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Esélyt adunk — Esélyt KAPunk

Kedves Olvaso!

Az Autistdk Orszdgos Szdvetségének 2017. augusztus 26-dn megrendezett ,, Esélyt adunk
— esélyt KAPunk” fesztivaljaval kapcsolatosan, a Kdvdri Edit dtlete nyomdn elindult pro-
jekt kidolgozdsa sordn mdr tisztdban voltam annak lehetséges tdrsadalmi hatdsdval, és
hogy 6sszefogdssal még nagyobb dolgot alkothatunk. (A MagNET Bank KAP projekt-
jére e cikk szerzdje irta a nyertes palydzatot — a szerk.) A rendezvényen megkdszontem
a mentorok segitségét; elmondtam, hogy az 8 munkdjuk mennyire fontos volt a fellépd
autista gyermekek és flatalok szdmdra, hiszen nekik ez 6rok élmény marad.

A porgd események heviiletében nem volt id8 dtgondolni, hogy minek is vagyunk ré-
szesei. Kods-Hutds Aron, az egyik mentor gy bucstzott tdlem, hogy tanulsigos volt.
Igen, mindannyian — még mi sziildk is, akik nap mint nap foglalkozunk gyermekeink-
kel — tanultunk és éreztiink. De azt hiszem, még id8 kell, hogy felfogjuk, rendszerezziik,
és emlékeink kozé beépitsiik, hogy milyen esélyt adtunk és kaptunk.

Esélyt adtunk kilenc autista gyermeknek, fiatalnak és veliik egyiitt csalddjaiknak, a men-
toroknak.

Mi pedig esélyt kaptunk, hogy egy lépéssel kizelebb keriiljiink az autizmushoz.

»Az autizmus egy sz6, aminek térténelme és mellékjelentései vannak. Egy szemiotikai
jel, és amit jeldl, azt nem a természeti torvények hatdrozzdk meg, hanem a kommuni-
kicidelmélet, amelyben a kiildé felet a befogadé nem biztos, hogy pontosan megérti,
kiilonbozd kulturdlis, neurolégiai, kdrnyezeti, vagy éppen teljesen véletlenszer(i zavard
tényez8k miatt (...) Az autizmus nem sziikségszeriien rossz, csak mds, de ez a mdssdg és
a kiilonbsz8 fokozatai nagyon negativan hatnak egy olyan tdrsadalomban és kornyezet-
ben, amihez nem alkalmazkodtunk maximalisan.”

Bér mi sem alkalmazkodtunk maximadlisan az autizmushoz, és nem is az év legprofibb
fesztivéljdt hoztuk létre, mégis tgy gondolom — tapasztaltam —, hogy olyan el- és be-
fogad6 mili8 teremtdddte, amelyben mindenki tdmogatéan, énkénteleniil is autizmus-
specifikusan akaddlymentesitett. A kiildé felet pedig a befogadd biztosan megértette! A
teljesen véletlenszer(l zavaré tényez8k ellenére is.

Azt hiszem, ennél nagyobb eredményt nem igen érhetiink el egymds megismerése és
elfogaddsa tekintetében, igy ismételten csak koszonetemet tudom kifejezni mindenki-
nek, aki valamivel is hozzdjdrult a fesztivdl megvaldsuldsihoz.

(A 24. oldalon még olvashatnak a fesztivilrdl.)

Gyérfy Anikd, az AOSZ alelnske

1 Arnold, L., 2009, személyes kozlés in: Waltz, M. Az autizmus tirsadalmi és orvosi torténete.
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Az eredmények késobb jonnek
Tervezés hossza tavra

A Fogyatékos Emberek Szervezeteinek Tanacsa (FESZT)

Osszfogyatékossagi érdekeket képvisel, és azzal, hogy tagjai az AOSZ

elnokét, Kévari Editet valasztottak a tanacs elndkének, a meglévd

feladatok mellé jak jottek. Az Uj feladatokrél beszélgettiink.

Mindkét megbizatdsa dsszefiigg az intéz-
ményi férhelykivaltdssal, a nagy lécszd-
mu intézetekben lakék tdémogatott la-
kdsba valé koltozésével, integraldsukkal
a tobbségi tdrsadalom lakékornyezetébe.

Ezek hatdssal lesznek az autista embe-
rek életére is, még ha olykor csak kozvet-
ve, vagy csak hosszabb tévon.

IFKKOT: albizottsag felallitasa

Szép szimmal vannak a kiviltdsban még
nem érintett intézmények. De ezekben is
sziikséges, hogy torténjen valtozds, hogy
a kivdltdsig eltel6 idben minél jobb,
szakszer(ibb legyen a lakdk elldtdsa. Ezért
dontdte egy albizottsdg feldllitdsdrdl ja-
nius 26-i Gilésén az Intézményi Férdhely
Kivéledst Koordindlé Orszdgos Testiilet
(IFKKOT). Nyitrai Imre, az EMMI szo-
cidlpolitika helyettes dllamtitkdra Kdvdri
Editet, a FESZT elnokét kérte fel az al-
bizottsdg elnoki tisztségére. Az albizottsdg
vizsgilatinak eredményeirél, javaslatairdl
a testiiletnek szdmol be.

»Az albizottsdg lehetdséget kapott arra,
hogy szemlélet és mindség tekintetében
véltozdst érjen el — sorolja a teend8ket
Kévéri Edit — az intézményekben a hely-
szinen toreénd vizsgdlatok tapasztalatai
alapjdn sziilethetnie kell olyan javasla-
toknak, amelyek a lakok jogainak érvé-
nyesiilését, életmindségiik javuldsit ered-
ményezik.” A Szocidlis Gyermekvédelmi
Féigazgatdsiggal (SZGYF) eredményes-
nek itéli az eddigi egyiittmiikodést, ezért
bizik abban, hogy a megoldandé felada-
tok a fogyatékos emberek szervezeteinek
bevondsdval az ott él6 tarsaink érdekében

miel8bbi megolddsra taldlnak.

Erdekvédelmi tanacsadok képzése

Jaliusban 25 érdekvédelmi tandcsadé 40
6rds minGsitett képzésée szervezte az AOSZ.
Az érdekvédelmi tandcsadék munkdjukat

Ssszel kezdik, és 2021-ben fejezik be. A
képzésre a FESZT-t8l kapott megbizdst a
szovetség, a szervezet ezzel (is) segiti a ki-
véltds folyamatdt.

A tandcsaddk negyvendrds képzésének
lebonyolitdsa, tanfolyamuk akkreditdci-
4ja, egy tandcsad$ kézikonyv elkészitése
volt az AOSZ feladata. Az érdekvédelmi
tandcsadék az intézményekben éldkkel
egyiittmiikodve dolgoznak azon, hogy
a lakék 6ndllé, onrendelkezd élete valé-
ban megvalésuljon a tdimogatott lakdsok-
ba kertilésiikkor. Hogy ne csak jol hangzd
szlogen legyen az onrendelkezés és a térsa-
dalmi integracid.

Munkdjukba bevonjdk az intézetben
él8k tdmogatdit, a szolgdltatdkat és a he-
lyi érdekvédelmi szervezeteket is, pl. la-
kossdgi férumok tartdsakor, akaddlymen-
tesitéskor. Kévari Edit dgy ldtja, hogy a
tandcsadok munkdja megerdsitheti a helyi
civil szervezetek érdekvédelmi lobbijdt, és
javithatja az otthon ¢él8 fogyatékos/autista
emberek életmindségét, szolgdltatdsokhoz
val6 egyenld esélyli, akaddlymentes hoz-
zéférésének lehet8ségeit is. Tobbek ko-
z6tt az AOSZ Info-Pont iroddk is szere-
pet kapnak, és Gjakat is szeretnének lét-
rehozni.

Infokommunikécids
akadalymentesités

A tandcsaddk képzése csak egy a feladatok
kozote. Az elkovetkezendd években taldn
a legnagyobb munkdt az a pélydzat adja,
ami kozvetleniil sok szdz autista ember és
csalddja életét teheti konnyebbé, kdzvet-
ve pedig minden autistdét és a veliik kap-
csolatba keriil pedagdgusokét, segitdkét,
szolgdltatokée. A kiirdsra keriils pdlydza-
ti lehet8ségr8l Czibere Kiroly, az EMMI
szocidlis tigyekért és tdrsadalmi felzdrko-
zdsére felel8s dllamtitkdra mdjus 12-i saj-
totdjékoztatdjdn azt mondta: a pdlydzat

célja, hogy a legkisebb telepiiléseken is el-
érhetévé valjanak a kozszolgdlratdsok a fo-
gyatékossdggal él6k szdmdra a modern in-
fokommunikécids eszkozok segitségével.

A pélydzatot az AOSZ kozdsen nyuj-
totta be az MTA-ELTE Szakmédszerta-
ni Kutat6csoportjdval. A kutatécsoport az
AutiCard nevti applikdcié tovdbbfejlesz-
tését és fenntarthaté mitkddtetését szeret-
né e projekt sordn megvaldsitani. Gydrfy
Anikénak, az AOSZ alelnskének a pro-
jektekkel kapcsolatos tuddsdére, a pélyd-
zat menedzseléséére kiilon koszonet jdr,
mint ahogy az ELTE munkatdrsainak is,
akik gyorsasdgukkal és rugalmassdgukkal
hozzdjérultak a palydzat sikeres benyujtd-
sahoz.

,Ha pélydzatunk kedvezd elbirdldsban
részesiil — mondja Edit —, akkor ez harom
évre meghatdrozza az AOSZ munkdjdt.
Biztosan kevesebb teriileten tudunk majd
érdekvédelmi munkdc kifejteni, de rend-
szerszinten hatalmas valtozdst hozhat ez a
palydzati lehetdség. Arra kériink minden
csalddot, érdeklédét, hogy rendszeresen
kisérjék figyelemmel az AOSZ hireit, fel-
hivdsait a honlapon, Facebook oldalun-
kon és hirleveleinkben, jojjenek az ezzel
kapcsolatos  tdjékoztatd
kapcsolddjanak be a tesztelési folyama-

eléaddsainkra,

tokba.” Javaslataik nagymértékben meg-
hatdrozzék a fejlesztési munkdt.

A projekt olyan mobil applikdcié fej-
lesztését célozza meg, mely egyénre szab-
hatd, internetes szolgdltatds segitségével
tdvolrdl is kialakithatd, valtoztathatd, igy
akdr a személyi tdmogatdst is kivélthatja.

Az AOSZ benytjtott pdlydzatdban azt
véllalta, hogy 300 személyt fog bevonni a
fejlesztési és tesztelési folyamatokba, ezért
kériink mindenkit, hogy érdeklédjenek,
kisérjék figyelemmel hireinket és kapcso-
lédjanak be a fejlesztési folyamatba. A fej-
lesztés az autista gyermekek és felndteek
teljes spektrumadt és a szolgaltatdsok széles
korée célozza meg, valamint sziikség ese-
tén a tesztelésekhez sziikséges eszkozoket
is biztositja, ezért mindenki érdeklédésére
szamitunk.

— ferenczy —
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El6z6 szamunkban olvashattak az un.

Kérés szamitdgepet nem
hasznalo olvasdinkhoz

MASZK kutatasrol, amelyet

az MTA-ELTE Autizmus Szakmddszertani Kutatécsoportja végez.

Kutatasukhoz sziikséges egy orszagos, reprezentativ felmérés elvégzése.

A felmérés kérdései az autizmusban érin-
tett csalddok életmddjdra, megkiizdési
stratégidira és jollétére (a lelki egészségé-
re) vonatkoznak. Hogy valéban 4tfogé és
minden réteget képviseld legyen a felmé-
rés, arra kérjilk szdmitégépet nem hasz-
nalé olvasodinkat, vegyék fel a kapcsolatot
a hozzdjuk legkdzelebb esé§ AOSZ Info-
Pont iroddkkal akdr személyesen, akdr te-
lefonon, hogy szdmukra postai tton ki-
kiildhessék a kérddivet. Ha elakadnak a
kérd8iv kitsltésében az iroda dolgozéjdedl
lehet segitséget kérni.

Miért fontos a felmérés? A négyéves ku-
tatdsi periddus végére érve — mds eredmé-
nyek mellett —, a kutatdk ajdnldsokat fo-
galmaznak meg az életmindséget és pszi-
choldgiai jollétet befolydsolé elldedsi for-
mékra, médszertanokra, valamint tandri
mddszertani Gtmutatdt és aktivitdsgytjte-

Workshop:
Autizmus és szexualitas

Az Autistdk Orszdgos Szovetsége Autizmus és szexu-
alitds cimmel kétnapos workshopot szervez.

A workshop célja: Segitségnyuijtds és gondolko-
disméd kialakitdsa, valaszadds az autizmussal él6
személyek szexudlis nevelése sordn felmeriild kér-
désekre.

Idépont: 2017. november 3—4. Helyszin: a Va-
daskert Alapitvany épiilete: 1021 Budapest, Lipét-
mezei Gt 1-5. Szakemberek: Farkas Edit és Prekop
Csilla.

Autizmussal él6 gyermeket, serdiildt, felndttet
neveld sziil8k, gondozék, szakemberek jelentkez-
hetnek. Eléfeltétel az autizmus terdpidjiban valé

elemi szintli jartassdg. Erintettek jelentkezését nem

fogadjuk, ez a program nem nekik szdl.

Kérjiik, csak azok jelentkezzenek, akik véllalni
tudjdk a teljes id8tartam alatti részvételt: elsé nap
9.30-t6l 16.15-ig, médsodik nap 9.30-tdl 15.45-ig.

Jelentkezni az AOSZ honlapjén megtaldlhat je-
lentkezési lapon lehet. Részvételi dij: 6000 Ft. Je-
lentkezési hatdridd: oktdber 25. Kérdéseivel for-
duljon az AOSZ-hoz: (06 1) 354 1073, kepzes@

esoember.hu.

ményt dolgoznak ki az autista alsé tago-
zatos gyermekek iskolai integricidjénak
tdmogatdsara.

AOSZ Info-Pont irodak elérhetéségei:

NAGYKANIZSA

Alapitviny az Autista Gyermekekért

8800 Nagykanizsa, Bajza utca 2.

T: (06 30) 843 3827

Nyitvatartds: hétf: 9.00-11.30, szerda:
9.00-11.30, péntek: 13.00-18.00

SALGOTARJAN

Abigél Egyesiilet

3100 Salgétarjin, Arany Janos u. 23. fszt. 2.
T: (06 70) 940 2525

Nyitvatartds: kedd: 8.00-12.00, csiitdr-
tok: 9.00-12.00 és 16.00-18, szombat:
8.00-12.00

Jatszotér
tervezése
mindenkinek

Az ETIKK (Egyetemes Tervezés In-
formdciés és Kutatokozpont: heep://
www.etikk.hu/) munkatirsai a ma-
gyarorszdgi jdtszéterekrdl készitenek
tanulmdnyt. Ennek alapjdn javasla-
tokat tesznek a dontéshozéknak a
fejlesztésekre. A tanulmdnyhoz fel-
mérést végeznek online kérdSiv se-
gitségével. Kérjiik, kérdéivik kitol-
tésével segitsék az ETIKK munkdjdt,
és lehetdség szerint tovabbitsdk isme-
retségi koriikben! Az online kérddiv
linkjét megtaldljdk az AOSZ Hirek
rovatdban. (A Keres6be irjdk be: Jat-
sz6tér mindenki) vagy ezen a cimen:
hteps://docs.google.com/forms/d/
1FQMLaqCID9jTsTJu61EuwD
Wy418PaBxNPKpHm9gypEM/
viewform?edit_requested=true

SZEGED

Szivdrviny Autizmus Kézhasznt Egyesiilet
6771 Szeged, Szerb utca 171.

T: (06 20) 229 9454

Nyitvatartds: kedd: 9.00-12.00, szerda:
9.00-12.00, csiitéredk: 09.00-11.00 és
15.00 -17.00

SZEKESFEHERVAR

Mds Fogyatékos Gyermekekért Alapitviny
8000 Székesfehérvar, Méri utca 16.

T: (06 30) 380 7943

Nyitvatartds: héef6: 10.00-13.00, szerda:
12.00-16.00, péntek: 8.00-11.00

VESZPREM

AutiSpektrum Egyesiilet a Veszprém Megyei
Autista Gyermekekért

8200 Veszprém, Stromfeld Aurél utca 9E
T: (06 70) 907 1028)

Nyitvatartds: héef6: 15.00-17.00, szerda:
10.00-13.00, csiitdrtok: 10.00-15.00

VESZTO

Vésztdi Sériilt Gyermekekért Egyesiilet
5530 Vészt8, Bocskai utca 22.

T: (06 66) 476 740

Nyitvatartds: kedd: 10.00-12.00 és 14.00—
16.00, csiitortok: 08.00-09.00 és 15.00—
18.00, szombat: 09.00-11.00

Mobil applikacio:
lgényfelmeérd kérddiv

Az elbz6 oldalon olvashattak arrél, miért fon-
tos az AOSZ és az ELTE Gyoégypedagégia Ka-
ranak Autizmus Szakmédszertani Kutatécso-
portjaval kozdsen beadott pdlydzat. Nemcsak
a szoftverfejlesztés a feladat, hanem a céleso-
port igényeire szabott szolgdltatds elinditdsa és
miikodtetése is. Ezért kérddives felmérést vég-
ziink, hogy milyen mobil digitdlis eszkdzoket
és milyen mddon alkalmaznak autizmusban
érintett személyek és segitbik. Szeretnénk tdjé-
kozddni tovabbd arrél, milyen (autizmus-spe-
cifikus) applikdciékat haszndlnak a mindenna-
pokban, ill. milyen applikdcidk fejlesztését tar-
tandk kiemelten fontosnak. A kérd8ivet meg-
taldljdk az AOSZ honlapjin: www.aosz.hu.
Kitoltése kortilbeliil 15-30 percet vesz igénybe.
Vilaszait bizalmasan kezeljiik, személyes ada-
tait zdrt és biztonsdgos feliileten tdroljuk. Ha
kérdése meriil fel a kérddivvel kapcsolatban,
akkor kérem, hogy az autizmus.app.projekt@
gmail.com e-mail cimen keressen fel minket.
Dr. Gydri Miklés, kutatdsvezetd




Gombaszdgon, Szlovakiaban
jartaz AOSZ
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Kévdri Edit és Csonka Gdbor

AOSZ Ezerarcii autizmus cim(i kidllitasat
a Gombaszogi Nydri Tdborban (Szlovakia)
tobb mint ezer ember nézte meg. A fotdkat
az Autizmus vildgnapjdn ldthatta el8szor a
kozonség az dllampolgdri jogok biztoss-
nak hivataliban. A kidllitdshoz workshop
is kapcsolddott: a kétérds programon az
ASD Munkacsoport tagjai, Csonka Gd-
bor és Egle Borond sajét tapasztalataikrdl
beszéltek érintettként, Kdvdri Edir pedig
a sziild szemszogébdl mutatta be az au-
tistdk vildgdt. A fotds Komka Pérer (MT1/
MTVA) arrél beszlt, hogyan késziiltek a
fényképek. A workshop képeit és a szerve-
z8k irdsit megtaldljak az aosz.hu oldaldn.

SZGYF: szakmai nap az autizmusrol

2017. szeptember 21-én szakmai napot
szervez a Szocidlis és Gyermekvédelmi
Féigazgatésig (SZGYF) autizmus téma-
korben az intézményeiben dolgozé mun-
katdrsak és vezetSk részére. A szakmai nap
eléadéi gydgypedagdgiai és pszichidtriai
szemmel jdrjék koril a terdpids lehetdsé-
geket, teend8ket. A rendezvényt az Au-
tistdk Orszdgos Szovetsége tdmogatja, az
intézményekkel val6 kdzvetlen egyiicemii-

kodések kialakitasdra torekszik.

Futas az autizmusért Olaszorszagban
»Run for autism — Futds az autizmusért!”
cimmel elsd alkalommal rendezik meg
az Eurdpai Unié tdmogatdsdval az Autis-
ta Emberek Eurépai Bajnoksdgdc: ECAP
(Europian Championship for Autistic
People). Az esemény 2017. szeptember
6-10. kozote zajlott Olaszorszdg tobb vd-
rosaban. A versenyen 8t magyar sportold
és kisérdje vett részt, az AOSZ kozrem(-
kodésével és az ECAP tdmogatdsdval.

Az esemény olasz Facebook oldaldt ezen
a néven taldljdk: Ecapfilippide. A magyar
résztvevlk: Csernyik Ddniel, Molndr Ga-
bor Istvdn, Nagy Norbert, Szabé Mariann,
16th Baldzs.

A résztvevdk ldtogatdst tettek Pisdban,
Viareggidban, sirkdnyhajéztak a Massa-
ciuccoli tavon, flirddtek a tengerben és
néz8ként ott voltak egy uszdversenyen.
A programokon olasz autista gyerekek és
szakemberek kisérték a magyar csapatot. A
futéversenyt tobb hénapos felkésziilés el6z-
te meg, de sajnos elmaradt, mert Rémdban
hatalmas felhészakadds volt. A csapat igy is
életre sz616 élményekkel tért haza.

Apré Lépések Fejlesztéhaz
és Kozosségi Ter

A gyongyosi Apré Lépések Egyesiilet szii-
16i felajinldsra egy kis egyszobds lakdsba
teszi 4t a ,bazisdt”. A DM Jotettekkel egy
jobb vildgért palydzatinak koszonhetden
butorokat és fejlesztd jdrékokat visdrolva
berendezték azt a kis lakdst, ami nemcsak a
gyerekek fejlesztésének, hanem sziil6taldl-
kozéknak, tréningeknek és kozosségi prog-
ramoknak ad helyet. A jovében szeretné-
nek minél tbb szolgdltatdst biztositani,
amelyhez folyamatosan keresik az egyiitt-
miikédé partnereket, szakembereket.

Galya 50/20/10/2 Jétékonysagi
teljesitménytura
A gyongydsi Apré Lépések Egyesiilet
2017. oktéber 7-én, szombaton, mdso-
dik alkalommal rendezi meg Galyatetd-
r8l indulf teljesitményturdjit. Célunk ez-
zel olyan inkluziv rendezvény létrehozésa,
ahol az indulék/teljesitdk kdzott eltlinnek
a kiilonbségek, és az élmény, az Gtvonal
szépsége és a természet kozelsége teremt
egyfajta kohézidt. Ezzel is kozelebb szeret-
nénk vinni az autizmussal él8k és csaldd-
juk viligdt a ,hétkoéznapi” emberekhez. A
tdvokat (50, 20, 10, 2 km) is tgy alakitot-
tuk ki, hogy mindenki megtaldlja a maga
szintjének megfeleld kihivdst. Szeretnénk
minél tobb csalddot, autizmusban érin-
tettet kimozditani. B6vebb informdcié:
htep://galya50.wixsite.com/galya50.
Mindenkit szeretettel varunk!
Keresztesi Koppdny,
Apré Lépések Egyesiilet, elnok

AOSZ-hirek 5

Innovacids dij a Csillagbusznak

A 88. konyvhéten, meglepetés és nagy
orom volt, hogy a veszprémi AutiSpektrum
Egyesiilet 4ltal kezdeményezett, majd
dlaluk kiadott kdnyv nyerte az egyik
HUBBY-dijat. Ez a kényv a Csillaghusz —
Mese Dorkdrél, Misirdl é az autizmusrdl.
A mesét dr. Stefanik Krisztina irta, illuszt-
ratora a meséirdl is ismert Bartos Erika. A
Csillagbusz mdr kaphaté a Bettibazdr nevii
konyvesboltban (BP. IX. kertilet, Dési Hu-
ber u. 7.), és a bolt webdruhdzdban (heep://
betubazar.com. Az informdciét Brdkés Ju-
dit, az egyesiilet vezetSje adta.

(A HUBBY az IBBY magyar szekcié-
ja. Az IBBY: Nemzetkozi Gyermekkonyv
Tandcs (International Board of Books for
Young People).

Bucsu a gydgyitotol

Megint szegé-
nyebbek let-
tiink. Elment
Dévény Anna,
a réla elneve-
zett modszer
kidolgozdja,
sok koraszii-
[6tt baba éle-
tének jobbd tevdje. Visszatekintve a meg-
tett Gtra ezt mondta az InfoR4dié Aréna
cim{i misordban: ,Az Gtban mindig biz-
tos voltam. Rettenetesen meg lettem hur-
colva, mert aki mdst mond, mint az addig
elfogadott dolgok, az nem egy nyerd hely-
zet. Ki voltam én kidltva mindennek, de
egy pillanatig sem gondoltam arra, hogy
abbahagyjam.” Két kényvben is tovabb
adta tuddsit, a masodik ebben az évben
jelent meg: Dévény-mddszer — a mozgdis-
terdpia 1ij vitja. 2016 jiliusdtol médszeré-
nek eredményeit a Nemzeti Egészségbiz-
tositdsi Alapkezel§ (kordbban: Orszdgos
Egészségbiztositdsi Pénztdr) elismerte az-
zal, hogy 6ndllé szakmai kddot biztosit
a DSGM szdmadra, 2017 juliusdtdl pedig
a szakmai kéd felhasznildsdra mdr nem-
csak az alapitvdny budapesti kozpontja
jogosult, hanem orszdgszerte tovabbi 9
megyében, 13 telepiilésen csatlakoztak
a DSGM szakgydgytorndszok, hogy aki-
nek kell, az megkapja a sziikséges keze-
léseket.

A 81 éves kordban elhunyt Dévény An-
ndra sok ezer kisgyerek és csalddja gondol
hélds szivvel.

Foté: Zibh Zsolt — MTIT
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A 1 | aoowE
HATAROZAT HATAROZAT’ : A HATAROZAT TARTALMA i HATAROZAT ! TAMOGATQK
szhma | HOZATAL | HATALYA | DOELLENZOK
; IDOPONTJA ; : 1 SZAMARANYA
1/2017.(11.8) £ 2017.02.08 1 ! Az elndkség 4 igen szavazattal és egy tartdzkodéssal a 2017. februar 25-ére megszervezett kozgy(ilés 4igen, 0 nem,
: i mandatumvizsgalo bizottsag tagjanak az alabbi személyeket vélasztotta: : i 1 tartézkodas
: i Handkné Szab¢ Tunde : :
: 1 Szilagyi Jozsef : :
: i Toth Déra : :
2/2017.(11.8) 2017.02.08 : ! Az elnodkség a kozgytilés helyét, idejét és napirendi pontjait 4 igen szavazattal és 1 tartézkodéssal elfogadta 4igen, 0 nem,
: i a melléklet szerint. : i 1 tartézkodas
: } A kozgydilés ideje: 2017. februdr 25. 10 6ra, megismételt kdzgydilés ugyanezen a napon 11 érakor. : :
: i A kbzgyUilés helye: ELTE Barczi Gusztav Gydgypedagdgiai Kar (1097 Budapest, Ecseri Ut 3. A/19. terem). : :
: i Napirendi pontok: : :
: i (1) Hatarozatképesség megallapitasa : :
3 (2) Jegyzékonyvvezetd és a jegyzékdnyv-hitelesiték megvalasztasa
' i (3) Szavazatszdmlalo bizottsag tagjainak és a szavazatszamlalo bizottsdg vezetéjének a megvalasztasa ' '
: i (4) Napirendi pontok elfogadésa : :
: i (5 2017.évi munkaterv : :
: 1 (6) Azelndk megbizasi szerzédésének modositasa, az elndk tiszteletdijanak meghatérozésa : :
1 (7) Az AOSZ tagok éves tagdijanak meghatarozasa
3 i (8) 2017. évi pénziigyi terv elfogadasa. 3 3
: i Szlinet | 3
: 1 (9) Alapszabély modositasa : :
1 (10) Téjékoztatds az Eséember Ujsaghoz és az AOSZ kartydhoz vald hozzajutasrdl a tagszervezetek tagjai részére.
3/2017.(1.8) 2017.02.08 ; Az elndkség 4 igen szavazattal és 1 tartdzkodassal elfogadta a Torana Kft. tagsagi felvételi kérelmét. 4igen, 0 nem,
: 3 : i 1 tartézkodas
1/2017.(1.9) £2017.02.09 : ! Az elndkség 5 igen szavazattal egyhanguilag elfogadta a mellékletben megkiildatt, kozgytilésre elokészitett egyhangu
' i dokumentumokat. ' i dontés
: i 5. napirendi pont: 2017. évi munkaterv : } 5igen, 0 nem,
: : 8. napirendi pont: 2017. évi pénziigyi terv : 1 0 tartézkodas
9. napirendi pont: Alapszabaly moédosités (kiegészité szoveget tartalmazo dokumentum)
: } 10. napirendi pont: Tajékoztatas az Eséember és AOSZ kértya igénylésérdl, igénylélap és megrendelést Osszesitd : :
: | téblazat : :
1/2017 2017.04.10 ! i Az elndkség egyhangu déntéssel megvalasztja jegyzokonyvvezetdnek Hanakné Szabé Tindét. i 4igen, 0 nem,
(IV.10.) : : : 1 0 tartézkodas
2/2017. 2017.04. 10 z elndkség a Vélasztasi szabélyzat tervezetében az aldbbi valtoztatasokrol dontétt: : ! 4igen, 0 nem,
(IV.10) : i+ ajelold bizottsag tagjait az elndkség hatarozatlan idére valasztja : + 0 tartozkodas
: i« ajeldld bizottsdg tagja nem lehet az AOSZ iroda munkatérsa : :
: i+ ajelsld bizottsagi felhivéas e-mailben valo kdzzététele kivételre keriil technikai okokbol : :
- ajeloléiv elektronikusan letdlthetd, amely nyilatkozat is egyben, a szervezet hivatalos képvisel6jének alairasaval
: i egyltt érvényes : :
: e aJeIoItekneka bemutatkozasukban ki keII térni a vezetow munkaltat0| szakmai tapasztalatokra, szakmai programra. :
4igen, 0 nem,
i 0 tartézkodas
4/2017. 2017.04.10 ] Az e\nokseg a Szwarvany Autizmus Kézhasznu Egyesdlet, AutiSpektrum Egyesulet, Mas Fogyatékos Gyermekekért ] 4igen, 0 nem,
(IV.10) : i Alapitvany tagszervezeteket kéri fel arra, hogy delegaljanak jel6l6 bizottségi tagokat. : i 0 tartézkodas
5/2017. 2017.04.10 ] Az elndkség a Térsasag az Autista Emberekért civil térsasag, MITIOK Szilék Erdekvédelmi Egyestilete az Autistakért ] 4igen, 0 nem,
(IV.10) : i és az ARON Egyesdlet tagszervezeteket kéri fel arra, hogy delegaljanak mandatumvizsgalod bizottsagi tagokat. : i 0 tartézkodas
6/2017. 2017.04.10 ; ! Az elndkség a mandatumvizsgald bizottsag elndkének a MITIOK Sziilék Erdekvédelmi Egyesulete az Autistakért ; ‘4igen, 0 nem,
(IV.10) : i delegdltjat valasztja. : i 0 tartézkodas
7/2017 2017.04.10 ! i Az elnokség az FSZK kiemelt projektjébe delegalja Keresztesi Koppanyt és Csonka Gabort. ; i 4igen, 0 nem,
(IV.10.) : : : 1 0 tartdzkodas
1/2017. 2017.04.22 Az ASD Munkacsoport Civil Tarsasag AOSZ tagszervezeti belépési kérelmét az AOSZ elndksége elfogadija. ; 3igen, 0 nem,
(IV.22) l 1 tartozkodas
2/2017. 2017.04.22 AVallai Német Nemzetiségi Ovoda Nonprofit Kft AOSZ tagszervezeti belépési kérelmét az AOSZ elndksége ; 4igen, 0 nem,
(V. 22.) : i elfogadja. : i 0 tartézkodas
1/2017. 2017.05.03 3 Az elndkség a PontMés Alapitvany tagfelvételi kérelmét elfogadta. 3 4igen, 0 nem,
(V.03) : : : 1 0 tartozkodas
1 Hatéridon tdl
; ; : ' tovabbi egy igen
| szavazat érkezett
' : : Laz elnokség
! rész6r6l.
2/2017. 2017.05.03 i Az AOSZ elndksége a 2017. majus 13-i valasztd kozgylés aldbbi felsoroldsban szerepld mellékelt dokumentumait : 3igen, 0 nem,
(V.03) : i 3igen szavazattal elfogadja. : 1 0 tartézkodas.
: i « kézgyUlési meghivo, mely tartalmazza a kozgydlés idejét, helyét és napirendi pontjait : i Azelnckség
: i+ 5. napirendi pont: Az elndkség beszamoldja a 2016. évi munkardl munkaterv alapjan és széveges formaban : : 2 tagja nem
i - 6. napirendi pont: 2016. évi egyszer(isitett beszamolo és kézhasznasagi melléklet j szavazott
: i+ 6.1. napirendi pont: Pénziigyi beszamolo a 2016. évrdl : :
: i+ 9. napirendi pont: A megvalasztott elndkkel kdtendé szerzédéstervezet : :
: i+ 10. napirendi pont: A feliigyelé bizottsag tagjaval kdtendé szerz6déstervezet. : :
3/2017. 12017.05.03 | Az elndkség az alabbi személyeket delegdlja a FESZT kildtigydlésébe: i 4igen, 0 nem,
(V.03.) ; i Kévari Edit ; : 0 tartozkodds
+ Gy6rfy Aniko i 1 elnokségi tag
: ! Csonka Gabor : i nem szavazott.
: i Szilagyi Jozsef : :
i i Brokés Judit i i
1/2017 2017.07.20 ; ! Az elndkséq az Autistak Orszagos Szovetsége képviseletében Kévari Editet delegélja az Orszagos Fogyatékosiigyi 1 4igen, 0 nem,
(VII. 20) : i Tanacsba. : : | 1 tartézkodés
1/2017. 2017.08.01 | Az Autistak Orszagos Szovetségének elndksége az Alauti Civil Tarsasag tagfelvételi kérelmét elfogadta. : ! 4igen, 0 nem,
(VII.01.) : 0 tartozkodds

i 1 endkségi tag

1 nem szavazott.
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. | | | . { ADONTEST
HATAROZAT | AL ! A HATAROZAT TARTALMA | HATAROZAT | JAMOGATOK
szima | HOZATAL AL | ESELLENZOK
' IDOPONTJIA ' ' ' SZAMARANYA
1/2017. 2017.02.25 Akozgydlés 1/2017.(02. 25.) szamu, 12 igen, 0 nem, 0 tartézkodés mellett meghozott hatdrozataval megvélasztja 12igen,
(Il.25) i Pali Sandomét jegyzokonyv-vezetdnek. {0 nem,
: 3 : : 0 tartozkodas
2/2017. 2017.02. 25. ; A kozgy(lés 2/2017.(02.25.) szamu, 12 igen, 0 nem, 0 tartdzkodds mellett meghozott hatérozataval megvalasztja 12igen,
(II.25) i Schindele lldikot és Toth Dorét jegyzkonyv-hitelesitonek. {0 nem,
: 3 : : 0 tartozkodas
3/2017. 2017.02. 25. ; A kozgy(lés 3/2017.(02. 25.) szdmu 12 igen, 0 nem, O tartdzkodas mellett meghozott hatdrozatdval megvélasztja 12igen,
(II.25) i Gsille Lajost, Loffler Andrést és Tothné Vamosi Gyongyvér Agnest a szavazatszamlalo bizottsag tagjanak. {0 nem,
: 3 : : 0 tartozkodas
4/2017. 2017.02. 25. ; A kozgy(lés 4/2017.(02.25.) szamu, 12 igen, 0 nem, O tartdzkodds mellett meghozott hatérozataval megvalasztja 12igen,

(II.25) i Tothné Vamosi Gyongyvér Agnest a szavazatszamlalo bizottsag elnokének. {0 nem,

5/2017. 2017.02. 25. ; A kozgy(lés 5/2017.(02. 25.) szamu, 12 igen, 0 nem, O tartdzkodds mellett meghozott hatérozataval elfogadta
(Il.25) ! a napirendet. 3 0 nem,

6/2017 2017.02.25. ! PA kozgydlés 6/2017.(02. 25.) szamu, 12 igen, 0 nem, 0 tartézkodas mellett meghozott hatdrozataval elfogadta

(I1.25.) : az Autistak Orszagos Szovetségének 2017. évi munkatervét. 1 0 nem,

7/2017. 2017.02. 25. A kozgy(lés 7/2017.(02. 25.) szamy, 9 igen, 1 nem, 1 tartézkodas mellett meghozott hatarozatéval elfogadta, hogy 1 9igen,
(II.25.) : 1 az AOSZ elndkének az elnoki feladatok ellatasaért jaro havi megbizasi dijanak bruttd dsszegét 2017. februar 1-jétél i1 nem,

; ! havi bruttd 350 000 Ft-ban &llapitja meg, és egyben ezen hatérozataval hozzajérul a kozgy(ilés az elnok elndkségi 1 tartézkodas

3  feladatok ellatasara kotott szerzédésének ilyen tartalmd modositasdhoz. 3 3
8/2017. 2017.02.25. ; A kozgylés 8/2017.(02. 25.) szamu, 11 igen, 0 nem, 0 tartézkodas mellett meghozott hatarozatéval elfogadta, 11 igen,
(Il.25) i hogy 2017.01.01. napjatol 15 000 Ft 6sszegben hatérozza meg az AOSZ tagjainak éves tagdijat. {0 nem,

: : : : 0 tartozkodds
9/2017. 2017.02. 25. A kozgylés 9/2017.(02. 25.) szamu, 11 igen, 0 nem, 0 tartézkodas mellett meghozott hatérozataval elfogadta 11 igen,
(Il.25) i az AOSZ 2017. évi pénzligyi tervét. {0 nem,

: : : : 0 tartozkodds
10/2017. 2017.02. 25. A kozgylés 10/2017.(02. 25.) szamu, 11 igen, 0 nem, 0 tartdzkodds mellett meghozott hatarozatéval az 11 igen,
(I.25.) ! elterjesztetteknek megfeleléen elfogadta az AOSZ alapszabalyanak modositasat, és meghatalmazza Kévari Edit 0 nem,

: : e\nokot a modositott alapszabdly aldiraséra. : : 0 tartozkodds
1/2017. 2017.05.13. ! A kozgyulés az 1/2017. (V. 13.) szamu, 19 igen, 0 nem, 0 tartozkodas mellett meghozott hatarozataval megvalasztja 19igen,
(V.13) Pali Séndornét a jegyzokonyv vezetdjének, Tar Lillat és Szilagyi Jozsefet a jegyzokonyv hitelesitéjének. 3 0 nem,

: 3 : : : 0 tartozkodds
2/2017. 2017.05.13. ; A kozgylés a 2/2017. (V. 13) szamy, 19 igen, 0 nem, O tartézkodas mellett meghozott hatdrozataval megvalasztja 19igen,

(V.13) 1 Szigeti LaszIonét, Kalmanné Toth Maridt és Mihala Timedt a szavazatszamlald bizottsag tagjanak. 10 nem,

3/2017. 2017.05.13 A kozgylés a 3/2017. (V. 13) szamd, 19 igen, 0 nem, 0 tartézkodas mellett meghozott hatdrozataval megvalasztja 1 19igen,
(V.13) { Kalmanné Toth Mériat a szavazatszamlalo bizottsag vezetéjének. {0 nem,

: : : : 0 tartézkodas
4/2017. 2017.05.13 A kozgylés a 4/2017. (V. 13) szamu, 19 igen, 0 nem, 0 tartézkoddas mellett meghozott hatérozataval elfogadja 19igen,
(V.13) i a kozgy(lés meghirdetett napirendi pontjait. 0 nem,

5/2017. 2017.05.13 A kozgy(lés az 5/2017. (V. 13.) szamu 19 igen, 0 nem, 0 tartdzkodas mellett meghozott hatarozataval elfogadja 1 19igen,
(V.13) t az elndkség beszamolojét a 2016. évi munkarol. {0 nem,

: : : : : 0 tartozkodds
6/2017. 2017.05.13 A kozgylés a 6/2017. (V. 13) szamu 19 igen, 0 nem, O tartézkodas mellett meghozott hatarozataval elfogadja 19igen,
(V.13) i az AOSZ 2016. évi éves beszamolojat, kizhasznisagi mellékletét. {0 nem,

: : : : ! 0 tartozkodas
7/2017. 2017.05.13. Akozgydlés a 7/2017. (V. 13) szdmd, 19 igen, 0 nem, O tartdzkodds mellett meghozott hatdrozataval dsszesen 19igen,

(V.13) : 110 perc id6tartamban hatérozza meg a feliigyeld bizottsagi tagi és az elndki tisztségre jeléltek bemutatkozasara : : 0 nem,
: :  rendelkezésre 4116 idét. :

8/2017. 2017.05.13. ; Akozgydlés a 8/2017. (V. 13) szdmu 19 igen, 0 nem, 0 tartdzkodas mellett meghozott hatdrozatéval az Abigél 1 19igen,
i 0nem,

! kijelolt természetes személyként (név: Kévari Edit, lakdhely: 3104 Salgétarjan, Gorkij krt. 77., anyja neve: Magyar Edit

(V.13) : i Kbzhasznu Egyesilet tagot, a jogi személy vezetd tisztségviseld nevében, a vezeté tisztségviseldi feladatok ellatasar
3 vélasztotta meg az Autistak Orszagos Szovetsége elndkének 2021. majus 13. napjaig terjedd id6tartamra.

=3

9/2017. 2017.05.13. A kozgyilés a 9/2017. (V. 13.) szamu, 18 igen, 0 nem, 1 tartdzkodas mellett meghozott hatdrozataval, a Zalai 18igen,
(V.13) : i Autistékat Segit6 Egyesiilet tagot, a jogi személy tag nevében, a felligyeld bizottsagi tagi feladatok ellatasara kijelolt : 0 nem,

; : : természetes személyként (név: DEm&tET Eva, lakdhely: 8900 Zalaegerszeg, Bardth Ferenc utca 6/a., anyja neve: Pintér | ! 1 tartézkodés

: : : Bva) vélasztotta meg az Autistak Orszagos Szévetsége felligyelé bizottsagi tagjanak 2021. majus 13. napjaig terjedd : :

: i id6tartamra. : :
10/2017 2017.05.13. A kozgydlés a 10/2017. (V. 13.) szdmd, 19 igen, 0 nem, O tartdzkodas mellett meghozott hatdrozataval jovdhagyja 19igen,
(V.13) : + az Autistak Orszagos Szovetsége megvalasztott elndkével az elndki tisztség betdltésével kapcsolatban kotendd 0 nem,

: ! szerzodést. : : 0 tartézkodas
11/2017. 2017.05.13. A kozgydlés a 11/2017. (V. 13.) szdmd, 19 igen, 0 nem, O tartdzkodas mellett meghozott hatdrozataval jovdhagyja 19igen,

(V.13) : 1 az Autisték Orszagos Szovetsége megvalasztott feligyeld bizottségi tagjaval a felligyeld bizottsagi tagi tisztség :0nem,
: ! betoltésével kapcsolatban kitends szerzédést. : : 0 tartézkodds
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Akik jobba tették az iskolat

A gyar karosszéria részlegének dolgozoi valasztottak az az Autizmus

Centrumot. A gyar ugyanis minden évben meghatarozott 6sszeget ad

minden részlegének, amelynek tagjai eldonthetik, mely jé Ggy mellé

allnak. Ok idén az autista gyerekeknek segitenek.

©Q

A\

Neveket ne irjon — mondja beszélgeté-
siink végén Eva. Az vét se. A kecskemé-
ti Mercedes aut6gydr csapatdhoz tartozik,
8 koordindlta, szervezte azt a julius 29-i
onkéntes napot, amikor a gydr karosszéria
részlegének j6 néhdny dolgozdja a Szalag
utcai Autista Centrum udvardnak és tor-
natermének szebbé tételében jeleskedett.
Ez csak az egyik segitség, a mdsik pénzbe-
li, amit az iskoldt tdmogatd Autista Gye-
rekekért Egyesiilet (AGYE) kap, és sza-
badtéri tornaeszkozoket vesz rajta a cent-
rum Szalag utcai iskoldjédnak.

A misik szervezd az Autista Gyermeke-
kért Egyesiilet elnoke, Szabd Kldra volt.
Autista nagyfia mdr 28 éves, az Autiz-
mus Centrum didkja volt, és Kldri, bdr
miar ,kinétték” az iskoldt, tovdbbra is hii
véllale feladatdhoz. Segit, mert segiteni
j6. Ezért jonnek a gydr dolgozdi is, 6n-
kéntes alapon. A segités a cég filozéfidja-

nak része, csak nem igy hivjak. Zdrsadal-
mi feleldsségudllalds a neve, amiben benne
van: akinek t6bbje van, annak kételessége
adni bel8le mdsoknak jé tigyért, jo célért.
Honlapjukon ezt olvasom: ,A Mercedes-
Benz Manufacturing Hungary Kft. jelen-
t6s szerepet véllal Kecskemér és a régié
fejlddésében. Magyarorszdg egyik legna-
gyobb véllalataként, és Bécs-Kiskun me-
gye legnagyobb befektetdjeként tdmogat-
ja azokat a kezdeményezéseket, amelyek
kozosséget és értéket teremtenek, segite-
nek a rédszorulékon és a gyermekek egész-
ségtudatos nevelésében. Térsadalmi fe-
lel8sség vallaldsa szertedgazd és osszetett.
Aktiv partnerkapcsolatokat dpol6 részle-
gel tdmogatdst nydjtanak okratdsi, kul-
turdlis és sport szervezeteknek, alapitvd-
nyoknak és intézményeknek.”

A gyir karosszéria részlegének dolgo-
z6i valasztottdk az Autizmus Centrumot.

A gyér ugyanis minden évben meghatd-
rozott dsszeget ad minden részlegének,
amelynek tagjai eldonthetik, mely jo tigy
mellé 4llnak. Idén az autista gyerekeknek
segitenek, a Szalag utcai iskoldt valasztot-
tdk. Nemcsak a részleg dolgoz6i vannak
itt a részleg igazgatdjdval egyiitt, hanem
sziil6k, pedagdgusok is részt vesznek a
munkdban. A nék pompds siitiket siitdt-
tek, kavée féztek, a férfiak a nehéz mun-
kdt végezték: kidstak egy kis teherautd-
nyi folosleges névényt, fol is apritottdk,
zsdkoltdk; dtszerelték biztonsdgos helyre
a kosdrlabdapaldnkot, emiatt dréthalée
is htiztak a kerftésre. Attették a gyerekek
kedvenc jdtékszereit egy mdsik helyre,
hogy legyen helye a szakiskoldsok majda-
ni magas dgydsainak. Kellett is a férfierd:
a kis favonat, vagy a méretes fahinta meg-
emelése nem lehetett konnyt feladat.

De a tornaterem iiressé tételéhez is erd
kellett, a jov8 héten ugyanis festés lesz:
mindent ki kellett hordani, és most a fes-
tés elékésziiletei folynak.

Jovd héten ismét eljonnek a karosszéri-
4dsok. Ma falat vakarnak, glettelnek. A fal-
vakardshoz talin nem kell szakértelem, de
a gletteléshez biztosan kell. Hogy a mun-
ka valéban szakszer(i legyen, arra Kilndsi
Zoltdn szobafestd a biztositék. 13 éves fia
az iskola tanuldéja. De mds érintett sziil§
is eljott: itt van Gobolyds Gergd kilencéves
autista kisfiti édesapja és Csille Lajos, aki-
vel nem az itt folyé munkdrdl, hanem a
gyereknevelés nehézségeirl  beszélget-
tem. Az egyik tornatermi ,segédmunkds”
a karosszériaiizem 28 éves {izemmérnoke.
Magitdl értetéden mondja, hogy jobbd
tenni jottek az iskoldt, és ez teljesen ter-
mészetes a gydrndl, és az § életében is.
Midr mésodszor vesz részt ilyen munkd-
ban, akkor is egy iskoldnak segitettek. Be-
szélgetnénk még, de felbig a csiszologép,
és hangja mindent elnyom.

Az udvaron, ahol csénd van, megta-
ldlom a Kecskeméti EGYMI Autizmus
Centrum tagintézményének igazgatdjit,
Rigd Tlondr. Négy telephelye van az Au-
tizmus Centrumnak, osszesen 114 gye-
rek nevelése, oktatdsa van rdjuk bizva. A
szerencsés gyerek ovoddskordban bekeriil,
és a specidlis szakiskola végén hagyja el az
intézményt. Nem konny feladat megol-
dani, hogy minden részlegben megfelel§
szakemberek legyenek, de eddig még si-
keriile. Nem ,,pendliznek” a tandrok egyik
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helyr8l a mdsikra, mindenhol 4llandé$
emberek vannak. A centrum 1991-ben
indult négy tanuléval. Osszevont alsé és
osszevont felsd tagozatos csoportokban
tanulnak, nyolc-nyolc gyerek osztdlyon-
ként, szakiskoldsuk is nyolc van. Tanul-
nak sz8ni, himezni, anyagokat el6készite-
ni a subdzdshoz, és most, a nem tdl nagy
udvar 4dtrendezése utdn, belekdstolnak a
fliszernévény-termesztésbe is.

Rigé Ilondval bemegyiink az egyik osz-
tilyterembe, amiben minden megtaldl-
hatd, amit ma korszertinek és fontosnak
tartanak a szakemberek az autista gyere-
kek fejlesztéséhez. A modern technika is
bevonult a mindennapjaikba: ,Viltoza-
tos médon folyik a kommunikdcié, azt
a szimb6lumrendszert hasznéljuk, ami a
gyercknek megfelel” — mondja Ilona, és
sorolja is: akinek kell képcserével, akinek
folyamatdbra kell a feladat elvégzéséhez
azzal, aki pedig a tableten Niki Talkkal
kommunikdl, azzal. De minden gyerek-
nek van frott napirendje is. A beszéld
gyereknek is. O irja meg sajétmagénak:
»Ez olyan, mint nekiink a hatdridénaplo,
amibe reggel belepillantunk, hogy ldssuk,
milyen teend8k vdrnak rdnk.”

A Szalag utcdba negyvennégyen jirnak.
Nagy hangsulyt fekeetnek a hdzimunkd-
ra, a sok mozgdsra. Az udvaron rolleroz-
ni lehet, a kosdrpaldnkon kiprébalhatjdk
hdnyszor sikeriil kosarat dobniuk, és van
ugrdiskola, ami még az én koromban is

Akik a finomsdgokrdl gondoskodtak: pedagdgusok, sziilék

ott diszelgett minden iskola udvardn.

Most pedig, hdla a Mercedes anyagi td-
Gjabb

mogatdsdnak, tornaeszkozokkel

E

Festés el6tti munkdlatok a tornateremben

gazdagodnak. A tdmogatdst az Autista
Gyermekekért Egyesiilet kapja, 6k veszik
meg a tornaszereket, és adomdnyozzdk to-
vébb az iskoldnak.

Az egyesiiletet a sziil8k alapitottdk 1998-
ban, nemcsak az iskola tdmogatdsdra, ha-
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nem azzal a nem titkolt céllal, hogy az in-
nen kikertild, mdr felndtt autista gyerme-
kitk megtaldlja helyét az életben, akdr va-
lamely munkahelyen, akdr a szocidlis elldt6
rendszerben. Ki-ki képessége szerint. Ta-
valy nagy 6rom érte Sket, az dnkormdny-
zat belevdgott egy 24 autista fiatalt befoga-
dé, nappali elldtd intézmény tervezésébe,
épitésébe, aminek fenntartdsde is vallalca.
Ez ékesen bizonyitja az AGYE aktivitdsdt
és elfogadottsdgdt a vdrosban (és tagjai-
nak kitartdsdt). Ugyanezt szolgdlja — ezzel
egylitt az integricidt, meg az elfogaddst is
— az egyesiilet 4ltal az idén mdr harmadik
alkalommal megrendezett ,Futni-kék!”
nevil egytittfutds is, amit az autizmus nap-
ja (dpr. 2.) alkalmabdl tartanak, évrél évre
novekvd érdekl8dés mellett. Tavaly pedig
az AGYE hat gyégypedagbgus autizmus-
specifikus képzéséhez, és hat sziil 6tnapos
tréningjéhez jérult hozz4.

Az egyesiiletnek juttatott  1%-okbdl
pedig t6bb mint 370 ezer forintot 4ldo-
zott az AGYE arra, hogy megvisdrolja az
Autizmus Centrum mind a 16 csoportji-
nak az autistdk fejlesztésében a ,konyvek

kényvének” tekintert O. T. V. E. N. (On-
ismeret, tdrsas viselkedés és egészségneve-
1és) cim(i komplex tananyagot. Minderrdl
bévebben az AGYE honlapjdn olvashat-
nak, de képeket is nézegethetnek: www.
agye.hu.

Ferenczy Agnes
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Uj szektor sziletett: Para-gasztro Mozgalom
A konyhatitkok konferencidrol

Részvételre csabitd meghivot kaptam junius kozepén. Tobbek kozott

ez 4llt rajta: Egy interaktiv szakmai forum séfek, szakacsok, cukraszok,

étteremvezeték, gasztroforradalmarok és specialis szlikséglet(

konyhattindérek bevondsaval.

Pokolian meleg nap volt janius 28-dn,
amikorra az EMMI cs6ppet sem hiis kon-
ferenciatermében a Szimbidzis Alapitviny
a Konyhatitkok c. konferencidjdt szervezte.
Meleg ide vagy oda, sokan voltunk. Ott
voltak azok, akik részt vettek a Szimbi6-
zis ,konyhakurzusdn”, és ott voltak azok,
akik még csak érdekl8dnek. Mert 6j szek-
tor sziiletett a fogyatékos emberek foglal-
koztatdsdban, a para-gasztro. Uttdrék mar
voltak eddig is, akik az orszdg kiilonboz6
pontjain a vendégldtdsba bekapcsoltdk a
fogyatékos embereket, de dttorést igazdn
nem értek el. Gyanitom ennek oka az is

A Para-gasztro Mozgalom alapitoi

A hét szervezet 104 embert foglalkoztat:
76 szazalékuk megvaltozott munkaképességti vagy
fogyatékos/autista személy. 2016-ban az adézott
forgalmuk 133 millio forint volt, 69 millié allami
foglalkoztatasi tdmogatast kaptak. Tehat megéri
az allamnak tdmogatni a gazdasag eme szegmensét.
A program a FOF 2016/158-as palyazat révén
valdsult meg.
[zlel® étterem (Szekszard, Kék Madar
Alapitvany)
Hatpottyos étterem (Székesfehérvar,
Hatpottyds Nonprofit Kft.)
Nem Adom Fel Cafe & Bar (Bp. Nem Adom
Fel Alapitvany — Nem Adjuk Fel Szocialis
Szovetkezet)
Kockacsoki Nonprofit Kft. (Bp. az orszag els6,
autizmusbarat, tarsadalmi vallalkozasa)
Buzavirdg Alapitvany (Vamosuijfalu,
lakéotthon, tdboroztatas, étterem)
Batyu-Téka tébb mint Etterem (Szorgoskert
Nonprofit Kft., alapitéja: Szimbidzis)
Barathegyi Sajtmanufaktura (Szimbidzis
Alapitvany)

lehetett, hogy a munkahelyek kialakitdsa
igencsak pénzigényes. De most Osszeka-
paszkodva, hét szervezet dltal megalapitva
a Para-gasztro Mozgalmat, dllami tdmo-
gatdssal (pélydzatok) dctorést érhetnek el.
Mir a konferencia idején hdrom 4j csatla-
kozéjuk volt. Vérjék a tobbieket is.

Hogy mi a para-gasztro? Hdrom jellem-
z8je van: 1. élelmiszergydrtds, vendégld-
tds, j6 mindségli termékek, szolgaltatdsok
biztositdsa; 2. fogyatékos/megvéltozott
munkaképességli emberek integralt fog-
lalkoztatdsa; 3. fenntarthaté tdrsadalmi
véllalkozds: a szocidlis, rehabilitdcids céllal
egylitt profittermelés a hosszi tdvii fenn-
tarthatdsdg érdekében. (forrds: a konfe-
rencidn kapott ,Konyhatitkok” c. kiad-
vény:  htep://szimbiozis.net/files/hirek/
Konyhatitkok%20Konyv.pdf)

A konferencidt Nyitrai Imre szocidlpoliti-
kéért felelds helyettes 4llamtitkdr nyitotta
meg, és mésokkal ellentétben nem ment
el megnyitdja utdn. Végigiilte a konfe-
renciat, és reflektdle az EMMI-t érint6
kérdésekre, kérésekre. Dely Géza (Nem
Adom fel Alapitviny) azt kérdezte téle:
miért nem rekldmozza jobban a kormdny,
hogy a fogyatékos emberek dltal készitett
druk, szolgdltatdsok nem esnek a kozbe-
szerzés hatdlya ald? Koézos kampdny kel-
lene, hogy tudjanak réla az érintett szer-
vezetek. Nyitrai Imre elfogadta a kritikdt,
igérve valtoztatnak ezen.

Az MSME IIl. Filmszemléje

A Magyar Specidlis Mozgdkép Egyesiilet
(MSME), egyiittm(ikddésben a Magyar
Specidlis Mtivészeti Miihely Egyesiilettel
filmes palydzatot hirdetett magyarorszdgi
és hatdron tdli alkotdk szdmdra. Palydz-

hattak fogyatékossdggal vagy autizmussal

él6 emberek, intellektudlis képességzavar-
ral kiizddk, pszichidtriai- és szenvedély-

betegek, szocidlis dgazatban dolgozdk és
érintettek, fiiggetlen filmesek, televizids
szakemberek, didkok, azaz mindenki, aki
filmjében a fogyatékossdg témajdt érinti.

A dijnyertes alkotdsokat a III. Magyar
Specidlis Fiiggetlen Filmszemlén ldthatja
a kdzonség. A dijakat is akkor veszik 4t az

alkoték.

A konferencidt igen élvezetesen Szdke
Andrds moderalta. (Sz6ke: Baldzs Béla-di-
jas filmrendezd, forgatokdnyvird, operatdr,
szinész, humorista, mtsorvezetd, de azt ta-
lan kevesen tudjék, hogy természetgyo-
gydszattal is foglalkozik, gydgyndvénygytij-
t6, Talidndorogd életée — ite lakik — meg-
viltoztatd kozosségi ember.) Osszekotd
szdvegei nemcsak szellemesek voltak, ha-
nem Uj szempontokat is adtak e szegmens
rekldmozdsdhoz: Példdul a Szeretlek Ma-
gyarorszdg c. online portdlon lehetne rekld-
mozni. Jakubinyi Ldszld, a Szimbi6zis Ala-
pitvény vezet8je mindjdrt meg is kérdezte,
hogy forgatna-e filmet a para-gasztrékrol,
ha felkérik. A vélasz: igen. Sz8ke mdsik 6t-
lete: be kellene vonni a Gydgyndvény Szo-
vetség és Terméktandcsot a fogyatékosok
munkavidllaldsdba. Harmadik otlete: Az is-
koldkban is lehetne terjeszkedni, pl. biifék.
Dely Géza javaslata is megfontolandé: un.
vésdrldi kdrtyde lehetne bevezetni, amelyet
cégek vehetnének meg a dolgozoéiknak.

Bemutatkoztak a para-gasztro mozgalom
résztvevdi is, vezetSk és beosztottak: fogya-
tékos, autista és megviltozott munkaképes-
ségli emberek. Hallottunk nehézségekrél,
sikerekrdl, és hallottunk még mindig meg-
1év8 elditéletekrdl, amelyeket az ilyen véllal-
koz4s munkatdrsai irthatnak ki gyokeresen.

Utéirat — szolgdlati kozlemény: A para-
gasztro igazdn figyelem-felhivé sz6, és
remélhetbleg olyan sikeres, és elterjedt
lesz mint a paraolimpia — mondta Nyit-
rai Imre megnyitdjaban. Ennek ellenére
Jakubinyi L4szl6 mindenkit arra kér, ha
van jo otlete, milyen elnevezéssel lehetne
felcserélni, az {rja meg neki.

—czy—

A filmszemle helye: E6tvos10 Kozosségi
és Kulturdlis Szintér, Budapest VI. ker.
Eotvos utca 10.

Ideje: 2017. oktdber 26-27.

Tovabbi informdcié:

(+36 70) 281 7836; info@msmbke.net
vagy facebook.com/specmozgokep

A belépés ingyenes!
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Autizmusbarat kornyezet a Kockacsokinal
Ahol a munkavallaléra is figyelnek

A Para-gasztro Mozgalom alapitéi kozott ott van a Kockacsoki Nonprofit

Kft. is. Mikor el6szor hirt adtam réluk, akkor még csak egy autista

dolgozojuk volt, mara Maté Barbaraval kiegésziilt a csapat.

Szerencsére sok a munka, ezért, remélhetéleg, jonnek majd ujak is.

Minden azzal kezdddott, hogy négy évvel
ezelétt Dénes Akos gy gondolta, megta-
nulja a csokolddé-készités fortélyait (sze-
retett siitni), majd azt, hogy nonprofit
kft.-t alapit. 2014 szeptemberében indul-
tak. Valljuk be, kellett hozz4 bétorsdg két-
gyerekes apaként, és egy j6 munkahellyel
a hdta mogote. Eredeti szakmdja ldtszerész
és egy multicégnél végzett irodai munkdt.
Igaz, az is motivdlta, hogy egyszer majd,
ha autista fia, Beni felnd, akkor legyen
munkahelye. Kézben Benirdl kideriilt,
hogy az dtlagndl nagyobb tehetsége van a
szdmitogéphez. De ki tudta ezt négy év-
vel ezeléte? Es az is igaz, hogy Beni egyes
munkafolyamatokba szivesen beszall: sze-
ret tejesokikkal dolgozni, és disziteni is
szeret: megpakolni gumicukorral a csokit.

Akosnak mindehhez meg kellett szerez-
ni a cukrdsz végzettséget, utdna kiilonféle
tanfolyamokon a csokolddékészitést. ,Ez
a csaldd kozos dontése volt” — mondja,

és hétvégenként, mig Akos a cukrdszatot
tanulta, a felesége Lva 4lle helyt. O most
is nagyon sok segitséget ad a kiilonféle

programok lebonyolitdsdban. Mert persze
ott nem 4llt meg a dolog, hogy finomabb-
ndl finomabb csokolddékat, bonbonokat
készitettek/készitenek, hanem kiilonféle
programokra invitdltdk el8szor az autista
gyerekeket. Nyitott mihelyiikben felndt-
teknek workshopot és csapatépitd trénin-
get tartanak, gyerekeknek sziilinapi bulit,
kézmiives mihelyt rendeznek. De az én
felsoroldsom helyett egyszertibb, ha elld-
togatnak a Kockacsoki honlapjdra, van
ott még program: www.kockacsoki.hu.
Ez az egyetlen olyan cég, amelyik csak
autista munkavallal6t foglalkoztat a cso-
kolddék készitése sordn. Rdaddsul tgy,
hogy nem vesz igénybe 4llami tdmoga-
tdst. Akos nem akkreditaltatta magukat,
nemcsak a sok adminisztrdcié miatt, ha-
nem azért sem, mert szeretné bizonyitani,
hogy az autistdk egy része a nyilt munka-

er8piacon tdmogatds nélkiil is megdllja a
helyét.

Ami miatt eljéttem az nemcsak a véllal-
kozds egyedisége, hanem az a foglalkozta-
tést segitd program, amelynek egyik ele-
me volt az un. gyakornoki program. Erre
jelentkezett Mité Barbara, akit a Szim-
bidzis Alapitvany Konyhatitkok c. konfe-
rencidjan hallottam beszélni magirdl és a
munkdjdrdl.

Barbi Tapidszecs6n él a sziileivel, onnan a
vonatut Pestre egy 6ra. Gimndziumi szak-
képz8be jirt, de ott nem érezte j6l magdt,
két év utdn kimaradt, majd bdrtdrgy készi-
tést kezdett tanulni, de sokba keriiltek az
alapanyagok. Innen is kimaradt. Huszéves
kordban kezdett dolgozni az ERFO Non-
profit Kft.-nél. A cég f8 profilja a megval-
tozott munkaképességii emberek rehabili-
técids foglalkoztatdsa. Ott nem érezte jol
magdt, sokan voltak egy teremben.

Amikor a tévé Esély cim(i misordban a
Kockacsokirdl készitett filmben hallotta,
hogy gyakornoki programot inditanak au-
tista feln8tteknek, édesanyjdval egyiite tgy
dontottek, jelentkezik. E-mailt ire, folvet-
ték. A munka és a munkahely bevélt:

e elfogad minket Akos és a felesé-
ge Evi, meg Nori a kolléganénk. Van egy
kedves, viddm 6nkéntesiink is, a Gyuri. O
szintén nagyon bardtsigos és elfogadd. J6
a kozdsség, j6 a hangulat. Eddig csak tgy
sodort az élet. Tetszik nekem, hogy tjakat
tanulok, szeretem a bonbonfestést, nekem
er8sségem a kéziigyességem.” Barbara ott-
hon, szabadidejében siit8gyurmabdl és
gyongybdl mindenféle figurdkat, ékszere-
ket készit. E munkdival idén palydzott az
EFOESZ-ndl a Gillesz Viktor dsztondijra,

és nagy oromére el is nyerte.

Itt persze az is j6, hogy nemcsak a mun-
kdra, hanem munkavéllalkra is figyelnek,
a gondjaikat is elmondjak Akoséknak.
Voltak csapatépitd tréningen a Kincsem
Lovasparkban, Tdpi6szentmdrtonban, ahol
a jovordl is beszélgettek. Barbara it képzeli
el a jov6t, mert mint mondja: j6 itt, és még
van mit tanulnia. Mdsik autista kollégdji-
val jol kijonnek, és szerencsére egyikdjiiket
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sem zavarja a zaj, ami akkor van, amikor
a formdkar kell odaiitni erételjesen a mdr-
vénylaphoz, hogy kipotyogjanak beléliik
a hitdben j6l megdermedt csokolddékoc-
kik, bonbonok.

Szabadidejében sem unatkozik: otthon
segit a hdztartdsi és kerti munkdkban, 4l-
latot is tartanak. A testvéreivel jol kijon,
bér a névére mar nem lakik otthon, tavaly
ment férjhez. ,Szeretjitk egymdst, a sziile-
im is szeretnek. De nemcsak szeretnek, ha-
nem olyannak fogadnak el az dcsémmel
egyiitt, amilyenek vagyunk, és ugyantgy
prébdltak foglalkozni, nevelni benniinket,

SRS

mint a névéremet. Az dcsém ndlam stlyo-
sabb autista, epilepszids, nem beszél, most
az apukdm van otthon vele dpoldsin, és az
anyukdm ment el dolgozni.”

Mir kikapcesoltam a felvételt, mikor
Barbi, csak dgy mellékesen megemlitet-
te, hogy 17 éve jir a fogyatékos emberek
Tépiémenti Kisbdrka Egyesiiletébe, Siily-
sdpra. ,Nincs messze, tizendt perc bicik-
livel Tépidszecs6t8l” — mondja. Ez katoli-
kus kozosség, taldlkozdsuk misével kezdé-
dik, utdna beszélgetnek, kézmiiveskednek,
jon jol ilyenkor Barbi kéziigyessége: segit a

kevésbé tigyeseknek gyongyot flizni, gyur-

mdzni. Bvente egyszer nagy miisoros j6-
tékonysdgi estet rendez a Kisbdrka. Barbi
is fellép a tdncosokkal. Tavaly hip-hopot
roptak, de az egyesiilet tizéves évfordu-
16jdn bécsi keringdt. Egy tandrnd tanitja
meg nekik a tdncokat, és Barbi mér tizen-

hdromszor follépett a kisbdrkdsokkal.

Amig mi beszélgetiink, Akosék dolgoz-
nak, én meg rostellkedem. Abba is ha-
gyom a kérdezdskodést: egy hdromsze-
mélyes kft.-nél nem lehet feltartani a dol-
gozot. Akos tdlcikat tordlget, mondom,
majd én dllok mellette és kérdezek. De a
sors mésképp rendelkezik: telefon szdl, és
kideriil, hogy a munkahely szervere be-
doglott. Akos létrara 4ll, kinyitja a szerver
dobozdt, majd lemondéan legyint: ebbdl
szerel§ lesz. Van egy harmadik munkatdr-
suk tavasztdl, aki most otthon dolgozna,
ha l4tnd a kft. mappdit. O intézi az irodai
munkdkat, a kiilonféle programokat gye-
rekeknek, felndtteknek, cégeknek. Utolsé
kérdésemet teszem hdt fol: mit szeretne,
merre kanyarodjon a Kockacsoki sorsa?
Akos évatosan fogalmaz, nem szeretne
elére olyanokrdl beszélni, amelyek még
csak tervek, noha dolgoznak a megvald-
suldsukon. Béviilni szeretnének. Egy na-
gyobb miihely kellene, ahol t6bb autista
dolgozét foglalkoztatndnak. J6 lenne ak-
kora helyiség, ahol vésdrolni is lehet, meg
letilni: csokizni, kdvézni, kozben nézni,
hogyan késziil a kézmiives csokolddé.
Ferenczy Agnes

A Kiel's az autizmus Ugyét tamogatja

Még csak most ismerkediink a Kiehls
miérkanévvel: két éve nyitott iizletet Ma-
gyarorszdgon a New York-i, 166 éves
multra visszatekintd csaladi vallalkozis.
2015 decembere éta van ndlunk, és két
helyen taldlkozhatunk termékeikkel: a
Westendben és az Allee-ban. A cég a ’80-
as évek 6ta olyan, tdrsadalmilag fontos
tigyeket tdmogat, mint a kornyezetvéde-
lem, az AIDS elleni kiizdelem, vagy a gye-
rekek segitése.

Szeptemberi-oktdberi kampdnyuk az
autizmusra, elsdsorban az autista gyerek-
re irdnyul. A kampdny népszeriisitésére
vildgszerte ismerte szinészt kértek fel, az
Oscar dijas Matthew McConaughey-t. Ta-

ldn nem véletlen, hiszen a szinésznek sajit

alapitvdnya van: Just Keep Livin, amelyik
szintén tdmogatja az autista gyerekeket.
A sokoldald mivész tervezte az esemény-
hez kapcsolédd, limitdle kiaddsd ter-
mék csomagoldsét is, a Kiehls x Matthew
McConaughey  Limited — Edition  Ultra
Facial Cream-et, a kampdny jelképét.
Mindehhez vided is kapcsolédik: ezzel
szeretnék népszerlisiteni tizenetitket: ,az
autizmussal €18 gyermekeknek figyelem-
re van szitkségiik”. A vided megosztdsdval,
mindegy egyes alkalommal, 1 doll4rral td-
mogatjak az Autism Speaks nevii szerve-
zetet, Osszesen 200 ezer dolldrig. A videdt
ite taldljék: heeps://www.youtube.com/wa
tch?timecontinue=8&v=fbUiXBiD9aU.
Ennek persze mi csak ériilni tudunk,

de a magyar autista gyerekeknek csak
kozvetett haszna lenne ebbdl (I. lapunk
18. oldaldt). Sdrkozi Tamds, a Kiehl’s mar-
kamenedzsere azt szerette volna, hogy
itthon is hatdsa legyen a kampdnynak,
ezért folvette a kapcsolatot az AOSZ-szal.
Ennek eredménye, hogy magyarorszd-
gi kampdnyuk sordn célzott tizenetekkel
népszerlsitik az AOSZ munkdjdc, és fel-
hivjdk a figyelmet az autizmussal él8kre,
osztondzve visdrldikat az autizmus tigyé-
nek tdmogatdsdra.

A vésarldk a Kiehls x Matthew Mec-
Conaughey Limited Edition Ultra Facial
Cream megvésirldsakor szérdlapot kap-
nak az autizmusrdl és a tdmogatdsi lehe-
t6ségekrdl.



Autizmus a csaladban
A testvérek helyzete

Természetes, hogy az autizmus a csalad 6sszes tagjara, igy a testvérekre

is hat. Bar minden csaldd egyedi, a testvérek szdma, neme, életkora,

vagy az, hogy milyen sorrendben sziilettek a gyermekek, jelentésen

befolyasolhatja a kapcsolatokat.

Van azonban néhdny dolog, amivel szinte
minden esetben szimolnunk kell: a test-
vérek szdmdra jelentds stresszt okozhat
példdul, ha nem sikeriil egytitt jitszani az
autista testvériikkel, ha gyakran nem ér-
tik, vagy félreértik egymdst. A minden-
napokban kélcsonds sérelmek keletkez-
hetnek, az egyensuly fenntartdsa pedig a
sziil8kre hdrul. A testvérek gyakran szd-
molnak be negativ érzéseikrdl, de arrél
is, hogy szégyellik ezeket a gondolatokat,
érzéseket. Haragot, félelmet, szégyenérze-
tet, vagy irigységet élhetnek 4t, ami sok-
szor teljesen jogos az adott helyzetben.

Az irigység fakadhat abbdl, hogy a szii-
18k ltszélag, vagy ténylegesen tobb idét,
figyelmet, térédést forditanak a testvérre,
igy a tipikusan fejlédd gyermek hétcérbe
szoritva érezheti magdt. Megterheld lehet
tovdbb4, ha az autista testvérrel valé fog-
lalkozdsba, a gondozdsi feladatokba ,be-
lekényszertil” a tipikus testvér, annak el-
lenére, hogy nehéznek, kellemetlennek
érzi. Szintén 6ridsi teher lehet a gondolat,
hogy a sziil6ktdl egyszer teljesen 4t kell
venni az autista csalddtag tdmogatdsdt,
mikdzben a sajdt tervek és dlmok veszély-
be keriilnek.

A felvetett, lehetséges problémdk mel-
lett ugyanakkor a helyzet pozitiv hatdssal
is lehet a testvérek életére, hiszen a beszi-
mol6k szerint tolerancidt, tiirelmet, meg-
értést tanulhatnak, valamint nehéz hely-
zetek kreativ megolddsdt sajdtithatjdk el
azéltal, hogy testvériiknek autizmusa van.
Ahhoz, hogy ez igy legyen, a gyerekeknek
segitségre lehet sziikségiik. A segitséget és
a megfeleld megkiizdési stratégidkat elsd-
sorban sziileikt8l kaphatjdk, de eléfordul,
hogy szakember segitsége is indokolt.

Az elmult évtizedekben sziilettek arra
vonatkozé vizsgdlatok, hogy mely ténye-

z8k segithetnek abban, hogy a testvé-
rek sikeresen megkiizdjenck a helyzettel:
alapvetdnek tdinik, hogy a gyermekek-
nek életkorukhoz, megériésiikhoz illesz-
kedd, kell§ informdcidjuk, megértésitk
legyen testvéritk autizmusdrdl, megfeleld
megkiizdési stratégidkat sajdtitsanak el, és
megtapasztaljék, hogy a sziil6k és a kor-
tdrsak pozitivan viszonyulnak autista test-
véritkkhoz (McHale et al., 1986.) Ahhoz,
hogy a sziil6k megfelelden timogathassik
gyermekeiket, napjainkban mdr sokféle

utmutaté érhetd el, illetve vannak mdr a

témdhoz illeszkedd kiadvdnyok testvérek

szamadra is.
Az egyik, sziil6knek sz6l6, gyakorlati

Gtmutaté a kovetkez8ket javasolja:

e Kommunikaljunk nyiltan, 8szintén és
folyamatosan gyermekeinkkel.

* Adjunk gyermekeink fejlédési szintjé-
hez, megértéséhez illeszkedd informa-
ciét testvériik autizmusarol.

* A tipikusan fejlddé testvéreknek is fo-
lyamatos, személyre szabott sziil8i fi-
gyelmet kell kapniuk, egyediségiiket
hangsulyozzuk ki, dicsérjiik.

¢ Biztositsunk kiilon-kiilén idét minden
gyermekiinknek, ami csak az 6vék.

e Tanitsuk meg gyermekeinket sikere-
sen egylitt lenni, egyiitt jitszani autista
testvériikkel.

o Tegyiik lehetévé, hogy gyermekiink
maga vdlassza meg, mikor, hogyan tolt
kozosen iddt testvérével és tiszeeljiik,
ha szeretne egyediil lenni.

Fontos, hogy gyermekeink biztonsdgban
tudhassdk személyes holmijukat. Eléfor-
dulhat, hogy autizmussal él§ gyermekiink
nem érti a tulajdon fogalmdt, esetleg szét-
szed, megrongdl, nem funkciéjinak meg-
feleléen hasznal tirgyakat, jétékokat. Er-
demes az ebbél szdrmazé konfliktusokat,
sérelmeket lehetdleg megel8zni.
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Freztessiik, hogy autista gyermekiinket
is a lehetd ,legnormdlisabban” neveljiik,
nem kivételeziink vele, az elvarasok a ké-
pességekkel ardnyosak.

Id6¢ kell hagynunk arra, hogy a testvé-
rek feldolgozzdk érzéseiket. Ehhez tiire-
lem, megértés, sziildi figyelem kell, illet-
ve adott esetben szakember segitségére is
sziikség lehet.

A tipikusan fejléd8 gyermekeknek és a
tobbi csalddtagnak is sziiksége lehet olyan
élményekre, alkalmakra, melyeket nem az
autizmussal él8 testvér sziikségletei hatd-
roznak meg. Erdemes tehdt olyan csalddi
programokat is szervezni, ahol az autiz-
mussal él6 gyermek nincs jelen.

J6, ha a testvérek tudjak, hogy nincsenek
egyediil, mds csalddok is élnek hozzdjuk
hasonléan. Akdr személyesen, akdr egyéb
médon (filmek, kdnyvek stb.) megismer-
tethetjiik 8ket mds csalddok helyzetével.

Fontos, hogy a testvéreket felkészitsiik a
tigabb kornyezetbdl érkezd kérdésekre és
megjegyzésekre autista testvériikkel kap-
csolatban, hogy megfeleld stratégidik le-
gyenek azok kezelésére (hteps://www.iidc.
indiana.edu/pages/Siblings-Perspectives-
Some-Guidelines-for-Parents).

Néhdny éve jelent meg az ,,lgy szines a
vildg... — autizmus beliilrél” cim( kiad-
vény (Aura, AOSZ, Nemzetkozi Csepere-
dé Alapitvany, 2013), amelybdl testvérek
6szinte beszdmoldit, gondolatait is meg-
ismerhetjiik, és bdr a problémdk nyilvin-
val6ak, az egyenleg Osszességében pozitiv.
Egy kedvenc idézetem a gylijteménybdl:
»Lehet, hogy ez mind megtorténik az éle-
temben, lehet, hogy nagyon nehéz, de Cs.-t
nagyon imddom, mert § az én kistestvérem,
aki tudom, hogy szeret, még hanem is mu-
tatja annyira’. (45. o.)

Oszi Tamdsné, gyégypedagbgus
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Az autizmus az életUnk része

Egy férfi és egy né. Két kiilon csalad. Osszekoti Sket a baratsag, a munka,

a kozos cél, és az, hogy mindkét csaladban autista gyereket nevelnek.

A gyerekek is baratok, most is itt jatszanak koriiléttiink. Pontositok: Aron

és Panni egyttt jatszik, Tom szamitégépezik. Peti otthon maradt az apjaval.

r',t~ j

ydl “‘ :

Aron és Panni

Dénes Akoséknak két fidgyermekiik van,
a 12 éves Beni/Tom autista, a 10 éves
Aron mir egy adott helyzetbe sziiletett.
Csak 6vodds kordban tiint fel neki, hogy
a bdtyja masképpen jdtszik, mint a t8b-
bi gyerek. Tudja, hogy a bdtyja autista, de
kiilon nem beszélgettek errdl vele, mert
folyamatosan ldtja, hogy mi torténik a
csalddban, hall az autizmusrél: édesany-
ja és édesapja is foglalkozik autistdkkal.
Most is a Kockakocsi Nonprofit kft. te-
lephelyén ildogéliink, csak épp nincs
munka, nydri szabadsdgon van a két au-
tista munkatdrs is. Miel6tt belevdgndnk
a beszélgetésbe, tisztdzunk valamit: Tom
neve valjidban Benjamin/Beni. De ugy
dontdet egy szép napon, hogy & ezentil
Tom, és ehhez kdvetkezetesen ragaszko-
dik. A csaldd diszteletben tartja a dontését.

Aron integralt 6voddba jirt (nem Tom-
mal egyiitt), és hogy milyen érzékeny an-
tenndi vannak egy gyereknek, azt mi sem
bizonyitja jobban, hogy egyik évodds tdr-

sdval kozolte: ,, Te azért viselkedsz igy, mert
autista vagy.” Ezen a kisfia elcsodalkozott,
mert neki ezt soha senki nem mondta.
Akos felesége, Dénesné Spitzer Lva simitot-

ta el a dolgokat. Kényes kérdés, hogy mikor
mondjuk meg a gyereknek, hogy autista.
Abban maradunk, hogy csalddja vélogat-
ja, de sem Déneséknél, sem Kapitdnyékndl
nem volt ez probléma. Mindkett8jiiknél
a ndk ,jok autizmusbdl”. Akos minden-
ben a felesége déntéséhez igazodik, de van,
hogy kényes helyzetekben maga Aron segit
Tomnak: ,,Ggy, ahogy mi szoktuk. Mini
gydgypedagdgusként viselkedik.”

JAron nem reklamail, hogy Tomnak
tobb mindent szabad?” —
szinte kotelezd kérdést. Akos elmosolyo-
dik, és azt mondja: ,,Csak mostandban.
Mert Tomnak a biintetés és a jutalom is

teszem fol a

a telefonhaszndlat és a szdmitégépezés, és
mivel nagyon ért hozzd, mdr sajdc jarék-
programokat is ir magdnak. Ez a f§ el-
foglaltsdga, jutalombdl tobbet gépezhet,
mint az cese.”

,Szoktak verekedni?” — Akos: »Ugyan-
Ugy vitatkoznak, viselkednek, mint a
tobbi 4tlagos gyerek. Kozosen csindlnak
rosszassdgokat is, pl. a cukortartéba sét
tesznek, lézerkardoznak, vagy bebtjnak a
paplan ald, és ott jitszanak.”

Kézos programokat nehéz csindlni.
Sokszor jarnak kiilon utakon, hiszen mds
a két gyerek érdeklddése. Kell a sajdt id8 a
gyereknek, amikor a figyelem csak rd ird-
nyul, de mint csaldd, csak ritkin vannak
egylitt. A sziilék is csak akkor torédhet-
nek egymdssal, amikor nagy ritkdn valaki
vigydz mindkét gyerekre. Azt hinnénk, az
4llatkert minden gyereknek tetszik. Nincs
igy: ,Tomot nem érdeklik az 4llatok, in-
kabb a telefonjdt nyomkodta. A kecskénél
majdnem elhdnyta magdt, mikor megldt-
ta enni, a tdbbi gyerek boldogan etette.
De a hajdani Viddmpark helyén kiala-
kitott gyerek kalandpark lekototee. Ote
minden beldthaté, nem zstfolt, mintha
az autistédknak készitették volna a tdjékoz-
taté tabldt is, amin az 4ll: ,On itc 4117, és
vizudlis dbrak mutatjdk a tér ldtnivaldit.
Végigprobilta a jatékokat, még a 20 per-
cig tarté kis bibdarabot is végignézte az
occsével, de egy mdsfélords, egysziinetes
darabndl mdr szétesik a figyelme.”

Tom kamaszodik, és bizonydra ez (j
gondokat vet fol. Itt kapcsolédik be Kapi-
tdny Imola a beszélgetésiinkbe. Naluk egy
fit egy ldny a feldllds. Panni 11 éves, Peti
13, nem beszél8, autizmusban stlyosan
érintett. ,,Egy gyerek nem egyik percrél a
masikra lesz kamasz. En tgy ldtom, hogy
Akosék nagyon tudatosan késziilnek erre,
Eva évek 6ta dolgozik ezen, késziil rd, be-
szélgetnek réla.” (Eva volt az AOSZ elné-
ke is, van tehdt raldtdsa béven mds csa-
lddok életére.) A tudatos nevelés kapesdn
sz6t ejtiink az O. T. V. E. N. cim konyv-
8l is (FSZK kiadvdny), amit mindket-
ten nagyon hasznosnak tartanak, minden
sziilg csak tanulhat bel8le. Kdr, hogy ilyen
drdga, j6 lenne, ha minden autizmusban
érintett csaldd kdnyvespolcdn ott 4llna.

Aron

Nehéz 1épés volt megszokni a Tomot.
Mindkét mama el szokta felejteni, és Be-
ninnek szélitjdk. Akkor kiabdl, hogy nem
Beni, hanem Tom. En igyekszem betar-
tani. Ha meg kell valamit csindlni, neki
tobbszor szélnak, nekem csak egyszer,

utdna meg hangosabban. Szoktunk gépen



jdtszani. Nagyon nagy informatikus, jdté-
kokat csindl a scratch-csel. Az egy olyan
program, amivel lehet ilyen alkalmazdso-
kat csindlni. Most kédoldst fog tanulni.
Nem irigykedem, tok jé, hogy ezeket tud-

ja. Nekem jobb, hogy a t6bbit tudom.

Panni

Most jobb, hogy kap gyédgyszert, de az-
elétt is jatszottam vele, de nem gy, ahogy
Arival, pacsizok vele, masszirozom a hé-
tdt. Anyu telefonjdn van egy pdr baba-
jdték, azzal szokott jdtszani. Van neki is
telefonja ezekkel a jdtékokkal, de nem
tudjuk, hol van. Nehéz koriilotte rendet
tartani. Tiirelmes vagyok vele: most mdr
nagyjabdl tudja, mi a baja, nem kell ezért
orditania. A nevelést anyuékra hagyom,
bevonulok a szobdmba egy kdnyvvel, oda
nem ji')hct be, és ezt bctartja. Apu is ott

tartja a gitarjat.

Imola az autista emberekért létrehozott
Mozaik Egyesiilet vezetSje, és bdr nem
gybgypedagdgus, szintén sokat tud az au-
tizmusrdl. Erre persze a legtobb sziil§ ré-
kényszeriil, hiszen szeretné, ha felnéve mi-
nél teljesebb és 6nallobb életet élhessen a
gyereke. Az egyesiilet , tesoképzést” is szer-
vez a sziil6knek a csalddi harménia érde-

Fogddzo képzes

szUlOknek

kében: az autista és testvére(i) egészséges
kapcsolatdnak kialakitdsira. A programot
szakemberek végzik, két tapasztalati szak-
értdvel egyiitt, nekik autista a testvériik.

Imoldék igyekeznek kdzos csalddi prog-
ramokat csindlni, a Vadasparkot mindkét
gyerek szereti, Peti szerencsére nem iszo-
nyodik az 4llatoktdl, de vannak ,,apds-csa-
jos” napok, ilyenkor Pannié a fészerep.

»Panni is Ggy nétt fel, hogy Petya ilyen.
Folyamatosan ldtta, hogy mi foglalko-
zunk vele, tiirelmesek vagyunk, holott
ndlunk volt agresszid, sikoltozds. Meg-
tanulta, hogy vannak eszkozok, amikkel
segiteni lehet, van, hogy hagyni kell. Ot
példdul nagyon idegesiti, hogy Petya csd-
nydn eszik. Engem mdr nem zavar, mert
nem tudok rajta véltoztatni, és ezt megbe-
széltem Pannival.” Mostandban az agresz-
szi6, a sikoltozds megszlint, Peti ugyanis
gyogyszert kap. Imola félc a gydgyszer-
t8l, mint minden sziilé, de Peti érdeké-
ben sziikség volt rd, és azéta nyugodtabb
az életiik.

Panni 8sztondsen segit Petydnak, sok-
szor Imola helyett is megold dolgokat, hi-
szen van olyan, mikor az ember fdrads, és
elfelejti mindazt, amit az autizmusrdl tud.
Imola példdt is mond rd: Mikor Petya
nem akart fiirdeni, § erélyesen visszakiild-
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te, ebbdl kiborulds lett. Panni szé nélkiil
hozta a napirendi kdrtydt, és felmutatta:
Fiirdés. Petya visszament a kddba.

L,O is részt vesz Deti életében — folytat-
ja Imola —, de csak addig, ameddig képes,
ameddig akarja. Lehet haragudni rd, lehet
otthagyni, nincs belekényszeritve, hogy
nonstop vele legyen. Valami minimdlis
sajat birodalom kell mindkét testvérnek,
mert a lehetd legrosszabb, mikor 8sszezd-
rédunk az autistinkkal — én is elmegyek
idénként dolgozni. Peti az § szobdjéba nem
mehet be, és ezt betartja. Ez nagy sz6, mert
nekiink olyan konyhdnk van, ahol nincse-
nek ajtdk a konyhaszekrényen, ezért a nasik
Panni szobdjdban vannak. De Panni azt is
tudja, hogy vannak olyan privilégiumok,
amiket csak azért kap meg, mert 6cese au-
tista. Jérunk terdpids lovagldsra. Peti lovag-
ldsa végén Panni kap tiz percet, amikor 8
iilhet a lovon. Tudja, hogy csak Peti miatt
lovagolhat. Amikor a korai fejlesztébe jdr-
tunk, akkor is tudta, hogy csak azért johet
be, és jdtszhat a playmobillal, mert a test-
vére autista. Tudja az el8nyeit, és nyilvdn
a hdtrdnyaival is tisztdban van. Panni ldtja,
hogy ndlunk az autizmus az életiink része,
nem csindlunk beldle tragédidt.”

Ferenczy Agnes

Autizmus

testvérszemmel. ..

Ez a képzés Onnek sz6l, ha gyermekét nemrégiben diagnoszti-
z4ltdk, vagy még soha nem vett részt hasonld rendezvényen, és
szeretne minél tobb informdcidhoz jutni az autizmusrél. Most
szakemberek vezetésével, érintett sziilékkel egyiitt gondolkodva,
tapasztalatokat, informdcidkat megosztva keriilhet olyan ismere-
tek, készségek birtokdba, melyek a mindennapokban segitséget
jelentenek.

El8adék: Dr. Simé Judit gyermekpszichidter, a Nemzetkdzi Cse-
peredd Alapitvany elndke, az FSZK MONTAZS pro-
jektjének témavezetdje, Szilvdsy Zsuzsanna, az Autism-
Europe elnoke, érintett sziil8.

A képzés ideje: 2017. oktdber 13-4n, 9.00-t81 17.00-ig, oktéber

14-¢én, 8.30-t6l 16.00-ig.

Jelentkezés: 2017. oktdber 6-ig az AOSZ honlapjdrdl letdlchetd

jelentkezési lap kitoltésével.

A képzés helye: 4100 Beretty6ujfalu, Puskin u. 10.: Csiga-Hdz

Szocidlis Szolgaltat6 Intézmény.

Jelentkezés és informdcié: Demeter Erzsébet, (+36 30) 878 5145,

csigahhaz2013@gmail.com.

A résztvevik létszéma limitdle, legfeljebb 25 f6.

Az Autizmus testvérszemmel — ha a testvéred autizmusos. ... c. kdnyv
bevezet8jébdl olvashatnak az aldbbiakban részletet. A kdnyvet a
Nemzetkozi Cseperedd Alapitvdny adta ki korldtozott szdmban.
A hozz4jéré munkafiizet letdlthetd az alapitvdny honlapjérél, a
kényv is ott rendelhetd meg. (www.cseperedo.hu)

Kedves ismeretlen, fiatal bardtom! Tudom, épp elég nehéz, ha
az embernek testvére van: osztozni kell a jdtékokon, a szobdn,
az édességen, és — néha Ugy is érezheted — anyukdd és apukdd
szeretetén is. Ha a testvéred rdaddsul autista, a helyzet csak még
nehezebb. Biztos vagyok benne, hogy rengeteg alkalommal kell
neked engedni a vitdban, nehogy a testvéred kiboruljon. Sok-
szor kell neked alkalmazkodnod, mert 6 nem tud. A sziileid az
§ igényeihez igazitjak életiiket és ezdltal kicsit a tiédet is: ha si-
kit, vagy a foldre veti magdt a bevdsdrl6kézpontban, ha bizonyos
dolgokat nem hajlandé megenni, ha egy filmet Gjra és Gjra meg
akar nézni, ha mindig ugyanazt akarja jétszani, ha furcsdn visel-
kedik a bardtaid elétt, az mind-mind érinti a te életedet is. Ha a
testvéred autista, egy kicsit feleldsségteljesebbnek, egy kicsit tii-
relmesebbnek, egy kicsit felndttebbnek kell lenned, mint a t5bbi
gyereknek.
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Az élet nagy szerencseéje
J6, ha az ember nincs egyediil

Lehet, hogy taldn a rdm iranyuld, valamivel nagyobb figyelem okan

a nalam 6t perccel idésebb névéremnek késébb lelki gondjai akadtak,

mert — paradox médon — mindketten kicsit ugy éreztiik, hogy

a masikra tobb figyelem jutott, vagy hogy a masikunk volt

a fontosabb a szileinknek.

Azt hiszem, nekem nagy szerencsém az
életben, hogy a tdmogaté csaldd mellett
van egy testvérem is, rdaddsul mi pon-
tosan egyiddsek vagyunk, azaz ikertest-
vérem van. A sziileim nagyon boldogok
voltak, amikor megtudtdk, hogy két gye-
rekiik lesz, s rdaddsul mindjdrt egy fig és
egy lany. Ez szdmomra azt jelentette, hogy
mindig volt egy ,mdsik felem”, aki mel-
lettem volt, s akivel a sz6 legszorosabb
értelmében egyiitt néttiink fel. Egyszer-
re csoddlkoztunk rd a vildgra, szinte egy
idében tanultunk meg kuszni, mdszni,
szaladni, s — sziileink elmonddsa alapjin
— egy ideig olyan ,ikernyelvet” beszéltiink
egymds kozott, amit senki mds nem ér-
tett, csak mi.

J6, ha az embernek van testvére, s kii-
16n j6, ha vele pontosan egyidés. Egy
korosztilyban vagyunk, hasonléak a ta-
pasztalataink, hasonlé dolgokat értiink
egy-egy fogalom alatt. Ha nincs kivel
jdtszani, ha nehezen megy a bardtkozds
a bolesiben/oviban/iskoldban, vagy egy-
szerien csak egyedill érezzitk magun-
kat, akkor is mindig van kivel megosz-
tani a gondolatainkat, van kivel eltslteni
az id8nket. Persze, idével megtanuljuk,
hogy mennyit ,vehetiink igénybe” az
idejébdl, energidjabol, mert elébb-utébb
mindegyikiinknek kialakul a sajétos sze-
mélyisége, lesz sajar, 6ndll6 élete. En tgy
vettem észre, hogy ez nekem kicsit ké-
s6bb jott el, mint akdr a testvéremnek,
akdr mdsoknak, akiket figyelemmel ki-
sértem az életben. Azonban ma mdr ezt
inkdbb sajdtos neurolégidmnak tudom
be, s kifejezetten 6riilok, hogy volt mel-
lettem valaki, aki velem egykord volt, s
akivel egyiitt tolthettem az id6m nagy
részét, kisgyerekkoromtdl egészen nyol-
cadikos koromig. Persze, idénként elké-

nyelmesitett az, hogy szdmithattam arra,
8 lejegyzeteli, mi lesz a hdzi feladat, mig
én szabadon figyelmetlenkedhettem az
6rdn! Emiatt taldn kicsit hdcrdny érc ké-
s6bb, amikor be kellett hoznom a figye-
lemmel, megbizhatésdggal kapcsolatos
részképességeim fejlédésének elmaradd-
sat.

Olykor elgondolkodom rajta, hogy va-
jon kinek lehet jobb: Annak, aki egyediil
né fel, s sziilei osztatlan figyelme teljes
egészében red irdnyul, aki emiatt tobbet
megkap az életben, szeretetbdl, de anya-
gi értelemben is, vagy annak, akinek leg-
aldbb egy testvére van, s akire emiatt taldn
kevesebb figyelem, kevesebb kényeztetés
jut, mint az egyediili gyerekekre. Mind-
egyikre ismerek példdkat a kornyeze-
temben. Valahogy az a képzet alakult ki
bennem, hogy odaadébb, jésziviibb az az
ember, akit sziilei nem egyediil neveltek.
Tudom, kicsit sztereotip amit irok, s a ku-
tatdsok nem is tdmasztjék ald egyontetden
ezt a véleményt. Azonban ldtva mai tdrsa-
dalmunk tendencidiban az 6nzés tdlbur-
janzdsdt, a gyerekszdm csdkkenését, a gya-
koribb egygyerekes csalddot, taldn nem
ésszerlitlen erre a problémdra rdirdnyita-
nom a figyelmet.

Erdekes kérdés, hogy miként litjik
a testvérek beliilrdl, egymds kozott, ha
egyikitk vagy mdsikuk valamilyen ok-
bél tobb figyelmet kap, vagy t6bb figyel-
met kapni ldtszik a sziil6kedl, vagy akdr
csak az egyik sziil8t8l. A mi csalddunk-
ban nem tudok olyanrdl, hogy tartésan
jéval nagyobb figyelem irdnyult volna
egyikiinkre vagy a mdsikunkra. Igaz, a
mi gyerekkorunkban még nem is diag-
nosztizdltak enyhébb ASD-vel gyereke-
ket sem. Arra emlékszem, hogy egyrészt

betegesebb voltam, tobbszor ldtogattam
a kérhdzat, mint az ikertestvérem, mas-
részt — enyhe ASD-vel és figyelemzavar-
ral érintett gyerekként — tobb probléma
meriilt fel a magatartdsommal, mint a
testvéremnél. Szoktdk mondani, hogy
a ldnyok egyébként is hamarabb érnek,
kénnyebben kezelheték, és szorgalma-
sabbak is. Legaldbbis a mi esetiinkben
ezek a sztereotipidk mind megfigyelhe-
t8k voltak. Lehet, hogy taldn a rdm ird-
nyuld, valamivel nagyobb figyelem okdn
a ndlam 6t perccel id8sebb névéremnek
késdbb lelki gondjai akadtak, mert — pa-
radox médon — mindketten kicsit dgy
éreztiik, hogy a mésikunkra tobb figye-
lem jutott, vagy hogy a mdsikunk volt
a fontosabb a sziileink szemében — 4lla-
pitottuk meg nemrég. Ennek oka az le-
hetett, hogy a rdm irdnyuld nagyobb fi-
gyelem kozepette taldn én tobb fegyel-
mezést, szidalmat kaphattam ,,nem meg-
felel8” viselkedésem miatt, amit persze
sziileim igyekeztek pozitivan kompen-
z4lni. Ezt csak bonyolultabbd tette, hogy
miként a szeretetemet kevésbé tudtam
kimutatni mdsok irdnt, a szeretet befoga-
ddsa sem volt kénny(i szdmomra. Ezzel
szemben a névéremnek feltlinhetett ez a
kisméreékd ardnytalansdg, mivel 6 pon-
tosabban l4thatta, ki kivel mennyit t6r8-
dik, mennyit foglalkozik. Mindazon4ltal
tgy ldtom, hogy nagy kiilonbség nem
volt kozottiink semmilyen téren, tehdt a
torédés terén sem, a sziileink mindket-
ténkre nagyon vigydztak, mindketténket
egyformdn szerettek.

Azt gondolom, hogy autisztikus gye-
rekeknél és normdl fejlédésti gyerekek-
nél is egyardnt segithet, ha hangoztatjuk,
hogy egyformdn szeretjitk 8ket, s szere-
tetiink nem fiigg attdl, hogy a dicsére-
tek mellett olykor fegyelmezniink, rend-
re utasitanunk is kell 8ket. Segithet az is,
ha a normdl fejlédést testvér segitségét
kérjiik, mintegy felel8sséggel ruhdzva fel
6t, hogy amennyiben megadja a lehetd-
séget a sziileinek, hogy a kisebb-nagyobb
mértékben eltérd neuroldgidju testvérre
irdnyithassék véges figyelmiik picit na-
gyobb szeletét, mdr megadtuk szdmuk-
ra a lehet8séget, hogy okosan, bélcsen,
nagy gyerekhez méltén érezhessenek,
cselekedhessenek.

Johnny
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Napkodzi otthont az autista embereknek is
Civil kezdeményezés a févarosban

Bar sokan vélekednek ugy, hogy az az autizmussal diagnosztizaltak mind

csillogé értelm zsenik, akik tobbnyire tudnak magukrél gondoskodni -

ez tévedés. A csillogd értelm zsenik kozott is vannak olyanok, akik

a mindennapi élet dolgaiban nem igazodnak el. Kell melléjik valaki.

Azoknak pedig, akik nem csillogé értel-
miiek, akik nem tudnak sem elhelyezked-
ni sem beilleszkedni a normdl kdzdsségbe,
sziikségiik lenne az iskola elvégzése utdn
nappali elldtdsra. Olyanra példdul, ami-
lyen Békéscsabdn van, az AutPont Alapit-
vényndl. De ehhez hasonlé csak néhdny
van az orszigban. Az ENO-ba (értelmi
fogyatékos emberek napkozi otthona)
nem veszik fol az autistdkat, vagy ha igen,
csak a jé képességli, nem sok vizet zavaré-

kat fogadjak be.

Sajnos, még a kézoktatdsi intézmények-
ben is kevés az autizmushoz érté szakem-
ber, az ENO-kba még kevesebb jut. Pe-
dig nagy sziikség lenne rdjuk. Tudomdsul
kell venni, hogy az autistdk mdsok, ne-
kik mdsfajta pedagégiai eljirdsokra van
szitkségiik. Ez nem jelenti azt, hogy ne
legyenek vegyes csoportok, sét vannak
olyan szakemberek, akik kimondottan jo-
nak tartjak a vegyes csoportokat, azzal a
megszoritdssal, hogy ilyenkor mindig kell
olyan szakember, aki ,tud autizmusul”,
ért az 8 fejlesztésiikhoz. Mert azzal mit
sem ¢ér a bekeriilt autista személy, ha csak
megdrzéként funkciondl az ENO.
Farnadiné Katona Tiinde és férje Buda-
pesten szeretnének napkozi otthont. E kez-
deményezésnek Tiinde a motorja. Hérom
gyermekiik van. Huszéves Vince fia a ko-
zépsd. Magdntanulé a Kolping iskoldban,
fejlesztésre a Fléra 2007 Kézhaszna Alapit-
vényhoz jir hetente egyszer. Most folyik a
gondnoksdgi eljirdsa, mert Vince nem be-
s7€l6 autista, nem tudna 6n4lléan élni. {ré
szeretne lenni. (Lapunk 21. oldalén meg-
talaljak Vince irdsait.) Tudjak, hogy el6bb-
utébb el kell majd engedni &¢, és lakdott-
hon (tdmogatott lakhatds?) lesz a vége, de
amig lehet, szeretnék, hogy otthon éljen.
Tiinde a napkézi otletének megnyert
néhdny sziildt, akiknek a gyermeke szin-

tén a Flérdba jér fejlesztésre, és megnyer-
te az alapitvdny szakembereit is. Két év-
vel ezeldtt az alapitvdny egyik vezetjével
folkeresték a XIV. keriilet polgdrmesterét,
Kardcsony Gergelyt a nappali foglalkoztaté
tervével, helyiséget kérve tdle. A polgir-
mester Ur tdmogatdsardl biztositotta Sket.
Megigérte, az utdnanéznek, hol van meg-
felel 100-120 nm-es iires helyiségiik, s
kérte: 8k is nézzenek koriil a keriiletben.
Szabé Rebeka szocidlis tigyekért felelds al-
polgdrmester segitségével elkezd6dott a
megfeleld helyiség keresése.

Mivel a Farnadi csaldd Zugléban él, a
keriilet lakosaiként és sziil6ként frtak le-
velet a nappali intézmény {igyében az 6n-
kormdnyzatnak. Hogy mdr amugy is fo-
lyamatban volt az iigy, vagy az 8 leveliik
hatdsdra, az mindegy is, de nydron meg-
érkezett az dnkormdnyzat levele, amely-
ben felajanlottdk a Réna utcdban 1évé,
hasznédlaton kiviili, volt nagykerraktdrt.
Természetesen elfogadtdk a helyiséget. A
képvisel§-testiilet elé az alpolgdrmester
asszony terjeszti majd a javaslatot.

Id8kézben a Fléra 2007 Alapitvdny-
ban is véltozdsok tdrténtek. Az alapit-
vény vezetSi alaposabban elmélyedtek a
foglalkoztatéval kapesolatos kérdésekben,
és Ugy dontdteek, hogy a sajdt szakmai
programjukon til nem tudjék elvallalni
a nappali foglalkoztaté intézményi hdtte-
rét. Azonban igény esetén szivesen segite-
nek a nappali foglalkoztaté jévendd alkal-
mazottaival megismertetni a ndluk folyé
munkdt hospitdldsok keretében.

Tiinde gy most egy mdsik kozhasznit ala-
pitvinyt vagy egyesiiletet keres, olyat, amely-
nek tagjai szintén akarnak napkozi otthont.
Es persze meg kellett keresnie az alpolgdr-
mester asszonyt, aki tigyiik mellé 4llt, és
Zuglé tovabbi tdmogatdsiban bizva tiirel-
miiket kérte, és azt, hogy tartsék még egy

ideig a nekik ajdnlott ingatlant, ami j6 he-
lyen van, a célnak megfeleld. Kérése meg-
hallgatdsra taldlt. Koszonet érte.

A legnehezebb di6é a pénz el8teremté-
se lesz az épiilet feltjitdsdra, dtalakitdsd-
ra, hiszen mindenféle hatdsdgi el8irdsnak
meg kell, hogy feleljen az intézmény. Eb-
ben pillanatnyilag a sziilék csak magukra
szdmithatnak. Mert most még csak két-
hdrom sziil§ kapaszkodott 8ssze, de tud-
jdk, hogy az ANO fenntartdsdhoz (autista
személyek napkézi otthona) kevesen van-
nak, ezért jelentkezbket varnak. Szakembe-
reket, csalddokat és onkénteseker — és persze
egy kizhasznii alapitvinyt. Ok, az elindi-
tok hisznek abban, hogy a févirosban, il-
letve a keriiletben lesznek olyanok, akik
csatlakoznak hozzdjuk. Hisznek abban is,
hogy nem csak a jomédu autistdknak jut
ellitds. Jelentkezni lehet: Farnadiné Kato-
na Tiindénél: 06 20 549 7933 vagy: fne.
katona.tunde@gmail.com.

Ferenczy Agnes

Részlet az Abcug online portil
riportjabdl
»Ma még mindig ott tartunk, hogy egy bi-
zonyos célesoport specidlis elldtdsa csak a
civil szférdban van jelen” — mondja Kévéri
Edit, az Autistdk Orszdgos Szdvetségének
(AOSZ) elnoke. Szerinte ezek a szerveze-
tek egyre nagyobb vdrdlistdkkal rendelkez-
nek, egyre nagyobb nyomds nehezedik rd-
juk, mert a mindenki szdmdra egyforman
lehetdséget nyjté dllami szocidlis védshs-
l6ban nincs olyan specidlis elldtds, amire
egy autista embernek sziiksége van. (...)

»Ha egy ember 4llanddan otthon van,
nincsenek szocidlis kapcsolatai, nem érik
ingerek, akkor autizmus nélkiil is beszi-
kiil. Ha valaki rdad4sul nem beszél és szo-
cidlisan is sériilt, akkor még az alapvetd
sziikségletei is kielégitetlenek maradhat-
nak. Az 8 életiik, ha otthon vannak a négy
fal kozott, rohamos mélyrepiilés. Nekik és
a csalddjuknak is”.

(Forrds: Prokay Judit: Csak a jémdda
autistdknak jut méled elldtds — Abcug,
2015. 07. 13: hteps://abcug.hu/csak-a-

jomodu-autistaknak-jut-melto-ellatas/)
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Tarsuld egészségugyi problémak
Autizmus és egészség

Az Autism Speaks 2017 majusaban tette kozzé az Autizmus és egészség

cimd attekintd tanulmanyat. A 2005-ben alapitott, New York-i kdzpontu

orszagos autizmus szervezet célja, hogy az autizmus teljes spektruman,

a teljes életuton tdmogatast nyujtson az autista embereknek és

csaladjuknak.

A tanulmény a legfrissebb kutatdsok alap-
jn foglalja 8ssze az autizmus spektrumdn
leggyakoribb tdrsulé egészségiigyi problé-
miékat, betegségeket, gyakorlati tandcsok-
kal is szolgdlva a betegségek felismerése
és kezelése terén. Célja, hogy felhivja a
figyelmet a tdrsuld betegségek felismeré-
sének és kezelésének fontossdgdra, hogy
megeldzhetd legyen az id§ elétti elhaldlo-
zds. Rdvildgit arra is, hogy az autizmus-
spektrum-zavar 6nmagdban is igen &sz-
szetett, bonyolult 4llapot, rdaddsul nem
minden tiinet magyardzhaté az autizmus
diagnozissal, ezért nagyon fontos, hogy a
sziilék és szakemberek koriiltekintéen fi-
gyeljenek az esetleges tarsuld betegségek-
re, problémdkera is.

A most dsszegzett tények tobbsége ko-
rabban is ismert volt, de néhdny kérdés-
ben sziilettek frissebb kutatdsi eredmé-
nyek. A kozole eredmények zome elsd-
sorban a gyermekkorra vonatkoznak, de
igy is igen informativak. Az osszefoglald
melléklete az autizmus spektrumdval kap-
csolatos alaptényeket és fogalmakat tar-
talmazza.

Az aldbbi rovid osszefoglaldé a tanul-
ményban tdrgyalt témdkat tekinti 4t tdjé-
koztatdsul, a melléklet kivételével. A teljes
tanulmdny angol nyelven ingyenesen el-
érhetd a kovetkezd helyen: https://www.
autismspeaks.org/.

Autizmus és epilepszia

Mir a,70-es évek 6ta ismert az a tény, hogy
epilepszia gyakran tdrsul az autizmushoz,
20-33%-ra teszik ennek eléforduldsit. Az
epilepszia, mint komorbid (tdrsult) be-
tegség gyakoribb azokndl a gyermekeknél,
akik az autizmus mellett intellekrudlis ké-
pességzavart is mutatnak, azaz a mért IQ
70 alatti. A tanulmdny felhivja a figyelmet
arra is, hogy az id§ elétti elhaldlozds koc-

kézatdt néveli az epilepszia az autizmus-
sal él6k esetében. Nagyon fontos tehdt a
betegség diagnosztizdldsa és a megfeleld
gyogyszeres kezelés biztositdsa.

Autizmus és gasztroenteroldgiai
betegségek

Az autizmussal él8 gyermekek esetében
nyolcszor gyakoribbak a krdnikus gasztro-
enteroldgiai  (emésztérendszeri)  problé-
mdk, mint a tipikusan fejl6dé gyermekek
esetében. Az MIND Intézet (University
of California, Davis) 2014-ben végzett
kutatdsa szerint a krénikus hasmenés,
székrekedés (utdbbi 3,5x gyakoribb, mint
tipikusan fejl6dé gyermekeknél): szél-
gorcsok, hasfdjds, fidjdalmas székletiirités
egyardnt jellemzd lehet. Az idézett tanul-
mdny osszefliggést feltételez a problémds
viselkedések és az emésztbrendszeri beteg-
ségek kozott, kiilondsen azokban az ese-
tekben, amikor a nem beszélé gyermek
vagy felnétt mdsképp nem tudja jelezni
rossz kozérzetét.

Intenziv kutatdsi teriilet a bélflora
egyensitlydnak kérdése és a probiotikumok
esetleges pozitiv hatdsdnak vizsgdlata au-
tizmusban.

Reflux kialakulhat autizmussal él8k ese-
tében is. Reflux betegség esetén a gyomor-
savval, emésztédnedvekkel elkeveredett
gyomortartalom visszajut a nyel6cs6be,
ahol kellemetlen tiineteket (pl. gyomor-
égés, égb fdjdalom) és gyulladdst okoz. A
betegséget feltétleniil kezelni sziikséges.
Ugyanakkor a nem, vagy alig beszél§ sze-
mélyeknél a reflux betegséget is nehéz le-
het diagnosztizdlni, igy kiilonés figyelmet
kell forditani a viselkedéses tiinetekre: pl.
szokatlan testtartds, a nyak megfeszitése,
krénikus rekedtség, torokfdjds, kohécse-
lés. Amennyiben ezek a viselkedések fek-
v8 helyzetben fokozddnak, szintén figyel-

met érdemelnek.

A kazein- é gluténmentes diéta szitk-
ségességét, illetve azt, hogy alkalmazdsa
enyhitené az autizmus tiineteit, nem té-
masztjak ald a vonatkozé kutatdsok.

Alvéaszavarok autizmusban

Az autizmussal €18 gyermekek legalabb
felénél rtapasztalhaték krénikus alvds-
problémadk, de egyes tanulmdnyok szerint
a gyermekek akdr négyotode is kiizd a ks-
vetkez8kkel: nehezen alszik el, rendsze-
resen felriad ¢jszaka, vagy nagyon kordn
felkel. Az alvdssal kapcsolatos problémdk
szorosan osszefliggenek a napkozbeni vi-
selkedéssel, igy fokozhatjdk a problémds
viselkedéseket, negativan befolydsoljdk a
tanuldst és a csalddok életmindségét. A
hdctérben sokféle lehetséges okot, illet-
ve azok kombindciéit feltételezik, tob-
bek kozott az autizmusban gyakori szo-
rongist, ez akaddlyozhatja az elalvdst és
a nyugodt alvist, az epilepszidt, illetve az
alvds-ébrenlét ciklusdt szabdlyozd gének
mutdciéjit. Az alvdszavarok kezelésének
legsikeresebb, ismert médja a sziil6k fel-
készitése az alvdssal kapcsolatos megfeleld
szokdsok kialakitdsdra. A tanulmdny fel-
hivja a figyelmet arra a modellprogramra,
melyet a Vanderbilt Egyetemen dolgoztak
ki. A sziildk a felkészités sordn megisme-
rik azokat a javasolt napkézbeni és esti te-
vékenységeket, rutinokat, melyek segithe-
tik a sikeres elalvast és alvist.

Taplalkozasi és étkezési problémak
autizmusban

Egy 2016-os szakirodalmi 4dttekintés sze-
rint az autizmussal él8 gyermekek kb.
70%-a kiizd tdpldlkozdsi és/vagy étkezé-
si problémakkal, a stlyosnak mindsiild
problémdk ardnya ezen belil kb. 30%.
Tépldlkozési problémak alatt az elfogyasz-
tott ételek és italok mennyiségének és mi-
ndségének kiilonbozd eltéréseit érik, igy
példdul a talsdgosan sziikitett étrendet, a
szinek, illatok, 4llag vagy mds szempon-
tok alapjdn valé vdlogatdst, a rdgdsi és
nyelési problémdkat. A problémdk hitte-
rében igen véltozatos okok dllhatnak, igy
a szenzoros tulérzékenység, a valtozdssal



szembeni ellendllds, szorongds, motoros
problémak. Egyes becslések szerint a szii-
kebb étrend akdr a gyermekek 75%-ndl
jellemzd lehet. Az Egyesiile Allamokban
miikd8 autizmussal foglalkozd centru-
mok egy részében elérhetd a tdpldlkozd-
si problémdkkal foglalkoz$ szakemberek
teamje, amelyben gyermekorvos, dieteti-
kus, viselkedésterapeuta dolgozik a csa-
laddal az egyénre szabott megolddson.

Az étkezési problémdk fogalma alatt az
anorexia, bulimia keriil emlitésre, illetve a
kérosan sok tdpanyag bevitele és az che-
tetlen dolgok megevése (pica).

A tilsiilyossdg és elhizds gyakori problé-
ma az autizmussal él6k korében, a kutatd-
sok szerint e csoportban mdr 2-5 éves kor
kozott 32%-ban tilstlyosak a kisgyerme-
kek. A tdlstlyossdg bizonyos esetekben
osszefiigg a kapott gydgyszerekkel. A til-
sulyossdg megel6zése, lekiizdése igen fon-
tos, a megfelel étrend és sportolds egyén-
re szabott biztositdsdval lehetséges.

A pica j6l kezelhetd egyénre szabott vi-
selkedéses stratégidkkal. A tanulmdny be-
szdmol egy sikeres viselkedéses program-
r6l, mely a kévetkezd hdrom stratégidc 6t-
vozi: az ehetetlen dolog kikopését kedvelt
finomsdggal jutalmazzdk, kovetkezetesen
elterelik a gyermek figyelmét az chetetlen
dolgok elfogyasztdsdrél, és kedvenc tevé-
kenységekhez irdnyitjak, szisztematikusan
megakaddlyozzdk az chetetlen dolgok el-
érését.

Autizmus és mentdlis egészség

Az autizmussal él6k mintegy 54-70%-
a kiizdhet az autizmus mellett egy, vagy
tobb mentdlis betegséggel, pszichidtriai
4llapottal is.

Az autizmushoz leggyakrabban ADHD
(figyelemhidnyos  hiperaktivitds-zavar),
szorongds, depresszid, skizofrénia, bipo-
l4ris zavar tarsulhat. Mivel a tiinetek sok
esetben hasonléak, illetve dtfedhetnek a
kiilonbozé dllapotok kézott, a differenci-
dldiagnézis komoly szakmai felkésziiltsé-
get kivdn.

A skizofrénia, a bipoldris zavar az autiz-
mushoz hasonldan fejlédésneuroldgiai 4l-
lapotok, amelyek kialakuldsa az agyi fejlé-
dés korai szakaszdhoz kéthet8k. A szoron-
gés és a depresszi6 inkdbb az autizmushoz
tdrsuld, kovetkezményes dllapotok, ezek
— legaldbbis részben — a szocidlis izoldci-
6bdl fakadhatnak, és jelentésen kihatnak
az életmindségre.

Az ADHD és autizmus
egylittes eléforduldsa,
amelynek  gyakori-
sdgdt napjainkban
30-61%-ra teszik,
az utébbi évtized-
ben egyre jobban
a figyelem kozép-
pontjdba keriilt, an-
golul pedig mdr elérhe-
t8 a differencidldiagnézisra
és a kezelésre vonatkozo elsé irdnyelv,
ami tarsuld ADHD esetében ajdnldst tesz
a gyogyszeres tamogatdsra is.

A tdrsuld szorongdsos zavarok gyakori-
sdgdt a tanulmdny 11-42%-ra becsiili,
és hangsilyozza az autizmusra adaptilt,
egyénre szabott kognitiv-viselkedésterd-
pia hasznossdgdt azok kezelésében, illetve
gyodgyszeres tdmogatds is sziikséges lehet.

A depresszid az autizmussal €16 gyerme-
kek 7%-dt, mig a feln8ttek 26%-4t érint-
heti. Az életkorral a depresszié kockdza-
ta novekszik, koszonhetéen tobbek ko-
zott a tdrsas életben megélt nehézségek-
nek. A kutatdsok szerint a jo képességli
személyek esetében gyakoribb, mint azok
esetében, akiknél az autizmus mellett in-
tellekeudlis képességzavar is jelen van. A
depresszié kezelésében szintén az autiz-
musra adaptdlt, egyénre szabott kogni-
tiv-viselkedésterdpia tlinik hatékonynak,
illetve a gydgyszeres kezelés sziikségessége
is felmeriilhet.

A skizofrénidt az elmult évtizedekben
egyértelmien elkiilénitették az autizmus-
tol. Alapvetd kiilonbség tobbek kozott,
hogy mig az autizmus kézponti tiinetei
leggyakrabban 1-3 éves kor kézott mani-
fesztalédnak, a skizofrénia fiatal felndtt-
korban kezd8dik, a skizofrénidra jellem-
z8k a hallucindciék, mig az autizmusra
nem. Ugyanakkor egyiittes eléforduldsuk
nem ritka, 4-35%, ezért javasolt lehet az
autizmussal él6 kamaszok és felndttek ko-
rében monitorozni a skizofrénia tiineteit.

Ggy tlinik, hogy a bipoldris zavar koc-
kézata autizmusban szintén magasabb,
mint az dtlagnépességben, bér a kiilonbs-
z8 tanulmdnyok igen eltérd adatokat ko-
zolnek ezzel kapcsolatban. A bipoldris za-
var kezelésében szintén rendelkezésre 4ll
gyogyszeres timogatds.

Osszefoglalva, bar a differenciildiagné-
zis nem mindig kénnyt feladat, a tdrsuld
mentdlis betegségek felismerése rendkiviil
fontos, hiszen gydgyszeres kezeléssel és
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autizmusra adaptdlt, egyénre szabott kog-
nitiv-viselkedésterdpidval jelentds ered-
mények érhetdk el azok kezelésében.

Autizmus és id6 el6tti elhalalozas
Szomor tény, hogy az autizmussal diag-
nosztizdlt személyek korében sokkal gya-
koribb az idé elétti elhaldlozds, mint az
4tlagnépességben, ami azt jelenti, hogy
sokan nem érik meg a sziiletéskor vdrha-
t6 életkort. Az idézett kutatds felhivja a
figyelmet arra is, hogy 6nmagdban az au-
tizmus diagndzis nem vezetne korai elha-
ldlozdshoz, az inkdbb a fentebb felsorolt
tdrsuld betegségekkel, dllapotokkal dllhat
osszefiiggésben, ezért is olyan fontos felis-
merésiik és megfeleld kezelésiik.
Autizmusban vezetd haldlok a baleseti
sériilés, ami hdromszor gyakoribb, mint
az dtlagnépességben és az epilepszidval
osszefiiggd elhaldlozds. Az 6ngyilkossdg
szintén gyakori ok, e mellett a légzési, ke-
ringési és emészt8szervi betegségek is em-
litésre keriilnek. Mig a korai elhaldlozds
az autizmus mellett intellektudlis képes-
ségzavarral kiizd6knél gyakoribb, az 6n-
gyilkossdg az dtlagos, vagy dtlag feletti in-
tellektusti személyek korében jellemzdbb.
A tanulmdny végén az egyes témdkhoz
kapcsolddd  tdjékoztatd anyagok  listdjdt
taldljuk, majd az autizmussal kapcsolatos
alaptényeket és a hivatkozott publikdcidkat.
Oszi Patricia, gyégypedag()gus
Felhaszndlt irodalom:
Az bsszefoglalé  az  Autism and Health: A
special report by Autism Speaks Advances in
Understanding and Treating the Health Conditions
that Frequently Accompany Autism Autism Speaks

2017 cim{ tanulmdny alapjén késziilt: heeps://www.
autismspeaks.org/.
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Autizmusrdél konyhanyelven

Az autizmus témakorében a nekem eddig
legmeglepdbb konyvet ajénlom j6 szivvel
a figyelmiikbe: Autizmusrél konyhanyelven
— alcime: Kizérthetd tandcsok sziiléknek
az autizmusrdl. A meglepddésem kb. igy
osszegezhetd: ,,Jé, {gy is leher?” Mdrmint
mindenki szamdra érthetden beszélni az au-
tizmusrél annak, aki kivincsi rd, miért vi-
selkednek dgy az autistdk, ahogy. A szer-
28, dr. Kunyik Déra irja bevezetdjében:

»Hogy miért from meg ezt a konyvet mi-
kor kényvtdrnyi irodalma van az autizmus-
nak? Az anyukdm miatt, az anyésom miatt.
A testvérem miatt. A férjem testvére miatt.
Mir nagyon régen a keziikbe adtam az au-
tizmusrél sz616 konyveket, a szakirodalmat,
a sziil8k 4ltal irt torténeteket, és tudom,
hogy el is olvastdk becsiilettel, pedig nem
éreették, vagy gyakran untdk a szdraz tan-
kényvszagti szovegeket. Réjéttem, igy nem
mikédik a dolog, semmivel nem érezeek
14 jobban az autizmus okozta problémdk-
ra és helyzetekre, mint a konyvek elolvasdsa
el6te. Akkor elkezdtem konyhanyelven el-
magyardzni a csalddomnak az autizmust.
A lényeget és csak a lényeget. Erthetéen,
szemléletesen, roppantul nem szakszertien
elmagyardztam a 80 éves nagyinak, hogy
miért nem eszi meg az unokdja a leveseket,
és miért {itogeti az apré térgyakat. Es meg-
értette. Attdl a naptdl kdnnyebb lett az auti
lanyomnak és a nagyinak is.”

Konnyed stilusa, szeretetteljes — olykor
szarkasztikus — humora remélhetéleg sok
embernek teszi vonzévd a konyvet. A Tiiz-
ké Kiadé oldaldn bele is olvashatnak, és
megrendelhetik: hteps://tuzkokiado.hu/.

Szabé Kldra

K0ZERTHETO TANACSOK SZULOKNEK AZ AUTIZMUSROL
pre

DR. KUNYIK DORA

Autista alkotok és kortars
képzémivészek

—

Kiilonleges kidllitds nyilt junius 12-én
Dunadjvdrosban, a Kortdrs Mivészeti In-
tézetben és Székesfehérvirott, a Szent Ist-
vén Kirdly Mdzeumban. Koz8s cimiik:
Az autizmus mint metafora. E kidllitdsok
motorjdt, Zarr Hajnalka kortdrs képzd-
miivészt, nem kell bemutatni az Eséember
olvaséinak, hiszen régéta tudjik: 6 indi-
totta el az autistdk mivészeti programjdt a
Mosoly Otthon Alapitvdny (ma: Autistic
Art) Osztonzésére. Az ikerkidllitdsokon
kortédrs miivészek és nyolc autista alkoté
képeit ldthattuk. Izgalmas 6sszehasonli-
tds: az 8sztonds és a tudatos kifejezésmod
mennyire hasonlé képi megjelenése. A ki-
allitdsokat Mélyi Jozsef, miivészettorténész
nyitotta meg. (Sajnos, mire az Ujsdgot
kézhez kapjak, mindkét kidllitds bezdrt.)

Konyv egy autista lanyrol

»... az emberek tdbbségénél sziiletésiikedl
fogva telepitve van egy szoftver, amelynek
»tarsas viselkedés« a neve. Az autistdknal ez
a program nincsen alapbdl telepitve. Nd-
lunk elészér még meg kell irni ezt a prog-
ramot, aztdn telepiteni kell. Es ha mar t6b-
bé-kevésbé miikodik, akkor is mindig fi-
gyelniink kell arra, hogy mindennap el is
inditsuk, mert nem fut magdtdl.”

A fenti idézetet Orosz Ildiks (42) Gjsig-
iré, szerkesztd, forditd blogjdban taldltam.
Abbdl a kényvbél vald, amit kdzdsen irt
Oravecz Lizankdval (36), cime: Lizanka.

Egy autista ldny torténete a bezdrtsdgtél a
teljes élet felé. Az idézet Lizankdtdl valé.
Az 8 életérdl szdl a konyv, kiizdelmérdl
a mdssdggal. Csak 32 évesen jott a bizo-
nyossdg, az ASD. Azéta polgdri szakmdja
mellett (informatikus), tapasztalati szak-
értd, a Megismerhetd Autizmus Generd-
ci6 (MAG) tagja, és részt vesz az Autis-
ta vagyok cim ismeretterjeszté/érdekvé-
dé videosorozat készitésében. A felnéttek
diagnosztizaldsdval foglalkozé Lélekhely
Egyesiilet alelndke. (A konyv kiaddja a
HVG Kényvek.)

Szalki-tali Dunaujvarosban

Ha nydr, akkor eljott az ideje a Béres M-
ria debreceni gyégypedagégus éltal elin-
ditott nydri taldlkozéknak. A legtobb ta-
ldlkozé Balatonszdrszén volt.

Két évvel ezeldtt Gj helyre koleozeek:
a Dunaujvdroshoz tartozd Szalki-sziget
Szabadstrand és Camping az 4j téborhe-
lye az autista vagy fogyatékos gyermeket
nevel8 csalidok taldlkozéjdnak. A helyi
onkormdnyzat tdmogatja a rendezvényt:
40 sirorhelyet ingyen adott, és itt arra is
van lehetdség, hogy a sdtorozdst nem sze-
ret6k fahdzban lakjanak. Kb. hatvanan
joteek el.

A tud6sité csak egy napra ldtogatott ki
a Szalki-szigetre, tehdt csoppet sem tudott
beleszagolni a nomdd élet romantikdjd-
ba. Mdr csak azért sem, mert pont azon
a szombati napon esett az esé (délutdnra
kidertilt az ég).

J6 dolguk volt a résztvevéknek: az Es6-
emberek Sziileinek Dunadjvdrosi Egyesii-
lete ugyanis mindennel elldcta 8ket (ba-
rdtsdgbdl), ami egy remek, sokszemélyes
lecsé f8zéséhez kell. Arrdl is gondoskod-
tak, hogy a pénteken érkez8k ne maradja-
nak szalonnasiités nélkiil. Készonet érte.

Hogy ki hogyan érezte magdt, arrdl
nem készitettem felmérést, de Paksi Pil
Zoltdn Facebook oldaldn j6 néhdny ké-
szond irds olvashatd. A kdszdnet ugyanis
mdr neki jar, mert a szervezést két éve dt-
vette Béres Marcsitél. O is itt volt persze,
és mig vdrtuk, hogy abbahagyja az esd,
Paksi Zolival azt szdmolgattdk, hdnyadik
taldlkozd ez a mostani. Abban egyeztek
meg, hogy ez mdr a 13. (Bér a 14. is sz4-
ba keriilt.)

Aki még nem jdrt ilyen taldlkozén, jo-
vére ne hagyja ki. Az AOSZ honlapjin
vagy Paksi Pal Zoltdn Facebook oldaldn

mindent megtaldlhaté. —cgy—



Farnadi Vince

Egy nyari nap

Az dlland fejfdjds mar megdrjitette a fidt. A csend jétékony ha-
tdssal volt rd, de elég ritkdn adatott meg. Almosan nézte meg a
telefonjdt. Mdr fél négy volt és mdsnap vizsga. Illetve mdr ma.
Pedig bevette az esti gydgyszeradagot rendesen. Mi bajom lehet,
ha beveszem a reggelit is, hisz mindjdrt virrad — gondolta.

A szomszéd szobdban aludt a testvére, akit mindenkinél job-
ban szeretett. Hiszen egytitt néteek fel, és egyiitt éleék dt azt a
napot. A fitinak sokszor eszébe jutott az a nap. Egy nydri nap.
Kozel hat éve mdr.

Balatonrdl utazott fel a csaldd. Meleg volt, szinte gdzolgdte az
aszfalt, pedig még dél sem volt. Két hetet toltottek el a megszo-
kott bogldri nyaraldban. Szerencsés id8szakot fogtak ki, végig j6
idejiik volt. A fiti a végén mér unatkozott egy kicsit, hidnyoztak
a haverok, bdr a bdtyjdval sokat bicikliztek és pingpongoztak es-
ténként. Hosszi még a sziinet és hamarosan vizitira az iskoldval.
Mar nagyon varta.

J6 stirtire sikeriilt a nydr, szinte mindig csomagolds és indulds.
De nem bdnta. Abban a korban volt, amikor a bardtok nagyon
kellenek az emberfidnak. Es egy bardtndre is szert kell tennie ha-
marosan. Az osztdlydban mdr t8bb srdcnak is volt csaja. Viszont
egy csalddi nyaraldsbdl elég ennyi igy tizendt évesen. Na de a l4-
nyok, azok azért rendben voltak itt is. Az egyikiikkel, egy helyes
szepldssel, telefonszdmot is cserélt. Holnap felhivja. Van még két
nap a tdborig, hdtha. Mit veszithet.

Zamirdindl lekanyarodtak a sztrdddrél, mert mint Apu mond-
ta—egy utolsd fiirdés jol fog esni mindenkinek. A szabadstrandon
tomegnyomor volt, igy egy kisebb, csendesebb partszakaszt vé-
lasztottak. Anyu leterftette a plédet, a htiga hintézni szalade. Ok,
a ,férfiak”, csobbantak egyet.

A fit kiskora 6ta szeretett viz alatt lenni, a sajdtosan visszhang-
z0s zajok ismerésnek tlintek, megnyugtatd, felszabadit6 érzés
volt. J6 mélyre betsztak, ott mdr nem volt tomeg, csak a végte-
len sziirkészold viz és néhdny vitorla.

Atjér minket,
Dicsé jobbod szele.
Sziviink egy iitemre litkeet,

Luci Gabor
Fohasz

Leng a szélben a z4szl6,
Suhan a ropke pillanat.

Eggyé vélunk vele.

Ovd meg a védtelent,
Ki sorsirél nem tehet.
Ezermillié névtelent,

Elég neked pdr sz,

Figyeld tekinteted itt marad.

J6jj hét Szentek szentje,
Emeld fel kezeink.
Neked énekelnek este,

Barataink és feleink.

Ki dics8ségedbdl vehet.

Shalom, zengjiik az égnek,

Kézben lassan pirkad a Nap.

Kidltjuk a fényességnek,
Néped 6rokké veled marad.
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A vihar hirtelen csapott le a Balatonra. Apu mdr nagyon mesz-
sze volt a parttdl. A testvérével egymdsba kapaszkodva prébaltak
kifel¢ haladni, de a hullimok jra és djra elsodortdk ket egy-
miéstdl. Aztdn csend lett. Kicsit mds, mint a megszokott viz alatti
csend, de nem volt kellemetlen. A kévetkezd emléke a gépek
pittyegése és egy halk mormolds, amit nem tudott azonositani.
Hérom hétig volt kémdban. Azt mondjik, csoda, hogy egyélta-
lan... J6, akkor legyen csoda. Igy hatha kénnyebb elviselni.

Anyu nemrég 6sszekoltozote a bardtjdval, a higa ment veliik, de
8k, a ,férfiak” maradtak a megszokott szobdjukban. Ott, ahol
felndttek. Nincs harag, jél megvannak tulajdonképpen, de nem
megy a nyakukra koloncnak. Jobb ez igy mindenkinek.

Ja, és a szeplést felhivta, igaz nem mdsnap, hanem fél év mul-
va. Egy darabig egyiitt voltak, aztdn a liny kiment Anglidba par
hénapra, és amikor visszatért, mdr minden mds lett. Idénként
még beszélnek telefonon, de nagy része udvariaskodds és tapin-
tatos kérdések, valaszok zome. Azéta egyediil van. Nincs is ezzel
baj, csak ez az 6rokos fejfdjds ne lenne. Hasogat, hol jobban, hol
kevésbé. Ha sikeriil a holnapi vizsga, akkor iszik egy jégert az
tuti, nem szdmit, hogy gydgyszert szed.

A it elaludt végre, taldn pdr 6rét még pihenhet az dra csdrgése
eldtt. A bdtyja, a szomszéd szobdban kériilbeliil ekkor ébredt fel.
Dolgozni sietett. Mieltt elment kdvée f6zote, és szendvicseket
készitett. A tol6szék az ajté mellett, dsszecsukva pihent. Kinyi-
totta és az dcese dgya mellé készitette.

Kint ekkor kelt fel a nap, mdr most ldtszott, hogy nagyon meleg
lesz. A lovarddban, ahol dolgozik, ilyenkor még a por is jobban
sz4ll, nem gydzik locsolni. Hosszt nap lesz ez is. Egy nydri nap.

Farnadi Vince elnyerte az AOSZ Miivészeti-dsztindijdat 2009-ben.
12 éves volt ekkor. Hdy Jdnos ird, a zsiiri tagja igy méltatta Vince
novelldjdt: , Farnadi Vince Csoda cimii novelldja egészen kivilo. El-
vegetes a torténet és a torténetgorgetés, finoman van adagolva az ér-
gelem, és annyi emberség és figyelem van benne, amit egy felndtr iré
is megirigyelhetne...”

Vince most a Budapesti Kolping Iskola magdntanuldja, 11-dikes.
Hiiszéves. Nem beszélé autista, tdmogatott kommunikdcidval irja
novelldit. Iré szeretne lenni.

Luci Gdbor (30): Volt szocidlis
munkds (ez a végzettsége), volt
egészségiigyi  katona,  dolgozott
dpoldként é egészségiigyi asszisz-

"o

tensként, miitdssegédként,  elvé-

Veliink vagy viharban,

S szélben.

Hangunkat hallod hangzavarban,
Ebben a némité létben.

Ovd meg a gyermeket, gezte az OBDK elldtottjogi kép-
Ki ¢éhezik. zését. Utcai szocidlis munkdsként
Nyisd fel a szemeket, dolgozik a Magyar Viriskereszt

Isten létezik. Pest Megyei Szervezeténél. Ezt
iria magdrdl: ,Gyermekkori au-
Hozz4d szdl e fohdsz, tizmussal élek, ami aspergeriként
Jjelenik meg, mint diagndzis.”

Erdeklédése szertedgazd. Hazas.

Kedves bardtom.
Testvérként imdzz,

A dicsséget ajdnlom.
Nyiregyhdza, 2014. 09. 13.
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Adalékok az autizmus hazai torténetéhez
Az els6 ismeretterjesztd plakdt

A magénember Sz6ll6ssy Agnest és LaszI6 Zsuzsat akartam bemutatni.

Az Ujsagird tervez, beszélgetbtarsai hataroznak: nem magukrél, hanem

az autizmussal 6sszefonddott életiikrél beszéltek. gy lett a portrébol

multidéz4. Taldn nem is baj, mert j6 tudni: honnan hova jutottunk.

Mindkettdjiik élete sszefonddott az au-
tizmussal. Szollossy Agnes miivészettor-
ténész. Hirom gyermeke koziil Marci, a
legid8sebb autista. Bar a kozhiedelem tgy
tartja, hogy a magyarok csak 1989-ben is-
merkedtek meg az autizmussal — 1. Esdem-
ber c. film — ez tévedés. A szakemberek, és
azok, akik j6 szakemberhez keriiltek gyer-
mekiikkel, tudtak réla. Marcit 1978-ban
Gerd Zsuzsa pszicholégus diagnosztizdlta,
aki a Semmelweis Egyetem I. szimu Gye-
rekklinikdjdn dolgozott.

Liszlé Zsuzsa gydgypedagdgus, oligof-
rén-, pszicho- és szomatopedagdgiai sza-
kos, majd elvégezte a mesterképzést (ink-
luziv nevelés tanar), és a kozoktatdsi veze-
t8képzést is. Két gyermeke van. 1987-ben
a Kerepesi ti fejlesztd napkéziben dolgo-
zott. Ott ldtott elészor autista kisfidt, csak
épp nem tudta, hogy az. A gyermek egész
nap dllt az ablakndl, nézte a forgalmat,
ropkodott, nem beszéle. Megkozelithe-
tetlen volt. Egy napon jétt vele szemben
a folyoson, és azt mondta: Zsuzsa. Soha
tébbet nem mondta, és tovibbra sem be-
szélt. Ez annyira folkeltette Zsuzsa érdek-
18dését, hogy kutatni kezdte az okait. Igy
jutott el Fdvdrosi Pedagégiai Intézetbe,
ahol dr. Weiss Mdria pszichidter és 4llan-
dé munkatdrsa, Székely Margit gydgype-
dagdgus, egyéves képzést tartott az autiz-
musrdl az 1987-es tanévben. Zsuzsa elvé-
gezte az Autisztikus korképii fogyatékossig
Jeéjlesztése elnevezésti kurzust. Itt ismerte
meg Weiss Maridt.

Az, hogy az els§ sziildcsoport, majd az
Autistak Erdekvédelmi Egyesiilete meg-
alakult dr. Baldzs Anndnak és Gervai Ju-
ditnak kbszonhets. Atfogé projektet ké-
szitettek a haza autizmus elldtds megte-
remtésére. Ennek része volt az Autizmus
Alapitvdny megalapitdsa mellett a sziil6k
bevondsa és onkéntes csoportok alakitd-

sa (bdvebben: http://www.autizmus.hu/
vezetoseg). Mindekdzben integriltak egy
magasan funkciondlé autista kisfidt, egy
kis létszdmd, tanuldsban akaddlyozott és
szocidlisan hdtrdnyos helyzeti gyerekek-
bdl 41l osztdlyba. Itt dolgozott egy évig
Zsuzsa, osztdlyf8ndk Prekop Csilla. Zsu-
zsa ez utdn a XIII. keriileti Vdci Gt gydgy-
pedagdgiai iskola tandra lett, ahol szem-
besiilt azzal, hogy a kozépstlyos értelmi
fogyatékos gyerekek kozott mennyi a di-
agnosztizdlatlan autista gyerek.

Zsuzsa: ,Mi, a VAci uti iskoldban dol-
goz6 pedagbgusok, elkezdtiink utdnanéz-
ni annak, hogy milyen médszerek vannak
még, mert a mi gyerckeinknél nem volt
eredményes a viselkedésterdpia. Ndlunk
ugyanis nagyon sulyosan érintettek vol-
tak. Ma mdr tudjuk, hogy nekik szenzo-
motoros terdpia kellett volna. Kapcsolat-
ban voltam a sziil8kkel, és egyikiik vitt el
az épp alakuléfélben 1évé Autistak Erdek-
védelmi Egyesiiletéhez.”

Agi ehhez hozziftizi: ,Mert a sziilék
is keresték a kapcsolatot a szakemberek-
kel, f8leg azok, akik ldtedk, hogy a visel-
kedésterdpia nem haszndl a gyerekiiknek.
Marci példdul Meixner Ildiks képkdrtyds
modszerével, napi otthoni gyakorldssal
tanult meg beszélni. Hozzd Gerd Zsuzsa
(klinikai gyermek-szakpszicholégus — a
szerk.) kiildote. Egyik héten hozzdjartunk
beszédfejlesztésre, a mdsikon Gerd Zsu-
zsdhoz.”

1989-ben megalakult az Autistdk Er-
dekvédelmi Egyesiilete, az alapité tagok
kozott ott volt Agi is. A sziil8k hoztdk
létre. Az alapité okirat szerint kezdetben
csak titkdra volt az egyesiiletnek: Bollman
Gyorgyi, 6t kévette 1992-ben Szollssy
Agnes. Ahogy a civil szervezetek erésod-
tek, megjelentek a kiilonféle pdlydzatok,
kiilfoldi utakra is lehetett menni. Igy t5l-

tott el kée hetet a nemzetkézi Soroptimist
Club Budapest nevii szervezet jévoltdbdl
Szollsssy Agnes Dénidban az ottani civil
szervezeteknél. Tanulmdnyozhatta a szo-
cilis elldtd rendszert, ahol dmulva l4tta,
milyen személyre szabott elldtdsuk van a
fogyatékos, autista embereknek és az id8-
seknek. Fontosnak tartotta, hogy a gyégy-
pedagbgusok is megismerjék a Ddnidban
alkalmazott mddszereket, igy kertilt sor az
oktatdsi minisztérium tdmogatdsdval Zsu-
zsa ddniai szakmai Gtjdra, de Németor-
szdgban és Ausztrdlidban is jért, ez utdb-
biban a teljes elldté hdlézatot megnézte.

Az egyesiilet havonta szervezett taldl-
kozét a sziil6knek, ahol egymdssal és az
egyesiiletet  tdmogaté  szakemberekkel
megbeszélhették nevelési és elhelyezési
gondjaikat. Weiss Mdria és Gerd Zsuzsa
ugyanis dlland6 tandcsaddi voltak az egye-
siiletnek és rendszeres résztvevdi a sziils-
kluboknak. Az érdeklédés olyan nagy
volt, hogy az el6addterem tobbszor kicsi-
nek bizonyult. A sziil8k, az orszdg tdvoli
csiicskébdl is képesek voltak eljonni — hol
volt még akkor az internet!

Agi havi kérleveleket irt az elmult id6-
szak eseményeirdl, aktudlis programok-
r6l, érdekképviseleti munkdrdl, az egye-
stilet 4ltal szervezett szolgdltatdsokrdl, és
arra buzditotta a sziil8ket, hogy jarjak ki
a helyi 6nkormdnyzatndl (az iskolafenn-
tarténdl), hogy legyen a helyi iskoldban
kiilon autista csoport, ezért hozzanak
létre helyi regiondlis szervezetet. A nyo-
miésgyakorldshoz az egyesiilet is segitsé-
get adott: érvekkel, levelek megfogalma-
zasaval. Tobbek kozote azére is alakule
meg a szakmai munkacsoport, hogy az
érdekvédelmi munkdhoz is segitséget ad-
janak. Tagjai: dr. Gallai Mdria, Kanyik
Csaba, Laszlé Zsuzsa, Tumann Imre, dr.
Vikdr Andrds. Ahhoz is szakmai érve-
ket adtak, hogy miért kell 6ndllé fogya-
tékossdgi dgnak lennie az autizmusnak,
ugyanis Agi és Ger§ Zsuzsa egyiitt jar-
tak a minisztériumokba, féleg az okta-
tdsiba, hogy legyen kiilén fogyatékossdgi
4g az autizmus. (Ez csak 2003-ban valé-
sult meg.)



E munkacsoportnak készonhetd az elsd
ismeretterjesztd plakdt is az autizmus is-
mérveir6l. A védénék kaptdk meg. In-
formdcids fiizetet is kiadtak a sziil6knek:
elldcs helyekkel, jogositvdnyokkal, jutta-
tdsokkal stb. A szakemberek komoly ta-
nulmdnyokat is készitettek, és csak remél-
ni lehet, hogy mindez megvan valahol,
hiszen a benniik lefektetett javaslatoknak
csak a toredéke valésult meg.

1996-ban a megszaporodott munka mi-
att sziikség volt f84lldsti emberre: Kocsis
Alajos, szintén érintett sziilg, lett az egye-
siilet megbizott ligyvezetdje, majd 1999-
8l f64lldsh tigyvezetd titkdra. 1998-ban
a kozgytlés (végre) elnokér is valaszeott:
Sz6ll8sy Agnest. A pontos darumok Ko-
csis Alajosnak koszonhetdek. Sem Zsuzsa,
sem Agi nem , késziilt” a ddrumokbél, vi-
szont Zsuzsa: kiilonféle vaskos tanulmd-
nyokat hozott el (dtutazva velik a fél vé-
rost), amelyeket pdlydzati pénzekbdl ké-
szitettek: az autistdk okratdsi helyzetérdl,
egészségligyi elldtdsirdl, az elldtdssal, ok-
tatdssal kapcsolatos javaslatokrdl stb.

Az elldtadlan vidéki gyerekekre gon-
dolva Zsuzsa megszervezte az utazd tand-
ri szolgdlatot is, a pénzt szintén pélydzat
ugdn (Soros Alapitvdny) teremtette el
az egyesiilet. Autizmusra kiképzett szak-
emberek ugyan nem voltak, de gydgype-
dagdgusként fejleszteni tudtdk a gyereke-
ket, és barmilyen hihetetleniil hangzik ez
most: mdr ldttak és foglalkoztak a sajdt
osztdlyukban autista gyerekkel. A szolgd-
lat a helyi egyesiiletek, alapitvdnyok meg-
alakuldsdig mikodott.

Zsuzsa nydri tdborokat is szervezett,
tobbnyire egyheteseket. A tdborok 4lta-
lédban a kordbban plébdnidnak haszndlc
épiiletekben miikddeek. A tdborozdson
rendszerint nagyon sulyos dllapotd fel-
néte fiatalok is része vettek. A sziil6knek
ez volt az egyetlen alkalom, amikor teher-
mentesitették Sket.

Az egyesiileti munka mellett mindketts-
jiknek legnagyobb, magdnemberi vallal-
kozésa volt, hogy a kuratérium tagjaiként
véllaltdk, hogy dolgoznak a mdr meglévs,
de épp nem miikddd Autistdk Hdza Ala-
pitvdny (AHA) célkitlizéseinek megvald-
sitdsdn. Azért, mert ldcedk, hogy az iskold-
bol kikeriild fiatalokat nem vdrja semmi.
Nagy terveik voltak: lakéotthont (15 szii-
18 jelentkezett, hogy beadnd gyermekét),

Sz6lléssy Agnes
modszertani és kriziskozpontot akartak.
Elkésziilt a megvaldsitési terv, sok neves
szakember dolgozott rajta, Zsuzsa sorol-
ja a neveket. J6tékonysdgi hangversenyt
rendeztek a Mdtyds templomban, fotds,
grafikus, nyomddsz bardraik segitségével
autista gyerekek rajzaival diszitett naptdrt
készitettek a parlamenti képvisel8knek,
levélben kérve 8ket, hogy tdmogassik az
alapitvdny célkitlizésér. Két képviseldtdl
kaptak 6sszesen 5000 forintot...

Tobb ingatlant is kinéztek: mds kapta
meg; palydztak, és a cél kozelében pélydzé
partneriik visszavonta a pélydzathoz adott
kertes hdzat, foldet. Zsuzsa: ,,2007-ben
kértitk az alapitékat, hogy vegyék vissza
a megbizdsunkat. Amit mi akartunk, az
azéta is megoldatlan...”

Hallgatunk, és az elvesztegetett idére
gondolunk.

Az évek sordn ndtt az egyesiilet taglét-
szdma, mér fizetett alkalmazottja is volt,
és Agi Ggy érezte ez terep mdr nem ové.
Nem ismer személyesen minden tagot.
Bejelentette visszavonuldsdt (2000 — ek-
kor kapott Pro Familiis elismerést), és a
tovabbiakban aktivan nem vett részt az
egyesiilet életében.

Marci fia a kisegitd iskoldt 1991-ben
befejezte, Biatorbdgyon taldlt munkdt és
kozosséget. Ma is naponta kijir Buda-
pestrdl a nappali ellitd kerdmia mihe-
lyébe. Ez persze csak igy leirva egyszerd,
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Ldszl6 Zsuzsa

nincs ott mogdtte a hdteér: a sok mun-
ka, és nincs ott mogétte az, hogy a csaldd
nem gubézott be a gyerek ,,mdssdga” mi-
att. Vitték mindenhovd, egyiitt nyaraltak,
moziba, szinhdzba, éllatkertbe mentek.
Marci ldnytestvérei és azok bardtai is ter-
mészetesnek vették, ha Marci veliik volt.

Az sincs mgotte, hogy minden mun-
ka, amit Agi, Zsuzsa és szakemberek soka-
sdga az egyesiiletnek végzett mind-mind
onkéntes, fizetés nélkiili munka volt. Sok
autista gyermeknek, sok autista csaldd-
nak nyujtottak ezzel segitséget, és adtak
reményt.

Zsuzsa megpalydzta és elnyerte az egyik
Ujpesti iskola intézményvezetSi 4lldsdt
2003-ban, Megszaporodtak a teenddi, la-
z4bb lett a kapcsolata, majd meg is sza-
kadt az egyesiilettel. Uj munkahelyén
sem tagadta meg dnmagit: elsd dolga volt
egy autista csoport létrehozdsa. Mikor
nyugdijba ment, akkor mdr hdrom cso-
portjuk, és technikai Gjdonsigokkal jél
felszerelt osztdlytermeik voltak.

Most mindketten nyugdijasok, de nem
csak az unokdzds olti ki az életiiket. Zsu-
zsa tanit egy alapitvdnyi iskoldban hetente
hiromszor, Agi miivészettorténettel Osz-
szefiige munkdkat véllal alkalmanként.
Ha egyszer megirja valaki az autizmus ha-
zai térténetét, munkdssdguk megkeriilhe-
tetlen.

Ferenczy Agnes



Esélyt adunk —

Eselyt KAPunk

Szerepl6k, mentorok, zstiritagok

Fotok: Torok Aliz

A fent cimmel rendezett nydrzdrd fesz-
tivilt az AOSZ augusztus 26-dn, ame-
lyen énekkel, zenével, verssel, prézdval (az
eldadé-miivészet teriiletén miifaji meg-
kotoeeség nélkiil) lehetete pdlydzni a fel-
lépéknek. A rendezvény arra is jo alkal-
mat adott, hogy az Autista Majorsdgok
Hélézatdnak néhdny tagja bemutassa,
milyen igényes kézmiives termékeket 4l-
litanak el8 a lakéotthonaikban €18 autis-
tak. Komka Péter fotémivész fényképei a
majorsdgok életének néhdny pillanatdval
ajdndékozta meg a fesztivil ldtogatoit.

A szinpadra kilencen dlltak ki a buda-
pesti Gédér Klubban. Nem is tudom, kit
emeljek ki, hiszen mindenki jol teljesitett.
Hogy tudndm 6sszehasonlitani az éncket
a versmonddssal? Mindegyikhez tehetség
kell, és batorsdg a szinpadra élldshoz.

Kezdem hit a zenével. Buzds Krisztina
(Zalaegerszeg) nemcsak szép hangjdt, ha-
nem szinészi képességeit is megmurtatta
a két operadria el6addsa alatt, hiszen két
kiilonb6z6 karaktert kellett bemutatnia.
Aztan ott voltak az ikrek, Kiss Kornél és
Kiss Kevin (Nyirmada), akik az életben
ugyan nem beszélnek, itt viszont kdzosen,
énekeltek, és ha nem a szovegre figyelt az
ember, akkor fol sem tlint, hogy halan-
dzsdt hall, bizonyitva a zene csodds, terd-
pids erejét, és az 8 tehetségiiket.

Az Autistdk Orszdgos Szovetségének (AOSZ) lapja

A budapesti Miskolczi Mdré féléve tanul
zongordzni, és tandrndje szerint bimulatos
gyorsasdggal halad el8re. Tuddsinak egy
szeletét nekiink is bemutatta. De ott volt a
dzsesszt értdn, 4téléssel furulydzd Pongrdcz

Diniel (Szédzhalombatta), vagy a hdrfizo

Fak

Lévei Petra (Almosd), aki mar nem el8szor
andalitotta el az AOSZ tagjait érzékeny, a
lélek hirjait megérintd hdrfajétékaval.

Papp Mdré (Nagykanizsa) hdrom verssel
bizonyitotta, hogy van érzéke az eldadé-
miivészethez.

Megjelenik negyedévente

Baldzs Gergely Mez8berénybdl érkezett,
egy humoros szimot adott el8, megnevet-
tetve minket a doppingoléds kinai tszéné
férfivd valdsdnak bemutatdsdval: nemcsak
szdvegben, hanem hangban is.

Az ecsegi Pongricz Diniel mar t5bbszor
fellépett szlikebb pdtridjiban, sdt tagja az
ecsegi Viddm Fitk csapatdnak, akik hu-
moros misorokkal [épnek fol. Szabs T
Anna verse utin, miisoron kiviil — kel-
lemes meglepetést okozva — Gydzike esti
meséjét adta elé remekil. Dobrasy Viktdria
Mira (Szombathely) pedig a legnagyobb
bravurt hajtotta végre: legytirte sajdt félel-
mét, és kedvesen, atéléssel adta elé Zelk
Zoltdn versét.

Ismerjék meg a mentorokat is. Ok tuds-
sukkal segitették a fellépSket: Bdlint Euva,
szinmiivész, Dobd Edit, zongoratandr, Husz-
ti Bernadett Maria, operaénekes, Kocsis Ag-
nes, zenetandr, Kods-Hutds Aron dzsessz-
trombitds, Kowvdcs Krisztidn szinmiivész,
Kocsis /fgnes, hérfatandr, Litkai Gergely, hu-
morista, Miiller Péter Szidmi, koltd, énekes,
Olidh Gergely, énekes. Mindezt dnzetlentil
teteék, dijazds nélkiil, csakigy, mint a feszti-
val misorvezetSje, Jaksity Kata, aki empdti-
4jdval, kedves szavaival segitette a fellépSket.
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A rendezvény a MagNet Bank K6z6s-
ségi Adomdnyozdsi Programja (KAP) és a
Godor Klub tdmogatdsdval valésult meg.
Févédnoke Herczegh Anita, a kdztdrsasdgi
elnok felesége volt.

_ﬁl’_

Szerkeszt8bizottsdg: Oszi Patricia, Johnny, Téthné Vémosi Agncs

Felelds szerkeszté: Ferenczy Agnes (06 30) 206 4617 * firinc@gmail.com
A szerkesztéség elérhetd az AOSZ cimén: 1053 Bp., Fejér Gydrgy u. 10.
Informdciés kék szam: (06 40) 200 821

Telefon/fax: (06 1) 302 0194 * info@esoember.hu; www.esoember.hu
Felel8s kiadé: az AOSZ elnske

Ara: 700 Fr, évi eléfizerés: 2800 Fr.

A lap cikkei nem biztos, hogy a szerkesztdség véleményét tiikrozik.
Tordelés: Tabori Tamara, GOCPONT

Nyomdai munkélatok: PrintPix Nyomda és Grafikai Stadié

ISSN 1416-5325

A lap megjelenését az Emberi Eréforrdsok Minisztériuma tdmogatta.

=

EMBERI EROFORRASOK
MINISZTERIUMA



