak az érin-
tettek: a csalddjuk és az ket gondozdk tigye, hanem az egész tér-
sadalomé, ezért a kormdnyzat is kiemelt figyelmet kivan rdjuk for-
ditani: ,Egy tigytink és egy utunk van az autistidkkal.” — mondta.
Arr6l is beszélt, hogy a kiemelt tigyek kiemelt figyelme azt is jelen-
ti, hogy a jovében ezeket ne pélydzati dron tdmogassa kormdny.

Az Autizmus napon el6addsok hangzottak el, természetesen az
autistdkkal kapcsolatban. Sok-sok kidllité is eljott az Autizmus
napra. Ok néhdny széban ismertették, hogy mit is 4llitanak ki,
mi kaphaté ndlunk, milyen szolgdltatdsokat adnak az autistdk-
nak és csalddjuknak.

A nap zdrdsaként elmondhattdk a jelenlévdk, hogy a meghi-

v6n all6 mondat: Ismerjiik meg egymdst, ismerjiik meg értékeinket!
— teljestilt.

— Czy_

L8

-
-»

- — i :

Dunadujvdrosban az Es6emberek Sziileinek Egyestiilete november 15-én tartotta
az Autizmus napjat. Az egybegyliltek a Dézsa mozi el6tt , kivdnsdglufikat”
kiildtek az égbe. Délutdn Kévari Edit az NCA pdlydzatot ismertette.



13

Munka és termeészetkdzeliség
a Miskolci Autista Alapitvanynél

A svdjci ad6fizet6k j6 helyre adték a pénziiket. A Svajci-magyar
egyuttmikoddési program tarsfinanszirozasdval megvaldsulé program

egyik része szemet-lelket gyonyorkodtetd, a masik része pedig

munkahelyteremt6 és szocialis szolgaltatasokat novelé.

=

A kert hatsé traktusan dllnak a féliasat-

rak, amelyekben gyonyord paprikék, pa-
radicsomok teremnek. A sitrak fiithetdk,

tehdt télen is keriil friss zoldség a lakok
asztaldra. Az alapitvdny nemcsak a laké-
inak, hanem a kornyéken él6, szocidlisan
rdszoruléknak is féz és kiszallit ebédet.
Szeretetkonyhdjuk rossz, elavult eszkoze-
it lecserélték, jelentdsen csokkentve ezzel
(is) az energiafogyasztdsukat (+ egy solar).
Ennek eredménye, hogy az eddigi 100
helyett 200 embernek tudnak ebédet ké-
sziteni és szallitani.

Néhdny szdm még, ami a projektzdrds-
kor elhangzott, és ami az eredményességet
mutatja: A mdsfél évig tarté projeke alate
ot f6 autistdt munkdba dllitottak, plusz
hdrom munkavezetét; vettek két féliasat-
rat; Szakdldon nétt a megmiivelt foldte-

A fentiek Miskolcon, a Vargahegyen va-
16sultak meg a Miskolci Autizmus Alapit-
vényndl, ahol 70 gondozott él, és Szakdl-
don, az alapitviny mezdégazdasdggal fog-
lakoz4 telephelyén.

A projekt z4rd iinnepségén vagyunk.
November 8-a van, a nap melegen siit, a
terdpids kert névényeinek illata érz8dik a
leveg@ben: levendula, kakukkfii, citrom-

fli, zsdlya... Ovodésokat, iskoldsokat, va-
kok és gyengénldtékat vérnak ide ismer-
kedni a névényekkel. A kertecske kézepén
all a Szalkai Ddniel 4ltal kitaldlt és terve-
zett, megpihenésre alkalmas flizfavesz-
sz6bél font kunyhd, amelyben idénként
halkan, megcsendiil a szélcsengé: egy-egy
laké ugyanis, ha mér elege van a kertben
nyiizsgd sok emberbdl, itt lel menedéket.

riiletiik: 300-rél 600 négyzetméterre, bé-
vitették a meglévd 4llatdllomdnyukat 14
sertéssel, 15 kecskével, és 50 tytkkal.

A 21 millié6 600 ezer forintba keriils
projekt minden egyes megvaldsitott ele-
me azt a célt szolgdlja, hogy az alapitviny
intézeteinek mikédtetése biztonsdgosab-
b4 és fenntarthatévd véljék.

_ﬁz’_

15 éves
a Szimbiodzis Alapitvany

Szeretném megkdszonni mindazoknak a tdmogatd-
st, akik megldctdk benniink az elhivatottsdgot és az
eleskéle szandékot, melyekkel kitartéan és bizakod-
va igyekeztiink elérni céljainkat — és mellénk 4llak!
— mondta Jakubinyi Liszlé alapitvinyi elnok azon
az linnepségen, amelyet a Szimbidzis a Harmonikus
Egytitt-létért Alapitviny rendezett az megalakuldsuk
15. évforduléjdn, a miskolci Bardthegyi Majorsdgban.
Az innepséget egylitt tartottdk a hagyomanyos Mar-
ton-napi vigassdggal, amelyrdl hangulatos képeket ta-
lalnak a Facebookon. Képiinkén legtijabb szerzemé-
nyiiket, a terdpids célbol vett alpakdkar ldthatjdk.
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A Nyolc Pont projekt hirei

Kordbban t6bb lapszdmunkban is beszd-
moltunk az FSZK TAMOP 5.4.11 Nyolc
Pont projektjének hireirdl, ezirttal egy hi-
dnypétlé képzést mutatunk be az autiz-
musdiagnosztika teriiletérdl. A projekt-
ben résztvevd intézmények és szakembe-
rek az egymdstdl vald tanulds és a szak-
mai munka hatékonysdgdt erdsité hals-
zati egyiittmikodésérdl is {runk. A pro-
jekt meghivdsdra az ismert és vildgszerte
népszeri belga autizmusszakértd, Peter
Vermeulen hiromnapos el6addssorozatin
tobb mint 650 sziils, autizmusban érin-
tett személy, szakember és érdekl8dé vett
részt. Bemutatjuk a napokban hazdnkba
érkezett CAT-KIT kognitiv érzelmi tré-
ninganyagot. A kézelmdltban indult Gt
jdra egy Gjabb alprogram, amelynek célja
a témogatott életvitel elterjedésének eld-
segitése. Az AOSZ érdekvédelmi moni-
toring tevékenységei kozdte megjelent a
tematikus konzultdcié.

Hianypotlé autizmusdiagnosztikai
képzés

A Nyolc Pont projektben 4dtfogé sziild- és
szakemberképzési programok kidolgoza-
sa és megvaldsitdsa van folyamatban. Az
ellitérendszerben az egyik legnagyobb ér-
deklddésre szdmot tart6 képzés az ADI-R
(Autizmus diagnosztikus interjii) és az
ADOS (Autizmus diagnosztikus obszer-
véciés séma) alkalmazdsit oktaté kép-
zés. A projekt téritésmentesen biztositja
a képzést és az eszkozt a felndte-pszichi-
dtriai elldtds intézményeiben diagnosz-
tikus tevékenységet végz8 szakorvosok
és klinikai szakpszicholégusok szdmdra.
Szeptember 22-én a budapesti Kérolyi-
Csekonics

re keriilt az ADI-R képzés nyilt napja,

Rezidencidn megrendezés-

ahol két meghivott amerikai el6adé volt:
Jennifer Endre Olson, Psy. D. a chicago-i
Center for Psychological Services-t8l (ké-
pesitett ADI-R tréner, klinikai szakpszi-
cholégus) és Fiona Miller, Ph. D. a Mi-
chigani Egyetem munkatdrsa (klinikai
szakpszicholégus és képesitett ADI-R,
ADOS-2 tréner). A szakemberek ismer-
tették az ADI-R alapjait, ezt kdvetden €18

interjut vettek fel egy onkéntes sziildvel,
amit a diagnosztikus interji koz6s kédo-

l6sa kovetett.

Fiona Miller

Az ADOS képzés elsé két kontakt nap-
ja a projekt keretében oktdber 22-24-ig
valdsult meg képesitett hazai ADOS tré-
nerek vezetésével. Oktdberben megtor-
tént a képzéshez kapcsolddé konzuledcick
el6készitése, valamint novemberben meg-
valésult a konzultdciés programnap.

Bazisintézmények egyiittmiiko-
dési kapcsolatainak fejlesztése

A Nyolc Pont projekt keretében 27 bi-
zisintézményben egyéves iddszakot dt-
ivel8en zajlik az autizmuselldtds gyakor-
latdnak fejlesztése. Tréner vezetésével va-
lésultak meg az intézmények szakmai és
térségi  egyiittmiikodési  kapcsolatainak
fejlesztését  tdmogaté mihelymunkak.
A kozds munka legélvezetesebb pillana-
tai a szakmai tapasztalatcserérél szoltak.
A workshopok célja a bdzisintézmények
szakmai kapcsolatépitésének, szakmai ko-
zosségfejlesztésének tdmogatdsa, a hdléza-
ti egylittmiikodésben, tanuldsban rejld le-
hetdségek kihaszndldsa az autizmussal é18
emberek és csalddjaik életmindségének és
a mindennapi munka hatékonysdgdnak
javitdsa érdekében.

Dr. Peter Vermeulen belga
autizmusszakérto eloadasai

A Nyolc Pont projekt meghivdsdra ér-
kezett hazdnkba dr. Peter Vermeulen. A
Kirolyi-Csekonics Rezidencidn megren-
dezésre keriilt hdromnapos el8adds-soro-
zatdban (oktdber 8-10.) Gjszerti megko-
zel{tésben beszélt az autizmusra jellemzd

gondolkoddsmddrdl, kiemelve a kontex-
tus, mint kérnyezet, valamint az énkép
meghatdrozé szerepét. Dr. Vermeulen
a pszichoedukdciérél szélva kiemelte, a
szakembereknek segiteniiik kell az autiz-
mussal él6 embereket a redlis dnismeret
kialakitdsiban. Eléaddssorozatiban vézla-
tosan ismertette az elmult tiz év agykuta-
tdsainak az informdcié feldolgozdsira vo-
natkozd eredményeit, és hangstlyozta a
korszer(i autizmusszemlélet fontossdgit a
tdmogaté intézményi és csalddi kornyezet
kialakitdsdhoz. Az autizmussal él8 szemé-
lyek stresszkezelésével kapcsolatosan ki-
emelte a specifikus tdimogaté kornyezet és
a redlis énkép kialakitdsinak fontossdgt,
valamint a mindennapi élethelyzetekben
alkalmazhaté megkiizdési stratégidk tani-
tésdnak jelentSségér.

Az el8add szerint az autizmussal élé
személyek preferencidinak részletes meg-
ismerésére és a kornyezet elvdrdsainak a
képességekhez torténd adapticidjira kon-
centrdlva érhetiink célt az autizmussal
él8k stressz kezelésében. Fontos hozadéka
az el6addssorozatnak a tobb mint 650 f6-
nyi hallgatésdg szemléletforméldsa, amit a
tobb évtizedes szakmai tapasztalattal ren-
delkezd Peter Vermeulen pozitivumokat
kiemel8 megkozelitésével és humordval
tett egyénivé. (Az el6addsokrél bévebben
olvashatnak A kontextusvaksdgtél a boldog-
sdgig c. cikkben.)

A CAT-kit Kognitiv-érzelmi tréning

h_-= - _—_ ]
A CAT-Kit

Kegaiitig-drr rebrry, L

A CATkit az autizmussal élSket segiti
tdrsas és bardti kapcsolataik megéreésé-

ben, onreflexi6s készségeik alakitdsdban
és masok szitkségleteinek, szdndékainak
megértésében. A projektben a CAT-kit



magyar nyelv(i verzidjdnak kdzel 150 pél-
ddnyit eljuttatjuk a szakmai elldté intéz-
ményekhez, ezen feliil a ddn szerz§ 4ltal
felkészitett magyar szakemberek egyna-
pos tréning sordn adjdk 4t majd a felhasz-
naléknak az alkalmazas fortélyait.

Autizmusspecifikus, felnétt életet
tamogaté programok

A T ] - B 3 ¥
Németh-Mikes Andrea szaktertileti témavezetd
A programok célja az autizmussal ¢él§
személyek felnbct életre vald felkészi-
tésének tdmogatdsa kétféle modon. Az
O.T.VEN. programban az 6nismeret,
térsas viselkedés és egészségnevelés teriile-
tein segiti a projeke a felkészitést, a szak-

anyag dtaddsdn tal képzést is biztositva a
szakembereknek nyolc hazai intézmény-
ben. A ,Timogatott Eletvitel Modell-
szolgdltatds” programba, a koznevelés és a
szocilis elldtds teriiletein m(ikodé szerve-
zetek koziil, kée intézményt valaszrote ki
tdmogatdsra a projektgazda.

AOSZ érdekvédelmi monitoring

2014. oktébertdl kiegésziile az AOSZ ér-
dekvédelmi
tematikus konzulticidkon tekintik 4t az
AOSZ 4ltal delegilt résztvevdk az egyes

monitoring  tevékenysége:

projektfejlesztéseket, és a sziildk és érin-
tettek szempontjdbdl tovdbbi javaslato-
kat fogalmaznak meg. Ilyen javaslatként
hangzott el az ,,Autizmusspecifikus isme-
retek a szocidlis alap- és szakelldtdsban”
ciml tdvoktatdsos képzés tartalomfej-
lesztéséhez, hogy a képzés az intézmény-
vezetSk szdmdra tegye vildgossd, hogy az
autizmussal él8 emberek — ide értve a
ymagasan funkciondlé” személyeket is —
tdmogatdsdhoz nem elégségesek a tobb
évtizede kivaléan alkalmazott 4ltaldnos
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gyogypedagdgiai mddszerek. Torekedni
kell az autista személy biztonsdgérzetének
kialakitdsdra, a szolgdltatdsokat igénybe
vev sziil8k tdjékoztatdsdra, valamint a
szakmai feladatok jé szinvonalt elldtdsd-
hoz sziikséges megfelel§ személyes kom-
petencidkkal, empdtidval rendelkezd és
pozitiv személyes hozzddlldsd, hivatdstu-
datd munkatdrsak alkalmazdsa.

A tematikus konzulticidkon a projekt
céljaival egybehangzé AQOSZ-javaslatok
rdgzitésre keriilnek, és azokat a projekt-
gazda beilleszti a szakmai megvaldsitdsba.

Horvdt Krisztina projektvezetd

SZECHENYI

Eurdpai Unid

SR

J6 hir: a PictoVerb mar kaphato

A Budapesten megtartott Rehab Expén
(november 12.) olyan izgalmas eszkozo-
ket mutattak be fiatal feltaldlék, amelyek
a fogyatékos embereknek hasznosak. Ott
volt a PictoVerb megalkotéja Zsombori
Baldzs is. A PictoVerb remekiil haszndlha-

té nem beszéld autistdknal is: androidos
rendszere piktogramokat, rajzos dbrékat
alakit 4t nyelvtanilag helyes mondatokkd
és felolvassa azokat.

Zombori Baldzs szabatos eléaddsban
ismertette és mutatta be a PictoVerbet,
ami a tovdbbfejlesztéseknek koszonhetd-
en mdr 8 tematikus mappét és 155 pikto-
gramot tartalmaz. Hirom hangon beszél:
férfi, ng és gyermek, de akdr a sajdt han-
gunkkal is megszdlaltathatjuk. Ami még
j6, hogy a gyerek vagy a felndtt igényeihez
szabhaté: pl. a gombok és a képek mérete,

de ,testre szabhaték” a tematikus mappdk
is j képek hozzdaddsdval.

Ma mir nemcsak olvashatunk a
PictoVerbrdl, vagy fényképen nézeget-
hetjiik, hanem ingyenes prébaverzidjdr is
letolthetjiik a Google Playrdl. Ha megtet-
szett, szerény dron megvehetjiik. A pénz a
tovabbi fejlesztésre kell. A PictoVerb hi-
vatalos oldaldrdl tovébb lehet navigdlni a
Google Playre: www.pictoverb.com.

Volt alkalmam picit beszélgetni Baldzs-
zsal, egy sziil§ jévoledbol. O sz6lt nekem,
hogy PictoVerbnek is van standja. Annyira
eldugott helyen 4llt, hogy amikor kérbe-
sétdltam a kidllitdtérben bizony nem ldt-
tam Oket. Ez (sajnos) nem az az alkalom,
amikor interjut készithet az ember, hiszen
masok is szeretnének szét véltani vele; erre

majd mds alkalommal keritek sort.

Néhdny perc beszélgetésre azért jutott
idé. A most els8éves egyetemista Baldzs-
nak a mdsokon valé segités teljesen ter-
mészetes. A sziiléi hdzbél hozta. Elsé ilyen
jellegli munkdjdt, egy webbongészdt, fo-
gyatékos embernek készitette évekkel ez-
eléee. Oriilt, amikor megtudta, hogy az
Eséembertd] vagyok, mert sokan megke-
resték a PictoVerbrdl szélé tudésitds utdn.
Ez utébbinak meg én oriiltem, némi hir-
adds arrél, hogy érdemes jsdgot csindlni.

A j6 hir — kaphatd a PictoVerb — 4tad4-
sa utdn, arra biztatom Onoket, prébaljik
ki, {rjdk meg Zsombori Baldzsnak tapasz-
talataikat, vagy ha vannak, otleteiket erre
a cimre: pictoverb@gmail.com. Minden
okos otlet, helytdllé észrevétel segithet a
tovabbfejlesztésben.

_ﬁl’_
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Az albbi dltaldnos kérdésben kérem szi-
ves dlldsfoglaldsukat az Autistdk Orszdgos
Szovetségének megbizott jogdszaként.

A 2011 évi CXC. szdmt a nemzeti koz-
nevelésrdl sz016 torvény (Nke.) 27. § (2)
bek., 46.§ (1) bek. a) pontja és 55.§ (1)
bekezdése szerint a tanuléknak kotele-
z8 16 6rdig az iskoldban tartézkodniuk.
Ezen kotelezettség aldl csak az igazgatd
adhat felmentést a sziild kérésére.

Az 1993. évi IIl. szdmd. a szocidlis
igazgatdsrdl és szocidlis elldtdsokrdl sz6lé
torvény (Szt.) 42. § (1) bek. a) pont aa)
pontja pedig tgy rendelkezik, hogy az,
aki dpoldsi dijra jogosult lehetne, csak ak-
kor kaphatja az elldtdst, ha az iskoldskorti
dpolt személy a kotelezd tandrai foglalko-
zdsokon tdl nem t6lt tobb idSt az oktatdsi
intézményben.

Tobb sziild fordult mir hozzdnk az-
zal a panasszal, hogy bdr az iskola kote-
lezi a gyermeket arra, hogy 16 6rdig bent
legyen az intézményben — tehdt a sziil§
elébb nem tudja elhozni 6t — azonban
az iskola azt nem villalja, hogy az 4pold-
si dijhoz sziikséges igazoldson azt jellje,
hogy a gyermek csak a kotelezd tanérdk
idején tartézkodik az iskoldban [...]

A felvézolt problémdra a gyakorlatban
két megoldds alakult ki — legaldbbis ezek-
kel taldlkoztunk —, 4m nem egyértelmd,
hogy bdrmelyik megoldds jogszer(i-e vagy
a kettd koziil melyik az? [...]

Az egyik megoldds, hogy az iskola ugy ér-
telmezi az Szt.-t, hogy a 16 6rai foglalko-
zdsok tulajdonképpen az Szt. szerinti ,.ko-
telezd tanérai foglalkozdsnak” mindsiil-
nek, igy az dpoldsi dijhoz szitkséges iga-
zoldson azt jeloli meg, hogy a gyermek a
kotelezd tanorai foglalkozdsokon tdl nem
tartozkodik az intézményben, holott a va-

l6sdgban 16 6rdig bent van és a tényleges
tanérdk csupdn 13-14 6rdig tartanak. A
miésik megoldds, hogy a tanulét a kdte-
lez8 tanérik utdn hazakiildi az iskola, igy
a gyermek ténylegesen maximum 13-14
6rdig tartdzkodik az intézményben, és igy
valéban csak a kotelezd tanérai foglalko-
zdsokon vesz részt, az dpoldsi dijhoz sziik-
séges igazolds ennek megfelelden kitole-

hetd [...]

A leirtakra tekintettel kérem szives 4ll4s-
foglaldsukat, hogy a két jogszabdly &ssz-
hangja hogyan teremtheté meg? [...]

Az 4polési dijjal dsszefiiggd kérdésére az
aldbbi tdjékoztatdst tudom adni.

A szocidlis igazgatdsrdl és szocidlis el-
ldtdsokrol sz6l6 1993. évi III. torvény (a
tovabbiakban: Szt.) 42.§ (1) bekezdés a)
pont aa) alpontja szerint nem jogosult
dpolasi dijra az dpold, ha az dpolt személy
kozoktatdsi intézmény tanuldja, kivéve,
ha a kozoktatdsi intézményben eltoltott
id6 a kotelezd tandrai foglalkozdsok id8-
tartamdt nem haladja meg.

A nemzeti koznevelésrél sz6l6 2011.
évi CXC. torvény (a tovdbbiakban: koz-
nevelési torvény) 27.§-dnak (2) bekezdése
szerint:

JAltaldnos iskoldban a nevelés-oktatdst a
délelbtti és délutdni tanitdsi iddszakban
olyan médon kell megszervezni, hogy
a foglalkozdsok legaldbb tizenhat 6rdig
tartsanak, tovdbbd tizenhét érdig — vagy
addig, amig a tanuldk jogszertien tartdz-
kodnak az intézményben — gondoskodni
kell a tanuldk feliigyeletérdl. Az dltalinos
iskola e torvény rendelkezéseinek megfe-
lel8en egész napos iskolaként is miikod-

het” A 27.§ (4) bekezdése értelmében
»L...] a tanulé heti kotelezd tanérdinak
szdma és az osztdlyok engedélyezett heti
idékerete kiilonbdzetét tandrai foglalko-
zds, egyéb foglalkozds megtartdsdhoz és
osztdlybontdshoz veheti igénybe.” A 27.§
(5) bekezdése szerint ,,Az iltaldnos isko-
la, a kozépfoku iskola koteles megszer-
vezni a tanulé heti kotelezd 6raszdma és
az osztilyok engedélyezett heti idékeret
kiilonbozete terhére, a tehetség kibonta-
koztatdsdra, a hdtrdnyos helyzet(i tanul6k
felzarkéztatasara, a beilleszkedési, tanuld-
si nehézség, magatartdsi rendellenességgel
diagnosztizélt tanulék szdmdra, tovdbbd
az elsé-negyedik évfolyamra jaré tanulék
eredményes felkészitésére szolgdld, diffe-
rencidlt fejlesztést biztosit6 egy-hdrom fés
foglalkozdsokat.|...]”

A koznevelési torvény ismertetett ren-
delkezései szerint tehdt a kotelezd tanérik
elteltét kovetden a gyermek nem tdvozhat
az iskoldbdl, a kotelezd tanérikat kovetd-
en tovabbi kételezd foglalkozdsokon kell
részt vennie. A/lzz':pontun/e szerint az Szt.
szabdlyair akként kell értelmezni, hogy a
kitelezd tandrai foglalkozdsok iddtartamad-
ba beszimitanak mindazon foglalkozdsok,
amelyek a koznevelési torvény 27.§ (2) be-
kezdése szerint az iskoldban vald kitelezd
benntartézkodds idétartama alatt keriilnek
megszervezésre. Tehdt az dpoldsi dif esetében
nem dll fenn a jogosultsdgot kizdré ok ab-
ban az esetben, ha a gyermek kizdrilag a
kitelezd tartézkodds idétartamdban van az
iskoldban.

Meg kell jegyezni tovabbd, hogy az Szt.
42.§ (1) bekezdés a) pont ac) alpontja sze-
rint az dpoldsi dijra vald jogosultsdg fennill
akkor is, ha az dpolt személy kozokratdsi in-
tézmény tanuldja, de az intézmény litoga-
tdsa csak az dpoldst végzd személy rendsze-
res kozremitkidésével valdsithatd meg. Eb-
ben az esethen a torvény az intézményben
tartézkodds idétartama tekintetében nem
tartalmaz semmilyen megkotést.

A koznevelési torvény és az Szt. Ossz-
hangjdnak megteremtése érdekében az
Szt. pontositdsénak lehetdségét — a tor-
vény legkozelebbi mddositdsakor — meg
fogjuk vizsgdlni.
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Kérdések diagnozis eldtt és utan
El6itéletek, sztereotipidk, elfogadds

Miért fontos szimomra a diagnézis téma-
kore? Azért, mert nagyon kiilonbéz8ek
azok a médok, ahogyan taldlkozhatunk
vele, s nagyon sokfélék az emberek, akik a
spektrumon lehetnek. Vajon mi hatdrozza
meg a kiilonbéget a spektrumon levd és a
nem autisztikus emberek kdzott? E latsz6-
lag kénnyti kérdésre a korrekt, megnyug-
tatd valasz valdjdban nem is olyan kony-
ny(, mint gondolndnk. Keressem a diag-
nézist, vagy ne keressem? Szdmithatok-e
a diagnézis kapcsdn tényleges, gyakorla-
ti segitségre? Nem jelent-e majd problé-
mdt — stigmdt — a késbbiekben? Elegen-
dé, illetve korrekt-e az ondiagnézis? Ha
valakit gyerekkorban diagnosztizdlnak, az
miként hat ki késébbi fejlédésére, 6nbe-
csiilésére? Milyen elvdrdsokat tdmasszunk
vele szemben — redlisat, de egyben kihi-
vést jelent6t?

El8szor is, bdrmikor is diagnosztizal-
tak, vagy te diagnosztizdltad onmagad:
teljes ember vagy. Ugyantgy érzelmek
és értelem nagyszert, gydnyorii keveréke
vagy, mint minden mds ember. Erdekes,
hogy az autisztikussdg kétféle alapvetd
felfogdsa esetén egyardnt ugyanerre a ko-
vetkeztetésre juthatunk. Az egyik felfogis
szerint az autisztikussdg fogyatékossdg,
fejlédési zavar. Sajnos, még a mai napig
makacsul tartja magdt az az idejétmult
és séred megdllapitds, hogy ,betegség”.
Nem betegség, sosem volt az. Autizmus-
ban nem szoktunk megbetegedni, s a tu-
domdny mai 4lldsa szerint ,kigydgyulni”
sem lehet bel6le. Ennél fogva nem is be-
szélhetiink ,betegségrdl”. Természetesen
kornyezeti tényezdk is befolydsoljdk az
autizmus kialakuldsdt, nem csak geneti-
kai, de ez nem valtoztat a lényegen. Na-
gyon szeretném, ha a szakemberek nem-
csak keriilnék ezt a téves széhasznilatot,
hanem korrigdlndk is, amikor lehet8sé-
gitk van, pl. rddié- vagy tévémisorok-
ban. A kerekesszékben iil6ket, vagy a si-
keteket, gyengén ldtékat, beszélni nem
tuddkat sem bdntjuk azzal, hogy 8k ,be-
tegek”. Az autisztikussdg még korszertibb
felfogdsa tovdbb megy ennél is, ezt az 4l-
lapotot méssdgnak, a neurodiverzitds ré-
szének tekinti.

Kétféleképpen kaphat valaki diagné-
zist. Vagy kézen ragadjék, s elviszik egy
nagy, idegen intézménybe, s ott bédcsik,
nénik bizonyos fura foglalatossdgok utdn
kijelentik a sziil8knek, hogy gyermekiik
az autizmusspektrumon van, s errél vala-
mikor 8t is értesitik, olykor sok-sok évvel
az eset utdn. A masik, amikor felnétt ko-
raban maga ismeri fel, akdr bardcok, akdr
az internet révén, hogy neki valamilyen
yszindromdja” van. Gyakran dilemma elé
keriiltink: vallaljuk, vagy ne véllaljuk ezt
a felismerést a bardtok, ismerdsok, roko-
nok, kollégdk, iskolatdrsak el8tt? Egy sor
kérdés meriil fel azon nyomban, amikor
csak erre gondolunk: Vajon elfogadnak-e
olyannak, amilyen vagyok, vagy tovdbb-
ra is csak azt szeretnék majd l4tni, ami-
lyennek 8k elképzelnek? Sajnos, van mi-
t8l tartanunk. Rengeteg eléitélet, szte-
reotipia kering kozkézen akdr az autiz-
mussal, akdr az Asperger-szindrémaval
kapcsolatosan, elég, ha csak Rainmanra
gondolunk, vagy Sheldonra, a zsenire.
Gyakoriak a végletek, a szuperzseni mi-
tosza, illetve vele szemben az az eléitélet,
amely szerint az autistédk értelmi fogya-
tékosak. S valljuk be, mivel els8sorban
kommunik4cids, megértési, s bizonyos
esetekben viselkedési zavaros dllapot az
autisztikussdg, nagyon nehéz elfogad-
tatni a kdzvéleménnyel, s adott esetben
egy-egy konkrét munkahellyel, hogy az
autisztikus munkavillalé nemcsak elég
j6, hanem olykor kit(ind munkavallalé
is tud lenni, ha engedik ,kifutni”, azaz
figyelnek a nehézségeire, és tdmogatjdk,
kihozzdk beldle a maximumot azokon
a teriileteken, ahol erdsek a képességei.
Mindehhez sok tiirelemre és megértésre
van sziikség.

Van egy tovabbi aspektusa is a diagné-
zisnak. A spektrum egy része hajlamos
arra, hogy felismerje az ASD csoport-
képzd jelent8ségét, azaz roviden: a hivé-
szavdt. A hasonlé problémakkal kiizd6
emberek vildgldtésa és gondolkoddsa is
4ltaldban nagyon hasonld, ezért egymads-
hoz valé vonzéddsuk teljesen érthetd és
sziikségszer(i. Ily médon egymds segitése,
tdmogatdsa is sokkal konnyebbé vdlhat.

A kiilonféle csoportok, formdlédé tdmo-
riillések, csoportosuldsok torvényszerien
elébb-utébb eléggé ontudatossd valnak
ahhoz, hogy 6ndlléan hallassik hangju-
kat, s érdekeiket sajat maguk képviselve
lépjenck szinre. Megjelenik tehdt a termé-
szetes igény az érdekképviseletre, érdekvé-
delemre. Mindekézben persze etikai kér-
dések is felmeriilhetnek, s ilyen kérdések
joggal fogalmazédhatnak meg elsésorban
a szakma, a szakemberek részérél. Va-
jon e csoportosuldsok mennyire képvise-
lik a spektrum egészét, vagy annak akdr
csak egy szeletét? Hol, miben gydkerezik
a legitimdciéjuk? Vajon mennyire képe-
sek megidllni helyiiket az érdekvédelem
teriiletén, amelynek komoly tdrsadalmi-
politikai vonzata is lehet, s olyan szint(i
tdrsas-szocidlis absztrakcids képessége-
ket igényelhet, amely — egész egyszertien
— nem lehet kellSen fejlett az autisztikus
emberek dontd részénél, hiszen éppen ez
az egyik fontos teriilet, ahol segitségre, td-
mogatdsra szorulnak? Mi lehet a helyes el-
jérds, illetve milyen legyen a helyes hozz4-
4llas, ha — nagyon helyesen — elé kivdnjuk
segiteni sajdt véleményiik és akaratuk ar-
tikuldl4s4e?

Vajon van-e kiilonbség diagnoézis és di-
agnézis kozote? Az ondiagnosztizdldsnak
mennyire van alapja? Vannak, akik azért
keresik a diagndzist, mert megmagya-
rdzza nehézségeiket. Vannak, akik azére,
mert egy csoporthoz tartozénak szeretnék
magukat tudni, s ehhez kiils¢ megerdsi-
tést keresnek. Vannak, akik azért, mert
ezzel kivdnjék bizonyitani mdsok szdmd-
ra, hogy e csoporthoz tartoznak (s ezért
fizetni is hajlanddk). Vannak, akik azért,
mert csupdn tudni szeretnék, hogy mi az
igazsdg. S bizonydra akadnak olyanok is,
akik maximdlisan ki akarjdk haszndlni a
diagnézis nyjtotta elénydket, akdr pénz-
beli, akdr hdttérszervezetek tdmogatdsirdl
van sz6. A legfontosabb azonban az, hogy
felismerjitk sajit nehézségeinket, ahol
tenniink kell valamit ahhoz, hogy jobb4,
teljesebbé tegyiik életiinket, fiiggetleniil
attdl, hogy az az ASD-vel kapcsolatos,
vagy sem.

— johnny —
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KezdtUk érezni, valami nincs rendben
Kriszti torténete 3. rész

Buzas Ferencné Agi vagyok, férjemmel két nagy leanyt neveliink.

A nagyobbik lanyunkat, Krisztinat szeretném bemutatni, azt, hogy

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

Tudatosan késziiltiink a gyermekvdllalds-
ra. Jéval elStte, hogy terhes lettem, mind-
ketten lemondtunk a dohdnyzdsrol. Ugy
érzem, mindent megtettiink, hogy egész-
séges gyermekiink legyen. Férjem 24 éves
volt, én 21. A terhességet jél viseltem. A
32. héten gorcseim voltak, emiatt kérhdz-
ba keriiltem. Krisztina egyhetes késéssel
ldtta meg a napvildgot.

Rendesen jdrtunk tandcsaddsra, kezdet-
ben dgy tlint, minden rendben van. Hd-
rom hdénapos kora koriil neurohabilitdciéra
irdnyftottak minket, mivel ldbfejét befelé
forditotta, labait keresztezte. A szakrende-
lésen 14b- és csipStorndt javasoltak. Moz-
gdsa szépen fejlédote, 3,5 hénaposan hasra
fordult, 7 hénaposan 4llt, egyéves kordra
szinte futott, nem is ment.

Egyéves kordban kellett visszamenni
kontrollra, ahol a doktornének feltlint a
hiperaktivitdsa, a koncentrdcié hidnya.

Tapasztalatlanok voltunk

Viselkedése felting volt: ha szélitottuk,
nem reagdlt, figyelme teljesen sajdt elfog-
laltsdgdra korldtozddott. Mér azon gon-
dolkodtunk, hogy elvisszitk halldsvizsgd-
latra, 4m ha azt mondtuk, , Kriszti, itt a
Cerbona”, abban a pillanatban ott termett
mellettiink.

Mindennapi tevékenysége is elég fur-
csan alakule: dllandéan futkosott valami-
lyen tdrggyal a kezében, a cipdket, jété-
kokat sorba rakta, iitdgette egymdshoz, a
lakdsban 1év§ iiveges ajténak, akvdrium-
nak tenyérrel futott neki, gdcdgd neve-
tés kiséretében. Kiilonos vonzéddst érzett
az elektromos tdrgyak irdnt: tévét, videdt
kapcsolgatta, ugyanakkor a porszivétdl és
a hajszdritédl félt: sirds kiséretében ijedten
menekiilt.

Tipikus, tivegbura alatti gyermek képét
mutatta: arca kozombds, mimikaszegény
volt (szocidlis mosoly nem alakult ki), ke-
riilte az emberek tekintetét (szemkontak-
tus hidnya), nehezen lehetett kimozditani

sajat kis vildgdbol. Nem igényelte a fizikai
kontaktust, a ragaszkoddsnak semmilyen
jelét nem mutatta. Ha 8lbe vették, meg-
simogattdk, passzivan tirte. Figyelme sajdt
elfoglaltsdgira korldtozédott. Szobatisz-
tasdgra valé nevelése is nagyon nehezen
ment.

Ahogy telt az id8, kezdtiik érezni, hogy
gyermekiink koriil valami nincs rendben.
Gyantinkat megerdsitette, hogy a néla fia-
talabb gyerekek tobbet produkaltak, mint
8. Lévén elsd gyerek, tapasztalatlanok vol-
tunk a gyereknevelésben. Szembe kellett
nézniink a kérnyezet kritikdjdval is: , Taldn
tobbet kéne foglalkozni vele!”. Magunk-
ban kerestiik a hibdt, mit rontottunk el,
mit kellett volna mésképp csindlni.

Rés az iivegburdn
Egy beszélni még nem tud6 gyermeknél
a legelsé kommunikdcids jelzés, mellyel a
kivédnsdgait kifejezi, a mutogatds. O nem
mutogatott, beszélni még nem beszélt, be-
szédériése kialakuldban volt: ha nagy ne-
hezen ki lehetett mozditani tevékenységé-
bél, az egyszer(ibb utasitdsokat megértet-
te, és végre hajtotta. Spontdn gondolatait
nem jelezte: éhségnek, szomjusdgnak jelét
nem adta. Nem babdzott, nem tudott ,,siiti
pdcsdzni”, nem integetett. Mozgékonysdga
miatt nehéz volt vele foglalkozni, érdekls-
dését fel lehetett kelteni, de nem tartésan.
A nagy ,4torést” az jelentette, amikor
1,5 éves kora koriil képeskonyv keriilt a
kezébe. A szines képek annyira lenyligdz-
ték, hogy huzamosabb ideig ott iilt mel-
lettiik, és nézegette. Taldn ez volt a rés az
iivegburdn, melyet dvatosan lehetett ,tdgi-
tani” gy, hogy az {ivegbura se t6rjon dsz-
sze, és a gyermek se sériiljon meg. Oszts-
nosen kaptam az alkalmon, és ezen a té-
ren kezdtem meg a foglalkozdst. Olembe
vettem Krisztit, megfogtam a mutatdujjdt,
és azzal mutattam rd a konyvben 1év6 ké-
pekre. A konyvbdl valé foglakozds meg-
hozta az eredményét: egy id8 utdn Kriszti

sajét maga igényelte a foglalkozdst, hozta
a konyvet, én az lembe vettem. Megfog-
ta az ujjam (utdnzott), és azzal mutatott rd
a neki tetsz8 szines képre (a kezemet esz-
kozként haszndlta). Ezt az igényét kés6bb
a kozvetlen csalddtagok felé is jelezte. A ké-
peskényvek irdnti rajongds bizonyos mér-
tékben folkeltette érdeklddését a kornye-
zetében 1év8 dolgok, tdrgyak irdnt. Meg-
tanulta kimondani az dllatneveket, igaz, a
harkaly farkaly volt, a galambocska pedig
gomboldceska. Ezek a foglalkozdsok meg-
alapoztdk a kommunikdci6, a beszéd, a
beszédértés fejlédését, a kapesolatteremtés
kialakul4sit.

Beszélni kétévesen kezdett gydnyoriien,
tisztdn, minden beszédhiba nélkiil, de az
echoldlia szintjén: versikéket, monddkd-
kat mondogatott. Ajindékozdsndl nem az
ajandék érdekelte, hanem a csomagolds.
Megfogta a masnit, és énekelte: ,Cérna
volna, selyem volna...”.

Spontén gondolatait még nem fejezte ki.
Arca még mindig mimikaszegény volt, de
bizonyos szitudciékban mintha valamilyen
belsd érzés dtsugdrzott volna vondsain.

Eszrevettem, hogy mindenben a z8ld
szinhez nytl, megtanitottam erre a szinre,
majd a kék, fekete, fehér, piros, és sdrga szi-
neket is megtanitottam vele. Leiiltem vele
Gabi kockdzni, vagy kirakézni; ha olyan
kedve volt, tudtam vele foglalkozni, de sok-
szor eléfordult, hogy mindennapi tevékeny-
ségét a cipdk sorba rakdsa tette ki. Kiilonos
vonzdddsa megmaradt az elektromos dol-
gok irdnt: bdr a tévét, rddiét, magnét és a
villanyt kapcsolgatta, tovdbbra is félt a por-
sziv6tdl és a hajszdrit6tol, menekiilt el8liik.

A vilag felé fordulds

A sok gyakorlds, foglalkozds eredménye-
ként a mutogatds szinte észrevétleniil
kommunikdciés eszkézévé valt, mar nem
utdnzisi szinten alkalmazta: 2,5 évesen
megismerte és megmutatta melyik a kor,
négyzet, és a téglalap. Az ,iivegburdn” 1évg
1és fokozatos tdgitisa lehetévé tette az in-
formécidknak a gyermek felé dramldsdt,
ugyanakkor el8segitette, hogy Kriszti az &t
koriilvevd vildg felé forduljon, sét, jelzést
adjon.



Autista a nagycsaladban
Mi lesz, ha mi nem lesziink?

K6zgazddaszok szerint a csalad a legkisebb gazdasagi egység
a tarsadalmon beliil. Ha ez jél mUkddik, akkor a nagyobb kdzosség,

végsé soron a nagycsaladok alkotta tarsadalom is jél mikodik.

Az autizmussal érintett csalddok miikddésée tdbbnyire a sziildk
és a testvérek kapcsolatain, azaz a kiscsalddok szintjén elemez-
ték eddig, maximum a nagysziil6k szerepét érintették még, de
igen hidnyosak az ismereteink a nagyobb csalddi kapcsolatok
val6szintsithetd problémdit tekintve ott, ahol megjelenik az au-
tista rokon. The Ultimate Stranger — ahogyan Delacato nevezi
kényve cimében az autista gyermeket (1974), aminek taldn a
félelmetes idegen a legmegfelelbb forditdsa. Magyarul megjelent
konyve a Miért ,,mds” az autista gyermek, és bizony az idézdjel
sokatmondé.

Az amerikai orvosok térsasaganak folyoiratdban, a Journal of the American
Medical Association cim( lapban ismertetett kutatads eredménye a nagycsalddban
eléfordul6 valdszintsithetd esetekrél (JAMA - The Familial Risk of Autism — May 7,
2014): ,A kutatok elemezték csalddtagparok, egy- és kétpetéju ikrek, anyai

és apai féltestvérek, illetve unokatestvérek adatait. Kideritették, hogy akinek

a testvére autista, annal tizszer nagyobb eséllyel alakul ki a rendellenesség.

Ha a féltestvérét érinti, akkor a valészin(iség haromszoros, ha unokatestvérét,
akkor kétszeres az autizmus esélye!” A tanulmanyt a londoni King’s College

és a stockholmi Karolinska Intézet kutatoi készitették.

Fentebb emlitettem a testvérek kapcsolatdt a ,,mds” testvérrel, de
gondoljunk arra, hogy jobb esetben a sziiléknek maguknak is
vannak testvéreik, és ilyenkor ugye a nagynéni(k), nagybdcsi(k)
szdmdra félelmetes az autista unokascs vagy hig, és tapasztalha-
10, hogy a ,,mds” zavard viselkedését értetlen fejcsévalds kozepet-
te neveletlenségnek konyvelik el. Bizony elkeseritd, ha valaki az
édes testvérének probdlja ecsetelni, mennyi energidba, olykor re-
ménytelen, megaldztatdst sem kikeriilhetd kiizdelembe keriil au-
tista gyermekiink utjait egyengetni. ,A ti bajotok” — olvashatdk
szinte a ki nem mondott szavak a hideg pillantds mégoee. Aztdn
a nagy dltaldnosité bolcsesség is elhangzik: ,Mindenkinek meg
van a sajit gondja, baja.” Ilyenkor aztdn ,,Szd bennszakad, hang
fennakad,...” Prébdlom hdt, ahol csak lehet8ségem nyilik r4 el-
mondani, hogy mennyi minden éri olykor egy autistdt nevel
sziil6t akdr a nap minden percében, mennyire er6n feliili, amit
meg kell tennie, és ilyenkor a nagycsaldd Ssszetartd ereje Sridsi
segitség lehet(ne). A tobbgenerdcids egyiittélési forma eltling, igy
még a nagysziil6k szerepe is dtértékelddste. Taldn 8k még csak-
csak tolerdljak, megértik, segitik az autista gyermeket neveld ve-
jliket, menyiiket, a nehézség itt éppen a kiilonélésbél adédhat.
Meg aztdn a legtébbszdr van kedvenc unoka is a ldthatdron, akire
kimondva kimondatlanul csak szivesebben vigydznak. Es az id8s
emberek tiirelme, energidja is — mi tagadds — fogyéban van.

Az id8 muldsdval az autista gyermeket neveld sziil8k egyre inkdbb
kizdrva érzik magukat a nagyobb csaldd életébdl, més kapcsolatok
szov8dnek az érintettség mentén, olykor éppen a bardtok koézott
taldlnak megértd, és néha segité emberekre. Visszdjdra fordulhat-
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nak ilyenkor az elvdrdsok, mert hogyan
legyen segitd, adott esetben onzetlen az
autizmus problémdival kiizdé, magdt ki-
zértnak érz8 sziild, ha napi gondjaiban a
nagyobb csaldd nincs segitségére? A félre-
és meg nem értések, séreddések egyre gya-
koribb4 vilnak, a konfronticiék feldol-
gozdsa egyre nehezebb, mert — valljuk be
— az érintett sziil8k sériilékenyebbek, egy-
re jobban elzdrkdznak az értetlenck eldl.
Megjegyzendd, hogy az egysziilés csald-
dok és az elvdltan élék helyzete szinte reményteleniil nehéz egy
Lwspecidlis igényekkel él8” autista gyermek, hdt még egy fiatal, il-
letve felnétt felnevelését, elldtdsat tekintve. A tdrsadalom — mint
egyének sokasdga — természetesen nyujthat segitséget civil, szak-
mai és egyéb szervezetek dltal, de gy 4ltaldban — mint tdrsadalom
— segiteni nem azonos a személyes felel8sség-ébresztéssel.

Egy harmonikus, egymds gondjait készséggel megoszté nagy-
csaldd sok terhet tud levenni az elesettebb, kiszolgéltatottabb
csalddtagok vélldrdl, és a fiatalabb generdcié tagjai, akik mdr
unokatestvérként megtapasztaljdk, mit jelent autizmussal él§
személyt nevelni, biztositékot jelenthetnének a sziil6k részérdl
egyre gyakrabban feltett kérdés megolddsdban: Mi lesz, ha mi
mér nem lesziink? A csalddterdpidba be kéne vonni a nagyobb
csaldd minden tagjat. A MOZAIK Egyesiilet TESO program-
jat kiterjesztve (mondjuk UNOKATESOK-ra), hogy ne csak az
onmegvalésitds lehetéségée ldssak a fiatal rokonok, hanem fele-
18sséget is ébressziink benniik autista hozzitartozéjuk jovdjét il-
letden. Elsé 1épésként egy rovid, célirdnyos kiadvdny taldn meg-
tenné. Mark Haddon: A kutya kiilinds esete az éjszakdban vagy
Elizabeth Moon: A sotér sebessége ajénlott (majd’ azt {rtam: kote-
lez8) olvasmdny is lehetne...

Lsabelle Rapin, a New York-i Albert Einstein Egyetem (College of
Medicine) ma mdr nyugdijas professzora szerint legoptimalisabb
csalddban tartani az autistdt. Ha ez a kozosség széthullik, akkor
marad a lakdotthon (ahol gyakran véltoznak a segit8k), és maj-
dan egy hivatalbdl kirendelt gondnok?
Hogyan ¢éli ezt meg egy, az dllandésidgot, biztonsigot minde-
nekel6tt igényld autista személy?
Kocsis Alajos

Kiss Péter, Miskolci Autista Alapitvdny
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A komplex mozgasfejlesztéstdl az Uszasig

Nehéz feldolgozni, ha az embernek,mas” gyereke sziletik. Ha ezzel

megbirkoézott, akkor is Ugy érzi: a szliletési hatranyt csokkentenie kell.

Nem biztos, hogy amit kiprébdal, benne van a,nagy kényvben’, azaz

hivatalosan hitelesitett gyégymod - szandékosan nem irom a terapia

szOt, hiszen a valaszték elég széles. A hasznostdl az artalmasig terjed.

Az év sportoldja dijdtadojdn
Fotd: agirasport.hu/Zagyi Tibor

Kiss Ndndor, most 12 éves nagyfid szii-
lei is ugy érezték, hogy 6sszeddlt a vildg,
amikor kideriilt, gyermekitk nem ugy
fejlddik, mint a tobbiek. Edesanyja Kiss-
né Bartos Erika (angol szakfordit6 és ta-
ndr) ekkor megrdzta magdt, és azt mond-
ta: mindent megtesz azért, hogy ebbdl a
szilletési hdtrdnybdl minél t6bb eltlinjon.
»>Mindent megprébaltunk” — mondja, és
a mindenben benne van az 4n. alapozé
terdpia is, amely komplex, mozgdsfejlesz-
tésen alapul (un. motoszenzoros tipust)
és az idegrendszert fejleszti.

»Azt hittem, az én gyerekem jél mo-
zog, hiszen nem kiilénbszéte a hasonlé
kort tdrsaitdl. A csecsemd8kori mozgdsok
gyakorldsa és a tobbi mozgdsforma ugrds-
szer(i valtozdst hozott Ndndika fejlédésé-
ben.” Rdtalalt ugyanis Zsddnszki Csilldra,
aki ezzel a terdpidval segit a gyermekek-

nek. Vitte ugyan mds, terdpidknak neve-
zett foglalkozdsokra is, azonban ezek nem
minden esetben véltottdk be a hozzdjuk
fizott reményeket. Akik viszont segitet-
tek: a logopédusok, 8k éveken 4t foglal-
koztak vele. E foglalkozdsoknak is része
volt a torna, ahol f8leg a nagymozgdsok
domindltak. Ma mdr senki nem mon-
dand meg, hogy milyen nehezen szdlalt
meg Ndndi, és milyen nehéz volt megér-
teni 6t. Szépen, tisztdn beszél, inkdbb a
szdvegek megértésével adédnak nehézsé-
gei. Erika élete nagy szerencséjének tart-
ja, hogy elvitte 8t dr. Oldh Rézdhoz Deb-
recenbe (most a Kenézy Gyula Kérhiz
Gyermek- és Ifjusdgpszichidtriai Osztd-
lydnak vezetdje), aki a kezdetekedl segi-
ti és nyomon kéveti a sorsdt. O javasolta
tobbek kozott Ndndi intenziv logopédiai
fejlesztését.

Mivel az édesapa rendszeresen jér uszo-
ddba, és vitte magdval Néndit is, hamar
kideriilt, hogy az tsz4s tetszik neki. Es ha
mir tetszik a gyereknek, szeret szni, hét
tegye szervezett keretek kézote. Igy keriilt
Pohl Anette Gsz6edz8hodz, aki HRG, azaz
Hidroterdpids Rehabilitdciés Gimnaszti-
két tartott hetente egyszer SNI-s: autista,
Down-szindrémds, értelmi fogyatékos és
stlyosan mozgdskorldtozott gyerekeknek.
»Hasonlitott ugyan a normdl dszdsokta-
tashoz, mégis kiilonbozote: a gyermekek
igényeinek ¢és tempdjinak figyelembe
vételével, lassabban, jitékosabban és na-
gyobb odafigyeléssel tartotta a foglalkozd-
sokat. Az edz8 és egy sziild mindig bent
volt a vizben, és ha kellett, segitettek.”

A HRG utdn Ndndi 4ckeriilt a nagy-
medencébe iskoldja Gszdi és a gydgytisz6k
koézé. Tte az oktatds mér sokkal jobban
hasonlitott a tdbbségiekéhez: a gyerekek
egyediil voltak a vizben, de kiilon pélydn.

Néndi ,kindtte” a gydgyiszdst. A tobb-
ségickkel egylitt edz, igaz édesapja min-
dig ott van (néhdny pélydval arrébb),
hogy ha kell, segitsen. Mert Ndndi sok-
szor érdekesebbnek taldlja a medence al-
jdnak mintdzatdt, mint a sprintelést. Sze-
rencsére az edzd jol érti és kezeli ezeket a
helyzeteket. Ami szintén fejlesztd hatdssal
volt Ndndira, az a nydri 6tnapos napkozis
tszétdbor, amelyet Pohl Anette és a segi-
t8je, Patkd Katalin tartott a tdbbségi gye-
rekeknek, és bevettek néhdny SNI-s gyer-
meket is. Ndndi kétszer volt ilyen tdbor-
ban, és itt ismerte meg jelenlegi edzdjét,
Patké Katalint. Ez késébb azért volt jé,
mert amikor Anette-t6] megvélt az egri
egyesiilet, Katalin szerencsére dtvette az
edzését. Ennek kdszonhetd, hogy a véleds
z6kkenémentes volt.

Néndi szép sikereket ér el a sportban,
és nem is tudja, hogy édesanyja mennyi-
re aggddik, amikor gy alakul, hogy egye-
dill kell beengednie 8t a férfisltozdbe.
Ezt-azt ugyan elhagy, de hdt ez mdssal is
eléfordul. A kisfiti 1épésrdl 1épésre haladt
elére. Sorra szerezte az aranyérmeket, és
2012-ben, eredményeinek készonhetd-
en a Debrecenben szervezett iszé6 EB-én



a Magyar Specidlis Olimpia Szdvetséget
bemutaté tszdsdval képviseld csapat tag-
jéva vélasztottdk. Itt olimpiai bajnokok-
kal, vildgsztarokkal taldlkozhatott, telthd-
zas leldtd eldet Gszhatotr a dontdk eldee.
Bér az uszoda neki nagyon hangos volt,
szépen helytdllt. Ugyanebben az évben
Néndit valaszeottdk az Ev fogyatékkal élé
gyermek sportoldjdnak Egerben. Sikere-
it az Integra Agria SE szineiben érte el,
és edzdje a mdr tobbszor emlegetett Pohl
Anette volt. Az indokolds felsorolta Ndn-
di eredményeit: a Magyar Specidlis Olim-
pia Szdvetség orszdgos Uszdversenyén két
I. és egy I1. helyezést, a Fogyatékkal Elék
Didkolimpidjdn pedig két I. helyezést és
egy 1. helyezést ért el. A kis bajnok azéta
is rendszeresen Uszik és az éremgytjtemé-
nye gyarapodik.

Néndi jelenleg logopédiai osztédlyba jir.
Bér a tanulds nehezen megy, és sok csald-
di és tandri segitség kell ezekhez az ered-
ményekhez is, az Gszds jétékony hatdsa az
osztdllyal valé kapcsolatdban is megmu-
tatkozik:

,,Ugy érzem, az osztdlytdrsai is jobban el-
fogadjik Néndit, és elismerik a teljesitmé-
nyét. Volt, aki a kozosségi oldalamra fol-
tett képéhez irt elismerd szavakat. Nem
tudok arrél, hogy Nindikdt bdntandk,

cstfolndk az iskoldban. Szerencsések va-

J
4

gyunk e tekintetben is. Firasztd a heti két
edzés — sajnos egyeldre csak ennyi lehetd-
ségiink van, és ennek is oriiliink —, de az
eredményeit az iskoldban is elismerik. Az
iskolagytlésen kiemelik Ndndit, a fény-
képe felkeriil a hirdetd tébldra, igazgat6i
dicséreteket kap. Ezekrdl dltaldban elfelejt
beszdmolni, de amikor ldtjuk az ellendr-
z68jében, és ezért megdicsérjiik, mdr biisz-
ke ra.”

Egyéb j6 hatdsa is van a rendszeres
uszdsnak (tdl azon, hogy j6 alakja lesz,
ami egy fiinak sem hdtrdny): javule a fi-
gyelme, koncentrdlé képessége, megsziin-
tek az autistdknal oly gyakori alvdsproblé-
mak. Etvégygerjesztének is kivalé: , Tobb
autista gyereknél oridsi gond az étkezés,
no egy j6 kis edzés utdn Nédndi farkaséhes.
Igaz van néhdny furcsasiga, példdul a ke-
nyeret, kiilondsen a kenyér héjdt akkor

21

sem enné meg, ha ¢hen halna, de alap-

vetéen jol és viltozatosan étkezik. Ebben
mdsoknak is segithet a sportolds.”

De ami a legfontosabb Néndinak és a
csalddnak is: ,Biiszkék vagyunk Néndira.
A sportsikerek kompenzdljék a minden-
napi kiizdelmiinket és erét adnak. Bizto-
sak vagyunk abban, hogy kisfiunk még
sok kellemes meglepetést tartogat szd-
munkra.”

Ferenczy Agnes

Szakirodalom az integralt oktatashoz

Bar nehéz helyzetben van az a tobbségi pedagdgus, akinek az osztalydba autizmusspektrum-zavarral
diagnosztizalt didk keril, mégsem marad fogodzo nélkiil. Ma mar egyre tébb tanfolyam, tovabbképzés

all a rendelkezésére e témaban, és ha keres, szakirodalmat is talal. A teljesség igénye nélkiil az alabbiakban
néhany netes leléhelyet kodzltink, amelyek, megkdnnyitik a munkajat. (Ez az dsszedllitds eredetileg el6z6
lapszdmunkba késziilt, de helyhidny miatt kimaradt. Ugy gondoljuk, kézlése most is j tigyet szolgdl,)

Inkluziv nevelés — Ajdnldsok autizmussal él6 gyermekek, tanulék kom- -

petencia alapii fejlesztéséhez
hetp://www.sulinet.hu/tanar/kompetenciateruletek/4_szocialis/ajanlasok/
szocialis-02.pdf

Ajénldsok az autizmus-specifikus alapszolgiltatdsok kialakitdsihoz a
kézoktatdsban: miiksdésiik minimélis és optimalis szakmai feltétel-
rendszere

heep:/fwww.fszk.hu/opi/szakmai_anyagok/Autizmus_Ajanlasok_Oktatasi_

sztenderdek.pdf

Autizmussaél él8 tanul6k integrdciés kisérlete

Autista tanul6kat nevel kozokratdsi intézmények személyi, targyi és
oktatdsmodszertani, oktatdsszervezési feltételeinek vizsgdlata
Zirétanulmdny
heep:/fwww.krolify.hu/AUTKIR/autkir_zaro_kvali_100322.pdf
Tantervi és médszertani itmutaté autista tanulékat oktaté-nevel§
tobbségi dltaldnos iskoldk szdmdra
hetp://www.autizmus.hu/tanterv/INTEGRA2.pdf

Foglalkozzunk Vele!

Fokuszban az autizmussal él6 emberek oktatdsa

hetp://mek.oszk.hu/10600/10666/10666.pdf

Sajdtos nevelési igény: a ldtdssériilés, a halldssériilés, a mozgaskorldto-
zottsdg, az autizmus, a beszédfogyatékossig, az értelmi fogyatékossig:
Ami a kategéridk mogott van
heep://www.ofi.hu/tudastar/tagulo-horizont/sajatos-nevelesi-igeny

Az évodai inkluziérél

http://www.koraifejleszto.hu/index. php?In=hu&p=more&id=14&m=14
Ajénldsok autizmussal él6 gyermekek kompetencia alapii fejlesztéséhez
heep://www.sulinet.hu/tanar/kompetenciateruletek/ovodai_neveles/doku-
mentumok/ovi-02.pdf

Fontos tudnival6k pedagégusoknak
http://autistavilag.hu/?tag=pedagogusoknak

O.T.VEN

Joggal mondhatjuk e hagyomanyos, papir alapt kiadvdnyra, hogy hi-
anyp6té. Az FSZK Nyolc Pont projektjének keretében késziilt el az
O.TVE.N (Onismeret, tdrsas viselkedés és egészségnevelés) cimii tandri kéz-
konyv, amely autizmussal él6k 6nalloséga és egészségnevelése teriiletén segi-
ti a szakemberek munkdjdt. A kdnyv az oktaté és terdpids munka megkdny-
nyitésére médszertani kézikonyvként is haszndlhatd, mert az autizmussal
kapcsolatos ismeretek, az autizmussal é18 tanul6k sériilés-specifikus oktats-
sdnak elméleti és gyakorlati tudnivaldi is helyet kaptak benne.
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A kontextusvaksagtol a boldogsagig

Peter Vermeulen el6addsai

Izgalmas, Uj témak, nagyszeri eléado, kitling szervezés, nagy

siker: ez jellemezte az FSZK Nyolc Pont Projektiroda oktoberi

konferenciasorozatat.

Foté: Tolvaj Akos — FSZK, Nyolc Pont projekt

A Nyolc Pont Projektiroda kitin8en vi-
lasztott, amikor a vildghird és méltdn
népszerl eldadét, dr. Peter Vermeulent, a
belga Autisme Centraale (Gent) egyik ve-
zet8jét hdromnapos budapesti el6addsso-
rozat megtartdsra kérte fel oktéber 8. és
10. kozott.

1. nap: kontextusvaksag

Az elsé napon a kontextusvaksdgrol, dr.
Vermeulen sajédt elméletérdl hallottunk,
ami segit megéreeni, hogyan is élik meg
a vildgot az autizmussal (ASD-vel) él8k.
(Dr. Vermeulen kényvei eddig 22 nyelven
jelentek meg. A konferencidval egy id6-
ben adta ki magyarul Az autizmus, mint
kontextusvaksdg c. konyvét a Geobook ki-
adé.)

Jél miikod8 kontextusérzékenységrol
akkor beszéliink, amikor a ,normadlis”
(neurotipikus) agy a végtelen sok kor-
nyezeti ingerbdl kisziiri a lényegeseket;
ha egy adott helyzetet villimgyorsan ki-

értékel, és helyesen {téli meg, hogy erre
egy szabdlyt éppen alkalmazni kell, vagy
inkabb kivételnek kell tekinteni; amikor
a pontatlan, tobbértelm(, hidnyos ver-
balis és nem verb4lis kommunik4ciét he-
lyesen interpretdlja, hogy csak a legfon-
tosabbakat emeli ki.

Ez rendkiviil gyors, 100-200 ms alatt
lejdtsz6do, tudat alatti, spontdn folyamat,
amelynek eredményeképpen a neurotipi-
kus agyban 6sszefliggé (koherens) ,jelen-
tés” keletkezik, ami lehet6vé teszi a kor-
nyezd vildg megértését, és az ennek meg-
felelS reakcié kialakitdsat.

Az ASD-vel él8k kontextusvaksiga
(vagy kontextusérzéketlensége) lényegé-
ben nem mds, mint ennek az &sszefiiggd
sjelentést” produkalé agyi miikddésnek a
sériilése, ami a jellegzetes autisztikus tii-
netekben nyilvdnul meg.

A kontextusvaksdg elmélete nem cd-
folja az autizmus ismert pszicholdgiai
elméleteit, valdjéban finomitja és egy 1é-

péssel tovdbb viszi dr. Ura Frith kézpon-
ti koherencia elméletét. Am 0j, vildgos és
gyakorlati magyardzatot ad arra a kisérle-
tileg is aldtdmasztott tényre, hogy miért
miikddnek az ASD-vel él6k egyes készsé-
gei a pszicholdgiai laboratérium izoldlt,
kontextus nélkiili, vizsgdlati helyzetei-
ben viszonylag j6l, mikdzben ugyanezen
készségek jelent8s sériilést mutatnak, ha
életszerd, kontextusokkal ,terhelt” hely-
zetbe keriil az egyén. A magyardzat erre
a kontextusfelismerd-képesség  sériilésé-
ben, azaz a kontextusvaksigban keresen-
dé. Ugyanis ez a sériilés a gondolkodds, a
kommunikdcié és a tdrsas helyzetek szint-
jén az ASD-vel él8k agydban, osszefiiggd
sjelentés” helyett, a vildg kaotikus, bejé-
solhatatlan leképezéséc eredményezi. Aki
kézelebbrél ismer ilyen embereket, annak
a kontextusvaksdg elmélete igazi ,AHA!”
élményt jelent az autizmus kiilsédleges je-
lenségeinek beliilrd] toreénd, dtfogd meg-
értéséhez.

Joggal mertil fel a kérdés: miért nem ta-
nitjuk meg az autistdknak, hogyan kell a
kontextust felismerni? Mivel tudat alat-
ti, spontdn és igen gyors folyamatrdl van
sz6, amelynek hatékonysdgdt az egyén
agyfejlédése hatdrozza meg, erre kdzvet-
len fejleszeéssel aligha van méd. Am ha a
kontextusvaksdg elméletének segitségével
kozelebb keriiliink az autizmus beliilrél
torténd megértéséhez, Ugy fejlesztési stra-
tégidnkat kontextusalapt, kompenzicids
strateglakka alakithatjuk, azdltal, hogy:

nem az egyes sériilt készségekbdl, ha-
nem a kontextusfelismerés gyengesé-
gébdl indulunk ki,

nem izol4lt, hanem kontextusba 4gya-
zott fejlesztd eszkozdket haszndlunk,
kommunikaciénkat vildgossd, egyér-
telmivé tessziik, kikiiszébdlve a min-
dennapi élet pongyolasdgait, és

olyan autizmusbarat kérnyezetet igyek-

sziink kialakitani, amelyben gyenge

kontextusfelismerd képességgel is elke-
riilhetd a kdosz és a bejésolhatatlansdg
érzése (analég médon a vakok akadaly-
mentesitett kornyezetéhez).
Dr. Vermeulen fent emlitett konyve ért-
het8en és szérakoztatdan, ugyanakkor tu-



domadnyos alapossdggal nyujt informdaciét
mind az elmélet, mind annak alkalmazdsa
vonatkozdsiban.

2. nap: pszichoedukacio

A misodik nap témdja a pszichoedukdcié
volt, ami az ASD-vel éléket 6nmaguk
megértésében, diagnézisuk elfogaddsdban
és az autizmussal valé élethosszig tartd
egyiittélésében segiti.

Az Snismeretr8l Szdkratész Sta tudjuk,
hogy alapvetd emberi sziikséglet. ASD-
vel él8k esetén ennek egyik fontos alko-
torésze a diagnozis ismerete és megértése,
igy esetiikben biztosan nem helyes, ha az
onismeret megszerzését azzal intézziik el,
hogy kényveket adunk a keziikbe, vagy az
internetre bizzuk 6ket.

Pszichedukdcibra van szitkségiik azért
is, hogy az 6nismeret talajén kialakulé én-
kép kozelitsen a realitdsokhoz. Ennek hid-
nya okozza, hogy az ASD-vel él8k énképe
inkdbb fekete-fehér, mint drnyalt, inkdbb
a részleteken, mint az egész személyiségen
alapul, és sokszor nagyon eltér a redlis szo-
cidlis mintdtél. (Az autistak dltal irt on-
életrajzok pedig arrdl tandskodnak, hogy
bdr 6nmagukat olykor kivdléan irjik le,
éntudatuk csak korldtozott mértékben
engedi ,dtérezni”, hogy pontosan mit je-
lent annak lenni, akik 8k valéjdban.)

A jol megtervezett és kivitelezett pszi-
choedukicié mind tartalmdban, mind for-
méjdban személyre szabott. Csak igy ér-
hetjiik el, hogy az dnismeret megszerzése
és az énkép kialakuldsa sordn az dnbecsiilés
csokkenése, depresszi6, panik stb. helyett
az er8sségek és a gyengeségek tudatositdsdt,
a nehéz helyzetekkel torténd megbirkézds
esélyét, és sajdt életiikkel kapcsolatos dén-
tésekben valé részvétel lehetSségét biztosit-
suk az ASD-vel él6k szimdra.

3. nap: stresszkezelés

Dr. Vermeulen miésik, a magyarul még
nem elérhetd I am Special 2: Handbook
of psychoeducation c. kényve (Kiilonleges
vagyok 2: A pszichoedukdcié kézikonyve
— javitott, 2013-as kiad4s) bdséges ttmu-
tatdst ad a helyes pszichoedukécids straté-
gia kialakitdsdhoz.

A kontextusvaksdg és a pszichoedukacié
témdja logikusan vezetett a harmadik nap
témdjdhoz, a stresszkezeléshez. Hiszen az
autizmus élethosszig tarté 4llapot, igy
a két el8z8 prezentdcié alapvetése utdn

(Hogyan élik meg a vildgot az ASD-vel

élék? Hogyan segithetiink nekik egyiitt
élni az autizmussal?) dr. Vermeulen arrél
beszélt, hogyan biztosithatunk az ASD-
vel él8k szdmdra optimdlis életmindséget,
illetve hogyan segithetiink nekik, hogy
megtaldljak sajit boldogsdgukat.

Az autizmus elkeriilhetetleniil a rossz
stressz ndvekedését jelenti, hiszen az au-
tisztikus lét specidlis stresszorai (az érzéke-

Dr. Peter Vermeulen

1és, a kommunikdicid, a tdrsas 1ét kihiva-
sai) a ,,normadlis” lét (iskolai és munkahe-
lyi élet, parkapcsolat) elvdrdsaival pdrosul-
nak. Igy fenndll annak a veszélye, hogy a
stresszes helyzetekkel valé megkiizdéshez
rendelkezésre 416, amugy is korldtozott
mentdlis eréforrdsaik az egyensily felbo-
ruldsdhoz, és a jol ismert stlyos vagy ke-
vésbé stlyos mentilis és viselkedési prob-
lémakhoz vezetnek.

A stresszkezelés helyes stratégidja tehdt
az egyensily proaktiv megdrzése, vagy
miel8bbi utdlagos helyredllitdsa, aminek
részletes programjdt ugyancsak ismertette
dr. Vermeulen.

Az el8adds végén a szemlélervdlds sziik-
ségességérdl hallottunk izgalmas fejtege-
téseket. Annak ellenére, hogy az ASD-vel
él6 fiatal felnéttek életének , kimenetelé-
t6l” (6nalld életvitel, munkavallalds, par-
kapcsolat) sz616 kutatdsok jobb eredmé-
nyekrdl tantskodnak, mint 25 évvel ez-
eldtt, az életmindségiikre és a jollétiikre
vonatkozé kutatdsok eredményei 4ltald-
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Vermeulen arcai

ban nem kielégit8ek, kivéve, ha az ASD-
vel él8k szémdra megadatik a szdmukra
optimdlis koriilmények kozdrti élet, egy-
szer(ibben szélva az autizmusbarit kor-
nyezet. Mdrpedig a kutatdsok azt mutat-
jak, hogy a pozitiv érzések, a jollét, ha agy
tetszik a boldogsdg, csokkentik a mentalis
problémak stlyosboddsdt és az ASD tiine-
teinek enyhiiléséhez vezethetnek.

Mester- és doktori fokozatat a belgiumi Leuveni Egyetemen, illetve a holland Leideni Egyetemen szerezte
pszicholdgidbol és pedagdgiai tudomanyokbdl 1985-ben, illetve 2002-ben. 1987 és 1998 kozott a flamand
Autizmus Szévetségnél dolgozott, kezdetben trénerként, majd, mint tréner és eléado.

Egyik alapitdja volt a belga Autisme Centraalenak 1998-ban, ahol konzultansként, trénerként ill. vezetd
el6adodként dolgozik. Tarsigazgatdja a Konkrét Kommunikdciés K6zpontnak, ami eurdpai tréning- és képzé
intézmény ASD-vel él6k részére. Az Autisme Centraale c. kéthavonta megjelend folydirat szerkesztdje.

A belga-holland Gydgypedagdgiai, Gyermek- és Klinikai Pszicholdgiai Szemle szerkesztGbizottsaganak tagja.
Sok publikacidja mellett 15 kdnyve jelent meg, tobbek kézott: This is The Title (Ez a cim, 2001), Autism as
Context Blindness, 2012, (magyarul: Az autizmus, mint kontextusvaksdg; Geobook, 2014), | am Special2:
Handbook for Psychoeducation, javitott kiadds: 2013 (Kiilénleges vagyok 2: A pszichoedukdcid kézikényve).

Persze nem a neurotipikus boldogsdg-
fogalmat kell megprébalni rder8ltetni az
ASD-vel élére. Ez nemcsak hogy nem si-
keriilhet, hanem még a felesleges stresszt
is noveljiik vele. Inkdbb fedezziik 51, mi-
td] érzik j6l magukat ASD-vel él§ ember-
tarsaink, és alakitsunk ki szimukra ennek
megfelel§ fizikai, szocidlis és kommuni-
kéciés kornyezetet. Tegyiik szdmukra le-
het8vé, hogy megélhessék sajit boldogsd-
gukat!

En magam {gy fogalmazndm meg ezen
emlékezetes hdrom nap f6 tanulsigit:

A Biblia aranyszabdlya igy sz6l:

»Bdnj ugy mésokkal, ahogy 7F szeretnéd,
hogy veled bénjanak!”

Ezt az ASD-vel él8kre alkalmazva taldn
igy kell fogalmaznunk:

JErtsd meg Sket, tudd meg, mi teszi Sket
boldoggi, és bdnj gy veliik, ahogy OK

szeretnék!”

Farkas Jdnos
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A Mosoly Otthon Alapitvany 6. arverése

Az autizmusrdl, és az autizmussal él6krél mostanaban ugy jelenik meg

hiradds a médiaban, hogy olyan emberek, mint a tobbség, akiknek

ugyan kommunikaciés nehézségeik vannak, nem boldogulnak el ugy

az élet Uigyes-bajos dolgaiban, mint mi, de pénzre vélthaté értéket

tudnak létrehozni.
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Virdg Judit és Tarr Hajnalka

Hat év telt el 2008 6ta, amikor az elsd
4verésre sor keriilt a Mosoly Otthon Ala-
pitviny (MOHA) szervezésében. Akkor
még ,csak” az autistdkat fogadé lakdote-
honok tdmogatdsdrdl volt sz6. A fiatal,
képzémiivészek képeit megvdsirolé ma-
ganszemélyek vagy villalkozok tovibbi
hdromévi tdmogatdsra szerz8dtek a lako-
otthonnal.

Az is a koncepcié része volt, hogy a li-
citdldsra keriil§ képek alkotéi meglétogat-
jdk az otthonban éléket. Bdr mds is élt e
lehet8séggel, egyediil Zarrr Hajnalkdt ra-
gadta meg az autistdk vildga, és tgy gon-
dolta. érdemes ezzel a — neurotipikusok
el8tt — zdre vildggal foglalkozni, és kibon-
tani, mi van az ajték mogote. Igy hdt bele-
végott, és foglalkozdsokat tartott néhdny
lakéotthonban. Az eredmény mindenkit
meglepett. Az autistdk alkotdsai sokban
hasonlitanak a ma él8 képzémiivészek al-
kotdsaihoz. Errdl 2013-ban izgalmas, ér-
dekes eldadést tartott Hajnalka az Autism

Europe Budapesten tartott konferencid-

jdn. De ami ennél lényegesebb: a foglal-
kozdson részt vevd autista fiatalok nyitot-
tabbak, érdekldddbbek lettek a kornyeze-
titkre, a fejlédés a képeiken is meglétszik.
Idén, a hatodik alkalommal megrende-
zett aukcié rendhagyd volt. Igazi show-
misort ldccunk, amit Krizsé Szilvia ce-
lebrélt, de ez el8tt 8 és jaksity Gyorgy — a
Concorde Ertékpapir Zrt. igazgatésignak
elnske, a Mosoly Otthon Alapitviny ala-
pitdja — szinészi képességeirdl tett bizony-
sigot. A MOHA munkatdrsainak ,,életb8l
ellesett”, az drverést el6készitd beszélgeté-
sét adtdk el a megjelentek deriiltségének
kozepette. (Ir6: Jaksity Gyorgy.) Kicsit be-
pillanthattunk a kulisszdk mégé, megldtva,
mennyi szervezéssel, izgalommal, koriilte-
kintéssel jir egy ilyen esemény szervezése.
A végeredmény megérte a firadsdgot.
Fiatal szinészek is eljottek: Herrer Sdra,
Tornyi Ildiké és Kovdcs Krisztidn, ez utéb-
binak mdr volt alkalma megismerked-

ni az autistdk viligival. O a fészerepldje
Haddon: A kutya kiilonos esete az éjszakd-
ban c. Central szinhdzi el6addsnak. Csak
biztatni tudok mindenkit: nézze meg.

Majd kovetkezett a show. Akrobatikus
mutatvdnyokat bemutatd fidk vezeteék fel
a szép manokeneket. Pamutpuldvereiken,
a hernyédselyem ruhdikon viszontldthattuk
az autistdk képeit vagy azok motivumait.
A ruhdkat, pélékat neves designerek: Ar-
tista Stadi, Kele Clothing, tervezték. Es
persze bemutattdk a hosszt silakat, ken-
déket. Ezeket a darabokat el8szor a 2013-
as drverésen ldthatta és vehette meg a ko-
zonség (azéta is folyamatosan druljak,
a mdr {izemel8 webdruhdzukban: shop.
autisticart.hu — keressék az autistic art
mirkajelet). Idén a slak kindlata a ruhdk
mellett kiegésziile fiizetekkel, noteszekkel,
amelyeknek borftdit szintén az autista al-
kotok képei diszitik, és amelyek szintén
megveheték a Mosoly Otthon Alapit-
vényndl, a webdruhdzban és Budapesten,
az V. keriiletben 1évé Aulich utca 5. szdm
alatt 1év6 Treasure Budapest tizletben.

Az aukci6t, ahogy ez mdr hagyomadny,
Virdg Judit miivészettorténész és galéria-
tulajdonos vezette, sok humorral, és eb-
ben méltd partnere volt Tarr Hajnalka.
Ezen az drverésen tudtuk meg, hogy kinek
a rajza miatt kezdett foglalkozni Hajnalka
az autistdkkal. A Szimbidzis Alapitviny
lakéotthondban él, és Lakatos Rendtinak
hivjdk, nem beszé18 fiatal autista ldny. Az
8, a kortdrs képz6miivészek monochorm
alkotdsaihoz hasonlé rajza nytigozte le és
tette kivdncsivd Hajnalkdt az autistdk vi-
ldgdra. Taldn maga sem gondolta, hogy az
ismerkedésbdl elkdtelezettség lesz, és fele-
18sség.

Ezen az 4rverésen az eddiginél tobb
autista alkoté képe keriilt kalapdcs ald,
hiszen Gjak is csatlakoztak a kezdeti kis
csapathoz — mdr hat otthonban zajlanak
képzdmivészeti foglalkozdsok —, a kora-
tars képzémiivészek pedig gyerekkori raj-
zaik mellé tették jelenlegi (a gyerekkorira
legjobban hajazé) munkdjuk szignéval el-
ldtott reprodukeiéjdt. A kortdrs képek be-
vételét a mivészetterdpids foglalkozdsok
folytatdsdra forditjdk.
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Ahhoz persze, hogy a képek eljussanak
iddig, kellett a Moha csapata, és egy csa-
patvezetS: Czunyi Zsuzsa, az alapitviny
onkéntes tigyvivdje és mindenese, akinek
oroszldn része van abban, hogy a miivé-
szetterdpids foglalkozdsok megval6sulhat-
tak a lakéotthonokban. Es alig megemlit-
ve ott van a képek moégott Nagymdré Esz-
ter képz8mlivész is, aki a Miskolci Autista
Alapitvdnyndl vezeti a miivészetterdpids
foglalkozdsokat. E foglalkozdsok hatdsdt

a kiviildllok csak a képeken ldtjdk (nem
mindenkinél, persze), de a magatartdsbeli
valtozdst a veliik él6k/foglalkozék napon-
ta tapasztaljdk.

Mi csak annak tudunk 6riilni, hogy
az autizmusrdl, és az autizmussal él6k-
8l nem 4gy jelenik meg hiradds a médi-
dban, hogy szegény szerencsétlen, tdmo-
gatdsra szoruldk, hanem gy, hogy olyan
emberek, mint a t6bbség, akiknek ugyan

kommunikdciés nehézségeik  vannak,

nem boldogulnak el tgy az élet tigyes-
bajos dolgaiban, mint mi, de igenis tud-
nak olyan értéket létrehozni, ami pénzre
vélthatd, a mostani aukcién 15 millié fo-
rintra. Mert mindez a felhajtds, a show, a
ldtvanyos korités — tdl az un. tdrsadalmi
érzékenyitésen — azt a célt szolgdlja, hogy
a bevéeellel tdmogassa az autista lakdott-
honok fenntartdsdt, az ott él6k életming-
ségének jobbitdsdt.

Ferenczy Agnes

Abucki Ddvid

Kalocsai Néra
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Patricia Howlin
Az autizmuskutatds 70 éve — milyen messzire jutottunk?

Az Autism-Europe nemrégiben Budapes-
ten megrendezett Nemzetkozi Kongresz-
szusdn Patricia Howlin professzor asszony
bemutatta az autizmus kutatds jelenlegi
helyzetét. Rovid 4ttekintést nydjtott ar-
r6l, hogy az elmilt 70 év autizmus kuta-
tdsa hovd juttatott el benniinket az autiz-
mus megértésében, és hogy szerinte me-
lyek legyenek a kutatds kiemelt teriiletei
a kozeljovdben.

70 év telt el azéta, hogy Leo Kanner pszi-
chidter eldszor lefrta a ma ,autizmus’-
ként ismert llapotot. Ez az ,,évfordulé” j6
alkalomnak tlinik arra, hogy megprébal-
juk feltdrni, hogyan véltoztak az elmdlt
hét évtizedben az autizmusrél rendelke-
zésre 416 ismeretek, és hogy megvizsgil-
junk néhdny aktudlis kérdést, amelyek a
jelenleg foly6 vitdk és ellentmonddsossd-
gok kézéppontjdban 4llnak.

Az autizmus gyakorisaga

Kanner definiciéjdt kdvetden az autiz-
must sok-sok éven 4t ritka dllapotnak
tartottdk (ami csak 10 000 gyerekbd
mintegy 4 esetében fordul el8), f8leg az
enyhéedl a sulyosig terjedd értelmi fo-
gyatékossdggal tdrsitottdk, ami csak ese-
tenként tdrsul mds rendellenességgel, pl
Down-kérral, vagy tjsziildttkori agysérii-
léssel stb. Ezzel szemben a jelenlegi egy-
behangz6 becslések alapjdn az eléfordulds
gyakorisdga sokkal magasabb, mintegy
1%. Az is vildgossd valt, hogy az autizmus
nem térsul majdnem minden esetben ér-
telmi fogyatékossdggal, mint azt kordb-
ban hitték, és tulajdonképpen egy jelen-
t8s kisebbség 1Q-ja (taldn 40%-ot is el-
érd ardnyban) a normadl tartomdnyba esik
(azaz 70, vagy a folotei). Mdra az is nyil-

vanvaléva vélt, hogy a genetikai és mds
fejlédési rendelleneséggel €16 gyerekek
esetében lényegesen magasabb az autiz-
mus ardnya, de az, hogy ezekhez a rendel-
lenességekhez miért tdrsul lényegesen ma-
gasabb autizmus kockdzat, olyan kérdés,
ami sokkal tobb kutatdst igényel.

Az autizmus okai

A kutatds és az ellentmonddsok alapjdul
szolgdlé tovabbi kérdés az autizmus oka-
ira vonatkozik. Az okokkal kapcsolatos
feltevések sokat valtoztak az évek sordn,
mér Kannernél is. Eleinte tigy gondolta,
hogy az autizmus tiinetei annyira korai
életszakaszban jelentkeznek, hogy azok
»az érzelmi kapcsolat velesziiletett zava-
rara” vezethet6k vissza (Kanner, 1943).
Mindazondltal munkdssdga sordn sokat
irta ,rideg és kinzé sziil8k”-r6l, amit t6bb
sziilé esetében észlelt (Kanner, 1949). Bar
ezt sokan, akik gy gondoltdk, hogy az
autizmus egy, a sziiletéskor mar meglévd
rendellenesség, céfoltdk, a ,frigider” szii-
18 elmélet még hosszi évekig tartotta ma-
gat, sok csalddnak okozva ezzel fdjdalmas
gyotr8dést. Mindemellett az autizmusku-
tatds korai szakaszdban megfogalmazott
felcételezést, miszerint az autizmusnak ge-
netikai okai lehetnek, szintén elvetették
(pl. Rutter, 1967). A ’70-es, ’80-as évek-
ben folytatott iker- és csalddtanulmanyok
viszont elkezdtek hathatds bizonyitékok-
kal szolgdlni arra vonatkozdan, hogy az
autizmus nagy valészin(iséggel 6roklédik.
Ezzel egyiitt — az ,autizmus gén’-jének
megtaldldsirél a médidban idér8l idére
megjelend hirek ellenére — az autizmus
hdcterében 4ll6 genetikai folyamatokat
egyeldre homaly fedi.

Gyakoribb és ritka genetikai valtoza-
tokat egyardnt taldltak autizmussal él§
gyereket nevel§ csalddokndl, de ezeknek
a véltozatoknak a szerepe nem tisztdzott.
S6t, ezen valtozatok koziil tdbbet azono-
sitottak mds pszichidtriai dllapotokndl is,
mint pl. a skizofrénia, depresszid, bipola-
ritds és ADHD (Smoller et al, 2013).

Taldn némileg ellentmonddsos, de a
legutébbi genetikai kutatdsok rdirdnyi-
tottdk a figyelmet a kornyezeti tényez8k

Karacsonyi melléklet -

fontossdgdra. Mdr az 1970-es években
folytatott kutatdsok is kimutattdk, hogy a
rubeolavirus az autizmus lényegesen ma-
gasabb kockdzatdval jar egyiict. Az 1990-
es években romdniai drvakrél késziilt ta-
nulmdnyok leirjak, hogy az autizmushoz
nagyon hasonld tiineteket (4n ,kvdzi au-
tizmust”) eredményezhet a stlyos fizikai
és érzelmi deprivdcié. Még frissebb ta-
nulmdnyok szerint az autizmus kockdzata
az anyai és az apai életkorral egyiitt né.
Azt irjék példdul, hogy de novo mutdcié-
kat okozhat kornyezeti tényezd (mint pl.
a sziilsk életkora — Sanders et al, 2012).
(De novo mutdcié: valamely csalddban
eldszor megjelend génvaltozds — mutd-
cid), melyet akdr az anya, akdr az apa 4t-
orokithet.) Ezek az 4j, spontdn mutdciék
tovdbb adédhatnak, névelve ezdltal az au-
tizmus kialakuldsdnak kockdzatdt a kovet-
kezd generdciéban. Egyre tobb kutatds
zajlik mds koérnyezeti tényez8k feltérké-
pezésére is, amelyek a sziiletés elétti, vagy
a sziiletést kozvetlen kovetd idészakra le-
hetnek hatdssal. Ezen tényezék kozote
szerepelnek egyes szennyezd anyagok és
egyéb mérgek, de ez iddig kdzvetlen kap-
csolatot egyikkel sem sikeriilt kimutatni.
A véd8oltdsok és az autizmus feltételezett
dsszefiiggéseit is széles korben kétségbe
vontdk mdr.

Az autizmus osztélyozasa, az Asperger
szindréma és mas rendellenességek

Az autizmus osztdlyozdsa, besoroldsa szin-
tén a jelenleg zajlé vitdk egyik témdja.
Kanner dgy gondolta, hogy az autizmus
»a gyerekkori skizofrénia legkorabbi meg-
jelenése”, hozzdtette: ,nem gondolom,
hogy a korai gyerekkori autizmust valaha
is el tudjdk majd valasztani a skizofréni-
at6l” (1949). Az 1950-es és *60-as évek-
ben a ,korai gyerekkori skizofrénia”, vagy
~gyerekpszichézis” kifejezéseket gyakran
haszndltdk autista gyerekekre. S8t, azt a
folyéiratot, amit ma az Autizmus és fejlé-
dési rendellenességek lapjaként ismeriink,
kordbban az Autizmus és a gyerekkori ski-
zofrénia lapjanak hivtdk. Az autizmust,
mint kiilonall6 rendellenességet, nem vet-
wék fel az USA Diagnosztikai és statiszti-
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kai kézikinyvébe (DSM), egészen
a DSM-III 1980-as megjelenéséig.

A DSM-III-ban, mint ahogy az
1994-ben megjelent DSM-IV-ben
is, a diagnisztikus kritériumok hd-
rom alapvetd teriileten (szocidlis,
kommunikdicids, repetitiv  visel-
kedések) meglévd korldtozottss-
gon alapultak. Emellett a DSM-
IV az autizmust mds ,pervaziv
fejlddési  rendellenességek”  cso-
portjaba is besorolta. Ide keriilt
az Asperger-szindréma, az autisztikus
rendellenesség, a Rett-szindréma, a gye-
rekkori dezintegrativ rendellenesség és a
méshovd be nem sorolt pervaziv fejlédé-
si zavar (PDD-NOS beleértve az atipikus
autizmust is). A DSM-V ehhez képest két
nagy valtozést hozott, felhaszndlva azokat
a kutatdsi eredményeket, amelyek kimu-
tatedk, (1) hogy az elébbi diagnosztikus
alkategdridkat (kiilonosen az autisztikus
rendellenesség, az Asperger-szindréma,
valamint a PDD-NOS) még azonos di-
agnosztikai eszkdzok haszndlata esetén
is inkonzisztensen és megbizhatatlanul
alkalmazzdk, valamint (2) hogy a kom-
munikdciés és a szocidlis korldtozottsig
majdnem minden esetben egyiitt jar. Az
egyik véltoztatds, hogy most mér csak két
nagy teriiletet érint a meghatdrozds (1.
Szocidlis-kommunikacids  korldtozottsdg
és 2. Repetitiv és besziikiilt cselekvés/ér-
deklddés). A misik véltozds, hogy bdr az
autizmus diagnézisdnak kritériumai szi-
gorodtak, nagymértékli a megegyezés a
DSM-IV-ben és a DSM-V-ben leirt tiine-
tek kozot.

A DSM-V olyan mddositdsokat tar-
talmaz, amelyek taldn jobban illenek az
idésebb és a magasabb intellektusi au-
tizmusspektrum-zavarral (ASD) él6 em-
berekre és beemelte a szenzoros érzékeny-
séget is, ami sokukra jellemzd. Eléggé el-
lentmonddsos viszont, hogy a DSM-V
meggsziintette a PDD alkategdridit és csak
egy kategéridt tartalmaz: az autizmus-
spektrum-zavart. Nem meglepd, hogy
emiatt sok Asperger-szindréma diagné-
zissal rendelkezd személy esett kétségbe,
akik acedl félnek, hogy egyrészt elveszitik
csoportidentitdsukat, mésrészt hogy eles-
nek a tdmogatdstél. A PDD-NOS diag-
nézissal rendelkez8k korében is elterjedt a
szolgaltatdsoktdl valé elesés félelme, mivel
atedl tartanak, hogy az ASD 4j kritériu-
mait nem fogjdk teljesiteni.

Attdl fiiggetleniil, hogy némelyek az

4j kritériumoknak koszonhetden elve-
szitik-e, vagy sem a szolgéltatisra jogo-
sultsdgukat, a kritériumoknak megfelel§
emberek szdmdnak a novekedése, vagy
csokkenése mindenképpen sokkal tobb
kutatdst tesz majd sziikségessé az elko-
vetkezd években. Még az is bizonytalan,
hogy a WHO Rendellenességek nemzetkizi
klasszifikdcidja (ICD-11) kovetni fogja-e
a DSM viltozdsait. A rtaldlgatdsok arrdl
szélnak, hogy taldn dtveszi a két érintett
teriiletet, de meghagyja az autizmus alka-
tegridit, igy az Asperger-szindrémdt is —
de ez a j6v8 zenéje.

Az autizmus diagnosztika eszkozei
Val6szint, hogy az osztilyozds véltozi-
sai sziikségessé tesznek néhdny (ha nem
is jelentds) valtoztatdst a jelenlegi diag-
nosztikai eszkézok korében is. Bdr szd-
mottevd elbrelépés toreént az érintett
agyi teriiletek és agyi funkcidk azonosi-
tdsa teriiletén, ezek az eredmények nem
vezettek ez iddig olyan biomarkerek fej-
lesztéséhez, amelyek megbizhatdan jelzik
az autizmus normdlistdl eltérd bioldgiai
folyamartait.

M¢ég igazoldsra vrnak azok az dllitdsok,
miszerint a kiilénbozé képalkotd eljdrd-
sok, vértesztek, vagy akdr a mérészalagos
mérések (a normilistdl eltérd fejméret no-
vekedésének megillapitdsdra) segitségével
kiszlirhet6k az emelt kockdzatd egyének.

Jelenleg még nincs alternativdja az el-
s6sorban a klinikai gyakorlatra, alapos vi-
selkedés-megfigyelésre és a részletes infor-
micids jelentésekre alapozott diagnoszti-
kai vizsgalatoknak.

Az intervencidk hatékonysaga

Az intervenciékkal kapcsolatos megks-
zelitések szdmos valtozdsdnak lehettiink
tani az elmult hét évtizedben. A kezdeti
években a pszichoanalizisre (mind a gyer-
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mek, mind a sziil§ szdmdra) helye-
z8dott a hangsily, amit az 1960-as
és 70-es években felvéltott az au-
tizmusra jellemz8 szocidlis, kom-
munikdcids és viselkedési nehézsé-
gek kezelése. fvar Lovaas az els6k
kozott mutatta meg a viselkedés-
terdpidk valdszinGsitett hatékony-
sdgdt. O és Eric Schopler (aki a
TEACCH programot kifejlesztet-
te) egyardnt hozzdjirultak ahhoz,
hogy a sziil6k terdpidkban betsl-
tott alapvetd szerepe el8térbe keriilhetett.

A kiemelkedden intenziv korai viselke-
déses programokrdl (EIBI) azt 4llitotedk,
hogy sok gyermek esetében nagyfoka in-
tellektudlis és viselkedési javulds kévetke-
zett be, ennek ellenére igazolhatéan csak
annyi 4llithatd, hogy mig a ,szokdsos te-
rapidkkal” osszehasonlitva csoportszinten
az EIBI jobb eredményekre vezethet, ad-
dig az egyén szintjén az eredmények sok-
kal nagyobb szdrdst mutatnak és nem
minden gyerek és csaldd szdmdra hatéko-
nyak ezek a programok.

Emellett, t6bb mds program is van,
amely randomizdlt, kontrolldlt vizsgdla-
tokkal tesztelve is hatékonynak bizonyult.
A korai fejlesztés iddszakdban ilyen az
Early Start Denver Model; a megosztott
figyelmet fejlesztd intervencidk; a sziil6—
gyerek reciprocitds és szimbolikus jdté-
kok; és a sziil6k szdmdra tartott viselke-
désmenedzsment tréningek. Id8sebb gye-
rekek szimdra sikeresen tesztelték a Pic-
ture Exchange Communication System
(PECS) médszert, valamint szdmos, a
szocidlis és érzelmi készségek hidnyossd-
gait fejleszteni hivatott megkozelitést (pl.
Theory of mind — az elme olvasdsa). Bar
az eredmények biztatéak, egyelére még
nem bizonyosodott be egyetlen magas
szinvonald intervencié tipusrdl sem, hogy
jobb volna, mint a t8bbi. Tovébbra is na-
gyok a terdpidk 4ltal kivaltott reakcidkban
tapasztalt eltérések (mind az egyes gyere-
kek esetében, mind a vizsgdlt teriiletek
mentén), 4ltaldnos érvényiik, mely kiter-
jedne 4j készségekre és 11j koriilmények-
re, er8sen korldtozott és nincs bizonyiték
arra, hogy a kés6bbi gyerekkorban/fiatal
felnéttkorban hosszit téva vagy szigni-
fikins hatdsuk volna. Hamisak azok az
dllitdsok miszerint kétévnyi EIBI szigni-
fikdns élethosszig tarté eredményekre ve-
zet. Az eredményekkel dsszefliggd egyéni
karakrerisztikdk (gyerek és/vagy csalddi)
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Patricia Howlin

Patricia Howlin Londonban, a King's College
klinikai gyerekpszicholdgiai részlegének
professzor emeritusa és a Sydney Egyetemen

a fejlédési rendellenességek professzora.

Hosszu évek 6ta dolgozik autizmussal élékkel

és csaladdjukkal és szamos publikacioja jelent
meg ebben a témaban. Jelenlegi kutatémunkaja
kozéppontjaban az idésebb felnéttek dlinak, és
kilonodsen aggalyosnak tartja az ASD feln6ttek
rendelkezésére all6 evidenciaalapu terapiak

hianyat.

vizsgdlata szintén gyerekcipdben jir még,
bar napjainkban a terdpia értékelése egy-
re inkdbb a beavatkozds eredményét befo-
ly4solé tényez8kre dsszpontosit.

A kutatasok résztvevdinek
sokfélesége

Fontos felismerés az is, hogy az interven-
ciékra vonatkozé kutatdsok nagyrészt
még mindig azokra a jellemzden jol md-
kodd, kozéposzidlybeli csalddokban €18
gyerekekre épiilnek, akiknek a csalddja
meg tudja magdnak engedni, hogy ilyen
klinikai tanulmdnyokban részt vegyenek.

Fejleszté jatékok a budapesti Beszélj Velem! 6voddban

A michigani Gyermekfejlédési és Vi-
selkedési Kozpont vezetdje, dr. Richard
Solomon éltal kidolgozott PLAY (Play and

Ezéltal a legtobb ASD gyerek kirekesztd-
dik a kutatdsokbdl és a jovében afelé kell
elmozdulni, hogy ezek a jelenleg alulrep-
rezentdlt csoportok is bekeriiljenek a ku-
tatdsokba, hogy az ASD gyerekek szdmd-
ra elérhetd terdpidk hatékonysigdt job-
ban lehessen mérni (Kasari és Patterson,
2012). Sziikség van tovdbbd hatékony,
rovid tdvi programok kidolgozdsdra is,
amelyek révén az autista gyerekek t8bb-
ségének elérhetdvé vilnak a magas miné-
ségli terdpidk, nem csak a privilegizalt ke-
vesek szdmdra.

Autista feln6ttek korében

folyé kutatasok

Végiil, nagyon fontos felismerni, hogy az
autizmus nem gyermekkori rendellenes-
ség. Az autizmus nem tlinik el, amikor
a gyerek betolti 18. életévét, de sajnos a
terdpidk és a tdmogatdsok tobbsége igen!
Szimos, a koézelmultban késziile tanul-
mdny és szisztematikus 4tcekintés rdmutat
arra, hogy mennyire kevés felmérés késziil
autista felndttekrdl, és hogy a kevés szd-

Language for Acoustic Youngsters) pro-
jektben a sziil8ket készitik fel az dvodds-
kord ASD-s (pervaziv fejlédési zavaros

SO

Karacsonyi melléklet r

mu intervencidkutatds mennyire gyenge
mindségl.

Mint azt Piven és munkatdrsai (2012)
hangstlyozzdk, sziikségiink van sziszte-
matikus tanulmdnyokra, melyek bemu-
tatjdk (1) az autizmus teriiletén az id8so-
déssel Osszefiiggd jellemzdket (magatar-
tdsi, neuropszichidtriai és orvosi) és (2)
azokat az intézkedéseket (mind az egyén,
mind a tédrsadalom szintjén), amelyek ja-
vitjdk a terdpidk eredményeit és az életmi-
ndséget. Ha sikeriil a nagyon fiatal gye-
rekek szdmdra kidolgozott terdpids prog-
ramok el8nyeit kiterjeszteni a teljes élet-
pélydra, akkor a mostani autista gyerekek
elétt taldn egy pozitivabb jov8kép rajzo-

lédhat ki.

(A cikk az Autism-Europe LINK magazin-

jdban jelent meg. Szilvdsy Zsuzsanndnak,
az AE elnokénck kiszinjiik a kizléshez vals
hozzdjdruldst.)

Ferenczhalmy Zsdfia forditdsa

vagy autista) fejlédési zavarral kiizdg gyer-
mekiikkel valé hatékonyabb kommunikd-
ciéra. A PLAY projekt célja, hogy fejlesz-
sze a sziil6k interakcis és jarék-készségeit,
hogy funkciondlisan fejleszthessék gyer-
mekiiket. A projekt els§ eredményei na-
gyon biztatbak.

Egy év utdn a PLAY mddszert alkal-
mazé csalddokndl a kontrollcsoporthoz
képest jobban javult a sziils-gyerek in-
terakcid, a sziil8k kozepes vagy nagymér-
tékben fejlddtek a gyermekiikre vald ér-
zékeny és hatékony reakcié tekintetében.
A gyerekek fejlddése is meghaladta az 4t-
lagost: minden mdsodik gyerek legaldbb
egy kategéridt javult (ez az ardny a kont-
rollesoportban csak 1/3 volt), amit a ku-
taték maguk is fenntartdsokkal fogadnak,
annyira kilég a klinikai tapasztalatok 4tla-
gabol. A kutaté a PLAY-t mint az Ameri-
kéban elterjedt ABA (applied behavioral
analysis) opcidjit mutatja be, mert na-
gyon hatékony és kis szakember igénye
miatt kevésbé koltséges.

A kutatds angol osszefoglaléja 2014.
okt. 2-dn jelent meg, és itt olvashatd:
htep://www.sciencedaily.com/. A blogon
ezen a cimen taldljék meg a cikket: Ha-
tékony lehet az dvoddskorii gyerekek otthoni
Sejlesztése.



K

R

Karacsonyi melléklet

29

Megjelent Temple Grandin konyve:

TEMPLE
GRANDIN

Két és fél évesen beszédfogyatékos gyere-
kek szdmdra fenntartott, specidlis évodi-
ba keriiltem. A foglalkozdsokat egy idds,
tapasztalt beszédterapeuta és egy mdsik
pedagdgus vezette. Minden gyerek egyéni
fejlesztésen vett részt a beszédterapeutdval,
mig a mésik pedagdgus a tobbi 6t gyerek-
kel foglalkozott. A tandraim pontosan tud-
ték, mennyire kell beavatkozniuk, hogy ki-
emeljenck az dlmodozdsbdl és odafigyeljek.
A tdl er8s beavatkozds dithrohamot véltott
volna ki, ha viszont mindent rdim hagynak,
akkor nem fejlédtem volna. Az autizmussal
él8 gyerekek konnyen elmeriilnek sajédt kis
vilagukban.

En is el8szeretettel kapcsoltam ki, be-
csuktam a fiillemet és dlmodoztam. A kép-
zelgéseim olyanok voltak, mintha egy szi-
nes, szélesvdsznt film pergett volna a fe-
jemben. Teljesen el tudtam mélyiilni egy
pénzérme porgetésében, vagy a padomon a
fa erezetének tanulmdnyozdsdban. Ilyenkor
megsziint a kiilvildg, 4m a beszédtandrom
gyengéden megfogta az dllamat, és ezdltal
visszatessékelt a valésdgba.

Héroméves koromban anydm nevel-
nét fogadott mellém és a higom mellé. Ez
a holgy gondoskodott réla, hogy mindig el
legytink foglalva valamilyen jdtékkal vagy
szabadtéri tevékenységgel, és fontos szerep-
18je volt nevelésemnek és fejlesztésemnek.

Ez a holgy folyamatosan veliink foglalko-
zott, benti és szabadtéri jawékokat jétszot-
tunk, aminek fontos szerepe lett a nevelé-
semben és a fejlédésemben. Minden tevé-
kenységben aktivan részt vett, hogy engem
is bdtoritson a részvételre. Héembert épitet-
tiink, labddztunk, ugrékételeztiink, elmen-
tiink korcsolydzni és szdnkdzni. Amikor
egy kicsit nagyobb lettem, festettiink, ami
segitette a miivészi érdeklédésem kialaku-
lasdt. Fontos, hogy az autizmussal ¢l6 gye-
rekek otthon és az iskoldban is strukeurdle
tevékenységekben vegyenek részt. Nélunk
mindig ugyanakkor voltak az étkezések és
megtanultuk, hogy az asztalndl hogyan illik
viselkedni. A neveldnénk mér kordn elvar-
ta az udvariassdgot, és bemagoltatta velem a
biztons4gi szabdlyokat. Megtanultam, hogy
az uttestre 1épés el6tt mindkée oldalra ki
kell nézni. Természetesen minden gyerek-
nek meg kell tanulnia, hogy az utca nem
jétsz6tér, de az autista gyermeknek mindent
pontosan a fejébe kell vésni, egy-két figyel-
meztetés nem elég.

Ezutdn egy kis iskola normal el6készitd
osztdlydba frattak be. Az osztdlyokba csak
12-14 gyerek jért. Minden tandr nagy gya-
korlattal rendelkezett, szigord, de igazsdgos
korldtokat szabott a fegyelmezésiinkre. Egy
nappal azelétt, hogy elkezdtem oda jdrni,
anydm bement az osztdlyba, s elmagyardzta
térsaimnak, hogy sziikség van a segftségiikre
velem kapcsolatban. Ezzel megelézte a csi-
foléddst és sokkal kiegyensilyozottabb ta-
nuldsi kornyezetet teremtett. Halds vagyok
j6 tandraimnak, akik régimddi, strukturdle
6rdkat tartottak, amelyek sordn sok lehe-
t6séget kindltak az érdekes gyakorlati tevé-
kenységekre.

Elénken emlékszem, hogy a naprendszer-
18l tanulva nem csak a aprendszer képét raj-
zoltuk fel a tdbldra, de tbbszor ellitogat-
tunk a természettudomdnyi muizeumba is.
A muzeumi ldtogatdsok és harmadik-ne-
gyedik osztdlyos, kisérletezds orédk valdsd-
gossa tették szimomra a tudoményt. Erthe-
t6vé vilt a légkdri nyomds fogalma, miutdn
tejestivegbél, gumilapbdl és szivoszalbdl ba-
rométert készitertiink. Récelluxoztuk a szi-
vészélat a tejesiiveg szdjdt fedd gumilapra.
A leveg8 nyomdsviltozdsa fel-le nyomta a

membrént, és megmozgatta a szivészalat.

A tandraim bdtoritottak a kreativitdsra.
Otddikes koromban az iskolai szindarab-
hoz t6bb jelmezt segitettem elkésziteni. Jol
festettem és rajzoltam, otthon és az iskold-
ban sokat dicsértek és biztattak.

Az iskola megkezdésekor még mindig
agysériiltként voltam diagnosztizdlva. A
tandraim ismerték a diagnézisomat és szi-
vesen dolgoztak velem, jéllehet nem volt
semmilyen gydgypedagdgiai képzettségiik.
Az 6vodit megel8z8, kétéves intenziv fej-
lesziés felkészitett arra, hogy normal osz-
tdlyban kezdhessem meg az iskoldt. Ekkor
mir tokéletesen beszéltem és a legstlyosabb
tiinetek egy része elmult. Ha egy fejlesztd
program sikeres, az autizmussal él8 kisgye-
rek sokat javul. Ekkor mér jétszottam mds
gyerekekkel és részben kontrolldlni tudtam
a dithrohamaimat. Azért az indulataim kor-
ddban tartdsa tovabbra is gondot jelentett,
féleg amikor elfdradtam, vagy amikor a ta-
ndr nem hagyott elég id8t egy kérdés meg-
vilaszoldsdra és ez frusztrdlt. Az agyam las-
san dolgozta fel az informécidkat, és a gyors
vilaszadds nehézséget jelentett.

Nyolcévesen még mindig nagyon gyenge
voltam olvasdsbdl. Ekkor anydm ¢j méd-
szerrel probalkozott. Minden délutdn, isko-
la utdn, leiilt velem a konyhdban és szava-
kat olvastatott fel velem egy kényvb6l. Mi-
utdn megtanultam a fonetikai szabélyokar,
felolvasott egy bekezdést, nekem pedig mér
két-hdrom szét kellett kimondanom. Foko-
zatosan egyre hosszabb bekezdéseket olvas-
tatott velem. Valédi konyvbél olvastunk,
amely érdekelt, és nem kicsiknek sz616, kez-
dé olvaskényvbdl. J6l haladtam a széelem-
z6 olvasdssal, mivel a beszélt nyelvet jél ér-
tettem. Az azonban hosszd idébe telt, mire
megtanultam magamban olvasni. A szavak
kimondésa segitett a mondatok strukturé-
ldsaban. Ejjel gyakran meséltem magamnak
fennhangon. A tdrténetek hangos elmon-
ddsa adta meg az események sorrendjét, s ez
pedig valdsdgosabbd tette Sket. Még gimnd-
ziumban is hangosan tdrgyaltam meg ma-
gammal a filozéfiai fogalmakat.

Nagyobb gyerekként a legfontosabb se-
gitséget mindig a kreativ, az 4tlagtdl eleérd
személyek jelentették szdmomra. A pszi-
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chidterek és pszicholégusok nemigen tud-
tak segiteni. Nekik fontosabb volt, hogy
kianalizdljanak” és feledrjak az dllitdlagos
mély lelki problémdimat. Az egyik pszi-
chidter példdul azt gondolta, ha megtalal-
ja a ,pszichés sériilésemet”, akkor meggy6-
gyulok. Gimndziumban az iskolapszicholé-
gus fel akarta szimolni a fixdciéimat, példé-
ul az ajtékkal kapcsolatban, ahelyett, hogy
megprébdlta volna megérteni és a fejlédé-
sem szolgalatdba 4llitani Sket.

Gimndziumban a redltdrgyakat tani-
t6 Mr. Carlock vilt az egyik legfontosabb
mentorommd. Miutdn kihajitottak egy
sima kozépiskolabdl, a sziileim beirattak
egy kis bentlakdsos iskoldba, ahovd érzelmi
problémdkkal kiizdd tehetséges gyerekek
jartak. Tizenkét éves koromban a Wechsler-
féle IQ teszten 137 pontot értem el, de az
iskolai feladatok haldlosan untattak, és fo-
lyamatosan kozepes jegyeket hoztam. A
tobbi tandr és iskolai szakember igyekezett
eltériteni furcsa érdeklédéseimtdl, és igye-
kezett a ,normilis” felé terelni. Mr. Carlock
azonban felkarolt, és a m4nidimat motivaci-
6nak haszndlta, hogy az iskolai feladataimat
is elvégezzem. Amikor a vizudlis szimbélu-
maimrél meséltem neki, példdul az ajtok-
1], filozéfiakdnyveket adott a kezembe.

Hasonl6képpen, az iskolai pszicholégu-
sok azt akartdk, hogy dobjam ki a szoritégé-
pemet, Mr. Carlock azonban megvédett, és
még inkdbb segitett az érdeklédésemet és az
energidmat mederbe terelni. Azt mondta,
ha meg akarom tudni, miért nyugtat meg
a szoritdgép, akkor el kell mélyednem a tu-
domidnyokban. Ha elég szorgalmasan tanu-
lok, hogy bekeriiljek egy f8iskoldra, akkor
megtudhatom, miért hat rdm nyugtatdlag a
szoritds. Ahelyett, hogy elvette volna t8lem
ezt a bizarr szerkentytt, inkdbb a jo jegyek
megszerzésére és a tovdbbtanuldsra irdnyulé
motiviciéként hasznalta.

[...]

Sok autizmussal €l gyerecknek a mdnidja-
va valnak bizonyos témdk. A tandrok olykor
elkovetik azt a hibdt, hogy ki akarjak irtani
a fix4ciot. Ehelyett azonban inkdbb tdgitani
kellene az érdeklddési kort, és épitd jellegli
tevékenységek felé terelni azt. Ha példdul
egy gyerek megszdllottan érdeklddni kezd
a hajok irdnt, akkor ezt érdemes arra hasz-
nélni, hogy olvasson és matekozzon: bdjjon
hajés konyveket, szdmolja ki a hajok sebes-
ségét. Egy rogzilt érdekl8dés remek moti-
vicié lehet. Leo Kanner azt 4llitotta, hogy
az autizmussal él6k egy része szdmdra a si-

kerhez vezetd 1t a fixdcié mederbe terelése,
ami egy késdbbi karrier alapja lehet. Egyik
legsikeresebb pdciense banktisztviseld lett.
Egy farmon nétt fel, és a csalddja médot ta-
1le r4, hogy tdplélja a szimok irdnti vonzal-
mdt, hagytdk példdul, hogy aratds kozben a

gabonasorokat szdmolgassa.

A ma él6 leghiresebb autista, Temple Grandin
konyve, a Képekben gondolkodom a Park Kiaddnak
kdszonhetéen mar magyarul is olvashato.
Nemrégiben a Nemzetkozi Cseperedd Alapitvany
jovoltabol megismerkedhettiink Temple
édesanyjaval, akinek kévetkezes, autizmust

ért6 nevelési elvei sokat segitettek abban, hogy
ldnya az dllattudomanyok doktora lett, és az USA
allattarto telepeinek és vagohidjainak tobbségét
az 6 muszaki tervei alapjan készitették. Az
életérdl film késziilt (Temple Grandin), az 6t jatszo

szinészn6 alakitaséért Golden Globe-dijat kapott.

Dr. Kanner azt is hangtlyozza, hogy az
autista emberek rogziilt érdeklédései némi
térsas élet és bardtsdgok felé is utat nyithat-
nak a szdmukra. Napjainkban sok autiz-
mussal él8 személy vilik a szdmitdgép rab-
jv4, beldlitk remek programozé vélhat. Az
informatika irdnti érdeklddés kapcsolatot
jelenthet mds, hasonlé érdeklédésti embe-
rekkel. Az internet, a vildghdlé remek le-
hetéség: azok a nehézségek, amelyekkel az
autistdk kiizdenek, példdul a szemkontak-
tus fenntartdsa vagy a fura gesztikuldcié, az
interneten keresztiil nem lithaték. Elekt-
ronikus levelezésnél elkeriilheték a szemtél
szemben helyzetek sordn jelentkezd prob-
lémdk. Az internet taldn az eddigi legjobb
eszk6z az autizmussal él8k tdrsas életének
javitdséra. Tom McKean f8iskoldsként azt
mondta, a szdmitdgép Isten 4lddsa, mert a
segitségével képes mdsokkal kommunikdl-
ni, és nem kell folyamatosan arra koncent-
rdlnia, hogy sikeriiljon normélisan beszél-
getnie.

A pedagbgusoknak tdmogatniuk kell az
autisztikus gyerekek tehetségének kibon-
takoztatdsat. Ugy vélem, sokszor til nagy
hanggsily esik a hidnyossdgok foltozgatdsi-
ra, és thl kevés figyelem jut a képességek fej-
lesztésére. A miivészi tehetség példdul mir
egészen kordn megmutatkozik. Az autiz-
mussal él8k taldlkozdin elképesztd rajzokat
kapok egészen kicsi gyerekek sziileitdl, ta-
naroktdl és az érintettektSl. Az autizmus-
sal él6 gyerekek nem ritkdn mdr hétévesen
hdromdimenzids perspektivarajzokat készi-
tenek. Egyszer egy iskoldban egy huszéves
férfival taldlkoztam, aki fantasztikus repté-
ri rajzokat készitett egyszer(i jegyzetpapirra.
Senki sem dolgozott vele e tehetségének fej-

Karacsonyi melléklet

lesztésén, pedig érdemes lett volna miiszaki
rajzot és szdmitégépes grafikdt tanulnia.

Tom McKean beszdmol arrdl, milyen
csalédott volt, amikor egy f8iskolai infor-
matikai kurzuson a professzora megbukrat-
ta, mert egy programozdsi feladatra a tandr-
ndl jobb megoldist taldlt. Felteszem, a pro-
fesszor megsért8dhetett Tom lényegre 518
stilusa miatt, nem tudta, hogy az udvariat-
lansdgig mend szokimond4s nem ritkdn az
autizmussal él6k sajdtossdga. Tom odament
a tdbldhoz, letorolte, és kijavitotta a tandr
megolddsdt. A Soon Will Come the Light
(Hamarosan eljon a fény) ciml kényvben
Tom ezt {rja: ,Nézzék, ha inkébb igy csi-
nalndnk, akkor ot sorral révidebb lenne a
programkéd. Ha programozéi 4llést keres-
nék, biztos nem vennének fel, ha azt a meg-
old4st kévetném, amelyhez 8 [a professzor]
ragaszkodott”. Tom csalédott volt és zavart,
amiért megbukrattdk. Egy kreativabb pro-
fesszor e helyett biztosan érdekesebb és ne-
hezebb programozisi feladatok elé 4llitotta
volna.

Az autizmussal élé kamaszok és felnSt-
tek szdmdra fontos, hogy az erdsségeikre
és az érdeklddésiikre épitsenek. Bitoritani
kell a képességek fejlesztését olyan tertilete-
ken, mint példdul a programozis, a gépé-
szet vagy a grafika. (Az informatika azért is
kivalé lehetdség, mivel ezen a teriileten jol
tolerdljdk az excentrikus személyiségeket.)
Az autistdknak sziikségitk van mentorok-
ra, akik elmagyardzzdk nekik a vilig m{iko-
dését. En magam sok autizmussal él8 fel-
ndttnek segitettem azzal, hogy elmondtam
nekik, hogy mdsképp gondolkodnak, mint
médsok. Kénnyebb megérteni, mi miért tor-
ténik veliink, ha rdjéviink, hogy a tébbi em-
bernek mds a gondolkoddsi mechanizmusa.
A videokamera és a magné remek eszkéz a
térsas interakcidk fejlesztésére. Amikor visz-
szanézem egy-egy régebbi eléaddsom vide-
ofelvételeit, latom, mit csindltam rosszul,
példdul hogy szokatlan hangon beszéltem.

Az autizmussal él§ személy megtanitdsa
a tdrsasdgi illemszabdlyokra olyan, mint-
ha egy szinészt tanitandnk be egy szerepre.
Minden [épést el6re meg kell tervezni. Ez az
egyik ok, amiért Mr. Carlock sokkal tobbet
tett értem, mint hogy redltdrgyakat tanitott.
Amikor az osztdlytdrsaim cstifoléddsa miatt
magam alatt voltam, 6rakat tolt6tt a batori-
tisommal. A laboratériuma menedéket je-
lentett szimomra a vildg ell, amelyet nem
értettem.

Orosz Ildiké forditisa
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A zenetanulas jotékony hatasa
Szineskottdval konnyebb

Jelen irds nem a zeneterapiardl, hanem a zenetanulasrél, annak jotékony

hatasarél és Korosi Andrea zenepedagdgusrol szol. Andrea zenét tanit

az SNI gyerekeknek, koztiik autistaval diagnosztizaltaknak is.
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Ulwila szineskotta (Ullrich és Vetd, 1997)

Zenét hallgatni j6. Legyen az komoly-
vagy konnylizene. A mai harmincas-negy-
venesek sok kozos koncertélményre em-
lékezhetnek a Szigetrdl vagy a Volt Fesz-
tivalrdl — vagy barmely mds koncerthely-
szinrdl, ahol kedvenc zenekaruk fellépett.
Az mir kevésbé ismert, hogy zenét tanul-
ni is j6. Nemcsak a tudds kedvéért, ami-
kor végre az ember elzongordzhatja a Fiir
Elisét, vagy gitdron eljdtszhatja kedvenc
Jimi Hendrix szdmdt, hanem mindazon
jotékony hatdsért, amelyet a zene ben-
niink, az agyunkban eldidéz.

Bédr a zenét terdpiaként is haszndljdk,
mindenféle pszichés betegségben szenve-
d6knél, és az autizmus diagndzist kapott
gyerekeknél is. Elegendd csak felmenni a
netre, és beirni: ,autizmus zeneterdpia’,
és oldalak tizezrein nézhetiink utdna kap-
csolatuknak, és a zeneterdpidt tanitjdk a
gyogypedagdgiai féiskoldn is. Jelen irds
mégsem a zeneterdpidrdl, hanem a zeneta-
nuldsrél, annak jétékony hatdsdrdl és Ko-
rosi Andrea zenepedagdgusrdl szol. And-
rea zenét tanit az SNI gyerekeknek, koz-
titk autistdval diagnosztizdltaknak is. Bdr
palydjic gySgyszerészként kezdte, megis-
merkedve a Parafénia zenekarral, ott ra-
gadt, és ez gyokeres véltozdst is hozott az
életében. Elvégezte a gyégypedagdgiai f6-

iskoldt, és Parafénidndl kamatoztathatta

mindazt, amit kézépfokd zenei tanulma-
nyai alatt megtanult (zongora, szolfézs).

Az SNI gyerekeknek (felnétteknek) spe-
cidlis kotta alapjdn tanitjak a zenét. A Para-
fénia Zenekar honlapjn ez 4ll:

~Heinrich Ullrich német gyégypedagé-
gus... Kidolgozott egy olyan mddszert,
amely nem igényel komplex gondolko-
ddsmddot, sét még a szinek nevének is-
meretét sem, csak a szinek azonositidsdanak
képességét. Specidlis szineskotta rend-
szerével és az ehhez tartozé hangszercsa-
ldddal bebizonyitotta, hogy a fenti elha-
markodott vélemény csak azért terjedt
el, mert a hagyomdnyos kottarendszer
megtanuldsa valéban nagyon bonyolult
feladat az értelmileg sériiltek szdmdra.
... A modszer... alkalmazhaté pl. évo-
ddsok, zenélni vdgyé csalddok, iskold-

hangszerjatékkal dtélhetik a zenélés 6romét!”
(www.parafonia.hu)

rendezett Orémkoncerten.

sok, autistak és halmozottan sériiltek sza-
miéra is, de még id8sek otthondban is.
Ezt a médszert Verd Anna gydgypedagé-
gus — az egyesiilet megalapitdja és jelen-
leg is tagja —1991-ben adaptdlta magyar
viszonyokra és ezzel megkezdédote az ér-
telmileg sériilt gyermekek zeneoktatdsa.”
(http://www.parafonia.hu/)

Andrea nem csak a zenekarndl dolgozik.
Vannak egyéni tanitvdnyai, de évoddk-
ban és értelmi fogyatékos napkozi ott-

honokban (ENO) csoportos foglalkoza-
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sokat tart. Autista tanitvdnyai is vannak,
és a napkézis csoportjaiban is vannak au-
tizmussal diagnosztizale felndtrek. Ter-
mészetesen szineskotta mddszerrel tanit,
és amikor meghallja télem a terdpia sz6,
azonnal tiltakozik. Nem, 6 nem terapeu-
ta, § zenét tanit, zenepedagbgus. Amikor
viszont arrdl kérdezem, hogy észrevette-e
a zenetanulds jétékony hatdsdt tanfevd-
nyain, hatdrozott igennel felel. De mint
mondja, ebben nincs semmi meglepd, hi-
szen az mdr régen bebizonyosodott, hogy
a zenetanulds mi mindenre jé, példdul a
matematikai képességek fejleszeésére. O
azt tapasztalja, és a sziildkedl és az 6vo-
néktdl is azt hallja, hogy a beszédinditds-
ban jdtszik szerepet, a kicsiknél ugyanis
féleg ritmusgyakorlatok vannak és dal-
tanulds. Mindez fegyelemre szoktat, nd
a koncentricids képességiik, a késébbiek-
ben maga a kottaolvasds — még ha szines-
kottdrdl is van sz6 —, elvontabb gondol-
koddst igényel, hiszen a ldtottakat le kell
képezni, meg kell szélaltatni. M4sfél éve
tanit egy most tizéves autista fitit, akinek
a tandrndje nemrégiben megkereste 8¢,
ugyanis kivdncsi volt rd és a médszeré-
re, mert azt tapasztalta, hogy miéta zenét
tanul a kisfia (egyénileg zongordt), azéta
csokkentek a viselkedésproblémai.

,Az elsé elterjedt zenepedagdgiai és zeneterdpids mddszer, amelyet értelmi fogyatékos gyermekek
fejlesztésére is alkalmaztak, Carl Orff nevéhez flizédik. Munkéjahoz kizérdlag tités hangszereket hasznalt
(féként ritmus hangszereket). Nagy hangsulyt fektetett a zenei 6nkifejezésre, és Grommel tapasztalta, hogy
az aktiv zenélés altal gyakran csokkent a gyermekek mozgdsos ligyetlensége, javult a beszédképességiik,
beszédmegértésiik és csokkent a magatartési problémék széma is.

Tudomanyosan bebizonyitott tény, hogy a zenének 6riasi fejleszté hatasa van. E hatés az értelmileg

sériilt embereknél még hatvanyozottabban jelentkezik. A zene altal érzelmi, akarati életiik, intellektudlis,
megismerdtevékenységuk fejlédik. Valamennyi tevékenységben, igy az iskolai élet egészében - késébb

a feln6tt életlikben is —, eredményesebbek lesznek. A legfontosabb pedig az, hogy az énekléssel,

A Parafénia Zenekar tagjai a szineskotta médszerrel mindféle zene eljatszasra képesek. Tobb neves
komolyzenei zenekarral jatszottak mér kézodsen. Legutébb, november 29-én Szaldki Agival és a Talamba
egyuttessel 1éptek fel a kébanyai m(velédési hazban a Fogyatékos emberek vilagnapja alkalmébol

Az ENO-kban felndttek vannak, naluk
inkdbb a sikerélmény, az dnbizalom erd-
sodésée figyelte meg. Mikor azt kérdem,
hogy lassithatja-e az Sregedés folyamatdt a
zenetanulds, a zene aktiv gyakorldsa, And-
rea ,nem tudom”-mal felel, hiszen erre vo-
natkozélag nem folytak vizsgdlatok. Ezt
csak feltéeelezhetjiik, hiszen a zenetanulds
dlland6an trenirozza az agyat. ,Az biztos —
mondja végiil —, hogy minden gyereknek

j6 lenne, ha zenét tanulna.”

EA
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Kocsis Alajos
Sajat vildg, barmi dron

Donna Williams kényve (Autizmus — Egyes szdm elsé személyben,
Pannonica Kiadd) helyzetelemz8, okfejtd, megolddst keresd le-
vezetésének szerintem zsenidlis, kozérthetden feldllitote képlete a
MI? és a MIERT? kérdések foltevése. A szerzé igy ir err6l:

,Ha valakit utolér az ,autizmus’ diagnézis, mdr egészen a kez-
det kezdetétdl kiviilrdl itélik meg az 4llapotdt, a ldtszat alapjdn,
.] Ez

nagyon is befolydsolja azt, hogyan prébaljik kezelni ezt az embe-

és nem beliilrdl, annak megfelelden, ahogy az 4télhetd. [..

rek, és hogy sikerrel jarnak-e vagy sem. [...] Egyesek szdmdra a
cimke szent. Mésok szdmdra annyira j6, amennyire haszndlhaté.
A cimkék alapvetden a MI? kérdésre vdlaszolnak.”

Egy példa segitségével probdlja megmagyardzni a MI-t, esetiink-
ben az autizmus cimkéjét, ennek MIERT—jét, azaz okainak felde-
ritési modszerét, a kés6bbiekben majd mindezekbdl kiindulva a
helyes kérdésfeltevések szintjeit. Ennek a példanak elsd része:

A helyzet: ,,a kutya nem mozdul.”
A MTI? (a helyzet): A kutya képtelen meg-

Kocsis Alajos

mozdulni. @
(a tiinetek): A kutya képtelennek ldtszik /
arra, hogy elmozduljon egyik helyrédl a //

midsikra. Wi

A MIERT? (az ok): o .

* A kutya hozzd van ragasztva a padlé-
hoz.

* A kutya elpusztult.

* A kutya £4bol késziilt.

* A kutya alszik.

[...]

A MIERT? (az ok): ,,A kutya hozz4 van
ragasztva a padléhoz.”

Visszatérve Noéra félelmeire: tdbbnyire
komoly autizmusib6l ad6dé szorongds
idézi el8. Legutébbi (2013. 04. 26-ai)
ambuldns lapjén tobbek kozott az aldb-
biak olvashatdk:

Stdtusz:

Tiszta tudati, jol orientdlt. Figyelme felkelhetd, terhelhetd, rigzit-
hetd. Jelenlegi magatartdsa nyugody, beszélgetésbe bevonhatd, oldott,
bdr a szitudcidt, ahogy felfogja, kérségbeesetten zokog, emotiondlisan
instabil. Pszichdozisra utald direkt tiinetek nincsenek.

Mindez magyardzat arra, mennyire felfogja, régziti, ami a kor-
nyezetében torténik. A lakdtdrsaival, munkatdrsaival kapcsolatos
torténéseket — amint a gyakran dltalunk mér elfelejtett régebbi
eseményeket is — a maga sajitos médjin meséli el gyakran na-
pokkal, sét hetekkel (évekkel) késébb. Néhdny példa:

Fél, mert a szomszéd lakétdrsdra sziildi kérésre a gondozdk
(akik ezzel nem nagyon értenck egyet) rézdrjék kiviilrél az ajtét.

Engem is bezdrnak, mint az I-t?!” — kérdi kétségbeesetten.
24 g
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Fél, mert stlyos autista, auto- és mdsokkal szemben is agresz-
sziv lakétdrsdt mdr tobbszor pszichidtridra kellett vinni. ,, Engem
is elvisznek?!”

Kordbban is megtortént, hogy autoagressziv rohama esetén le-
fogta a karjdt az 8t még alig ismerd férfi segitd (a ,rekedt han-
gl”), és legutébb egy lakétdrsa, aki nem ismeri a kapukddot,
karjdt lefogva akaddlyozta 8t, hogy becsukja a hdz kozos bejdrati
ajtajat. Néra komolyan veszi az ajtéra irtakat: ,,Az ajtét kérjiik,
minden kériilmények kozote becsuknil” O R. néni orra eldte
akarta becsukni az ajtét, mire R. néni lefogta a karjdt, megszori-
totta. ,Mds is lefogja itt a karomar?!”

J6 volna ilyenkor, ha a segiték, pldne az intézmény vezetése
megerdsitené 8t és olykor benniinket sziiléket is, hogy vigydz-
nak, rd nem vonatkoznak olyan dolgok, melyek mésokra, és nem
fogjék le a karjat. Taldn tal gyorsan is tortént a bekdltozése — mi
két-hdrom, akdr tobbéves beszoktatdsra szdmitottunk. Legyen
egy szobdja, amit ismer, ha kiabalni akar (ldsd a korabbi Laké-
otthon keresés c. fejezetet), oda lemehet a munkahelyérdl, ott
benniinket megvdrhat stb. stb.

De mdsképp tértént, és gyakran mondogatja: ,, Valahol laknom
kell, ha ti mdr nem lesztek.”

Ragaszkoddsa hozzdnk azonban meg-
indit6, gyakran csal konnyeket a sze-
miinkbe. Gyakori ldtogatdsaink alkalmd-
val tdvozdsunk elétt mindig megkérdi:
»1i nem lakhattok itt?” Legutébb pedig
ezt mondta utkdzben egy hazaldtogatdst
kovetSen: ,Apa! Ugye sokd fogsz még élni!
Ugye nem halsz meg tiil kordn?”

Borongds, sziirke februdri reggel. Hava-
zést {gér a meteorolégia, melegfronti ha-
tds. Mindenki megérzi, de Nérat kiilonos-
képpen fesziiltté teszi. Kordn kel, mun-
kdba késziil, és ahogy feloltdzott, dmlik
belble a sz6 megéllds nélkiil, a kényszer-
képzetek szinte megdllithatatlan folyama.
Elhangzik jéformdn az 8sszes aggodalma,
amit nem szeretne, ha megtorténne vele,
holott soha nem tdrtént meg. Mégis két-
ségbeesetten ismétli t8bbszor: ,, Olyan,
mintha ram erdltetnék!” Es megerdsitést
vérva kérdezgeti: ,, Ugye nem?”

Egyszer csak megdobbenve hallom, amint sirés hangon meg-
jegyzi: , Félek, egyediil maradok! Senki nem fog szeretni! Szdnalmas
leszek!”

Eszembe jut egy nem beszél8 amerikai autista fid, Ian szdm{tdgé-
pébe irt mondata — pontosan ugy {rom le, ahogyan 8 gépelte be:
I HATTE AUTISM. ITIS A NIGHTMATRE. SSOME-
TIMNES I WANTTO DIE. IT QWOULD BE BETYTER
FOR EBVERYONE IF IWAS DED.*

Azaz: Gyiilolom az autizmust. Ez egy lidércnyomds. Néha meg aka-
rok halni. Mindenkinek jobb volna, ha halott volnék.

Szeretet nélkiili, 6nz8 vildgban éliink. Es eszembe jut egy poli-
tikus majd egy évtizeddel ezel8tt megfogalmazott reményteljes
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mondata: ,Hiszek a szeretet és
az Osszefogds erejében.” Aki erre
még emlékszik, az nem vesztette
el a reményt.

Es ismét a nem beszéld autista
dltal legépelt mondataitokat la-
pozgatom:

I YTRY TO HOPPE FOR
QA CURE WEVERY DDAY.
IHAVE ;LOTS OF GFRIENDS
AT SVCHOOL AND MYY YTEACHERS ;LOVE ME AND
IQM ,LUCKY THAT NMY FQAMIILY IS SO AMAXZING
BUT I VCANNOT BARE MOY LOIFE SOMEETIMES,
VBUT IHAVE SO .MUCH TO BBE GHAPPY ABOUT
TOO. I ;LIVE H3ERE IN THE MOUNTAINS ANDIT
IS B3EQUTIFFUL. I LIKE TO 5READ ABND LEARN
AVBOUT EVERRYTHIBNG. IHAVE SO NMUCH ;LOVE
I TRREALLY CANNOT BE UBNHAPPY ALL THE TIME.*

Azaz: Probilok reménykedni egy gydgymédban minden nap. Sok

bardtom van az iskoldban, és a tandraim szeretnek, és szerencsés va-
gyok, mert a csalddom olyan bamulatos, de néha képrelen vagyok

Kocsis Alajost sokan ismerik. 1996-t6l 2007-ig az egyesiiletnél dolgozott
féallasban: el6szor megbizott ligyintézéként, majd 1999-tél tigyvezetd
titkdrként. 2007 utan ,négydrasként” tovabbra is az egyesiiletnél maradt

(neve ekkor mar Autistdk Orszdgos Szovetsége). Hirleveleket irt, gondozta

a netes Eséembert, az AOSZ honlapjanak Forum rovatat. Amikor végleg
elkdszont a szovetségtdl akkor sem lett hiitlen az autizmus tigyéhez. Honlapot
készitett. Jelenleg az Eséember szerkesztébizottsdganak tagja. Alajos konyvet
is irt 33 éves, autista Nora lanyarol. A december kézepén megjelent Sajdt vildg,
bdrmi dron a kezdetektdl egészen napjainkig dleli fel lanya életét, és mindazt,

Damjanich utcai boltjdban, Budapesten.
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elviselni az életem, de oly sok
minden boldoggd is tehet. It
élek a hegyekben és ez csoddla-
tos. Szeretek olvasni és mindent
megismerni. Annyi szeretetet
kapok, valdban nem lehetek
dllandéan boldogtalan.

ami egy autistaval és csalddjaval megeshet. A kdnyv kaphaté a Krasznar és fiai

Az is eszembe jut, hogy egy
(természetesen nem érintett)
ligyintéz8 egyszer az autista sziil6k némelyikére az ,eszement”
jelz8t haszndlta. Kétségbeesett sziil8ket ismerek csupdn, és azt is
tudom tapasztalatbdl, hogy szdmunkra nincs id8 a betegségre,
de még a meghaldsra sincs, amig gyermekiinket biztonsigban
nem tudjuk. Nem kérdezhetjiik azt, ha nem jut idé magunk-
ra, kedvteléseinkre, hogy ,.és EN?” Aki ezt netdn mégis kérdezi,
nem értette meg a feladatot.

Egyébként az autistdt neveld sziiléknek mindig igazuk van!

* Az angol nyelvii idézetek Russel Martin Out of Silence — Kitorés a némasdgbdl — c.
1994-ben, New Yorkban megjelent kinyvébél szdrmaznak (a fordisds télem).

Farnadi Vince: Unnep, oly szép?

Hideg reggelre ébredt a Fid. Fizdsan ha-
zédott Ossze a takaré alatt.

Reggeli utdn a Fit iskoldba indult, de a
fagyos szél ezt masképp gondolta és a Fiu
egyszer csak a belvdrosban taldlta magit.
Az aluljdréban sok furcsa, rossz szagli em-
berre lett figyelmes, akik a f5ldon iiltek a
hideg kévon.

Egy hasonl6 korti ember, mint a Fid apja
egyszer csak ranézett és igy szolt.

— Fiam, szeretnél egy narancsot?

A Fit nem felelt, mert nem jutott eszébe
semmi értelmes valasz, csak nézett a ho-
béra. A Férfi megvonta a vélldt és meghd-
mozta a kezében 1év8 narancsot. Amikor
az elsd gerezdet bekaprta, picit megldgyul-
tak a vondsai. A mdsodik gerezdnél a haja
igen jol fésiilt lett, a harmadikndl 4j cipé
keriilt a 14bdra. Amire a narancs elfogyott
a Fit dobbenten l4tta, hogy a f6ldon, tal-
pig 8ltonyben az apukdja iil. Odaszaladt
hozz4 és azt mondta. — Apa gyere, haza-

megyiink!

Mendegélt a lehull6 héban a Fid és a Fér-
fi. Nem széltak egymdshoz, de jél esett
nekik az egytitdét.

A Férfi hirtelen megtorpant. — Hovd tar-
tunk? — kérdezte zavarodottan.

— Hazamegyiink — felelte a Fiu.

— Az hol van? Az a haza? — kérdezte hal-
kan a Férfi.

A Fiu igy felelt:

— Ott ahol melegséget érzel a szivedben és
ott, ahol biztonsdg vir.

A héesés megsziint és felragyogott a nap a
Férfi mosolydn.

— Emlékszem! — kidltotta. — Valéban, az
emlékek eldrasztottdk a szivét, és a Férfi
hirtelen a foldre zuhant.

Az aluljéré megtelt emberekkel. Nézték a
foldon heverd, rosszul 6ltozote férfit, aki
mintha mosolygott volna. — Torkdn akadt
egy narancsgerezd. — mondta kdzombo-
sen valaki a tobbieknek.

A Férfi mar nem mozdult, és a Fit torkdn
is megakadt a kidltds.

— Segitség! Segitsen mdr valaki!!

Budapest, 2013. december
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Segitd zene a baglasi gyerekekért

Jotékonysdgi koncertre mentem. A Vir-
palotdn él8 Harmat Ddvid hivott meg a
budapesti Bélint Hézba. A november 23-
4n rendezett jétékonysdgi koncert a mély-
szegénységben él6 baglas-pusztai gyerekek
gyogyszereinek kivéltdsiért szervezddott.
Dévidot taldn csak az AOSZ \jj tagjai-
nak kell bemutatni, hiszen gitdrozott mdr
kiilonféle autista rendezvényeken, az Esé-
emberben is irtunk réla. Autista. Har-
mincéves, dolgozik, egyediil lakik, ellitja
magdt, s6t, édesapjdnak is 8 {8z, és viszi az
ebédet. Ddvid tizéves kordban kezdett ze-
nét tanulni. El-hal a cigny zenéért, csak
ezt jdtssza. Kezdetben csak magdnyosan,
az egy szil gitdrjdval lépett fol, de majd
ot éve zenekart alapitott Lasho Lecsé (j6
lecsé) néven. Bir az évek sordn viltoztak
a tagok, egy dolog biztos, hogy cigdny
zenét hallunk 8litk. Dédvid a gitdr mel-
lett még énekel és szdjbdgbzik. Edesapja,
Harmat Jézsef is beszdllt a zenekarba, ka-

nalazik és kanndzik. Persze ifjikordban &
is zenélt, sdt zenekarban is jdtszott.

A koncert 6tlete Dédvid édesapjdé, aki
konyvtdrosi munkdja mellett cigdnykuta-
téssal is foglalkozik. Mdr nem el8szor 1ép-
nek fel a baglasi gyerekekért a Balint Hdz-
ban. A hdz vezet8sége is segitett: ingyen
adta a jdtszdsra alkalmas teret, és hdrom
hétig jétékokat és a ruhdkat gytjtottek a
gyerekeknek.

Az est els6 fellép6je a Lasho Lecsé volt.
Remek hangulatot teremtettek, jol meg-
dgyaztak az utdnuk kovetkezd, a md-
fajban orszdgos hirt kéc egyiittesnek, a
Romengdnak és az EtnoRomnak, 8k az
elsd hivéd széra elvéllaltdk a follépést. Kii-
16n csemege volt a megjelenteknek a tin-
cosok fellépte, és a hallgat6sdg soraibdl is
sokan tdncra perdiiltek. Volt, aki agy rop-
ta, hogy hdromszor cserélt inget.

A koncert sziinetében beszélgettem Har-
mat Jézseffel, akit arrél kérdeztem, észre-

vett-e valami véltozdst, amikor David el-

kezdte a zenetanuldst. ,Hogyne — mondta
— a magatartdsdn, a figyelmén, kapcsolat-
teremtési készségének fejlédésén. A kozos
munka sordn egyre inkdbb megtanult fi-
gyelni a mdsik emberre, viselkedése a zené-
vel egyiitt jar6 fellépéseknek kdszonhet8en
sokat valtozott.”

Didvidedl is kérdeztem: Mit gondol,
van-e szerepe a zenei tanulmdnyainak ab-
ban, hogy ilyen komoly fiatalember lett
beléle? Ezt védlaszolta: ,,10 szdzalékot a ze-
nének és 90 szdzalékot az édesapdm szere-
tetének koszonhetek.”

— ferenczy —
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hello holnap! dijcsomagok
AQOSZ-tagoknak

Kilénleges megoldas kilonleges helyzetekre:
kedvezményes hello holnap! mobilcsomagok a Telekomtdl.

Vannak élethelyzetek, életutak, amikor a kommunikacié nem kénny( — ugyanakkor ahhoz, hogy a kdzdsség aktiv tagja
lehessen valaki, elengedhetetlen. A Telekom ezért kilonleges dijcsomagokat allitott dssze a fogyatékossaggal élék szamara:
ezek a hello holnap! dijcsomagok.

ATelekom hello holnap! kezdeményezése feldleli a véllalat azon tevékenységeit, melyekkel arra térekszik, hogy élhetébbé
tegye a tarsadalmat, pozitivabb jovét alapozva meg ezzel. Kornyezetvédelmi, gazdasagi vetlletl programjai mellett ide
tartoznak azok is, melyek a valamilyen szempontbdl hatranyos helyzetben |évék segitésére iranyul. Ennek szellemében
alakitotta ki a vallalat a hello holnap! dijcsomagokat, melyeket tobb szervezet tagjai is — a Magyar Vakok és Gyengénlatok
Orszagos Szovetsége (MVGYOSZ), Siketek és Nagyothalldk Orszagos Szovetsége (SINOSZ), Mozgaskorldtozottak Egyestleteinek
Orszagos Szdvetsége (MEOSZ), Ertelmi Fogyatékossaggal EISk és Segitéik Orszagos Erdekvédelmi Szovetsége (EFOESZ),
Autistdk Orszadgos Szovetsége (AOSZ) — igénybe vehetnek.

A hello holnap! dijcsomagok valaszthatdak havi dijas vagy feltdltékartyds — Domino - valtozatban egyarant. Kétféle sulyozassal
allnak 6ssze: a hangcsomagok alacsony beszédpercdijakat, mig az SMS-csomagok dijmentes, illetve alacsony Uizenetkildési
percdijakat tartalmaznak. A dijcsomagok kdzos jellemzéje, hogy kedvezményesen lehet vellk videotelefondlni.

A havi dijas hello holnap! Hang & Adat dijcsomag 3290 Ft-os havi dij mellett 19 Ft-os héaldzaton bellli percdijat és 29 Ft-os mas
hélézatba iranyuld beszédpercdijat és Uzenetkildési dijat jelent, rdadasul 3 haldzaton belili telekomos szamot dijmentesen
lehet vele hivni, és 1 GB-nyi ingyenes, belféldon felhaszndlhatd adatforgalmat is tartalmaz.

A feltoltékdrtyds hello holnap! Hang dijcsomag 29 Ft-os haldzaton belili és 39 Ft-os haldzaton kivili beszédpercdijat

és Uzenetkuldési dijat kinal.

A havi dijas hello holnap! SMS & Adat dfjcsomag 3290 Ft-os havi dij mellett 1000 ingyenes SMS-kuldést tartalmaz havonta.
Beszédpercdija 39 Ft minden héldzatba, és 1 GB-nyi ingyenes, belféldon felhasznédlhatd adatforgalmat is tartalmaz.

A feltoltékartyds hello holnap! SMS dijcsomag 49 Ft-os beszédpercdijat és 15 Ft-os SMS-kuldési dijat jelent, barmilyen
hélézatba. Vélaszthatd hozzd kiegészité csomag is: az SMS 500 (1500 Ft/30 nap) és az SMS 1000 (2500 Ft/30 nap), melyek

a nevlkben megadott szdmu ingyenes SMS-t tartalmaznak egy hénapra.

A hagyomanyos dijcsomagokénal joval kedvezébb ard hello holnap! dijcsomagok remélhetéleg megkonnyitik
a kommunikéciot azok szamara, akiknek ez elengedhetetlentl fontos. A kilénleges dijcsomagok a szervezet tagsagi
igazolvanyaval igényelheték, barmelyik Telekom-tzletben.

ATelekom az Autistak Orszagos Szdvetsége (AOSZ) dltal kibocsatott, érvényes tagsagi igazolvannyal rendelkezd
tagjainak biztositja a kedvezményeket, dijakat. A dijcsomagrol bévebb tajékoztatdst kaphat weboldalunkon:
http://www.t-mobile.hu/lakossagi/tarifak/domino/helloholnap



L6 az erkélyen

Asperger-szindromas kisfid
és eqgy |6 baratsaga

Izgalmas, elgondolkodtat6 és meghaté csalddi film a kiilonbozd-
ség elfogaddsdrol és a lovak gydgyité erejérdl, az Autistédk Orsz4-
gos Szovetsége, a Magyar Lovésterdpia Szovetség és a Nemzetks-
zi Gyermekmentd Szolgalat tdimogatdsdval.

Hiiseyin Tabak filmje a Ld az erkélyen szines, szinkronizalt oszt-
rak csalddi film. Hazdnkban november 13-4t6l lithatjak a mozik-
ban. Térténetének kozéppontjaban a tizéves kisfia, az Asperger-
szindrémdval diagnosztizdlt Mika 4ll. Matematikai tehetsége ki-
emelkedd, mindent észrevesz és képtelen hazudni, ugyanakkor
nehezen teremt kapcsolatot az emberekkel, és egyediil érzi ma-
gdt. Minden megvéltozik azonban, amikor a szomszéd erkélyen
folfedez egy lovat. Lassan kozeledik hozz4, 8sszebardtkozik vele,
és amikor el6szor il fel rd, egészen 4talakul. A szdmdra nyugtala-
nité és kiszdmithatatlan vildgban tartds biztonsigra, melegségre
és dromre taldl Bucephalus, az egykor hires versenylé hdtdn, ami-
nek megmentéséért kockdzatos kalandokra is véllalkozik. A film
meggydz8 erdvel, nagyszeri dramaturgidval mutatja be a nem
4tlagos gyerek és a 16 gydgyereji kapcsolatdt.

A film minden er8ltetettség nélkiil, életszer(i hitelességgel és
sok jdtékossdggal lényegbevdgd kérdésekre hivja fel a tdrsadalom
figyelmét, és mindezt egy olyan népszer(i 4llat, a 16 segitségével
teszi, amely nemcsak az ember 8si bardtja, hanem szinte vardzs-
erdvel bir a mai gyerekek szemében.

A rangos fesztivdldijakkal kitiintetett, a szakma és a kozon-
ség dltal egyardnt elismert Ld az erkélyen szokatlan érzékenysége,
mélysége és konnyedsége miatt a német nyelvteriileten a 2012.
év csalddi filmjnek valaszeottdk, valamint mondanivaléja miatt
iskolai téma is lett, amihez kiilon munkafiizet késziilt. Az 4lta-
ldnos uniformizdlédds és a tokéletességet dikedlé trendek kord-
ban kiilénssen fontos a tobbségtdl kiilonbsz8, nehézségekkel é18
emberek elfogaddsa. A vildg sokféleségét és annak szerethetdsé-
gét, az egyediség értékét éppen a gyerekekben kell elséként tuda-
tositani, akik mind elfogadénak sziiletnek, de késébb, a szocia-
lizdci6s hatdsok kovetkeztében lassan elveszitik ezt a természetes
tolerancidt. Rendkiviili nyitottsiguk azonban a megfeleld kor-
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nyezettel és irdnyitdssal megdrizhet, st folyamatosan fejleszt-
het8, hogy az évek mdltdval der(s, fogékony, befogadé felndtt
véljon beléliik.

A L6 az erkélyen 1ényeges és kiilonleges témdjdnak koszonhet6en
az Autistdk Orszdgos Szovetsége, a Nemzetkozi Gyermekmentd
Szolgdlat és a Magyar Lovasterdpia Szovetség tdmogatdsit élvezi. A
budapesti premier eldtti vetitésen és a szentendrei diszbemutatén
jotékonysdgi fellépést véllalt a Nemzeti Lovas Szinhdz alapitéja és
vezetd mivésze, Pintér Tibor, aki Békefi Viktdridval egyiitt lovas
show-t tartott a kézonségnek. A film hazai forgalmazéja, az Anjou
Lafayette, a bemutatéra felajdnlott jegyekkel, valamint minden
promdcids anyagon és a film elején a szervezet logdjénak feltiinte-
tésével tdmogatja az Autistdk Orszdgos Szovetségét, mert kiemel-
kedden fontosnak és értékesnek tartja munkdjdc és tevékenységét.
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